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DESPRE AUTISM

Ce este autismul

Autismul este un termen general folosit pentru a descrie un grup de tulburari complexe de
dezvoltare a creierului, cunoscut sub numele de Tulburari Pervazive de Dezvoltare. Celelalte
tulburari pervazive de dezvoltare sunt PDD-NOS (Tulburarea Pervaziva de Dezvoltare -
nespecificata altfel), Sindromul Asperger, Sindromul Rett si Tulburarea Dezintegrativa a Copilariei.
Multi parinti si specialisti utilizeaza denumirea Tulburari din Spectrul Autismului cand se refera la
acest grup.

Persoanele care sunt afectate de autism prezintd simptome sau dificultati
in ceea ce priveste trei zone:

1. Interactiunea sociala
2. Limbajul ca mijloc folosit in comunicarea sociala

3. Preocuparile sau comportamentele repetitive

Cat de frecvent este autismul?

Statisticile privind autismul, din Centrele pentru Prevenirea si Controlul Maladiilor — 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.

Care sunt cauzele autismului?

Cel mai simplu raspuns este ca nu stim. Marea majoritate a cazurilor de autism sunt idiopatice,
ceea ce inseamna ca apar din cauze necunoscute.

Raspunsul mai complex este ca, asa cum exista diferite niveluri de gravitate si diferite combinatii
de simptome in autism, la fel exista probabil si o diversitate de cauze. Cele mai relevante dovezi
stiintifice disponibile pana in acest moment indica posibilitatea unor combinatii diferite de factori
cauzatori - componente genetice multiple, singure, sau in combinatie cu expunerea la factori de
mediu. Momentul expunerii copilului in timpul dezvoltarii sale (inainte, in timpul sau dupa nastere)
ar putea de asemenea juca un rol in evolutia sau forma finala a tulburarii.

Cum se manifesta autismul?

Desi toti copiii cu autism prezinta probleme in aceleasi trei zone principale, modul de manifestare
si gravitatea simptomelor este diferita de la un copil la altul. Practic, nu exista doi copii cu autism
care sa fie identici.




Asa ar putea ardta principalele simptome:

in plan social

- Contact vizual redus, folosirea limitata a gesturilor si expresiei fetei
- Dificultate in a intelege ematiile si sentimentele celorlalti

- Dificultate in a se juca cu copiii de aceeasi varsta

« Probleme in a-si face prieteni si a-i pastra

« Putine interese, preocupari comune cu ceilalti

in planul comunicarii

« Lipsa vorbirii

- Intarziere a vorbirii

« Ciudatenii de vorbire (repeta lucruri, cuvintele suna neobisnuit)
- Dificultate in a face conversatie

- Imitatie si joc de rol reduse

in ceea ce priveste comportamentul repetitiv

- Activitati si miscari repetitive (leganare, invartire, bataie din palme, pocnire din degete)

- Interese / Preocupdri neobisnuite fixiste, restranse (adesea vorbeste despre acelasi subiect sau se
joaca cu acelasi obiect, stie foarte multe lucruri despre un subiect)

« Se joaca cu parti ale unei jucarii mai degraba decat cu intreaga jucarie (de exemplu, invarte rotile
unei masinute de jucarie)

RASPUNSUL FATA DE DIAGNOSTIC

Momentul in care afli ca copilul tdu a fost diagnosticat cu autism este unul acut . Brusc, viata ta
s-ar putea sa iti para foarte diferita de ceea ce te asteptai sa fie. Mai intai, iti faci griji pentru copilul
tau si in legatura cu impactul acestui diagnostic asupra vietii sale. Te intrebi cu ingrijorare cum va
veti adapta, tu si familia ta, in anii care vor veni. Te ingrijoreaza provocarile de zi cu zi pe care le
presupune sa ingrijirea unui copil cu autism.

Acesta este un moment de cotitura in viata ta, a copilului tau si a fiecarui membru al familiei tale.
De aceea, este esential ca in aceasta perioada sa primesti sprijin emotional si informatii concrete,
pentru a depasi acest moment si a putea proiecta un viitor pozitiv pentru copilul tau si pentru
intreaga familie.

Reactii normale fata de diagnostic

Este important de mentionat cd familiile reactioneazd diferit la primirea diagnosticului, fiind influentate
de numerosi factori. Lista “Reactiilor Obisnuite” prezentatd mai jos este menita sa ofere o imagine de
ansamblu asupra sentimentelor pe care familiile le-ar putea sau nu resimti.

Cand un copil este diagnosticat cu autism, parintii si ceilalti membri ai familiei trec adesea printr-o
gama larga de emotii neplacute, care sunt considerate o reactie de durere. in cartea ei, On Grief
and Grieving, Dr. Elisabeth Kubler-Ross descrie etapele sau tipurile de reactii la durere, care sa
explica prin ce trec oamenii. Ea are grija sa sublinieze ca s-ar putea sa pendulam haotic intre stari,
dar tendinta este de a merge progresiv de la reactii acute catre o ameliorare:
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Soc: “Nu-mi amintesc cum am reusit sa conduc spre casd dupd ce am auzit diagnosticul pentru prima
oarad.” “Cum i se poate intdmpla acest lucru copilului meu?”

Imediat la auzul diagnosticului te poti simti socat. Impactul diagnosticului ar putea fi atat de
coplesitor, incat sa te simti confuzi si sa nu fi capabil sa-1 accepti.

Tristete sau Durere: “Nu am energie.” “Nu pot sd fac lucrurile pe care le fac de obicei pentru familie.”
“Ma surprind plangand foarte tare.” “Ma simt coplesitd de tristete.”

Multi parinti deplang unele dintre sperantele si visele pe care le aveau pentru copiii lor, inainte de
a reusi sa mearga mai departe. Vor exista probabil momente cand te veti simti extrem de trist. E
important sa ne amintim ca este o diferenta intre tristete si depresie. Adesea depresia ne impiedica
sa mergem mai departe. Sa-ti permiti tie insusi sa fii trist te poate ajuta sa progresezi. Ai tot dreptul
de a te simti trist si de a te exprima in orice maniera care iti este de ajutor.

Furie: “Nu meritdm acest lucru.” “Sunt atat de furioasa ca li se intdmpld celor pe care ii iubesc.” “As vrea
ca vecinul meu sd nu se mai bage unde nu-i fierbe oala.”

Furia este o parte fireasca a durerii si s-ar putea sa descoperi ca este directionata catre cei

apropiati tie — copilul tau, sotul/sotia ta sau un prieten apropiat. Furia este o reactie sandtoasa si
previzibila fata de sentimentele de pierdere si stres care vin odata cu diagnosticul pus copilului tau.
Exprimarea furiei este fireasca si uneori sanatoasa.

Negare: “Va depdsi starea asta.” “Pot s-o rezolv.”

Poti trece prin perioade cand refuzi sa crezi ca i se intampla copilului tdu. in timpul acestei
perioade, e posibil sa nu fiti capabili sa acceptati informatiile legate de copilul vostru. Negarea este
o modalitate prin care facem fata. S-ar putea sa fie exact lucrul de care aveti nevoie pentru a trece
usor printr-o perioada extrem de dificila. Este important sa fiti constienti ca s-ar putea sa treceti
prin aceasta faza de negare, astfel incat acest lucru sa nu va impiedice sa luati deciziile potrivite in
privinta tratamentului copilului vostru.

Singuratate: “ Niciodatd nu m-am simtit atat de singur.” “As vrea sd am un prieten care sa-mi inteleaga
situatia” “ E atat de greu sd comunic cu ceilalti”

S-ar putea sa te simti izolat si singur. Aceste sentimente vin dintr-o varietate de surse cand resimti
o pierdere. Singurdtatea poate sa vina din faptul ca pur si simplu nu simti ca ai timp sa iei legatura
cu prietenii sau cu familia ca sa-ti tina companie. S-ar putea sa simti de asemenea ca, daca ai
comunica cu ceilalti, acestia nu ar intelege sau nu te-ar sprijini.

Acceptare: “Simt cd pot sd trec peste asta.” “Familia mea va fi bine.”

in cele din urma, e posibil sa traiti un sentiment de acceptare. Este util sa faceti diferenta intre a
accepta diagnosticul de autism si a accepta autismul. Acceptarea diagnosticului inseamna pur si
simplu ca esti gata sa iti sprijini copilul.

Nu e greu sad ajungi coplesit de emotii si de griji legate de ceea ce iti rezerva viitorul. Emotiile
dureroase sunt firesti. Daca iti accepti reactiile si iti recunosti sentimentele, vei reusi s mergi

mai departe si sd incepi sa iti sprijini copilul. Emotiile sunt puternice. Daca iti negi sau ignori
sentimentele, ele vor rabufni adesea intr-un mod nepldcut.
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Cand sa cauti ajutor specializat

Daca ai probleme in a-ti controla emotiile in decursul unei perioade de adaptare sau nu te simti in
stare sa functionezi la parametri obisnuiti, s-ar putea sa fie o idee buna sa cauti ajutor specializat.

Acesta poate impiedica dezvoltarea unor probleme serioase in viitorul apropiat. Te poate ajuta sa
faci fata provocarilor intr-o maniera mai eficienta.

Daca experimentezi mai mult timp unele din urmatoarele semne sau
simptome, s-ar putea sd doresti sa apelezi la consiliere profesionala:

« Ai probleme cu somnul si nu te simtiti odihnit cand dormi.

« Nu poti opri gandurile negative, indiferent cat de mult ai incerca.

- Ti-ai pierdut pofta de mancare sau nu te mai opresti din mancat.

- Ceilalti se plang ca pari iritabil, suparacios si mai agresiv decat de obicei.

« Consumi mai mult alcool decat de obicei sau te lasi antrenat in alte comportamente
nechibzuite.

- Iti trece prin minte gandul ca viata nu mai are sens.

Ce poti face chiar acum.

Ocupa-te de tine.

Chiar daca e vorba doar de 15 minute pe zi, ia 0 pauza. Ai nevoie sa te ocupi si de tine pentru a
putea fiin stare sa te ocupi de ceilalti.

Apreciaza ce ai realizat.

E usor la sfarsitul zilei sa te gandesi la toate lucrurile pe care nu ai reusit sa le faci in ziua respectiva.
Dar acest lucru s-ar putea sa te descurajeze sa incerci sa le faci mai tarziu. Dimpotriva, gandeste-te
la toate lucrurile pe care le-ai facut in ziua aceea. Vei fi uimti sa vezi ce lista lunga ai si vei incepe
ziua urmatoare simtindu-te mai bine.

Concentreaza-te pe lucrurile pozitive.
Nimic nu e perfect in viata. Orice situatie are aspecte negative si pozitive. Daca te focusezi pe cele

pozitive, cum ar fi progresul copilului tau sau logopedul uimitor pe care I-ai gasit, vei gasi energia
necesara pentru a merge mai departe.

Continuati ritualurile de familie.

Cand aveti ocazia, continuati rutina si ritualurile familiei voastre. Acest lucru va fi benefic pentru
intreaga familie. S-ar putea sa fie vorba de o iesire la film vineri seara sau de un pranzin parc,
duminica. Traditia si ritualurile ii confera familiei un puternic simt al stabilitatii si creeaza momente
placute pe care sa le petreceti impreuna sa si de care sa va amintiti.

Acorda-ti timp sa te adaptezi.

Ai rabdare cu tine. Ai nevoie de timp sa intelegi diagnosticul copilului siimpactul pe care il are
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asupra ta si asupra familiei. Emotii dificile s-ar putea sa rabufneasca din cand in cand. O sé fie
momente cand o sa te simtiti neputincios si furios ca autismul a dus la o viata care nu este asa cum
planuiserati. Aminteste-ti ca vei trdi si sentimente de speranta sau incredere in momentul in care
copilul tau incepe sa faca progrese.

IMPLICA-TE IN COMUNITATEA PERSOANELOR CU
AUTISM!

Cateodata familiile care au membri diagnosticati cu autism se simt izolate de ceilalti. Este
important sa sa luam legatura cu familii cu care impartasim experiente asemanatoare si sa cautam
sprijin in altii. Va incurajam sa comunicati si sa va reuniti cu alte familii cu ocazia evenimentelor
publice de profil - de exemplu, in Statele Unite, o astfel de ocazie o reprezinta unul dintre
numeroasele marsuri Walk Now for Autism Speaks organizate de Autism Speaks in intreaga tara.
Pentru informatii suplimentare accesati: www.walknowforautismspeaks.org.

ROLUL TAU CA PARINTE

La fel ca orice alt eveniment suparator din viata ta, momentul aflarii diagnosticului ii va afecta pe
toti cei din familie si din grupul de prieteni. Nu e probabil surprinzator faptul ca rolul tau de parinte
se va schimba si ca vei trece prin multe experiente pozitive si negative in acest nou rol. Mai jos vei
gasi exemple de experiente noi pe care parintii copiilor cu autism le pot trai:

MAMA

« Ar putea resimti responsabilitatea de zi cu zi a unui copil cu autism ca pe o povara.

« Ar putea sa resimta o mare presiune de a deveni experta in autism si de a invata totul
peste noapte.

« Ar putea sa isi faca griji despre viitorul familiei.

« Ar putea sa i se para greu sa gaseasca echilibru si timp pentru a se ocupa de treburile
gospodaresti, de ceilalti copii, de activitatile curente etc.

TATAL

« Ar putea fi mai putin dispus sa isi impartaseasca sentimentele.

« Ar putea sa isi faca griji in legatura cu resursele financiare ale familiei si neprevazutul
situatiei.

« Ar putea sa fie ingrijorat in privinta viitorului pe termen lung al copilului.

« Ar putea sa ajunga la alte probleme precum stresul si anxietatea, care sa ii pot afecta viata
profesionala.

Este important de stiut ca majoritatea familiilor gdsesc o modalitate de a coopera, de a deveni mai

puternice, de a invata moduri de a reduce impactul negativ al diagnosticului si de a proiecta un
viitor pozitiv pentru copilul si familia lor.

Fii sustinatorul copilului tau
Cand copilul tau este diagnosticat pentru prima oara, probabil ca, la un moment dat, o sa iti dai
seama ca indeplinesti multe roluri: ingrijitor, terapeut, parinte, profesor etc. Dar unul dintre cele
mai importante roluri este de a-i apdra drepturile copilului tdu. Acest demers va fi o calatorie ce va
dura toata viata si va solicita anumite abilitati, in functie de nevoile copilului.
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in cartea sa, Everyday Advocate: Standing Up for Your Child with Autism,
Areva Martin descrie sapte principii pe care le poti urma pentru a fiun bun
sustinator al drepturilor copilului tau:

1. Asuma-ti responsabilitatea - Fii un lider

2.1nvata - Fii expert

3. Adopta o gandire critica - Fii o persoand care evalueaza si filtreaza informatiile
4.Vorbeste ca un cunoscator - Fii proactiv

5. Documenteaza-te - Fii pregatit

6. Colaboreaza - Fii membru al unei echipe

7. Instruieste-te - Fii o voce pentru copilul tau.

Cartea lui Martin ofera exemple pentru fiecare principiu pornind de la activitati din lumea reala pe
care parintii le pot face pentru a-si sustine copilul cu autism.

CONSTRUIREA UNEI RETELE DE SPRUIN

In ziua de astazi exista o varietate de modele de familii si acest lucru este in special valabil pentru
parintii sau tutorii copiilor cu autism.

Indiferent de structura familiei voastre, asteptati-va sa aveti nevoie de sprijin si ajutor de multe ori
in calatoria voastra ca si parinti ai unui copil cu autism. Este important sa pastrati relatiile cu familia,
cu prietenii, cu comunitatea, pentru ca reteaua voastra de sprijin sa fie prezenta atunci cand veti
avea cel mai mult nevoie.

Pastrarea unei casnicii puternice

Este important sa ramaneti uniti ca sot si sotie si sa pastrati canalele de comunicare deschise.

Pe ldnga obligatiile firesti ale unei casnicii, parintii unui copil cu autism ar
putea de asemenea sa experimenteze:

- Stres suplimentar cauzat de navigarea prin paienjenisul agentiilor, surselor de finantare si
hartogaraiei, necesare pentru a-ti ajuta copilul.

« Pierderea venitului, cauzata de faptul ca un parinte nu mai lucreaza ca sa poata avea
grija de copil si aparitia unor cheltuieli suplimentare generate de angajarea si supravegherea
ingrijitorilor specializati.

- Diferente de opiniecu privire la dizabilitatile copilului si deciziile legate de tratamente si
interventii.

- Pierderea unor prieteni sau pierderea timpului si energiei necesare mentinerii prieteniilor.
« Griji in legatura cu viitorul pe termen lung al familiei.

« Schimbari in ceea ce priveste planurile de pensionare, posibilitatea de a va lua vacante sau
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de a vd angaja in activitati menite sa va imbogaseasca afectiv etc.

Ce puteti face pentru a pdstra o cdsnicie solida, in timp ce faceti fata
provocdrilor de zi cu zi ale unei vieti cu autism:

- Comunicati! Tn momente de incercare, cu cat comunicati mai mult, cu atat deveniti mai
puternici ca si cuplu. S-ar putea sa nu reactionati in acelasi mod la diagnosticul copilului vostru, dar
incercati sa va explicati unul altuia ceea ce simtiti si sa va ascultati cu atentie.

« Vorbiti deschis despre probleme atunci cand apar.
« Fiti ingaduitori cu voi insiva si cu sotul/sotia in aceasta perioada dificila.
- Colaborati in demersul de a afla cat mai multe despre autism.

- Ajutati-l pe celdlalt sa ramana centrat pe prezent si pe ceea ce puteti face chiar astazi
pentru a imbunatati lucrurile.

« Petreceti timp impreuna. Faceti planuri sa petreceti timp doar voi doi, chiar daca e vorba
de numai cateva ore pe saptamana, pentru a va relaxa si a va simti bine impreuna. incercati s&
reluati activitatile din timpul liber pe care le faceati impreuna inainte de a afla despre diagnosticul
de autism al copilului vostru.

- Impartiti responsabilitatile acasa atunci cand e posibil. Colaborati in ceea ce priveste
treburile casnice, cresterea copiilor, temele pentru scoala si alte sarcini din gospodarie.

- Cereti ajutor daca aveti nevoie. Un consilier marital va poate ajuta sa va clarificati
sentimentele si sa mentineti o casnicie sanatoasa.

« Stabiliti impreuna ce lucruri conteaza si ce lucruri nu conteaza pentru amandoi. Vedeti
fmpreuna in ce mod puteti avea o viata personala si de familie armonioasa.

Sprijin pentru parintii singuri

Stresul ii afecteaza pe toti parintii, insa familiile monoparentale care au un copil cu autism ar putea
sa resimta chiar mai multe provocari. Parintii singuri se confrunta cu multiple probleme si sunt
fortati sa isi asume mai multe roluri. E posibil sa trebuiasca sa se ocupe atat de nevoile emotionale
si financiare ale familiilor lor, cat si de copilul cu nevoi speciale.

Cadeti la o intelegere care sa-i implice pe ambii parinti.

Discuta cu celalalt parinte al copilului vostru si incearca sa stabilesti,intelegeri” care sa ajute

pe toata lumea. Cea mai buna situatie este cea in care copilul tau isi intalneste frecvent celalalt
parinte, care nu detine custodia, astfel incat copilul sa poata interactiona cu ambii parinti. Totodata,
acest lucru i ofera parintelui care detine custodia timp liber sau o pauza.

Construieste o retea de sprijin formata din prieteni si rude.

Daca rudele nu locuiesc in aceeasi comunitate, s-ar putea sa iti doristi sa te muti mai aproape de
familie sau de prieteni, fiindca in acest fel tu si copilul tau veti aveti o retea de sprijin pe care sa va
puteti baza.
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Acorda-ti timp.

Daca nu te poti baza pe familie sau pe prieteni, gaseste un serviciu de asistenta temporara in
zona ta, astfel incat, saptamanal, macar pentru scurt timp, sa iti poti reincarca bateriile si sa te
concentrezi asupra propriei persoane .

Retelele de socializare - Cauta sprijin online!

Multi pdrinti folosesc internetul pentru a nu se simti izolati. Website-urile de retele de socializare
din zilele noastre va vor usura gasirea de sprijin, prin intermediul internetului, din partea parintilor
aflati in aceeasi situatie. Website-urile retelelor de socializare precum Facebook, Twitter sau
blogurile despre autism iti vor permite:

- Sd iei legatura cu parinti aflati in aceeasi situatie, care se confrunta cu aceleasi provocari.

« Sa pui intrebari specifice si sa primesti raspuns prompt.

« Sa primestii ajutor de la alti parinti fara a trebui sa calatoresti sau sa pleci de acasa.

- Sd citesti informatii venite din partea unor organizatii de incredere din domeniul sanatatii.

Aminteste-ti: copilul vostru cu autism face parte dintr-o familie si dintr-o comunitate. Familia si
prietenii pot sa joace un rol important in reteaua voastra de sprijin daca inteleg nevoile tale si ale
copilului. Fai tot posibilul ca familia si prietenii vostri sa fie permanent informati in legatura cu
progresul copilului.

SPRUJIN PENTRU FRATI SI SURORI

Parintii copiilor cu autism pot fi supusi unui stres incredibil. S-ar putea sa nu fie niciodata destul
timp pentru a face tot ce trebuie facut. Atat de multa concentrare si atentie sunt alocate copilului
cu autism, incat este firesc ca parintilor sa le ramana putin timp sau energie pentru a se ocupa de
ceilalti copii ai lor.

Fratii si surorile copiilor cu autism au adesea de infruntat propriile provocari. S-ar putea ca

ceilalti sa aiba asteptari mai mari de la ei. Adesea au nevoie de ajutor pentru a intelege reactiile
emotionale pe care le au ca urmare a nenumaratelor schimbari din viata lor. Acest sprijin este vital
pentru bunastarea lor viitoare.

Lucruri cu care ar putea sa se confrunte ceilalti copii vostri:

« Dacd sunt mici, s-ar putea sa nu inteleaga ce e in neregula cu fratele sau cu sora lor. S-ar
putea sa fie confuzi si sa nu reuseasca sa inteleaga pe deplin implicatiile diagnosticului.

« Ar putea sa fie gelosi si sa aiba resentimente daca ii vad pe pdrinti ca petrec mai putin timp
cu ei in comparatie cu cel petrecut alaturi de fratele sau sora care sufera de autism.

« Ar putea sa fie furiosi ca sunt tratati inegal daca fratele sau sora lor nu este pus/a la punct
de aceeasi maniera in care sunt ei disciplinati sau in daca nu li se dau sarcini similare.

- S-ar putea sd se simta jenati in fata prietenilor sau cand sunt in public si strdinii
reactioneaza negativ fata de comportamentul ciudat si, cateodata, agresiv al fratilor sau surorilor
cu autism.

« Ar putea adesea sa se simta frustrati de faptul ca nu reusesc sa ii faca pe fratele sau pe sora
lor sa reactioneze sau sa interactioneze cu ei intr-un mod,normal”
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« Fratii si surorile isi fac griji, in mod tacut si adesea secret, pentru sora sau fratele cu autism
si pentru parintii lor, deoarece toti membrii familiei sunt afectati de tulburare intr-o oarecare
masura.

« Multi copii nu reusesc sa isi exprime sentimentele, asa ca uneori recurg la un
comportament de compensare. De exemplu, se poarta urat, sfidandu-i pe parinti sau intrand in
incurcaturi la scoala.

Strategii de sprijinire a celorlalti copii din familie:

- Este important ca ceilalti copii ai vostri sa inteleaga ce e autismul si ce se intampla cu
fratele sau sora lor. Vorbiti cu ei din timp si des, intr-un mod potrivit varstei lor. Existda multe carti
si resurse la indemana pentru a-i ajuta sd inteleaga diagnosticul: www.autismspeaks.org/family-
services/resource-library/books#siblings

« Ajuta-ti copiii sa invete sa se joace si sa construiasca relatii cu fratii si surorile lor cu autism.
Exista cateva lucruri simple pe care le poti face si care te vor ajuta in acest sens, inclusiv sa iti invaeti
ceilalti copii cum sa castige atentia fratilor si surorilor si cum sa le dea instructiuni simple. Este, de
asemenea, important sa ii lauzi pe toti copiii cand se joaca impreuna.

- Gaseste grupuri de sprijin pentru frati si surori care sa ii poata ajuta sa lege prietenii
si sd relationeze cu altii aflati in aceeasi situatie, care au un frate sau o sora cu autism. www.
siblingsupport.org

+ Nu ezita sa consulti un specialist daca simti ca copilul vostru isi interiorizeaza sentimentele
sau incepe sa faca scene. Cu cat o faceti mai devreme, cu atat e mai bine. Nu este o dovada de esec
sa cereti astfel de ajutor. Este, mai degraba, un semn de tdrie si o dovada ca sunteti un parinte bun.

OCUPA-TE DE TINE

A avea grija de un copil cu autism poate fi o activitate epuizanta fizic si emotional.
Responsabilitatile de parinte pot crea un stres extraordinar. Nu e usor sa incerci sa gasesti un
echilibru intre timpul, energia ta si nevoile celorlalti copii si intre nevoile casniciei tale si cele
personale. Dureaza ceva timp sa gasesti un echilibru si sa-I faci sa functioneze.

Existd lucruri pe care le poti face pentru a te ajuta:

la-ti timp liber.

Daca nu ai un membru al familiei sau un prieten care sa stea cu copiii, gdseste un serviciu de
asistenta temporara in zona ta, astfel incat sa iti poti reincarca bateriile si sa te concentrezi asupra
persoanei tale chiar si pentru o perioada scurta in fiecare sdptdmana. Aceasta perioada de ragaz
iti permite sa faci comisioane, sa te relaxezi si sa te bucuri de timp petrecut cu partenerul sau cu
alti membri ai familiei. Construirea unei relatii cu un furnizor de asistenta temporara iti asigura un
ingrijitor de incredere pentru copilul tau in cazul unei urgente in familie.

Fa-ti timp pentru prieteni

Multi parinti povestesc cd prieteniile de durata le-au oferit putere si sprijin in momentele cele mai
dificile. Daca va simtiti izolati, e momentul sa faceti ceva.

Explorati preocupari creative care nu au legatura cu autismul
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incercati sa dezvoltati sau sa explorati preocupdri creative. Acordati-va timp pentru a intelege ¢
sunteti importanti si reprezentati mai mult decat doar parintele unui copil cu autism.

Serviciile de asistenta temporara

Serviciile de asistenta temporara sunt servicii de scurta durata oferite persoanelor cu dizabilitati,
furnizate la domiciliu pentru cateva ore sau, alternativ, intr-un spatiu propriu, autorizat, pentru
o perioada mai lunga de timp. Acest tip de ingrijire le permite persoanelor care ii asista pe cei cu
dizabilitati, sa ia o pauza pentru a se destinde si pentru a evita stresul si oboseala.

Daca esti pregatit sa-i intervievezi pe cei care furnizeaza servicii de asistenta
temporara:

Aminteste-ti ca cel mai important pas este sa studiezi felul in care interactioneaza cu copilul tau
cu autism si cu familia ta. Daca e posibil, aranjeaza ca angajatul sa petreaca timp cu copilul sub
supravegherea unui membru al familiei. E adevdrat ca poate dura cateva saptamani pana ce
angajatii serviciului de asistenta temporara si membrii familiei sa ajunga sa se cunoasca reciproc,
dar nu lasa ca o situatie stanjenitoare sa continue, sperand sa se rezolve de la sine.

Mai jos se afld o lista cu lucrurile pe care vei dori sa le discuti cu un
potential angajat al serviciului de asistentd temporara:

Experienta anterioara in lucrul cu o persoana cu autism

Un angajat al serviciului de asistenta temporara nu trebuie sa aiba neaparat experienta anterioara
cu autismul pentru a avea succes in demersul sdu. Din moment ce persoanele cu autism nu se
aseamana, unele familii prefera ca angajatul sa nu aiba experienta anterioara, pentru a-l putea
invata chiar ele cele mai bune modalitati de a interactiona de un anumit fel cu copilul.

Verificarea persoanelor

Aceasta presupune verificarea cazierului, datelor personale, daca acesta are cunostinte sau
certificat pentru acordarea primului ajutor etc. In ziua de astazi, multe agentii cer verificarea
persoanelor in scopul angajarii. Daca beneficiezi de servicii printr-o agentie, roaga-i sa va puna
la dispozitie informatii despre angajatii serviciului de asistenta temporard, pe care le solicita la
angajare. Cerintele pentru angajare pot sa difere de la 0 agentie la alta.

Sesiuni de pregatire

Multe centre comunitare ofera ateliere de lucru/workshop-uri gratuite despre autism. Asemenea
sesiuni de training ar putea fi oferite si de agentiile care furnizeaza servicii de asistenta temporara.
Insa acest lucru difera in functie de agentie. Este rezonabil sa-i platesti angajatului serviciului de
asistenta temporara o suma mai mica pentru participarea la sesiuni de pregatire, decat pentru
furnizarea serviciilor propriu-zise de asistenta temporara.

Probleme de comportament

Problemele de comportament, precum crizele, muscaturile, zgarieturile etc pot deranja pe oricine,
asa ca este de asteptat ca angajatul serviciului de asistenta temporara sa aiba aceeasi reactie.
Aceasta este o situatie in care angajatul va trebui sa fie pregatit de voi sau de un specialist. Un plan
de comportament stabilit de un specialist va include si un plan de interventie. Angajatul ar trebui
sd inteleaga pe deplin rolul sau in gestionarea comportamentelor specifice copilului cu autism.
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Aspecte privind siguranta copilului

Problemele legate de siguranta copilului trebuie discutate cu angajatul. Acestea sunt foarte
personalizate, asa ca e mai bine sa aduci argumente valide pentru ceea ce te ingrijoreaza. Mai mult
decat orice altceva, angajatul trebuie sa dea dovada ca e o persoana rationala care are o judecata
buna, bazata pe nevoile membrului familiei tale.

Disponibilitate si flexibilitate

Informeaza-| pe aplicant care sunt, exact, nevoile familiei tale. Ajuta daca da dovada de flexibilitate
in progrmul lui, astfel incat sa va puteti lua o pauza cand aveti nevoie.

Referinte

Referintele furnizate ar trebui sa fie din partea angajatorului si nu personale. Poti solicita si referinte
personale, dar vei dori sa afli si despre insusirile profesionale, precum loialitate, punctualitate,
constiinciozitate etc.

Pentru a identifica Servicii de Asistenta Temporara in zona ta, te rugam sa consultati adresa:
www.autismspeaks.org/resource-guide

INTREBARI FRECVENTE DIN PARTEA
PARINTILOR

intrebare: Fiica mea are 2 ani si a fost recent diagnosticata cu autism. Sunt cativa membri ai
familiei care insista ca are doar o intarziere de dezvoltare. Imi puteti da cateva sugestii cum
sa reactionez?

Situatia ta e foarte obisnuita in familiile cu copii diagnosticati cu nevoi speciale, mai ales cu autism.
Exista atat de multe procese emotionale care apar in randul familiei ca si intreg, dar si in interiorul
fiecarui membru al familiei in parte, dupa primirea diagnosticului. Evident ca exista socul initial
care va va proiecta intr-un proces dureros si ca fiecare dintre voi, cei din familie, veti procesa
informatia in parametri temporali diferiti. Ca parte a procesului, apare o stare de negare, perceputa
mai ales de membri ai familiei care nu traiesc cu voi sau cu copilul vostru zi de zi. Probabil va dura
mai mult in cazul lor sa accepte diagnosticul. Pe langa tot ce ai de facut, trebuie sa fi rabdator si cu
aceste lucruri. Membrii familiei care tin la copil ar putea fi considerabil ajutati de informatiile legate
de autism, astfel incat sa isi adapteze interactiunile si asteptarile unor nivele adecvate.

In comunitate, exista si specialisti sau grupuri de sprijin eficiente, care au experienta vasta si
expertiza necesarad intelegerii acestui proces. Ar putea sa iti ofere tie si familiei tale ajutor.

intrebare: Sotul meu refuza sa accepte diagnosticul si refuza sa participe la intalniri cu
medicul nostru. Ce sa fac?

Nu e un lucru neobisnuit ca un parinte sa accepte diagnosticul si celalalt sa il nege. Negarea li se
poate intampla atat mamelor, cat si tatilor. Oricat ti-ar fi de greu intr-un astfel de moment, trebuie
sa fi rabdator si sa dai dovada de sprijin. Sotul/sotia isi va depasi in cele din urma negarea. intre
timp, ai putea incerca sa ii recomanzi o carte sau sa citesti impreuna un articol despre autism, dar ai
grija sa nu pui prea multa presiune. Majoritatea oamenilor vor sa faca acest lucru in ritmul lor.
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intrebare: De cand fiul meu a fost diagnosticat, ma simt coplesit si nu reusesc nici macar sa
citesc cate ceva despre autism.

Sprijinul oferit copilului cu autism va fi, probabil, o activitate pentru tot restul vietii voastre. La
inceput, cand se confrunta cu diagnosticul, parintii sunt adesea coplesiti de veste. Se simt confuzi,
tematori si furiosi. Multi obosesc repede pe masura ce incearca sa faca fata. E de ajutor sa iti
amintesti ca nu esti singur, ca si altii trec prin acelasi lucru si ca exista sprijin pentru tine. Pastreaza
un dosar cu articole si alte materiale informative astfel ca, atunci cand te vei simti in stare sa le
citesti, sa iti fie la indemana. Gasestei-ti propriul ritm si, in timp, vei face ceea ce trebuie facut, iar
eforturile tale de pana atunci vor conta.

intrebare: Legatura familiei mele cu biserica este importanta pentru noi. Cum sa fac enoriasii
sa fie mai toleranta cu fiul meu? Acestia par jenati atunci cand incerc sa le vorbesc altor
membri despre copilul nostru si diagnosticul lui. Ma astept sa ma sprijine si sa imi arate ca le
pasa si chiar am nevoie ca ei sa fie de partea mea. lar copilul are nevoie sa interactioneze cu
alte familii din parohie.

Pentru multi oameni, printre care si membrii bisericii voastre, autismul nu este ceva despre care ei
sd aiba cunostinte adecvate sau experienta, asa ca trebuie sa ii ajutati sa se informeze. O persoana
cu care sa incepi este pastorul sau preotul vostru. Vedeti ce stie acesta si oferiti-i informatiile
necesare. Cu acestea ar putea face diferite legaturi in predica sau invatamintele sale. De asemenea,
el iti poate sugera alte persoane care pot fi abordate, fiindca sunt mai deschise sa afle informatii
despre autism. Apoi sugereaza-le enoriasilor sa invite un specialist care sa sustina un atelier de
lucru despre copiii cu nevoi speciale, evidentiind provocarile ridicate de autism. Sugereaza-le
membirilor parohiei sa faca un plan prin care sa fi includa pe copiii cu nevoi speciale in activitatile
lor, precum scoala de duminica, serviciul religios, cor etc. La un moment dat, ar putea fi necesar sa
inviti un specialist in comportament care sa lucreze cu personalul si sa-I pregateasca. S-ar putea
sa fie nevoie sa ceri ajutorul profesorilor, parintilor si altor specialisti din cadrul parohiei, sa se
ofere voluntari in a petrece timp la scoala de duminicd, adaptarea lectiilor etc. Implica membrii
comunitatii si acestia iti vor multumi mai tarziu!

Daca primesc informatii clare, membrii congregatiei din care faci parte devin mai deschisi si mai
suportivi. S-ar putea sa aiba nevoie de sugestii din partea ta, privind modul in care te pot ajuta
in legatura cu copilul sau cum pot activa in organizatii de suport din domeniu. Comunitatea
religioasd are nenumarate posibilitati de implicare si de parteneriat cu parintii. lar parintii, fiind
principalii sustinatori ai cauzei, au ocazia singulara de a-si asuma rolul de initiatori.

intrebare: Cum stiu ca se face tot posibilul pentru copilul meu? Cateodata mi se pare ca nu
progreseaza indeajuns.

Aproape zilnic, parintele unui copil cu autism isi pune aceasta intrebare: oare pot face mai multe
ca sa imi ajut copilul? Muncim cat de mult putem si adesea simtim ca nu facem de ajuns. E foarte
usor ca noi sa proiectam acest gand si asupra altora implicati in viata copilului nostru. De fapt, de-a
lungul timpului, niciodata parca nu s-a facut indeajuns si, din multe puncte de vedere, multe ar
trebui facute in zilele noastre. Exact asta inseamna sa-ti sustii copilul. Trebuie sa continuam sa ne
zbatem pentru cele mai bune tratamente si servicii disponibile.

Intre timp, trebuie s& ne dam seama c& existd anumite limite pe care trebuie s le acceptam.
Tratamentele disponibile astaziau limitele lor. Descoperim foarte multe lucruri, dar mai e o cale
lunga. In mod evident, finantarea guvernamentald este limitata, mai ales in conditiile economice
actuale. Profesorii sunt adesea epuizati de numarul mare de elevi. Dar e bine sa ne concentram pe
ceea ce se face si sa recunoastem eforturile noastre si ale celorlalti. in acelasi timp, dupa cum am
sugerat anterior, pdrintii trebuie sa fie cei mai mari sustinatori ai cauzei copiilor lor.
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Cand privesti ce faci in fiecare zi, poate ar trebui sa te feliciti pentru ceea ce ai realizat. Copilul tau
face tot posibilul, date fiind provocarile cu care se confrunta zilnic. Fii bland cu tine si aminteste-ti
ca copilul tau cu autism, ca toti copiii, 0 sa creasca si se va dezvolta in ritmul sau. Desi ne-am dori
sa fi vedem pe copiii nostri trecand de la o propozitie la cinci paragrafe intr-un semestru, trebuie
sa acceptam si sa ne bucuram de ceea ce intr-adevar reusesc si sa ii incurajam cu indulgenta sa
mearga mai departe.

Consultarea cu alti specialisti, cum ar fi terapeutii educationali, te poate de asemenea ajuta sa
stabilestii teluri si sa privesti progresul intr-un mod realist. In aceasta caldtorie trebuie sa redefinim
succesul si progresul. Acesta trebuie sa se bazeze pe inzestrarea copilului tau si nu pe altceval!

intrebare: Exista ajutor financiar disponibil pentru a sprijini ingrijirea si educatia copilului
nostru cu autism?

Dificultatile financiare sunt unul dintre factorii de stres cu care se confrunta familiile cu copii
cu nevoi speciale. Se pare ca nu este niciodata destula finantare sau ajutor financiar disponibil
si flecare familie descopera adesea ca propriile resurse sunt intinse la maxim pentru a oferi ce-i
trebuie copilului lor, fara mari sperante ca acesti bani vor fi decontati vreodata.

in Statele Unite, sursa de finantare principald pentru serviciile copilului cu autism este acoperita
printr-o Lege Federala, Legea pentru Educatia Persoanelor cu Dizabilitati. Aceasta lege
reglementeaza modul in care agentiile de stat si private ofera interventie timpurie, educatie
speciala si servicii conexe copiilor cu dizabilitati. Informeaza-te in sectiunea despre Drepturile
Copilului Vostru de pe site-ul Autism Speaks www.AutismSpeaks.org

in plus, asigurarea medicala a familiei tale se poate deconta banii cheltuiti pe servicii pentru
autism, ca terapia limbajului sau terapia comportamentala cum ar fi ABA (Applied Behaviour
Analysis). Incepe prin a contacta departamentul de resurse umane de la locul tdu de munca al sau
al sotului/sotiei si cere informatii despre rambursarea asigurdrii pentru serviciile pentru autism.
Multe state au acum agentii guvernamentale care monitorizeaza industria asigurarilor de sanatate
pentru a oferi o sursd alternativa de a accesa beneficii in functie de caz.

Este important sa continui sa faci lobby pentru cresterea finantarii din partea guvernului si
din partea industriei asigurarilor de sandtate. Pentru informatii suplimentare despre reforma
asigurarilor pentru autism din statul vostruin Statele Unite, accesati www.AutismSpeaks.org.

intrebare: Eu si sotia mea suntem ingrijorati ca ceilalti copii ai nostri vor dezvolta in timp
resentimente fata de atentia si tratamentul special acordat fratelui lor si asta ar putea avea
un impact negativ asupra vietilor lor. Aveti sugestii legate de modul in care ar trebui sa ne

oo

crestem copiii ca ei sa nu aiba astfel de resentimente?

Rivalitatea intre frati apare in toate familiile cu mai mult de un copil si poate fi o chestiune
complexa cand este implicat un copil cu nevoi speciale. Nu ai cum sa nu acorzi mai multa atentie
si un tratament special unui copil cu autism. Pentru fratii si surorile copiilor cu autism aceste
sentimente s-ar putea dezvolta devreme, deoarece petrec mult timp impreuna.

Pentru inceput, e bine sa fi mereu la curent cu ceea ce simt ceilalti copii ai vostri, ce au nevoie etc.
De asemenea, ajuta foarte mult sa petreci timp individual cu fiecare dintre copii pe cat posibil. Ar
putea fi de folos sa implici si bunicii, unchii, matusile, vecini de incredere etc.

Copiii au, in functie de varsta, capacitatea de a intelege nevoile speciale ale altcuiva daca ai rabdare
sa le explici in termeni pe care i vor intelege. Explica-le comportamentele pe care le observa la
fratele sau sora lor si de ce reactionati diferit pentru a va ocupa de aceste situatii. Cu toate ca nu
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va doriti sa fi transformati in parinti-surogat, ei trebuie sa primeasca niste explicatii de baza. De
asemenea, crearea unui spatiu securizat emotional in care ei sa poata vorbi despre sentimentele
lor cu voi sau cu altii, poate impiedica aparitia ulterioara a unor resentimente puternice.

Este un lucru important sa ii ajutati pe ceilalti copii ai vostri sa gaseasca modalitati de succes prin
care sa se joace si sa interactioneze cu fratele sau sora lor.

Fratii si surorile s-ar putea simti cateodata vinovati ca trdiesc resentimente si furie sau doar pentru
ca ei sunt,,normali”in timp ce fratele sau sora lor nu este. Vina si resentimentele sunt niste reactii
normale in perioada de crestere, adesea accentuate din cauza unui frate cu nevoi speciale. Dar

ca orice alt sentiment, acestea pot fi discutate si analizate pentru ca ceilalti copii tai tai sa aiba o
dezvoltare emotionala proprie si experiente de viata pozitive.

POVESTEA UNUI PARINTE

De Tracy Miranda

N-o sa uit niciodata ziua aceea - 7 decembrie 2010. Dupa luni de confuzie, intrebari si speculatii, era
acum oficial. Fiul meu a fost diagnosticat cu tulburare din spectrul autismului.

Au urmat imediat lacrimi si asta a continuat o vreme. Au fost si alte reactii. De exemplu, mi-am
amintit cum oamenii vorbesc despre o experienta la hotarul dintre viata si moarte. Pentru mine,
viata fiului meu mi-a trecut inaintea ochilor si erau atat de multe intrebari fara raspuns si atatea
lucruri care m-au ingrijorat. O sa fie in regula? O sa fie bruscat? O sa se casatoreasca? O sa creada
oamenii despre el ca e prost?

A trebuit sa imi reamintesc ca nu pot prezice viitorul. N-o sa stiu ce ii rezerva viitorul pana cand el
nu va ajunge sa il traiasca. Trebuie sa fiu alaturi de el si vom face fata viitorului impreuna. Mi-am
acordat timp sa plang cateva zile si asta a fost tot. Lacrimile nu aveau cum sa schimbe ceva. Nu
plangeam din cauza diagnosticului, ci mai degraba pentru ca, fiind mama, vrei sa faci totul pentru
a te asigura ca viata va fi minunata pentru copilul tau, iar eu nu puteam nici garanta si nici repara
acest lucru.

Urmatoarea mea prioritate a fost sa invat cat de mult am putut. Doamne, ce treaba grea, un pic
coplesitoare chiar. Ca si altii, eram ,constienta” ce inseamna autismul, dar nu il intelegeam.

Psihologul mentionase in raportul ulterior evaluarii lui ca era un copil cu potentialul de a fi foarte
inteligent, dar care avea sa aiba probleme sociale. Eram mari fani ai serialului de comedie ,Teoria
Big Bang” asa ca, dupa ce am citit raportul, primul meu gand a fost,,oh, Doamne, il crestem pe
Sheldon!”

Era placut sa poti face haz de necaz, dar era clar ca munca de cercetare era necesara. Dupa ce

am cautat despre autism pe internet, m-am simtit pierduta. Erau atat de multe website-uri, atat

de multe carti si bloguri, ca nici nu stiam de unde sa incep. Pe cine sa cred cand site-urile se
contraziceau intre ele? Apoi mi-am amintit ca profesorii de la scoala fiului meu participasera la un
mars Autism Speaks Walk si ca familia noastra facuse donatii. Asa ca de acolo am inceput. Am luat
legatura cu Autism Speaks Family Team pentru sprijin. Simteam nevoia sa vorbesc cu cineva care
ma putea asculta si care imi putea intelege situatia. Dupa numai o saptamana, stiam deja ca aveam
nevoie de oameni care stiau prin ce treceam.

Ca urmare a faptului ca am luat legatura cu Autism Speaks, am descoperit o comunitate
extraordinara de parinti in spatiul virtual. Experientele mele anterioare in spatiul virtual m-au facut
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sd ezit initial sa am incredere in ei, simtind cd as putea fi dezinformata. Dar nu era cazul. Am gasit
parinti ca si mine care erau acolo sa se sprijine reciproc si sa fie unul alaturi de celdlalt. Am reusit sa
obtinem informatii veridice si folositoare. Atunci cand crezi ca nimeni n-o sa te inteleagd, cineva o
face. De fiecare data cand am avut intrebari, am primit raspunsuri de la oameni care trecusera prin
ceea ce treceam eu. Daca scriam despre fiul meu care facuse ceva interesant, primeam imediat
incurajari de la oameni care trecusera prin asta. Ei ma sprijineau pe mine si eu pe ei.

Sotul meu si cu mine am reactionat diferit la veste. El isi tinea sentimentele pentru el, pentru a le
analiza, iar eu voiam sa le impartasesc tuturor si sa incep imediat sa-mi construiesc reteaua mea

de sprijin. Sa ne intelegem, unii dintre ei nu stiau ce sa spuna, dar nici eu nu eram sigura ce voiam
sd aud. Am avut parte de multi care mi-au spus ca stiau ,pe unul si pe altul” care avusesera un fiu/
nepot/vdr etc. care avusese autism si care erau bine, asa ca nu trebuia sa imi fac griji deloc. Ei bine,
fara suparare, dar nu e asa. Una dintre cele mai mari idei preconcepute este cd autismul ii afecteaza
pe toti in acelasi fel. Adevarul este ca fiecare copil care sufera de autism este diferit si evolueaza in
moduri diferite.

Acum n-avem habar ce-o sa ne aduca viitorul. La momentul respectiv, inca incercam sa inteleg
faptul ca era vorba de fiul meu; nu-mi pasa cine mai era afectat de acest lucru. Nu mai sunt la fel de
insensibila acum, sa ne intelegem, dar la inceput tot ce conta era el.

Stiu cd ma asteapta un drum plin de intrebari fara raspuns. Dar fiul meu face mari progrese. Este
foarte nalt functional si se descurca bine la scoala. Stiu cat sunt de norocoasa ca este afectuos, caci
stiu ca multi parinti de copii cu autism nu au sansa de a trai acest lucru. Mi se rupe sufletul.

Indiferent de ceea ce ne asteaptd, fiul meu este cea mai mare binecuvantare din viata mea si ma
face sa rad in fiecare zi. Cand oamenii vor sa isi arate compasiunea pentru mine, le reamintesc cat
de binecuvantati suntem. Th mod sigur, in viata exista lucruri mult mai rele. Autismul este ceea ce
are fiul meu, nu cine este el.

O sa fim bine.










Continutul acestui material nu reprezinta in mod necesar pozitia oficiala a granturilor SEE 2009 - 2014,
intreaga raspundere asupra corectitudinii si coerentei informatiilor prezentate revine autorilor materialului.
Pentru informatii oficiale despre granturile SEE si norvegiene accesati www.eeagrants.org.



