GHIDUL CELOR 100 DE ZILE

Autism Speaks
SERVICII PENTRU FAMILIE

, B FONDé
Tomevuan el Rypekl cea . N

© 2015 Anumite fragmente ale Ghidului sunt reproduse, sub licentd, cu permisiunea Autism Speaks.
Fundatia Romanian Angel Appeal Tsi asuma integral raspunderea pentru continutul Ghidului in limba romana.







i Ay

AUTISM SPEAKS’

It’s time to listen.

GHIDUL PRIMELOR 100 DE ZILE

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

© 2013 Anumite fragmente ale Ghidului sunt reproduse, sub licentd, cu permisiunea Autism Speaks. Fundatia
Romanian Angel Appeal 1si asuma integral raspunderea pentru continutul Ghidului in limba romana.







%

Despre 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, iar tu ai cerut ajutor.
Este un moment de cotitura, dintr-o lunga calatorie. Pentru unele familii poate fi punctul in care,
dupa lungi cautari, au in sfarsit un nume pentru ceva pe care nu stiau sa- denumeasca, dar stiau
ca exista. Poate banuiai ca ar putea fi vorba despre autism, dar sperai ca o evaluare ar dovedi
contrariul. Multe familii spun ca au sentimente amestecate, de tristete, dar si de usurare, atunci
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.
“Autism Speaks — Ghidul primelor 100 de zile” a fost creat pentru a te ajuta sa folosesti cu maxima
eficienta urmatoarele 100 de zile din viata copilului tau. Ghidul contine informatii si sfaturi de la
experti reputati din domeniul autismului si de la parinti ca tine.

De ce are nevoie copilul meu sa-i fie diagnosticat
autismul?

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 toatd lumea. In alte cazuri, ele sunt mai subtile si sunt recunoscute mai intai de
catre un ingrijitor de la cresa sau de cdtre 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 stabilirea diagnosticului de autism? Este
normal sa pui o astfel de intrebare mai ales ca, in momentul de fata, nimeni nu poate sa ofere si
vindecarea de autism.

“Autism Speaks” este o organizatie dedicata strangerii de fonduri pentru cercetare bio-medical, la
nivel global, privind cauzele, prevenirea, tratamente si un posibil remediu pentru autism. Au fost
facute mari progrese si situatia de astazi este mult superioara celei din vremea in care pdrintilor
nu li se dadea nicio speranta pentru copiii lor. Unele dintre cele mai luminate minti ale timpurilor
noastre si-au concentrat atentia pe aceasta tulburare.

Este important sd nu uiti ca fiul/fiica ta este aceeasi persoand unicd, minunata si iubita care era si

inainte de diagnostic.

Exista mai multe motive pentru care a avea un diagnostic pentru copilul tau este important. Un
diagnostic detaliat ofera informatii despre comportamentul si dezvoltarea copilului. El poate ajuta
la crearea unei scheme de tratament, prin identificarea punctelor tari si slabe specifice copilului
si prin oferirea de informatii utile cu privire la nevoile si abilitatile care ar trebui tintite pentru o
interventie eficienta. Un diagnostic este adesea necesar pentru accesarea de servicii specifice in
domeniul autismului, prin programe de interventie timpurie, sau pentru accesul la sistemul local




de invatamant.

Cum este diagnosticat autismul?

In momentul de fatd nu exista un test medical care poate diagnostica autismul. 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.

Se poate ca fiul/fiica ta sa fi fost diagnosticat/a de un pediatru specializat in dezvoltare, un
neurolog, un psihiatru sau un psiholog. 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 afectiunea, cum ar fi intarzierile in dezvoltarea motorie. Daca fiul/fiica ta nu a fost
evaluat/a de o echipa multidisciplinara, vei dori sa efectuezi evaluari suplimentare, astfel incat sa
afli cat mai multe cu putinta despre nevoile si punctele forte ale copilului.

in momentul in care primesti un diagnostic oficial, este important sa soliciti un raport complet care
include atat diagnosticul, cat si recomandari pentru tratament. Este posibil ca doctorul sa nu iti
poata oferi imediat acest raport, intrucat are nevoie de timp pentru a-I scrie, dar asigura-te ca intri
in posesia lui cat mai repede posibil.

Ce este autismul?

Tulburarea de spectru autist (TSA) si autismul sunt termeni generali pentru un grup de tulburari
complexe de dezvoltare a creierului. Aceste tulburari sunt caracterizate, in grade diferite, de
dificultati in interactiunea sociala, in comunicarea verbala si nonverbala si comportamente
repetitive. Odata cu publicarea, in mai 2013, a celei de-a V-a editii a Manualului de diagnostic

si statistica a tulburarilor mentale al Asociatiei Americane de Psihiatrie (denumit DSM-5), toate
tulburarile de autism au fost incorporate in cadrul diagnosticului-umbrela de TSA. Anterior, ele
erau recunoscute ca subtipuri distincte, incluzand tulburarea autistica, tulburarea dezintegrativa
a copilariei, tulburarea pervaziva de dezvoltare-nespecificata altfel (PDD-NOS) si Sindromul
Asperger. DSM este principala referinta de diagnostic folosita de profesionistii in sdandtate mintala
si de casele de asigurari din Statele Unite ale Americii.

Este 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.

In cadrul DSM-5, diagnosticarea autismului cere ca cel putin 6 caracteristici comportamentale si
de dezvoltare sa fie observate, problemele sa se prezinte inainte de varsta de 3 ani si sa nu existe
dovezi ale altor afectiuni similare.
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Exista doud zone in care persoanele cu TSA trebuie sa prezinte deficiente persistente:

1) Comunicare sociala si interactiune sociala persistenta
2) Pattern-uri restranse si repetitive ale comportamentului

Mai specific, persoanele cu TSA trebuie sa demonstreze (in trecut sau in prezent) deficiente

in reciprocitatea sociala si emotionald, deficiente privind comportamentele de comunicare
nonverbala folosite in interactiunea sociala si deficiente in dezvoltarea, mentinerea si intelegerea
relatiilor. In plus, aceste persoane trebuie sa prezinte cel putin doua patternuri comportamentale
repetitive, incluzand miscari motorii stereotipe sau repetitive, insistenta asupra lucrurilor si
actiunilor de acelasi fel sau aderenta inflexibild la rutine, interese extrem de restranse si fixe, hiper
sau hiporeactivitate la stimularile senzoriale sau interes neobisnuit pentru aspecte senzoriale

din mediu. Simptomele pot fi actuale sau raportate in trecut. in plus fata de diagnostic, fiecare
persoana evaluata va fi descrisa in termenii cauzelor genetice cunoscute (ex: sindromul X fragil,
sindromul Rett), precinzandu-se gradul dizabilitatii intelectuale sau de limbaj si prezenta unor
conditii medicale precum crize, anxietate, depresie si/sau probleme gastrointestinale.

DSM-5 are o categorie suplimentara denumita Tulburare de Comunicare Sociala (TCS).

Aceasta permite diagnosticarea dizabilitatilor privind comunicarea sociala, fara prezenta
comportamentului repetitiv. TCS este un nou diagnostic si este necesara mult mai multa cercetare
si informatie. In prezent sunt putine recomandari pentru tratamentul TCS. Pana cand aceste
repere vor deveni disponibile, persoanelor cu TCS le-ar trebui furnizate tratamente care vizeaza
comunicarea sociald, incluzand multe interventii specifice autismului.

Pentru a citi toate criteriile DSM-5, va rugam sa vizitati http://www.autismspeaks.org/what-
autism/diagnosis/dsm-5-diagnostic-criteria.

Cat de des este intalnit autismul?

Statisticile privind autismul, de la Centrele pentru Prevenirea si Controlul Maladiilor (CDC) din
Statele Unite ale Americii, funizate in martie 2014, identifica in jur de 1 din 68 de copii americani
in spectrul autismului — o crestere de 10 ori a prevalentei, in 40 de ani. Cercetarea atenta arata
Ca aceasta crestere este numai partial explicata de imbunatatirea diagnosticarii si nivelul de
constientizare mai mare. Studiile indica de asemenea ca autismul este de 4 pana la 5 ori mai
raspandit la baieti decit la fete. Se estimeaza ca 1 din 42 de baieti si 1 din 189 de fete sunt
diagnosticate cu autism in Statele Unite.

Ce cauzeaza autismul?

Nu foate demult, raspunsul la aceasta intrebare ar fi fost : “Nu avem nicio idee.” Cercetarea ofera
acum raspunsurile. In primul rand, acum stim ca nu exista o singura cauza a autismului, asa cum
nu exista un singur tip de autism. In ultimii 5 ani, camenii de stiinta au identificat un numar de
schimbari sau mutatii ale genelor rare, asociate cu autismul. Cercetarea a identificat mai mult

de 100 de gene cu risc de autism. In aproximativ 15% din cazuri, a putut fi identificatd o cauza
genetica specifica a autismului unei persoane. Totusi, cele mai multe cazuri implica o combinatie
complexa si variabila de factori de risc genetic si de mediu, care influenteaza dezvoltarea timpurie
a creierului.
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Cu alte cuvinte, in prezenta unei predispozitii genetice catre autism, un numar de influente non-
genetice sau de mediu cresc riscurile pentru un copil. Cea mai evidenta dovada a acestor factori
de risc de mediu implica evenimente de dinaintea si din timpul sarcinii. Ele includ varsta avansata
a parintilor in momentul conceptiei (atat mama, cat si tata), boala maternala in timpul sarcinii,
prematuritate extrema, o greutate la nastere foarte scazuta si anumite dificultati in timpul nasterii,
mai ales acelea implicand perioade de deprivare de oxigen pentru creierul copilului. Mamele
expuse la nivele mari de pesticide si la aer poluat pot fi de asemenea la risc mai ridicat de a avea
un copil cu TSA. Este important sa stim ca acesti factori, prin ei insisi, nu cauzeaza autismul. Mai
degraba, in combinatie cu factori de risc genetic, ei par sa creasca usor riscul.

O parte mica dar in crestere a cercetarii sugereaza ca riscul autismului este mai mic pentru copiii
ale caror mame au luat vitamine prenatale (continand acid folic) in lunile de dinaintea si de dupa
conceptie.

Din ce in ce mai mult, cercetatorii verifica rolul sistemului imunitar in autism. Autism Speaks
lucreaza pentru a creste constientizarea si investigarea acestora si a altor probleme in privinta
carora cercetari ulterioare au potentialul de a imbunatati viata celor care se lupta cu autismul.

Cauzele autismului sunt complexe, dar este cat se poate de clar ca acesta nu e determinat de o
crestere si 0 educare necorespunzatoare a copilului, de catre parinti. Dr. Leo Kanner, psihiatrul
care a descris pentru prima data 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 autism copiilor lor a creat o generatie de parinti care au purtat povara
unui sentiment apasator de vinovatie pentru prezenta acestei dizabilitati in familie. 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 o persoana percepe lumea, ingreunand comunicarea si
interactiunea sociala ale acesteia. Tulburarile de spectru autist (TSA) sunt caracterizate de dificultati
in interactiunea sociala, probleme de comunicare si o tendinta de angajare in comportamente
repetitive. Totusi, simptomele si severitatea lor variaza mult in cadrul acestor 3 arii principale. Luate
impreuna, ele pot fi provocari relativ usoare pentru persoanele si familiile persoanelor cu autism
inalt functional. Pentru altele insd, simptomele pot fi mai severe (ex.: comportamente repetitive,
lipsa limbajului vorbit etc.), si pot afecta viata de zi cu zi.

Se spune uneori cd, daca cunosti o persoand cu autism, cunosti o singurad persoand cu autism, nu

intreg spectrul.

Autismul este o afectiune care persista pe tot parcursul vietii, insa toti copiii si adultii au beneficii in
urma interventiilor sau terapiilor care pot reduce simptomele si creste aptitudinile si abilitatile. Cel

mai bine este ca interventia sa fie inceputa cat mai curand posibil; beneficiile terapiei pot continua
pe parcursul intregii vieti.

Rezultatele, pe termen lung, sunt variabile. Un procent mic de copii isi “pierd” diagnosticul in
timp, in timp ce altii continua sa fie grav afectati. Multi au abilitati cognitive normale, in ciuda
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problemelor de socializare si de limbaj. Multe persoane cu autism isi dezvolta vorbirea si invata
sa comunice cu ceilalti. Interventia timpurie poate avea un impact major in dezvoltarea copilului.
Felul in care copilul tau functioneaza acum poate fi extrem de diferit de felul in care va functiona
mai tarziu in viata.

Informatiile urmdtoare cu privire la simptomele sociale, tulburdrile de comunicare si
comportamentele repetitive asociate cu autismul, sunt preluate partial de pe website-ul
Institutului National de Sanatate Mintala din Statele Unite ale Americii.

Simptome sociale

Copiii cu dezvoltare tipica sunt sociali prin natura. Ei privesc fetele, se intorc dupa voci, apuca

un deget si chiar zambesc incepand cu a 2-a sau a 3-a luna de viata. Spre deosebire de acestia,
majoritatea copiilor cu autism au dificultati de a se implica in schimburile pe care interactiunile
umane cotidiene le presupun. intre lunile 8 si 10 de viata, multi copii care vor dezvolta autism
prezinta cateva simptome precum lipsa raspunsului la numele lor, interes scazut fata de oameni,
precum si lalalizare intarziata. in copildria mica, multi copii cu autism au dificultati in a juca jocuri
sociale, nu imita actiunile altora si prefera sa se joace singuri. Este posibil ca ei sa nu caute alinarea
sau sa nu raspundad in moduri tipice la reactiile de manie sau afectiune ale parintilor.

Studiile au aratat ca copiii cu autism sunt atasati de parintii lor. Totusi, modul in care ei isi exprima
acest atasament poate fi neobisnuit. Parintilor li se poate parea ca fiul/fiica lor nu este deloc
atasat/a. Atat copiii cat si adultii cu autism tind sa aiba dificultati in a interpreta ceea ce gandesc
si simt cei din jur. Indiciile sociale subtile precum un zambet, facutul cu mana sau o grimasa, pot
sa nu aiba semnificatii pentru ei. Pentru o persoana care nu intelege aceste indicii, “vino aici”
poate insemna acelasi lucru, indiferent 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 gesturi si
expresii ale fetei, lumea sociala poate pdrea confuzanta.

Multe persoane cu autism au dificultati similare 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. O persoana cu autism poate sa nu inteleaga acest lucru. In schimb, acest lucru poate afecta
abilitatea de a anticipa sau a intelege actiunile altei 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 aparent comportament “imatur’, precum plansul sau
izbucniri verbale in situatii nepotrivite. Aceleasi dificultati in reglarea emotiilor pot conduce de
asemenea la comportament perturbator sau agresiv fizic. Tendinta de “a-si pierde controlul” poate
fiin mod special pronuntata in situatii necunoscute, coplesitoare sau frustrante. De asemenea,
frustrarea poate conduce la comportamente autodistructive precum dat cu capul de pereti,
smulgerea parului sau muscatul 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 si sa nu ajunga la comportamente problematice. Vom discuta

acest lucru mai tarziu.

Dificultati de comunicare

Copiii mici cu autism au tendinta de a avea intarzieri in lalalizare, vorbire si invatarea folosirii
gesturilor. Cativa copii care prezinta mai tarziu semne de autism ganguresc si articuleaza niste
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sunete in primele luni de viata inainte de a pierde aceste comportamente de comunicare. Altii
prezinta intarzieri de limbaj semnificative si nu incep sa vorbeasca decat mult mai tarziu.

Multi copii si adulti nonverbali sau aproape neverbali invata sa foloseasca sisteme de comunicare
cum ar fiimaginile, limbajul semnelor, procesoare de text electronice sau chiar dispozitive
generatoare de vorbire. Atunci cand limbajul incepe sa se dezvolte, persoanele cu autism il pot
folosi in forme neobisnuite. Unele au dificultati in a combina cuvintele in propozitii cu sens. Ele
pot spune doar cuvinte disparate sau repeta aceeasi fraza, iar si iar. Altele pot avea o etapa in care
repeta textual ceea ce aud (ecolalie).

Multi parinti presupun ca dificultatile in exprimarea limbajului implicd in mod automat ca fiul/
fiica lor nu este capabil/a sa inteleaga limbajul celorlalti, dar nu este intotdeauna adevarat. Este
important sa distingem intre limbajul expresiv si limbajul receptiv. Copiii cu dificultati de limbaj
expresiv sunt deseori incapabili sa exprime ceea ce gandesc, in timp ce copiii cu dificultati de
limbaj receptiv sunt deseori incapabili sa inteleaga ceea ce spun ceilalti. Prin urmare, faptul

ca copilul tau pare incapabil sa se exprime prin limbaj nu inseamna in mod automat ca el este
incapabil sa inteleaga limbajul celorlalti. Vorbeste cu medicul sau cauta semne ca fiul/fiica ta poate
interpreta limbajul, avand in vedere ca aceasta distinctie importanta va influenta modul in care
comunici cu el/ea.

Este important sa intelegi importanta regulilor sociale atunci cand incerci sa imbunatatesti si sa
dezvolti abilitatile de comunicare ale copilului tau (reguli sociale pentru folosirea limbajului intr-un
context sau o conversatie cu sens). In aceeasi masura in care este important pentru copilul tau sa
invete cum sa comunice prin cuvinte sau propozitii, este de asemenea important de precizat cand
si unde un mesaj specific ar trebui transmis. Problemele in folosirea regulilor sociale in comunicare
sunt o trasaturd comuna a dificultatilor de vorbire ale copiilor cu autism. Aceste probleme pot
deveni mai evidente pe masura ce copilul tau creste.

Unii copii mai putin afectati prezinta doar intarzieri usoare in limbaj sau dezvolta chiar limbaj
precoce si un vocabular neobisnuit de bogat - si cu toate acestea au dificultati in sustinerea unei
conversatii. Unii copii si adulti cu autism au tendinta de a sustine monologuri pe un subiect favorit,
lasandu-le celorlalti putine ocazii de a comenta. Cu alte cuvinte, schimbul obisnuit de replici
dintr-o conversatie poate fi dificil de sustinut. Unii copii cu TSA cu abilitati lingvistice superioare au
tendinta de a vorbi ca niste “mici profesori” si nu reusesc sa-si insuseasca limbajul specific copiilor
de varsta lor.

O alta dificultate des intalnita este incapacitatea de a intelege limbajul corpului, tonul vocii sau
expresii care nu trebuie intelese literal. De exemplu, o persoana cu autism, chiar si adulta, poate
interpreta un “O, este minunat!’, folosit sarcastic, ca insemnand ca ceva este grozav.

in schimb, persoanele cu autism pot sa nu exprime un limbaj corporal tipic. Expresiile faciale,
miscarile si gesturile pot sa nu se potriveasca cu ceea ce spun. Este posibil ca tonul vocii lor sa

nu reflecte sentimentele pe care le au. Unele folosesc un ton inalt, cantand cuvintele, sau o voce
monotonad, robotizata. Acest fapt poate face dificil pentru ceilalti sa stie ce dorinte si nevoi au
persoanele cu autism. Comunicarea esuata poate conduce la frustrare si comportament nepotrivit
(cum ar fitipat sau apucat) din partea persoanei cu autism. Din fericire, exista metode care s-au
dovedit a fi de ajutor pentru copiii si adultii cu autism, pentru a invata cai mai bune de a-si exprima
nevoile. Pe masura ce persoana cu autism invata sa comunice ce vrea, deseori comportamentele
problematice se reduc.

Copiii cu autism au deseori dificultatiin a le ardta celorlati ce doresc sau ce nevoie au, pdna cand
sunt invatati sG comunice prin vorbire, gesturi sau alte mijloace.
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Comportamente repetitive

Comportamente repetitive neobisnuite si/sau tendinta de a se implica intr-o gama restransa

de activitati sunt alte simptome importante ale autismului. Comportamentele repetitive
comune includ fluturatul mainilor, agitatia, saritul si invartitul, aranjarea si rearanjarea obiectelor
si repetarea sunetelor, cuvintelor sau frazelor. Cateodata comportamentul repetitiv este
autostimulant (a se vedea fluturatul mainilor in fata ochilor).

Tendinta de a se angaja intr-o gama limitata de activitati poate fi observata in felul in care multi
copii cu autism se joaca cu jucariile. Unii petrec ore aliniind jucariile intr-un mod specific in loc sa
le foloseasc in jocul simbolic. in mod similar, unii adulti sunt preocupati si-si aranjeze gospodaria
sau alte obiecte in aceeasi ordine sau in acelasi loc. Poate fi extrem de suparator daca cineva sau
ceva distruge ordinea. in concordanta cu aceste manifestari, multi copii si adulti cu autism au
nevoie si pretind o constanta extrema in mediul lor si in rutina zilnica. Schimbari minore pot fi
extrem de stresante si pot conduce la izbucniri.

Comportamentele repetitive pot lua forma unor preocupari intense sau a unor obsesii. Aceste
interese extreme se pot dovedi cu atat mai neobisnuite prin continutul lor (ex.: interes pentru
ventilatoare, aspiratoare sau toalete) sau prin profunzimea cunoasterii (de ex.: cunoasterea si
repetarea unor informatii uimitor de detaliate despre Trenuletul Thomas sau astronomie). Copiii
mai mari si adultii cu autism pot dezvolta un interes extraordinar fata de numere, 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 cauzate 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 “Ghid pentru pdrinti, privind Sindromul Asperger si Autismul inalt Functional”, de
Sally Ozonoff, Geraldine Dawson si James McPartland

Desi au multe tipuri de dificultati, persoanele cu autism prezinta si puncte forte distinctive.
lata cateva dintre acestea:

- 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 de a-l putea intelege)

- Onestitatea, cateodata in exces
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- Abilitatea de a fi extrem de concentrat — daca desfasoara o activitate care fi place
- Un excelent simt al orientarii

“Cum se poate sa aiba autism copilul meu, cand pare atat de destept?” Extras 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 a 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 dulapul in care sunt
cerealele favorite, sau pot invdta foarte repede sa foloseasca cheia pentru a deschide usa din spate
si a merge sa se joace la leagane. in mod clar, acestea nu sunt comportamente pe care ti le-ai putea
imagina 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? Ei bine, motivatia. Cu totii 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 ii poti dezvolta
invatarea si abilitatile. Talentele speciale ale copilului 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

Tulburarea convulsiva

Tulburarea convulsiva, numita si epilepsie, este prezenta la aproximativ o treime din persoanele
cu autism. Epilepsia este o tulburare a creierului marcata de crize sau convulsii recurente. Expertii
presupun ca unele dintre anomaliile creierului asociate cu autismul pot contribui la aparitia
crizelor. Aceste anomalii pot determina schimbari in activitatea creierului prin distrugerea
neuronilor. Neuronii sunt celulele din creier care proceseaza informatia si trimit semnale catre
restul corpului. Supraincarcarile sau perturbarile din activitatea acestor neuroni pot conduce la
dezechilibre care determina crize.

Este mai des intalnita la copiii 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, iar un copil cu autism poate
prezenta mai multe dintre acestea. Cel mai usor de recunoscut sunt crizele convulsive de grand
mal (sau tonico-clonice). Altele sunt crizele petit mal (sau de absenta) 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.
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Neurologul poate cere teste precum un EEG, un RMN, o Tomografie Computerizata (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 tau are epilepsie, vei colabora indeaproape cu un neurolog
pentru a gasi medicamentul (sau combinatia de medicamente) care functioneaza cel mai bine si
are cele mai putine efecte secundare si pentru a afla cele mai bune cai de a-l mentine in siguranta
pe copil, in timpul unei crize.

Poti gasi mai multe informatii despre autism si epilepsie, pe site-ul The Daniel Jordan Fiddle
Foundation, la adresa www.autismspeaks.org/family-services/epilepsy.

Afectiuni genetice

Unii copii cu autism au o afectiune genetica identificabila care afecteaza dezvoltarea creierului.
Tulburarile genetice includ Sindromul Fragil X, Sindromul Angelman, Scleroza Tuberoasa,
Sindromul duplicatiei Cromozomului 15 si alte tulburari ale unei singure gene sau tulburari
cromozomiale. Desi sunt necesare studii suplimentare, tulburarile unei singure gene par sa
afecteze intre 15 si 20 % din persoanele cu TSA. Cateva dintre aceste sindroame prezinta aspecte
caracteristice sau istorice familiale, iar existenta lor il poate determina pe doctorul tau sa te trimita
la un genetician sau un neurolog, in vederea efectuarii unor teste suplimentare. Rezultatele

pot ajuta la cresterea constientizarii problemelor medicale asociate si pot indica tratamentul si
planificarea vietii.

Afectiuni gastrointestinale

Multi parinti mentioneaza probleme gastrointestinale la copiii lor cu autism. Prevalenta exacta

a problemelor gastrointestinale precum gastritd, constipatia cronica, colita si esofagita la
persoanele cu autism este necunoscuta. Studiile au sugerat ca 46 la suta pana la 85 la suta dintre
copiii cu autism au probleme precum constipatia cronica sau diareea. Un studiu a identificat un
istoric de simptome gastrointestinale (cum ar fi un pattern anormal in ceea ce priveste tranzitul
intestinal, constipatie frecventd, vomitari frecvente si dese dureri abdominale), in randul a 70

la suta din copiii cu autism. Daca copilul tau are simptome similare, va trebui sa consulti un
gastroenterolog (preferabil unul care lucreaza cu persoane cu autism). Pediatrul copilului te-ar
putea ajuta sa gasesti specialistul potrivit. Durerea cauzata de problemele gastrointestinale este
uneori recunoscuta datorita schimbarilor din comportamentul copilului, precum accentuarea
comportamentelor de autostimulare (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 gastrointestinale. Tratarea problemelor gastrointestinale
poate conduce la imbunatatirea comportamentelor copilului. Dovezi nestiintifice sugereaza ca
unii copii pot fi ajutati daca se intervine in dieta, inclusiv prin eliminarea produselor lactate si a
produselor ce contin gluten. Mai multe informatii, in capitolul “Dieta fara gluten si fara caseind”, din
sectiunea referitoare la tratamente, disponibila in acest Ghid.

La fel ca in orice alt tratament, este mai bine sa consulti pediatrul, pentru elaborarea unui 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 gastrointestinale 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_1/51 Pentru
informatii care pot fi impartasite pediatrului, acceseaza: http://www.autismspeaks.org/press/
gastrointestinal_treatment_guidelines.php
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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, tulburarile de somn pot avea cauze medicale precum apneea obstructiva in
somn sau refluxul gastro-esofagian, iar rezolvarea acestora poate regla problema. in alte cazuri
insa, in care 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 a unui ritual regulat de culcare. Exista unele dovezi
care indica anomalii in reglarea melatoninei la copiii cu autism. Desi melatonina poate fi eficienta
pentru imbunatatirea capacitatii de a adormi a copiilor cu autism, este nevoie de mai multe
cercetari pe aceasta directie. Melatonina sau alte adjuvante in reducerea insomniilor nu ar trebui
administrate fara a consulta mai intai pediatrul copilului.

Pentru mai multe informatii despre tulburarile de somn acceseaza: www.autismspeaks.org/
science/resources-programs/autism-treatment-network/tools-you-can-use/sleep-tool-kit.

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 le par normali altor persoane, 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 Senzoriala). Aceste disfunctii genereaza fie hipersensibilitate (cunoscuta si ca defensiva
senzoriald), fie hiposensibilitate.

Un exemplu de hipersensibilitate ar fi incapacitatea de a tolera atingerea hainelor ori a camenilor,
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 senzoriala. Disfunctia de integrare senzoriala este de obicei tratata prin
terapie ocupationala si/sau terapie de integrare senzoriala.

Tulburarea de comportament alimentar PICA

PICA este o tulburare de alimentatie ce implica ingestia de lucruri care nu sunt comestibile. Copiii
intre cu varste intre 18-24 luni mananca adesea lucruri necomestibile, acesta fiind de obicei un
comportament normal in perioada de dezvoltare. Unii copii cu autism si cu alte dizabilitati de
dezvoltare persista in acest obicei si dupa varsta tipica de manifestare, continuand sa manance
lucruri precum pamant, lut, creta sau mostre de vopsea. Copiii care prezinta tendinta de a
introduce persistent in gura degetele sau obiecte/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. Ar trebui sa vorbesti cu doctorul tau in legatura cu aceste suspiciuni pentru ca el sa te
poata ajuta in ceea ce priveste tratamentul. Doctorul copilului tau te va ajuta sa evaluezi daca
copilul tau are nevoie de o interventie comportamentala sau se confrunta cu ceva ce poate fi
gestionat in mediul familial.
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Acceseaza pagina cu pachetele de instrumente ale Autism Speaks pentru a descarca
pachetele de instrumente cu informatii si resurse pentru parinti si profesionisti in legatura
cu PICA: www.autismspeaks.org/family-services/tool-kits.

Sanatatea mentala

De multe ori, un copil diagnosticat cu TSA primeste si un diagnostic asociat cum ar fi Tulburarea
de Hiperactivitate cu deficit de Atentie (ADHD). ADHD si anxietatea sunt destul de des intalnite

si tratarea acestor diagnostice in mod corect poate ajuta copilul sa faca mari progrese. Studii
recente sugereaza ca 1 din 5 copii cu autism are si ADHD si 30 la sutd se confrunta cu o tulburare
de anxietate cum ar fi fobia sociald, anxietatea de separare, tulburarea de panica si fobii specifice.
Simptomele clasice ale ADHD includ lipsa cronica a atentiei, impulsivitatea si hiperactivitatea.
Totusi, acestea sau simptome similare pot deriva din autism. Din acest motiv, este important

ca evaluarea sa fie facuta de o persoana cu experienta in ambele tulburari. Un studiu recent a
descoperit ca numai 1 din 10 copii cu autism si ADHD primea medicatie pentru ameliorarea
simptomelor de ADHD.

In ceea ce priveste anxietatea, copiii cu autism exprima anxietate sau nervozitate in aceleasi
moduri precum copiii cu dezvoltare tipica. Multe persoane cu TSA au dificultati in a comunica
ceea ce simt. Manifestarile exterioare pot fi cele mai bune indicii. In fapt, unii experti considera ca
simptomele exterioare de anxietate — cum ar fi transpiratia si retragerea dintr-o activitate — pot fi
chiar foarte evidente printre cei cu TSA. Pe langa manifestarile exterioare, simptomele de anxietate
mai pot include accentuarea batailor inimii, tensiuni musculare sau dureri de stomac. Este
important pentru copilul tau sa fie evaluat de un profesionist care are experienta atat in autism cat
si in anxietate, astfel incat sa poata oferi optiuni privind cel mai bun tratament.

Tu, familia ta si autismul

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 tdu, 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 ematii si nevoi de-a
lungul acestui proces face parte din efortul de a merge mai departe.

Faze asociate cu durerea

Elisabeth Kiibler-Ross, un psihiatru elvetiano-american, 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:

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; 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
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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 “logvesti in
mesager”. Cand un specialist, un terapeut sau pedagog iti spune ceva greu de acceptat despre
copilul tau, ia in considerare faptul ca el sau ea incearca sa te ajute sa rezolvi problema. Este
important sa nu-i indepartezi pe oamenii care pot sa iti ofere feedback 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 suparat, incearca sa iei in considerare informatia mai tarziu, cand vei fi
mai calm.

Furie

Cu timpul, negarea poate sa se transforme in furie. Desi furia este o parte naturald 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 ai resentimente fata de parintii copiilor tipici. Furia ta
poate sd apara in diverse forme - rastindu-te la oameni, reactionand exagerat la chestiuni minore,
prin tipete sau urlete. Furia este normala. Este o reactie sandtoasa 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 de
faptul ca tocmai copilul tau sufera de aceasta afectiune.

“Am fost furioasa cand un coleg de scoala al copilului meu a fost diagnosticat cu leucemie cam in
aceeasi perioadad in care bdiatul meu a fost diagnosticat cu autism. Pentru cd toatd lumea trimitea

mesaje de incurajare familiei sau o ajuta, intr-o forma sau alta. Nu stiau cd si eu am nevoie de
ajutor. Cand le-am spus oamenilor din jur, ajutorul a venit.”

Negocierea

Aceasta etapd implica speranta ca diagnosticul nu va fi confirmat. Sentimentul neputintei pe care
este posibil sa-I simti poate crea nevoia de a obtine controlul situatiei. Multi parinti isi vor pune
intrebdri precum: Cum ar fi fost daca am fi mers cu copilul mai devreme la doctor? Oare situatia
asta este cauzatd de ceva ce am facut noi? Poti, de asemenea sa pui la indoiala diagnosticul sau sa
ceri opinia altui doctor, sperand ca el iti va da un raspuns diferit.

intristare sau suparare

Multi parinti au nevoie sa-si “jeleasca” pierderea unor sperante si visuri 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 tai ar putea denumi aceasta stare drept “depresie’, ceea ce poate suna
infricosator. Existd 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, cind iti dai voie tie insuti sa o simti, poti
evolua. Ai tot dreptul sa fii supdrat si sa-ti exprimi acest sentiment. 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 sau pierderea interesului pentru activitati zilnice, consulta-ti medicul de familie pentru
recomandare catre un specialist.

“Sotului meu i-a fost foarte greu sa accepte diagnosticul fiului nostru, initial. Cand Max a inceput
sd aibd progrese prin programul ABA, totul s-a schimbat in bine. Pentru o perioadd, eu am fost cea




care ducea greul pentru toatd lumea.

|llo

Acceptare

in final, poti s ajungi la faza de acceptare. Este important sa stii diferenta dintre a accepta
diagnosticul de autism pus copilului tau si a accepta autismul. Acceptarea diagnosticului
fnseamna pur si simplu ca esti pregatit sa fii un sustinator al copilului tau. Perioada care urmeaza
dupa primirea diagnosticului de autism poate fi foarte provocatoare chiar si pentru cele mai
armonioase familii. Desi copilul cu autism poate cd 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. 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 trdi totodata sentimente de sperantd, pe masura ce copilul tau progreseaza.

Cum sa ai grija de tine

Sa schimbi traseul vietii copilului tau care are autism este o experienta ce iti poate aduce multe
satisfactii. Tu esti cel care ii schimba radical viata. Ca sa se intample acest lucru, e nevoie sa ai grija
si de tine. Fa o pauza si raspunde la aceste intrebari: De unde ai sprijin si putere? Cum te simti cu
adevadrat? Ai nevoie sa plangi? Sa te plangi? Sa tipi? Ai nevoie de ajutor, dar nu stii cui sa il ceri?

Tine minte: dacd 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 de putere, 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. Fiecare familie este unica si face fata stresului in moduri
diferite. Daca incepi interventia pentru copilul tau, acest lucru te va ajuta sa te simti mai bine.
Constientizarea impactului emotional produs de autism dar 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
copil, dar ti-o va schimba si pe cea fata de lume. Mentinerea unei comunicari deschise si oneste
cu partenerul tau si cu familia si impartasirea fricilor si a ingrijorarilor tale te vor ajuta sa faci fata
multor schimbari din viata ta. Asa cum iti vor spune unii parinti, vei deveni astfel un om mai bun.
lubirea si speranta pe care le ai pentru copilul tau sunt probabil mult mai puternice decat crezi.

lata cdteva sugestii de la pdrinti care au trecut prin aceleasi experiente ca
tine:

- Mergi mai departe. Daca copilul tau incepe o interventie terapeutica, 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
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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 tai intr-o dupa-amiaza? Sau sa gateasca
intr-o zi, pentru familia ta, astfel incat tu 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 fi importante 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 pdrinti ca tine, grupurile de suport ofera speranta, confort si incurajare.

Poate vei dori sa iei in considerare si inscrierea intr-un program de activitati recreative pentru copii
cu autism. Este o ocazie buna sa intalnesti parinti ca tine.

Un studiu realizat de Universitatea Vanderbilt, din cadrul Retelei de tratament al autismului
Autism Speaks (Autism Speaks Autism Treatment Network), a indicat ca mamele copiilor cu autism
beneficiaza in mod semnificativ de intalnirile saptamanale de reducere a stresului, tinute de alte
mame. Aceste intalniri au redus nivelele ridicate ale stresului profesional, anxietatii si depresiei si
au imbunatatit interactiunile mamei cu copilul ei.

“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 cad totusi nu vin de pe alta planeta!”

- Incearca sa-ti iei 0 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 cumpadraturi, sa vizitezi un
prieten, pot fi activitati care sa aduca multe schimbari bune starii tale. Daca te simti vinovat ca iti iei
0 pauza, incearca sa iti amintesti ca aceasta 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 aratat 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 psihice si emotionale si
schimbari comportamentale pozitive.” Unii parinti au considerat ca jurnalul este un instrument util
pentru a urmari atat progresele copilului cat si abordarile care functioneaza sau nu functioneaza.
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 viatd intreaga. Poate totodata
sa fie si multa informatie de proasta calitate.

- Ca parinte, aminteste-ti intotdeauna sa ai incredere in instinctul tau.
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Sunt multe cdi care pot fi urmate, opinii si optiuni cu privire la tratament. Tu iti cunosti copilul cel
mai bine. Consulta-te impreuna cu echipa de tratament a copilului pentru a afla ce se potriveste cel
mai bine copilului tau si familiei tale.

Acum, cand vrei sa folosesti eficient fiecare minut, fii atent la ceas si pune-ti aceste intrebari
importante:

Ceea ce citesc acum este in foarte mare madsurd relevant pentru copilul meu?
Este informatie recenta?

Este utila?

Este o sursa de incredere?

Uneori, timpul petrecut pe Internet este foarte valoros. Alteori, poate ca ar fi mai bine pentru tine si
copilul tau daca ai 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 sd stii despre autism si despre cum sa-ti ajuti copilul.

A deveni rezilient in timpul perioadelor dificile

Dr. Peter Faustino, psiholog scolar, delegat statal catre Asociatia Nationala a Psihologilor Sco-
lari din UK (National Association of School Psychologists — NASP) si membru al Comitetului de
servicii pentru familie din cadrul Autism Speaks (Family Services Committee)

Rezilienta sau gasirea metodelor adecvate de adaptare la schimbarile sau stresul din viata ta, este
un proces, nu o trasatura de caracter. Cercetarile au revelat cateva elemente cheie in mentinerea
rezilientei si, luand in considerare urmatoarele aspecte, vei descoperi nu numai ca iti ajuti copilul,
dar te ajuti si pe tine si intreaga familie.

Conectarea: Unul dintre cei mai puternici piloni in rezilienta este existenta unor relatii
pozitive sau sentimentul de a fi conectat cu altii. Chiar daca diagnosticul de autism poate fi
tulburator la inceput, nu mai este sinonim cu a fi singur sau a avea putine resurse pentru ajutor.
Acest pachet informational este numai un exemplu de cadi prin care Autism Speaks poate oferi
suport. Atunci cand relatiile cu prietenii, vecinii si familia sunt bazate pe suport si grija reciproce,
ele pot sustine rezilienta.

Competenta: La aparitia unei probleme, persoanele pot simti o pierdere a controlului
asupra situatiei si asupra vietii lor. Competenta sau, in acest stadiu timpuriu, invatarea despre
autism si actionarea in directia unor obiective realiste te vor ajuta sa obtii un simt al controlului. A
avea informatie de incredere si a te simti mai competent (nu numai in privinta autismului, dar si in
alte aspecte ale vietii tale) pot fi critice in mentinerea unei perspective plina de speranta.

Grija: La un moment dat, calatoria ta te va conduce intr-un loc in care vei putea echilibra
emotiile negative cu cele pozitive. A avea grija sa eviti perceperea unui eveniment ca insuportabil
sau imposibil de schimbat versus a cauta oportunitati si a privi evenimentul intr-un context mai
larg poate fi un factor important in rezilienta. Atitudinile pozitive cum ar fi a te incuraja singur
sa incerci, a fi hotarat sa perseverezi pana ce obtii succesul, a apela la o abordare orientata spre
rezolvarea problemei in situatii dificile si a pastra sentimentele de hotarire sau curaj sunt foarte
importante. De asemenea, grija se referd la parinti care sunt atenti la mintea si corpul lor, fac
exercitii in mod regulat si sunt atenti la nevoile si sentimentele fundamentale.

Rezilienta este rezultatul persoanelor capabile sa interactioneze cu mediul/anturajul lor si




procesele care promoveaza starea de bine sau care protejeazd impotriva influentelor coplesitoare

ale factorilor de risc. in multe cazuri, adversitatea poate actiona ca o rampd pentru crestere si
succes, nu numai pentru copiii nostri dar si pentru noi.

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

“Copilul tau are 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 saptdmani si nu impdrtdsisem vestea nimdnui
in afara de prietenii apropiati si de familie. Era pentru prima datd cdnd mergeam intr-un loc special
pentru copii ca al meu si nu eram pregdtitd sd vorbesc despre asta cu o persoand pe care nu o mai
vdzusem niciodata.

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

“Bunad si bine ati venit! Acela de acolo este baiatul meu si eu sunt Sandy. Céti ani are baiatul tau? Locuiti
in oras? De cdnd stii cd bdiatul tau are o tulburare din spectrul autismului? Ce diagnostic are?” Chiar nu
aveam chef saii rdspund. Nici nu stiam daca intrasem la grupa potrivitd de gimnasticd si tot ce voiam
era sd fiu atentd la baiatul meu, sd vdd cum rdspunde la instructiuni. M-am uitat la ceilalti copii care
intrau - sase bdieti si o fetitd - si primul meu instinct imi spunea cd nu am nimerit unde trebuia. Unul
dintre bdietei plangea, altul se invdrtea in cerc, iar altul alerga in toate directiile. Copilul meu nu e asa,
mi-am spus. Noi nu suntem asa.

Si atunci m-am uitat la Henry al meu. L-am privit cum se tinea strdns de mana instructoarei in timp ce
mergeau pe o barnd joasd, dar nu se uita in ochii ei cand ii vorbea. Il priveam cum incerca sd fugd si sa
sard in cuburile senzoriale din spumd, atat de confortabile pentru el, si cum devenea atat de concentrat
pe golul acela din spumd, incat nu se putea misca spre altceva. il auzeam cum bolborosea, legénan-
du-se inainte si inapoi pe inele, si i vedeam teroarea pe fatd cdnd in sald zgomotul devenea prea
puternic. Lacrimile mi-au umplut ochii. Da, si noi eram ca ei. Era locul potrivit pentru Henry. 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
comportamentului sGu. Nimeni nu imi arunca aici priviri dezaprobatoare cum mi se intdmpla cand
ieseam pe-afard si Henry incepea sd isi facd de cap. Am respirat addnc si m-am intors spre mamica.

“Bund! Bdiatul meu Henry a fost diagnosticat cu PDD-NQS, acum cdteva sdptamani. 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 mdmicd fdcea
eforturi sd intre in contact — sd gdseascad pe cineva care se zbdtea zilnic ca si ea — ceea ce si eu faceam cu
disperare de sdptamani si luni de zile. Fusesem imediat 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 sa nu fie nevoit sd plece. Am primit priviri intelegdtoare de la toti parintii si instructorii, cand a avut

o crizd majord, la plecare, si ne-au fdcut cu totii semne de incurajare atunci cand am reusit in sfarsit sé
ne incdltam si s iesim pe usd. Erau mdmici si tatici care imi intelegeau (cdci si ei se confruntau cu ele)
dificultdtile zilnice pe care le aveam, chiar si doar ca sd ies din casd. In sfdrsit, gdsisem un loc cdruia sd
pot spune cd ii apartineam.

“Ne vedem sdaptamana viitoare?’, m-a intrebat mamica.

“Desigur’; i-am rdspuns.



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 astepti
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 vostru cu autism. Studiile arata ca, daca ai un copil cu
autism, riscul ca urmdtorul copil sa fie diagnosticat cu autism este intre 10 si 20 la suta. Riscul TSA
este mai mare la bdieti decat la fete si la copii care au mai mult de un frate mai mare cu TSA.Totusi,
statisticile se schimba si existda mai multe cercetdri in desfasurare care studiaza rata recurentei si
probabilitatea ca autismul sa apara si la al doilea sau la al treilea copil. Pentru detalii despre cele
mai recente descoperiri si cercetari actuale, cu privire la rata recurentei si susceptibilitatii aparitiei
autismului la frati si surori, va rugam sa accesati www.earlistudy.org. Studiul EARLI reprezinta un
efort, la scara nationald, 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, mai dificil de
linistit sau nu se pot orienta 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. Aceste
semne devin mai pronuntate intre 18 si 24 luni.

In Statele Unite ale Americii, 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.
Parteneriatul, numit High Risk Baby Siblings Research Consortium sau BSRC, are scopul este de

a imbunatati vietile persoanelor afectate de TSA prin descoperiri care vor ajuta cercetatorii sa
dezvolte noi metode de a trata sau chiar de a preveni cateva simptome debilitante prin interventia
la o varsta timpurie. Ritmul acestei cercetari a crescut exponential in ultimul deceniu, sprijinit de
formatul consortiului, ceea ce a imputernicit cercetatorii din intreaga lume sa se intalneasca si
sa-si impdrtaseasca ideile, metodele si informatiile. Membrii consortiului au realizat propriile lor
studii centrate in primul rand asupa fratilor mai mici ai copiilor cu TSA sau a altor copii cu risc inalt.
Fiecare membru este sprijinit prin finantare publica, privata sau prin fundatie. Grupul colaboreaza
la studii si publicatii, adunand cunoastere si date colective, pentru a spori abilitatea de a contribui
la aceasta arie importanta a cercetarii si pentru a oferi ajutor familiilor.

In 2007, 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 organizatia Autism Speaks. Scopul retelei este de a afla daca
interventia la varsta de 18-24 luni determina schimbari de dezvoltare la varsta la care autismul
poate fi diagnosticat cu mai mare certitudine. Astazi, reteaua cuprinde mai mult de 60 de
cercetatori din toata lumea care studiaza eficienta interventiei timpurii si utilitatea abordarilor de
tipul medierii parentale. Ei au inceput sa mute accentul de la cercetarea clinica la implementarea in
viata reala a comunitatilor, astfel incat mai multi oameni sa poata beneficia de ele.

Daca sunteti interesati sa participati la un proiect de cercetare a semnelor timpurii ale
autism, accesati: www.autismspeaks.org/science/research/initiatives/babysibs.php

Aceste studii ofera observatie sustinuta, documentare si feedback de la experti din domeniu, cu
privire la dezvoltarea copilului cu autism si a copiilor aflati la risc.
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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 membrii
apropiati ai familiei.

Cum dai vestea?

Uneori, sa ii anunti pe parintii tai despre diagnosticul copilului poate fi extrem de dificil, mai ales ca
propriile tale emotii sunt foarte puternice. Este greu sa stii la ce sa te astepti. Am vazut ca reactiile
parintilor la aceasta veste pot fi foarte diferite. O tanara mamica mi-a spus:“Soacra mea ne-a zis

ca n-ar trebui sa il mai aducem pe baietel 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 despre 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 vorbesti despre diverse comportamente
specifice. De exemplu: “Va amintiti de comportamentele acelea care ne ingrijorau de mai multa
vreme? Acum avem un nume pentru ele si o explicatie pentru cauza lor. Howie nu face asa pentru
ca este rasfatat ori 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,
de ce nu este interesat sa interactioneze cu noi asa cum fac ceilalti copii din familie si de ce se joaca
cu linguri si sticle in loc de jucarii. Stiu ca este o veste trista pentru noi toti. Dar vestea buna este

ca tulburarea a fost diagnosticata devreme si ca sunt multe lucruri pe care le putem face ca sa-I
ajutam. 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 intrebdri 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-I afecteaza doar pe copil. Afecteaza toata familia.

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
despre diagnostic si explica de ce, pentru unii pdrinti ca tine, acest lucru le poate face viata mai
usoara (atat lor si cat si prietenilor lor).
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Cum le spui celorlalti

Chiar e indicat sa le spui. Asa ca spune-le! 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 l-am trimis pe mail tuturor persoanelor pe care le cunosteam
(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 au avut un diagnostic oficial, oamenii au fost foarte intelegatori si au
recunoscut ca ne respecta pentru ca facem fata atator incercari. 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 imensa,
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 I-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 accesata pe paginile web:
Engleza: www.autismspeaks.org/ /family_services/tool-kits/100-day-kit.php
Romana: http://www.autism.raa.ro/resurse/ghiduri-autism

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 5 sfaturi pentru parinti, 5 sfaturi
pentru frati si surori si 5 sfaturi pentru bunici si familia extinsa:

5 sfaturi pentru parinti

- Invata sa fii cel mai bun sustinator al copilului tau. 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. Sunt emotii normale si este firesc ca ele sa fie uneori
conflictuale.

- 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 aveti grija sa nu va enervati unul pe altul cand, de fapt, problema care
va supdra si va face furiosi este autismul. Incercati sa va pastrati tipicul vietii de adulti. Aveti grija
sa nu lasati 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.
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- Sarbatoreste micile victorii ale copilului. lubeste-I si mandreste-te cu fiecare mic rezultat
pe care il obtine. Concentreaza-te pe ce poate el sa facd, in loc sa faci comparatie cu un copil cu
dezvoltare tipica. lubeste-l pentru ceea ce este.

« 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 sprijinul unor familii care iti inteleg greutatile
de zi cu zi. De asemenea, implicarea in miscarile de advocacy pentru autism este productiva si iti
conferd un sentiment de fortd 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
parteneri mai buni unul pentru celalalt, in aceasta cdlatorie.”

5 sfaturi pentru frati si surori

« Tine minte cd nu esti singur! Fiecare familie se confrunta cu greutatile vietii si da, autismul
este o experienta 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 tai vor simti
asta si va fi o situatie ciudata pentru ei. Daca le vei vorbi deschis prietenilor tai despre autism, ei
se vor simti confortabil. Dar, ca toti ceilalti frati si surori, uneori iti vei iubi, dar alteori este posibil
sa nu iti placa de fratele tau sau sora ta. Este normal sa simti asa. Si deseori este mai usor cand ai
un consilier specializat care te ajuta sa intelegi (cineva potrivit si disponibil pentru tine). lubeste-ti
fratele/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/sora cu autism. Vei avea multe satisfactii din
relationarea cu el/ea, chiar daca faceti doar un puzzle simplu impreuna. Indiferent cat de afectat/a
este, o activitate facuta impreuna creeaza o apropiere intre voi. Fratelui sau surorii tale 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
explicdndu-mi diverse lucruri, pot fi o sord mai bund si imi pot ajuta fratele cand are nevoie.”
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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 este vorba despre a sta cu copilul pentru ca parintii sa poata
iesi la cina sau a strange bani pentru servicii, in cadrul unui centru special, care il vor ajuta pe copil.
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. Este posibil ca familia sa nu ti-l poata oferi, 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. Accepta sentimentele membrilor familiei 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 ii
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. Cercetdrile 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 membirii 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 saptamana, 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. Va aprecia sincer efortul pe care il faci.

Exista de asemenea instrumente specializate pentru oamenii din viata ta.
Pentru mai multe detalii, accesati: www.autismspeaks.org/family-services/tool-kits/family-
support-tool-kits

“Faptul ca vorbesc cu alti bunici m-a ajutat sa simt cd 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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Etapele dezvoltarii: cum intelegi comportamentul
copilului tau

Cand un copil este diagnosticat cu TSA, poate fi dificil sa distingi simptomele care sunt rezultatul

autismului de cele care sunt caracteristice dezvoltarii copilului. Informatiile urmatoare, oferite de

Ashley Murray, Master in Psihologie clinica, Emily Schreiber, Doctor in litere si filozofie, si Rebekah
Ridgeways, Doctor in psihologie, pot ajuta parintii sa discearna aceste comportamente.

Unor parinti le este greu sa discearna cand comportamentul copilului lor este corespunzator

din punct de vedere al dezvoltarii si cand deriva din diagnosticul de tulburare de spectru autist.
Aceasta poate conduce la cresterea frustrarii si la nesiguranta in ceea ce priveste modul de a
raspunde la comportamente specifice. Bazandu-se pe modelul de dezvoltare al copilului, parintii
sunt capabili sa evalueze mai bine daca comportamentul copilului lor este adecvat din punct de
vedere al dezvoltarii sau ii indreptateste sa poarte discutii ulterioare cu pediatrul. De exemplu,
poate fi util pentru pdrinti sa stie ca este firesc pentru un copil de 2 ani sa testeze limitele parintilor
lui si sa aiba izbucniri temperamentale (de exemplu, sa se lase sa cada pe podea, sa planga, sa
dea cu pumnii). Totusi, aceste comportamente nu sunt considerate adecvate din punct de vedere
al dezvoltarii daca copilul este in perioada gimnaziului. In plus, in ceea ce priveste interactiunea
sociala, este considerat firesc din punct de vedere al dezvoltarii ca unui copil de 1 an sa i placa sa
se joace singur cu jucariile. Insa, la varsta prescolara, copiii ar trebui sa se implice in jocuri in care
coopereaza cu altii.

Cateodata, parintilor copiilor cu tulburari de spectru autist le este cel mai greu sa stabileasca

daca dezvoltarea sociala si emotionala a copilului lor este corespunzatoare varstei lui sau daca
comportamentele copilului au legdtura cu diagnosticul. Pentru a putea face aceasta distinctie,
intelegerea pietrelor de hotar in dezvoltarea acestor doua arii poate fi folositoare. Urmatoarea lista
prezinta bornele dezvoltarii sociale si emotionale, pe categorii de varsta. Aceste resurse pot ajuta
parintii sa evalueze comportamentul copilului lor si sa determine daca ar trebui sa ceara lamuriri
suplimentare in legatura cu ingrijorarile lor.

Daca copilul tau are un comportament despre care crezi ca nu este corespunzator dezvoltarii, este
intotdeauna important sa discuti cu pediatrul si cu alti membiri ai echipei de tratament. Echipa

iti poate face sugestii despre cum sa abordezi aceste ingrijorari si iti poate recomanda evaluari
suplimentare. in plus, daca ai suspiciuni cu privire la alte zone ale dezvoltérii copilului tau, echipa
de tratament iti poate oferi informatii privind toate ariile de dezvoltare.

0 -6 luni

- Isi arata entuziasmul scuturand din maini si agitandu-se

- Se teme de zgomot puternic sau neasteptat, obiecte ciudate, miscari bruste si durere
- Imita zambete, miscarile altora

-li place interactiunea cu ceilalti (ex. zambete, gadilat, imbratisari)

- Rade zgomotos si zambeste ca raspuns

- Se joaca de-a,prinde jucaria”

- Se poate bucura atunci cand se uita in oglinda

- Raspunde la ematiile celorlalti oameni.




6 luni-1an

- Se intristeaza atunci cand persoana de referinta il paraseste
- Se retrage din fata strdinilor

- Se bucura cand este imbratisat si cocolosit

- Incepe sa imite comportamentele celorlalti

- Poate impinge, trage sau impunge alti copii

- Este capabil sa distinga persoanele familiare, de straini

- Cand pierde o jucdrie, poate avea o reactie

1-2ani

- Cauta atentia persoanei de referinta sau a unui adult cu care el se simte comfortabil

- Incepe sa aiba incredere in ceilalti

- Are izbucniri temperamentale

- Are in general o dispozitie fericita, dar se poate supdra atunci cand ceilalti se interpun in
activitatile lui

- Se poate frustra atunci cand nu isi poate verbaliza complet gandurile si dorintele

- Poate fi posesiv cu jucariile si ii place sa se joace singur

-li place interactiunea cu adultii cunoscuti

2-3ani

- Incepe sa-si dezvolte independenta

-li place sa fie [dudat

- Testeaza limitele parentale si are un nivel emotional ridicat (raset, izbucniri
temperamentale, planset)

- Se teme de zgomote puternice, miscari rapide, animale mari si despartirea de persoana
care il ingrijeste

-Incearca, sa ajute” adultii facand diverse lucruri (ex. spala vase, da cu aspiratorul,
ciocaneste)

- Se joaca cu obiecte intr-un mod simbolic (ex. se joaca de-a gospodaria, foloseste jucarii
gen unelte pentru ,a face reparatii”)

3-4ani

- Dezvolta mai multa independenta si incredere in sine

- Poate fi temator fata de strdini, animale si intuneric

- Vrea sa fie pe placul adultilor

- Prezinta o gama larga de emotii

- Se poate supara la schimbari mari in rutina

- Incepe sa i placa sa se joace in grupuri

- Devine mai interesat de ceilalti

- Incurajat, incepe sa ofere si sa faca schimb

- Se poate preface ca interpreteaza scene din filme sau incepe sa se joace dramatic (ex. se
preface ca este animal)
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Servicii pentru copilul tau

Cum gasesc sprijin pentru nevoile copilului meu?

Drumul care urmeaza nu va fi usor. Vor fi momente cand progresul nu mai apare sau ia o
intorsdturd neasteptatd. Cdnd se va intdmpla 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 indoiala: interventia timpurie oferd cea mai mare sperantd pentru viitorul copilu-
lui tau. Dacd se acorda atentie de timpuriu imbundtdtirii simptomelor comportamentale de bazd ale
autismului, copilul si restul familiei vor avea o serie de beneficiiimportante (pe care nu le vei obtine cu o
abordare de genul “asteptdm si vedem”) pand cédnd copilul merge la gradinitd, la véarsta de 4-5 ani.

Un bun program de interventie timpurie are cel putin 4 beneficii:

li va oferi copilului o educatie care ii valorifici punctele tari pentru a deprinde noi abilitdti, pentru a-i
imbunatdti comportamentele si pentru a-i ameliora punctele slabe.

Tie iti va oferi informatii care te vor ajuta sd intelegi mai bine comportamentele si nevoile copilului tau.
Iti va oferi resurse, sprijin si training care sd te ajute sd lucrezi si sd te joci cu copilul, in mod adecvat.
Va imbunatati rezultatele copilului.

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 precum si aborddri de invdtare care sd fie sensibile la aceste nevoi. De aceeq,
strategiile care au functionat atunci cand i-ai invatat pe ceilalti copii ai tai de exemplu s ramand
asezatila masa cand mdndéncd, sa se joace in mod adecvat cu o jucdrie sau sd pronunte cuvintele, pur
si simplu nu functioneaza la fel pentru copilul cu autism. In acelasi mod, programele de interventie
care sunt universale - si nu specializate pe autism — este mult mai putin probabil sa fie eficiente pentru
copilul tau. De aceea, atunci cdnd incepi sd cauti o interventie timpurie, trebuie sd ai in vedere faptul cé
nu toate interventiile sunt la fel.”

Interventia timpurie va imbunatati rezultatele copilului tdu.
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Accesarea serviciilor: dreptul copilului tau la invatamantul public - modelul
SUA

in Statele Unite ale Americii, 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 redenumita Legea 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. in plus, IDEA a legiferat o abordare importants,

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. Tu ca parinte, ai toate drepturile sa fii tratat de scoala ca
un partener egal in deciderea planului educational pentru copilul tau si nevoile lui. Asta iti permite
sa fii un avocat puternic pentru copilul tau. De asemenea, inseamna ca trebuie sa fii un participant
informat si activ in planificarea si monitorizarea programului si a drepturilor legale ale copilului tau.

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
ce primesc asistenta financiara federala. La nivel general, persoanele protejate de aceste legi sunt
toate acelea care au o dizabilitate fizica sau mentala ce le limiteaza, in mod substantial, una sau
mai multe activitati vitale.

Apararea dreptului copilului sau la educatie reprezinta un rol foarte important pentru
parinte si, de multe ori, poate parea coplesitor si confuzant. Doua carti care va pot ajutain
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 si Pete Wright

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 Ghidului, care pot fi la fel de utile de-a lungul
acestui demers. Tu, ca parinte, ai toate drepturile sa fii tratat de scoala ca un partener egal in
deciderea planului educational pentru copilul tau.

Ce inseamna "Educatie publica gratuita si adecvata’, in Statele Unite ale

Americii (Free and Appropriate Public Education” - FAPE)

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 cu nevoi speciale. Copilul tau are dreptul la o educatie personalizata,
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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 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 ii trebuie
copilului tau.

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

Asa cum se specificd in IDEA, copilul tau are dreptul sa experimenteze in scoli “mediul cel mai putin
restrictiv”. Acest lucru inseamna ca fiul/fiica ta ar trebui sa fie integrat/a intr-un mediu in care el/ea
are cea mai mare oportunitate de a interactiona cu copii care nu au o dizabilitate si de a participa la
programul educational general.

Copilul trebuie sa invete in scoala in care ar fi invatat (la maxima sa capacitate) daca nu ar fi avut
acea dizabilitate, beneficiind de tot sprijinul si de toate serviciile necesare pentru ca acest proces
sa fie posibil. Asta 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
invatdamant de masa exact ca un elev tipic; mai trebuie asigurata o varietate de suporturi 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.
Acest sprijin ar putea include: asigurarea unui paraprofesionist special format pentru lucrul la clasa
sau lucrul 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 precum si pentru
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 optiuni. Totodata, 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, precum si cresterea progresiva a participarii in scoala si in comunitate.
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Servicii de interventie timpurie - pentru copiii sub
3 ani

IDEA - Legea invatamantului pentru persoane cu dizabilitati (SUA) acorda statelor granturi federale
pentru ca acestea 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 si nu ar trebui sa fie
limitate doar la ceea ce este la un moment dat disponibil sau oferit in mod standardizat in diferite
regiuni.

Documentul care specifica nevoile copilului 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 sale
actuale de functionare precum 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 copil
pot include: educatia pentru dezvoltarea limbajului si a vorbirii, terapia ocupationald, fizioterapia,
terapia ABA si evaluarea psihologica, nefiind insa limitate doar la acestea. Serviciile pentru familie
pot include instruirea acesteia pentru a contribui la intarirea noilor abilitati dobandite de copil dar
si consiliere in vederea ajutarii familiei sa se adapteze.

Informatii referitoare la drepturile si procedurile privind IT, in diferite state din SUA, pot fi
gasite in Ghidul de Resurse al AUTISM SPEAKS www.autismspeaks.org/resource-guide.php

Poti afla mai multe despre interventia timpurie la: www.autismspeaks.org/blog/2012/10/26/
evaluating-early-interventions

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

Serviciile de educatie speciala incep acolo unde se termina serviciile de interventie timpurie, adica
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 serviciile
de interventie timpurie vizeaza dezvoltarea per ansamblu a copilului, educatia speciala se
concentreaza pe oferirea unei educatii copilului, indiferent de dizabilitati sau nevoi speciale.

Documentul care prezinta nevoile copilului si felul in care aceste nevoi vor fi indeplinite se
numeste Programul de Educatie Individualizata - Individualized Education Program (IEP). La fel
ca IFSP, IEP descrie punctele forte si punctele slabe ale copilului, 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 vor fi indeplinite in contextul sistemului de invatamant din
zona in care locuieste.
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Informatii despre drepturile si procedurile privind serviciile de educatie speciala potfi
gasite in Planul de Educatie Individualizata (IEP): Cuprins, Proces si Sfaturi practice, un ghid
creat de firma de avocati Goodwin Procter LLP pe website-ul Autism Speaks la linkul: http://
www.autismspeaks.org/family-services/tool-kits/iep-guide.php

Servicii de tipul An Scolar Extins

In cazul in care se dovedeste ca copilul inregistreaza regresii evidente ale anumitor abilitati, pe
durata vacantelor scolare, are dreptul sa beneficieze (in SUA) de servicii, in cadrul programului An
Scolar Extins. Aceste servicii pot fi oferite pe durata pauzelor lungi de scoald (cum ar fi vacanta de
vard) pentru a preveni regresiile, dar nu si 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 de copil siimplicare in asigurarea unei
continuitati a programului intre mediul de acasa si cel de la scoala.

Cum incep sa beneficiez de servicii pentru copilul
meu? (modelul din Statele Unite ale Americii)

Tnainte ca anumite servicii sa fie oferite, adesea sunt necesare evaluari 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 (abilitati practice, insusite de copil)

Sunt situatii in care exista liste de asteptare pentru astfel de evaludri. Acestea ofera informatii
mult mai amanuntite despre simptomele, punctele forte si nevoile copilului si sunt de ajutor in
accesarea si planificarea serviciilor terapeutice pe termen lung.

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

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

Scopul evaluarilor este intelegerea cat mai bund a problemelor copilului, astfel incat acesta sa
beneficieze exact de serviciile de care are nevoie. Materialul intitulat “Ghid pentru 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 copil.

Incepi sa citesti mai multe despre autism. Exista o lista de carti si site-uri sugerate la sfarsitul
Ghidului, precum si in biblioteca virtuala a organizatiei Autism Speaks, disponibila la adresa www.
autismspeaks.org/family-services/resources-library
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Poate fi dureros sa citesti unele evaluari despre punctele forte si punctele slabe ale copilului.
Nu trebuie sa uiti, insa, ca este acelasi copil care era si inaintea evaluarilor si a primirii
diagnosticului.

“In timp ce asteptam finalizarea evaludrilor, eu si sotul meu am obtinut 2 exemplare ale aceleiasi

cdrti despre autism si ne-am luat la intrecere cine termind primul. Cand testele s-au finalizat, noi
invataseram foarte multe.”

Cum se trateaza autismul?

Fiecare copil sau adult cu autism este unic si, prin urmare, fiecare plan de interventie ar trebui
“croit” pentru a se adresa nevoilor specifice. Tratamentul pentru autism este de obicei un demers
intensiv si complex, care implica intreaga familie a copilului si 0 echipa de profesionisti. Unele
programe de tratament pot avea loc acasa. Pot fi efectuate aici, de catre specialisti si terapeuti
special pregatiti sau pot insemna instruirea ta, astfel incat terapeutul sa fii tu, sub supravegherea
unui profesionist. Unele programe pot fi 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. Cuvantul “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 punctele forte si slabe detaliate in rezultatele
evaluarii complexe a copilului tau. Odata ce ai stabilit anumite terapii potrivite copilul tau, vei vrea
sa studiezi mai multe informatii, inainte de a-{i 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.

Tratamentele pentru simptomele asociate vizeaza probleme ce insotesc in mod obisnuit autismul,
dar care nu sunt specifice acestei tulburari. Daca copilul are afectiuni biologice sau medicale
precum alergiile, intolerantele alimentare, problemele gastrointestinale sau tulburarile de somn,
va trebui sa fie 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 dintre aceste terapii pot fi folosite impreuna. 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 deseori integrate
intr-unul din programele intensive de terapie descrise aici ca terapii pentru simptomele specifice.

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. Numarul recomandat de ore de
interventie structurata este intre 25 si 40 ore pe saptamana, pe durata perioadei prescolare.

Multe din metodele de terapie descrise aici sunt foarte complexe si va fi necesar sa studiezi

mai mult despre acestea, inainte sa incepi. De cate ori este posibil, asista la sesiunile de terapie.
Vorbeste cu alti parinti cu experienta si asigura-te ca intelegi pe deplin ce implica fiecare metoda,
inainte de a incepe orice fel de terapie pentru copilul tau.
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Tratarea simptomelor specifice autismului

Majoritatea familiilor folosesc un singur tip de interventie intensiva, si anume pe aceea 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, dezvoltdrii 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 cercetarile si experienta au descoperit multe din misterele ce
fnconjurau autismul, acesta 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 existd 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
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 sa 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
acceseaza www.autismspeaks.org

Pentru a vedea diferite tratamente in format video, viziteaza www.autismspeaks.org/what-
autism/video-glossary

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

Ce este analiza comportamentala aplicata?

Analiza comportamentala a fost initial descrisa de B. F. Skinner in anii '30. 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.
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Analiza comportamentald este o metoda validata stiintific, de intelegere a comportamentului si

a modului in care acesta este influentat de mediu. In acest context, “comportament” se refera la
actiuni si abilitati, iar “mediu” se traduce in orice influenta - fizicd sau sociala — care poate schimba
sau poate fi schimbata de comportamentul unei persoane. La nivel practic, principiile si metodele
analizei comportamentale au ajutat multe persoane cu stiluri diferite de a invata, sa obtina multe
abilitati variate — de la un stil de viata mai sanatos, la a stapani, la un nivel foarte ridicat, o limba
noua.

Analiza comportamentala se axeaza pe principiile care explicd cum are loc invatarea. intarirea
pozitiva este un astfel de principiu. Cand un comportament este urmat de un fel de recompensa,
comportamentul este mai probabil sa fie repetat. De-a lungul deceniilor de cercetari, domeniul
analizei comportamentale a dezvoltat multe tehnici pentru cresterea comportamentelor utile si
reducerea acelora care pot fi periculoase sau pot interfera cu invatarea.

Analiza comportamentala aplicata (ABA) consta in folosirea acestor tehnici si principii in scopul
inducerii unei schimbari pozitive si pline de sens, in comportament.

De la inceputul anilor ‘60, analiza comportamentala aplicata (ABA) a fost folosita de mii 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 bazandu-se pe invatarea
comportamentala. Totodatd, toate folosesc strategii care se bazeaza pe principiile lui Skinner.

ABA este deseori 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 intarirea
pozitiva a comportamentului dorit sau nicio 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 un curricullum
prestabilit. 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 invdta si exersa fiecare pas, in mai multe locatii. De fiecare data cand copilul obtine rezultatul
dorit, acesta primeste intdrire pozitiva, precum cuvinte de lauda sau altceva pe care copilul il
considera extrem de motivant, cum ar fi o mica bomboana. Programele ABA adesea 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 deprinde cum sa invete, intr-
un mediu natural. Facilitarea jocului cu copii de aceeasi varsta este deseori parte din interventie.
Succesul se masoara prin observatie directa, prin colectare de date si prin analiza, toate acestea
fiind componente esentiale ale ABA. Daca copilul nu inregistreaza progrese satisfacatoare, se fac
anumite ajustari.
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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. Ivar 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 ce a fost predata.

Cine ofera ABA traditionala sau DTT?

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

Cum se desfasoara o sedinta tipica de terapie ABA?

in mod obisnuit, sedintele se intind pe 2-3 ore si constau in structurarea timpului pe perioade
scurte, dedicate unei sarcini care de obicei dureaza intre 3 si 5 minute. La sfarsitul fiecarei ore

se iau, de regula, pauze de 10-15 minute. Jocul liber si pauzele sunt folosite pentru predarea
incidentala sau pentru exersarea abilitatilor in medii noi. O interventie ABA eficienta in autism nu
reprezinta o abordare universala si nu ar trebui niciodata vazuta ca o serie de programe canon
sau de exercitii. Dimpotriva, un terapeut abil personalizeaza interventia pe fiecare din abilitatile,
nevoile, preocuparile, preferintele persoanei tratate si pe situatia sa familiala. Din aceste motive,
un program ABA pentru un elev ar putea pdrea oarecum diferit de programul ABA al unui alt elev.
De asemenea, un program ABA se va schimba si pe masura ce nevoile si gradul de functionare ale
elevului se vor schimba.

Care este durata majoritatii programelor ABA?

Majoritatea programelor constau in 25-40 de ore pe saptamana. Familiile sunt, de asemenea,
incurajate sa foloseasca principiile ABA in viata de zi cu zi.

Pentru mai multe informatii despre ABA, accesati: www.abainternational.org (Asociatia
Internationala pentru Analiza Comportamentala) si www.bacb.com (Bordul pentru
Certificarea ca Analist Comportamental)

Ce este comportamentul verbal (Verbal Behavior -
VB)?

Terapia comportamentului verbal preda comunicarea folosind principiile Analizei
Comportamentale Aplicate si teoriile comportamentalistului B.F.Skinner. Prin felul in care e
structurata, terapia comportamentului verbal motiveaza un copil, un adolescent sau un adult sa
invete limba prin conectarea cuvintelor cu scopurile lor. Elevul invata cum cuvintele te pot ajuta sa
obtii obiectele dorite sau alte rezultate.

Teoria comportamentului verbal evita sa se concentreze pe cuvinte care sunt numai etichete. Mai
degraba, elevul invata cum sa foloseasca limbajul pentru a face cereri si a comunica idei. Cu alte
cuvinte, aceasta interventie pune accent pe a intelege de ce folosim cuvinte.

In cartea sa intitulatd Comportamentul verbal, Skinner a clasificat limbajul in tipuri sau “operanti”.
Fiecare are o functie diferita. Terapia comportamentului verbal se concentreaza pe 4 tipuri de
cuvinte. Ele sunt:
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Mand: o Cerere (ex.: “Prajitura!”’, pentru a cere o prajitura)

Tact: un Comentariu folosit pentru a impartdsi o experientd sau pentru a atrage atentia (ex.:
“Avion” pentru a indica un avion)

Intraverbal: un Cuvdnt folosit pentru a pune o intrebare sau pentru a raspunde (ex.: “La ce scoala
mergi?”“Scoala elementara Castle Park”)

Echoic: un Cuvdnt repetat - ex.: “Prajitura?”“Prajitura!” (este important pentru ca elevul trebuie sa
imite pentru a invata)

Terapia comportamentului verbal incepe prin predarea mand-lui sau a cererilor, ca cel mai
elementar tip de limbaj. De exemplu, individul cu autism invata ca daca spune “prdjitura” poate sa
obtina o prdjiturd. Imediat dupa ce elevul a facut o astfel de cerere, terapeutul intareste lectia prin
repetarea cuvantului si prezentarea itemului solicitat. Terapeutul foloseste apoi cuvantul in acelasi
context sau in unul similar.

Important: copiii nu trebuie sa rosteasca cuvantul pentru a primi itemul dorit. La inceput, este
suficient ca el sa ceara prin orice mijloc. Un start bun poate fi reprezentat de aratarea itemului.

Asta ajuta elevul sa inteleaga cum comunicarea produce rezultate pozitive. Terapeutul construieste
pe aceasta constientizare pentru a-l ajuta pe elev sa modeleze comunicarea catre a spune sau a
arata cuvantul respectiv.

Terapia Comportamentului Verbal foloseste “invatarea fara erori”. Terapeutul ofera prompt-

uri imediate si frecvente pentru a contribui la imbunatatirea comunicarii studentului. Aceste
prompturi trebuie sa devina din ce in ce mai putin intruzive, cat de rapid posibil, pana cand elevul
nu mai are nevoie de promptare (de exemplu elevul care doreste prajitura). Terapeutul poate

tine prdjitura in dreptul fetei elevului si spune “prdjitura” pentru a-I prompta pe copil sa raspunda.
Apoi, terapeutul va ridica prajitura si va pronunta litera “p” pentru a prompta raspunsul. Ulterior,
terapeutul poate pur si simplu sa tina prajitura in dreptul privirii copilului si sa astepte cererea.
Scopul final, in acest exemplu, este ca elevul sa spuna “prajitura” cand vrea o prdjitura, fara niciun
prompt.

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 este oferita de psihologi, profesori de educatie speciald, logopezi 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.

Mai multe informatii despre VB, la www.behavior.org.vb (Centrul Cambrige pentru Studii
Comportamentale)
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Ce este Tratamentul pentru Raspuns Pivotal (PRT)?

Tratamentul pentru Raspuns Pivotal (PRT) a fost elaborat de Dr. Robert L. Koegel, Dr. Lynn Kern
Koegel si Dr. Laura Shreibman, la Universitatea din California, Santa Barbara. PRT 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.

PRT este unul dintre cel mai bine studiate si validate tratamente comportamentale pentru autism.
Rezultat din ABA, PRT este bazat pe joaca si pe initiativa copilului. Scopurile sale includ dezvoltarea
comunicarii, a limbajului si a comportamentelor sociale pozitive si potolirea comportamentelor
autostimulatoare periculoase.

Terapeutul PRT tinteste ariile pivotale ale dezvoltarii copilului, mai degraba decat sa se ocupe de
comportamente individuale. Aceste arii pivotale includ motivarea, raspunsul la indicii multiple,
auto-gestionarea si initierea interactiunilor sociale, ideea fiind ca prin fintirea acestor zone
critice, PRT va produce imbunatatiri generale si asupra altor arii ale sociabilitatii, comunicarii,
comportamentului si construirii de abilitati academice.

Strategiile de motivare sunt o parte importanta a abordarii PRT. Acestea accentueaza intdrirea
“naturala”. De exemplu, daca un copil face o incercare pentru a cere un animal de plus, recompensa
este animalul de plus — nu o acadea sau alta recompensa fara nicio legatura.

Cine ofera PRT?

Psihologi, profesori de educatie speciala, logopezi si alti specialisti pot dobandi pregatire in PRT. In
Statele Unite ale Americii, 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 fiecarui elev si pe programul scolar si al
familiei. O sedinta are de obicei 6 parti, care vizeaza limbajul, jocul si abilitatile sociale atat in
formate structurate cat si nestructurate. Pe masura ce copilul progreseaza, accentul fiecarei sedinte
se schimba pentru a face loc unor nevoi si scopuri mai avansate .

Care este durata unui program PRT?

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

Mai multe informatii despre PRT, la http://education.ucsb.edu/autism/ (Centrul Koegel pentru
Autism UCSB)
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Ce este Modelul Denver pentru interventie
timpurie (Early Start Denver Model - ESDM)

Modelul Denver pentru interventie timpurie (ESDM) este o abordare comportamentala
comprehensiva de interventie timpurie pentru copiii cu autism cu varsta cuprinsa intre 12 si 48
luni. Programul include un curricullum de dezvoltare care defineste abilitatile ce trebuie invatate
la un moment dat si un set de proceduri de predare folosite pentru a oferi acest continut. Nu este
legat de un cadru specific de furnizare dar poate fi predat de echipa de terapie si/sau parinti, in
sesiunile de grup sau in sesiuni terapeutice individuale, atat intr-un cadru clinic cat si in mediul
familial.

Psihologii Sally Rogers, Doctor in Psihologie, si Geraldine Dawson, Doctor in Psihologie, au creat
Modelul Denver de interventie timpurie, ca o extensie pentru varsta timpurie a modelului Denver,
pe care Rogers si colegii sdi I-au dezvoltat si imbunatatit. Acest program de interventie timpurie
integreaza modelul de dezvoltare orientat catre relatie, cu tehnicile de predare bine validate ale
Analizei Comportamentale Aplicate.

Trasaturile cheie includ:

- Strategiile orientate catre evolutia naturalg, ale analizei comportamentale aplicate

« Sensibilitate la secventa de dezvoltare normala

« Implicare parentala profunda

« Accent pe schimbul interpersonal si influenta pozitiva

« Implicare impartasita cu activitati comune

- Predarea limbajului si a comunicarii in cadrul unor relatii pozitive, bazate pe afectiune.

Modelul Denver pentru interventie timpurie este singurul model cuprinzator de interventie
timpurie care a fost validat in cadrul unui proces clinic randomizat cu copii cu autism cu varsta mai
mica de 18 luni. S-a dovedit a fi eficient pentru copii cu autism care erau foarte diferiti ca stiluri de
invatare si abilitati.

Cine ofera ESDM?

Un terapeut ESDM poate fi un psiholog, un terapeut comportamentalist, un terapeut ocupational,
un logoped, un specialist in interventie timpurie sau un pediatru al dezvoltarii. Este important ca
terapeutul sa aiba instruire si acreditare ESDM.

Parintii pot fi invatati sa foloseasca si ei strategiile ESDM. Implicarea parentala este un aspect
crucial al programului ESDM. Daca copilul tau primeste terapie ESDM, instructorul iti va explica si
va modela strategiile pe care le vei folosi acasa.

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 naturala, 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
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activitati mai structurate. Pe masura ce copilul dezvolta abilitati sociale, copii de o varsta cu el sau
fratii/surorile sunt inclusi/incluse in sedinta de terapie, pentru a promova relationarea cu persoane
de aceeasi varsta. ESDM poate fi aplicatd acasa, in clinicd, iar in Statele Unite, pentru copiii de 0-3
ani, chiar si in mediul prescolar (cresa/gradinita).

Pentru mai multe informatii despre ESDM consultati:

"Play and Engagement in Early Autism: The Early Start Denver Model by Rogers,SJ.,
&Dawson, G. (2009) ESDM curriculum checklist, Rogers,SJ and Dawson, G.

Informatii despre pregatirea in ESDM pot fi gasite la: www.ucdmc.ucdavis.edu/mindinstitute/
research/esdm

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 ii formeaza noi abilitati pornind de la punctele sale forte.
Terapia este deseori 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 inconjuratoare

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

- Comunicarea complexa

« Ideile emotionale

- Gandirea emotionala

In Floortime, terapeutul sau parintele il implica 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”.

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 speciald, logopezii, terapeutii ocupationali pregatiti in Floortime pot folosi si ei tehnicile
respective.
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Cum se desfasoara o sedinta tipica de terapie Floortime?

In Floortime parintele sau specialistul se alatura activitatilor copilului si se lasd 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. in
mod ideal, Floortime se desfasoara intr-un mediu linistit. Acesta poate fi acasa sau intr-un cadru
profesional. Sesiunile de floortime pun accent constant pe interactiunile de joaca. Asta reprezinta
baza pentru atentia impartasita, angajament si rezolvarea de probleme. Parintii si terapeutii il ajuta
pe copil sa-si mentina atentia la interactiuni active si gandire logica, abstracta.

Care este durata majoritatii programelor de Floortime?

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

Informatii despre Stanley Greenspan si Floortime, pe www.stanleygreenspan.com sau pe
www.icdl.com (Consiliul interdisciplinar pentru tulburari de dezvoltare si invatare)

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 comportamental
folosit de familie, care se bazeaza pe inteligenta dinamica si se adreseaza simptomelor profunde
ale autismului. RDI isi propune sa ajute persoanele cu autism sa formeze relatii interpersonale prin
consolidarea graduala a elementelor ce compun legaturile sociale.

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
si sentimentele si pentru a-si coordona actiunile in raport cu ceilalti

- 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 a 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 a functionarii copilului. Copilul incepe lucrul in
cadru individual, cu un parinte. Cand copilul este pregatit, el formeaza o pereche cu un partener
cu nivel asemanator de dezvoltare a relationarii, pentru a forma o "diada”. Treptat, alti copii sunt
addaugati si mediul in care se exerseaza este schimbat tot mai des, pentru a ajuta copilul sa formeze
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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, dar si din 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 folosesc progresiv un set complex de obiective adecvate
dezvoltarii copilului, contextualizate la situatii cotidiene de viata si bazate pe diferitele niveluri
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?

Adesea, familiile aplica principiile RDI in viata de zi cu zi. Fiecare familie alege durata programului
RDI in functie de copil.

Mai multe informatii despre RDI, pe www.rdiconnect.com.

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

TEACCH?® este un program clinic de educare si cercetare creat la Universitatea Carolina de Nord
— Chapel Hill. TEACCH, creat de Dr. Eric Schopler si Robert Reichler in anii 60, a fost recunoscut ca
program national de catre legislatura din Carolina de Nord in 1972 si a devenit un model pentru
alte programe din intreaga lume.

TEACCH a dezvoltat abordarea interventionala numita predare structurata (“Structured
TEACCHing"), o multitudine de strategii si principii de predare si tratament bazate pe
caracteristicile de invatare ale persoanelor cu TSA, incluzand punctele forte in procesarea
informatiei vizuale si dificultatile privind comunicarea sociala, atentia si functia executiva. Ca
raspuns la acest profil al punctelor forte si al punctelor slabe, predarea structurata include:

Suport organizational extern pentru a aborda dificultatile privind atentia si functia executiva
Informatie vizuala si/sau scrisa pentru a suplimenta comunicarea verbala
Suport structurat pentru comunicarea sociala

Predarea structurata nu este un curricullum, insa este un cadru care permite atingerea obiectivelor
educationale si terapeutice.




Predarea structurata include:

Organizare fizica

Programe individualizate

Sisteme de munca (activitate)

Materiale structurate vizual in sarcini si activitati

Scopul predarii structurate este de a promova implicarea semnificativa in activitati, flexibilitate,
independenta si eficacitate personala. Strategiile predarii structurate sunt integrate in alte practici
bazate pe dovezi.

Cum arata TEACCH?

Programele TEACCH sunt de obicei efectuate intr-un context scolar. 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.

Pentru mai multe informatii despre TEACCH accesati 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 traditionald, 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 referd 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, precum si pentru 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
prin imagini, programe scrise si suport senzorial). Totodata, sunt create planuri specifice pentru
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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 echipa, 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.

Mai multe informatii despre SCERTS, pe www.scerts.com

Tratamentul afectiunilor biologice si medicale
asociate autismului

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

Logopedia

Majoritatea programelor de terapie comportamentala intensiva pentru autism includ logopedia.
Avand o varietate de tehnici, logopedia se adreseaza unei game foarte variate de probleme cu care
persoanele cu autism se confrunta adesea. De exemplu, unele persoane cu autism nu vorbesc,

in timp ce altele adora sa vorbeasca dar au dificultati in a folosi vorbirea conversationala si/sau
intelegerea nuantelor de limbaj si a indiciilor nonverbale atunci cand vorbesc cu altii.

Logopedia este menita sa coordoneze mecanismele vorbirii cu sensul si intrebuintarea sociala
a limbajului. Un program de logopedie incepe cu o evaluare individual3, realizata de catre un
logoped, pentru a evalua aptitudinile verbale si dificultatile persoanei. Plecand de la aceasta
evaluare, logopedul stabileste obiective care pot include stapanirea limbajului vorbit si/sau
invatarea abilitatilor comunicarii nonverbale cum ar fi semne sau gesturi. In fiecare situatie,
obiectivul este de a ajuta persoana sa comunice in moduri mai utile si functionale.

Logopedul poate oferi terapie individuald, intr-un grup restrans sau in cadrul unei clase. Terapeutii
care lucreaza cu copiii au pregatire specializata, suplimentara.

O abordare folosita in logopedie sunt Prompturile pentru restructurarea musculaturii orale ce
vizeaza fonetica (Prompts for Restructuring Oral Muscular Phonetic Targets - PROMPT). PROMPT
este o abordare fizico-senzoriala in terapie, in care un terapeut foloseste atingerea si presiunea fata
de falca, limba si buze pentru a ajuta persoana sa dezvolte controlul motor si miscarile musculaturii
orale adecvate vorbirii. Logopezii trebuie sa beneficieze de o pregatire completa pentru a oferi
terapia PROMPT.
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Pentru a invata mai multe despre PROMPT, accesati www.promptinstitute.com

Terapia ocupationala

Terapia ocupationald se adreseaza unei combinatii de abilitati cognitive, fizice si motorii. Scopurile
ei includ ajutarea copilului sau adultului sa dobandeasca independenta adecvata varstei lui si sa
participe mai activ la viata sociala. Pentru o persoana cu autism, terapia ocupationala se indreapta
adesea spre abilitati de joc adecvat, de relaxare, invatare si abilitati de auto-ingrijire.

Terapia incepe cu evaluarea, de catre terapeutul ocupational acreditat, atat a nivelului de
dezvoltare al persoanei cat si a stilurilor de invatare, abilitatilor sociale si a nevoilor legate

de mediul inconjurator. Pe baza acestei evaluari, terapeutul stabileste scopurile si selecteaza
strategiile si tacticile potrivite pentru a incuraja abilitatile cheie. De exemplu, scopurile pot include
dobandirea independentei in imbracare, hranire, ingrijire, folosirea toaletei dar si imbunatatirea
abilitatilor sociale, motricitatii fine si perceptiei vizuale. in mod obisnuit, terapia ocupationald
implica sedinte intre o jJumatate de ora si 0 ora, cu o frecventa determinata de nevoile persoanei. in
completare, persoana cu autism exerseaza strategii si abilitati — sub indrumare - la scoala si in alte
contexte. Terapia ocupationala este oferita de catre terapeuti ocupationali.

Terapia de integrare senzoriala (IS)

Multi copii si adulti cu autism au dificultati in procesarea informatiei senzoriale, cum ar fi
miscarea, atingerile, mirosurile, imaginile si sunetul. Terapia de integrare senzoriala (SI) identifica
astfel de intreruperi si foloseste o varietate de tehnici care imbunatatesc modul in care creierul
interpreteaza si integreaza aceasta informatie. Terapia ocupationald include adesea integrarea
senzoriala. Alteori este oferita ca o terapie de sine statatoare.

Terapia de integrare senzoriala este oferita de terapeuti ocupationali si
fizioterapeuti acreditati.

Terapeutii incep cu o evaluare individuala, pentru a stabili sensibilitatile persoanei. 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 adesea echipamente adecvate precum leagane, trambuline si
tobogane.

Fizioterapia

Multi copii si adulti cu autism au probleme legate de abilitatile motorii — statul asezat, mersul,
alergatul sau saritul. Fizioterapia se concentreaza pe problemele de miscare ce cauzeaza limitari

in viata reala. In particular, fizioterapia poate remedia un tonus muscular slabit, problemele de
echilibru si coordonare. Un fizioterapeut acreditat incepe prin a evalua nivelul de dezvoltare

si abilitatile fizice ale persoanei. Apoi concepe programe de activitati care vizeaza zonele
problematice. In mod obisnuit, sesiunile de terapie se desfasoara intre o jumatate de ora si o ora si
includ miscare asistata, diverse exercitii si echipament ortopedic. Nevoile copilului sau ale adultului
care primeste aceste servicii ar trebui sa determine frecventa acestor sesiuni.

Exersarea abilitatilor sociale

Persoanele cu autism au mari dificultati 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
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sedintelor de training variaza de la abilitati simple, precum contactul vizual, pana la abilitati mai
dificile, cum ar fi invitarea la joacd 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 de terapie oficiala
sau acreditata, deseori 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.

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 acasa, 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 s& schimbe o imagine cu un obiect. in cele din
urma, persoanei i se arata cum sa deosebeascd imaginile de simboluri si cum sd le foloseasca
pentru a forma propozitii. Desi PECS se bazeaza pe instrumente vizuale, intarirea verbala este o
componentd majora, iar comunicarea verbala este incurajata. Imaginile PECS pot fi standard si se
cumpara impreund cu un manual, sau pot fi realizate din poze decupate din ziare, reviste sau carti.

Terapia de integrare auditiva

Terapia de Integrare Auditiva (TIA), numita uneori si Terapia prin Sunet, este deseori folosita pentru
a trata copiii cu dificultati de procesare auditiva sau cu sensibilitate la sunete. In tratamentul de
integrare auditiva, pacientul ascultd in cdsti 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)

S-au spus multe despre dieta fara gluten si fara caseina (GFCF) si despre folosirea ei pentru a ajuta
persoanele cu autism. Multe familii cu copii recent diagnosticati cu autism se intreaba daca copilul
lor ar trebui sa urmeze aceasta dietd. Dieta GFCF a fost dezvoltata initial pentru boala celiaca, o
boala care implica o reactie severa la gluten. Glutenul se gaseste in produsele cu faind, cum ar fi
painea si alte produse de panificatie dar si in multe alte alimente. Caseina este o proteina asociata
in mare masura cu produsele lactate si are potentialul de a determina reactii severe la anumite
persoane. Cand este folosita adecvat, dieta GFCF este sigura si poate ajuta la evitarea acestor
probleme severe de sanatate.

Teoria care sustine folosirea ei in autism spune ca, daca o persoana are un indice glicemic care
reactioneaza la aceste produse, inflamatia care rezulta poate afecta membrana intestinala si
poate conduce la absorbtia unor molecule care nu sunt absorbite, in mod normal, de intestinul
sandtos. Cateva dovezi sugereaza ca aceste molecule sau inflamatia pe care ele o cauzeaza

poate interactiona cu creierul in moduri care cauzeaza probleme precum anxietate, tulburari de
dispozitie, probleme mentale si poate inrautati simptomele comportamentale ale autismului. In
timp ce dieta GFCF este folosita in comunitatea autismului de doua decenii, exista dovezi minime
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referitoare la imbunatatirea comportamentelor legate de autism.

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. Multi
dintre ei depind de produsele lactate pentru a-si asigura un aport echilibrat si regulat de proteine.
Sursele alternative pentru acesti nutrienti sunt alte alimente si bauturi, acordandu-se 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 fi in special valabil in cazul
copiilor mofturosi la masa.

Exista si alte interventii medicale?

Probabil esti nerabdator sa faci tot ce-ti sta in putinta ca sa-ti ajuti copilul. Multi parinti 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.

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 copilului, precum si cu membrii din echipa ta de interventie, pentru a discuta riscurile si
beneficiile potentiale si pentru a stabili rezultate masurabile si date de referinta. 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 dintre acestea poate au fost de folos unui numar mic

de copii. Dar niciuna nu s-a dovedit a fi eficienta pentru o 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 cauta 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 la suta 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, deseori raman cu dificultati in zone
precum hiperactivitatea, anxietatea si simptomele depresive. Reducerea simptomelor autismului
este de obicei corelata cu interventia timpurie intensiva, insa nu se stie pe ce perioada de timp 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
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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 la suta din copiii cu
autism au un 1Q 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 tdu, 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?

Alegerea unei modalitati de tratament pentru copilul tau poate fi coplesitoare. Continua sa lucrezi
impreuna cu echipa de tratament a copilului tau si exploreaza toate optiunile. Cele doua articole
de mai jos pot oferi informatii utile in alegerea metodelor de terapie pentru copilul tau.

"Elimina ingrijorarile cautand permanent interventia potrivita”din Overcoming
Autism ("Cum invingem autismul”) de Dr. Lynn Kern Koegel si Claire LaZebnik

Este infricosdtor sé pui la indoiald potentialul propriului copil, dar cea mai bund cale de a indepdrta
frica este sd apelezi la interventii eficiente. Primul pas este sd te informezi. Vorbeste cu oamenii in care
ai incredere — pdrinti care au trecut prin asta, experti in domeniu, doctori cu care tii legdtura si asa mai
departe. Existd multe proceduri efemere ce profitd de parintii dezndaddjduiti, care ar face orice pentru
copilul lor. Asigurd-te cd interventiile pe care le folosesti sunt valide din punct de vedere stiintific si bine
documentate. Asigurd-te cd au fost testate pe multi copii cu autism si cd au fost replicate de alti experti
si alte clinici. De asemenea, asigura-te cd intelegi limitele acestora — unele interventii lucreaza doar
asupra unui numdr mic de simptome sau au eficientd pe un subgrup mic de copii cu autism. Dacd tot
vei aloca timp si bani pentru interventii, informeazd-te despre gradul si amploarea schimbadrilor pe care
le poate genera fiecare dintre acestea.

"Intelege stilul de invatare 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 sd porneascd de la intelegerea stilului de
invdtare al copilului tdu — care este diferit de stilul de invdtare al altor copii. Probabil ti-ai dat seama de
acest lucru, fiindcd atunci cand ai incercat sa-I faci pe copilul tdu cu autism sa facd cu mana, ai folosit
aceleasi tehnici de invdtare ca pentru ceilalti copii ai tdi — adica ai ardtat tu insuti cum se face, ai oferit
un prompt verbal, spundnd ,fd cu mana” si chiar i-ai miscat ména ca sd-i ardti ce sé facd. insd cand
aceastd abordare n-a pdrut sa meargd, probabil cd ai inceput sa te gdndesti cd ai un copil incapdtanat
sau necooperant. Pdnd la urmd, il inveti pe copil niste abilitdti simple folosind metode care au function-
at foarte bine la ceilalti copii din familie. In realitate, copilul tdu nu e rdu; doar cd are un stil de invdtare
diferit de cel al celorlalti copii ai tdi. Aceasta diferentd in stilurile de invatare nu se observd doar cand
cineva incearcd sd-i invete ceva pe copiii cu autism; ea este evidentd si in felul in care ei invatd (sau nu
invatd) de unii singuri. Existd multe lucruri pe care copiii fara autism par sa le invete fdrd niciun efort,
fdrd sa fie ajutati de cineva, dar pe care copiii cu autism nu le asimileazd cu la fel de multd usurintd.

De exemplu, in unele cazuri, fdrd a fi ajutati, copiii mici cu dezvoltare tipica invata singuri sa arate cu
degetul pentru a-tiindica ce doresc de la tine sau pentru a-ti arata unde sa te uiti. De asemenea, invata
sd urmdreascd degetul cuiva care le indica ceva sau o privire indreptata cdtre ceva, intelegand astfel la



%

ce te uiti sau ce ti-a captat interesul. Isi dau seama singuri cum pot sd-si foloseascd privirea si mimica
pentru a-si exprima sentimentele, dar si cum sd inteleaga semnificatia mimicii si a tonului vocii cuiva.
Asemenea comportamente si abilitdti sociale si de comunicare nu sunt deprinse la fel de natural de
cdtre copiii mici afectati de autism, ei avand deseori nevoie ca cineva sd-i invete in mod explicit cum sd
facd la fel.

Formarea echipei

Echipa copilului tau va fi formata din multi membri diferiti. Ei te vor ajuta sa abordezi toate ariile
din viata copilului tau si te vor asista in luarea deciziilor privind tratamentul, educatia, recreerea si
sanatatea lui. Informatia urmatoare este utila pentru a alcatui grupul profesionistilor.

Echipa medicala

Copilul ar trebui sprijinit de un pediatru care intelege ce inseamna problemele de dezvoltare si
care ii va asigura asistenta medicala primara. In functie de nevoile copilului, ceilalti membri ai
echipei medicale ar putea fi un neurolog, un genetician, un pediatru specializat in dezvoltare, 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 structurat de
coordonator.

Echipa care ofera servicii asociate

Logopedia, terapia ocupationald, fizioterapia, terapia de integrare senzoriala si exersarea abilitatilor
sociale sunt servicii asociate. Toti terapeutii care lucreaza cu copilul ar trebui sa comunice in mod
constant si ar trebui sa 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
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copilul tau 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 abordadrile 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 0 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.

la in 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 tu si/sau coordonatorul
interventiei la domiciliu va simtiti confortabil cu terapeutul si aveti 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, pentru a inlatura ipoteza unui trecut criminal.

Cand sa te ingrijoreze prestatia unui terapeut

Fragment extras din Overcoming Autism (“Cum invingem autismul”) de Lynn Kern Koegel,
Doctor in stiinte, si Claire LaZebnik

Existd multe dovezi care arata cd, atunci cand pdrintii sunt implicati activ si cand programele sunt
coordonate, copiii fac mai multe progrese. Cautd programe care incurajeaza participarea ta — ar trebui
sd inveti toate procedurile si sa poti s coordonezi programul copilului tau in orice mediu. Nu poti sd
faci asta dacd nu ti se permite. Dacd un furnizor de servicii iti spune cd nu poti sé observi direct sesiunile
sau cd terapia functioneazd mai bine cand nu esti prezent, este momentul sd te ingrijorezi. Este normal
ca terapeutul sa iti ceard sd aibd cateva sedinte singur cu copilul ca sé lege o relatie cu el, dar mai mult
de atat nu, iar terapeutul trebuie sé comunice totul cu tine ca sa stii ce se intampla in fiecare moment.
Daca un terapeut clinician iti spune cd nu a inregistrat nicio schimbare, trebuie sa te ingrijorezi — sin-
gura modalitate prin care poti evalua dacd un program de tratament functioneazd este sé analizezi
schimbdrile pe care le are copilul. De asemenea, fii preocupat cand vreun terapeut iti spune ca “lucreaza
la consolidarea relatiei pdrinte — copil” si cd, rezolvand acest aspect, copilul tau isi va imbunatdti com-
portamentul. Cu alte cuvinte, daca terapeultii tdi te exclud, te invinovdtesc sau dacd folosesc metode
care nu au rezultate mdsurabile, e cazul sa cauti alt terapeut sau serviciu public care furnizeazad inter-
ventii.

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
folosite in programul lui. Cunoscand tehnicile si obiectivele programului de interventie al copilului
tau, vei putea sa-i monitorizezi indeaproape progresele si sa ghidezi si evaluezi membrii 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.

Stabilirea sistemului 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 de lucru cu copilul. Fiecare
terapeut va citi informatia inregistrata in scris intre cele doua sesiuni pe care le-a avut el cu copilul.
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Parintii si supervizorii pot adduga 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 membri ai echipei. Astfel,
terapeutii 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 datd 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.

Cum sa faci ca terapiile sa functioneze pentru intreaga familie

Fragment extras din Overcoming Autism (“Cum invingem autismul”) de Lynn Kern Koegel,
Doctor in stiinte, si Claire LaZebnik

Asigurad-te intotdeauna cd selectezi specialisti care ii vor privi pe membrii familiei ca pe membri ai
echipei si care te vor include in stabilirea obiectivelor; copilul tdu are nevoie sd deprinda abilitati care
vor ajuta familia sd functioneze, care se potrivesc cu stilul vostru de viatd, care sunt compatibile cu
valorile voastre culturale si religioase. De exemplu, un clinician poate simte cd este important sd lucreze
la abilitatea de a rdspunde la telefon, in timp ce familia considera cd deprinderea abilitatilor de folo-
sire a toaletei este un obiectiv mult mai presant si deci, prioritar. Ambele obiective pot fi valabile, dar
familia trebuie sd aibd un cuvdnt in prioritizarea lor. Similar, studiile arata cd familiile cdrora li se cere
sd implementeze interventii care seamdnd 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
caintreg este la fel de important ca si felul in care ii merge copilului cu nevoi speciale si este responsabil-
itatea ta, ca pdrinte, sa lucrezi la ambele tipuri de succes.

Tehnologia si autismul

>

Tehnologia (cum ar fi iPad-urile, calculatoarele, Smart-phone-ul) au devenit instrumente pretioase
in tratamentul si vietile de zi cu zi ale persoanelor cu autism. Aceste dispozitive pot fi de ajutor

in multe privinte, de la urmarirea comportamentului, la comunicare si multe altele. Sunt multe
optiuni cu privire la modul de folosire al tehnologiei pentru a fi util fiecarei persoane. Discuta cu
echipa de terapie despre cum sa folosesti tehnologia.

Baza de date Autism Speaks Autism Apps contine sute de aplicatii impartite pe varste, platforme
si categorii. Categoriile includ interventia comportamentala, comunicare, abilitati sociale, abilitati
educationale, functionale si altele.

Baza de date este disponibila la: www.autismspeaks.org/autism-apps.

S-a dovedit ca multe din aceste aplicatii au ajutat persoanele cu autism sa faca progrese mari in
ceea ce priveste abilitatile de comunicare si capacitatea de se exprima.

in plus, tehnologia a fost de mare ajutor in a permite familiilor persoanelor cu autism si membrilor
echipei de terapie sa urmareasca progresul copilului si sa actualizeze datele cu privire la programul
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lui, imbunatatiri, puncte forte si puncte slabe ulterioare tratamentelor si interventiilor. Exemple de
aplicatii : My Medical App, TherapyConnectApp, AutismTrack.

Poti gasi informatii suplimentare despre tehnologie si modurile in carea ea poate asista
persoanele cu autism la: www.autismspeaks.org/family-services/tehnology.

Autismul, fuga, ratacirea

Siguranta este un aspect critic al vietilor noastre, indiferent daca suntem acasa sau in comunitate,
singuri sau Impreuna cu cei apropiati. A fi constienti de ambientul nostru si a ne lua toate masurile
de precauti pentru a fi in siguranta este chiar mai important pentru persoanele cu autism si
familiile lor. Ratacirea este o problema speciala in comunitatea autismului. Un studiu din 2012 al
Interactive Autism Network a confirmat ca aproape jumatate din toti copiii cu autism au incercat
sa plece sau sa fuga dintr-un loc sigur, supravegheat. Avand in vedere frecventa acestei probleme,
iata cateva sfaturi despre cum sa previi ratacirea copiilor, sfaturi adaptate din Autism Wandering
Awareness Alerts Response Education Coalition (AWAARE):

1. Asigura-ti casa

Contacteaza un lacatus profesionist sau o companie de paza pentru a-ti securiza casa. Poate vei
considera necesar sa previi plecarea neobservata a copilului sau adultului cu autism, prin instalarea
unei incuietori cu siguranta care necesita chei pe ambele parti, sistem de alarma de securitate
pentru acasa, alarme pentru usa actionate de baterii necostisitoare, usi prevazute cu carlige si
incuietori la care copilul nu poate ajunge, un gard in jurul curtii, semne de semnalizare STOP pe usi,
ferestre si alte iesiri etc.

2. lain considerare un dispozitiv de localizare

Verificati, cu politia de proximitate, care sunt dispozitivele de localizare. Acestea se poarta la
incheietura mainii sau la glezna si localizeaza persoana prin frecventa audio. Diferite sisteme GPS
sunt de asemenea disponibile.

3.lain considerare o bratara de identificare

Bratarile medicale de identificare includ numele tau, numarul de telefon si alte informatii
importante. Daca este cazul, ele pot, de asemenea, sa specifice ca persoana care o poarta are
autism si nu vorbeste. Daca copilul tau nu suporta o bratara sau un colier, gandeste-te la un tatuaj
temporar cu datele tale de contact.

4. invata-ti copilul sa inoate

Cauza principala a decesului persoanelor cu autism care se ratacesc este inecul. Este foarte
important sa iti inveti copilul atat sa inoate cat si sa inteleaga importanta sigurantei in apa. in

UK de exemplu, lectiile de inot pentru copiii cu nevoi speciale sunt disponibile in multe locatii
YMCA. Lectia finala ar trebui sa se faca cu copilul imbracat. Faptul ca iti inveti copilul sa inoate nu
fnseamnad automat si ca va fi in siguranta in apa. Daca ai o piscind, imprejmuieste-o. Daca vecinii au
piscine, anunta-i de aceste masuri de precautie si de tendinta copilului tau de a pleca. indeparteaza
toate jucariile sau piesele care I-ar putea interesa pe copil atunci cand piscina nu este in folosinta.
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5. Alerteaza vecinii

Se recomanda ca familia sa faca o scurta vizita vecinilor pentru a-l prezenta pe copil sau pentru a
arata o fotografie a lui. Faptul ca iti cunosti vecinii poate ajuta la reducerea riscurilor asociate cu
ratacirea.

6. Alerteaza Serviciile de Urgenta

Oferirea unor informatii cheie serviciilor de urgenta inainte de aparitia unui incident poate
imbunatati raspunsul. Pliantul informativ ar trebui sa includa toata informatia pertinenta, iar familia
ar trebui sa aiba copii ale acestuia oricand. Distribuie pliantul catre familie, vecini, prieteni, colegii
de munca si serviciile de urgenta. Colaboreaza cu echipa copilului tau cu privire la ingrijorarile
legate de problemele de siguranta pentru a alcatui planul cel mai potrivit.

Mai multe informatii despre siguranta si ratacire pot fi gasite la: www.awaare.org, www.
autismspeaks.org/safety si www.autismspeaks.org/wandering-resources.

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 c& singurul lucru previzibil in autism este lipsa de predictibilitate. lar singurul
atribut constant este lipsa de constanta. Autismul ii poate uimi chiar si pe cei care trdiesc 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 incurabila’, dar
aceasta notiune paleste tot mai mult in fata cunoasterii si intelegerii tot mai avansate a afectiunii.
In fiecare zi, persoanele afectate de autism ne demonstreaza ca pot si depaseasca, 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, cream un impact imens asupra abilitatii celor afectati de a parcurge
drumul spre o maturitate productiva, independenta.

Autismul este o tulburare 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 douazeci de) 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.

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

1. Sunt copil. Autismul meu este doar un aspect, nu ma defineste ca persoana. Tu te definesti
printr-un singur lucru sau esti o persoana care gandeste, simte, are preferinte, idei, este inzestrata
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cu talente, viseaza? Esti 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, dar esti mai
mult decat atat, nu-i asa ? Ca adult, controlezi lucrurile care te definesc. Daca vrei sa evidentiezi o
singura trasatura, o poti face cunoscuta. Dar eu, fiind copil, sunt inca in formare. Nici tu si nici eu nu
stim incad 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. Simturile mele nu sunt sincronizate. Asta inseamna ca imaginile, sunetele, mirosurile, gusturile
si atingerile banale, pe care tu s-ar putea sa nici nu le remarci, sunt de-a dreptul dureroase pentru
mine. Propriul mediu in care trdiesc imi pare adesea ostil. S-ar putea sa par retras, sau agresiv, sau
rautacios, 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 repede in acelasi timp.
Difuzoarele anunta tare oferta zilei. Muzica se aude zgomotos. Casele de marcat bipaie si

caraie, o rasnita de cafea huruie. Feliatorul de carne scrasneste, 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 dus azi, raionul de delicatese ofera mostre de carnati,
bebelusul care e la rand in fata noastra are un scutec murdar, pe randul 3 angajatii spala, cu
amoniac, muraturile varsate pe jos Tmi vine sd vomit.

Si atat de multe lucruri imi jeneaza ochii! Lumina fluorescenta este nu doar prea puternica, dar si
licare. Spatiul pare ca se misca. Lumina intermitenta face ca totul din jur sa sard si deformeaza ceea
ce vad. Pentru mine, sunt prea multe obiecte asupra carora sa ma pot concentra (creierul meu ar
putea compensa cu ,vederea de tip tunel”), ventilatoarele se invart pe tavan si sunt atat de multe
siluete in continua miscare. Toate acestea afecteaza felul in care ma simt doar stand acolo si nu mai
am un simt al propriei mele fiinte in spatiu.

3. Fa diferenta intre nu vreau (aleg sa nu) si nu pot (nu reusesc sa). Nu inseamna ca nu ascult
instructiuni. Pur si simplu nu le inteleg. Cand ma strigi din cealalta parte a camerei, eu aud: ”
*&N\%S#@,Jordan. #5%/N*&N%S&*. . . Mai bine vino la mine, atrage-mi atentia si foloseste cuvinte
simple:,Te rog, pune-ti cartea pe banca, Jordan. 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 goang, 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 nicio floare dupa urechea ta si
cand, de fapt, tu voiai sa spui,acest lucru o sa fie usor de facut”. Cand spui,ploua cu galeata’, vad
o gdleata din care este aruncata apa. Spune-mi,ploua foarte tare”. Expresiile idiomatice, jocurile
de cuvinte, nuantele, cuvintele cu doua sensuri, inferentele, metaforele, aluziile si sarcasmul nu au
sens pentru mine.

5. Fii atent la toate modurile prin care incerc sa comunic. E greu sa iti spun de ce am nevoie
cand nu stiu cum sa-mi descriu sentimentele. S-ar putea sa imi fie foame, sa fiu frustat, speriat sau
confuz, dar nu pot exprima asta 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 regula. Ele exista. Sau
poate ma vei auzi compensand pentru faptul ca nu cunosc toate aceste cuvinte, prin a ma exprima
ca un,mic profesor”sau un star de cinema, turuind cuvinte sau pagini intregi care sunt peste
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nivelul meu de dezvoltare. Am memorat aceste mesaje din lumea din jurul meu deoarece stiu ca
oamenii se asteapta ca eu sa le vorbesc cand mi se adreseaza. Acestea ar putea fi din carti, de la TV,
din discursurile altor oameni. Adultii o numesc ,ecolalie” (repetare automata a sunetelor auzite la
altii). Poate nu prea inteleg contextul sau terminologia pe care o folosesc. Stiu doar ca ma scoate
din impasul de a da o replica.

6. Am bune abilitati vizuale. Arata-mi mai degraba cum sa fac un lucru decat sa imi spui sa-I fac.
Si, te rog, fii pregatit sa o faci de multe ori. Exersarea, cu rdbdare, ma ajuta sa invat. Suporturile
vizuale ma ajuta sa fac lucrurile de zi cu zi. Ele 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. Am nevoie sa vad ceva pentru a invata, intrucat cuvintele vorbite sunt ca aburul
pentru mine; se evapora imediat inainte de a le intelege. Nu am capacitatea de a procesa imediat.
Instructiunile si informatiile prezentate intr-o forma vizuala pot sa stea in fata mea cit de mult
timp am nevoie si vor fi identice si atunci cdnd ma voi uita la ele mai tarziu. Fara suport vizual, sunt
frustrat in mod constant pentru ca stiu ca pierd foarte multa informatie si nu pot face nimic in
privinta asta.

7. Concentreaza-te si construieste mai degraba pe ceea ce pot sa fac decat pe ceea ce nu pot.
Ca orice persoanad, nu pot invata intr-un mediu unde ceilalti ma fac sa simt ca nu sunt destul de
bun si ca am nevoie de imbunatatiri. Evit sa incerc sa fac ceva nou cand sunt aproape sigur ca voi fi
criticat, oricat de "constructiv” crezi ca esti. Cauta-mi punctele tari si le vei gasi. In fond, existd mai
multe moduri potrivite de a face lucrurile.

8. Ajuta-ma sa interactionez pe plan social. S-ar putea sa para ca nu vreau sa ma joc cu alti copii
la locurile de joaca, dar poate ca pur si simplu nu stiu cum sa incep o conversatie sau sa intru in
jocul lor. Invatd-ma cum sa ma joc cu ceilalti. Incurajeaza-i pe ceilalti copii sa ma invite sa ma alatur
lor. 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. Sprijina-ma! 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. Vorbeste-mi despre ceea ce
simte Emily si invata-ma sa intreb: "Esti bine?”

9. Da-ti seama ce imi declanseaza crizele. Crizele si izbucnirile imi fac mai mult rau mie decat

tie. Acestea au loc pentru ca unul sau mai multe dintre simturile mele sunt suprasolicitate sau
pentru ca am fost fortat sa depasesc limita abilitatilor mele sociale. Daca poti sa iti dai seama de
ce apar crizele, atunci acestea pot fi prevenite. Tine un jurnal in care sa notezi datele, imprejurdrile,
oamenii, activitatile. S-ar putea sa vezi un tipar. Aminteste-ti cd tot ceea ce fac este o forma de
comunicare. Iti spune, atunci cand eu n-o pot face prin cuvinte, cum reactionez la ceea ce se
intampla in jurul meu. Comportamentul meu poate avea o cauza fizica. Alergiile si sensibilitatile
alimentare, tulburarile de somn si problemele gastrointestinale imi pot afecta comportamentul. Fii
atent la semne, pentru ca eu poate nu sunt capabil sa-ti vorbesc despre aceste lucruri.

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. Aminteste-ti ca
acest lucru ma afecteaza in primul rand pe mine. Fara sprijinul tau, sansele mele de a reusi sa fiu
independent sunt slabe. Cu sprijinul si indrumarea ta, posibilitatile sunt mai mari decat iti inchipui.

Trei cuvinte sunt importante pentru amandoi: rabdare, rabdare, rabdare. Priveste autismul meu
ca pe o abilitate diferitd, mai degraba decat ca pe o dizabilitate. Priveste dincolo de aparentele
mele limitari si recunoaste-mi punctele tari. Poate nu stiu sa stabilesc contact vizual sau sa port o
conversatie, dar stii ca nu mint, nu insel la jocuri si nici nu-i judec pe ceilalti oameni.
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Ma bazez pe tine. Tot ce as putea deveni nu s-ar putea concretiza fara tine, ca fundament al
evolutiei mele. Fii sustinatorul meu, fii indrumatorul meu si vei vedea cat de departe pot sd ajung.”

Ellen Notbohm este un autor premiat si mama unor baieti cu ADHD si autism. Cartile si articolele
ei au fost traduse in mai mult de 19 limbi. | s-au decernat Medalia de argint de catre Independent
Publishers Book Awards, o Mentiune de onoare la ForeWord Book of Year si 2 nominalizari in
finala, un premiu de aur Mom’s choice, Premiul Learning magazines Teacher’s Choice, doua premii
iParenting Media si o nominalizare la finala premiilor Eric Hoffer. Ea a contribuit la realizarea a
numeroase publicatii, conferinte si pagini de internet.

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 Year. Ea este,

de asemenea, co-autor al unei lucrari 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.

Concluzii

Perioada ulterioara diagnosticarii autismului este, cel mai probabil, dificila pentru tine. Este
important sa-ti amintesti ca nu esti singur. Alte persoane au parcurs acest drum inaintea ta. Esti mai
puternic decat crezi. Vei invata cum sa depasesti greutatile si cum sa raspunzi nevoilor copilului

tau astfel incat el sa-si poata trdi viata cat de independent posibil. De asemenea, vei incepe sa
experimentezi lumea intr-o maniera noud; prioritatile tale se pot schimba si vei cunoaste niste
oameni incredibili, dedicati in ajutorarea persoanelor cu autism. Tine minte ca progrese uriase se
facin fiecare zi in domeniul cercetarii autismului, inclusiv multe studii care cauta noi tratamente si
interventii.

Primele 100 de zile: plan saptamanal

Saptamana 1
Evaluari complete

Daca copilul tau nu are un set compelt de analize, programeaza evaluarile necesare (vezi accesarea
serviciilor mai jos).

Accesarea serviciilor

Daca copilul tau este prescolar, vei incepe cu interventie timpurie. Adreseaza-te Directiei Generale
de Asistenta Sociala si Protectia Copilului (DGASPC) din sectorul sau judetul in care domiciliezi

si acceseaza serviciile Centrelor de consiliere si asistenta pentru persoanele cu autism, care
functioneaza in cadrul Directiei.

Da telefoane, programeaza evaluari

Incearca sa-ti rezervi timp, in fiecare zi pentru a da telefoanele necesare programarii evaluarilor
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si iInceperii procesului de accesare a serviciilor. Este posibil sa existe o lista de asteptare pentru
servicii si evaluari, deci telefoaneaza cat de curand posibil si revino cand este nevoie. inscrie-te pe
mai multe liste, astfel incat sa obtii cea mai rapida programare. Unii specialisti care ofera servicii
prin interventie timpurie sau educatie speciala poate au nevoie de un anumit numar de zile pentru
a finaliza evaluarile sau pentru a incepe furnizarea serviciilor.

Fa inregistrari video

Incearca mai multe cadre si prezintd mai multe tipuri de comportamente. Noteaza atat
comportamentul bun cat si cel mai putin bun astfel incat, in viitor, sa poti recunoaste la ce nivel se
afla copilul tau in acel moment. Fa cate o inregistrare la fiecare 3 luni, acasa, in sesiunile de terapie,
oriunde. Aceste instantanee pot fi folosite pentru a urmari progresul copilului tau si contribuie la a
evidentia ce efect poate avea o anumita terapie sau interventie. Eticheteaza casetele sau discurile
cu numele copilului tau si datele la care au fost facute inregistrarile.

Saptamana 2

Obtinerea suportului

Gaseste un grup de suport sau un mentor parental. In cazul in care copilul tau merge la scoala,
poate vei dori sd afli daca sectorul/judetul tau are o asociatie a parintilor si profesorilor de

educatie speciala (Special Education Parent Teacher Association — SEPTA) care poate oferi intalniri
informationale si suport pentru parinti.

Accesarea serviciilor (Continuare)

Continua sa accesezi serviciile. Continua sa verifici programele disponibile si ce pozitie ai pe listele
de asteptare.

Optiuni privind tratamentul si cercetarea

Incepe sa citesti materiale, intra in grupuri pe internet si pune intrebari care te vor ajuta sa intelegi
care sunt optiunile de tratament disponibile si care dintre ele ar putea fi potrivita pentru copilul si
familia ta.

Saptamana 3
Accesarea serviciilor (Continuare)

Continua sa investighezi serviciile. Continua sa verifici pozitia pe listele de asteptare si programele
disponibile. Actualizeaza-ti agenda telefonica cu datele la care ai contactat furnizorii de servicii si
noteaza data cand ai avea nevoie sa dai alt telefon.

Joaca-te cu copilul tau

Joaca-te cu copilul tau. Joaca este un aspect important in dezvoltarea oricarui copil si este un
aspect critic pentru a invata un copil cu autism cum sa socializeze. Am inclus un articol foarte util,
Idei pentru joaca cu scop (Ideas for Purposeful Play) de la Centrul de Autism din cadrul Universitatii
din Washington care ilustreaza modul in care sa integrezi activitati ludice cu scopul de a-l ajuta pe
copilul tau sa invete.
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Petrece timp cu fratii sau surorile copilului cu autism

Fratii copiilor cu autism sunt afectati si ei de diagnostic. Petrece timp pentru a vorbi cu ei despre
sentimentele lor. Alcatuieste un Muzeu al Bucuriei cu amintirile fericite ale momentelor petrecute
impreuna. Cand vorbesti cu ei despre aceste momente i ajuti sa isi aminteasca ca vietile lor
inseamna mai mult decat lupta familiei cu autismul.

Joaca-te cu copilul tau

Ideile pentru joaca cu scop sunt prezentate la sfarsitul acestei sectiuni.

Saptamana 4
Formeaza-ti echipa

inn aceasta perioada, probabil ca echipa de terapeuti, educatori si ingrijitori ai copilului tau prinde
contur. Continua sa cauti furnizori de servicii si sa observi cat mai multe sesiuni de terapie pentru
a identifica noi specialisti pentru echipa copilului tau. Vorbeste cu alti parinti care poate cunosc
terapeuti cu timp liber disponibili pentru copilul tau. Nu trebuie sa astepti inceperea terapiei pana
cand ai echipa completa.

Creaza un plan de siguranta

Poate deja ti-ai adaptat casa la nevoile si comportamentele copilului tau. Probabil ai citit deja
paragraful intitulat “creeaza un plan de sigurantd”. Daca nu, aloca-ti un timp pentru a identifica
posibile probleme ale casei tale si incepe sa contactezi profesionisti si personal care se ocupa de
siguranta locala pentru a intocmi un plan prin care sa asiguri siguranta copilului tau.

Petrece timp singur
Planuieste sa petreci timp fara copilul tau. Vei reusi mai bine sa-ti ajuti familia daca vei avea grija de

tine. Chiar daca e vorba numai despre o plimbare de unul singur, vei avea nevoie de aceasta pauza
pentru a reveni cu mintea clara.

Saptamana5

Continua sa-ti formezi echipa

Vezi saptamana 4.

Afla care sunt drepturile legale ale copilului tau

Familiarizeaza-te cu drepturile copilului tau. Exista foarte multa informatie disponibila. Este posibil
sa afli ca fiul tdu/fiica ta are dreptul la servicii de care nu stiai sau la care nu te gandisesi.

Fa ceva pentru tine
Ai supravietuit primei luni, care este posibil sa fi fost una din cele mai dificile din viata ta.

Aminteste-ti sa ai grija de tine! Aminteste-{i cine erai inainte de diagnostic. Petrece timp facand
o activitate care iti place. Vei descoperi ca te ajuta sa depdsesti dificultatile ulterioare. Probabil ca
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prietenii sau familia ta ar vrea sa te ajute dar e posibil sa nu stie ce nevoi ai. Nu te teme sa le ceri
ajutorul.

Saptamana 6

Continua sa investighezi optiunile de tratament. Daca este posibil, mergi la un workshop sau cauta
informatie suplimentara pe internet.

la legatura cu alti parinti

Participa la un grup de suport sau petrece timp cu un parinte care te poate ajuta. Vei invata mult si
faptul ca ai in jurul tdu oameni care stiu despre ce este vorba te va ajuta sa rdmai puternic/a.

Gaseste o persoana de ingrijire a copilului

Angajeaza o bona. Cauta servicii calificate de babysitting si ia o pauza. Nu astepta pana cand esti in
pragul disperarii — gaseste o persoana de incredere si planuieste o iesire intr-o seara. Daca ai deja o
bona minunata, invit-o sa petreaca catva timp cu tine si cu copilul tdu astfel incat ea sa se adapteze
la noile tehnici pe care familia ta le foloseste acasa.

Alcatuieste-ti echipa

Continua sa accesezi serviciile si cauta noi furnizori posibili.

Programeaza o intalnire a echipei

Daca ai alcatuit o echipa de terapeuti, stabileste o intalnire cu toti, pentru a decide procedurile si
scopurile si pentru a deschide cai de comunicare. De asemenea continua observarea sesiunilor
terapeutice si aplica acasa ce inveti. Daca iti este dificil sa te intalnesti personal cu toti furnizorii de
servicii, incearcd sa programezi tele-conferinte.

Saptamana?7
Devino competent in metodele de interventie pe care le-ai ales pentru copilul tau

Deseori terapeutii ofera training pentru parinti, care ajuta la folosirea metodelor terapeutice acasa
si contribuie la progresul copilului. Profita de aceasta instruire!

Alcatuieste un program

Un program scris al terapiei copilului tau te va ajuta sa iti dai seama daca esti bine organizat. De
asemenea te va ajuta sa stabilesti un plan si pentru alti membri ai familiei.

Continua sa inveti despre tratamente si servicii. Cauta servicii si contacte, in judetul in care
domiciliezi (http://www.autism.raa.ro/servicii/centre-de-consiliere-si-asistenta).

Petrece timp pentru a-ti organiza documentele

Organizeaza documentele care s-au adunat. incearca sa elimini orice material care nu este folositor.
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Saptamana 8

Verifica-ti progresul

Uita-te inapoi la aceasta lista cu actiuni. Exista vreo actiune inceputa si care necesita continuare?
Cauta activitati de recreere pentru copilul tau

Adauga o activitate de recreere, cum ar fi gimnastica sau inotul, pentru a favoriza dezvoltarea
copilului tau.

Acorda mai mult timp fratelui/surorii copilului cu autism

Copilul tau tipic va fi castigat prin faptul ca are un frate/o sora cu autism. Dar mentinand
normalitatea cat mai mult timp posibil il va ajuta sa-si atinga potentialul.

Pastreaza legatura cu prietenii si familia si participa la evenimentele comunitatii. Ramai
conectat. Faptul ca ai o viata sociala te va proteja de sentimentul de izolare.

Petrece timp numai cu partenerul tau

Planuieste o activitate relaxanta si distractiva cu partenerul tau. La urma urmei, ati ajuns la finalul
lunii a doua.

Saptamana9

Completeaza-ti echipa

Continua sa evaluezi furnizorii de servicii si terapeutii.
Foloseste internetul

Cauta toate sursele care te tin informat la zi. Adauga site-uri utile in lista ta de pagini web favorite,
aboneaza-te la newslettere si inscrie-te pe liste de discutii unde parintii si profesionistii schimba
informatii.

Mentineti legaturile cu alti parinti

Fii activ intr-un grup de suport sau socializeaza cu alti parinti de copii cu autism. Faptul ca esti
inconjurat de alti adulti care inteleg prin ce trece familia ta te va ajuta sa ramai puternic.

Supervizeaza sesiunile copilului tau

Continua sa observi sesiunile de terapie. La acest moment, copilul ar trebui sa se fi obisnuit deja cu
rutina terapeutica.

Joaca-te cu copilul tau. Continua sa folosesti strategiile pe care le-ai invatat de la sesiunile de
training pentru parinti, sau din alte surse.
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Saptamana 10
Programeaza o intalnire a echipei

Este timpul ca echipa sa se intalneasca. Stabileste o intalnire pentru a discuta progresul si
strategiile. Continua sa asisti la cat mai multe sesiuni de terapie posibil.

Motiveaza echipa
Incurajeaza-ti echipa. Asigur-o c& apreciezi tot ceea ce face pentru copilul tau.
Planifica o vacanta a familiei

Programeaza o activitate in care sa-l incluzi pe copilul tau cu autism si foloseste strategiile pe care
le-ai invatat in timpul terapiei. Roaga-l pe terapeut sa te ajute cu strategii specifice, pentru a avea o
vacanta reusita.

Reimprospateaza-ti cunostintele de legislatie

Continua sa inveti despre drepturile copilului tau.

Saptamana 11
Verifica progresul copilului

Daca pana in acest moment copilul a reusit sa beneficieze macar de o luna de terapie, revezi
inregistrarile video si cauta imbunatatirile. Continua sa participi la sesiuni. la-ti notite. Pastreaza o
copie a notitelor pentru tine (fa-ti un dosar), iar pe cealalta adu-o si discut-o la urmatoarea intalnire
a echipei.

Cauta mai multe optiuni de tratament

Rezerva-ti timp pentru a cerceta si citi despre tratamente si terapii suplimentare. la-ti notite si
pastreaza informatia utila la dosar.

Saptamana 12
Reconecteaza-te cu partenerul tau

Petrece timp placut cu partenerul tau. Daca ati avut probleme de comunicare, programeaza o
intalnire cu un consilier pentru a pastra relatia sanatoasa.

Continua sa pastrezi legatura cu alti parinti

Mergi in continuare la grupuri de suport. Parintii sunt resurse uimitoare si iti vor oferi suport
emotional si practic. Cauta si alte grupuri din zona ta, daca crezi ca grupul in care esti nu este cel
mai potrivit pentru tine.

inscrie-te la alte traininguri

Folosirea metodelor pe care le inveti de la terapeutii copilului tau vor ajuta la crearea unui mediu
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productiv acasa, in care copilul va avea cele mai mari sanse de a isi atinge scopurile.

Saptamana 13
Organizeaza o intalnire a echipei

Verifica din nou progresul. Ar trebui sa sesizezi progrese dupa cel putin 6 sdptdmani de terapie
constanta. Daca progresele au fost mici sau n-au fost deloc, stabileste alta intalnire a echipei
pentru a gasi solutii si a face modificdrile necesare in rutina copilului tau.

Continua sa inveti

Continua sa inveti despre autism. Carti, seminarii, filme, site-uri — exista o sumedenie de rsurse
care te pot ajuta sa-ti aprofundezi intelegerea autismului si a copilului tau. Verifica si lista de carti
sugerata in acest material.

Fa ceva pentru tine

Bucura-te de timpul petrecut cu tine insuti. Fa ceva dragut pentru tine — ai reusit sa treci de 100 de
zile!

Idei pentru joaca cu scop

Extras din cartea de ingrijire parentala a Autism Center, Universitatea din Washington

Imitarea: obiect si motor

- Invata cantece care pot fi“cantate” pe degete (ex: Itsy Bitsy Spider, 5 Little Monkeys etc.)
- Foloseste instrumente muzicale, fa o parada muzicala

« Figurine (“urmeaza-l pe capitan pana la scoala”)

« Joacul cu cuburi: construieste, din cuburi, structuri identice

- Picteaza si deseneaza imagini asemadnatoare, cercuri, linii, puncte

« Jocul simbolic: hraneste bebelusi, toarna ceai, condu masini sau trenuri, bate cuie

Etichetare receptiva si expresiva
Foloseste etichete pentru activitati, actiuni, obiecte:

« Casa: (cana, lingura, farfurie, usa)

« Aprozar: (portocala, mar, banana)

« Papusi (parti ale coprului, perie, imbracaminte)

« Ferma (animale, tractor)

« Pentru zona arta: culori, foarfeci, lipici, markere, creioane mari, creioane mici

« Pentru carti: obiecte indicatoare si de etichetare, litere, numere, forme

- La tabla senzoriala: foloseste diferite culori pentru animale, fome, masuri, obiecte comune

« Pentru parc/locul de joaca: tobogan, leagan, minge

- In jocul cu plastilina, foloseste plastilina de diferite culori si forme (forme de prajituri, de
animale etc.)




Instructiuni receptive

- Cantece:,Simon spune”bate din palme, loveste din picioare etc.

- Curatenie: curata gunoiul, asaza pe rafturi

« Cere obiecte in timpul activitatilor: ,da-mi..."

+ Roaga-ti copilul sa isi ia haina sau rucsacul cand iese afard sau la sfarsitul zilei

Potrivire

« Joc de potrivire lotto

+ Puzzle cu model

« Potrivirea imaginii cu obiectul se poate face in timpul jocului (roaga-I pe copil sa
potriveasca imaginea unei vaci in timp ce se joaca cu ferma)

Cerere

- Foloseste stimulenti motivationali (ex.: bule, suc, tenuri) pentru a exersa cererea/
comunicarea

« Leagdn: nu impinge pana cand copilul iti cere

« Usa: deschide-o atunci cand iti cere copilul

« Pranzul/gustarea ofer-o atunci cand iti cere copilul

« Arta: copilul poate cere sclipici, lipici, stickere, vopsea etc.

Comparatie: metode de tratament & furnizori

Adaptat dupa:, Copilul meu are autism?” (,Does my child have autism?”) de Wndy L. Stone,
Ph.D. si Theresa Foy DiGeronimo

Date despre program
Nume Program/Furnizor
Metoda

Adresa

Telefon

E-mail

Website

Nr. de ore pe saptamana
Preturi

Rambursare
Recomandat de




Continutul programului

Care sunt ariile de dezvoltare pe care se
centreaza? (limba, comunicare, jocul cu copiii,
interactiune sociald, comportament, abilitati
pre-academice, training parental etc)

Cat de specifice sunt scopurile identificate
pentru fiecare copil?

Cum sunt prioritizate comportamentele si
abilitatile?

Ce tip de predare este folosit?

Cum sunt gestionate comportamentele?

Masurarea progresului

Cum stiu daca copilul meu face progrese?

In cat timp vor aparea schimbari?

La ce fel de imbunatatiri ar trebui sa ma astept?

Cat de des vei evalua progresul si cum masori?

Ce se va intampla daca copilul meu nu face
progrese cu acest tratament?

Calificarile terapeutului

Cu cati copii cu autism ai lucrat? Ce varste
aveau?

Lucrezi si cu copii mai mari de 3 ani?

Care sunt calificarile tale? Ce tip de training ai
facut?

Ai o acreditare profesionala? (Detalii)

Esti afiliat la 0 organizatie profesionala? (Detalii)

Care crezi ca este cea mai mare abilitate a tain
lucrul cu copiii cu autism?

Exista probleme sau aspecte care crezi ca sunt
in afara ariei tale de experienta?

Dovezi stiintifice ale eficientei

Exista cercetari privind eficienta acestui tip de
tratament? (Solicita detalii si copii ale articolelor
publicate)

A demonstrat cercetarea ca acest tratament
este mai bun decat alte tipuri de tratament?
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Implicarea profesionala

Cine va lucra in mod direct cu copilul meu?

Ce tip de training are?

Cine il va superviza si cum?

Cat de des il vei vedea pe copilul meu?

Implicarea parentala

Voi putea sa particip si eu la tratament?

Ma vei invata cum sa lucrez cu copilul meu?
Cum vei face asta?

Ce abilitati ma vei invata? (exemple)

Compatibilitatea cu alte tratamente

De cate ore de tratament, pe saptamana, va
avea nevoie copilul meu?

Tratamentul este compatibil cu alte interventii
de care beneficiaza copilul meu?

Cum colaborati cu ceilalti furnizori de terapie
din echipa copilului meu? (Exemple)

Planner
(model)
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Contacte: medici
(model)

Specialitate Specialitate
Nume Nume
Practica Practica
Nr. telefon Nr. telefon
Adresa Adresa
E-mail E-mail
Contacte: terapeuti
(model)
Specialitate Specialitate
Nume Nume
Practica Practica
Nr. telefon Nr. telefon
Adresa Adresa
E-mail E-mail
Contacte: suport
(model)
Specialitate Specialitate
Nume Nume
Practica Practica
Nr. telefon Nr. telefon
Adresa Adresa
E-mail E-mail
Contacte: altele
(model)
Specialitate Specialitate
Nume Nume
Practica Practica
Nr. telefon Nr. telefon
Adresa Adresa
E-mail E-mail




Agenda telefonica

(model)

Data/Perioada
Rezumatul convorbirii telefonice

Observatii, pasi urmatori

Data/Perioada
Rezumatul convorbirii telefonice
Observatii, pasi urmatori




Evidenta evaluarilor

Schimbare la
nivel de varsta
echivalenta

fata de scorul

Schimbarea
standard

echivalenta

Varsta

Scorul
standard

Evaluator

administrat

Test

Data

Urmarirea atingerii obiectivelor
(model)

Data Comentarii Obiective Obiective in Obiective Obiective
atinse progres initiate recent | neinitiate




Agenda de siguranta

in tabelul de mai jos include orice incidente de raticire, incercari sau interactiuni care l-au expus
la riscuri pe copilul tau. Noteaza ce s-a intamplat inainte, in timpul si dupa incident si incearca sa
stabilesti antecedentele, factorii declansatori si posibile metode de prevenire. Cere echipei de
interventie a copilului, profesorilor si ingrijitorilor sa completeze tabelul, dupa cum urmeaza:

(model)

Data Locul Descrierea Posibili factori | Schimbari Propuneri de
incidentului declansatori [ notate pasi urmatori
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Glosar

Nota: vizitati si Glosarul video al Autism Speaks, la www.AutismSpeaks.org/what-autism/
video-glossary.

A

Abilitati cognitive sunt orice abilitati mentale care sunt folosite in procesul de cunoastere; aceste
abilitati includ rationamentul, perceptia si judecata.

Agent al stimularii senzoriale, actiune sau conditie, interna (de exemplu ritmul cardiac,
temperatura) sau externa (privelisti, sunete, gusturi, mirosuri, atingere si echilibru) care provoaca
raspuns fiziologic sau psihologic. Raspunsul depinde de abilitatea de a echilibra si intelege stimulii
si de a ajusta emotiile la cererile mediului inconjurator.

Analiza comportamentala aplicata este un stil de invatare care foloseste serii de incercari pentru
a modela comportamentul dorit sau raspunsul. Abilitatile sunt impartite in componente mici si
predate copilului printr-un sistem de consolidare.

Anticonvulsiv este un tip de medicament folosit pentru a preveni sau stopa crizele sau convulsiile;
se mai numeste antiepileptic.

Aparare senzoriala este tendinta neobisnuita de a reactiona negativ sau alarmat la date
senzoriale care sunt in general considerate nepericuloase sau care nu irita alte persoane. Se mai
numeste hipersenzitivitate.

Apararea tactila este un raspuns negativ puternic la o senzatie care in mod normal nu ar fi
deranjanta, cum ar fi atingerea unui obiect lipicios sau senzatia unor alimente moi in gura. Este
specifica atingerii.

Apneea obstructiva de somn se refera la intreruperea respiratiei in timpul somnului — aerul nu
mai circula fluent prin nas sau gura, desi efortul de a respira continua. Gatul se blocheaza in timpul
somnului cauzand sfordit si trage de fiecare respiratie. Apneea obstructiva de somn poate cauza
somnolenta in timpul zilei, poate creste riscul de hipertensiune si genera probleme cardiace.

Asistent social este un specialist pregatit in nevoile sociale, emotionale si financiare ale familiilor
si pacientilor. Asistentii sociali deseori ajuta familiile si pacientii sa obtina serviciile care le-au fost
recomandate.

Atentia impartasita este procesul de impartasire a experientei cuiva, de a observa un obiect sau
un eveniment prin urmarirea privirii sau prin gesturi de indicare. Este esentiala pentru dezvoltarea
sociald, achizitia limbajului, dezvoltarea cognitiva. Diminuarea atentiei impartasite este un deficit
de baza in TSA.

Audiolog este un specialist care diagnosticheaza si trateaza persoanele care au probleme cu
pierderea auzului si cu echilibrul.

Auto-echilibrare (autoreglare) si auto-controlul sunt legate dar nu sunt unul si acelasi lucru.
Auto-echilibrarea se refera atat la procesele constiente cat si la cele inconstiente care au un
impact asupra auto-controlului, dar activitatile de echilibrare se realizeaza mai mult sau mai
putin constant pentru a ne permite sa participam in societate, la munca si in viata familiala. Auto-
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controlul este o activitate constienta.

Boala celiaca este o boala data de o reactie imunologica la gluten, a captusealii interioare a
intestinului subtire, ce provooaca inflamatie, distruge mucoasa si reduce absorbtia nutrientilor
dietetici. Poate conduce la simptome de deficienta nutritionald, de vitamine si minerale.

C

Caseina este o proteina ce se gaseste in lapte, folosita in formarea bazei pentru branza si ca un
aditiv alimentar.

Colita este inflamatia intestinului gros.

Comportamentele de autostimulare sunt miscarile stereotipe sau repetitive, sau pozitiile
corpului care stimuleaza simturile cuiva. Unele stimulari pot avea o functie regulatorie (calmare,
cresterea concentrdrii sau retragerea fata de un zgomot coplesitor).

Comportamentele nonverbale sunt actiuni intreprinse pentru a transmite informatie sau pentru
a exprima emotii, fara cuvinte (ex: fixarea privirii, expresii faciale, atitudini corporale, gesturi).

Comportamentele stereotipe se refera la repetitia anormald sau excesiva a unei actiuni,
desfasurata in aceeasi maniera de-a lungul timpului. Poate include miscari repetitive sau
pozitionarea corpului sau a obiectelor.

Comportamentul verbal este 0 metoda de predare, pentru copiii cu autism, care apartine analizei
comportamentale aplicate (ABA) si care se bazeaza pe descrierea sistemului lingvistic facuta de B.F.
Skinner.

Compulsiile sunt comportamente repetitive intentionate care urmeaza reguli specifice cum ar
fi curdtarea, verificarea sau numararea. La copiii mici, interesele limitate pot fi semne timpurii ale
compulsiilor.

Conditionarea operanta este modificarea comportamentului prin intarire pozitiva si/sau
negativa.

Consortiul de Cercetare a Fratilor cu Risc inalt (engl. BSRC) este o asociere intre Autism Speaks
si Institutul National al Sanatatii Copilului si Dezvoltdrii Umane centrata pe a face descoperiri care

sa ajute cercetatorii sa dezvolte noi cai de a trata sau chiar de a preveni simptome debilitante, prin
interventia la o varsta timpurie.

Constipatie cronica este o conditie permanenta presupunand o frecventa de mai putin de 3
scaune pe saptamana.

Criza se refera la activitate electrica necontrolata a creierului care poate produce convulsii, semne
fizice minore, perturbarea gandurilor sau o combinatie a simptomelor.

Criza, absenta, ia forma unei "priviri vrajite” atunci cand persoana pare dintr-o data absenta si are
o scurtd pierdere a constientei. Poate fi insotita de clipit sau spasme ale gurii. Crizele de absenta au
o forma specifica in EEG. Se mai numesc crize petit mall.

Criza atonica este criza in care persoana isi pierde tonusul muscular si puterea si, daca nu e
sustinuta, cade. Atonic se refera la lipsa tonuslui muscular si a puterii.
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Criza petit mall, vezi Criza

Criza subclinica (Crize electrografice) sunt vizibile la EEG, dar pacientul nu prezinta simptome
clinice. Electroencefalograma detecteaza deseori crize subclinice in timpul somnului.

Criza tonica-clonica include 2 faze - faza tonica, atunci cand corpul devine rigid, si faza clonica
de spasme necontrolate. Poate fi precedata de emanatii si este deseori urmata de durere de cap,
confuzie si somn. Poate dura secunde sau poate continua cateva minute.

D

Deficitele motorii reprezinta lipsa abilitatilor pentru desfasurarea unor sarcini fizice, dau dificultati
in realizarea lor.

Dezvoltare tipica (sau dezvoltare sanatoasa) descrie dezvoltarea fizica, mentala si sociala a unui
copil care dobandeste sau achizitioneaza abilitati in accord cu nivelul corespunzator varstei.
Copilul care se dezvolta intr-un mod sanatos acorda atentie vocilor, fetelor si actiunilor celorlalti,
isi exprima si impartaseste placerea in timpul interactiunilor si se implica in comunicarea verbala si
nonverbala.

DIR (Dezvoltare/ Diferenta individuala/ Relatie) este un tip de terapie, cunoscut ca Floortime,
care isi propune sa orienteze copilul spre interactiuni din ce in ce mai complexe, prin angajament
comun reciproc.

Disfunctia integrarii senzoriale este o tulburare neurologica care cauzeaza dificultati in
procesarea informatiei de la cele 5 simturi (vaz, auz, atingere, miros si gust), simtul miscarii
(sistemul vestibular) si simtul proprioceptiv. Informatia senzoriala este simtita normal, dar
perceputd anormal. Poate aparea singurd sau insotita de alte afectiuni neurologice.

E

EARLI - Investigatia longitudinala a riscului de autism timpuriu este o retea de site-uri de cercetare
care inscriu si urmaresc un grup mare de mame cu copii cu autism la inceputul unei noi sarcini si
studiaza dezvoltarea copilului nou-nascut pana la varsta de 3 ani.

Ecolalia reprezinta repetarea cuvintelor sau expresiilor, fie imediat dupa auzirea lor, fie mult
mai tarziu. Ecolalia intarziata apare zile sau saptamani mai tarziu. Ecolalia functionala foloseste
repetarea cu semnificatie a cuvintelor sau frazelor (ex: folosirea lui “tu cari’, pentru a cere sa fie
transportat).

Educatia publica gratuita si adecvata inseamna ca educatia trebuie furnizata tuturor copiilor cu
varsta cuprinsa intre 3 si 21 de ani, cu costuri publice.

Educatia speciala este un tip de instruire gratuitd, pentru familii, special creatd pentru a rdspunde
nevoilor unice al copilului cu dizabilitate, incluzand instruirea realizata in clasa, acasa, in spitale, in
institutii si in alte medii, dar si instruirea in educatia fizica.

Electroencefalograma (EEG) este un test care foloseste electrozi montati pe pielea capului
pentru a inregistra activitatea electrica a creierului. Este folosita pentru diagnosticarea epilepsiei
(tulburarea convulsiva) sau a tiparelor anormale ale undelor cerebrale.

Epilepsia (tulburarea convulsiva) este un tipar de crize repetate, cauzele incluzand traumatismul
cranian, tumoare a creierului, intoxicatii cu plumb, boli genetice si infectioase. Cauza este
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necunoscuta in 50% din cazuri.

Esofagita este inflamatia esofagului, portiunea din tractul digestiv in forma unui tub maleabil care
face legatura dintre faringe si stomac.

v _ ee

Etapele dezvoltarii sunt abilitatile sau comportamentele pe care majoritatea copiilor le-
au achizitionat sau dezvoltat la 0 anumita varsta, lucru care permite monitorizarea invatarii,
comportamentului si dezvoltarii.

Etichetarea expresiva reprezinta comunicarea unui nume pentru un obiect sau o persoana. Vezi
limbajul expresiv.

Etichetarea receptiva, vezi limbajul receptiv.

F

Fizioterapeutul creeaza si implementeaza programe de fizioterapie si poate lucra in cadrul unui
spital sau al unei clinici, intr-o scoala sau ca practician independent.

Fizioterapia foloseste exercitii si echipamente special proiectate pentru a ajuta pacientii sa-si
recastige sau sa-si imbunatateasca abilitatile fizice.

Floortime este interventia de dezvoltare pentru copii cu autism, care isi propune abordarea
copilului la nivelul sdu actual de dezvoltare si construirea de abilitati pornind de la punctele forte.

Formare pentru integrare auditiva sau terapia sunetului este folosita pentru a trata copiii
cu dificultati in procesarea auditiva sau cu sensibilitate la sunet si implicd ascultarea muzicii
modificate electronic, prin intermediul castilor, in timpul mai multor sesiuni.

Functionare motorie (sau abilitati motorii) este capacitatea de miscare si de a controla miscarile.

G
Gastrita este inflamatia stomacului.

Gastroenterolog este medicul specializat in diagnosticarea si tratamentul tulburarilor tractului
gastrointestinal, incluzand esofagul, stomacul, intestinul subtire, intestinul gros, pancreasul, ficatul,
vezica biliara si sistemul biliar.

Gastrointestinal se refera la tractul digestiv, incluzand gura, gatul, esofagul, stomacul, intestinul
subtire, intestinul gros si rectul.

Genetician este medicul care specializat in probleme genetice. Genele sunt unitatile din
cromozom care contin planul transmiterii caracteristicilor mostenite.

Gesturile sunt miscarile capului si mainilor folosite pentru a semnaliza ceva cuiva, cum ar fi
oferirea, atingerea, fluturarea, indicarea sau scuturatul capului. Ele transmit informatie sau exprima
emotii fara sa recurga la cuvinte.

Gluten este o proteina prezenta in grau, secara si orz.
H

Hemograma completa este un test de laborator care indica numarul de celule albe din sange,
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celule rosii, trombocite, hemoglobina, hematocrit, si alte valori care reflectd sanatatea generala a
sangelui.

Hiperlexia este abilitatea de a citi la o varsta timpurie (dar nu neaparat si de a intelege ceea ce
citeste).

Hiperresponsivitate, hipersenzitivitate, vezi aparare senzoriala.

Hiporesponsivitate, hiposenzitivitate, este o insensibilitate anormala la stimulii senzoriali.
Poate fi prezenta la un copil care pare surd, al carui auz este normal, este putin responsiv la stimulii
senzoriali, poate avea o toleranta mare la durere, poate fi neindemanatic, cautator de senzatii si
poate actiona agresiv.

Igiena somnului inseamna practici, obiceiuri si factori de mediu, extrem de importante pentru
un somn linistit, cum ar fi diminuarea intensitatii zgomotului, a luminii si temperaturii extreme si
evitarea atipelilor si a cafeinei.

Imagistica prin rezonanta magnetica este o tehnica de diagnosticare care foloseste un camp
electromagnetic puternic, unde de frecventa radio si un computer pentru a produce imagini bine
definite ale structurilor interne ale organismului.

Incluziunea implica educatia tuturor copiilor in clase tipice, indiferent de gradul sau severitatea
dizabilitatii. Incluziunea efectiva se desfasoara cu un sistem planificat de formare si suport; implica
colaborarea unei echipe multidisciplinare care include educatori pentru educatie tipica si speciala.

Integrarea se referd la situatia in care elevii participa in clasele educationale obisnuite existente,
in timp ce, intr-un program incluziv, clasele sunt concepute pentru toti elevii. Poate fi un proces
gradual, partial sau pe durata limitata (de exemplu, elevii pot participa in clase separate, in cadrul
scolii obisnuite, sau pot participa numai la orele de sport si la masa de pranz).

Integrare senzoriala este modul in care creierul proceseaza stimularea senzoriala sau senzatiile
corporale si apoi traduce aceasta informatie in activitate motorie specificd, planificatd, coordonata.

Interventia pentru dezvoltarea relatiilor sociale (RDI) este o metoda terapeutica de invatare
bazatd pe construirea competentelor de conexiune sociald — cum ar fi afilierea, impadrtasirea
emotiilor, co-echilibrare si impartasirea experientei - care in mod normal se dezvolta la copilul
infant si in copilaria mica.

Interventia timpurie (in Statele Unite ale Americii) este un program finantat de catre stat, creat
pentru a identifica si trata problemele de dezvoltare sau alte dizabilitati cat de timpuriu posibil.
Eligibilitatea pentru interventia timpurie este de la nastere pana la varsta de 3 ani.

i

ingrijire “respiro” este tipul de ingrijire temporara, de scurta durata, adresata persoanelor cu
dizabilitati, oferita in mediul familial, pentru cateva ore, sau intr-un cadru alternativ acreditat
pentru o perioada extinsa. Permite apartinatorilor sau persoanelor care au grijad e persoana cu
dizabilitati sa ia o pauza pentru a se odihni si pentru a preveni stresul si oboseala.

intarirea sau intaritorul este orice obiect sau actiune care urmeaza unui raspuns si care creste sau
mentine rata responsivitatii. Intdrirea pozitiva poate fi produsa de sau adaugata dupa un raspuns.
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intarzierea dezvoltarii globale este diagnosticul pus copiilor mai mici de 5 ani, caracterizat prin
intarzierea in doua sau mai multe domenii ale dezvoltarii, asociata cateodata cu retard mintal.

J

Jocul simbolic este jocul in care copiii se prefac ca fac activitati sau ca sunt ceva sau altcineva. in
mod obisnuit, jocul simbolic se dezvolta la varsta de 2 - 3 ani. Se mai numeste si “te fac sa crezi ca”
sau“ma fac ca ma joc de-a”.

L

Legea invatamantului pentru persoane cu dizabilitati este legea americana care reglementeaza
educatia publica gratuita si adecvata pentru toate persoanele cu dizabilitati, cu varsta cuprinsa
intre 3 si 21 de ani.

Limbajul declarativ este folosit pentru a comunica rezultatul gandirii. Este cel mai des intalnit in
conversatie, in timp ce limbajul imperativ este folosit pentru a pune intrebari, a face cereri sau a
oferi instructiuni.

Limbajul expresiv se refera la comunicarea intentiilor, dorintelor sau ideilor celorlalti, prin vorbire
sau mesaje scrise si include gesturi, semne, tabla de comunicare si alte forme de expresie.

Limbajul receptiv este abilitatea de a intelege cuvinte si propozitii; ea exista din momentul
nasterii si creste cu fiecare etapa a dezvoltarii. In jurul varstei de 12 luni, copilul incepe s inteleaga
cuvinte si raspunde la numele lui si poate raspunde la cuvinte familiare. La varsta de 18 - 20

de luni, un copil identifica persoanele familiare uitandu-se la ele cand sunt numite (“Unde este
mami?”), ofera obiecte familiare cand i se cer (“Unde este mingea?”) si indica cateva parti ale
corpului (“Unde este nasul?”). Aceste abilitati apar de obicei cu putin timp inaintea abilitatilor
lingvistice expresive.

Limbajul vorbit (numit si limbaj expresiv si receptiv) este folosirea comportamentului verbal

sau a vorbirii pentru a comunica ganduri, idei si sentimente fata de altii. Implica invdtarea multor
tipuri de reguli - combinand sunete pentru a forma cuvinte, folosind intelesul conventional al
cuvintelor, combinand cuvinte in propozitii si folosind cuvinte si propozitii in urmarirea regulilor de
conversatie.

Logopedul este specializat in comunicare umana. Interventia sa este centrata pe comunicare si nu
pe vorbire, pentru a creste abilitatea copilului de a actiona si a intelege mediul.

Logoterapia este furnizata cu scopul de a imbunatati abilitatea persoanei de a comunica. Aceasta
include comunicarea verbala si nonverbala. Tratamentul este specific nevoilor individuale.

M

Manualul de diagnostic si statistica a tulburarilor mentale (DSM5) este sistemul oficial
pentru clasificarea tulburarilor psihologice si psihiatrice, publicat de catre Asociatia Americana
de Psihiatrie, in 2013 care, pe langa alte schimbari, a stabilit criterii noi pentru diagnosticarea
autismului, a eliminat subtipurile distincte anterioare din spectrul autismului, care includeau
Sindromul Asperger, PDD-NOS, Tulburarea Dezintegrativa a Copilariei si Tulburarea Autistica si a
introdus o categorie noua intitulata Tulburarea Comunicarii Sociale.

MCHAT - Lista modificata cu verificarile necesare pentru depistarea autismului la copii este un
instrument de screening pentru identificarea copiilor mici ce pot fi trimisi la specialist pentru o
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evaluare amanuntita si pentru un posibil diagnostic de TSA.

Mediul cel mai putin restrictiv este cadrul care restrictioneaza in cea mai mica masura
oportunitatile ca un copil cu dizabilitati sa se desfasoare impreuna cu alti copii de aceeasi
varsta, dar fara dizabilitati. In Statele Unite ale Americii, legea reglementeaza ca fiecare copil cu
dizabilitate sa fie educat in Mediul cel mai putin restrictiv.

Melatonina este un hormon produs de glanda pineala, implicat in reglarea somnului si a ritmurilor
circadiene. Cateodata este folosita pentru insomnie cronica. Consultati medicul copilului inainte de
a-i da melatonina; nu este recomandata tuturor pacientilor cu probleme de somn.

Modele stereotipe de interese sau patternuri limitate de interes se refera la un model (pattern)
de preocupari cu 0 gama restransa de interese si activitati.

Modelul Denver pentru interventie timpurie (ESDM) este o abordare comportamentala
comprehensiva de interventie timpurie pentru copiii cu autism cu varsta cuprinsa intre 12 si
48 luni, ce foloseste o curricula de dezvoltare care defineste abilitatile ce trebuie invatate la un
moment dat si un set de proceduri de predare folosite pentru a oferi acest continut.

N

Neurolog, medic specializat in probleme asociate cu sistemul nervos, in mod special cu creierul si
maduva spinarii.

(0

Obsesiile sunt ganduri repetitive persistente si intruzive. Interesul deosebit fata de un anumit tip
de obiecte sau actiuni poate fi un semn timpuriu al obsesiei.

P

PECS este un sistem alternativ de comunicare ce foloseste imagini-simbol si care se invata in
etape, incepand cu simplul schimb al simbolului cu obiectul dorit. Persoanele invata sa foloseasca
imaginile simbol pentru a construi propozitii complete, pentru a initia comunicarea si pentru a
raspunde la intrebari.

Pediatru de dezvoltare este un medic care a primit formare specializata in pediatria dezvoltarii
comportamentale.

Perseverenta, inseamna miscari sau discursuri repetitive, ori fixarea pe o idee sau sarcina, in mod
compulsiv.

Pica este obisnuinta de a manca sau mesteca substante non-nutritive (ex: lut, noroi, nisip, pietre,
pietricele, par, fecale, plumb, apret, lemn, plastic etc.), pentru o perioada de cel putin o luna, care
apare la o varsta inadecvata (peste 18-24 luni).

Planul individual de educatie identifica asteptarile specifice de invdtare ale elevului, modul
cum scoala va raspunde acestora cu serviciile si metodele adecvate pentru a inregistra progrese.
Pentru elevii mai mari de 14 ani, trebuie sa contina un plan pentru trecerea la educatia liceala
sau la integrarea in munca, ori pentru a ajuta elevul sa trdiasca pe cat de independent posibil in
comunitate.

Planul individual de servicii pentru familie este dezvoltat de o echipa multidisciplinara care
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include familia ca participant principal. Descrie nivelul de dezvoltare al copilului in toate ariile,
resursele familiei, prioritati si probleme, serviciile care urmeaza a fi oferite si frecventa, intensitatea
si modul prin care sunt oferite. Trebuie sa precizeze care sunt mediile naturale in care serviciile vor
avea loc.

Povesti sociale, dezvoltate de Carol Gray, sunt povesti simple care descriu evenimente sociale

si situatii care sunt dificil de inteles de catre un copil cu tulburare pervaziva de dezvoltare. De
exemplu, o poveste sociala ar putea fi scrisa despre petrecerile aniversare, daca un copil pare ca are
dificultati in a intelege ce asteptari au ceilalti de la ei si cum ar trebui sa se comporte.

Pragmatica se refera la regulile sociale pentru folosirea limbajului vorbit functional intr-un context
sau intr-o conversatie semnificativa.

Predarea incidentala (intr-un context natural sau “la momentul potrivit”) il invata pe copil sa
deprinda noi abilitati, atunci cand se afla in familie sau in comunitate, pentru a-l ajuta sa inteleaga
sensul a ceea ce invatad in instruirea formala si sa generalizeze noile abilitati.

Predarea prin incercari discrete (Discrete Trial Training) este o tehnica care incorporeaza
principiile ABA, inclusiv intdrirea pozitiva folosita pentru a invata comportamente intr-un cadru
unu-la-unu. Notiunile de asimilat sunt impartite in fragmente mici.

Prevalenta este numarul actual de oameni, dintr-o populatie data, care au un anumit diagnostic,
intr-o perioada specificata de timp. in mai 2014, Centrul pentru Preventia si Controlul Bolii din SUA
a estimat o prevalenta a autismului de 1 la 68 de copii (1 la 42 de baieti si 1 la 189 fete).

PROMPT - Prompturi pentru restructurarea musculaturii orale ce vizeaza fonetica este o abordare
folosita in logoterapie, care ghideaza manual falca, limba si buzele unei persoane, folosind
anumite cuvinte, expresii sau propozitii pentru a dezvolta controlul motor si miscarile musculaturii
orale adecvate pentru vorbire, eliminand in acelasi timp miscarile musculare care nu sunt necesare
cum ar fi scrasnitul de maxilare.

Proprioceptie se refera la receptionarea stimulilor care provin din muschi, tendoane si alte tesuturi
interne.

Prozodia este ritmul si melodia limbajului vorbit exprimate prin rata, accent, inflexiune sau
intonatie. Unii copii cu TSA au intonatie neobisnuita (plata, monotona, rigida sau cantata) fard a
pune accent pe cuvintele importante.

Psihiatru este medicul specializat in preventia, diagnosticarea si tratamentul bolilor mintale, cu
rezidentd in psihiatrie. Poate avea pregatire suplimentara intr-o specializare cum ar fi psihiatria
copilului sau neuropsihiatrie si poate prescrie medicamente, lucru pe care psihologii nu il pot face.

Psihologul este profesionistul care diagnosticheaza si trateaza tulburdrile creierului, perturbarile
emotionale si problemele comportamentale. Poate avea un master sau un doctorat in psihologie.
Poate avea alte calificari, cum ar fi o certificare si o pregatire suplimentara intr-un tip specific de
terapie.

R

Reciprocitate sociala este fluxul de a da si a primi al interactiunii sociale. Cum comportamentul
unei persoane influenteaza si este influentat de comportamentul alteia si viceversa.

Refluxul gastroesofagian este intoarcerea continutului stomacului inapoi in esofag, ceea ce
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conduce frecvent la arsuri stomacale datorate iritatiei esofagului de catre acidul gastric.

Reteaua Autism Speaks pentru tratarea copilului mic (Autism Speaks Toddler Treatment
Network- TTN) este un consortiu de locuri de cercetare care studiaza interventiile
comportamentale adecvate pentru copiii cu autism mai mici de 18 luni.

S

SCERTS (Comunicare sociala/echilibrare emotionala/suport tranzactional) este un model

educational de tratament care difera notabil de accentul pus de ABA "traditionald” prin
promovarea initierii de catre copil a comunicarii in activitatile de zi cu zi.

Serviciile de tipul An Scolar Extins sunt furnizate in timpul pauzelor scolare, de exemplu in
perioada vacantei de vara, pentru elevi care au o regresie majora a abilitatilor in timpul vacantelor.

Sindromul este un set de semne si simptome care impreuna definesc sau caracterizeaza o boala,
tulburare sau afectiune.

Sindromul Angelman este o tulburare genetica ce cauzeaza intarzieri in dezvoltare si probleme
neurologice, adesea insotite de crize. Copiii prezinta hiperactivitate, au cap mic, tulburari de somn
si tulburari de echilibru.

Sindromul Asperger este o tulburare de dezvoltare din spectrul autismului, definita prin
deficiente in comunicare si dezvoltarea sociala si prin comportamente si interese repetitive, fara

o intarziere semnificativa in limbaj si dezvoltarea cognitiva. Diagnosticul nu mai este folosit in
DSM5, dar DSM5 aratd ca persoanele cu acest tip de manifestari,corect diagnosticate”,ar trebui sa
primeasca diagnosticul de tulburare de spectru autist”.

Sindromul Rett este o tulburare foarte rara, in care pacientii au simptome asociate cu tulburarile
pervazive de dezvoltare pe langa probleme de dezvoltare fizica. Ei pierd in general multe abilitati
motorii sau de miscare — cum ar fi mersul sau folosirea mainilor — si dezvolta o coordonare

slaba. Aceasta conditie a fost legatd de un defect la cromozomul X, asadar afecteaza aproape
intotdeauna fetele.

Sindromul X Fragil este o tulburare genetica care prezinta multe din caracteristicile autismului.
Persoanele pot fi testate pentru X fragil.

Sistemul vestibular se refera la sistemul care ajuta la mentinerea echilibrului corpului.

—~

TEACCH este o abordare terapeutica bazata pe ideea ca persoanele cu autism folosesc si inteleg
mult mai eficient indicii vizuali.

Terapia integrarii senzoriale este folosita pentru a imbunatati abilitatea de a folosi informatia
senzoriala receptionata intr-un mod adecvat si de a incuraja tolerarea unei varietati de date
senzoriale.

Terapia ocupationala ajuta la dezvoltarea abilitatilor motorii fine, solicitate in viata de zi cu zi.
Terapia se poate concentra pe probleme senzoriale, coordonarea miscarilor, echilibru si abilitati
de auto-ajutorare cum ar fi imbracatul, folosirea corecta a tacamurilor, ingrijirea. Poate aborda, de
exemplu, probleme de perceptie vizuala si coordonare mana-ochi.
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Testul ADOS (Autism diagnostic observation schedule) este un test considerat a fi standardul
actual pentru diagnosticarea TSA si, impreuna cu informatiile de la parinti, ar trebui inclus in
evaluarea copilului.

Tomografie axiala computerizata examineaza organismul prin scanare cu raze X si prin
intermediul calculatorului pentru a construi serii de scanari transversale.

Tratamentul pentru raspuns pivotal (PRT) este o metoda terapeutica de predare care foloseste
oportunitatile accidentale de invatare pentru a tinti si a schimba comportamente cheie legate de
comunicare, comportament si abilitati sociale.

Tulburare de anxietate este o tulburare care afecteaza aproximativ 30% din persoanele cu autism
si include fobie sociald, anxietate de separatie, tulburare de panica si fobii specifice. O persoana
care sufera de anxietate poate experimenta senzatii puternice de tensiune cum ar fi batdi de inima,
tensiuni musculare si dureri de stomac.

Tulburarea de Comunicare Sociala este o noua categorie de diagnostic stabilita in DSM5 care se
aplica persoanelor care au deficite in folosirea sociald a limbajului, dar nu au interese limitate sau
comportament repetitiv asa cum sunt intalnite la persoanele cu tulburari de spectru autist.

Tulburarea de dezvoltare se refera la cateva tulburari care afecteaza dezvoltarea normala. Poate
afecta o singura arie a dezvoltarii (tulburari specifice de dezvoltare) sau mai multe (tulburari
pervazive ale dezvoltarii).

Tulburare de hiperactivitate cu deficit de atentie (ADHD) este o tulburare care afecteaza
aproximativ 1 din 5 copii cu autism. Simptomele includ probleme cronice cu lipsa atentiei,
impulsivitate si hiperactivitate.

Tulburare de spectru autist (TSA) si autism sunt termeni generali pentru un grup de tulburari
complexe de dezvoltare a creierului. Aceste tulburdri sunt caracterizate, in grade diferite, de
dificultati in interactiunea sociala, comunicarea verbala si nonverbala si comportamente repetitive.
Odata cu publicarea, in mai 2013, a celei de-a Va editii a Manualului de diagnostic si statistica

a tulburarilor mentale al Asociatiei Americane de Psihiatrie (denumit in general DSM5), toate
tulburarile de autism au fost incorporate in cadrul diagnosticului umbrela de TSA.

Tulburarea dezintegrativa a copilariei este o tulburare in cadrul careia dezvoltarea incepe
normal in toate ariile, fizic si mental. La un anumit moment, intre 2 si 10 ani, copilul pierde
abilitatile dezvoltate anterior. Copilul poate pierde abilitatile sociale si de limbaj si alte functii,
inclusiv controlul intestinului si al vezicii urinare. Diagnosticul nu mai este folosit in DSM5, dar
DSM5 arata ca persoanele cu acest tip de manifestari,corect diagnosticate”,ar trebui sa primeasca
diagnosticul de tulburare de spectru autist”

Tulburari pervazive de dezvoltare (PDD) reprezinta un grup de conditii care implica intarzieri
in dezvoltarea multor abilitati fundamentale, incluzand abilitatea de a socializa, de a comunica si
de a folosi imaginatia. Tulburdrile pervazive de dezvoltare includ Autismul, Sindromul Asperger,
Tulburarea dezintegrativa a copilariei, Sindromul Rett si Tulburarea pervaziva de dezvoltare
nespecificata altfel. Tulburarea pervaziva de dezvoltare nespecificata altfel (PDD-NOS) este o
categorie a PDD care se refera la copiii cu probleme semnificative de comunicare si joaca si cu
dificultati in a interactiona cu altii, dar care sunt prea sociabili pentru a primi diagnosticul de
autism. Acest diagnostic nu mai este folosit in DSM5, dar DSM5 arata ca persoanele cu acest tip
de manifestari,corect diagnosticate”,ar trebui sa primeasca diagnosticul de tulburare de spectru
autist”.
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Resurse

Unele familii s-au regasit in mod deosebit in anumite carti si pagini de internet. lata, mai jos,
cateva din cele recomandate de parinti. Pentru o lista completa de carti, website-uri, reviste,
produse sau DVD-uri, puteti vizita Biblioteca virtuala de pe pagina de internet a organizatiei
Autism Speaks, la adresa: www.autismspeaks.org

Carti

1001 Great Ideas for Teaching and Raising Children with Autism Spectrum Disorder
de Veronica Zysk si Ellen Notbohm

Activity Schedules for Children with Autism: Teaching Independent Behavior
de Lynn E., McClannahan, Ph.D. si Patricia J. Krantz, PhD

Autism Solutions
de Ricki Robinson, MD

The Autism Sourcebook
de Karen Siff Exkorn

Autism Spectrum Disorders: The Complete Guide tu Understand Autism, Asperger’s
Syndrome, Pervasive Developmental Disorder and Other ASDs
de Chantal Sicile-Kira

Autism Spectrum Disorders : What every parent needs to know
Extras din American Academy of Pediatrics, editat de Alan I. Rosenblatt si Paul S. Carbone

Changing the Course of Autism: A Scientific Approach for Parents and Physicians
de Brian Jepson, M.D. si Jane Johnson

Children with Autism: A Parent’s Guide
de Michael D. Powers

Could it be Autism? A Parent’s Guide to the First Signs and Next Steps

de Nancy Wiseman

Does my Child Have Autism? A Parent’s Guide to Early Detection and Intervention in Autism
Spectrum Disorders

de Wendy L. Stone, Ph.D. si Theresa Foy Digeronimo, MEd

Facing Autism: Giving Parents Reasons for Hope and Guidance for Help
de Lynn M. Hamilton

Let Me Hear Your Voice
de Catherine Maurice

Making Peace with Autism: One Family’s Story of Struggle, Discovery, and Unexpected Gifts
de Susan Senator

Not My Boy!: A Father, A Son, and One Family’s Journey with Autism



de Rodney Peete

Nourishing Hope
de Julie Matthews

Overcoming Autism: Finding the Answers, Strategies, and Hope That Can Transform a Child’s
Life
de Lynn Kern Koegel, PhD Claire LaZebnik

Playing, Laughing, and Learning with Children on the Autism Spectrum: A Practical Resource
of Play Ideas for Parents and Caregivers
de Julia Moor

Play and engagement in early autism: The Early Start Denver Model
de Sally Rogers, PhD si Geraldine Dawson, PhD.

A Practical Guide to Autism: What Every Parent, Family Member, and Teacher Needs to Know
de Fred R. Volkmar si Lisa A. Wiesner

Siblings of Children with Autism: A Guide for Families
de Sandra L. Harris, PhD si Beth A. Glasberg, PhD.

Special Diets for Special People: Understanding and Implementing a Gluten-Free and
Casien-Free Diet to Aid in the Treatment of Autism and Related Developmental Disorders
delisa S. Lewis

Ten Things Every Child with Autism Wishes You
de Ellen Notbohm

Thinking in Pictures, Expanded Edition: My Life with Autism
de Temple Grandin

Pagini web utile

Autism Speaks
www.autismspeaks.org

Autism Research Institute
www.autism.com

Autism Society
www.autism-society.org

AWAARE: Autism Wandering Awareness Alerts Response and Education Collaboration
www.awadre.org

Center for Autism & Related Disorders
www.centerforautism.com

Interactive Autism Network
www.ianproject.org




OCALI: Ohio Center for Autism and Low Incidence
www.ocali.org

Organization for Autism Research
www.researchautism.org
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