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GHID PENTRU FRATII SI SURORILE

COPIILOR CU AUTISM

Dragi Parinti:

Ghidul Pentru Fratii si Surorile Copiilor cu Autism a fost creat pentru fratii si surorile copiilor
diagnosticati cu autism.

Stim ca parintii copiilor cu autism sunt supusi unui stres imens si s-ar putea sa li se para ca nu au
timp suficient niciodata pentru a face tot ceea ce trebuie facut.

Speram ca acest ghid va va ajuta sa incepeti un dialog cu ceilalti copii ai vostri, in perioada in care
acestia se adapteaza vietii alaturi de un frate cu tulburare din spectrul autismului. Intentia este de
a le crea ocazia sa se concentreze asupra sentimentelor lor, reactiilor fata de diagnosticul fratelui/
sorei lor si asupra obtinerii de informatii despre autism.

Daca simtiti ca copilul vostru se obisnuieste cu greu cu fratele/sora cu autism, nu ezitati sa
contactati un specialist. Gasirea unui specialist cu care sa discutati si caruia sa-i impartasiti
ingrijorarile va va ajuta sa ajungeti la un rezultat favorabil cu familia voastra.

Cu stima,
Serviciul Familiei/Departamentul Servicii pentru Familie
Autism Speaks

Important pentru pdrinti:
Acest ghid a fost conceput pentru copii cu vdrste intre 6 si 12 ani, insd informatiile pot fi adaptate,
in functie de necesitati, si altor nivele de varsta si de educatie.

Ghidul este scris in format interactiv, astfel incat pdrintii si fratii/surorile sd-I poatad citi impreund.
Tineti minte cad nu exista rdaspunsuri corecte sau gresite la intrebdrile din ghid. Este important sa fiti
un bun ascultator si sa tineti cont de sentimentele copilului vostru.

INFORMATI-VA DESPRE AUTISM

Ce este Autismul?

Autismul este o tulburare complexa a creierului care afecteaza modul in care acesta functioneaza.
Face parte din grupul de tulburari numite ,Tulburari din Spectrul Autismului’, pe scurt, "TSA".
Tulburarea de spectru poate include multe simptome.

Desi exista multe persoane cu autism, fiecare persoana e diferita din punctul de vedere al
dizabilitatilor, personalitatii si abilitatilor pe care le are. Unele persoane cu autism ar putea avea
nevoie de mult ajutor, in timp ce altele necesita mai putina asistenta acasa sau la scoala si in
comunitate.

Adesea persoanele cu autism prezinta dificultdti in trei domenii:

- Sa vorbeasca sau sa-si exprime gandurile

Poate fi dificil pentru o persoana cu autism sa isi exprime gandurile si sa inteleaga ce spun ceilalti.
De asemenea, s-ar putea sa le fie greu sa foloseasca limbajul sau unii dintre ei s-ar putea sa nu
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poata vorbi deloc. Unii copii cu autism au modalitati atipice de a invata, de a fi atenti sau de a
reactiona la diferite sentimente.

« Sa invete sa se joace cu ceilalti

Persoanele cu autism s-ar putea simti cu usurinta frustrate in societate, fiindu-le greu sa isi faca sau
sa isi pastreze prieteni. Ele invata mai greu sa se joace sau sa interactioneze cu altii.

« Sa se comporte in mod obisnuit/ca noi toti

Unele persoane cu autism se comporta in moduri atipice. De exemplu, s-ar putea sa scoata brusc
zgomote si sa isi miste corpul in mod neasteptat. S-ar putea sa nu te priveasca direct in ochi si nu
intotdeauna le place sa fie atinse.

Persoanele cu autism pot sd aiba abilitdti puternic dezvoltate. Fiecare
persoand e diferitd, asa ca abilitdtile ei sunt unice. lata cdteva exemple:

« Au un subiect preferat despre care stiu multe lucruri

« S-ar putea sa fie foarte buni la desen, muzica sau matematica

« Pot fi foarte loiali si sinceri

« Pot avea 0 memorie foarte buna

- S-ar putea sa fie priceputi sa dezasambleze si sa reasambleze lucrurile rapid
- Pot fi foarte priceputi la puzzle-uri

- Isi dau silinta sa invete lucruri noi.

Asa cum si pentru voi exista lucruri greu sau usor de invatat ori de facut, la fel se intampla si pentru
fratele/sora voastra.

Este important ca tu si familia ta sa intelegeti atat dizabilitatile , cat si abilitatile speciale ale fratelui/
sorei voastre cu autism, astfel incat el sau ea sa se simtd acceptat/a si sprijinit/a.

Intrebari despre autism

Care sunt cauzele autismului?

Nimeni nu stie cu siguranta care sunt cauzele autismului, dar e posibil sa existe multi factori care
sa contribuie, cum ar fi genele mostenite de la parinti si modul de interactionare cu mediul. La
fel cum exista multe tipuri de autism, exista si o varietate de factori care contribuie la dezvoltarea
tulburarii.

Cercetatorii se straduiesc sa descopere cauzele autismului pentru a identifica mai bine ce tipuri de
terapii sunt mai eficiente in tratarea sa.

Pot sa iau autism de la fratele/sora mea?

Autismul nu e contagios. Nu poti lua autism de la fratele/sora ta precum o raceala sau gripa. Deci
nu trebuie sa ti faci griji ca poti lua autism de la fratele/sora ta sau alte persoane cu autism pe care
le cunosti.
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Cati oameni sunt afectati de autism in lume?

Nu suntem siguri cati oameni in lume au autism. Din ce in ce mai multe tari incep sa tina o
evidenta mai exacta a persoanelor bolnave de autism. Statele Unite detin unele din cele mai

bune informatii. Un studiu recent arata ca 1 din 110 copii din Statele Unite au autism. Din motive
necunoscute, baietii par sa dezvolte autism mai des decat fetele. Rata autismului la baieti este de 1
la 70, in timp ce la fete este de 1 la 315.

FRATELE SAU SORA TA ARE AUTISM

Sa afli ca fratele sau sora ta are autism poate fi 0 experienta foarte dificila. Se poate sa fi observat
mai inainte comportamente care te-au tulburat si te simti confuz atunci cand auzi cuvantul
L»autism”. In tot acest timp, viata ta si a familiei tale s-ar putea sa para diferita de cea dinainte ca
acest lucru sa se intample. S-ar putea sa fii ingrijorat/a in legatura cu felul in care diagnosticul iti
va afecta viitorul. Cateodata s-ar putea sa iti faci griji in legatura cu modul in care familia ta va face
fata.

Este normal sa incerci tot felul de sentimente legate de faptul ca ai un frate/ o sord care suferd de
autism, dar e bine sd nu tii pentru tine aceste sentimente.

Aminteste-ti ca pdrintii tdi s-ar putea sa aibd aceleasi sentimente si este important sd le spui ce se
intampla cu tine.

Trebuie sa iti amintesti ca fratele sau sora ta este ca orice alt copil, doar ca are autism. Este
momentul ca tu si familia ta sa aflati cat de multe despre autism. Sprijinul tau este foarte important
si il va ajuta pe fratele/sora ta cu autism sa isi imbunatateasca starea si sa fie cat poate de
performant.

Cateodata vei simti nevoia sa vorbesti despre cum te afecteaza aceasta situatie. Asa ca nu ezita sa
ceri ajutorul unui membru al familiei, unui profesor sau unui prieten cu care poti fi deschis si sincer
in legatura cu intrebadrile si sentimentele tale.

Unele lucruri care ar putea sa ti se para dificile:

- Sa intelegi de ce fratele sau sora ta se poarta intr-un mod care tie ti se pare ciudat.

« Sa simti ca fratelui sau sorei tale i se acorda mai mult timp sau mai multa atentie din partea
parintilor.

« Sa te simti jenat de comportamentul fratelui/sorei tale atunci cand esti in compania unui
prieten sau in public, cum ar fi intr-un magazin, unde alti oameni s-ar putea uita insistent la voi sau
ar putea reactiona negativ.

+ Sa nu stii cum sa te joci cu fratele sau sora ta.

Unele intrebdri pe care s-ar putea sa ti le pui:
+ O sa reusesc sa mai petrec si eu timp cu mama si tata? Oare le mai pasa de mine?
- Cat timp trebuie sa ma joc cu fratele meu? Ce pot face ca sa ii placa?

« Cum pot sa le explic prietenilor mei comportamentul fratelui/sorei mele?
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« De ce fratele/ sora mea nu face diverse lucruri in casa ca si mine?

Ce s-a schimbat pentru tine de cdnd fratele/sora ta a fost diagnosticat/a
cu autism?
1.

2.

3.

4.

Aiintrebdri la care nimeni nu a reusit sd iti raspunda?
1,

2.

3.

4.

CUM POTI AJUTA

Legatura ta de rudenie cu fratele sau sora cu autism conteaza foarte mult. Asa ca e normal sa iti
doresti sa petreceti timp impreuna si amandoi sa va simtiti confortabil si in siguranta cand va
jucati.

S-ar putea ca, in unele momente, fratele sau sora ta sa faca ceva brusc sau neobisnuit, care sa te
frustreze sau sa te supere. Intreaba-i pe parinti despre activitati pe care tu si fratele/sora ta le puteti
face impreuna. Este important sa afli cum poti interactiona cel mai bine cu fratele/sora care sufera
de autism.

Lucruri despre care sa ii intrebi pe pdrintii tdi inainte de a incepe sa te joci
cu fratele sau sora cu autism:
1.

2.

Considerati-va fericiti!

Ca frate/sord a unui copil cu autism, iti este mai usor:

Sad accepti diferentele dintre oameni.

Sa fii un prieten loial si sa dovedesti acest lucru la bine si la greu.

Sad invetisa tolerezi anumite situatii si sa fii mai inteligent si mai matur decat alti copii de varsta ta.
Sd fie mandri de fratii/surorile lor cu autism, mai ales cand vad cdt de mult se straduiesc sa

depadseasca o dizabilitate.
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S-ar putea sa fie nevoie de ceva timp si de multa rdbdare pentru a invdta cum sa te joci cu un frate /
o sora cu autism, dar va merita in cele din urma. Pe masura ce petreceti timp impreunad, o sa ajungi
sa il/o cunosti tot mai bine si vei incepe sa apreciezi diferentele dintre voi.

Multi frati/surori ca tine au spus ca poate fi greu sa te apropii de un frate/ o sora cu autism.
Cateodatd, comportamentul sau ar putea sa iti lase impresia ca nu este interesat de tine sau ca este
greu sa ii atragi atentia.

Gasirea unei activitati potrivite pe care o puteti face impreuna va va permite sa petreceti momente
distractive si sa va bucurati unul de compania celuilalt.

Exemple de activitati pe care s-ar putea sa iti faca placere sa le faci
impreuna cu fratele sau sora ta cu autism:

1. Sa va jucati pe o tabla de joc sau sa faceti un puzzle.
2. 54 jucati un joc video interactiv.

3. Sd va jucati ceva care presupune miscare fizica, precum leapsa sau saritul la trambulina.

Ce activitati puteti face, tu si fratele/sora ta, impreuna?
1,

2.

3.

Veti fi intotdeauna frati, asa ca e important sa aveti o relatie buna. impreuna, ca o adevarata familie,
veti gasi mijloacele potrivite de a face ca toata lumea sa fie fericita.

NU ESTI SINGUR - CUM SA CERI AJUTOR

Cateodata, copiii care au un frate sau o sora cu autism se pot simti singuri. O modalitate buna de a
rezolva aceasta problema este sa iei legdtura cu altii care inteleg ceea ce ti se intampla. Discutiile
cu familia sau cu un prieten bun pot ajuta. Exista, de asemenea, grupuri de sprijin pentru tineri ca
si tine, unde poti vorbi cu alti copii despre ceea ce inseamna sa ai un frate/sora cu autism. Acest tip
de grup se numeste ,grup de sprijin intre egali” ("peer support group”). Cand tinerii participa intr-
un astfel de grup, adesea gasesc modalitati noi de a face fata situatiilor si cel mai adesea se simt
mai putin singuri.

Cand exista un membru in familie care sufera de autism, cei din jur ii dedica acestuia mult timp si
de cele mai multe ori fratii/surorile sale simt ca el devine obiectul atentiei tuturor. E usor sa simti ca
parintii tai nu mai au timp si energie sa se ocupe si de tine.

Parintii sau alte persoane in care ai incredere te pot ajuta sa depasesti anumite sentimente. Cele
mai frecvente sunt furie, invidie, tristete si frustrare. Probabil, reactiile si sentimentele tale sunt
perfect normale si chiar e de folos sa discuti despre ele mai degraba decat sa simti ca trebuie sa tii
pentru tine ceea ce simti sau sa iti exprimi sentimentele intr-un mod care ar putea genera conflicte




in familie.

Sibshop - Grupul de Sprijin al Fratilor si Surorilor este un grup care oferd un cadru potrivit pentru
crearea unor relatii de prietenie intre frati si surori si pentru gdsirea altor persoane care au frate/
sord cu autism. in Statele Unite, pentru a identifica un astfel de grup la nivel local, poate fi vizitat
website-ul: www.siblingsupport.org

Sibshop ofera cdteva liste de discutii pentru frati/surori si pdrinti:
Lista de discutii Siblist www.siblingsupport.org/connect/index html|
Lista de discutii Sibparent www.siblingsupport.org/connect/sibparent-a-listserv-just-for-parents

Sentimente in legaturd cu care as putea avea nevoie de ajutor:
1.

2.

3.

Deoarece aveti un frate sau o sord cu nevoi speciale, care le poate ocupa mult timp si energie
parintilor vostri, este important sa va cunoasteti pe voi insiva, sa stiti ce va face speciali. Trebuie sa
va simtiti si voi importanti.

De ce esti special?
1.

2.

3.

Ce activitati mai putin obisnuite iti plac cel mai mult?
1.

2.

3.

RESURSE IN LIMBA ENGLEZA

Ghid de Acceptare a Autismului: Cum sa fii Prieten cu Cineva care are Autism, de Ellen Sabin

Fratele meu, Charlie, de Holly Robinson Peete si Ryan Elizabeth Peete

Celalalt copil - un caiet de lucru interactiv, disponibil in limba engleza si spaniold, de Lorraine Donlon -
www.theotherkid.com

Frati si surori: Spectrul Autismului prin ochii nostri, de Jane Johnson si Anne Van Rensselaer

Sibshops: Ateliere pentru Fratii/Surorile Copiilor cu Nevoi Speciale, de Donald J. Meyer si Patricia F.
Vadasy

Uneori, Fratele Meu: Sd-i Ajutdm pe Copii Sd Inteleagd Autismul, prin Ochii unui Frate / unei sore, de




Angie Healy
The Autism Acceptance Book: Being a Friend to Someone With Autism By Ellen Sabin
My Brother, Charlie By Holly Robinson Peete and Ryan Elizabeth Peete

The Other Kid — an interactive workbook available In English and Spanish By Lorraine Donlon www.
theotherkid.com

Siblings: The Autism Spectrum through our eyes By Jane Johnson and Anne Van Rensselaer

Sibshops: Workshops for Siblings of Children with Special Needs By Donald J. Meyer and Patricia F.
Vadasy

Sometimes My Brother: Helping Kids Understand Autism Through a Sibling’s Eyes By Angie Healy

POVESTI ALE UNOR FRATI SI SURORI

Fratele meu mai mic, Hunter, a fost diagnosticat cu autism cand avea 3 ani. De atunci, mi se pare ca
familia noastra a ajuns sa se obisnuiasca atat de mult cu reactiile lui in anumite situatii, incat e greu
sa imi amintesc cum era pe vremea cand ne-am confruntat pentru prima data cu autismul. Astazi,
fratele meu are 19 ani; locuieste in propria sa casa si beneficiaza de servicii de sprijin.

Nu voi uita niciodata prin ce lupte si ce bataie de cap a trecut familia mea ca sa-l ajute pe Hunter sa
experimenteze niste situatii ,aproape normale’, precum mersul la cinema sambata seara sau iesirea
la restaurant cu familia. Cateodata, aceste escapade se derulau fara incidente, dar destul de des

nu era asa. Totusi, aceste lucruri nu au stins niciodata flacara iubirii mamei mele si dorinta ei de a-i
ajuta, din toate puterile ei, pe cei doi fii ai sai.

Da, multe lucruri au fost dificile, din cauza faptului ca am un membru al familiei diagnosticat
cu autism, dar trebuie sa spun ca acest lucru m-a facut sa imi dau seama de diferitele fatete ale
felului in care o familie poate sa treaca peste momentele grele si sa ramana o familie. Am aflat
de asemenea multe lucruri despre mine insumi, caci nu mi-a fost usor sa vad ca fratele meu
acapareaza toata atentia. Inca ma lupt sa gasesc modalitati prin care sa imi primesc partea de
atentie in familie!

Imi iubesc fratele pentru ceea ce este el, ca persoana si acest lucru va ramane neschimbat cat de
mult pot eu. Gandul meu se indreapta catre familiile care au un membru diagnosticat cu autism,
carora le doresc sa gaseasca mereu o cale de a fi multumiti si de a se bucura de familia lor.

Sean, fratele unui tanar care este afectat de autism

Cuvantul potrivit pentru a descrie ceea ce simt fata de fratele meu este dulce-amar. Ma simt atat
fericita, cat si trista ca am un frate cu autism.

Cateodata acest lucru ma face sa ma simt fericita, pentru ca invat cum sa am grija de un copil cu
nevoi speciale si despre lucrurile cu care se confrunta uneori oamenii. Cred ca, avand acest frate
cu autism, pentru mine e mai usor sa fac fata oamenilor care sunt diferiti. Un alt lucru bun legat de
autismul lui Austin este ca ma cert cu el mai putin decat as face-o daca nu ar avea autism.
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Alteori sunt foarte suparata, pentru ca mi se pare ca fratele meu imi da totul peste cap. Atat de tare
ma infurie cateodata, ca mi-as dori sa nu fie autist. De aceea fondez aceasta asociatie caritabila .
De aceea scriu acum aceasta scrisoare de sprijin . Astfel ma pot ajuta pe mine si pe altii cu frati sau
surori care sufera de autism.

Cateodata imi este greu sa-i fac fata lui Austin. Nu ma asculta, ma raneste, ma face de ras in fata
altor oameni, distruge lucrurile pe care le realizez si pur si simplu ma frustreaza. De axemplu, anul
trecut ne-am dus la o petrecere de 4 lulie acasa la un prieten de-al tatalui meu si Austin a sarit in
piscina imbrdcat! Si a ras foarte tare! Toata lumea se holba la el.

Dar ma simt si mandra, cdci il cunosc pe fratele meu mai bine decat oricine altcineva. Sunt foarte
apropiata de el. Cand e ziua lui, ii pot lua ceva care in mod sigur ii va placea, tocmai pentru ca il
cunosc atat de bine. Mama si tatal meu stiu multe lucruri despre fratele meu, dar probabil nu atat
de multe ca mine. Deci va dati seama de ce sunt atat de mandra.

Julia, sora unui frate cu autism

DESPRE RAA

Fundatia Romanian Angel Appeal (RAA) lucreaza, din anul 1991, in beneficiul copiilor si tinerilor
afectati de boli cronice si aflati la risc de excludere sociald. Fundatia a ajutat copii abandonati,
copii afectati de HIV/SIDA, copii cu tulburare de spectru autist, prin furnizarea de servicii medicale,
psihologice si sociale, dezvoltarea de cursuri de instruire pentru personal specializat, studii

si cercetari, campanii si programe de advocacy, in colaborare cu autoritati guvernamentale,
companii, organizatii neguvernamentale si persoane fizice.

In cei peste 20 de ani activitate, RAA a derulat peste 25 proiecte pentru mai mult de 250.000
beneficiari directi, a format peste 10.000 profesionisti din serviciile medicale si psihosociale, in
cadrul unor programe nationale in valoare de peste 31 milioane Euro.

De 4 ani, Fundatia RAA a devenit o importanta voce in sprijinul copiilor si persoanelor cu autism. A
desfasurat 3 campanii nationale de constientizare, informare si sensibilizare, deruleaza programe
de formare in diagnosticarea precoce a autismului si in terapii de recuperare, pentru medici si
psihologi, a infiintat si monitorizeaza activitatea a 40 de Centre de consiliere si asistenta pentru
persoanele cu autism si familiile acestora, in 35 de orase ale Romaniei si in Bucuresti, a elaborat, in
parteneriat cu 35 de institutii guvernamentale si ale societatii civile, o Strategie nationala pentru
integrarea sociald a persoanelor cu tulburari de spectru autist si ramane o voce activa a miscarii
pentru modificari ale legislatiei romane in spriritul respectarii drepturilor persoanelor cu autism.

Mai multe despre Fundatia Romanian Angel Appeal, pe www.raa.ro

Mai multe despre activitatea Fundatiei in beneficiul persoanelor cu autism din Romania, pe
www.autism.raa.ro










