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Modulul 1: Evaluarea tulburarii de spectru autist
Elena Lucia Mara, Daniel Mara, Cristina Danciu'

Introducere

Tulburarea de spectru autist (TSA) se refera la ,,un grup de tulburari
complexe de neuro-dezvoltare caracterizate prin modele repetitive si
caracteristice de comportament si dificultdti cu comunicare si interactiune
sociald” (APA, 2013, DSM-5). Simptomele sunt prezente devreme inca din
copilarie, pot varia de la forme usoare pand la dizabilitate si prezintd o
persistentd puternica la varsta adulta (80-90%), dar in toate cazurile
functionarea zilnica, viata familiald si scolarizarea sunt afectate.

Desi nu existd vindecare pentru TSA, detectia precoce reprezinta
primul si, prin urmare, cel mai important element de interventie, deoarece
conduce la diagnosticarea precoce si recuperarea copiilor cu TSA, avand in
vedere cd interventia devreme si intensa 1i va ajuta pe acestia sa dezvolte si
invete noi abilitati.

In acest modul vom prezenta definitia si lista indicatorilor de
comportament pentru posibile trasaturi ale TSA. Vom explica procesul de
identificare, subliniind importanta identificarii si interventiei timpurii. Va vom
introduce Tn Gestionarea cazurilor si inaintand la urmatoarele module, veti
intelege mai multe despre efectele puternice ale acestei abordari integrative in
diferite contexte.

Obiectivele modulului

Pana la sfarsitul modulului, veti putea deprinde o intelegere a evaluarii in
tulburarile din spectrul autismului (TSA).

« Intelegerea criteriilor de evaluare a TSA,

» Descrierea domeniilor de evaluare a TSA;

» Identificarea si selectarea principalelor teste utilizate In evaluarea TSA,;

* Determinarea importantei evaludrii ca proces de feedback al interventiei.

tUniversitatea Lucian Blaga Sibiu, Romania

7



Subiecte acoperite de acest modul
Proces de evaluare

* Screening TSA
* Evaluare clinica / evaluare diagnostica TSA. Criterii de diagnostic (DSM-5,
ICD 11)
» Evaluarea Tn vederea determinarii eligibilitatii pentru Educatia Speciala
* Domenii importante de evaluare pentru dezvoltarea IIP / PIE
* Instrumente de evaluare pentru
1. screening
2. diagnostic
3. abilitati
* Modelul de gestionare a cazurilor
Echipa interdisciplinara in evaluare

Relatia cu celelalte module ale cursului

Toate modulele sunt inspirate de principiile practicilor bazate pe
dovezi si cercetare.

Acest prim modul se concentreaza pe diagnosticarea TSA si a altor
evaluari (medicale, clinice, educationale), toate grupate sub termenul de
Evaluare.

Evaluarea si diagnosticul singure fara interventie sunt inutile. Asadar,
cel de-al doilea modul cu privire la Terapii specifice pentru TSA vi va
familiariza cu diversitatea interventiilor dezvoltate pentru TSA, oferite de
diferiti furnizori in diferite medii - centre medicale, scoli sau chiar acasa - unde
mai ales inainte de varsta scolara - copilul petrece cel mai mult timp. De aceea,
cel de-al treilea modul al cursului nostru despre TSA este dedicat familiilor de
persoane din spectru.

Al treilea modul despre Consiliere va va arata cum sa sustineti
parintii chiar din momentul in care acestia se prezinta la usa specialistului
pentru o evaluare si cum sd comunicati diagnosticul dacd este pozitiv,
necesitatea altei evaluari si vestile proaste ca nu exista vindecare pentru TSA.

Cel de-al patrulea modul despre Educatie si TSA, poate cel mai
important pentru dumneavoastra ca viitori specialisti Tn domeniul educatiei,
vd va impune sa vd amintiti ce veti Invata aici, la acest prim modul de evaluare,



despre evaluare educationala, echipa multidisciplinara si gestionarea cazurilor

Ultimul modul, Modulul 5 pentru Advocacy va sublinia incd o data
importanta depistarii timpurii care conduce la interventia precoce invatata aici,
dar va va indica si modul in care tu, ca specialist, care lucreaza cu oameni din
spectru, poti contribui la politici si programe si deveni o voce de incredere n
advocacy persoanelor afectate si a familiilor acestora.

Mai multe abilitati, calitati si atitudini pozitive fatd de autism vor fi
dezvoltate Tn modulele care vor urma. Citind structura fiecarui modul, veti
avea o perspectiva despre subiectele pe care le va aborda.

Abordarea noastra de invatare

Uneori veti vedea ca indicam ,,0pfional” langa unele materiale /
resurse. Aceasta inseamna ca nu trebuie ,,sa cititi” articolele, dar poate doriti
sa le cautati, sa le descarcati si sa le cititi mai tarziu. Este posibil chiar sa
recomandam carti relevante pentru lectura ulterioara. Aceste resurse va vor
oferi o mai buna intelegere a materialului de curs. Si, de asemenea, ne referim
la site-uri web importante pentru a va extinde viziunea asupra domeniului
TSA.

VVom folosi exemple si ilustratii pentru a va permite sa conectati teoria
de practica. Toate consideratiile teoretice vor fi ilustrate in exemple notorii sau
din viata reald care pot asigura cel mai bine o intelegere solida a conceptelor.

Va invitdm sd parcurgeti un proces de invatare colaborativa, care va
pune bazele competentei dvs. viitoare profesionale.

Procesul de evaluare in TSA

Evaluarea in domeniul Nevoilor Speciale reprezinta o procedura foarte
complexa datorita varietatii de manifestari si domeniilor de analiza multiple:
* Trebuie luate in considerare o varietate de nevoi si domenii de interventie:
medical, psihologic, educational, social si de functionare zilnica.
* Implicd diferiti specialisti din domenii specifice: medici, psihologi,
profesori, psihopedagogi, asistenti sociali, personal de conducere a scolii, dar
si parinti sau copilul insusi.



* Trebuie sa fie realizatd intr-o maniera cuprinzatoare si sa abordeze toate
domeniile de dezvoltare: cognitiv, comunicare si limbaj, socializare,
autonomie motorie si personala.

* Pentru a fi valabila, trebuie sa apeleze la diferite metode de evaluare:
observare, experiment, interviuri, teste standardizate.

* Trebuie sa fie efectuatd in diferite medii de viata: acasa, scoald, loc de joaca,
in situatii sociale.

* Spatiile de gazduire a evaluarii sunt necesare pentru a ajusta mai bine nevoile
copilului la situatiile de testare standardizate.

Evaluarea TSA este si mai complexa datorita diversitatii traiectoriilor
specifice de dezvoltare si unicitétii fiecarui caz. Complexitatea evaluarii TSA,
pe langa educatia speciala generala, rezulta din:

* Lipsa unui anumit marker biologic care face ca evaluarea TSA sa fie practic
una comportamentala.

» Caracterul atipic al comportamentelor in toate domeniile de dezvoltare.

* Limitele difuze intre conditiile spectrului care ingreuneaza diagnosticul
diferential in spectru.

* Conditiile comorbide ale TSA: ADHD, probleme de somn si hranire, TOC
(Tulburare Obsesiv-Compulsiva), anxietate.

* Nevoia de a se concentra pe aspectele functionale ale vietii de zi cu zi.

De asemenea, evaluarea TSA poate reprezenta uneori un proces dificil
datoritd necesitatii colaborarii dintre atat de multi specialisti care trebuie sa fie
de acord cu cea mai buna schema de evaluare, sa selecteze cele mai potrivite
metode si teste pentru nevoile copilului, sd-si elaboreze un program de timp si
sa organizeze procesul n mod eficient. Evaluarea trebuie sa fie riguroasa si
cuprinzdtoare, dar si eficienta In timp, astfel Incat interventia sa poatd incepe
cat mai curand posibil.

Evaluarea TSA trebuie efectuata in stadiile incipiente ale manifestarii
simptomelor si, daca este posibil, mai devreme ca screening, in situatii de risc
(istoric familial, mediu ostil sau factori de risc social timpurii, precum
institutionalizarea).

Evaluarea TSA ar trebui luatd in considerare din perspectiva
dezvoltarii. Desi primele simptome apar in stadiile incipiente ale dezvoltarii,
TSA reprezinta o conditie de viatd si isi pune amprenta asupra tuturor etapelor
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de dezvoltare. Chiar si copiii care urmeaza interventia si sunt in afara
spectrului is1 asumad TSA ca parte a vietii lor continue. Trebuie sa evaluam si
sa planificdim nu numai pentru prezent, ci mai ales pentru viitor, vizand
abilitatile de zi cu zi si dobandind astfel o viata independenta si autonoma.

Evaluarea TSA este recomandatid sa includda modelul ecologic de
interventie. In TSA, poate mai mult decét in alte conditii, trebuie sa cunoastem
copilul in unicitatea si specificul sdu de dezvoltare, ludnd in considerare toate
relatiile sale relevante. Trebuie sd evaludm 1n primul rand aspectele
functionale ale comportamentului, sa planificam obiectivele adaptive in toate
situatiile de viata. In primele etape ale dezvoltirii si interventiilor, cele mai
relevante domenii de viata pentru copil sunt familia si casa, in incercarea de a
invata abilitati de zi cu zi de baza, cum ar fi comunicarea, interactiunea sociala,
jocul, ingrijirea de sine. Ulterior, scoala devine un domeniu central pentru
viata de zi cu zi si trebuie sd evaludm si sa planificdm progresul educational si
adaptarea scolara. Perioadele de tranzitie sunt, de asemenea, importante, in
incercarea de a usura adaptarea la o noua situatie. Esentiala este planificarea
tranzitiei pentru viata adultd si independenta, care poate implica o planificare
a lucrului si a carierei.

Nu in ultimul rénd, evaluarea TSA reprezinta un efort de echipa
interdisciplinara, ca toata interventia. Diferiti specialisti evalueaza copilul din
perspective medicale, psihologice, educationale si sociale. Se intdlnesc si
impartasesc informatii, lucreaza impreuna pentru a-1 intelege pe copil si a-l
descrie intr-o maniera complexa, cu accent pe aspecte calitative. Este relevant
pentru planificarea interventiei sa avem o cantitate mare de cunostinte despre
cum se comporta copilul, cum face lucrurile, cum se adapteaza, reactioneaza
sau relationeaza, dar si declansatorii ale acestor comportamente.

Datorita tuturor argumentelor de mai sus si a complexitatii procesului,
specialistii trebuie sd fie competenti in domeniul lor de expertizd, dar si in
procesul de gestionare a cazurilor. Prin urmare, ne propunem sa prezentam
toate etapele de interventie - evaluare, planificare, desfasurare, monitorizare si
tranzitie din perspectiva managementului cazului interdisciplinar.

Principiile evaluarii TSA
Filipek si autorii (1999) propun mai multe principii ale evaluarii TSA,
care acopera toate aspectele importante ale procesului:
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1. Evaluarea ar trebui realizatd de specialisti cu experientd in lucrul cu copiii
cu TSA. Unicitatea comportamentelor copiilor nu poate fi inteleasa pe deplin
de cineva care nu este familiarizat cu copiii cu TSA si problematica lor. Ei nu
pot lua cele mai bune decizii cu privire la organizarea de teste necesare si nici
nu pot interpreta corect rezultatele evaluarii.

2. Diagnosticul TSA ar trebui sa se faca pe criterii DSM si clinice si ar trebui
sa fie efectuat folosind cel putin un instrument specific pentru TSA.

3. In procesul de evaluare trebuie utilizate metode indirecte si directe mixte.
Interviurile structurate cu parintii trebuie sa fie sustinute de date culese in
observatii directe.

4. Toate gradele de TSA ar trebui sa beneficieze de aceeasi atentie, chiar si
formele usoare ar trebui s fie abordate cu aceleasi protocoale de interventie
si implicare.

5. In procesul de evaluare ar trebui abordati si alti factori nespecificati pentru
TSA: alte dizabilitati, deficiente senzoriale, boli mintale, ADHD, al caror efect
poate influenta nu numai diagnosticul de TSA, ci si urmatorii pasi, de
exemplu, planificarea.

6. Procesul de evaluare ar trebui sa includa o evaluare medicala si neurologica,
pentru a detecta posibile conditii comorbide sau leziuni cerebrale dobandite.
7. Ar trebui cercetat un istoric familial detaliat prin anamneza, pentru a
determina cauzalitatile si progresul dezvoltarii copilului.

8. O varietate de strategii ar trebui utilizate pentru a evalua dezvoltarea
comunicdrii, de la interviurile parintilor pand la observarea directd in mediul
natural al copilului.

9. De asemenea, trebuie sd se efectueze o evaluare cognitivd de catre un
specialist TSA. Metoda de testare trebuie selectata cu atentie, pentru a fi
adecvata cognitiv si Varstei cu nevoile copilului.

10. Functionarea adaptativa trebuie sd fie, de asemenea, vizata in evaluare;
multe informatii relevante pot fi obtinute din acest domeniu. In DSM V
criteriile de diagnostic se bazeazd fundamental pe aspectele functionale ale
vietii de zi cu zi, astfel incat pentru a pune un diagnostic, evaluarea functionarii
adaptive reprezintd o necesitate. La aceasta evaluare trebuie sa participe un
terapeut ocupational pentru a analiza aspectele functionale ale activitatii.
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11. De asemenea, o evaluare a abilitatilor senzorial-motorii poate contribui la
imaginea completd: informatii despre abilititile de procesare senzoriald,
abilitati motrice brute si fine, comportamente repetitive si de auto-stimulare.
12. De asemenea, este necesara o evaluare academica. Ofera informatii despre
nivelul actual de achizitii, cunostinte si abilitati. Ar trebui sa se determine
in scoala.

13. Familia trebuie evaluatd pentru a determina nivelul de acceptare si
intelegere a starii copilului, dar si potentialul familiei de a fi implicat in
procesul terapeutic.

14. Reevaluarea 1n timp de un an si un proces permanent de monitorizare a
dezvoltarii copilului si a eficacitatii interventiei.

Scopurile evaluarii TSA
Mason (2008) identificd urmatoarele scopuri ale evaluarii TSA Tn contextul
clinic:

1. Screening si diagnostic

Scopul principal 1l reprezinta screening-ul. Un screening poate fi
inteles ca un proces de selectie a cazurilor care pot prezenta un simptom al
TSA. De obicei, screening-urile traditionale scaneaza intreaga populatie a
varstei anumite pentru dizabilitati specifice (screening neurologic auditiv sau
neonatal). Tn zilele noastre, screening-ul pentru TSA nu este incd aplicat
populatiei de masa, ci in cazuri de risc, in general cu antecedente de tulburari
de neuro-dezvoltare in familie. De asemenea, medicii de familie sunt pregatiti
pentru a urmadri orice comportament atipic al copilului. Cercetatorii incearca
sa dezvolte teste de screening pentru TSA pentru varste mici, subliniind
importanta diagnosticului precoce si a interventiei iIn TSA. Diagnosticul este
un pas esential catre interventia individualizatd si Inceperea drumului in
terapie. Un diagnostic orienteaza pasii in plasament, interventie si planificare
educationala.

2. Clasificare si plasament

Dupa ce este primit un diagnostic, poate fi necesard o alta evaluare,
inclusiv. in ceea ce priveste gradul de dizabilitate, plasarea in medii
educationale sau clinice sau in perioadele de tranzitie de la un ciclu
educational la altul sau tranzitie la viata adultd si independenta.
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3. Selectarea obiectivelor de tratament

Procesul de diagnostic nu se limiteaza la includerea intr-o0 categorie
nosologica, ci ar trebui sa fie si o sursa de informatii calitative cu privire la
copil. Trebuie sa se stabileasca cel putin punctele tari si punctele slabe ale
copilului, ca baza pentru planificarea interventiei. Diagnosticul este urmat de
dezvoltarea obiectivelor de interventie, care pot fi multe, trebuie sa li se acorde
prioritate, sd selectdim cele mai relevante pentru copil si stadiul de viatd al
acestuia si al familiei. Evaluarea ne ajutd sd stabilim ce este relevant si
important in aceasta etapa care trebuie dobandita prima.

4. Evaluarea tratamentului

Evaluarea periodica este utilizata ca proces de monitorizare pentru a
determina progresul copilului, dar si valabilitatea tratamentului aplicat. Pentru
fiecare copil este conceputd o colectie individualizatd de tehnici, metode si
activitati si trebuie sa evaluam dacd schema de tratament este adecvata sau,
dacd determind progresul scontat sau nu.

Pentru contextul educational, Brown, Snell si Lehr (2006) propune
urmatoarele obiective:

1. Luarea deciziilor de plasament educational

Un copil cu TSA poate fi plasat intr-o educatie speciala sau incluziva
sau in scoald. Decizia de plasare ar trebui sa fie luata dupa principiul cel mai
putin restrictiv de mediu, dar si tindnd cont de fericirea copilului. Diagnosticul
este primul factor care trebuie luat Tn considerare in decizia de plasare.
Severitatea TSA reprezinta un alt factor important, cazurile usoare ar trebui
plasate in medii educationale incluzive. De asemenea, posibilitatea scolii de a
oferi resurse calitative si spatii de gazduire a activitatilor ar trebui sa conteze.

2. Proiectarea curriculum-ului

Elevii cu TSA necesita adaptari curriculare care sa le permita sa
participe si sa progreseze n programa de invatamant generald. Pentru fiecare
copil este elaborat un Plan Individualizat de Educatie (PIE). PIE stipuleaza
adaptarea curriculard necesara: in curriculum (ce si cat vor invata), instruire
(cum vor invdta, strategiile proiectate, cu cine, cu cat suport) si mediu (mediu
individual si Invatare).

3. Planificarea programelor educationale

Cel mai important instrument pentru planificarea educationala Tl
reprezintd PIE, un instrument pentru planificarea, implementarea si
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monitorizarea progresului educational al copilului. PIE stipuleaza obiectivele
educationale si terapeutice, adaptarile curriculare, strategiile de instruire si
inregistreaza dezvoltarea copilului. Fiecare copil ar trebui sa fie inscris intr-un
plan de servicii PIE si ar trebui sa beneficieze de educatie individualizata.

4. Evaluarea progresului elevului

Monitorizarea progresului elevilor si eficacitatea interventiei
reprezintd o alta functie a PIE. Obiectivele de interventie sunt planificate
pentru o perioada determinata, de 3 sau 6 luni. La sfarsitul acestei perioade de
instruire, se face o evaluare pentru a monitoriza progresul elevului. Tn
evaluarea ca activitate de monitorizare studiem nivelul de realizare a
obiectivelor si progresul copilului.

Screening pentru TSA

Screening-ul se refera la utilizarea unor instrumente standardizate
specifice pentru a identifica riscul unei persoane pentru TSA.

Screening-ul TSA se refera la un proces de selectare din populatia
generali a cazurilor susceptibile de a dezvolta TSA. Intrucit nu a fost inci
dezvoltat un test obiectiv pentru identificarea TSA (un astfel de test de sange
sau tomografic), depistarea TSA trebuiec sa ia forma unei evaluari
comportamentale (Wilkinson, 2010). Pentru alte dizabilitati, astfel de
deficiente de auz sau deficiente neurologice au fost dezvoltate teste de
depistare in masa, inclusiv de tip neonatal. Toti copiii de o anumita varsta sunt
testati cu proceduri obiective pentru a selecta cazurile care pot dezvolta
dizabilitati si sunt trimise la evaluari ulterioare. Pentru TSA, un proces atat de
complex nu este nca dezvoltat, dar cercetatorii lucreaza pentru a gasi criteriile
relevante pentru screening. Chiar daca forma primara de prevenire nu este Inca
aplicata, prevenirea secundara reprezinta o practica comund. Pentru copiii cu
risc si familiile lor se ofera screening pentru serviciile de TSA. Daca in familie
existd o forma de deficit de neuro-dezvoltare sau mediul este ostil pentru
dezvoltarea copilului, evolutia acestuia poate fi monitorizata.

Tulburarile de spectru autist sunt recomandate sa fie evaluate de echipe
multidisciplinare (psihiatru, medic psihiatru, pediatru, logoped, psihopedagog
/ profesor de educatie speciala, asistent social) folosind instrumente de
diagnostic validate: chestionare, interviuri, scale de observatie.
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Studiu de caz

Andrei este un baiat de cinci ani din Romania rurala. Parintii lui sunt profesori in
satul de acasa si mai au incd un copil, o fiica in varsta de sapte ani. Andrei era
foarte dorit si asteptat de intreaga familie, venirea sa pe lume fiind un prilej de
bucurie pentru toata lumea. Totul a continuat normal, baiatul s-a dezvoltat asa
cum era de asteptat, a atins fiecare etapa de dezvoltare la timp si a fost un deliciu
pentru parintii si sora sa. Una dintre povestile familiei este despre Andrei care a
spus primele sale cuvinte: intr-o dimineata, cand avea 11 luni, a pronuntat ,,ma-
ti” (in limba roména o combinatie intre mami, mama si tati, tatd), parintii lui s-au
contrazis timp de 0 zi ce a spus mai intdi, mama sau tata, pana a doua zi cand a
spus clar mami si apoi tati. A fost un baiat fericit, dar timid, dupa cum descrie
mama sa, ii placea sa se joace cu jucarii si animale si a prezentat semne timpurii
ca urma sa devina un baiat luminos, fericit.

Toate s-au schimbat in jurul a 16 luni, cdind mama Iui a Inceput s observe 0

schimbare a comportamentului sau. In primul rdnd, se parea ci a pierdut pofta de

interactiuni sociale, ignorand frecvent incercarile surorilor sale de a juca sau
jocurile mamei sale de gadilit. EI devine din ce Tn ce mai interesat de anumite
obiecte, masini de jucarie pe care le aranja ore Tntregi. Dupa aceea, limbajul a
Tnceput si se deterioreze; nu mai folosea cuvintele pe care le spunea de obicei,
pana cand a inceput sa nu mai vorbeasca deloc. Ceea ce i-a ingrijorat cel mai mult
pe parintii sai au fost crizele de tantrum pe care a inceput sa le aiba, cand ceva se
schimba in rutina sa de zi cu zi. Erau atat de puternice incat nu inceta sa planga
ore intregi si nimic nu-I putea alina. A fost ceva ce nu mai vazusera niciodata si
au fost foarte ingrijorati.

Parintii lui au cautat mai intai ajutor de la medicul de familie cdnd Andrei avea 20
de luni. Medicul de familie I-a examinat pe Andrei, controlul fizic a fost trecut
rapid. Apoi a ascultat Tngrijorarile familiei cu privire la comportamentul lui
Andrei si a decis sa-1 trimita la un specialist, un neurolog pediatru. Acesta a fost
primul obstacol, specialistul fiind la 250 km de resedinta lor si trebuind sa astepte
doud luni 1nainte de consultare. Specialistul a fost foarte amanuntit, implicand
EEG, scanari CT, interviuri ale péarintilor si observatii ale copilului. Au fost
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rechemati de mai multe ori, toate procedurile au durat aproximativ sase luni.
Procesul de diagnostic a fost lung si scump si a s-a finalizat cu diagnosticul TSA.
Specialistul le-a oferit toate rezultatele investigatiei lui Andrei si raportul de
diagnostic care a specificat recomandarea de a urma terapii specifice. Parintii nu
au inteles prea mult documentele medicale si nu le-a fost emisa nicio recomandare
pentru un anumit centru unde se pot adresa.

Urmatoarele luni au fost cele mai grele pentru familie, care s-au ocupat de
diagnosticare, cu teama si incertitudine, fara sa stie ce sa facd si unde sa se
adreseze. Parintii au inceput sa se informeze de pe internet si au gasit grupuri de
asistentd pentru parinti si ONG-uri. Prin acestea, au gasit centre specializate care
ofera servicii de interventie pentru copiii mici cu dizabilitati si le-au contactat, cel
mai aproape de domiciliul lor fiind un centru situat la 100 km, care i-a putut primi
ntr-o singura luna.

La inceput, pentru o perioada de patru luni, Andrei a fost evaluat de diferiti
specialisti: psihologi, educatori speciali si profesori. Evaluarea a fost urmata de
planificarea interventiei, fiind stabilit un program de participare la terapii si
obiective de atins. De atunci, Andrei frecventeaza centrul de doud ori pe
sdptamana timp de patru ore si este inscris la o gradinita incluziva. Deja se observa
progrese mici, iar familia lui poate privi cu optimism viitorul.

Probleme comportamentale

Indicatii absolute pentru evaluarea ulterioara imediata

Crize de tantrum Fara murmur la 12 luni

Este hiperactiv / necooperant sau opozitional Fara gesticulare
(indicare cu degetul, scuturarea méainii in semn de La revedere etc.) pana
la 12 luni

Nu stie sa se joace cu jucdriile Nu pronunta niciun cuvant la 16
luni

Se blocheaza mereu pe anumite lucruri Fara propozitii de 2 cuvinte
spontane (nu doar echolalice)

Mers pe degete la 24 de luni

Are atasamente neobisnuite pentru jucdrii ORICE Pierdere de ORICE
limbaj sau abilitati sociale

Filipek et al. (1999, p. 452)
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Screening pentru TSA la copii de la varsta de cinci ani

Exista doi factori importanti care influenteaza evaluarea TSA la varste
fragede. In primul rand este necesitatea identificarii si detectarii specificului
dezvoltdrii cat mai devreme posibil, pentru a incepe interventiile
individualizate. In al doilea rand, un procent mare de copii a inceput si
manifeste simptome specifice intre varsta de unu si trei ani, iar detectarea
trebuie imediat urmata de diagnostic.

Parintii sunt o resursa importanta in screening-ul TSA si identificarea
devreme. Ei sunt factorii primari pentru identificarea problemelor de
comportament precoce. Depistarea timpurie depinde de serviciile furnizate
pentru parintii care cautd indrumare la ingrijorarea lor. Unele cercetari
sugereaza ca ingrijorarea parintilor pentru comportamentul atipic al copiilor
lor este, in general, precisa (Glascoe, 2001). Indiferent cine face o trimitere,
pediatrii, medici de familie, asistente medicale sau profesori, ar trebui luate
masuri pentru depistarea copiilor suspectati de intarzieri de dezvoltare.
Screening-ul trebuie sa fie realizat de un profesionist instruit, folosind
instrumente de screening standardizate si observatie naturald. Screening-ul
este un proces de luare a deciziilor, la sfarsitul caruia se emite o rezolutie
pentru necesitatea evaluarii suplimentare si se avanseaza o trimitere.

In mod ideal, pediatrii si alti specialisti in asistenta medicald ar trebui si
efectueze examene de dezvoltare ca parte a controalelor de rutina (Myers si
autorii, 2007). O metoda eficientd de screening poate fi reprezentata de
implicarea parintilor in urmarirea dezvoltdrii comportamentale a copilului.
Acestia pot primi de la medicul de familie instrumente de screening care
descriu comportamente tipice la anumite varste de dezvoltare. Parintii pot
verifica daca copilul lor progreseaza in etapele descrise, iar daca detecteaza
comportamente atipice ar trebui sd solicite ajutorul unui specialist. Specialistul
examineaza ingrijorarea parintilor impreuna cu familia si ia o decizie.
Screening pentru TSA la copii cu varsta de sase ani si mai mari

Desi simptomele de baza ale TSA sunt de obicei observate si depistate
incd din copildrie, unii copii nu sunt identificati ca fiind expusi riscului de TSA
pana la varsta scolara sau mai tarziu. Formele usoare, cu potential ridicat de
functionare, sindromul Asperger sau copiii din medii sociale defavorizate ar
putea ajunge la varsta scolara si si nu fie diagnosticati sau identificati. in unele
cazuri, parintii nu pot accepta dizabilitatea copilului si refuza sa faca fata
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probelor, refuzind propriului copil sprijinul necesar. La varsta scolara, copiii
trebuie sd se confrunte cu alte cerinte de comportament din mediul
educational, mai stricte, iar in fata dificultatilor de adaptare pot aparea
simptomele de TSA. Profesorii ar trebui sa fie capabili sd detecteze
comportamentele atipice si sd-i trimita pe acesti copii la psihologii scolii. Din
pacate, majoritatea instrumentelor de screening nu sunt concepute pentru
varsta de 6 ani si peste aceasta. Specialistii trebuie sa se bazeze in primul rand
pe observatiile din clasa, experimentele psihopedagogice si interviurile
profesorilor si ale parintilor.
Screening la copii mai mari, adolescenti si adulti

Marea majoritate a persoanelor cu TSA nu ating varsta adolescentei
fara a fi diagnosticati. In cazuri rare, in forme usoare de Aspergers, acestia pot
ajunge la adolescenta sau varsta adulta, in scoald si in situatii sociale.

Probleme de comunicare Implicatii
sociale

Nu raspunde la numele sdu Nu zambeste
social

Nu poate spune ce doreste Pare ca prefera
sa se joace singur

Limbajul este Tntarziat Obtine lucrurile
pentru el insusi

Nu respecta indicatiile Este foarte
independent

Pare surd uneori Face lucrurile
,,devreme”

Pare a auzi uneori, dar nu pe altii Are un contact
vizual slab

Nu indica cu degetul si nu isi scuturd mana in semn de La revedere Este
n propria sa lume

Obisnuia sa spuna anumite cuvinte, dar acum nu mai face acest lucru Nu
este interesat de alti copii

La aceasta varsta, screeningul de rutind nu mai este o norma, de aceea
sunt identificati de obicei In consecintd cu dificultdtile scolare sau sociale cu
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care se intalnesc. Acestea pot iesi in evidentd prin comportamente atipice,
singuratate si mari dificultati in relatia cu colegii. Din nou, observatia naturala,
interviurile profesorilor si parintilor sunt cele mai bune optiuni de screening.
Unele persoane ajung la varsta adulta fard a fi diagnosticate. Cu toate acestea,
toata viata lor s-au simtit inadaptate, iesite din comun sau neintegrate. Uneori,
un eveniment de viata dezvaluie posibilitatea de a avea TSA si cauta ajutor de
la un profesionist.

Nediagnosticarea unui copil cu TSA Tnainte de varsta de 6 ani se poate

datora urmatorilor factori:

v" Probleme de acces; parintii nu sunt constienti de normele de dezvoltare
sau nu pot avea grija corespunzatoare de copilul lor, nu sunt interesati
de dezvoltarea lui sau nu au mijloace financiare pentru a se adresa unui
specialist.

Tabel: Instrumente de screening si predictori si rezultate ale acestora

Firstauthor

Sample

Select behavioral markers

Predictor

Outcome

Miller™ 26 HR (19 ASD)60 Did not respond to name (per AQSI) ASD at 36 months (CBE by DSM-
LR (1 ASD) atleastonceat 12, 15, 18,and/or IV; ADOS positive)
24 months
Ozonoff** 35 HR (8 ASD)31  Atypical behavior (2 SD above mean ASD at 24 or 36 months (CBE by
LR (1 ASD) of “no concems” group) on Object DSM-IV; ADOS positive)
Exploration Task at 12 months
Chawarska® 719HR (157 ASD) CART analysis using ADOS items at ASD at 36 months (CBE by DSM-

18 months

IV; ADOS positive)

Zwaigenbaum™

65 HR (19 ASD)23

AOSI: 7 or more risk markers (non-zero

24 month ADOS: ASD

LR (0 ASD) coded items) at 12 months classification
Select biomarkers
Hazlett™ 179HR (34 ASD)  MLA based on cortical surface area, CBE at 24 months., by DSM-IV,
cortical thickness, and brain volume at  informed by ADOS, ADI-R
6 and 12 months
Emerson” 59 HR (11 ASD) MLA based on fcMRI at 6 months CBE at 24 months, by DSM-IV,
informed by ADOS, ADI-R
Shen*® Increased extra-axial cerebral spinal CBE at 24 months, by DSM-IV,
fluid volume at 6 months informed by ADOS, ADI-R
Jones™ 59 HR51 LR Declining gaze towards eyes (of CBE at 24 months by DSM-IV
actress invideo) (confirmed at 36 months),
informed by ADOS, ADI-R
Pierce*™* 444 toddlers, ITC  Preference for dynamic v dynamic CBE at 24 months, by DSM-IV,

screen positive

social images at 10-49 months;

informed by ADOS

(111 ASD) assessed by eye tracking
Behavioral sc g
M-CHAT-R/F Robins'* 16 071LR Screened at 16-30 months, 3 of 20 CBE by DSM-IV (=6 months
items endorsed (plus positive follow-  after screen; informed by ADOS,
up interview if 3-7 items) CARS-2)
CSBS-ITCWetherby''® 5385LR Screened at 6-24 months, any screen  CBE at 3 years or older, by DSM-IV,
positive (cut-off point 10th centile, informed by ADOS, SCQ
based on standardization sample)
FYITurner-Brown*"! 698 LR Screened at 12 months; cut-offpoint  CBE at age 3, by DSM-IV, informed

based on risk algorithm derived from
standardization sample

by ADOS

STATStone'*?

26 ASD26 DD/LI

Screened at 24-35 months; cut-off
point identified then validated in

20

Concurrent CBE



Zwaigenbaum & Penner, 2018, pag. 4

v' Copilul a fost diagnosticat cu alte afectiuni, cum ar fi retardul mental,
ADHD, probleme de comunicare, dar au fost trecute cu vederea
manifestarile tipice de TSA.

v' Copilul prezintd o forma usoara de TSA si are o functionare ridicata,
dar atunci cand este pus intr-o situatie mai strictd si sociald, de
exemplu, scoala, simptomele devin evidente.

Important este ca toti factorii educationali si de ingrijire a sanatatii, cum ar fi
profesorii, medicii, educatorii speciali sa monitorizeze in permanenta
dezvoltarea copiilor si screening-ul pentru posibile dificultiti. Acestia ar trebui
sa fie constienti de pasii pe care trebuie sa-i facd in cazul in care apare
suspiciunea, urmand trimiterea prealabila, daca este nevoie de o trimitere la
un cadru de specialitate.

Instrumente de screening

Existd incd putine instrumente si proceduri pentru screeningul TSA.
Zwaigenbaum & Penner (2018) au analizat rapoartele de cercetare ale
instrumentelor de screening TSA prezentate in revistele stiintifice (Tabel).
Instrumentele de screening folosite ca predictori pentru TSA provin din
interesul Tn a raspunde la denumirea suprafetei corticale, a grosimii si
volumului creierului. Unele proceduri sunt complexe si costisitoare si greu de
utilizat ca instrumente de screening. Toate acestea sunt incd in faza
experimentald si trebuie dovedite in continuare stiintific.

Termenii ,,evaluare diagnostica” si ,,evaluare clinica” se refera la procesul de
diagnostic care vizeaza identificarea tulburarilor specifice de dezvoltare care
afecteazd o persoand suspectata de TSA si efectuarea unui diagnostic DSM-5
sau ICD 11 de catre un medic, psiholog, sau alt profesionist in medicina sau
sandtate mentala.

VVom prezenta Tn continuare criteriile de diagnostic DSM-5 si ICD 11.
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Deficite persistente in comunicarea sociald si interactiunea sociala in
contexte multiple, asa cum se manifesta prin urméatoarele, in prezent sau
prin istoric (exemplele sunt ilustrative, nu exhaustive; vezi text):

1. Deficite de reciprocitate social-emotionald, de exemplu, de la abordarea
social anormala si esecul conversatiei normale inainte si inapoi; la
partajarea redusa a intereselor, emotiilor sau afectare; la esecul de a initia
sau de a raspunde la interactiuni sociale.

2. Deficiente in comportamente comunicative non-verbale utilizate pentru
interactiunea sociala, variind, de exemplu, de la comunicare verbala si
nonverbala slab integrate; la anomalii In contactul cu ochii si in limbajul
corpului sau deficite in intelegerea si utilizarea

gesturilor: la o lipsa totala de expresii faciale si comunicare non-verbala.
3. Deficiente in dezvoltarea, mentinerea si intelegerea relatiilor, variind, de
exemplu, de la dificultati de adaptare a comportamentului pentru a se
potrivi diferitelor contexte sociale; la dificultati in a impartasi un joc
imaginar sau in a-si face prieteni; la lipsa de interes pentru semeni.

B. Modele limitate, repetitive de comportament, interese sau activitati,
astfel cum sunt manifestate de cel putin doua dintre urmatoarele, in prezent
sau istoric (exemplele sunt ilustrative, nu exhaustive; a se vedea textul):

1. Miscari motorii stereotipate sau repetitive, utilizarea obiectelor sau
vorbirii (de exemplu, stereotipii motorii simple, alinierea jucariilor sau
ntoarcerea obiectelor, echolalia, expresiile idiosincratice).

2. Insistenta asupra similitudinii, a respectarii inflexibile a rutinelor sau a
modelelor ritualizate de comportament verbal sau nonverbal (de exemplu,
suferintd extrema la schimbari mici, dificultati cand intervin tranzitiile,
modele de gandire rigide, ritualuri de salut, nevoia de a urma acelasi traseu
sau consumul acelorasi mancaruri in fiecare zi ).

3. Interese foarte restranse, fixate, care au o intensitate sau o concentrare
anormale (de exemplu, un atasament puternic sau o preocupare pentru

obiecte neobisnuite, excesiv de circumscrise sau de interese perseverente).
4. Hiper- sau hiporeactivitate la intrarea senzoriala sau interes neobisnuit
pentru aspecte senzoriale ale mediului (de exemplu, aparenta indiferenta la
durere / temperatura, raspuns negativ la sunete sau texturi specifice, miros
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excesiv sau atingere a obiectelor, fascinatie vizuald la lumini sau miscare)

Pentru A si B trebuie sa specificam severitatea curenta:
Severitatea se bazeaza pe deficiente de comunicare sociald si modele
restrictive, repetitive de comportament.

TABLE 2 Severity levels for autism spectrum disorder

Severity level Social communication Restricted, repetiti

Level 3 Severe deficits in verbal and nonverbal social com-  Inflexibility of behavi
“Requiring very substantial support” munication skills cause severe impairments in func-  with change, or othg
tioning, very limited initiation of social iors markedly interf
interactions, and minimal response to social over-  spheres. Great dist
tures from others. For example, a person with few  or action.
words of intelligible speech who rarely initiates
interaction and, when he or she does, makes
unusual approaches to meet needs only and
responds to only very direct social approaches.

Level 2 Marked deficits in verbal and nonverbal social com-  Inflexibility of behavi
“Requiring substantial support” munication skills; social impairments apparent change, or other res
even with supports in place; limited initiation of appear frequently e
social interactions; and reduced or abnormal casual observer and
responses to social overtures from others. For
example, a person who speaks simple sentences,
whose interaction is limited to narrow special inter-
ests, and who has markedly odd nonverbal com-
munication.

Level 1 Without supports in place, deficits in social commuri-  Inflexibility of behavi
“Requiring support” cation cause noticeable impairments. ence with functioni
Difficulty initiating social interactions, and clear
examples of atypical or unsuccessful responses to
social overtures of others. May appear to have
decreased interest in social interactions. For example,

Criterii de diagnostic DSM-5 (APA, 2013, pag. 50)
Criterii de diagnostic ICD-11
http://www.researchautism.net/conditions/7/autism-(autism-spectrum-

disorder)/Diagnosis
(Organizatia Mondiala a Sanatatii, 2018)
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6A02 Tulburare de spectru autist

Descriere

Tulburarea de spectru autist este caracterizata de deficite persistente in capacitatea de a initia si de
a sustine interactiunea sociald reciproca si comunicarea sociald si printr-0 serie de modele de
comportament i interese restranse, repetitive si inflexibile. Debutul tulburarii apare in perioada de
dezvoltare, de obicei in copilarie devreme, dar simptomele pot sd nu se manifeste pe deplin decat
mai tarziu, cand cerintele sociale depasesc capacitatile limitate. Deficitele sunt suficient de severe
pentru a provoca deprecieri in domeniile de functionare personale, familiale, sociale, educationale,
profesionale sau in alte domenii importante si reprezintd, de obicei, o caracteristica omniprezenta a
functionarii individului observabila in toate palierele, desi pot varia in functie de contextul social,
educational sau de alta natura. Persoanele din spectru prezinta o gama completa de functiuni
intelectuale si abilitati de limbaj.

Incluziuni

* Tulburare autista

« intrzierea dezvoltarii pervazive

Excluderi

* Tulburarea limbajului de dezvoltare (6A01.2)

* Schizofrenie sau alte tulburdri psihotice primare (6A20-6A2Z)

De asemenea, se observa ca existda mai multe subtipuri de tulburare de spectru autist:

* "6A02.0 Tulburare a spectrului autist fara tulburare de dezvoltare intelectuald si cu o afectare
usoard sau deloc a limbajului functional. Toate cerintele definitorii pentru tulburarea spectrului de
autism sunt indeplinite, functionarea intelectuala si comportamentul adaptativ se situeaza cel putin
n limita medie (aproximativ mai mare decat a 2,3-a percentild) si nu exista decit o afectare ugoara
sau deloc a capacitatii individului de a folosi limbajul functional (vorbit sau scris) in scopuri
instrumentale, cum ar fi exprimarea nevoilor si dorintelor personale.

* "6A02.1 Tulburare a spectrului autist cu tulburare de dezvoltare intelectuald si cu deficientd usoara
sau deloc a limbajului functional. Toate cerintele definitorii atat pentru tulburarea spectrului de
autism, cat si pentru tulburarea dezvoltarii intelectuale sunt indeplinite si nu exista decat o deficienta
usoard sau deloc in capacitatea individului de a folosi limbajul functional (vorbit sau scris) Tn scopuri
instrumentale, cum ar fi exprimarea nevoilor si dorintelor personale.

* "6A02.2 Tulburare a spectrului autist fara tulburare de dezvoltare intelectuald si cu limbaj
functional deteriorat. Toate cerintele definitorii pentru tulburarea spectrului de autism sunt
indeplinite, functionarea intelectuald si comportamentul adaptativ Se situeaza cel putin in intervalul
mediu (aproximativ mai mare decét a 2,3 percentila), si existd o afectare marcatd a limbajului

functional (vorbit sau semnat) in raport cu vérsta individului, acesta din urma neputand folosi mai

mult decét cuvinte unice sau fraze simple in scopuri instrumentale, cum ar fi exprimarea nevoilor si
dorintelor personale.

* "6A02.3 Tulburare a spectrului autist cu tulburare de dezvoltare intelectuali si cu limbaj functional
deteriorat. Toate cerintele definitorii atat pentru tulburarea spectrului autist, cat si pentru tulburarea
dezvoltdrii intelectuale sunt indeplinite si existd o afectare marcata a limbajului functional (vorbit
sau scris) Tn raport cu varsta individului, acesta neputand folosi mai mult decat cuvinte unice sau
expresii simple in scopuri instrumentale, cum ar fi cele pentru a exprima nevoile si dorintele
personale.

* "6A02.4 Tulburarea spectrului autist fara tulburare de dezvoltare intelectuald si cu absenta
limbajului functional. Toate cerintele definitorii pentru tulburarea spectrului autist sunt indeplinite,
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functionarea intelectuald si comportamentul adaptativ se gasesc cel putin in intervalul mediu
(aproximativ mai mare decat 2.3a percentild) si existd o absenta completd sau aproape completa a
capacitatii relative la varsta individului de a folosi limbajul functional (vorbit sau scris) Tn scopuri
instrumentale, cum ar fi exprimarea nevoilor si dorintelor personale.

* "6A02.5 Tulburarea spectrului autist cu tulburare a dezvoltirii intelectuale si cu absenta limbajului
functional. Toate cerintele definitorii atat pentru tulburarea spectrului de autism, cat si pentru
tulburarea dezvoltarii intelectuale sunt indeplinite si existd o absentd completa sau aproape completa
a capacitatii in raport cu varsta individului de a folosi limbajul functional (vorbit sau scris) Tn scopuri
instrumentale, cum ar fi exprimarea nevoilor si dorintelor personale. "

Studiu de caz

Paul este un badiat de trei ani dintr-unul dintre cele mai mari orase
romanesti. Are parinti foarte tineri si este primul copil al familiei. Parintii
erau inca studenti la facultate cand l-au avut si erau foarte ocupati sa
studieze si sa lucreze pentru a-si sprijini familia. Avand grija de Pavel, au
fost ajutati de bunica materna, foarte energica si implicatd. Parintii 1si
petrec tot timpul liber cu Paul, dar au fost coplesiti de responsabilitatile lor
si nu au vazut niciun semn de ingrijorare in dezvoltarea acestuia. El s-a
dezvoltat fizic normal, a castigat in greutate si lungime in limite normale si
a atins toate reperele in timp.

Bunica maternd a fost cea care a devenit Ingrijoratd de lipsa interactiunii
sociale a lui Pavel. La aniversarea de sase luni a lui Paul, ea a observat ca
nu a reactionat la propriul sdu nume, nu a zambit social, nu a stabilit

contactul vizual si S-a jucat singur si ciudat cu obiectele, intr-un mod

repetitiv. Ea si-a exprimat ingrijorarea fatd de mama lui Paul, dar aceasta
le-a respins imediat pe motiv ca Paul era prea mic pentru a face aceste
lucruri. Bunica era incd ingrijorata si a vorbit de mai multe ori cu mama lui
Paul, dar fara rezultat. Aniversarea de la un an a adus noi cauze de
ingrijorare: baiatul nu indica cu degetul si nu facea semnul de pa-pa, parea
a fi in propria lui lume si opozitional.

La 16 luni, mama a urmat in sfarsit sfatul bunicii si i-a Spus medicului de
familie despre ingrijorarile lor. Medicul i-a trimis imediat la un
neuropsihiatru pediatru. Acesta i-a internat la spital pentru un consult
complet care dureaza doua saptdmani. Au fost efectuate mai multe teste
medicale, EEG, tomografie, sange. De asemenea, au fost realizate
interviuri familiale complete, observatii ale copilului si interviuri ale

25



parintilor. Diagnosticul a fost cel de TSA, iar recomandarea medicului a
fost de a opta pentru serviciile de interventie timpurie. El i-a trimis la un
centru specializat pentru interventie timpurie, iar Paul a fost Tnscris n
respectivul centru la varsta de 20 de luni.

Primele doud luni au constat intr-o evaluare cuprinzitoare realizata de o
echipa multidisciplinara, implicand psihologi, educatori speciali, profesori

si asistenti sociali. La sfarsitul evaluarii, acestia au planificat interventia,

stabilirea obiectivelor si elaborarea unui program cu mai multe forme de
terapie. Paul frecventeaza centrul de trei ori pe sdptamana, patru ore pe zi,
iar familia urmeaza instructiunile si lucreaza cu el acasa. Copilul a facut
progrese importante, iar din toamna va fi inclus in gradinita.

Evaluare pentru planificarea interventiei
Evaluarea planificarii interventiei reprezinta un proces de evaluare a
punctelor forte si a punctelor slabe ale copilului, ca baza pentru planificarea
interventiei si dezvoltarea IIP / PIE. Un diagnostic oferda o multime de
informatii despre afectiune: simptomele de baza, severitatea manifestarilor,
implicatiile tratamentului sau prognosticul dezvoltdrii, majoritatea fiind
informatii cantitative. Din pacate, un diagnostic nu oferd prea multe informatii
individualizate si specifice despre nevoile si punctele forte unice ale copilului
si, In sine, nu poate reprezenta baza pentru planificarea interventiei. Sunt
necesare informatii mai calitative pentru dezvoltarea PIE. Trebuie sa
cunoastem NU numMai in ce masura comunica un copil, interactioneaza, se joaca
social sau se comportd In mod obisnuit, dar si cum se intdmpld si in ce
circumstante. Evaluarea planificdrii interventiei continua si se adaugd la
diagnostic prin descrierea calitativa a punctelor tari si a punctelor slabe ale
acestuia. Evaluarea trebuie facutd pe toate domeniile functionale, de la
functionarea academica, prin functionare adaptativa si familiala.
Obiectivele evaluarii educationale cuprinzatoare pentru planificarea
PIE sunt urmatoarele:
v Determinarea informatiilor suplimentare ce sunt necesare;
v' Identificarea punctelor forte si punctelor slabe ale copilului in
domeniile relevante;
v Dezvoltarea unui PIE care sa raspunda nevoilor specifice ale copilului.
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Domenii de evaluare

DSM V (Asociatia Americana de Pshihiatrie, 2013) propune doud domenii
principale ale functiondrii influentate de TSA: comunicarea sociala si
interactiunea si tiparele restrictive, repetitive ale comportamentului. Acestea
ar trebui sd fie principalele domenii de evaluare, insotite de alte domenii
specifice, cum ar fi functionarea adaptativa si functionarea cognitivd si
academica.

Silver (2005) considera ca evaluarea ar trebui:

» Accentua domeniile care afecteazd cel mai mult dezvoltarea si progresul
copilului;

* Preciza nivelul actual de functionare pentru a planifica eficient interventia.
In PIE ar trebui sa notim nu doar nivelul actual de dezvoltare, ci si progresul
copilului, determinat dupa sesiunile de monitorizare curente.

Evaluarea comunicarii sociale si a interactiunii

Majoritatea persoanelor cu TSA au probleme de limbaj si comunicare, dar
pentru majoritatea lor a nu dobandi pronuntie este aspectul cel mai dificil, dar
functional, de a utiliza limbajul ca instrument de comunicare sociala.

Prin urmare, pentru domeniul comunicarii sociale trebuie sa evaluam:
 Limbajul expresiv, inclusiv pronuntia, cunostintele lexicale, capacitatea de a
forma propozitii, iar la varsta scolara limbajul scris

* Limbajul receptiv, capacitatea de a intelege si urmari comunicarea

+ Limbajul functional, capacitatea de a utiliza limbajul in situatii de zi cu zi cu
sens si reciprocitate

Pentru evaluarea comunicarii sociale si interactiunii trebuie utilizate atat
metode informale, cét si formale.

Metode informale:

* Observarea naturala - prin aceastd metoda sunt adunate informatii despre
comunicarea functionald si interactiunea sociala. Specialistul poate observa
nivelul limbajului spontan, situatia in care este folosit, cu cine interactioneaza
copilul, daca initiazd comunicarea sau raspunde doar cand este abordat, daca
raspunsul are semnificatie sociala sau reprezintd doar o secventa repetitiva de
interes limitat, precum si daca limbajul ecologic este prezent.
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 Istoricul problemelor medicale si evolutia copilului - poate dezvalui
traiectoria achizitiilor lingvistice pana in zilele noastre, varstele in care copilul
a atins reperele de comunicare si circumstanta unui eventual regres
comunicational, preferintele si interesele de comunicare ale copilului, nivelul
functionalitatii comunicative la domiciliu.

* Interviurile parintilor - pot oferi o multime de informatii calitative despre
tiparele de comunicare ale copiilor, dificultati si antecedente si consecintele
tiparelor de comunicare atipice. De asemenea, pot dezvalui nevoile parintilor
in ceea ce priveste invatarea despre cum sd comunice $i sa interactioneze cu
copilul lor.

Metode formale:

* Teste standardizate - au fost dezvoltate de-a lungul timpului mai multe teste
standardizate pentru evaluarea abilitatilor de comunicare ale copiilor cu TSA.
Printre acestea cele mai utilizate la nivel mondial sunt: Autism Diagnostic
Observation Schedule-Generic (ADOS-G) (Lord et al., 2000), Early Social
Communication Scales-ESCS (Mundy, Hogan, 1996), MacArthur-Bates
Communicative Development Inventories - MCDI ( Fenson et al. 2003),
Inventory Use Language (O Neill, 2002), Reynell Developmental Language
Scales-11l (Edwards et al., 2002), Test of Early Language Development — 3
(Hresko, Reid, Hamill, 1999).

* Testele formale de joc de rol - au fost dezvoltate si validate. Acestea propun
scenarii standardizate pentru evaluarea comunicarii si abilitdtilor sociale ale
copilului.

Este dificil sa evaluati abilitatile de comunicare la copiii cu TSA,
deoarece o mare majoritate a acestora, in special la inceputul interventiei sunt
minim verbale. Prin urmare, o multime de informatii ar trebui sd fie obtinute
prin metode informale, observatie naturala si interviuri ale parintilor. Pentru
evaluarea standardizatd, anumite spatii de gdzduire sunt necesare si trebuie
respectate mai multe etape (Kasari et al., 2013). Stabilirea obiectivelor de
evaluare poate clarifica informatiile relevante pe care dorim sa le colectam si
sa ajutam astfel in procesul de selectie a instrumentelor de evaluare. Mediul
de evaluare are nevoie de gazduire: parintele si copilul ar trebui sa fie informati
despre procedura (copilul cu ajutorul unei secvente pictoriale), informatii de
la parinti despre intariri preferate ale copilului trebuie sa fie obtinute inainte
de evaluare.
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Evaluarea cognitiva

Un domeniu important in evaluarea TSA il reprezinta functionarea
cognitiva. Cunostintele din acest domeniu contribuie la determinarea unui
diagnostic valid si la dezvoltarea IIP / PIE.

Cele mai utile informatii care pot fi obtinute dintr-o evaluare cognitiva
a copiilor cu TSA sunt: nivelul abilitatilor lor cognitive (IQ), rationamentul
verbal - capacitatea de a utiliza limbajul ca instrument cognitiv, gandirea n
cuvinte si exprimarea gandurilor prin limbaj, rationamentul perceptiv -
capacitatea de a utiliza si transforma informatiile vizuale, memoria de lucru,
viteza de procesare - capacitatea de a selecta si prelucra stimuli cu viteza si
acuratete, potential de invatare si capacitatea de a transfera cunostinte in
situatii noi.

Procesul de evaluare cognitivd a copiilor cu nevoi educationale
speciale (NES) este foarte complex si dificil, iar in cazul TSA cu atat mai mult:
* Evaluarea cognitiva necesita utilizarea unor metode formale de evaluare, in
special teste standardizate. Majoritatea testelor cognitive de pe piatd sunt
dezvoltate pentru populatia tipica, iar utilizarea lor la evaluarea NES ridica
problema validitatii. Chiar dacd testul este dezvoltat in special pentru
evaluarea TSA, esantionul standard de referintd este discutabil, datoritd
diversitdtii si variabilitatii caracteristicilor TSA.

» Multe teste de IQ sunt bogate in stimuli verbali, care necesitd un nivel minim
de cunostinte verbale orale sau scrise. Copiii cu TSA au dificultati verbale; ei
tind sd se descurce mai bine la elementele de performanta decat la cele verbale.
Tn unele teste este permis si se utilizeze doar sub-sciri de performanta (de
exemplu, WISC) si se poate obtine un scor 1Q de performantd. Cu toate
acestea, chiar daca sunt administrate doar elemente non-verbale, componenta
verbald nu este complet eliminatd, instructiunea de testare standardizata
foloseste cunostinte verbale.

 Evaluarea necesitd specialisti instruiti care au o experientd deosebita si o
intelegere problematica a TSA. Caracterul atipic al comportamentelor,
dificultatea de a stabili interactiuni sociale sunt principalele motive pentru care
procesul de evaluare este atat de dificil. Fiecare test standardizat are un
algoritm de rezolvare a modului in care trebuie administrat, punctat si
interpretat. Dacd comunicarea si interactiunea sociala sunt dificile, normele
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standardizate nu pot fi respectate, iar testarea si rezultatele obtinute sunt
discutabile.

* Selectarea instrumentelor standardizate ar trebui sd ia In considerare cel putin
3 criterii (Filipek si autorii, 1999): 1. Ar trebui adaptata varstei cronologice si
mintale a copilului; 2. Ar trebui s ofere o gama variata de scoruri standard; 3.
Ar trebui sd includa atat scarile verbale, cét si cele de performanta.

Pentru a asigura succesul evaluarii trebuie asigurate diverse spatii de testare
(https://www.iidc.indiana.edu/pages/Standardized-Tests-and-Students-with-
an-Autism-Spectrum-Disorder):

* Examinatorul - planuieste o intilnire prealabild cu copilul, de preferinta in

mediul sdu natural, pentru a face cunostintd si pentru a elimina anxietatea
copilului.

* Senzorial - examinatorul trebuie sd examineze mai intdi nevoile senzoriale
ale copilului si sa pregateasca in mod corespunzator materialul de testare.
Daca copilul are probleme excesive de stimulare, materialul de testare trebuie
sa fie prezentat In parti mici si sa nu contind culori sau sunete prea stimulante.
* Rutina - copiii cu TSA pot urmari rutine stricte, astfel Incat orice perturbare
poate provoca stres si anxietate. Examinatorul ar trebui sd intrebe despre
aceste rutine si sa incerce sa corespunda sesiunea de testare cu programul
obisnuit al copilului.

* Mediu - elevul trebuie sa fie familiarizat cu sala de testare, daca copilul nu a
fost niciodatad in cabinet, se recomanda o vizita scurtd anterioara. Mediul de
testare ar trebui sa fie redus in surse de distragere si stimuli.

* Timp - permiteti timp suplimentar pentru finalizarea testului.

* Indicatii de testare - pentru copiii cu intarzieri de comunicare, instructiunile
de testare trebuie adaptate, reduse pe cat posibil si cu un limbaj accesibil.
Pentru copiii non-verbali pot fi adoptate pictograme sau gesturi.

* Motivatia - pentru a mentine interesul si atentia copilului, se recomanda
varierea elementelor de testare, chiar daca nu este respectatd forma standard
de prezentare. Intaritoarele pozitive obisnuite ale copilului pot fi utilizate
pentru a mentine nivelul de motivatie.

Cele mai utilizate teste de 1Q Tn evaluarea TSA sunt: Wechsler Intelligence
Scale for Children (WISC), Wechsler Intelligence Scale for Children, a patra
editie (WISC-1V), Stanford-Binet Test si Raven's Progressive Matrices.
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Evaluare academica

Aceasta arie are doua obiective principale: sa contribuie la diagnosticul
educational si sd pregiteascd si sd ofere informatii pentru planificarea
interventiei. Rezultatul final al evaludrii academice va fi o caracterizare
cuprinzatoare a punctelor tari si a nevoilor copilului, specifice mediului
educational. Copiii cu TSA prezinta o dezvoltare eterogena a abilitatilor, astfel
incat pot avea abilitati de lecturd foarte bune (hiperlexie), dar in acelasi timp,
o congtientizare fonologicd sub medie. Toate abilitatile de invatare trebuie
examinate in detaliu si sd se determine punctele forte pe care continudm sa
construim in zonele problematice.

,Pentru copiii de varstd scolara, testele de realizare generala cele mai
frecvent utilizate includ Testele de realizare Woodcock-Johnson 11 NU (WJ
IIT NU; Woodcock, McGrew si Mather 2007), Wechsler Individual
Achievement Test-Second Edition (WIAT-II; Wechsler 2002b) si Kaufman
Test of Educational Achievement-Second Edition (KTEA-II; Kaufman si
Kaufman 2004). ”(Wilkinson, 2010, pag.62)

Evaluarea abilitatilor de adaptare / viata independent:

Abilitdtile de adaptare sunt considerate a fi cel mai bun predictor al
functionarii si vietii independente. Mai mult decat potentialul cognitiv, care
este dificil de evaluat si extrem de variabil pe diferite evaluari, abilitatile de
adaptare pot oferi 0 imagine mai exacta a comportamentului functional.
Evaluarea abilitatilor adaptive ofera informatii despre abilitdtile de viata
zilnicd si nivelul de independenta in mediile naturale ale copilului. Scopul
principal al evaluarii abilitatilor adaptive 1l reprezinta planificarea interventiei.
Poate oferi informatii utile despre abilitatile de viata de zi cu zi, punctele forte
in functionarea independenta sau 1n interactiunea sociala. De asemenea, datele
obtinute din aceasta evaluare sunt utilizate pentru a da prioritate obiectivelor
de interventie, functionarea adaptativa fiind in fruntea nevoilor copilului.

O evaluare completa a comportamentului de adaptare ar trebui sa fie
compusa din patru tipuri de metode (Silver, 2005):

» Sondaje si chestionare: datele obtinute din aceastd metoda ne informeaza
despre nivelul de maiestrie in activitatile de zi cu zi si abilitatile de interactiune
sociald. Forma standard de intrebare ne ajutd sd notim toate domeniile
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importante ale abilitdtilor de viatd zilnicd si oferd ca imagine cantitativa
capacitatile de functionare ale copilului.

* Interviurile parintilor - sunt importante pentru cd ne oferd o perspectiva a
ceea ce pdrintii considera important pentru copil si pentru familie in ansamblu.
Parintii pot nominaliza cele mai relevante nevoi ale copilului si le putem folosi
in prioritizarea obiectivelor de interventie. Ceea ce este important pentru
familie este cu sigurantd important pentru copil. In abordarea de gestionare a
cazurilor centrata pe familie este considerat esential, mai ales in etapele de
dezvoltare timpurie, sd ascultdm si sa ludm in considerare preocuparile,
punctele de vedere si observatiile parintilor.

» Observarea directd poate aduna informatii calitative care completeaza
cunostintele cantitative din chestionare. Putem observa nu numai ce face
copilul independent, ci si cum face, 1n ce circumstante, ce declanseaza si ce
motiveaza comportamentul sau.

 Auto-raport - poate fi utilizat in cazuri cu functionare ridicata sau la
adolescenta si varsta adultd. Oferd informatii de Tnalta calitate de primd mana
despre nevoile si abilitatile percepute de sine.

Unelte de evaluare

Majoritatea profesionistilor utilizeaza Programul de observare a
diagnosticului de autism (ADOS) si Interviul revizuit de diagnosticare a
autismului (ADI-R) pentru simptomele TSA; cea mai utilizatd scard de
inteligenta este Wechsler Preschool & Primary Scale of Intelligence (WPPSI)
si Vineland Adaptive Behavior Scale (VABS) http://asdeu.eu/wp-
content/uploads/2016/12/\WP2-Current-Best-Practices-on-Early-Intervention-
update-27 7 18.pdf

Programul de observare a diagnosticului de autism (ADOS) este unul
dintre cele mai utilizate instrumente specifice Tn evaluarea TSA. A fost
dezvoltat de Lord si autorii (2000) ca un instrument standardizat, semi-
structurat pentru evaluarea TSA de comunicare sociala. Instrumentul consta
dintr-o succesiune de sarcini care implica specialistul si persoana evaluata in

activitati de interactiune sociala. Specialistul observa si analizeazd parti ale
comportamentului subiectului si le noteazd la categorii fixe de observatie.
Existd 4 module de observare, fiecare proiectat pentru observatii de 30 de
minute. Modulele sunt: Preverbal / cuvinte unice / fraze simple; Discurs fraza
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flexibila Vorbire fluenta copil / adolescent si Vorbire fluenta adolescent /
adult. Cu fiecare subiect activitatile sunt realizate dintr-un singur modul, Tn
functie de stadiul dezvoltarii sale. O revizuire, Programul de observare a
diagnosticului de autism, editia a II-a (ADOS-2), este disponibila incepand din
2012. Acesta include norme actualizate, algoritmi imbunatatiti pentru
modulele 1 - 3 si un nou modul Toddler care faciliteaza evaluarea la copiii cu
varste cuprinse Intre 12 si 30 de luni.

Autism Diagnostic Interview-Revised (ADI-R), un instrument
suplimentar, a constat dintr-un interviu structurat realizat cu parintii. ADI-R
investigheazd sub forma unei anamneze istoricul dezvoltarii copilului.
Instrumentul este dezvoltat pentru varste mai mari de 24 de luni si evalueaza
comportamentul in domeniile de interactiune sociala reciproca, comunicare si
limbaj si modele de comportament. Este format din 93 de intrebari care
acopera cele trei domenii comportamentale principale descrise mai sus. ADI-
R este un instrument adecvat pentru diagnosticarea, planificarea si
monitorizarea interventiei.

Lista de verificare modificatd pentru autism la copii mici (M-CHAT)
este un chestionar de screening ce are ca scop evaluarea riscului de TSA la
copiii cu varste cuprinse intre 16-30 de luni. Este format din 20 de intrebari
completate de parinte si o sectiune de urmadrire disponibila pentru copiii care
sunt clasificati ca avand un risc mediu-ridicat de TSA. Copiii care obtin un
scor in zona de risc mediu pana la ridicat, pot sa nu indeplineascd neaparat
criterii pentru un diagnostic. Tn prima parte, M-CHAT descrie 20 de modele
comportamentale tipice ale TSA si evalueaza daca copilul a experimentat
vreunul dintre ele. Dacd parintele identificA un numar stabilit de
comportamente in aceastd prima parte, trebuie completat un formular de
urmadrire, in care intrebdrile cele mai relevante sunt detaliate si examinate in
continuare.

Evaluarea abilitatii (standardul auriu ABLLS-R, VB-Mapp, Caroline)
este folositd atunci cand dorim sd stim unde se compara nivelul copilului cu
marea majoritate a copiilor neurotipici sau cand vrem sa calculam rata de
achizitie in interventie la fiecare 6 luni. Testul Curriculumului Carolina
cuprinde doua scari de evaluare: Curriculumul Carolina pentru copii mici cu
nevoi speciale si Curriculumul Carolina pentru prescolari cu nevoi speciale.
Scopul acestor scari de evaluare este de a oferi imaginea de ansamblu a
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dezvoltarii copilului, fiind utilizate ca punct de plecare in implementarea
planului de interventie. Cele doua scari acopera domenii diferite in functie de
varsta copilului, astfel Curriculumul Carolina pentru copiii cu nevoi speciale
pand la trei ani acopera domeniile autocontrolului si responsabilitatii,
abilitatilor interpersonale, auto-conceptiei, autoservirii, hranirii, imbracarii,
toaletei, perceptiei vizuale, puzzle-urilor / constructiilor, potrivirii / sortarii,
functionalitatii obiectelor, jocurilor simbolice, rezolvarii problemelor,
conceptului de numar, atentiei si memoriei. Curriculumul Carolina pentru
prescolarii cu nevoi speciale acopera domeniile de dezvoltare cognitiva,
comunicare, adaptare sociala, abilititi motrice fine, abilitdti motrice grosiere.
Testul Curriculumul Carolina ne ajuta in selectarea programelor de lucru,
elementele din fiecare domeniu de evaluare sunt in ordinea in care trebuie
invatate de copil, iar avand in vedere ca dezvoltarea copiilor cu nevoi speciale
este heterocratica, acest test ne ajutd sa dezvoltam programe functionale Tn
ordinea prioritatii.

Studiu de caz

Maria este o fatd de sase ani si jumatate dintr-un sat rural. Este al treilea
copil al familiei si are doi frati mai mari si o sord mai mica, toti dezvoltati
normal. A crescut in satul sau local si in prezent este inscrisa la clasa

pregititoare la scoala. Inainte de scoald, a fost la gradinita timp de trei ani.

Parintii nu au observat nicio problema cu Maria, dar o considerd un copil
dificil si introvertit.

Primele ingrijorari au fost exprimate de profesorul de gradinitd care a
observat ca Maria era diferitd de toti colegii ei. Nu era interesatd de alti
copii si se juca singurd ore in sir aranjand jucariile. Nu observa ce se
intdmplain jurul ei, nu respecta instructiunile si nici nu reactiona la propriul
nume. Ea a avut o intarziere de limbaj grava, a rostit doar cateva cuvinte,
dar nu in mod social, ci mai degraba ca un tipar repetitiv. Avea modele
ciudate de miscare, atingadnd materialele cu varful degetelor si batand din
palme. Profesoara de gradinita si-a exprimat ingrijorarea fatd de mama,
sfatuind-o0 sa duca copilul la un specialist. Dar mama nu a vrut sa accepte
ca Maria poate avea probleme, afirmind In continuare ca Maria este doar
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dificild si incapatanatd. Profesorul nu a putut apela la un psiholog scolar
pentru a evalua copilul, deoarece mama nu si-a dat acordul.

Anii de gradinita au trecut, iar comportamentul Mariei era in continuare
acelasi. La sase ani a fost inscrisa la scoala, la cursul pregatitor intr-un orag
mai mare, la 10 km de casd. Profesorul scolii detecteazd imediat
comportamentul Mariei si incearca sd vorbeasca cu mama care incad nu voia
sd accepte cd Maria are probleme. Scoala a avut un consilier scolar, iar
profesorul I-a sunat pentru a-i evalua pe toti copiii din clasa. Consilierul a
detectat problemele Mariei si a apelat la o echipa multidisciplinard, formata
din profesoara, el insusi, directorul scolii si mama, fiecare a prezentat
observatiile lor despre Maria si a afisat ingrijorari cu privire la viitorul ei.
Ei i-au prezentat mamei dificultatile pe care Maria le intampina la scoala si
ce efect benefic va avea asupra ei si a familiei sprijinul echipei
multidisciplinare. Mama a acceptat ca Maria sa fie evaluata si a dus-0 la un
neuropsihiatru pediatru. Dupa doud luni au primit diagnosticul de TSA, iar
acum poate beneficia de sprijinul specialistilor din scoala. A fost elaborat
un PIE si s-au efectuat adaptari curriculare.

In prezent Maria merge la aceeasi scoald in programul incluziv si de doui
ori pe saptamana consulta un logoped. Progresul este foarte lent, dar exista,
iar sansele ei de a avea o viata adulta independenta sunt crescute.

Gestionarea cazurilor in TSA

Copiii cu TSA detin o gama largd de achizitii de dezvoltare,
comportamente specifice si niveluri de functionalitate. Abordarea unitara a
interventiei psihopedagogice este deosebit de dificila in contextul in care, desi
exista caracteristici comune ale spectrului, fiecare copil cu TSA este unic. Nu
exista o reteta unica, un algoritm comun pentru abordarea terapeuticd a TSA,
fiecare copil este unic si are nevoie de un program de interventie personalizat,
adaptat nevoilor sale.

Fiecare copil trebuie abordat individual si trebuie sda primeasca o
interventie psihopedagogica adaptatd nevoilor sale. Cadrul general pentru
abordarea copiilor cu TSA si familiilor lor este reprezentat de gestionarea
cazurilor, o metoda riguroasa de planificare, coordonare si monitorizare a
tuturor interventiilor efectuate cu copilul. Din momentul in care copilul este
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evaluat de un specialist, el devine parte a procesului de gestionare a cazurilor.
Aceastd metodologie stiintificd este centratd in jurul copilului pentru a
planifica si oferi cele mai bune activitdti educationale si terapeutice. Un grup
de specialisti, alaturi de copil si familie, lucreaza Tmpreuna, urmarind
atingerea unui nivel ridicat de autonomie si functionalitate. In cadrul
procesului de gestionare a cazului, este elaborat un Plan Individualizat de
Educatie (PIE), un model real al tuturor activitatilor planificate.

Exista mai multe procese care se desfagoard pentru fiecare copil in
cadrul gestionarii cazurilor
(https://www.education.com/reference/article/steps-ndividualized-education-
program-1EP/):

1. Pre-trimiterea este o etapa in care, din cauza unor dificultati anterioare sau
comportamente atipice, un copil este observat de un specialist pentru a
determina daca copilul este eligibil pentru o evaluare completd. Aceasta
observatie se realizeazd Tn mediul natural al copilului, unde dificultétile se
manifestd, iar specialistul poate determina daca existd cauze reale de
ingrijorare. Principalele obiective ale acestei etape sunt:

» Observarea si documentarea tuturor dificultatilor copilului si contextului Tn
care acestea apar.

* Testarea eficientei serviciilor de ingrijire a parintilor, iar in cazul in care
copilul este mai mare, calitatea serviciilor educationale oferite.

* Monitorizarea dezvoltarii copilului.

Aceste activitati de pre-trimitere sunt implementate pentru a examina copiii
inainte de a se face o identificare mai formald si pentru a evita grijile inutile
sau mai multe masuri de interventie. Pentru copiii sensibili cu TSA, aceasta
etapa are loc in jurul varstei de 18-24 de luni, cand pentru majoritatea apar
primele semne. Pre-consultul se efectueaza in casa copilului sau la terenul de
joacd al acestuia. Dupd mai multe observatii si interviuri cu pdrintii,
specialistul poate propune metode educative alternative pe care parintii vor
incerca sa le determine daca schimba comportamentul copilului. Cénd
comportamentul problematic nu se schimba, copilul este trimis pentru
evaluare formala.

2. Trimiterea (recomandarea) reprezinta etapa in care dificultatile copilului
sunt deja confirmate de un specialist care ia decizia de a evalua Th continuare
copilul pentru a stabili daca acesta este sau nu eligibil pentru servicii de
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educatie speciala. Trimiterile pot fi facute de diferite surse: parinti, educatori
speciali, medici, profesionisti din domeniul sdnatatii sau specialisti din centre
de zi. Tn cazul copiilor cu TSA, sesizarea se face Tn majoritatea cazurilor de
parintii care sunt ingrijorati de comportamentul copilului lor si solicita ajutor
medicilor de familie sau psihologilor. Tn multe cazuri, etapa de pre-trimitere
nu are loc, procesul de gestionare a cazurilor incepe direct cu trimiterea.

3. ldentificarea sau evaluarea reprezinta etapa in care copilul este evaluat
pentru a determina daca prezinta dizabilitate si este stabilit un diagnostic. Peste
cateva saptdmani copilul este evaluat de o echipa de specialisti cu metode
formale si informale in toate mediile de viatd ale copilului pentru a-gi
determina nivelul de dezvoltare si functionalitatea. Evaluarea este realizata de
o echipa multidisciplinara, formata din diferiti specialisti, psiholog, educator
special, logoped, terapeut ocupational si audiolog. Fiecare dintre ei evalueaza
copilul asupra unui domeniu specific susceptibil de a fi afectat de TSA:
comunicare sociald, joc si comportament interactiv, vorbire, comportament
cognitiv, istoric autonomie personald de dezvoltare, auz, viziune, functionare
senzoriald, functionare motorie find / brutd, comportamente atipice, abilitati
academice si comportament de adaptare. O abordare cuprinzatoare a
identificarii autismului include colectarea datelor dintr-0 varietate de surse
(parinti, familie extinsd, educatori, furnizori de servicii de ingrijire de zi) si
utilizarea mai multor metode (observatii, interviuri, teste). Evaluarea
educationala ar trebui sa includa observatii in context natural (acasa, scoala,
in medii in care el functioneaza bine, dar si in medii in care intdmpina
dificultdti), interviuri cu parintii si scarile de rating aferente, interviurile cu
profesorii si scarile de rating aferente, evaluare directa, teste standardizate,
instrumente standardizate utilizate in situatii nestandardizate. Diagnosticul
trebuie pus in relatie cu criterille DSMV: intarzieri in interactiunea sociala,
comunicare sociald si joacd toate incepand inainte de 3 ani. Acesta este
motivul pentru care informatiile trebuie obtinute in legdturd cu evolutia
copilului in primii ani de viata: semne de avertizare timpurie de autism, dovezi
de regresie a abilitdtilor, istoric familial, istoric medical. Specialistii au
responsabilitatea de a analiza toate informatiile despre nivelul de dezvoltare si
progres, precum si informatiile despre nivelul actual de functionare si
contextul in care copilul isi desfasoara activitatea. In procesul de evaluare,
trebuie sa determindm punctele forte si punctele slabe ale copilului:
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posibilitatea acestuia sa acceseze si sa progreseze in cadrul curriculumului
general, sa dezvolte o bazd de acomodari sau modificari de interventii in cadrul
gradinitei / scolii si sa permitd echipei sa determine nevoia pentru instruire de
specialitate. Obiectivul evaluarii initiale este nu numai de a determina
eligibilitatea pentru serviciile de educatie speciala, ci si recomandari
instructive specifice care vor permite echipei PIE si elaboreze un plan pentru
sprijin adecvat.

4. Eligibilitate Evaluarea este urmata de un proces de luare a deciziilor, cand
membrii echipei multidisciplinare prezinta rezultatele evaluarii, discuta cazul
si decid daca copilul este eligibil pentru servicii de educatie speciald. Echipa
multidisciplinara decide impreund, in functie de nevoile copilului, ce tip de
servicii de asistenta trebuie furnizate si in ce tip de centru sau scoala poate fi
intalnit. De asemenea, daca copilul este la varsta scolara, se ia o decizie cu
privire la tipul de educatie care va fi oferit, recomandand includerea scolii sau
optiunea de educatie speciala.

5. Dezvoltarea I1P.

IIP reprezinta un instrument de coordonare, inregistrare si monitorizare a
tuturor activitatilor desfasurate cu copilul. Primul pas in dezvoltarea |IP este
de a stabili, pe baza nevoilor copilului, domeniile de interventie si tipurile de
terapii specifice si de adaptare curriculara care vor fi oferite. Un rol este
atribuit fiecdrui membru al echipei multidisciplinare si se realizeazd un
program al orelor care vor fi petrecute in interactiunea de clasa si in terapii
specifice. Partea cea mai importantd in aceastd etapa este dezvoltarea
obiectivelor interventiei. Fiecare membru al echipei formuleaza mai multe
obiective specifice domeniului sau si impreuna le analizeaza si le prioritizeaza,
selectdndu-le pe cele mai importante pentru interventia pe termen scurt.
Obiectivul trebuie formulat respectand tehnica SMART: ele trebuie sa fie
specifice, masurabile, realizabile, realiste si legate de timp. Urmatoarele
abilitati trebuie sa fie oferite pentru copiii cu TSA:

* Abilitatea de a participa la instruire (implicare)

* Abilitati de socializare

» Comunicare

* Abilitati de independenta

* Capacitatea de a gestiona anxietatea

* Comportamente

38



Obiectivele trebuie sa fie In primul rand legate de domeniile specifice
influentate de TSA, asa cum sunt specificate in DSM-5: comunicare,
interactiune sociala si obiective comportamentale. Obiectivele comunicarii se
pot referi la dezvoltarea abilitatilor de limbaj care 1i vor ajuta pe copii sa
interactioneze cu semenii, sd utilizeze si sd Inteleagd comunicarea non-
verbald, sa interpreteze expresiile faciale si, in general, sd le abilitate cu o
forma functionald de comunicare.

* Obiectivele domeniului social se pot referi la acceptarea interactiunii cu
ceilalti, cooperarea in activitatile de zi cu zi, colaborarea in sarcinile de
invatare sau bucuria de joc cu altii.

* Obiectivele comportamentale se pot referi la controlul comportamentelor
inadaptive, la contactul vizual sau la respectarea regulilor.

OBJECTIVES

Current focus

= Language/Communication
= Social Skills

= Academic Skills

= Problem Behaviors

= Medical —
= Mood and Coping

= Other Adaptive Skills

Nota. Adaptate din ,, Terapiile pentru copii cu tulburari de spectru autist”, de
Z. Warren, J. Veenstra-VanderWeele, W. Stone, J. L. Bruzek, A. S. Namias,
J. H. Feig si autorii, 2011, Publicatia AHRQ nr. 11-EHC029-EF. Rockville,
MD: Agentia pentru calitatea cercetarii In domeniul sdnatatii.

6. Implementarea I1P. Dupa ce IIP este dezvoltat, serviciile planificate pot fi
furnizate. 1IP va constitui principalul instrument pe baza caruia vor fi
proiectate si puse in aplicare toate activitatile desfasurate impreuna cu copilul.
In acest fel, toate activititile vor fi individualizate si adaptate nevoilor
copilului. Fiecare specialist va oferi activitdti care vizeazd atingerea
obiectivelor comune. Deci, desi copilul urmeaza mai multe tipuri de terapii si
servicii educationale, toti specialistii urmaresc sa atinga aceleasi obiective, iar
progresul copilului va fi mai rapid. Domeniile principale al serviciilor
furnizate copiilor cu TSA trebuie sa fie logopedia, terapia ocupationald,
kinetoterapia si alte servicii educationale.

In plus fata de serviciile furnizate copiilor cu alte dizabilititi, ITP pentru TSA
trebuie sa ia in considerare alte spatii de gazduire (Trott, Biswell, King, Sugar,
2015):
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* Programare educationald extinsd - exprima nevoia copiilor cu TSA de a
participa la programe educationale atunci cand scoala nu lucreaza sau dupa o
71 scolard obisnuita.

* Planificari zilnice - fiecare copil trebuie sa aiba un program structurat pe
parcursul unei zile scolare, cu timp minim petrecut in activitati educationale
nestructurate si mult timp petrecut in Invatarea activa.

* Pregatire acasa - pe langa timpul petrecut in scoala, copiii cu TSA necesita
timp petrecut in terapie si la domiciliu. Aici, toate abilititile dobandite in
scoald trebuie exersate in mediul natural al copilului si integrate 1n activitatile
sale zilnice.

» Strategii de advocacy a comportamentului pozitiv - IIP trebuie sa contina un
plan specific pentru dezvoltarea comportamentelor pozitive si consolidarea ce
trebuie furnizata.

* Planificarea tranzitiei - copiii cu TSA pot avea o tolerantd scazutd la
schimbare si un nivel ridicat de stres pentru noutate, asa ca trebuie sa
planificam din timp orice tranzitie.

* Pregatirea si advocacy pentru familie - parintii trebuie sa fie o mare resursa
pentru terapie, asa ca trebuie sd 1i sprijinim in orice dificultati cu care se
confrunta si sd-1 instruim pentru a deveni terapeuti si a continua munca noastra
acasa.

* Raport personal - elev - pentru elevii cu niveluri mai mici de functionalitate,
acest raport trebuie crescut, alocand resurse umane suplimentare.

« Strategii de predare bazate pe practici revizuite de la egal la egal si / sau
bazate pe cercetare, care iau in considerare strategiile de predare bazate pe
dovezi, inclusiv Analiza Aplicata a Comportamentului, suporturi vizuale,
comunicare functionald, formare de abilitdti adaptive.
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Fig. Natura dinamica a procesului de la screening pentru rezultate
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7. Monitorizare si revizuire. Periodic, PIE este revizuit evaluand progresul
copilului si eficacitatea interventiilor. Pe baza rezultatelor sunt dezvoltate noi
obiective si adaptata metodologia. Acest proces de monitorizare poate avea
loc atunci cand sunt intdmpinate dificultati semnificative, copilul nu

progreseaza sau in termen de o data sau de doua ori pe an.

Fig. Componentele planului de interventie
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Sursa: Tulburari de spectru autist: Ghiduri de bune practici Missouri pentru
screening, diagnostic si evaluare (www.autismguidelines.dmh.mo.gov )
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Modulul 2: Interventii specifice pentru copiii cu tulburari de
spectru autist

Loredana Al Ghazi, Anca Lustrea, Claudia Borca?®

Introducere

Toate interventiile pentru copiii cu TSA, trebuie sa se bazeze pe o
foarte bund intelegere teoretica si practica a starii lor, a nevoilor copiilor si a
tendintelor actuale ale metodologiei. Acest capitol va prezenta cadrul general
al interventiei in TSA, va descrie principalele tipuri, metode si tehnici de
interventie si va exemplifica aplicarea acestora 1n unele cazuri particulare.

Este bine de stiut ca interventiile In TSA nu se bazeaza pe generalitatea
diagnosticului, ci pe nevoile individuale specifice. Abordarea interventiei este
una individualizata, in care sunt luate In considerare nevoile specifice in
elaborarea planului de interventie. Interventiile de TSA sunt eterogene, un
singur copil poate beneficia de o varietate de metode, tehnici si terapii
alternative. Un copil poate participa si progresa dupa programele educationale,
pe bazd de asistentd medicald, ocupationald sau sociala. Progresul copilului
este optim atunci cand specialistii colaboreazd la sistemele de furnizare a
serviciilor si cand parintii sunt implicati ca si terapeuti in planificarea si
implementarea interventiilor.

Un punct distinctiv pentru interventiile specifice Tn TSA este ca nu
existd 0 ,,retetd generald” sau leac pentru aceasta afectiune si cd nu exista o
terapie adecvata tuturor copiilor, ci o terapie potrivitd pentru fiecare copil. Vor
fi prezentate principalele aborddri comportamentale, de dezvoltare,
terapeutice si combinate, punidnd accentul pe eficacitatea empirica
demonstratd. Vom discuta despre cum putem identifica, in calitate de echipa
multidisciplinara, cea mai bund combinatie de terapii si regimul de viata care
este cel mai eficient pentru fiecare copil si care asigura cele mai bune rezultate.
Obiectivele modulului
Pana la sfargitul modulului, veti putea:

2 Universitatea de Vest din Timisoara. Clinica de Terapii si Consiliere
Psihopedagogica, Romania

44



1. Defini, caracteriza si analiza interventiile psihopedagogice si terapiile
specifice pentru copiii cu TSA

2. Analiza si compara principiile, metodele, tehnicile, precum si eficacitatea
principalelor terapii specifice pentru copiii cu TSA.

3. Identifica si recomanda cea mai bund combinatie de terapii, metode si
tehnici Tn raport cu nevoile copiilor.

Subiecte acoperite de acest modul
Interventii sau terapii pentru TSA?
Principiile unei interventii eficiente
Ce intelegem prin terapii eficiente
Terapii specifice

Interventii sau terapii pentru TSA?

Termenul ,interventii” este utilizat pentru tratamente, terapii,
programe, strategii, asistente si servicii pentru persoanele din spectrul
autismului. Acest termen acoperd o gama largd de abordari si este, de
asemenea, termenul folosit de majoritatea specialistilor. De asemenea,
reprezinta o descriere cuprinzatoare a metodelor utilizate pentru a imbunatati
adaptarea pentru copiii cu TSA. Punctul principal al acestui capitol este de a
prezenta doar acele interventii efectuate de psihologi si educatori in cazuri de
nevoi speciale (in Roméania denumiti psihopedagogi) si nu pe cele care implica
alti profesionisti (personal medical, terapeuti ocupationali, kinetoterapeuti si
asa mai departe). Pentru a realiza acest tip de interventii, este necesara o
pregatire teoretica si practica riguroasd. Ne vom referi la acele interventii
concepute pentru aceasta, dezvoltate si destinate a fi utilizate cu persoanele
din spectrul autismului ca ,.terapii specifice” sau, pur si simplu ca ,terapii”,
pentru a diferentia de alte interventii care pot fi utilizate pentru persoanele din
spectrul autismului, dar si de alte persoane cu nevoi speciale.

Am observat in capitolul precedent importanta identificarii timpurii. In
orice dizabilitate, identificarea precoce si interventia sunt cruciale, dar exista
o situatie specifica in ceea ce priveste autismul, aceea ca nu poate fi identificat
cu usurinta in stadiile timpurii sau nu se manifestd decat dupa primul an de
varstd. Varsta de identificare raportata variaza intre 2 ani si 9 luni si 3 ani si 3
luni in SUA (Adelman & Kubiszyn, 2017).
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Un parinte atent poate observa anumite semne sau intarzieri in
dezvoltare sau schimbari in comportamentul copilului sau si le poate raporta
personalului medical sau pur si simplu intreaba ”’La varsta lui, este normal ca
copilul meu sd zambeasca / sd nNU zambeasca sau sd nu doreasca sa fie
imbratisat, sd nu se uite in ochii mei, sa nu raspunda atunci cand sunt strigati
pe nume sau sa isi fluture mana atat de mult in fata ochilor, sa o balanseze, sa
loveasca podeaua?” si altele asemenea. Specialistii experimentati pot
identifica autismul la copiii mai mici de 2 ani, iar semnele de alerta pot fi
observate inca de la 2 - 6 luni de viata (Jones si Klin, 2013). Nu toti copiii care
ulterior dezvoltd TSA pot fi identificati inainte de varsta de 12 luni. Unii dintre
ei nu prezintd in acest stadiu semne clare ale autismului si se dezvolta in mod
tipic pana la varsta de un an si jumatate.

Succesul recent raportat al unui test de sange pentru TSA va scadea cu
sigurantd varsta la care copiii sunt diagnosticati, ceea ce va duce la interventii
timpurii (Howsmon si autorii, 2018). Problema este insa ca, dupa ce copilul
este diagnosticat, imediat dupa aceea, fiecare parinte aude aceastd fraza
infricosatoare si dezamagitoare: ,,Nu existd remediu pentru TSA, dar ...”.
Specialistii vor explica apoi ca nu exista tratament sau procedura, asa cum este
pentru o afectiune medicala, care poate fi tratatd sau monitorizata, pentru a
face sa dispara autismul. Cu toate acestea, exista dovezi puternice ca
interventiile adecvate, abordarile educationale de-a lungul vietii, sprijinul
pentru familii si profesionisti si furnizarea de servicii comunitare de Tnalta
calitate pot imbunatati viata persoanelor cu TSA si pe cea a familiilor lor.
http://www.autismeurope.org/wp-content/uploads/2017/08/persons-with-
autism-spectrum-disorders-identification-understanding-intervention.pdf

Chiar daca in prezent nu existd medicamente eficiente pentru TSA,
acestea sunt prescrise pentru a reduce simptomele comportamentale asociate
cu TSA, cum ar fi hiperactivitate, anxietate, agresivitate si auto-vatamare.

Abordarea farmacologica poate contribui la cresterea calitdtii vietii copiilor cu
TSA, prin reducerea simptomelor comorbide si oferindu-le sansa de a
participa si de a fi implicati Tn activitati sociale si de educatie.

Asistarea familiilor copiilor cu TSA pentru depasirea obstacolelor din
viata de zi cu zi este un proces permanent si continuu. Acestia au nevoie de
sprijin pe parcursul duratei de viata, la diferite niveluri, de la sprijin permanent
in primele etape pana la monitorizarea post-interventie ulterior in dezvoltare.
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Sprijinul se va concentra pe aceleasi caracteristici specifice ale TSA, cum ar
fi Imbunatatirea interactiunii $i comunicarii sociale, abordarea
comportamentelor  provocatoare, incluziunea scolard, promovarea
independentei si, In general, imbunatatirea calitatii vietii.

Inainte de a enumera si descrie cele mai eficiente si frecvente terapii
utilizate pentru TSA, va invitdm sa va amintiti modelul de gestionare a
cazurilor prezentat in primul modul si sa 1l relationati / conectati la principiile
care trebuie sa ghideze orice interventie de succes.

Studiu de caz

Geogiana, mama a doi copii cu TSA.

Georgiana B. povesteste ca Alex, baiatul mai mare, ardta ca un copil normal
pand la varsta de un an si jumatate. ,,Atunci lucrurile au Inceput sa se
schimbe. Se juca mai mult singur, nu raspundea cand il strigam, vorbitul a
disparut, inchidea si deschidea usile minute 1n sir. La un an si sapte luni,
Alex a fost vazut de un neurolog care, dupd o consultatie superficiala, a
ajuns la concluzia ca baiatul nu este autist si i-a sfatuit pe Georgiana si sotul
el sd meargd la un psiholog ,,pentru a ne invadta cum sa ne comportdm cu
copilul”. Dar Alex era din ce in ce mai agitat, urla foarte mult, era agresiv,
nu raspundea la chemare, nu arata cu degetul.

La varsta de doi ani si trei luni, un specialist din cadrul Casei Faenza din
Timisoara a pus In sfarsit diagnosticul corect, vesti care au venit In mod
tulburator - autism. Imediat, Alex a inceput sesiunile de terapie gratuita la
centrul Faenza, care erau finantate cu bani de la Primdria Timisoara. La
intrarea In centru nu avea contact vizual, nu rdspundea la nume, nu arata cu
degetul, nu raspundea la comenzi, era hiperkinetic, auto / agresiv, nu imita.
Modificarile au survenit dupa 2 ani de terapie. Paralel cu terapia mergea si
in gradinita speciald. Pe parcursul a 4 ani a dobandit autonomie personala,
a inceput sa verbalizeze, a evoluat in toate domeniile. Inci sunt multe de
facut.

Radu s-a dezvoltat normal pana la 1 an si 5 luni, cand a inceput treptat sa-si
piardd abilitdtile dobandite: a Incetat sa vorbeasca, nu a mai raspuns la
nume, nu 1gi mai lua rdmas bun, contactul ocular a disparut. A fost
diagnosticat la 1 an 8 luni, de asemenea, cu TSA, a mers pe aceeasi cale cu
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Alex (gradinita speciala), dar in cazul lui schimbarile intervin intr-un ritm
diferit. Acum are aproape 4 ani, face terapie la Casa Faenza si, n special,

este mai vesel. Sper sa se indrepte situatia.

Principiile unui program de interventie

Succesul programelor de interventie depinde de multi factori, dar unele
principii trebuie sd fie intotdeauna aplicate, deoarece ghideaza atingerea
eficacitdtii terapeutice:
1. Abordarea individualizati a fiecarui caz. Datorita complexitatii si
varietdtii de simptome, fiecare copil are o caracterizare clinica diferita. Doar
dacd putem descrie si intelege cu exactitate cum si de ce un copil se comporta
intr-un anumit mod, putem propune masuri adaptative care vor forma un
comportament functional. Unii cercetdtori (Odom, Hume, Boyd, & Stabel,
2012) au propus sa se faca trecerea de la modele de tratament intensiv de
comportament si abordari eclectice ale TSA catre o abordare individualizata
prin care terapiile, tehnicile si activitatile sunt concepute pe baza eficacitatii
lor asupra copilului specific.
2. Abordarea ecologica a copilului. Orice copil nu poate fi inteles si educat
doar daca 1l vedem ca o persoand care traieste, se dezvoltd si progreseaza in
context. Copilul este Tnconjurat de influente sociale (familie, comunitate,
influente educationale (tipul de scoala si educatia pe care o primeste). Pentru
a cunoaste un copil mai ales din punct de vedere functional si pentru a intelege
barierele pe care le intdlneste, trebuie sd stim cum desfdsoara activitatile
zilnice, cum comunica in familie, se raporteaza la alti copii sau daca face fata
la programul scolar. Barierele functionale pe care le intdmpina copiii cu TSA
rezulta din interactiunile cu restrictiile de mediu sau cerintele sociale, de aceea
trebuie sd evaludm modul in care copilul raspunde nevoilor cotidiene si trebuie
sa se identifice solutii pentru viata functionald. Importanta abordarii ecologice
a fost cercetatd In ceea ce priveste consilierea familiei (Dente & Parkinson
Coles, 2012) sau tranzitia educationala (Derguy, M’Bailara, Michel, Roux si
Bouvard, 2016).
3. Pentru a oferi servicii educationale de calitate, este necesarda abordarea
copilului in paradigma de gestionare a cazurilor. Un copil cu TSA are nevoi
din mai multe domenii de dezvoltare: social, limbaj si comunicare, cognitiv,
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autonomie sociala si nevoi medicale, educationale sau sociale. Un singur
specialist nu poate acoperi toate aceste domenii cu expertiza sa, de aceea este
nevoie de un grup de specialisti care sa lucreze Impreuna cu parintii in
beneficiul copilului. Eforturile lor trebuie armonizate si ajustate astfel Tncat
toate sa lucreze impreund pentru progresul copilului. Gestionarea cazurilor
reprezintd o metodd riguroasd de lucru care are ca scop coordonarea si
monitorizarea tuturor interventiilor din diferite domenii (medical, educational,
psihologic si social) pentru a creste nivelul functionalitatii comportamentului
copilului (Ghergut, 2011). Exista trei tipuri posibile de gestionare a cazurilor:
gestionarea cazurilor multidisciplinara, interdisciplinara si transdisciplinara.
Recomandam in interventia timpurie un model transdisciplinar, in care
specialistii  colaboreazd, Impartasesc evaluarea comund, obiectivele,
activitatile, monitorizarea si raportarea. Activitatile se desfasoara la domiciliul
copilului si exploateaza oportunitdtile de invatare naturale ale copilului si
expertiza familiei. In anii de scoala este recomandat un model interdisciplinar,
in care specialistii urmdresc aceleasi obiective, impartdsesc rezultate si
activitati.

4. Identificarea si interventia timpurie (Koegel, Koegel, Ashbaugh si
Bradshaw, 2014). Una dintre activitatile desfasurate de echipa de management
de caz este identificarea posibilelor cazuri de copii cu TSA. Avantajele
identificarii precoce si ale interventiei sunt numeroase:

« Abordarea comportamentelor atipice (Thye, Bednarz, Herringshaw, Sartin si
Kana, 2018) inainte de momentul in care copilul se retrage complet in sine si
nu mai este interesat sa cunoasca realitatea din jurul sau sau sa se relationeze
si sa comunice cu ceilalti;

* Minimizarea pierderii de indemanare - cu cat este identificatd mai devreme
conditia copilului, cu atat mai putine achizitii pierde in acea perioadd. Multi
copii cu TSA au o dezvoltare tipica pana la un moment dat, dar se deterioreaza
treptat si incep sa se piarda (Thurm, Manwaring, Luckenbaugh, Lord, &
Swedo, 2014). Daca identificarea, diagnosticul si interventia incep din timp,
pierderea abilitatii este diminuata;

* Maximizarea beneficiilor celei mai bune perioade de neuroplasticitate
cerebrala 0-4 ani (Dawson, 2008);

* Reducerea debutului interventiei - copiii cu TSA depasesc o perioada destul
de lunga intre diagnostic si debutul unei interventii eficiente. De obicei, sunt
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incercate mai multe metode Tnainte de a identifica cea mai buna interventie
personalizata. Astfel, cu cét copilul este identificat mai devreme, sansele de a
gdsi combinatia ideala pentru acesta cresc (Yoo, 2016);

* Acceptarea timpurie de cdtre parinti a stdrii copilului atrage o mai buna
implicare a acestora in terapie (Magan-Maganto et al., 2017). Doar parintii
care cunosc si acceptd dizabilitatea copilului isi pot regla interactiunile si
tehnicile parentale si pot stabili o relatie de atasament cu acestia.

5. Planificarea interventiei intr-un mod structurat si organizat. Fiecare
copil cu TSA beneficiaza de un Plan Individualizat de Educatie (PIE), un
instrument pentru planificarea, coordonarea si inregistrarea activitatilor
implementate (Barton, Lawrence si Deurloo, 2011). Abordarea integratd a
nevoilor sale implicd un efort de colaborare intre toti cei care lucreaza cu
copilul: specialisti, medici, asistenti sociali, familie. Toate aceste cadre trebuie
sa vizeze obiective comune, prioritizate si structurate, s comunice intre ele si
sa caute solutii comune la probleme. Activitdtile de structurare se
concentreaza pe planificarea i sistematizarea tuturor interventiilor.
Planificarea interventiei inseamnad a proiecta obiective pe termen lung, in baza
carora pot fi implementate obiective pe termen mediu si scurt. Acestea trebuie
sa fie relevante pentru nevoile copilului, realiste si realizabile. Obiectivele
trebuie sa fie prioritare Tn a se concentra in primul rand pe dezvoltarea
abilitatilor de baza. Pentru copilul cu TSA, abilitatile de baza sunt considerate
acceptarea interactiunii sociale, largirea spectrului de interese si dezvoltarea
comunicdrii functionale. Sistematizarea presupune cd obiectivele si activitatile
stabilite se desfasoara una de la alta si se bazeazd pe cele anterioare, astfel
incat copilul sa treaca in mod natural prin toate etapele dezvoltarii.

6. Petrecerea timpului in terapii personalizate. Studiile (Linstead si autorii,
2017) au aratat ca, cu cat copilul petrece mai mult timp in terapii
individualizate fatd in fata, cu atat progresul este mai rapid. Nevoile unui copil
cu TSA sunt atat de particulare incat nu pot fi abordate decéat intr-un mod
personalizat. Timpul petrecut in terapii trebuie sa fie de minim 5 zile pe
saptamana, pentru un echivalent al unei zile scolare complete (Consiliul
National de Cercetare, 2011).

7. Socializare timpurie (Vernon, Koegel, Dauterman, & Stolen, 2012). Una
dintre principalele bariere cu care se confrunta copilul cu TSA o reprezinta
socializarea, unul dintre cele trei domenii principale de interventie. Doar in
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relatia cu ceilalti, adulti, copii, dificultatile lui sunt dezvaluite si 1l putem
invata la fata locului cum sa le depaseasca. Achizitiile pentru copii nu pot fi
lasate sa se manifeste doar in mediul terapeutic, trebuie transferate in situatii
de viata de zi cu zi pentru ca astfel comportamentul lor sa devina functional.

8. Gasirea celei mai  bune scheme de interventie
(https://www.autismspeaks.org ). Se spune ca nu existid o terapie adecvata

tuturor copiilor, ci o terapie potrivitad fiecarui copil. Chiar si terapiile validate
stiintific, cum ar fi ABA, nu functioneaza in orice caz. De aceea, trebuie sa
gdsim cea mai potrivitd combinatie de metode, tehnici, activitati si regim de
viata pentru fiecare copil. Acest proces poate dura mult timp, de la cateva luni
la un an, dar trebuie sa privim acest timp de testare nu ca un timp pierdut, ci
ca un timp castigat in gasirea schemei de interventie optime care functioneaza
pentru acel copil.

9. Implicarea parintilor in terapie (Burrell & Borrego, 2012). Périntii sunt
cei care cunosc cel mai bine copilul si 1si petrec cel mai mult timp cu el, il pot
educa in mediul sau de viatd natural, pot identifica barierele intalnite si pot
interveni imediat. Au rolul de a consolida abilitatile care se formeaza in terapie
prin activitatile din viata de zi cu zi, realizand astfel transferul lor functional.
Ei pot valorifica fiecare situatie de viatd ca o situatie de invatare si, prin
urmare, timpul petrecut de copil n familie devine timp petrecut spre progres.
10. Asigurarea unui mediu mai putin restrictiv
(Http://nationalautismnetwork.com). Cu cat copilul are mai multe
oportunitati de experimentare si explorare independenta, cu atdt poate
progresa mai repede. Copiii invata experimental si, dacd au interesul de
cunoastere, isi pot face activitdtile de explorare in functie de interesele lor.
Acestia trebuie sa aibd posibilitatea de a fi inclusi in scoala alaturi de colegii
lor dezvoltati normal.

11. Includerea timpurie la scoala (Stahmer & Cunningham, 2011). Pe
parcursul procesului terapeutic, unul dintre obiectivele principale trebuie sa
fie pregitirea copilului pentru incluziune scolari si sociala. In scoala incluziva,
copilul cu TSA poate interactiona cu semenii prin dezvoltarea tipica si poate
gasi modele comportamentale.
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Ce intelegem prin terapii eficiente

Am aratat in sectiunile anterioare ca rezultatele sunt optime atunci
cand interventiile sunt proiectate pe cerinte specifice individuale si sunt
implementate cat mai devreme. De asemenea, am aratat ca fiecare interventie
reprezinta un proces complex care incepe cu evaluarea si este urmat de
planificarea interventiei, proiectarea curriculumului si monitorizarea continua.
Asa lucram cu fiecare copil cu nevoi speciale, nu numai cu copiii cu TSA.

Termenul efectiv se refera la un nivel ridicat de cercetari bazate pe
dovezi raportate pentru o anumita interventie. Cu toate acestea, din moment
ce caracteristicile specifice ale TSA sunt foarte eterogene, nu exista niciun fel
de interventie pentru toate persoanele din spectru. Pentru aceastad rezonanta, o
analizd a interventiilor eficiente ar trebui sda ia 1n considerare trasaturile
individuale ale subiectilor care au beneficiat de interventie si comportamentele
vizate de interventie.

Practica bazata pe dovezi a devenit un punct de referintd comun
pentru specialistii din diferite domenii, inclusiv psihologia, medicina, educatia
si alte domenii de asistentd medicala. Practica bazata pe dovezi reprezinta o
asociere dintre cele mai valabile dovezi stiintifice, expertiza profesionala si
intelegerea caracteristicilor clientului.

Doverzile actuale ale cercetarii oferd cunostinte importante despre
interventiile eficiente Tn TSA, dar existda o mare nevoie de mai multe cercetari.
De exemplu, putine cercetari sunt raportate cu privire la interventiile adultilor
din spectru. Chiar dacd cercetarea stiintifica este cea mai importantd pentru
practica bazatd pe dovezi, trebuie luate In considerare expertiza practica
specializatd si caracteristicile individuale ale cazului 1n luarea deciziei
terapeutice. Deciziile de interventie ar trebui sa se bazeze si pe reteaua de
asistentd a copilului cu TSA. Aceasta retea include familia, echipa
profesionali si resursele comunitare disponibile. In cazul in care o interventie
functioneaza pentru unii oameni, aceasta nu Inseamna ca va functiona pentru
toata lumea din spectrul autismului, deoarece fiecare persoana din spectru este
unica. De asemenea, faptul ca o interventie functioneaza intr-un cadru de
cercetare nu inseamna cd va functiona in lumea reala.

Practica bazata pe dovezi ofera un mijloc pentru selectarea celor mai
potrivite interventii bazate pe cele mai bune cercetari disponibile, caracteristici
individuale si expertiza profesionala.
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Cercetarile considerabile si in continua crestere ale TSA ingreuncaza
familiile si specialistii sd rdmanad la curent cu concluziile actuale. Dar totusi ar
trebui sd depuna eforturi pentru a fi informati si actualizati cu domeniul de
cercetare al TSA. Un mare ajutor care faciliteaza activitatea specialistilor il
reprezinta studiile meta-analitice publicate de cercetarea TSA. Toate
cercetdrile dintr-un anumit subiect sau tip de interventie sunt sintetizate si

analizate intr-o maniera bazata pe dovezi.
EVIDENCE-BASED PRACTICE

FIGURE 1.2

Professional
Expertise

EVIDENCE-
BASED
PRACTICE Best
Available
Individual Research

Characteristics

Sursa: Alegerea interventiilor privind autismul: Un ghid bazat pe cercetare

In general, o terapie este eficientd dacd abordeaza cauza simptomelor,
dar daca nu este determinatd cauzalitatea (ca in cazul TSA), aceasta nu este
posibila. Prin urmare, terapiile specifice pentru TSA trebuie sa abordeze
simptomele si manifestirile comportamentale specifice, nu cauzele. Tn
prezent, existd multe terapii propuse pentru TSA care se afld in diferite etape
de validare empirica. Specialistii si parintii se pierd adesea intr-o multime de
optiuni despre care nu stiu care ar fi de incercat primele. Tn ultimii ani au fost
depuse eforturi pentru a clarifica numeroasele tipuri de abordari si terapii in
TSA, deoarece exista atat de multe de incercat si de pus in practica (Reis,
Pereira si Almeida, 2018).
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Studiu de caz

Nicoleta, mama Rebeccai, in varsta de 7 ani

In calitate de parinti am fost ingroziti de avalansa de informatii gisite pe
internet fatd de lipsa unor recomandari solide din partea specialistilor
consultati. Nici mdcar nu au stiut s ne indrume. Ne intrebam ,,ce este cel
mai bine” pentru copilul nostru si ne-au spus cé nu este facut in tara noastra,
sau ca nu cunosc eficienta terapiei x sau y. Am pierdut mult timp combinand
diverse terapii, ca sa putem afla exact In care sa ne punem cele mai mari
sperante, sa constatim ca nu ne vor aduce rezultatele dorite sau ca cele mai
scumpe nu au fost ,,ceea ce scria pe eticheta” - ci un amestec de ,,exercitii”
diferite pe care terapeutii nostri le-au aplicat altor copii la care au avut
Succes.

Rata de crestere a diagnosticului a fost determinatd printr-un avans
neinsemnat in ceea ce priveste numarul si tipurile de terapii si proceduri. Site-
ul web de Cercetare in Autism listeaza peste 1.000 de interventii diferite,
inclusiv Analiza Comportamentald Aplicata (ABA), chelare, dramaterapie,
dieta fara gluten, terapia Lego, antrenament de integrare senzoriala, inot cu
delfini si suplimente de vitamine. Lista alfabeticd de interventii, tratamente si
terapii poate fi gdsita pe  http://www.researchautism.net/autism-
interventions/alphabetic-list-interventions .

Multe interventii au putine sau chiar nicio dovada de cercetare in spate

care sd demonstreze cd sunt eficiente. Aceasta nu inseamnd cd nu
functioneaza; poate insemna pur si simplu cad este nevoie de mai multe
cercetari pentru a afla daca au rezultate. Pe aceeasi listd, din pacate, putem gasi
unele foarte scumpe si implementate pe baza unei perioade lungi de
interventii.

Analiz&nd cele mai bune practici curente in interventia precoce a TSA
in statele membre ale UE, cercetdtorii implicati in proiectul ASDEU au
identificat 2695 de studii. Acestia au selectat un total de 67 de studii, iar
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concluzia a fost ca practicile de interventie concentrate si cuprinzatoare, care
au indicat o mai mare eficacitate in studiile de proiectare in grup sunt cele care
vizeazd dezvoltarea abilitatilor sociale si comunicative, cu o metodologie
comportamentald, aplicaind tehnici naturaliste bazate pe cunoasterea
dezvoltarea copildriei timpurii. Studiile de caz unice ofera dovezi de
eficacitate in procedurile cu o componenta comportamentald, cum ar fi ABA
sau PRT. Toate studiile au ardtat ca participarea activa a parintilor la
interventie creste eficacitatea tratamentului. Cresterea orelor de interventie sau
numarul de sedinte poate produce beneficii in efectele interventiei.

Terapii specifice pentru TSA

Magyar (2011) clasifica terapiile specifice, pe baza modelelor teoretice
de baza, pentru TSA in patru tipuri majore:

Comportamentala (precum Applied Behavior Analysis-ABA, Verbal
Behavioral Therapy-VBT, Cognitive Behavioral Therapy-CBT sau Discrete
Trial Training-DTT)

Dezvoltare (Metoda DIR (Floortime), milieu teaching (Interventie
pentru dezvoltarea relatiilor)

Terapeutica (terapie ocupationald, terapie de integrare senzoriald,
logopedie, terapie fizica)

Abordiri combinate (model SCERT, abordare Spell).

De asemenea, CDC procedeaza la clasificarea interventiilor pentru TSA dupa
cum urmeaza (https://www.cdc.gov/ncbddd/autism/treatment.html ):

Abordari de Comportament si Comunicare: Applied Behavioral
Analysis (ABA), Discrete Trial Training (DTT), Early Intensive Behavioral
Intervention (EIBI), Pivotal Response Training (PRT) Verbal Behavior
Intervention (VBI), Relationship-Based Approach (DIR; denumitd de-
asemenea “Floortime”), Sensory Integration Therapy, Speech Therapy, The
Picture Exchange Communication System (PECS).

Abordiri de dieta: care implicd modificari ale dietei, eliminarea
anumitor tipuri de alimente din dieta unui copil si utilizarea suplimentelor de
vitamine sau minerale.

Medicamentele ar putea ajuta la gestionarea nivelurilor ridicate de
energie, incapacitatea de concentrare, depresia sau convulsiile.
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Medicina complementara si alternativa, diete speciale, chelare (un

tratament pentru eliminarea metalelor grele precum plumbul din organism),
biologice (de exemplu, secretind) sau sisteme bazate pe corp (cum ar fi
presiunea profunda).
Nu este intentia noastra de a sugera ce interventii trebuie sau nu utilizate. In
schimb, incercam sa subliniem procesul de selectie a interventiei, in care
expertiza profesionald si caracteristicile individuale stabilesc contextul pentru
revizuirea rezultatelor cercetarii.

Analiza comportamentali aplicati (ABA). In ultimele doua decenii,
o serie de cercetatori au raportat eficacitatea interventiei timpurii ca abordare
pentru copiii autisti. ABA - Analiza comportamentala aplicatd — este
considerat unul dintre cele mai eficiente programe terapeutice Tn autism, se
bazeaza pe ideea ca sistemul nervos al persoanelor cu tulburari din spectrul
autismului nu are conexiunile care ar permite invatarea si socializarea. ABA
se bazeaza pe acumularea abilitatilor cognitive, sociale si de comunicare intr-
o maniera foarte structuratd, in conformitate cu principiile comportamentale
ale recompensarii si pedepsei: comportamentele adecvate sunt rasplatite, cele
inadecvate sunt ignorate si, prin urmare, nu sunt incurajate (Jackson, 2005).
Analiza comportamentald aplicatd Se bazeazd pe principiul lui Pavlov,
principiul operatiilor de conditionare care impune individului sd invete
comportamente care sunt capabile sd controleze mediul, ajutand copilul cu
autism sd ,,patrunda” In societate si sa ia In considerare perceperea unor
comportamente adecvate, pentru a se adapta mediului in care traieste (Benga,
0., 2010).

Dezvoltarea terapiei comportamentale ABA a fost sustinuta de Young
Autism Project (YAP), un program foarte structurat pentru copiii cu TSA,
creat de O. Ivar Lovaas Tn 1970. Acest program a fost conceput pentru a oferi
un comportament un-la-unu, individualizat de Tingrijire a copilului la
domiciliu. ABA se bazeaza pe principiile comportamentismului, o teorie a
psihologiei care explicd modul in care oamenii invatd si se comporta.
Comportamentul afirma ca actiunile unui individ nu sunt nici intamplatoare si
nici imprevizibile: toate comportamentele au un scop. Conform acestei teorii,
este mai probabil sd se repete comportamentele care sunt consolidate.
Obiectivul principal al terapiei pentru copilul cu tulburari din spectrul
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autismului este de a invata abilitdti specifice care vor creste probabilitatea de
a deveni o persoana independenta si posibil de succes in viitor.

,,Analiza comportamentala aplicata reprezinta un domeniu de practica
si studiu care se concentreaza pe utilizarea principiilor invatarii, In special a
conditionarii operante, pentru a intelege si Tmbunatati comportamentul social
semnificativ al oamenilor” (Reitman, 2005, apud. Sarafino, 2012, p.11). ABA
incearca sa schimbe comportamente inadecvate prin dezvoltarea de raspunsuri
sociale acceptate la mediul inconjurator. Conditionarea operatorului este un
concept introdus de B.F.Skinner si poate fi definit ca o metoda de invatare in
care aceasta are loc prin asocierea Intre un anumit comportament si o
consecintd. Un comportament care este consolidat tinde sa se repete iar, daca
nu, sa dispara.

A-E -

Antecedents Behaviors Consequences
Prompting _ Positive
Desired Reinforcement
Modelin
9 Negative
Feedback Undssiiad Reinforcement
Goals Punishment
Modelul ABC de conditionare operanta

https://www.legacee.com/motivation-at-work/

A - reprezinta antecedentul, motivul pentru efectuarea comportamentului si
poate fi consecvent cu promptitudinea, modelarea, feedback-ul sau
obiectivele.

B - comportament care poate fi dorit sau nedorit, adaptabil sau inadaptabil.

C - Consecinte - poate consta in consolidari pozitive sau negative,
pedeapsa, extinctie sau evadare/evitare.

Sarafino (2012) enumera urmatoarele caracteristici ale ABA:

Concentrarea pe comportament. Toate obiectivele de evaluare si
interventie vizeaza comportamentul si nu trasaturile, caracteristicile sau
atitudinile. Evaluarea se face pentru a determina nivelurile actuale ale

57


https://www.legacee.com/motivation-at-work/

comportamentelor si  functionalitatea acestora, obiectivele vizeaza
modificarea acestor comportamente, iar interventiile sunt facute pe
comportamente tinta.

Importanta invatarii si mediului. Toate comportamentele pot fi
modificate de experiente noi, care pot include modificarea mediului de viata,
prin schimbarea antecedentelor si consecintelor comportamentului.

Orientare stiintifici. ABA acordd o mare importantd cercetarii si
colectarii stiintifice de date. Toate conceptele, metodele si tehnicile se bazeaza
pe cercetarea empirica, facand ABA o metoda bazata pe dovezi.

Metode pragmatice si active. Tehnicile utilizate sunt pragmatice pentru
ca sunt posibile sd fie puse in practicd usor, ne-idealiste si active, deoarece
participantii sunt implicati activ

Primul pas in initierea terapiei ABA de catre un terapeut autorizat
ABA este realizarea unei analize functionale, identificaAnd modele pozitive sau
negative care promoveaza sau interfereaza cu functionarea familiei. Pe baza
principiilor invatarii si teoriei comportamentului, terapeutul ABA formuleaza
teorii despre ce determind comportamente diferite si modul in care aceste
comportamente sunt consolidate. Tehnicile de interventie specifice sunt
utilizate pentru copilul cu autism in a produce si mentine anumite
comportamente sociale dorite, astfel Tncét intentiile comportamentelor
intentionate sa fie redirectionate (Hollister-Sandberg, E., Spritz, L., B. 2013).

ABA se bazeaza pe ideea de a intelege principiile de predare pentru
copiii cu tulburari din spectrul autismului de cétre terapeut si este sustinuta de
mai multe cercetari stiintifice decat orice alt tratament din SUA. Mai mult de
treizeci de ani de cercetdri au aratat cd metodele ABA sunt eficiente in
reducerea comportamentelor inadecvate ale copiilor cu autism si incurajarea
abilitatilor pozitive. ldeea din spatele terapiei comportamentale este ca
comportamentul recompensat va fi repetat. Repetarea este esentiald pentru
creier sa invete despre comportamente si abilitati, astfel Incat terapeutul va
oferi copilului mai multe oportunitati in timpul unei sesiuni de a demonstra
comportamente pozitive. De asemenea, terapia comportamentala il Invata pe
copilul abilitatile jocului, comunicarii, socializarii si relatiilor de construire
prin alte tehnici. De exemplu, un copil poate invata o nouad abilitate imitand si
modeland alti copii In sesiunea comportamentald sau un copil poate invata
planul activitatilor zilnice. Terapeutii Incurajeaza parintii sa fie implicati n
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tratamentul copilului lor, inclusiv ceea ce ABA 1i invata in clasa, pentru a
utiliza cunostintele in viata de zi cu zi.

ABA este cea mai cunoscutd si cercetatd dintre metodele de
comportament utilizate in tratarea autismului. Interpretarea comportamentala
a dezvoltarii si invatarii afirmd ca toate comportamentele umane (adaptative
sau nu) sunt Iinvatate, iar invatarea in sine este o consecintd a
comportamentului. Comportamentul care este urmat de consecinte pozitive
tinde sa fie repetat si Invatat.

Principiul de baza 1l reprezinta proiectarea unei interventii individuale
pe baza observatiilor comportamentului copilului, determinarea nevoilor si
selectarea celor mai potrivite tehnici de abordare a acestora.

Curriculumul de dezvoltare a terapiei comportamentale este conceput
pentru a invata persoanele cu tulburari din spectrul autist o varietate de
abilitati, inclusiv participarea in cadrul comunitatii, imitatia, capacitatea
spatiala vizuala, limbajul receptiv, limbajul expresiv si pragmatic,
adaptabilitatea la mediul social si academic (abilitdti de joc). Sunt cunoscute
strategiile de baza in ABA pentru a schimba starea celor cu TSA, cu
imbunatatiri ale cunostintelor, limbajului, socializdrii si adaptarii functionale
si sunt utilizate pentru a elimina comportamentele neadaptabile asociate cu
ASD, ADHD, dificultati de invatare, intarzieri de dezvoltare si tulburdri de
comportament. . Pot fi, de asemenea, utilizate pentru cresterea
comportamentului adaptativ prin intarire si solicitare (Turnbull, Knapp, 2014).

Pentru ca sedintele de terapie sa se desfasoare in conditii optime, este
necesar sa lucrati intr-o camera izolata, fara factori de distragere, deoarece
copilul evolueaza, mediul de lucru este cat se poate de natural, de aceea terapia
trebuie efectuatd in toatd casa, dar si dincolo de aceasta. Tn ABA, predarea se
face prin exercitii distincte care se refera la o metoda de predare specifica
folosita pentru a creste sansele de succes. Aceastd metoda se refera la:

- “Impartirea unei sarcini In parti mai mici;

- predarea unei astfel de sub-parti pana cand copilul o stapaneste foarte
bine;

- exercitii repetate intr-un interval de timp concentrat;

- stimularea si reducerea stimularii;

- utilizarea procedurilor de recompensare "; (Leaf, McEachin, 2010, p. 19)
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Autorul cartii ,,Aspecte despre terapii si activitati de invatare la copiii
cu autism” vorbeste despre acest program ca o tehnica de terapie care de-a
lungul timpului a avut numeroase nume precum Lovaas, Discrete Trial (DT),
interventie intensiva asupra comportamentului in evolutie si transformarea
analizei comportamentului aplicat. Aceastd metoda implica un program intens
de 8 ore, aproximativ 20-40 de ore pe saptamana, in care copilul lucreaza
individual cu terapeutul. De obicei, incep cu instructiuni simple, care apoi duc
la generalizare, fiind utilizate in contexte si cu persoane diferite. De asemenea,
se subliniaza ca aplicarea tehnicii ABA trebuie si ia in considerare anumite
principii care stau la baza acesteia:

- comportamentul trebuie facut in raport individual (unu-la-unu);

- timpul alocat este de 20-40 de ore pe saptimana;

- terapeutii trebuie sa fie instruiti si specializati;

- sd existe o 1intdlnire regulata intre terapeuti pentru a putea analiza
comportamentul copilului;

- sedintele de terapie trebuie sa fie distractive, astfel incat copilul sa fie
motivat sa nvete;

Principiile de invatare bazate pe orice program ABA bun sunt:
consolidarea, crearea de operatii motivationale, controlul stimulului.

Un exercitiu distinct este format din mai multe componente:
antecedentul, stimularea, raspunsul copilului, feedback-ul sau alte consecinte
si intervalul dintre exercitii.

Termeni folositi in ABA

La baza ABA pentru copiii cu TSA se afla DTT (Discrete Trial
Teaching) - unitate de invatare constand din trei componente: SD (Stimul
discriminatoriu, adicd cerintd), R (Raspunsul copilului), C (Consecinta
comportamentului).

Uneori, intre SD si Raspuns se afla Stimularea (ajutorul acordat
copilului), apoi Consecinta.

Stimulul discriminator (SD) reprezinta un eveniment sau o conditie
specificdi mediului ca rdspuns la care un copil trebuie sd prezinte un
comportament.

Discrete Trial Teaching (Predarea discretd a incercarii) este o unitate
de invatare in trei parti, fiind o secventd de comportament folosita special
pentru a maximiza invatarea.
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Stimularea este ajutorul oferit de terapeut pentru a facilita performanta
raspunsului copilului. Trebuie sa fie dat in acelasi timp sau imediat ce este data
instructiunea. Utilizarea stimularii faciliteaza invatarea si reduce frustrarea.

Interval intre doua exercitii distincte - 0 pauza timp de cateva secunde
trebuie sa treacd intre doud exercitii distincte si care 1i ofera copilului timp sa
analizeze informatiile si sa-1 invete sa astepte.

Modelarea - este o tehnica folositd pentru a invata noi comportamente
care se apropie de tinta. Certitudinea acestei tehnici este ca nu lasa copilul sa
se frustreze, rasplatindu-I imediat.

Inlantuirea - presupune crearea de comportament prin combinarea mai
multor comportamente simple care conduc la formarea unei singure
complexitdti de comportament (Siri, Lyons, & Arrange, 2012).

Extinctia reprezintd ,procesul de retinere a Iintaririi dintr-un
comportament 1Intarit anterior pentru a scddea probabilitatea ca
comportamentul sa apara pe viitor, cunoasterea functiei comportamentului de
extinctie fiind esentiald pentru a fi o strategie eficientd.”
(https://www.abaconnect.com/autism-resources/glossary-aba-terms/ ).

Sub umbrela ABA, vom identifica:

Discrete Trial Training (Instruirea incercarii discrete) (DTT) este 0
secventd de Incercari pentru a implementa fiecare etapa a unui comportament

dorit. DTT este utilizata ca tehnica in interventiile de comportament timpurii,
incluzadnd metoda Lovaas. DTT este utilizata in primele etape, deoarece isi
propune sa predea noi comportamente si discrimindri intr-o maniera simpla si
individualizata. DTT este o tehnica foarte structuratd in care un specialist
(numit instructor) aplica o serie de interactiuni de invatare (numite incercari).
Fiecare ,,incercare” este foarte structuratd cu o secventa clara de actiuni, un
inceput si un sfarsit, de unde si numele de ,,discreta”. Etapele acestei tehnici
sunt (Anderson si autorii, 1996): 1. Prezentarea din partea instructorului a
cererii sau Intrebarii, 2. Raspunsul copilului, 3. Consecinta, 4. O scurtd pauza
intre consecintd si urmdtoarea prezentare. La inceput, instructorul pune o
intrebare sau da o instructiune clara, iar in cazul cand copilul nu raspunde de
unul singur, ofera o stimulare, aratandu-i cum sa raspunda corect. Cand copilul
prezintd comportamentul asteptat este recompensat prompt pentru intarire.
Dacé copilul nu raspunde singur, chiar si dupa solicitare, instructiunea este
repetatd sau modificatd intr-un mod diferit. Pentru ca aceasta tehnica sa fie
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eficienta, copilul trebuie sa petreacd multe ore pe saptdmana in terapie, iar
instructiunile sa fie emise de un specialist.

Multe studii au raportat o eficacitate ridicata a TDT utilizate in EIBI,
ca tehnici importante care contribuie la rezultate mai bune la interventii. O
meta-analiza (Peters-Sheffer si autorii, 2010) a raportat o eficacitate ridicata a
EIBI si a unui alt studiu (Downs si autorii, 2008), ce au indicat ca DTT este o
tehnica eficienta care trebuie utilizata in programele prescolare.

Instruirea discriminatorie este o caracteristica importanta a DTT,
concentrandu-se n principal pe modul in care stimulii si stimuldrile sunt
prezentate si cum dupa un timp sunt eliminate stimularile (Eikeseth, Smith, &
Klintwall, 2014). Procedura de discriminare intre stimuli, cum ar fi culori,
forme, lungimi, suprafete, obiecte face obiectul acestei tehnici. De exemplu,
pentru a discrimina Intre lung si scurt, alb si negru, sus si jos.

Predarea incidentala este o tehnica in care specialistul profita de
situatii care apar in mod natural (,,incidente”) si le transforma in oportunitati
de invatare. Motivatia acestei abordari este ca toti copiii sa invete mai bine
dacd instructiunea este centratd pe interesele lor. Profesorul proiecteaza
mediul de invatare pentru a urma un set de obiective de interventie planificate
n prealabil care iau in considerare interesele copilului. Atunci cand copilul
manifestd interes pentru o activitate propusd, specialistul il incurajeaza, pune
intrebari si implica in continuare copilul in acea activitate specifica. Invitarea
are loc in momentul in care copilul alege sa fie implicat in activitate si il
initiaza. Disponibilitatea de a participa la activitati este foarte problematica la
copiii cu TSA si de aceea specialistul trebuie sd proiecteze un mediu de
invitare plin de optiuni care si capteze atentia copilului. In primul rand,
specialistul trebuie sd observe copilul in mediul sdu natural pentru a intelege
care sunt interesele si obiectele sale preferate, de asemenea comportamentele
tipice si inadecvate. Ulterior, specialistul pregiteste mediul plasand cat mai
mult din elementele preferate ale copilului in el. Profesorul asteapta ca copilul
sa prezinte interes Tn unul dintre elemente si ii ofera o stimulare, punénd o
mana pe mana copilului si asteptand ca el sa initieze interactiunea. Daca nu
apare, el emite stimularea 2, intrebandu-1 ,,Ce doresti?”. Daca raspunde,
specialistul continua conversatia ,,Ce culoare este?” sau ,,Ce forma este?”.
Daca copilul raspunde, atunci poate avea obiectul. Consolidarea pozitiva este
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utilizatd pentru a rasplati raspunsuri si comportamente corecte, raspunsurile
incorecte sunt ignorate.
Interventia comportamentali intensiva timpurie (EIBI) reprezinta
o varianta de ABA aplicabila in stadiile incipiente, de la debutul interventiei
pana la varsta de cinci ani. EIBI sunt o colectie de tehnici comportamentale
concepute pentru a dezvolta abilitati timpurii copiilor sub 5 ani. Reichow
(2011) arealizat 0 meta-analiza a studiilor care implica EIBI" si a concluzionat
ca metodele de interventie timpurie sunt foarte eficiente pentru copiii cu TSA.
Landa (2018) a cercetat eficacitatea interventiilor timpurii pentru

copiii mici suspecti sau care prezintd TSA si a elaborat 13 recomandari sau
principii pentru interventia timpurie:

1. Initierea timpurie a terapiei, cand apar primele stegulete rosii.

2. Terapia trebuie sa vizeze toate zonele de dezvoltare.

3. Schimbarea permanenta a activitatilor si obiectivelor cand se
inregistreaza progresul in aria de limbaj.

4. Oferirea de instruire intensiva pentru parinti timp de 9/12 luni cel putin
o data pe luna.

5. Oferirea de feedback video pentru parinti pentru a facilita intelegerea
comportamentului copilului si eficacitatea propriilor interventii.

6. Oferirea de indrumare si mentorat direct.

7. Oferirea de parti ale interventiei in mediu structurat, cu distrageri
minime.

8. Instruirea parintilor in cateva dintre tehnicile de implicare pe care le pot
folosi in activitatile de consolidare efectuate acasa.

9. Oferirea instruirii parintilor in diverse cadre pentru a dezvolta
generalizarea

10. Oferirea de sedinte de consiliere parintilor pentru a incuraja
implementarea continua a strategiilor de interventie dupd incheierea
sprijinului de formare.

11. Cand vorbirea nu are loc, luarea in considerare a sistemele de
comunicare vizuale si pictoriale (de exemplu, PECS).

12. Combinarea interventiei profesionale cu interventia mediata de parinti.

13. Standardizarea interventiilor

Cel mai cunoscut EIBI este modelul Proiectului Universitatii din California
pentru copiii cu autism (cunoscut si sub denumirea de metoda Lovaas).
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Metoda Lovaas reprezinta o forma de interventie comportamentala
timpurie intensa, care se bazeaza pe principiile ABA. Ideea principala este ca
copiii cu autism au dificultati in domeniul comunicarii si nu isi pot exprima
nevoile, emotiile sau intensitatile, prin urmare, devin frustrati si au crize de
tantrum. Interventia isi propune sa dezvolte un mediu didactic care sa
maximizeze succesul si sd minimizeze esecul. Comportamentul dorit este
consolidat de laude si de feedback pozitiv si, in acelasi timp, comportamentele
negative nu sunt consolidate. Metoda Lovaas foloseste o colectie de tehnici
comportamentale, cum ar fi predarea incidentald, procesul discret sau
instruirea discriminarii. Regimul de invatare este foarte intens, copilul petrece
pana la 40 de ore pe saptamana la terapie, asigurata de parinti supravegheati
de un specialist. Reed, Osborne si Corness (2007) au comparat eficienta
interventiilor timpurii la domiciliu pentru copii cu TSA si au raportat ca
metoda Lovaas si aplicarea analizei comportamentale in interventiile de
abordat 1n scoli au produs beneficii mai mari.

Interventia comportamentali verbala (VBI) este un tip de ABA
care se concentreaza pe predarea abilitatilor verbale. VBI este derivat din ABA
si este mai mult o tehnicd decat o terapie, folositd in interventiile
comportamentale. Accentul principal este pus pe limbaj si comunicare,
urmarind sa 1i Tnvete pe copii cu TSA cum sa foloseasca comunicarea verbala
si sa-i inteleaga pe ceilalti. VBI este un algoritm structurat, care prescrie modul
de dezvoltare a componentelor specifice ale limbajului, Tncepand cu partea
expresiva.

Partile limbajului expresiv sunt denumite operanti verbali si includ
cererea (0 cerere sau o solicitare), tact (un comentariu folosit pentru a
impartdsi ceva sau pentru a atrage atentia), intraverbal (un raspuns la altii, un
raspuns) si ecou (un cuvant repetat).

Adesea, VBI este utilizat Tn etapele primare de interventie, cand se
dezvolta primele etape de comunicare. Aceasta tehnicd se bazeaza pe un model
conceptual solid (teoria lui Skinners a comportamentului verbal) (Carr, 2005)
si ulterior existd o cercetare din ce in ce mai mare asupra eficacitatii VBI, care
demonstreaza cad teoria Skinner a avut un impact mare asupra dezvoltarii
limbajului copiilor cu TSA (Johnson, Kohler, Ross, 2016).

Instruirea cu raspuns pivot (PRT) este o interventie bazatd pe date
empirice din studii de cercetare, o practica bazatd pe dovezi si o interventie

64



reald pentru a promova un comportament social adecvat si o comunicare
adaptabild pentru copiii prescolari si primari, adolescenti, tineri, chiar si adulti.

PRT initial a fundamentat abordarea Trial Discrete, o abordare
psihologica care foloseste ABA pentru a se concentra pe relatia
comportamentala cu mediul, folosind proceduri specifice. Instruirea cu

ODell si Koegel, 1987), deoarece a folosit proceduri motivationale de
comunicare pentru a imbundtiti utilizarea limbajului la copiii cu TSA.
Urmadtoarele cercetari au aratat ca procedurile motivationale pot fi aplicate in
mod eficient 1n alte domenii functionale, astfel ca acest tip de interventie a fost
redenumit ,,tratament cu raspuns pivot, predare de raspuns pivot, raspuns pivot
si terapie cu raspuns pivot”. (Bradshaw, Koegel si Koegel , 2017). PRT este o
metoda maleabild, usor de adaptat, care ar putea fi utilizata la copii cu diferite
stadii de dezvoltare (Stahmer, 1999).

Domeniu: ,,PRT ii invata pe elevii cu tulburari de spectru autist (TSA),
comportamente social-comunicative si adaptabile functional intr-un format de
predare naturalist.” (Vismara si Bogin, 2009, p. 32)

Principiu: PRT aplica principiile stiintifice ale ABA prin dezvoltarea
a ,,patru abilitati de invatare pivot: motivatie, raspuns la multiple indicii, auto-
gestionare si auto-initiere.” (Koegel, Koegel si Brookman, 2003, p. 292)

Varsta de interventie: copii si tinerii cu varsta cuprinsa intre 2 si 16
ani.

Obiectivele interventiei in PRT:

Invatarea copiilor privind comportamentele pivot ale spectrului
stapanind un set de proceduri specifice care vor conduce la dezvoltarea de noi
comportamente. Prin dobandirea acestor comportamente, copiii pot invata noi
abilitati functionale in diverse domenii de dezvoltare: sociale, academice,
comunicare si limbaj, auto-gestionare.

Sa ofere abilitati sociale si educationale elevilor cu TSA pentru a forma
comportamente functionale si independente. PRT presupune instruirea
parintilor pentru interventia timpurie. PRT a fost implementat cu succes in
diverse cadre: acasd, joaca, scoala, comunitate, permitand generalizarea
competentelor dobandite.

Modelul Denver de start precoce - ESDM este o abordare de
tratament precoce pentru stadiile manifestate devreme ale TSA, care implica
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activitati de grup (G - ESDM). Aceasta abordare este sustinutd empiric de
studii si cercetdri care indicd faptul cd ESDM poate fi eficientd in
imbundtdtirea limbajului, a abilitatilor cognitive, sociale si a abilitatilor la
copiii cu TSA (Vivanti si autorii, 2017).

Principiile ESDM

ESDM a aparut in urma cu mai bine de 30 de ani, Rogers & Pennington
(1991) prezentand conceptele cheie ale ESDM.

Cel mai important (Rogers si Pennington, 1991) este faptul ca in TSA
un obstacol poate aparea in dezvoltarea tipicd a sincronizarii proceselor
cognitive si afective in timpul interactiunilor timpurii, cum ar fi imitatia,
vocalizarea reciproca si impartasirea afectiunilor. Lipsa de implicare in aceste
interactiuni sociale timpurii, Impiedica copilul sd inteleagd lumea si sa
dezvolte empatie si neintelegerea cognitiva a celorlalti.

ESDM se bazeaza pe aplicarea naturalistd a principiilor ABA, pentru
a dezvolta noi comportamente adaptative. ESDM implica o listd de verificare
care evalueaza nivelurile actuale de dezvoltare printr-un curriculum pentru
dezvoltarea campurilor sociale, cognitive, motrice si emotionale.

In consecinti, ,,ESDM isi propune si dezvolte utilizarea spontana si
sociala a limbajului, imitatiei, gesturilor, contactului vizual si a altor
comportamente esentiale pentru dezvoltarea social-cognitiva.” (Rogers si
Dawson, 2010, p.21)

Componente ale ESDM

Intr-o activitate comuni, doi sau mai multi parteneri se alitura pentru
desfasurarea activitdtilor (carti, jocuri sociale, jucarii, mese etc.) pentru a
promova invatarea spontand prin recompensarea realizarilor si prin actiuni
semnificative.

Prin utilizarea acestor strategii de predare, obiectivele interventiei sunt
incluse n rutinele de lucru. Scopul este de a-si creste repertoriul de abilitati
flexibile, adaptive, generalizate si adecvate varstei in activitatile din viata de
zi cu zi, facilitdnd Tnvatarea in contexte complexe.
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TEACCH- tratamentul si educatia copiilor cu autism si alte
dizabilititi de comunicare. Acest program a fost dezvoltat de Enrich
Schopler si colegii de la Universitatea din Carolina de Nord la inceputul anilor
1970. Problemele de tratament includ atat limbajul, cat si comportamentul axat
pe programe de interventie care sunt pregdatite individual. Fiind o metoda
educationala, ofera un tratament pe tot parcursul vietii persoanei cu autism si
trebuie efectuat in cat mai multe medii diferite, bine structurate cu diferite
persoane, pentru a evalua potentialul fiecarui copil, astfel incat sa-si poata
satisface nevoile si sd le poata veni in sprijin, pentru a se bucura de succes
acasa, in scoald sau In comunitate.

Principiile  TEACCH reprezintd clasificarea invatarii in patru
domenii:

- structurarea mediului - locul unde se desfasoara actiunile. Fiecare sarcina
este realizata intr-un loc definit;

- scheme vizuale ale locurilor in care se desfasoard actiunile - ajutand
copilul sa se concentreze asupra aspectelor importante ale sarcinii;

- planuri personalizate si organizarea timpului - momentul Tn care se
desfasoara activitati caracteristice;

- organizarea activitatilor - informeaza copilul ce trebuie facut in timpul
sarcinii fard ajutor.

Cum functioneazd TEACCH:

67



Este foarte important si recomandabil ca programele educationale sa
functioneze de mai multe ori pe sdptamana, intr-o clasa speciala, unde sa fie
folosite programele, planurile de lucru si sistemele de activitati si comunicarea
copilului cu materiale vizuale (icoane, imagini, numere) pentru a promova
independenta si oferirea de sens persoanei cu tulburari de autism. Sistemele
de lucru ajutd copilul sa stie ce sa faca, cat timp trebuie sa facad si cand s-a
terminat sarcina.

Programul Son-Rise a fost creat in 1980 de Barry Neil Kaufman si
Samahria Lyte Kaufman. Programul Son-Rise este un sistem complex de
tratament conceput pentru a ajuta copiii cu tulburari de spectru autist sa
imbunatateasca toate domeniile de dezvoltare, invatare si comunicare. Ofera
tehnici educationale foarte eficiente pentru crearea unui program la domiciliu
centrat pe copil prin intermediul caruia adultul patrunde Tn lumea sa.

Programul Son-Rise este bazat pe activitati la domiciliu, individuale si
este un program educational conceput pentru a ajuta copiii cu autism 1n toate
domeniile de invétare (Ball, J. 2008).

Aceasta tehnica pentru copiii cu tulburari ale spectrului autist
abordeaza o metoda de terapie de instruire care se referd la apropierea de copil,
mai degraba decat pe actionarea impotriva lui. Pentru a ajuta copiii, este
necesar sa se tind seama de criteriile simptomatice, si anume: de a avea un
limbaj sau un limbaj non-verbal, de a prezenta comportamente stereotipice si
repetitive, de a avea o incapacitate de a folosi discursul in contexte speciale si
de a fi ei insisi incapabili sa participe la activititile de zi cu zi. Tn centrul
acestui program sunt anumite principii care sunt considerate piatra de temelie
pentru aprofundarea terapeutica prin:

- urmarirea comportamentelor repetitive si ritualice ale copilului, pentru a
descoperi cheia care le dezleaga misterul, facilitind contactul vizual,
dezvoltarea sociala si includerea 1n joc;

- instruirea motivatiei copilului va dezvolta procesul de invatare si va pune
bazele educatiei si abilitdtilor;

- crearea de activitati energice, fermecétoare, astfel incat copilul sa devina
mai motivat, mai activ si sd-si sporeascd dragostea pentru invatare si
interactiune;

- angajarea unor atitudini optimiste si necritice va maximiza bucuria,
atentia si dorinta copilului. "(Rata, 2011, p. 107)
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Programul Son-Rise este utilizat atat de copii, cat si de adulti cu nevoi
educationale speciale, dar cel mai frecvent este destinat pentru copiii cu
tulburari ale spectrului autist. Acest program este implementat de parinti
acasa, transformand camera copilului intr-un loc de joaca, special conceput
pentru a lucra individual. Este o abordare condusa de copil, parintele imita
propria activitate a copilului, care ulterior aduce contact vizual si interactiune.
Pe parcursul interactiunii, adultul incearca sa mentina o atitudine de acceptare
si de nejudecare. In unele familii se foloseste un program intensiv, parintele
fiind nevoit sa recruteze voluntari pentru a atinge obiectivele acestui program.

Sisteme de comunicare cu schimb de imagini PECS. Aceasta
metodd de interventie oferda o abordare structuratd pentru dezvoltarea
abilitatilor de comunicare timpurie folosind imagini intr-un mod diferit de alte
sisteme bazate pe imagini. Este initial dezvoltat in SUA, dar si in Europa
pentru copiii prescolari cu autism si apoi este extins cu succes la 0 gama mai
larga de copii cu dificultadti de comunicare, precum si la copii mai mari si poate
fi aplicat in medii diferite, deoarece nu necesita materiale scumpe sau persoane
specializate. Fiind introdus Th Marea Britanie in 1996, acest program a fost
implementat la nivel mondial ca o noua initiativd semnificativa in domeniul
autismului, bazata pe principiile modelului de analizd comportamentala
aplicata.

PECS 1i ajuta pe copii sa invete sa isi controleze comportamentul, sa
stie ce activitati sunt organizate conform unui program si sd faca solicitari
pentru lucrurile pe care le doresc, prin partajarea de imagini in mediul lor.
Daca vreau o bauturd de la un adult, ei vor oferi imaginea care semnifica
bautura. Existd un sistem de comunicare non-verbala prin simboluri
(pictograme), copilul invatd (prin metode comportamentale) sd ofere
persoanei din jurul sau un simbol de carton reprezentind dorinta sa. In cadrul
procesului, interactiunea este amplificata, persoana care invatd sa distinga
imagini, sd formuleze enunturi, sd raspunda la Intrebari si In final sd faca
aprecieri instantanee. Creste sansele unui limbaj expresiv, cu o capacitate de
comunicare intentionati. Programul este impartit in sase faze. Incepe cu o
singura imagine pentru a-si comunica nevoile, elevii fiind invatati sa
discrimineze Intre o varietate de imagini, apoi sd construiasca fraze mai
complexe. Aceste imagini si propozitii sunt stocate intr-0 carte de comunicare
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portabila cu carduri atasate cu scai, astfel incat sa poata fi indepartate cu
usurintd atunci cand copilul doreste sa comunice (Baker, 1991; Benga, 2010).

Faza 1 - Pentru a invéta un obiect, folositi drept recompensa jucdria
preferatd a copilului, motivandu-l sa comunice. Adultul std in spatele
copilului, ajutdndu-1 prompt fizic sa ia obiectul din mana. Dupa mai multe
solicitari fizice, acest ajutor se diminueaza, renuntand treptat, iar copilul este
capabil sa intre singur in subiect, fara a fi ajutat.

Faza 2 - Folosind cartea de comunicare, unde este atasatd o imagine
preferata, copilul trebuie sd invete sa detagseze imaginea. El este nvatat sa
mearga pe panoul de imagini unde va lua imaginea si sa o ducé la unul dintre
adulti, crescand treptat distanta dintre panou si copil.

Faza 3 - Aceastd fazd creeazd o situatie In care copilul aratd doud
imagini, una preferatd si cealalta indiferenta. Daca copilul isi cere imaginea
preferata, atunci este rasplatit si Invatat sa discrimineze Intre obiceiurile sale
preferate si o multitudine de imagini, ddnd o imagine pentru a cere ceea Cce
doreste.

Faza 4 - O data in celelalte trei faze, 1i aduce copilului o structura a
frazelor, invata sa comunice folosind o propozitie, atasand mai multe imagini
pe cardul de comunicare care semnifica o propozitie.

Faza 5 - Copilul intreabd spontan si raspunde la intrebari de genul "Ce
doresti?" Dandu-i imaginea ,,Doresc” impreuna cu imaginea preferata.

Faza 6 - In aceasti faza, copilul invata s raspunda la alte intrebari, ,,Ce
doresti?”, ,,Ce vezi?”, folosind recompense dupd fiecare raspuns spontan
(Cucuruz, 2004).

Declaratie de autor

Autorii acestei lucrari 1si asuma responsabilitatea publicd pentru continut si au
avut o contributie egalad in elaborarea conceptului, proiectarea, analiza,
scrierea sau revizuirea manuscrisului.
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Modulul 3 - Interventii educationale in scoli
autori Tamara Zappattera, Saverio Fontani, Tommaso Fratini®

Introducere

Acest modul al cursului nostru este dedicat relatiei dintre autism si
mediul scolar si subiectului masurilor de luat Tn caz de autism Tn scoli.
Deoarece optiunea familiei de a include elevul autist intr-o clasa de scoala
normald nu este evidenta 1n toate tarile occidentale, este necesard o premisa
semnificativa. In Italia, procesul de integrare si includere a elevilor cu
dizabilitati de invatare in scoli are o istorie lunga. De peste patruzeci de ani,
au existat dificultati si contradictii, dar certitudinea este cd introducerea,
integrarea si includerea elevilor cu dizabilitati de invatare in clase de scoala
normale ramane pentru toata lumea un obiectiv fundamental.

Includerea elevului cu dizabilitati de invatare intr-un mediu scolar
impune probleme importante si anumite probleme critice de abordat. TSA isi
pune amprenta in principal in interactiunea sociald, determinind elevul autist
sd Intampine obstacole semnificative atunci cand este introdus intr-o clasa
normald de elevi. Deficitul de interactiune sociala, functionarea mentala
redusa, tipicd majoritatii elevilor cu autism, precum si comportamentele lor
problematice si inadaptabile functioneaza impotriva integrarii lor in mediul
scolar.

O teza de baza sustinuta aici este ca, pentru a fi introdus in mod adecvat
intr-o scoald, elevul autist are nevoie de un mediu care sa fie prietenos
tulburarii de autism (McAllister & Sloan, 2017). Aceasta inseamna unul care
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se poate adapta la caracteristicile specifice ale elevului cu autism, fara a
renunta la obiectivele sale de educare si satisfacere a nevoilor tuturor elevilor
sai, chiar si a celor care nu prezinta dizabilitati.

In ciuda unor dificultiti si a sarcinii de preluare a responsabilitatii,
sustinem ca includerea elevului autist intr-o clasa normald, in contact cu toti
profesorii si colegii de clasd, reprezintd o experienta de valoare inestimabild
in scopul cresterii si maturizarii sale, dezvoltarii potentialul sau, precum si in
procesul de incluziune sociala.

La scoala, elevul cu autism, chiar si atunci cand pare sa aiba dificultati
de invatare foarte severe, are oportunitatea de a intra in contact si dobandi
cunostinte enorme si abilitati curriculare pe plan cognitiv, dar inclusiv la
nivelul interactiunilor sociale si relatiilor umane. Scoala este intotdeauna
terenul de pregatire pentru viata de adult pentru fiecare elev, inclusiv pentru
elevul cu TSA (Dillon si autorii, 2014).

Abordarea sustinutd aici, care face referire la includerea unui elev
autist la orele regulate reprezinta modelul ICF si o perspectiva bio-psiho-
sociald a dizabilitatii

Deficitele grave si importante ale unui copil si ale unui adolescent
autist sunt inclinate spre o viziune individuala a dizabilitatii. Elevul autist are
deficite particulare, care nu pot fi ignorate Tn niciun fel, pentru care
raspunsurile pot proveni doar dintr-o educatie speciald si o serie de masuri
specifice, complexe si specializate.

Cu toate acestea, contributiile esentiale la abordarea problemelor
elevului cu TSA sunt directionate spre o viziune sociala a dizabilitatii sale.
Asa cum am mentionat deja, dacd problema interactiunii sociale este in fruntea
autismului, prin intermediul unei interventii sistemice si al unei actiuni
puternice si convingdtoare asupra mediului, putem ataca si combate
problemele de la baza autismului.

Din aceste motive, ne propunem obtinerea unui model mixt, global si
complex de abordare a problemelor elevului cu autism. Este o abordare bio-
psihosociald care se potriveste perfect cu problema centrald a incluziunii
sociale.

Incluziunea sociala a elevului cu autism presupune si o depasire a
vechiului concept de integrare. In vechea perspectiva, elevul trebuia sa se
adapteze mediului scolii si nu invers. Noua perspectiva a incluziunii sociale
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implicad o noua atentie asupra diferentelor, un interes diferentiat al scolii pentru
fiecare elev, pentru toatd lumea si pentru fiecare.

In acest sens, asa cum a scris Lucio Cottini (2017), elevul cu TSA nu
este un oaspete al clasei, ratacind pe coridoarele scolii fara a fi in clasa
impreuna cu colegii sai si pentru care scoala poate garanta un anumit specialist
in interventie. Elevul cu TSA devine un elev ca toti ceilalti si egal cu acestia,
si care are dreptul sd stea In clasd pentru a invata ca toti ceilalti, desi cu
particularitatile sale si cu timpul necesar si creascd. In consecinti, toate
acestea necesita de-asemenea 0 adaptare importanta a curriculumului.

Dupd cum vom vedea, includerea unui elev autist intr-o scoalad
standard implica o revizuire curriculara, adoptarea unei perspective deosebit
de flexibile, fara a-si atenua presupunerile de baza si fara a se exprima in
expresii negative asupra particularismului educational.

Dupa cum vom mentiona in aceste pagini, pentru un elev cu TSA, sala
de clasa nu este aceeasi cu sala de terapie. Cu toate acestea, actiunile de
reabilitare care pot fi implementate intr-un mediu scolar sunt tot mai
persuasive. Interactiunile sociale la diferite niveluri, dobandirea de
competente curriculare, plus abordarile de specialitate care pot fi
implementate constituie un plan de propuneri cu adevarat interesant si credibil
care poate oferi, in general, o crestere si dezvoltare a copiilor si adolescentilor
cu dizabilitati de invatare.

Obiectivele modulului

Rezultatul invatarii 1: Cunoasterea modelelor de interventie educationald de
baza pentru TSA.

Rezultatul invitarii 2: Intelegerea oportunitatilor derivate din modelele de
interventie.

Rezultatul invatarii 3: Dezvoltarea abilitatilor pentru interventiile educationale
de proiectat pentru elevii cu TSA.

Rezultatul invétarii 4: Cunoasterea structurii de baza a abordarii incluzive.
Rezultatul invatarii 5: Intelegerea oportunititilor derivate din includere.
Rezultatul invatarii 6: Dezvoltarea abilitdtilor pentru interventii educationale
incluzive de proiectat pentru elevii cu TSA.

Rezultatul invétarii 7: Cunoasterea structurii de baza a abordarii.
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Rezultatul invatarii 8: Intelegerea oportunitatilor derivate din abordare.
Rezultatul invatarii 9: Dezvoltarea abilitatilor pentru proiectarea interventiilor
invatarii cooperative.
Rezultatul invatarii 10: Cunoasterea structurii de baza a comportamentelor
problema.
Rezultatul invatarii 11: Cunoasterea adaptarii curriculumului pentru elevii
autisti.
Rezultatul invatarii 12: Cunoasterea structurii spatio-temporale a clasei.
Subiecte acoperite de acest modul
Contexte educationale incluzive
Perspectiva proiectarii universale pentru Invatare
Strategiile contextuale incluzive
Invitarea cooperativa
Invitare cooperativa pentru elevii cu TSA
Probleme ale elevilor cu autism in scoli
Comportamente cu probleme in scoald
Adaptarea curriculumului
Organizare spatio-temporald la scoala
Modele de interventie educationald pentru TSA
ABA
PRT
TEACCH
Modelul Denver
Planul educational individualizat (PIE)

Contexte educationale incluzive

Introducere

Abordarea UDL se caracterizeaza prin dezvoltarea unor medii de
invatare, care pot oferi raspunsuri adecvate tuturor elevilor, inclusiv celor cu
dizabilitati. Abordarea este derivata din miscarea Proiectului Universal,
dezvoltat in ultima perioadd in Statele Unite in domeniile proiectdrii si
arhitecturii. Obiectivul de baza al abordarii il reprezinta dezvoltarea de
contexte incluzive caracterizate prin niveluri maxime de accesibilitate.
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Proiectul universal pentru perspectiva invatarii

Procesul de incluziune ar trebui sa prezinte un punct de contact cu
proiectarea arhitecturala incluzivda a contextelor accesibile tuturor
utilizatorilor, inclusiv celor cu dizabilitati (Hall, Meyer si Rose, 2012).
Proiectul arhitectural inclusiv este influentat direct de accesibilitatea
universala pentru a Incuraja participarea la activititile comunitare ale
persoanelor cu dizabilitti. Dreptul la participare la viata comunitatii
reprezintd un factor comun raportat din perspectiva ICF (OMS, 2001) si din
Index pentru Incluziune (Booth & Ainscow, 2002), care evidentiaza
necesitatea de a oferi oportunititi pentru implicarea tuturor subiectilor,
indiferent de prezenta sau nu a dizabilitatii.

Principiile care au influentat abordarea Proiectului universal pentru
invatare (UDL) au fost progresiv extinse de la proiectarea arhitecturald la
proiectarea mediilor de invatare incluzive, pentru a se asigura ca toti elevii pot
beneficia de aceleasi oportunitati de invatare si participare la viata comunitatii.
Perspectiva Proiectarii universale pentru invatare s-a dezvoltat in acest
context, iar pentru intelegerea acestuia poate fi adecvata analiza orientarilor
sale, prezentata 1n tabelul urmator.

Corectitudine: Produsul ar trebui sa fie disponibil pentru oricine.
Flexibilitate: Produsul trebuie sa asigure o utilizare flexibild pentru a se potrivi
diferitelor abilitati.

Simplitate: Produsul ofera o utilizare simpla si intuitiva pentru toti utilizatorii
Perceptibilitate: Produsul are accesibilitate imediat perceptibila in legatura cu
utilizatorii cu dizabilitati.

Toleranta la eroare: Utilizarea acestui produs trebuie sd reduca la minimum
riscul pentru utilizator.

Tabel 1. Orientari din perspectiva UDL. Adaptat de la: Hall, Meyer & Rose
(2012).

Extinderea principiilor de proiectare universala la procesele de predare
si invatare a generat perspectiva UDL, conform careia principiile

.....
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procesului, de la proiectare la implementarea interventiei educationale in
contextele de predare (Rose, Meyer si Hitchcock, 2005).

Prin urmare, fiecare interventie educationala ar trebui sa fie proiectata
pentru o gama cat mai largd de utilizatori, iar continutul acesteia trebuie
adaptat la potentialul de invatare al tuturor elevilor, in conformitate cu
continutului de invétare ar trebui eliminate din contextul arhitectural si din
interventia educationald (Rose, Meyer si Hitchcock, 2005; Hall, Meyer si
universale ale contextelor arhitecturale si cele ale cadrelor educationale pot fi
evidentiate prin analiza perspectivei UDL.

Tn perspectiva Proiectarii universale pentru invatare, principiile care
garanteaza accesibilitatea universala sunt reprezentate de trei concepte de
baza, legate de utilizarea mai multor moduri de prezentare, exprimare si
implicare (Hall, Meyer si Rose, 2012). Modurile de prezentare multiple permit
oferirea de mai multe optiuni de continut de invatare pentru toti utilizatorii.
Informatiile sunt prezentate prin mai multe moduri de perceptie, referitoare la
canale vizuale, auditive sau tactile si pot fi modificate de catre utilizator in
orice moment. Modurile multiple de exprimare permit fiecarui elev sa-si
exprime cunostintele in functie de abilitatile sale cognitive, folosind mai multe
canale de exprimare vizuale, auditive sau tactile (SIGN, 2007; ISS, 2011,
Guldberg si autorii, 2011). Modurile expresive multiple permit impartasirea
si compararea cunostintelor cu cele ale colegilor (Rose, Meyer si Hitchcock,
2005; Parson, Guldberg, MacLeod si Jones, 2009). Utilizarea Modurilor
multiple de implicare, in sfarsit, permite prezentarea de optiuni prin canale
vizuale, auditive si tactile, orientate spre mentinerea interesului si concentrarii
si pentru efortul de dezvoltare a relatiilor de colaborare si de advocacy intre
colegi.

Strategiile contextuale incluzive
Eficienta angajamentului de colaborare intre colegi este evidentiatd

prin prezentarea de strategii mai eficiente pentru educatia incluziva (Mitchell,
2008).

Predare colaborativa
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Cultura scolara pozitiva
Promovarea comportamentului pozitiv
Climat in clasa

Tab. 2. Strategii contextuale incluzive. Adaptat din: Mitchell (2008).

Predarea colaborativa reprezinta una dintre cele mai eficiente strategii
contextuale pentru proiectarea mediilor de invatare incluzive (Mitchell, 2008).
Includerea elevului cu TSA este favorizata de interventia multicontextuala
(SIGN, 2007; NAC, 2009), care evidentiazd cooperarea dintre diferiti
specialisti. In mod similar, implicarea colegilor este o strategie contextuala
pentru dezvoltarea unei clase incluzive (Mitchell, 2008; Molteni & Guldberg,
2013; Vivanti si autorii, 2014). Oportunitatea de implicare in experientele de
invatare pentru toti elevii promoveaza cresterea stimei de sine la copilul cu
dizabilitati comunicative (Reichow, Steiner si Volkmar, 2013; Matson, 2014).

Cultura scolara pozitiva este o strategie cu niveluri ridicate de
eficientd pentru elevul cu TSA. Dezvoltarea culturii scolare prevede
diseminarea culturii incluzive n toate componentele sistemului (Guldberg si
autorii, 2011). Adaptarea setarilor educationale pentru a le face utilizabile si
pentru copiii cu TSA este un exemplu de cultura incluziva a scolii. Adaptarea
metodelor de predare in functie de nevoile comunicative ale elevului,
facilitarea textului prin codurile simbolice si implicarea colegilor, sunt
exemple de adaptare fizicd si sociala a contextului educational la nevoile de
comunicare ale elevului (NAC, 2009).

Promovarea comportamentului pozitiv se caracterizeaza prin
incercarea de a gestiona comportamentele inadaptate ale elevului (Mitchell,
2008; NAC, 2009; Molteni & Guldberg, 2013). Aceasta strategie are influente
asupra dezvoltarii unui mediu prietenos si motivant, crucial pentru procesele
educatiei incluzive (Mitchell, 2008; Parson, Guldberg, MacLeod & Jones,
2009).

TIn mod similar, Climatul sdlii de clasd permite implementarea
proceselor incluzive, deoarece un climat motivant si pozitiv promoveaza
invatarea pentru toti elevii (Mitchell, 2008). Climatul pozitiv al clasei poate
promova procesele de ajutor reciproc intre elevul cu TSA si colegii sai.
Cererile de informatii care pot fi exprimate In timpul experientei invatarii prin
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cooperare pot implica anumite cereri reciproce de ajutor intre elevul cu TSA
si colegii sai.

Studiu de caz

Robert are 12 ani si prezintd TSA cu functionare cognitiva ridicata (1Q
= 68). Are abilitati lingvistice bune, dar prezintd un deficit social clar, cu
interese specifice in raport cu avioanele si navele. Adesea isi prezinta
interesele in conversatia cu colegii sai. Robert prezinta dificultati la citit, scris
si Intelegere textuala.

Profesorul ofera clasei o prezentare a subiectelor prin multiple
modalitati expresive. Subiectele cu o complexitate mai mare sunt prezentate
cu limbaj verbal si sunt simplificate prin simboluri si imagini, adaptate
intelegerii elevilor.

La sfarsitul prezentdrii, profesorul prezintd intrebari si exercitii pe
aceastd tema. Intrebarile si exercitiile sunt prezentate inclusiv in imagini si
oferda posibilitatea folosirii simbolurilor pentru raspunsuri. Lectiile sunt
inregistrate si sunt insotite de un fisier .pdf cu textul simbolizat si comentariul
verbal. Fiecare elev poate vizualiza continutul lectiei pe PC, chiar si in
contextul de acasa. Robert este invitat sd partajeze cu profesorul si cu colegii
pdf-ul afisat pe computerul sau. Profesorul le pune elevilor intrebari de
intelegere si le explica raspunsurile prin indicarea simbolurilor.
de citire si scriere, cu abilititi cognitive sporite (IQ = 72). In mod similar,
abilitatile sale sociale s-au imbunatatit de-asemenea: in timpul interactiunilor
cu colegii, referintele la domeniile de interes specifice au scazut.

Invatarea cooperativa

Introducere

Procesele de invatare cooperativa reprezinta unul dintre cele mai
importante aspecte ale educatiei incluzive; datele sunt confirmate de
referintele explicite la Invitarea cooperativa prin Indexul pentru incluziune
(Booth & Ainscow, 2002) si prin perspectiva Proiectului universal pentru
invdtare (Hall, Meyer si Rose, 2012). In legatura cu interventia educationala
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prevazutd pentru tratamentul TSA, facilitarea interactiunii sociale promovata
de procesele de Invatare cooperativa poate fi considerata reprezentativa pentru
toate modelele de interventie educationala orientate pe deficitele
comunicative.

invitare cooperativi pentru elevii cu TSA

In ghidurile pentru interventia educationala pentru elevii cu TSA, sunt
prezentate referinte explicite la experientele de invatare cooperativa (SIGN,
2007; NAC, 2009; ISS, 2011). Bazele istorice ale oportunitatilor educationale
promovate prin facilitarea proceselor de interactiune intre colegi se regasesc
in conceptul de Scoald de laborator (Dewey, 1938), conform caruia
socializarea cooperativd Intre colegi a reprezentat un element cheie pentru
participarea si cooperarea sociala.

Teoria conflictului socio-cognitiv al lui Piaget prezinta referinte
explicite la procesele de invatare cooperativa, in conditiile in care posibilitatea
comparatiilor dintre cunostintele colegilor si posibilitatea discutiei din diferite
puncte de vedere reprezintd factori relevanti pentru dezvoltarea cognitiva.
Comparatia dintre diferite moduri de cunoastere este favorizata de participarea
la procesele de invitare colaborativa. Impartisirea cunostintelor intre elev si
colegii sdi poate exercita influente pozitive asupra observarii tiparelor
comportamentale n curs de dezvoltare (Dawson, 2008; NAC, 2009; Reichow,
Steiner si Volkmar, 2013), esentiale pentru invatarea elevului cu TSA.

Procesele de invatare cooperativa se desfasoara in clase incluzive, de
asemenea, permite elevului cu TSA sa faca solicitari folosind codurile
simbolice, Tnlocuind comportamentele inadaptive cu altele mai adaptative
(Guldberg et al., 2011; Reichow, Steiner si Volkmar, 2013). Impartasirea unui
cod comunicativ cu colegii care sunt dezvoltati in mod normal reprezinta o
oportunitate comunicativa excelentd pentru copilul din TSA. Participarea la
grupuri de invdtare cooperativd realizate 1n contexte naturale permite
dezvoltarea comportamentelor adaptative si a motivatiei pentru contactul
social (Mitchell, 2008; Fixsen, 2013; Vivanti si autorii, 2014). Includerea in
grupuri de lucru caracterizate de atingerea obiectivelor comune Tn contexte cu
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o validitate ecologica ridicata (Steiner si autorii, 2013) este una dintre cele
mai eficiente strategii contextuale pentru dezvoltarea unei clase incluzive
(Mitchell, 2008; NAC, 2009) . Experientele de invatare cooperativa pot intr-
adevar permite intelegerea regulilor sociale, cu influente pozitive asupra
dezvoltarii unor comportamente mai adaptive (Steiner si autorii, 2013).

Sistemul meditator este un sistem incluziv bazat pe modul de
cooperare, utilizat pe scard larga in interventia educationald orientatd catre
elevul cu TSA (Batten, 2005; NAC, 2009; Fixsen, 2013). Metoda implica
cuplarea unui elev cu cel cu TSA. Partenerul este selectat de profesor in functie
de motivatia sa de a sprijini Invatarea partenerului (Batten, 2005; Guldberg et
al., 2011). Prin aceasta modalitate, meditatorul devine capabil sa medieze intre
nevoile elevului cu TSA si cele ale clasei de grup. In mod similar, meditatorul
poate sprijini partenerul In consultarea agendelor pentru activitéti, si sprijin in
amintirea simbolurilor cunoscute.

Datele referitoare la astfel de experiente trebuie luate in considerare in
contextul italian, care prezintd o traditie bazatd pe includerea in clasele
obisnuite inca din 1977 (Cottini & Morganti, 2015). Posibilitatea observarii
modurilor de comportament ale colegilor intr-o clasa obisnuita este cruciala
pentru invatarea regulilor de interactiune sociald si pentru realizarea de
experiente de acceptare in grupul de colegi. Participarea la grupuri de invatare
cooperativa desfasurate intr-o clasd obisnuitd natural permite in plus
dezvoltarea unor comportamente adaptive (Cottini si Morganti, 2015;
Reichow, Steiner si Volkmar, 2013). Pe baza acestor considerente,
posibilitatea de a Tmpartasi experiente de invatare cooperativa ar putea juca un
rol decisiv in dezvoltarea de programe educationale pentru elevii cu TSA.

Studiu de caz

Mark este un copil de 8 ani cu TSA, asociat cu dizabilitate intelectuala
(IQ = 47). Are un vocabular foarte limitat. In repertoriul sau comportamental
sunt prezente stereotipuri motorii si verbale masive, care impiedica includerea
n grupul de colegi.

Profesorul realizeazd o serie de experiente de invatare cooperativa,
impartind elevii in grupuri mici de trei copii. Fiecare grup trebuie sa caute
imagini ale mediilor marine n cartile ilustrate sau pe computer si sa le
foloseasca pentru constructia colectiva a unei povesti.
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Imaginile sunt aplicate pe plansele de carton si integrate cu fotografiile
elevilor. Temele cercetarii sunt apoi variate de catre profesor.

Experientele de invatare cooperativda au loc timp de 1 orad pe zi si
continua pe parcursul a trei luni. La sfarsitul perioadei, Mark a invitat cateva
cuvinte noi si utilizarea corespunzatoare a salutului. El poate indica fotografia
celui mai bun prieten pentru a-si exprima dorinta de a se juca cu el. Colegii lui
de clasa au dezvoltat in schimb toleranta fatd de comportamentele sale si au
crescut comportamentele de acceptare a lui Mark.

Probleme de includere a elevilor cu autism in scoli

Introducere

Aceasta sectiune trateaza unele probleme ale incluziunii scolare a
elevilor autisti. Examinam problemele de comportament ale elevilor cu
autism. De asemenea, analizam modificarile care trebuie aduse curriculumului
educational. In cele din urma, acordam spatiu organizirii spatio-temporale a
unei clase adecvate pentru autism.

Comportamente cu probleme in scoala

Tntr-un capitol despre autismul n scoala, referirea la aspectul
comportamentelor cu probleme este inevitabila. Aceste comportamente sunt
deseori rezistente la interventia adultilor si reprezinta, de asemenea, 0
provocare pentru terapeuti cu experienta si specialisti in reabilitare. Cu toate
acestea, scolii i se cere sd le recunoasca si sa le poata gestiona cat mai mult cu
putinta.

Gestionarea comportamentului cu probleme este delicatd intr-un
mediu scolar nu numai pentru cd astfel de comportamente pot submina
siguranta celorlalti copii, ci si pentru ca scolii Ti lipseste adesea elementele
potrivite unui adevarat cadru de lucru, in care problemele de comportament
pot fi abordate si rezolvate in mod adecvat.

In primul rand, este adecvati o distinctie fundamentald intre
comportamentul cu probleme si stereotipie. Stereotipiile sunt comportamente
repetitive tipice dificil de modificat si pentru care putem presupune un grad
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minim de intentionalitate. Comportamentele cu probleme sunt deliberate si
pun 1n discutie rolul agresiunii.

Potrivit Cottini (2011), existd, in principiu, trei categorii de
comportamente cu probleme: agresivitate, auto-vatamare si distrugere. Aceste
aspecte nu sunt intotdeauna usor de diferentiat, dar presupun adesea o
incordare tipica, particulara si diferita specifica fiecarui elev cu dizabilitati de
invatare.

Printre specialistii in domeniul autismului, exista un consens asupra
faptului ca primul pas fundamental in abordarea comportamentului
problematic este incercarea de a intelege motivele pentru care se intampla,
cand se Intdmpla si de ce se intdmpla (Carr et. Al., 1994).

Din acest punct de vedere, poate fi tipic ca persoanele cu autism cu

functionare redusa, precum si cei cu un nivel de functionare mai mare sa
inceapa sa esueze atunci cand intrd in mediul scolar.
Un concept fundamental in abordarea problemelor adolescentului si copilului
autist este acela ca el nu trebuie lasat niciodata singur. Daca un subiect autist
este lasat singur Intr-un mediu necunoscut pentru el, este foarte probabil sa
regreseze, actionand cu un comportament tipic problematic (Marinello,
Menazza, 2013). Sa ne imagindm acest caz.

Studiu de caz

Giovanni este un copil de zece ani cu autism cu functionare redusa.
Odata ajuns la scoala, el este lasat singur intr-un colt Tnainte de inceperea
cursurilor. Aici incep sda se manifeste stereotipiile sale tipice, cum ar fi
balansarea corpului. Mai mult, el incepe sa arunce pe jos toate cartile din
biblioteca de la scoala.

Acest scurt exemplu aratd modul in care existenta unei retentii
interpersonale este fundamentald pentru pastrarea sub control a actiunilor
agresive. Cu alte cuvinte, elevul autist nu trebuie ldsat singur. El trebuie sa fie
urmarit si controlat de o figurd precum un profesor de sprijin, un profesor de
la clasa sau un coleg de clasa care ii acorda atentie, vorbeste cu el si 1i ofera
un sentiment de familiaritate si rutina. Influentarea de cétre mediul fizic si
interpersonal este inevitabil un aspect timpuriu pentru gestionarea
comportamentelor cu probleme. Figura de advocacy, ingrijitorul - fie ca este
profesorul de clasa, profesorul de sprijin sau elevul in rolul unui amic - trebuie
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sa aiba capacitatea de a simpatiza cu elevul autist, precum si de a-1 urmari si
de a vorbi cu el cu voce tare si ferma. Aceasta persoana trebuie, de asemenea,
sa-1 ofere elevului senzatia de contact personal, in care nu regreseaza spre
manifestarile sale agresive.

Pornind de la aceste presupuneri, s-a stabilit tendinta clinicienilor si
cercetatorilor de a atribui comportamente problematice in principal
dificultatilor de interactiune sociald si comunicare (Kaat, Lecavalier, 2013).
Cu alte cuvinte, elevul autist manifesta un comportament agresiv sau
autodistructiv atunci cand nu reuseste sa-si comunice propria nevoie sau
dorintd intr-o relatie interpersonald si experimenteaza toatd propria sa
neputintd in fata a toate acestea.

Eliberarea experimentata de persoanele autiste atunci cand pot
comunica, chiar si folosind alte canale in afara de cele verbale este tipica din
acest punct de vedere (Barale, Ucelli, 2006).

Prin urmare, un concept important este sa Incercati sa intelegeti ce 1si
doreste persoana autistd in acel moment, ce vrea aceasta Tn mod specific si ce
o face fericita. De exemplu, poate parea paradoxal faptul ca un elev autist
poate manifesta un comportament foarte agresiv, pur si simplu pentru ca isi
doreste 0 masina de jucarie cu care un coleg de gradinita a luat-o sa se joace.

Un alt aspect care nu trebuie subestimat este oboseala. Atunci cand
elevul autist este obosit dupa ce a fost ocupat cu multe activitati de invatare in
timpul diminetii de la scoala, este probabil ca acesta va tinde sa regreseze cu
un comportament agresiv, o retragere in stereotipiile sale, precum si cu forme
de auto-vatamare. Prin urmare, este important sd rationati si sa distribuiti
diferitele activitati pe parcursul zilei, oferind elevilor autisti o usurare printr-0
odihna sau timp liber cu jucariile sau jocurile sale preferate.

Aceastd descompunere a identitatii, repetarii si stereotipiei este, de
asemenea, o cauza a comportamentului problematic in autism (Barale, Ucelli,
2006). Un subiect de dezbatere se refera la modul in care ar trebui modificate
stereotipiile autismului si cat de mult ar trebui sa i lase in pace intreaga scoald
si personalul de sprijin, precum si altii care interactioneaza cu elevul autist,
fara a-i submina. Am adoptat pozitia ca nu este sarcina scolii sa rupa rutine de
autism atunci cand acestea nu sunt prea adaptive. Schimbarea rutinelor
reprezintd un subiect complex care necesita o setare adecvata, cum ar fi o sala
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de terapie. Totusi, este adevarat ca problema ruperii comportamentelor
intervine si in mediul scolar, atunci cand acestea dureaza prea mult.

De asemenea, este tipic pentru elevii autisti sa prezinte probleme
senzoriale. Elevii cu dizabilitati de invatare pot prezenta forme de hipo- sau
hipersensibilitate la stimuli, care actioneazd ca declansatori ai
comportamentelor problematice (Bogdashina, 2016). Un exemplu poate
explica aceste aspecte.

Studiu de caz

Franco este un copil cu autism cu functionare redusa, care in mod
normal este foarte calm in sala de clasa. Cu toate acestea, nu suporta strigatele
sau urletele celorlalti copii. Cand aude alti copii care plang la scoala, isi pune
mainile la urechi si se pierde complet.

In cele din urma, nu trebuie neglijate comportamentele cu probleme
atribuite simptomelor psihotice caracteristice. Faptul ca autismul nu mai este
considerat o forma de psihoza nu inseamna cd elevii autisti nu pot fi psihotici.
Acest ultim exemplu este semnificativ.

Matteo este un baiat autist in varsta de unsprezece ani, care prezinta si
simptome psihotice caracteristice. Uneori, el pare brusc ca prezinta un nivel
ridicat de anxietate. In acel moment isi pierde controlul printr-un strigat de
disperare, urlandu-si durerea foarte mult timp.

Este esential ca mediul scolar sa fie, de asemenea, organizat pentru a
face fata comportamentele problematice ale elevilor cu autism. Este important
sd avem o sald Tn scoald, chiar una mica, in care acesti studenti sa poata fi
primiti in prezenta unui consilier sau profesor in perioade de criza, pentru a
primi ajutor adecvat si pentru a se calma.

In perioadele de agresiune explozivi, profesorii nu trebuie si se
preocupe de utilizarea restrictiilor fizice pentru a controla elevul autist
(Cottini, 2011). Elevul poate fi oprit fizic folosind mainile si printr-un ton ferm
de voce.

Prevenirea reprezinta cea mai bund modalitate de a face fata
comportamentului cu probleme, care depinde de cunoasterea adolescentului
autist, a obiceiurilor sale si a limitarilor de caracter. Astfel, el nu trebuie sa
sufere in masura 1n care manifestda un comportament agresiv sau
autodistructiv.
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Chiar daca acest lucru risca o trasatura repetitiva si obsesiva in crestere
n timp, este fundamental, asa cum s-a mentionat anterior, ca elevul autist sa
experimenteze un mediu care sa fie prietenos cu autismul, unul pe care sa-I
poatd cunoaste bine, fard ca variatiile semnificative sd fie introduse in
respectivul mediu. Aceste variatii adesea afecteaza elevii cu dizabilitati de
invatare, declansand noi episoade de agresivitate exploziva.

Un indiciu pentru prevenirea comportamentelor cu probleme se refera
la o analizd functionald a comportamentului. Pe baza unei abordari
comportamentale, aceasta consta in analizarea cu atentie a comportamentului
elevului autist (Corradori, Sangiorgi, 2017). Scopul este de a avea o idee clara
a comportamentului problematic, a antecedentului, a situatiei anterioare care
a provocat comportamentul si consecinta si ce s-a intdmplat, in mintea
elevului, dupa ce comportamentul a fost rezolvat.

Un exemplu poate clarifica aceste aspecte.

Studiu de caz

Marco este un copil cu autism cu functionare redusa. De obicei, 1si
doreste o jucarie care se afla in partea de sus a unei biblioteci. Cand nu o poate
obtine, el explodeaza intr-o forma de furie extrem de agresiva.

Actiunea profesorului care spune nu si incearca oprirea
comportamentului agresiv nu pare sd produca rezultate. Pare mai important sa
procedam in acest fel, avand o idee despre ceea ce declanseaza
comportamentul problematic care, in acest caz, este imposibilitatea de a avea
jucdria. Al doilea pas este ca un adult care explicd acest comportament nu
produce rezultate la inceput. in schimb, poate fi util si creati un calendar
vizual, un program ca memento. I se explica elevului cand poate avea jucdria
in timpul activitatilor sale zilnice. Este esential ca profesorul sa fie constant,
dar calm. Copilul poate avea jucdria, dar numai dupa ce a finalizat alte
activitati si a solicitat-0 Tn mod expres.

Adaptarea curriculumului
Tn primul rand, putem afirma ci posibilitatea de a rimane la scoala cu
colegii lor de clasa poate fi o achizitie grozava pentru multe persoane cu
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autism cu functionare scazutd (Humprey, 2008). Aici este potrivit sd eliberezi
campul de prejudecitile ideologice. In unele cazuri, petrecerea timpului cu
colegii de clasa poate fi un lucru foarte pozitiv, dar mai putin in altele.

Este important ca elevul autist sa fie in clasa impreuna cu colegii de
clasa, deoarece are astfel posibilitatea de a invata foarte multe despre regulile
sociale, chiar si atunci cind, aparent, nu a invdtat nimic despre ceea ce este
spus si discutat de profesori si colegii de clasa, asa cum este el este cufundat
complet in lumea sa autistd. De exemplu, participarea la viata de clasa are o
valoare deosebita ca mijloc de Invatare a regulilor sociale si de a te simti inclus
Tn mediul social al clasei si al scolii pentru elevii cu autism de nivel ridicat, in
special pentru cei cu sindromul Asperger.

Cu toate acestea, existd cazuri In care este necesar ca elevul autist sa
lucreze singur intr-o baza individuala cu profesorul de sprijin din afara clasei.
Tn alte cazuri, elevul poate rimane in clasd un timp limitat, atit cat poate
suporta capacitatea sa de a tolera frustrarea fara a manifesta un comportament
problematic.

In general, insa, acum existd un acord intre clinicieni si cercetatori ca
situatia in care elevul autist lucreaza de cele mai multe ori singur cu profesorul
de sprijin nu este foarte incurajatoare. Noua perspectiva Proiect Universal
pentru Invitare (UDL) prevede o cooperare stransi intre profesorul de clasi si
profesorul de sprijin, bazata pe o perspectiva integrata care implica tehnic toti
elevii si nu doar elevul autist.

Noua perspectivd contestd vechea abordare a integrarii scolare, care a
fost raspandita in Italia pand acum cativa ani. Acest mod de a proceda a fost
cel de a proiecta un curriculum in principal pentru elevii cu dezvoltare tipica
si un altul pentru elevii cu deficit, de exemplu, apartindnd spectrului autist.
Asa cum a scris Cottini (2017), din aceastd noud perspectiva a incluziunii,
elevul autist nu este un oaspete al clasei, pentru care este conceputa si pregatita
o modalitate alternativa de educatie si instruire intr-un punct de vedere distinct
si separat. In toate privintele, el face parte din grupul de elevi din clasi. Mai
mult, devine necesar de la inceput sa ne gandim la forme suficient de flexibile
ale unui curriculum pregatit pentru toti elevii, apoi sa facem ajustari
individuale pentru fiecare elev in parte.

Pe aceasta bazd, este necesar un curriculum deschis si functional
pentru toti elevii de la bun inceput (Olley, Reeve, 2004. Astfel, un curriculum
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care integreaza procesele de achizitie de continut si de Invatare poate fi
dezvoltat folosind coduri diferite - lingvistice, vizuale si iconice - pentru a
putea fi utilizat in general de toti elevii.

Desi este adevarat ca elevii cu sindromul Asperger pot, in multe cazuri,
sa profite de indicatiile curriculare pentru elevii cu dezvoltare normala, este
adevarat ca in practica devine dificil sa se gandeasca la forme de integrare
pentru elevii cu autism cu functionare scazuta.

Pentru acestia, predarea va necesita in mod inevitabil o mare cantitate
de planificare si dezvoltare, gdndindu-se la situatii de invatare comparabile cu
cele ale celorlalti membri ai clasei (Olley, 1999).

In aceste cazuri mai complexe, distinctia dintre invitarea unei sarcini
si participarea culturali la o sarcina devine necesara (Cottini, 2017). In aceste
situatii, este necesar sa se adapteze obiectivele clasei la cele ale unui elev cu
autism cu functionare scazutd, sa se gandeasca la activitati special concepute
pentru el, astfel incat sa-1 angajeze intr-o sarcina de invatare si sa-1 implice in
cultura cunoasterii clasei.

Cu putind imaginatie si inventivitate, cu toate acestea, pot fi gasite mai
multe moduri de a integra si de a interconecta punctele de curriculum pentru
elevii dintr-o clasa in curs de dezvoltare si pentru elevul cu autism.

Studiu de caz

De exemplu, sa ne imaginam cazul lui Anna. Este o fata cu autism cu
functionare redusd, cu un repertoriu limitat de cuvinte, dar care este capabil sa
citeascd, precum si sd efectueze operatii de baza aritmetice. Ceea ce Anna are
lipsa, asemeni multor altor elevi autisti, nu este doar motivatia de a indeplini
0 sarcina, ci si capacitatea de gandire narativa.

Urmand exemplul acestui elev, curriculumul poate fi adaptat intr-o
serie de experiente de Tnvatare semnificative relevante pentru citirea basmelor.

Un exercitiu specific poate fi facut folosind povestea Alba ca Zapada.
In timp ce colegii ei in curs de dezvoltare pot si rezume povestea si si
comenteze emotiile pe care le-a sugerat povestea, Anna poate lucra la o
compozitie de propozitii scurte, indicatoare a secventelor narative ale povestii.
Tn plus, un alt exercitiu se poate face pe emotiile relevante pentru expresiile
faciale ale personajelor povestii, acordand atentie imaginilor preluate din
celebrul film Walt Disney.
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Astfel, Anna poate reflecta asupra imaginii negative a mamei vitrege,
a bunatatii Albei ca Zapada, a diferitelor personaje ale fiecaruia dintre cei sapte
pitici si a aparitiei printului fermecator.

Desigur, acestea sunt achizitii limitate, potrivite pentru un elev cu
autism cu functionare scazuta, dar este important sa subliniem cum nu poate
fi impiedicat lucrul cu ceilalti elevi din clasa, cu importante experiente de
socializare si de invétare chiar si pentru un elev autist cu functionare scazuta.

Pentru un elev autist cu functionare ridicata - unul, de exemplu, cu
sindromul Asperger, pot fi studiate o serie de conditii de educatie scolard mai
avansate. Este bine cunoscut faptul ca elevii autisti cu sindromul Asperger pot
excela si Tn anumite sarcini de invatare, cu scaderi majore ale performantei pe
langa deficiente in altele. Acestia prezintad deficite semnificative in empatie si
in Intelegerea emotiilor celorlalti, precum si limite in sfera sarcinilor sociale,
precum utilizarea banilor.

Chiar si cu acesti elevi, se pot studia situatii de dramatizare a unei
povesti literare care accentueaza emotiile protagonistilor. In mod alternativ,
perioadele de recreatie pot fi proiectate ca parte a unui joc pentru a instrui
individul cum sa foloseasca banii. Alt exemplu:

Studiu de caz

Dificultatea lui Giovanni ca subiect tipic cu sindromul Asperger pare
sa se refere la dificultatea de a distinge modul de utilizare a banilor, diferenta
dintre monedele individuale, fiecare indicativ al unei unitati si suma lor in
functie de totalul dintre monedele cu valori diferite, de ex. 5 euro si 2 euro.
Daca profesorul ii spune lui Giovanni ,,dd-mi 7 euro”, Giovanni raspunde
dandu-i 7 monede, indiferent de valoarea lor, mai degraba decat de exemplu 2
monede in valoare de 2, si respectiv 5 euro.

Desi elevul nu a reusit sa depaseasca acest deficit social important, un
pas important Tnainte in Invatarea si socializarea elevului a fost un joc in care
el, impreuna cu alti elevi, au realizat un chiosc Tn care un personaj comanda si
plateste un cappuccino la bar.

Organizare spatio-temporala la scoala
Tntr-un capitol dedicat relatiei elevului autist cu scoala, este important
sa dedicam o sectiune organizarii spatio-temporale a mediului fizic. Este
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cunoscut faptul cd indivizii autisti pot acorda importantd mediului
inconjurator. Cu toate acestea, mediul respectiv poate fi o sursa de probleme
grave si de suferintd pentru un copil autist.

Sa ne imaginam cazul unui copil autist care se afla pentru prima data
nevoit sa puna piciorul intr-o clasa care nu a fost proiectata pentru el.
Pozitionarea birourilor, prezenta multor elevi si a profesorului in timpul unei
lectii, precum si spatii exterioare in afara clasei, coridoarele, baile si gradinile
- ceea ce reprezintd de obicei o placere pentru un elev cu capacitati normale -
poate provoca stres emotional grav la elevul autist.

De fapt, elevii autisti se pot pierde cu usurintd in medii noi si
necunoscute sau in situatii aglomerate Tn care nu pot tolera aspecte ale
potentialelor confuzii pe care nu le pot controla.

Din acest motiv, sala de clasa orientatd spre autism ar trebui sa
minimizeze stimulii de distragere (Molteni, 2015). Conceptul fundamental
ramane sa reduca pe cat posibil anxietatea elevului autist, care altfel ar putea
duce la manifestarea problemelor de comportament si agresiunii elevului
autist. Pentru a diminua anxietatea, nu numai cd elevul autist trebuie sa fie
familiarizat cu mediul sdu, dar, de asemenea, este important ca, in masura
posibilului, zona sa fie organizata intr-un mod compatibil cu problemele aduse
de autism. Prin urmare, organizarea spatiald si temporald a mediului trebuie
monitorizatd intotdeauna. Sa vedem cum.

Mai intai este necesar ca sala de clasa in care elevul autist se afla sa fie
o sald de clasa destul de mare. Acest lucru se datoreaza necesitatii existentei
unei zone Tn care elevul autist sa poata lucra individual. Este crucial ca elevul
autist sd se obisnuiasca sa fie intr-0 sala cu ceilalti colegi de clasa, deoarece
curriculumul din activitatea de zi cu zi. Cu toate acestea, sala de clasa trebuie
sa contind, de asemenea, un spatiu in care elevul sa poata lucra individual cu
un profesor de sprijin (Cottini, 2011).

Cunoscutul program TEACCH a contribuit la constientizarea si
numeroase strategii clare si specifice pentru organizarea spatiilor in care
traieste elevul autist (Mesibow G.B., Victoria Shea V., Schopler E., 2004).
Conditia ideala in mediul de clasa este de a avea un birou suficient de mare
pentru a gazdui profesorul de sprijin; o masa asezata de-a lungul peretelui, de
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exemplu, cu dulapuri pe ambele parti pentru a pastra materialul de lucru si alte
obiecte.

Daca, dupa cum s-a mentionat, sala de clasa nu trebuie sd contind prea
multi stimuli, care ar putea coplesi mintea elevului autist si poate fi pentru el
un declansator de anxietate, aceasta poate contine o tabla, suspendata pe perete
deasupra zonei sale de lucru, ceea ce indica activitatile care elevul autist le
efectueaza in cursul zilei si al saptdmanii.

Toate acestea sunt practice si pentru potentialele senzoriale ale unui
elev autist, notoriu dezechilibrat din punctul de vedere al unei inteligente
vizual-spatiale. Proiectarea unei table pe perete pe care sa poata face fotografii
cu activitatile care urmeaza sa fie desfasurate in timpul diminetii de lucru a
elevului autist il poate linisti si 1i poate reduce anxietatea. De exemplu,
activitatile pot urmari o succesiune de prezentari, Spunandu-si propriul nume;
ascultarea lectiei la clasa, asezarea la un birou impreunda cu un partener;
exercitii psthomotorii; o pauza de gustare; lucrdri individuale la activitati
curriculare precum exercitii de matematica, citit sau scris; ascultarea din nou
a lectiei; si in final, pauza de pranz.

Este important ca elevul autist sd Invete, de asemenea, sid se
familiarizeze cu restul cladirii scolii. El ar trebui sa aiba o idee foarte clara
despre ce drum duce la toaleta, la cantina scolii sau la gradina, profitand de
asemenea de peretele postat.

De asemenea, nu trebuie subestimat rolul pe care 1l poate avea
organizarea spatiald a sarcinilor pentru un elev cu autism. La fel cum poate
avea initial o perceptie haotica a spatiului, elevul autist poate sd nu aiba o
cunoastere suficient de structuratd a timpului si, astfel, risca sa se Tncurce
mental. Elevii autisti trebuie sa se obisnuiasca sa inteleaga cat timp sa dedice
fiecarei activitati, fara variatii bruste si neasteptate.

Aceasta nu inseamna asumarea riscului de a incuraja trasaturile
obsesive ale unui elev autist. Organizarea spatio-temporala, precum si
activitatile care trebuie realizate trebuie adaptate fiecdrui subiect autist,
permitand multe variatii. Cu toate acestea, activitatile ar trebui sa fie repetate
de preferinta zilnic si saptamanal, astfel incat elevul autist sa se obisnuiasca
cu ele, reducandu-si astfel anxietatea.

In unele cazuri, este obisnuit sa subliniem subiectului autist cat timp
are la dispozitie pentru fiecare activitate. Desi poate parea ciudat pentru un
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individ normal, repetand zilnic unui individ autist ca are 15 minute pentru
recreere sau ca educatia fizicd ii va lua 20 de minute, nu este deloc ciudat
pentru un elev autist, care are nevoie de o structura de timp stricta pentru a
putea reduce intensul haos al stimuldrii senzoriale prin care mintea lui se
gaseste bombardata.

Faimoasa metafora a ,,antropologilor de pe Marte” de la Temple
Grandin ne vine in minte aici (Sacks, 1995). Indivizii autisti se pot simti
antropologi de pe Marte, fiind pe Pamant cu alte fiinte umane ca si cum ar trai
ntr-un tinut complet necunoscut lor. Acest lucru justifica proiectarea speciala
a unei zone si a unui mediu pentru ei, astfel Incat sd poatd nvata treptat sa
experimenteze, apreciind interactiunea sociald cu alte persoane.

In concluzie, a fi in clasa in fiecare zi cu alti elevi poate fi 0 experienti
extrem de semnificativa pentru un elev autist. Cu toate acestea, necesita unele
ajustari si un anumit grad de constientizare din partea intregii comunitati
scolare, a profesorului de sprijin, a profesorului de la clasa si a grupului de
colegi.

Studiu de caz

Prezentam Tn continuare cazul lui Marco, un baiat autist in varsta de
15 ani, care urmeaza primul an de gimnaziu. A avut multe probleme la scoala
anterioard, dar a reusit sa Tnregistreze progrese semnificative in noua sa scoala
si clasd. Profesorii s-au pregatit sa-l intimpine cu mult inainte de sosirea sa.
Un spatiu special a fost creat pentru el in interiorul clasei pentru depozitarea
obiectelor folosite la predarea lui, precum si a locului unde poate lucra
productiv la masa impreuna cu profesorul de sprijin. Printr-un efort de grup
substantial, Marco este acum capabil sd stea In clasd Tmpreuna cu colegii sai
pentru o lunga perioada de timp, in timpul unei dimineti normale de lectii. De
asemenea, este capabil sa se deplaseze eficient in mediul scolar, care i-a
devenit din ce in ce mai familiar. Aceasta este o dovada a eforturilor intregului
grup de profesori, iar colegii lui Marco au muncit din greu pentru a face o
treaba buna, incluzandu-1 pe Marco in scoala.

Modele de interventie educationala pentru TSA
Modelele care au demonstrat mai multe niveluri de eficienta pentru
interventia  educationala in  TSA sunt atribuibile  perspectivei
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comportamentale. Un interes deosebit sunt modelele care fac referire la
perspectiva ABA, care nu trebuie considerate modele specifice pentru
interventie, ci mai degraba ca o metodologie de cercetare aplicata pentru
analiza motivatiei comportamentului (Parson, Goldberg, MacLeod si Jones,
2009; Matson, 2014). Din abordarea ABA sunt derivate modele care ofera
inspiratie pentru evidenta interventiilor educationale speciale bazate pe
studentii cu TSA, cum ar fi Pivotal Response Training-PRT (Koegel, 2001).
Interventiile educationale mai bune pentru TSA se caracterizeazd printr-un
nivel apreciabil de eficientd in conformitate cu educatia bazatd pe dovezi.
Unele dintre modele, cum ar fi abordarile derivate ale Analiza
Comportamentald Aplicata (ABA), au demonstrat cele mai mari niveluri de
eficienta in scaderea comportamentelor inadaptive asociate cu tulburarea.

Analiza Comportamentalia Aplicata

Analiza Comportamentalda Aplicata (ABA) este un program de
cercetare care vizeazd identificarea factorilor care motiveazd un
comportament adaptativ sau inadaptiv intr-un context de mediu (NAC, 2009;
Matson et al., 2012; Matson, 2014). Analiza comportamentald este orientata
spre inlocuirea comportamentelor inadaptive cu altele mai adaptive, deoarece
acestea sunt reprezentate de capacitatea de a transmite cereri catre mediu
(Matson et al., 2012; Fixsen et al., 2013).

Strategiile comportamentale au o multime de beneficii in sala de clasa,
cel mai important este crearea unei strategii structurate pentru predare si
invatare si un mediu puternic structurat care este necesar pentru elevul cu TSA.
Rezultatele invatarii ca tinte comportamentale sunt definite, strategiile de
instruire ca interogare, directive sau de modelare sunt pregatite in avans,
rezultatele invatarii sunt evaluate permanent, iar progresul este cuantificat pas
cu pas.

Abordarea comportamentala nu este potrivitd pentru toate situatiile de
invatare. Magnusen (2006) listeaza urmatoarele situatii de invatare ca fiind
mai eficiente:

* La copiii mici care intra la scoala

* La elevii cu functionare redusa

* La elevii cu hiperactivitate si cu probleme de atentie
* Cand este introdusa initial o abilitate sau un concept
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 Cand anumite abilitati sau concepte sunt foarte complexe sau dificile
Abordarea comportamentald nu este consideratd eficientd in urmatoarele
situatii:

* Pentru invatarea limbajului social / pragmatic

» Pentru elevii cu functionare superioara

* Pentru dezvoltarea generalizarii unei abilitati

* Pentru invatarea unei demonstratii independente a unei abilitati

Aceste abilitati stau la baza dezvoltarii autonomiei personale a subiectului.
Abordarea ABA este cruciald pentru interventia educationald care vizeaza
tratamentul TSA, avand in vedere oportunititile acesteia in contextele
naturale, deoarece acestea sunt reprezentate de relatia cu profesorul, cu colegii
si cu parintii (Parson, Guldberg, MacLeod & Jones, 2009; Fixsen et al., 2013).
Abordarea se caracterizeaza printr-0 serie de criterii.

Analiza antecedentelor permite identificarea evenimentelor anterioare
comportamentului prin caracteristicile masurabile ale acestuia, cum ar fi
reprezentatd de intensitatea stereotipurilor (Lubetsky, Handen si McGonigle,
2011). Analiza consecintelor asupra contextului si asupra subiectului este un
criteriu suplimentar pentru intelegerea comportamentului examinat. Devine
atat de posibila intelegerea scopurilor comportamentului: de exemplu, copilul
plange pentru cd vrea sa iasd din clasa.

Analiza contextuala este o componenta de baza a perspectivei ABA.
Analiza contextului permite intelegerea functiilor si  scopurilor
comportamentului inadaptabil (Parson, Guldberg, MacLeod & Jones, 2009;
Guldberg et al., 2011; Matson, 2014). Abordarea subliniaza constientizarea
faptului ca cele mai bune rezultate pot fi urmarite numai daca sunt conduse
ntr-un mediu natural, in contextul scolii si al contextelor interne. Proiectul de
interventie trebuie sa implice astfel toate domeniile de viata ale subiectului.
Fiind considerata aplicatia in contextul scolar, reprezintd o abordare pentru
geneza modelelor orientate spre dezvoltarea abilitatilor de comunicare si
comportamentelor adaptative.

Bazele teoretice ale perspectivei ABA prezintd puncte de contact
evidente cu Teoria conditionarii operationale (Skinner, 1953). Rolul
consolidarii este dominant 1n perspectiva ABA, care este centratd pe
cercetarea celor mai eficiente consolidari pentru fiecare elev, in functie de
interesele sale si de nevoile educationale speciale (Fixsen et al., 2013; Matson,
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2014). Printre diversele tipuri de consolidari care pot fi utilizate in interventia
educationald, ar trebui luate in considerare consolidarile sociale, reprezentate
de aprobarea profesorului sau a colegilor. Consolidarile materiale, in schimb,
permit accesul la obiecte sau activitati de interes special pentru copil.
Modelarea reprezinta o extindere suplimentara a conditionarii operationale Tn
perspectiva ABA (Fixsen si autorii, 2013; Matson, 2014). Modelarea se
bazeazd pe procese de imitatie si presupune observarea unui model de
comportament, reprezentat de profesor sau de colegi, care ar trebui imitat de
copilul cu TSA. Consolidarile, sociale sau materiale, sunt administrate doar
atunci cand imitatiile au succes (Matson si autorii, 2012; Cottini & Morganti,
2015). Trebuie considerat cd eficienta modelelor a fost obtinutd din
comparatia experimentald cu alte modele de tratament (Parson, Guldberg,
MacLeod & Jones, 2009; Lubetsky, Handen si McGonigle, 2011; Matson si
autorii, 2012). In ierarhia eficientei modelelor de interventie, nivelurile
superioare sunt ocupate de perspectiva ABA si de modelele din care deriva,
cum ar fi Tratamentul de Raspuns Pivot (Schreibman, 2005; Koegel, 2006;
Fixsen, 2013).

Tratamentul de raspuns pivot

Tratamentul de raspuns pivot (PRT) dezvoltat de Koegel si autorii
(Koegel, 2006; Koegel si autorii, 2006) poate fi considerat un model de
interventie suplimentar derivat din principiile perspectivei ABA. Dezvoltarea
sa a luat nastere din lucrarile lui Koegel asupra copiilor cu functionare
cognitivd scazutd, supusi interventiilor efectuate in contexte naturale si
interactive. PRT se caracterizeazd prin utilizarea tehnicilor de Invatare
incidentala pentru a creste autonomia elevilor in timpul interactiunii. Meta-
comportamentul care trebuie invatat este identificat in acelasi mediu in care
este produs in mod normal, folosind ocaziile in care apare in mod natural
(Koegel, 2006; Schreibman, 2005). PRT se bazeaza pe initiativa elevului:
profesorul solicita elevului sd isi aleaga activitatea preferatd, in loc sd 0
impund. Atunci cand elevul a initiat sarcina, educatorul se alaturd treptat
activitatii sale, oferind oportunitati de partajare a atentiei. Citirea unei carti Cu
imagini sau vizionarea unui film sunt exemple de activitdti partajate
desfasurate in medii naturale si usor de implementat in contextele educationale
(Steiner si autorii, 2013).
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PRT rezulta ca un model de interventie realizat in cadrul natural, cum
ar fi cele reprezentate de contextele educationale si de relatia dintre profesorul
de sprijin si elev. Instruirea promoveaza dezvoltarea motivatiei catre sarcind,
care este frecvent o componenti deficitara in profilul cognitiv al TSA. In PRT,
multumirea este intrinsecd pentru indeplinirea sarcinilor, deoarece este aleasa
de copil si nu impusa de profesor (Koegel, 2006; Fixsen si autorii, 2013;
Steiner si autorii, 2013). Instruirea reprezinta unul dintre cele mai eficiente
modele pentru generalizarea abilitdtilor invatate si pentru reducerea
comportamentelor problematice (Schreibman, 2005).

Conceptul de Comportamente pivot (Koegel, 2006) indica
comportamentele emergente, care sunt prototipice pentru dezvoltarea altor
comportamente, obiective ale urmadtoarelor sesiuni de Invatare.
Comportamentele legate de miscarile mainii, de exemplu, pot fi considerate
un respect prototipic pentru comportamentele de salut. Comportamentul pivot
este rezultatul schimbarilor simultane in alte comportamente similare, care nu
necesita o predare specifica (Steiner si autorii, 2013). Predarea
comportamentelor pivota realizate in contexte naturaliste ar putea incuraja
dezvoltarea de activitdti produse Tn mod spontan de cétre copil, cu influente
pozitive asupra motivatiei sale de a Indeplini sarcina (Koegel, 2006). O
caracteristicd distinctivd a PRT este reprezentata de consolidarea continud a
tuturor initiativelor generate spontan. Multumirea implicitd pentru sarcind o
configureazd ca un model deosebit de promitator pentru dezvoltarea
abilitatilor de comunicare la elevii cu TSA. Implementarea PRT favorizeaza
reducerea comportamentelor inadaptive, adesea motivate de solicitarea de a
opri activitatea (Schreibman, 2005; Koegel si autorii, 2006; NAC, 2009).

Programul TEACCH

Programul TEACCH este in prezent cel mai larg model de interventie
educationala utilizat in Statele Unite. Este conceput ca un model de ingrijire
totald si implica colaborarea intre specialisti din diferite discipline, care
contribuie la interventia in toate sferele vietii copilului, precum cele
reprezentate de contexte familiare.

Programul oferd posibilitatea de a urmari elevul 1n ciclul de viata,
permitand, de asemenea, adaptarea mediului de lucru la caracteristicile sale
cognitive si sociale (Mesibov si autorii, 2007). Evaluarea initiala reprezinta o
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parte integrantd a modelului si permite definirea competentelor compromise
si pastrate. Etapa initiald a evaluarii este realizatd prin intermediul Profilului
psiho-educational - PEP, care oferd informatii despre evaluare cu observatia
in clasa si cu interviuri semi-structurate cu parintii.

Scopul programului TEACCH 1l reprezintd facilitarca adaptarii
reciproce intre copil si mediu. Acest obiectiv implica necesitatea de a adapta
mediul la nevoile educationale speciale ale elevului, Tn conformitate cu liniile
actuale furnizate de perspectiva biopsihosociala a Clasificarii Internationale
a Functionarii, Dizabilitatii si Sanatatii - ICF (OMS, 2001). Nevoia de a oferi
schimbari fizice mediului pentru a se adapta la situatiile educationale ale
elevilor in mod clar si usor previzibil reprezintd o caracteristici a TEACCH,
care oferd un raspuns eficient la nevoile educationale speciale legate de TSA.
Programul include modificarea fizicd a mediului de invatare bazat pe
comunicare prin imagini si pe elaborarea vizuala, abilitati pastrate frecvent in
profilul cognitiv (SIGN, 2007; NAC, 2009; Panerai si autorii, 2009).

Orientdrile sistemului TEACCH prevad structurarea mediului de
invatare si organizarea sarcinilor bazate pe utilizarea prevalentd a schemei
vizuale (Mesibov si autorii, 2007; Panerai si autorii, 2009; Cottini si
Morganti, 2015). Orientarile programului includ dezvoltarea de contexte clare
si usor de detectat, pentru a semnaliza separarea intre zonele de joc si de
invatare. Daca elevul se afla in contextul delimitat de granite, evidentiat de
panglici colorate si de tabele de perete cu prezentarea iconicd a activitatilor,
acesta poate asocia sarcina la contextul sau. Tn mod similar, programul prevede
prevenirea stimulilor distractivi prin izolarea temporara a clasei cu panouri
despartitoare. Reducerea stimularii auditive si vizuale permite elevului
concentrarea atentiei catre obiectul de invatare. Delimitarea spatiului fizic
permite reducerea dezorientdrii, cu efecte pozitive asupra reducerii
comportamentelor inadaptive (Parson, Guldberg, MacLeod & Jones, 2009;
Fixsen si autorii, 2013).

Contextul tipic de invatare oferd un loc de muncd cu masa orientata
spre perete, pentru a minimiza sursele de distragere. Relatia cu profesorul este
individuala, similar cu cea oferitd de modelele derivate din perspectiva ABA.
Programul include utilizarea predominanta a imaginilor si prezintd puncte
clare de contact cu abordarea comunicarii alternative augmentative (NAC,
2009; Cottini & Morganti, 2015).
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Vizualizarea prealabild a programului zilnic, prezentata sub forma
unui tabel vizual aplicat la locul de munca al elevului reduce senzatiile de
disconfort, adesea motivate de deficitul de perceptie temporala tipic pentru
TSA. Reducerea dezorientarii exercitd efecte pozitive asupra reducerii
comportamentelor inadaptive, care au adesea functia de a semnala dorinta de
a opri activitatea (Mesibov si autorii, 2007; Fixsen si autorii, 2013). Multe
comportamente inadaptive, cum ar fi cele reprezentate de comportamentele de
opozitie, sunt atribuibile unor astfel de nevoi (Panerai si autorii, 2009; NAC,
2009; Lubetsky, Handen si McGonigle, 2011).

Comunicarea bazatd pe imagini sugereazd implicit termenul
activitatilor. Acestea sugereazd reducerea solicitdrilor referitoare la sfarsitul
activitatii, cu efecte pozitive asupra autonomiei personale. Un alt potential
implicit in comunicarea bazata pe imagine il reprezintd posibilitatea
combindrii simbolurilor pentru a indica activitatile deja desfasurate si cele care
trebuie finalizate. Organizarea anticipata a secventelor de imagini oferd 0
astfel de predictibilitate contextului care reprezintd raspunsul mai eficient
pentru copilul cu TSA (NAC, 2009; Fixsen si autorii, 2013). Simbolurile
permit organizarea materialului de lucru; fiecare modul este continut intr-0
cutie cu capac transparent care contine materialul, vizibil imediat de catre
copil.

Conform acestei orientari, caracteristice programului TEACCH,
organizarea materialului contine implicit instructiuni pentru utilizarea acestuia
(Mesibov si autorii, 2007; Parson, Guldberg, MacLeod & Jones, 2009).
Cutiile cu materialele sunt amplasate, in general, in stdnga locului de munca,
in timp ce lucrarile in desfasurare sunt in centru, iar in dreapta sunt asezate
cutiile cu sarcinile finalizate. Diviziunea stanga-dreapta, Tn analogie cu
metodele de citire, ofera indrumari pentru un feedback vizual recursiv asupra
cantitatii de munca depuse, cu efecte pozitive asupra motivatiei elevului.

Modelul Denver

Modelul Denver reprezinta un program de interventie de dezvoltare
ulterior, caracterizat prin validarea empirica a eficacitatii in conformitate cu
perspectiva educatiei bazate pe dovezi (Rogers si Dawson, 2010). Acesta
deriva din modelul lui Rogers si Pennington, conform caruia Deficitul de inter-
subiectivitate primara impiedica accesul la experientele de socializare a
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copilului cu TSA, cu compromiterea imitatiei si abilitatilor sale de comunicare
sociala.

Modelul Denver este orientat catre depasirea deficitului prin expunerea
timpurie a copilului la situatii structurate de joc social (Dawson, 2008; NAC,
2009). Obiectivul principal al modelului este reprezentat de posibilitatea de a
oferi oportunitdti repetate pentru imitatia sociald si pentru partajarea
activitatilor cu colegii. Interventia se caracterizeaza prin concentrarea pe
dizabilitatea sociala asociata cu tulburarea, prin implementarea timpurie a unui
tratament intens (Rogers si Dawson, 2010).

Modelul este unul dintre cele mai avansate pentru interventiile
educationale asupra copilului la varsta prescolard (Schreibman, 2005). Jocul
imitativ si social poartd un rol decisiv in model, care le considera cele mai
puternice instrumente de Tnvatare cognitiva si sociala (NAC, 2009; Rogers si
Dawson, 2010).

Pregatirea sugereaza implicarea familiei in proiectul educational al
copilului, iar aceste date sunt atestate de oportunitatea dezvoltarii obiectivelor
educationale realiste pentru copil (Vivanti si autorii, 2014).

Modelul se asteapta la impartirea copiilor in micro-grupuri coordonate
de profesor, pentru a promova dezvoltarea abilitatilor imitative. Expunerea la
experiente bazate pe imitarea secventelor interactive ale jocului social
incurajeaza dezvoltarea abilitatilor imitative si a reciprocitatii sociale
(Dawson, 2008; Reichow, Steiner si Volkmar, 2013). Dobandirea de abilitati
interactive se bazeaza pe conceptul de alternanta, conform caruia elevul cu
TSA alterneazd cu profesorul si cu colegii desfasurarea unei activitati
partajate. Chiar si copilul cu TSA poate impartasi jocurile sociale, cartile cu
imagini sau simbolurile comunicative cu colegii sai, cu reflexe pozitive asupra
proceselor de incluziune sociala.

Tn analogie cu Tratamentul de raspuns pivot, in modelul Denver sunt
prezentate module imitative planificate, in care elevul este invitat sd imite
comportamente pentru dobandirea de abilitati sociale de bazd SIGN, 2007,
ISS, 2011; Fixsen si autorii, 2013)). Prin urmare, imitarea comportamentelor
cheie poate facilita dobandirea altor abilitati, fard ca acestea sa fie direct
invatate (Guldberg si autorii, 2011; Vivanti si autorii, 2014). Un exemplu tipic
este comportamentul de salut, care ar putea fi extins la salut in oportunitati de
intalnire sau joc social. Activitatile de invatare a regulilor imitative care
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ghideazd interactiunea sociald reprezintd abilitatile a céror dobandire
faciliteaza schimbul de coduri de comunicare (Parson, Guldberg, MacLeod &
Jones, 2009; Vivanti si autorii, 2014). Instruirea are efecte pozitive asupra
proceselor de autoreglare cognitiva si asupra reducerii comportamentelor
inadaptive (SIGN, 2007; Guldberg si autorii, 2011).

Studiu de caz

Corinna este o fata de 9 ani, cu TSA, asociata cu functionare cognitiva
scazuta (IQ = 37). Ea are abilitati de vocabular slabe si si exprima disconfortul
cu strigdte si plans atunci cand este la clasa, mai ales in timpul schimbarilor
de clasa si profesor.

Profesorul de asistentd creeaza o statie de lucru TEACCH in clasd, cu
biroul orientat citre perete, despartit de clasi cu panouri despartitoare. In statia
de lucru, profesorul o ghideaza pe Corinna catre realizarea agendelor cu
simboluri, orientate spre intelegerea succesiunii temporale a activitatilor si
catre semnalizarea schimbarilor de rutine.

Relatia educationala dintre Corinna si profesor se bazeazd pe
alternanta dintre includerea in clasd si momentele de studiu in statia de lucru.
De fiecare data cand Corinna manifesta expresii ale tulburarii, ea este insotita
in postul de lucru pentru consultarea agendelor. Corinna poate parasi statia de
lucru sau clasa in functie de preferintele ei si poate invita unul sau mai multi
copii pentru a se juca la biroul sau.

La sfarsitul anului scolar, comportamentele inadaptive ale Corinnei au
scazut semnificativ, cu efecte pozitive asupra includerii in grupul de colegi.

Planul educational individualizat (PIE)

Planul educational individualizat (PIE) reprezinta cadrul general
pentru orice interventie educationald sau terapeutica. PIE este un instrument
pentru planificarea, structurarea si monitorizarea tuturor interventiilor aplicate
unui copil cu dizabilitati. Dezvoltarea PIE este un proces continuu, care
implica toate partile din jurul copilului: parinti, specialisti si profesori.

Tnainte de PIE trebuie si se realizeze evaluarea pentru planificarea
interventiei. Evaluarea trebuie sa raspunda nevoilor unice ale individului, iar
la final trebuie sa ofere informatii complexe si utile pentru planificarea
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interventiei. Procesul de evaluare este realizat de diferiti specialisti si toate
rezultatele trebuie sa fie integrate intr-un profil holistic al nevoilor si
rezistentei copiilor. In echipa de evaluare a TSA, trebuie s existe un psiholog,
un logoped, un educator special, un terapeut ocupational si un audiolog.

Evaluarea pentru planificarea interventiei trebuie s adune informatii
din toate domeniile de functionare individuald care sunt afectate de TSA:
functionare adaptativa; functionarea cognitiva si academicd; comunicare;
functionare sociald, emotionald si comportamentald; examen medical
cuprinzator; functionare senzoriald si motorie; si functionarea familiei. Toate
aceste informatii trebuie sa tina cont in principal de aspectele functionale: care
sunt barierele pe care le intampind copilul 1n activitatile zilnice si in activitatile
legate de scoald, cum ar fi Invatarea, comunicarea, relationarea cu ceilalti,
respectarea curriculumului scolar si a activitatilor.

Dezvoltarea PIE consta din patru procese: identificarea obiectivelor,
selectarea interventiilor si determinarea procedurilor pentru monitorizarea
progresului.

Procesul de identificare a obiectivelor incepe Th momentul primului
contact cu copilul si familia sa. Specialistii observa copilul si dificultatile
acestuia si incep sa caute solutii. Parintii isi exprima dificultatile Intdmpinate
acasa si spera sd dobandeasca noi abilitati. Dezvoltarea obiectivelor vizeaza in
general trei domenii principale: functionare cognitiva, interactiune sociala
functionala si comunicare verbala. Fiecare specialist 151 dezvoltd obiective
legate de domeniul lor de expertiza, iar pdrintii isi exprima nevoile legate de
mediul de acasa. Isi impartisesc aceste obiective si le prioritizeaza in functie
de nevoile copiilor. Pentru copiii mici cu TSA, primele obiective pot aborda
intentia de a interactiona cu ceilalti si de a comunica. Tn cazul in care copilul
stapaneste aceste abilitdti, se stabilesc bazele invatarii sociale si dezvoltarii
ulterioare. Pentru copiii cu varsta de scoala, obiectivele vizeaza abilitatile care
corespund nivelului de dezvoltare, dar daca copilul este usor sau foarte
functional, noile abilitati dorite permit generalizarea si transferul din situatii
de invatare la viata de zi cu zi, referindu-se, de asemenea, la invatare si la
dobéndirea de abilitati sociale si adaptive. Exista trei niveluri de obiective:
obiective pe termen lung, obiective pe termen scurt si obiective curente. In
general, PIE este dezvoltat timp de un an, astfel incat obiectivele de scurta
durata sunt formulate si revizuite periodic.
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Scopurile si obiectivele pentru elevii cu TSA vizeaza domenii
specifice (Missouri Autism Guideline Initiative, 2012):
* imbunatatirea simptomelor TSA in domenii precum comunicare, joc social,
abilitati sociale si flexibilitate comportamentald;
* reducerea sau eliminarea comportamentelor provocatoare;
* imbunatatirea performantelor academice;
» abordarea problemelor de atentie asociate, anxietate, somn, utilizarea toaletei

SELECTING OBJECTIVES AND GOALS TO IMPROVE OUTCOMES
FIGURE 2.4

OBJECTIVES

Current focus

# language/Communication
® Social Skills

» Academic Skills

u Problem Behaviors

= Medical —
® Mood and Coping

u Other Adaptive Skills

(Missouri Autism Guideline Initiative, 2012, p. 23)

Al doilea pas in dezvoltarea PIE este selectarea interventiilor. Exista
multe tipuri de interventii, tehnici si metode care pot fi utilizate cu copiii din
spectru. In cele ce urmeazi vom prezenta metodele cele mai utilizate in
contextul educational. Dar cum selectdm cea mai potrivita interventie?

- Tn primul rand, avem n vedere caracteristicile individuale ale copilului

-Tn al doilea rand, resursele umane sunt foarte importante, depinde foarte mult
de tipurile de terapeuti accesibili pentru copil, scoald si familie.

- De asemenea, informatiile bazate pe dovezi despre fiecare interventie pot fi
criterii de selectie.

Nu toate interventiile sunt eficiente pentru fiecare copil. Tn multe
cazuri, existd o perioada de cercetare pentru cea mai bund combinatie de
metode si tehnici eficiente si care ajuta copilul sd progreseze.
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Pentru fiecare obiectiv din PIE, planul prevede o interventie specifica
sau o tehnica care va fi utilizatd. Interventiile sunt aplicate si combinate in
diferite moduri pentru a atinge obiectivele individuale.

Toti specialistii care vor fi responsabili pentru fiecare tip de interventie
sunt, de asemenea, mentionati in PIE, inclusiv pdrintii, acestia fiind considerati
co-terapeuti.

Urmatorul pas in dezvoltarea PIE este determinarea procedurilor de
monitorizare a progresului. Periodic, evaluarea abilitatilor tinta va fi efectuata
pentru a determina progresul copilului si cat de eficient este algoritmul de
interventie. Datele colectate sunt utilizate pentru a determina daca elevii
progreseaza, regreseaza sau raman la fel in fiecare domeniu de interventie.
Este important sd stabiliti obiective realizabile care sa ofere suficient timp
pentru a fi atinse si integrate in comportamentul copilului. Fiecare copil are
propriul ritm de dezvoltare, de aceea este important sa atingem o foarte buna
intelegere a potentialului copilului Tnainte de a stabili obiective realiste.

PIE functioneazd, de asemenea, ca un instrument de feedback pentru
eficacitatea interventiei. Daca rezultatele nu sunt la fel de bune cum se
asteapta, intervin cateva explicatii posibile:

+ Algoritmul de interventie selectat nu este adecvat, in acest caz se vor alege
noi tehnici

 Echipa nu este eficienta in lucrul impreuna, astfel incat trebuie sa fie
implementate noi proceduri de lucru

« Interferenta factorilor externi, cum ar fi absenteismul, bolile, schimbarile de
mediu, iar acesti factori trebuie fie respectati si controlati.

» Considerente financiare care trebuie depasite.

Se realizeaza un raport de monitorizare in care sunt prezentate toate
datele colectate. De asemenea, se propun recomandari pentru Imbunatatiri si
ajustdri viitoare. Pe baza raportului de monitorizare sunt dezvoltate noi
obiective, iar daca obiectivele mai vechi nu au fost atinse, acestea sunt ajustate
pentru perioada urmatoare.

Concluzie

In acest capitol, am prezentat o analiza variati a problemelor si faptelor
critice pe care includerea unui elev cu dizabilitati de invatare le prezinta la
scoald. Desi, dupd cum am vazut, existd multe probleme serioase carora
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trebuie sa le facem fata, am incercat sa evidentiem bogatia interventiilor care
pot fi indreptate catre acesti elevi in cadrul scolii.

Ridicina care st la baza autismului rimane un mister. In plus, astizi
suntem obisnuiti sa vorbim despre autism la plural, mai degraba decat ca 0
forma unicd de autism la singular. In ciuda acestui fapt, detinem acum o
multime de date remarcabile despre autism. Aceasta constientizare poate fi
aplicatd si folosita Tn mod corespunzator intr-un cadru scolar. Nu numai ca
este posibil sa introducem intr-o scoald bogatia de cunostinte care a fost
obtinutd dintr-o gama larga de interventii psiho-educationale, dar insusi
mediul scolar poate actiona ca un teren important de formare pentru
dezvoltarea si cresterea elevilor cu dizabilitati de Invatare.

Cu toate acestea, este necesara acordarea unei atentii speciale nevoilor
elevului cu dizabilitati de invatare si formarii specifice pentru profesorii de
sprijin, precum si pentru profesorii de la clasa, inclusiv implicarea colegilor in
planul de a ajuta elevul autist.

Astfel, intregul mediu scolar poate aduce o contributie notabila la
educatia elevului autist, invatand sa-l inteleaga zi de zi, crednd continuitate si
relatii de retea cu familia sa si munca din centrul de reabilitare.

Scoala nu poate inlocui implicarea muncii intr-un centru de reabilitare,
dar poate sustine acest rol intr-un mod relevant si semnificativ.

Cu curaj, responsabilitate si putind imaginatie, setarile din clasd si
scoald pot deveni un domeniu in care elevul autist poate face multe lucruri.
Dupa cum am vdzut, acestea includ implementarea tehnicilor specifice,
adaptarea curriculum-ului, realizarea organizarii spatio-temporale a salii si
gestionarea problemelor inevitabile de comportament.

Predarea abilitatilor curriculare, invatarea regulilor sociale, acordarea
atentiei afectivitatii si interactiunii, contribuirea la educatia generala a elevului
reprezinta toti factorii pe care scoala i poate implementa pentru a ajuta elevii
cu dizabilitati de . Toate aceste elemente creeazd o baza de succes pentru
planul de viata al elevului autist.

Este un plan de viata care, intr-0 zi, va culmina cu o incercare de a
obtine autonomie ca adult, desi cu modurile specifice, fiecare in felul lor,
persoanelor cu autism.

Proiectul de autonomie poate continua, insa, de-a lungul unei vieti si
in afara scolii, dar totusi scoala poate ajuta cu adevarat in acest demers. Pentru
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a face acest lucru, insa, personalul scolar, in primul rand profesorii, au nevoie
de o pregatire adecvata si specifica. Doar cu experientd adecvatd, precum si
cu o serie de cursuri de pregatire specifice, profesorii pot aborda treptat lumea
autismului, alaturi de functia educativa a scolilor si a centrelor de reabilitare
n educarea persoanelor autiste.

ASPECTE FUNDAMENTALE

Abordarea UDL se caracterizeazd prin dezvoltarea unor medii de
invatare, care pot oferi raspunsuri adecvate tuturor elevilor, inclusiv celor cu
dizabilitati. Obiectivul abordarii este dezvoltarea de contexte incluzive
caracterizate prin niveluri maxime de accesibilitate.

Abordarea UDL asigura ca toti elevii pot avea aceleasi oportunitati
pentru invatare si participare la viata comunitatii.

Cele mai eficiente strategii contextuale incluzive pentru elevul cu TSA
sunt descrise de Mitchell (2008). Cele mai relevante strategii, inclusiv
utilizarea pe scard largd a predarii in colaborare, dezvoltarea unei culturi
scolare pozitive, promovarea comportamentului pozitiv si abilitarea climatului
de clasa.

ASPECTE FUNDAMENTALE

Procesele de invatare cooperativa reprezintd una dintre cele mai
educationale interventii pentru tratamentul TSA si reprezintd o strategie
incluziva eficienta pentru elev.

Interactiunea socialda promovata de procesele de Invatare cooperativa
poate fi consideratd reprezentativa pentru toate obiectivele educationale,
conferind corelatia puternicd cu scaderea comportamentului inadaptativ.

Observarea modelului comportamental de neuro-dezvoltare tipica
poate incuraja competentele elevului cu TSA.

Includerea elevilor cu TSA in clasele obisnuite este cruciala pentru
invatarea regulilor de interactiune sociald, si atat pentru dezvoltarea acceptarii
copilului cu TSA n grupul de colegi.
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Aspecte fundamentale

Cele mai eficiente modele pentru interventiile educationale in TSA
sunt derivate din perspectiva Analizei Comportamentale Aplicate. Abordarea
ABA este 0 metodologie de cercetare aplicata pentru analiza antecedentelor
comportamentului.

Abordarea ABA este orientatd catre inlocuirea comportamentelor
inadaptive cu altele mai adaptive, deoarece acestea sunt reprezentate de
capacitatea de a transmite cereri catre mediu.

Tratamentul de raspuns pivot este unul dintre cele mai eficiente modele
pentru generalizarea competentelor 1invatate si  pentru reducerea
comportamentelor  problematice. PRT se bazeaza pe predarea
comportamentelor pivot, care sunt prototipice pentru dezvoltarea altor
comportamente.

Modelul Denver este un antrenament eficient bazat pe imitarea
secventelor interactive ale jocului social, care sporesc dezvoltarea abilitétilor
imitative si a reciprocitdtii sociale.
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Modulul 4: Familia si tulburarea de spectru autist
Jasmina Stosi¢, Ana Wagner-Jakab*

Introducere

Familiile de copii cu TSA se confrunta cu multe provocari in viata lor
de zi cu zi. Acestea sunt cele care isi cunosc cel mai bine membrul lor cu TSA
si cei care petrec cel mai mult timp cu el, mai ales inainte de varsta scolara.
Intelegerea perspectivei parintilor, comunicarea cu familiile si cooperarea cu
acestea in construirea unui plan de interventie, precum si Sprijin pentru viata
de zi cu zi a familiei in ansamblu reprezinta o parte importanta a fiecarei
interventii bune Tn cazul TSA. Cu toate acestea, familiile nu sunt vazute de
practicieni ca fiind importante si acestia se concentreaza mai ales pe copil si
pe procedurile de predare pe care le folosesc. In educatia profesionistilor care
lucreaza cu copii cu dificultati, sprijinul familiei este adesea trecut cu vederea.

Obiectivul principal al acestui modul este familia unui copil cu TSA si
scopul este de a intelege specificul familiilor de copii cu TSA, dar si de a
sublinia ca si acestea sunt familii ca oricare alta. Modulul va incorpora
perspective in multe faze prin care familiile trec, din momentul in care afla ca
copilul lor este diagnosticat cu TSA; acceptarea diagnosticului; eforturile si
ajustarile pe care trebuie sa le facd pentru a se adapta situatiei; pierderea
,copilului perfect” si procesul indurerdrii. De asemenea, va contine cateva
sugestii pentru practicieni si explicatii despre diferite modele de sprijin
familial.

Obiectivele modulului
La sfarsitul modulului, veti putea acumula urmatoarele rezultate:
Rezultatul invatarii 1

+Universitatea din Zagreb, Croatia
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» Definirea teoriei sistemului familial.
Rezultatul invatarii 2

» Factorii de stres normativi si ne-normativi distincti.

» Stresul acut si cronic distinct.

» Definirea modalitatilor posibile in care stresul afecteaza cuplurile.

« Discutarea despre un set unic de factori de stres cu care se confrunta

familiile copiilor cu autism.
Rezultatul invatarii 3

* Definirea teoriei rezistentei familiei.

» Identificarea specificului rezistentei in familia unui copil cu TSA.

» Factorii de protectie si de risc distincti.
Rezultatul invatarii 4

* Definirea modelului social-ecologic.

* Descrierea straturilor modelului ecologic al lui Bronfenbrenner.

* Identificarea problemelor familiilor copiilor cu TSA in ciclul de
viata.

* Identificarea unor probleme ale fratilor copiilor cu TSA.

* Discutarea interventiilor care promoveaza rezistenta in familiile
copiilor cu TSA.
Rezultatul invatarii 5

* Identificarea importantei procesului de Tndurerare n familiile
copiilor cu TSA.

* Descrierea etapelor de indurerare / adaptare a familiilor copiilor cu
TSA.

* Discutarea rolului profesionistilor care sprijind familiile cu TSA in

procesul de indurerare / adaptare.
Rezultatul invatarii 6

» Identificarea diferitelor modele de sprijin familial.

« Intelegerea diferentei dintre pregitirea parintilor si educatia
parintilor.

Subiecte acoperite de acest modul
Teoria sistemului familial

Stresul In familie

Modelul social-ecologic
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Teoria rezistentei familiale

Teoria rezistentei familiale in general si in contextul familiei cu copilul cu
TSA

Familiile copiilor cu TSA 1in ciclul de viata

Fratii copiilor cu TSA

Indurerare si adaptare

Sprijinirea familiilor

Familia ca sistem

Teoria sistemelor familiale considera familiile ca unitati in care
membrii familiei interactioneaza reciproc ih moduri bidirectionale, incercand
sa mentina echilibrul (Sepulveda- Kozakowski, 2018).

Conform teoriei sistemelor familiale, subsistemele existd in cadrul
familiei (Minuchin, 1974). Anumiti membri ai familiei devin conectati prin
diferite teme sau legaturi, astfel incat pot forma aliante sau subsisteme, care
sunt adesea organizate de diferite teme precum cdsatoria, sexul, dizabilitatea,
fratii. Fiecare subsistem (soti, frati etc.) are obiective specifice. Subsistemele
sunt interdependente si fiecare membru al familiei apartine mai multor
subsisteme. De exemplu, mama este o parte a subsistemului parinte cu un tata,
dar si o parte a unui sistem feminin cu fiica ei. Criza s-ar putea dezvolta atunci
cand membrii subsistemelor au dificultati in a-si atinge obiectivele. Este
important ca membrii familiei sa recunoasca aceste subsisteme si cunostinte
si sd discute orice sentimente asociate acestora pentru a sprijini apropierea si
unirea in cadrul unitatii familiale. Sistemul familial va functiona pozitiv atunci
cand, sistemul Tn ansamblu, precum si fiecare subsistem gasesc echilibru in
granite, comunicare, coeziune, adaptabilitate / flexibilitate si climat
(Sepulveda-Kozakowski, 2018).

Stresul intr-o familie

Familiile incearca din greu sa atingd si sd mentind echilibrul si
armonia, in special in timpul schimbarii. Schimbarea aduce dezechilibru si
poate aduce dizarmonie. Factorul de stres solicita familia care, de asemenea,
ar putea aduce schimbari in sistemul familial. Unii factori de stres sunt
normativi, cum ar fi cei experimentati in general de familii in ciclul vietii
familiale. Factorii de stres ne-normativi (dezastre naturale, pierderea de
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membru al familiei) tind sa creeze mai mult stres pentru familii decat factorii
de stres normativi. Factorii de stres sunt cu atat mai puternici, cu cat ameninta
stabilitatea unitatii familiale, perturba functionarea acesteia, aduc solicitari
semnificative asupra acesteia si tind sd epuizeze resursele si capacitatile
familiei (Mc Cubbin, Mc Cubbin, 1996).

Mai mult, existd distinctii intre stresul cronic si acut (Karney, Story,
Bradbury, 2005). Factorii de stres cronici sunt aspecte relativ stabile si de
durata ale contextului (de exemplu, starea socioeconomica, dizabilitatile,
diabetul). Factorii de stres acuti sunt aspecte ale contextului care au un inceput,
schimbare si sfarsit specifice (de exemplu, tranzitie intre locurile de munca).
Cercetarile indica faptul ca atat tipul de stres poate afecta echilibrul familial,
cat si rezultatele conjugale. Factorii de stres acuti pot afecta variabilitatea
rezultatelor conjugale, in timp ce factorii de stres cronici ar putea afecta
tendinta generald a casatoriei, inclusiv reactiile la stresul acut. Cuplurile care
se confrunta cu putini factori de stres cronici pot avea un nivel ridicat sau
resurse disponibile pentru a raspunde acestei provocari. Pe de alta parte,
cuplurile care au prezentat un nivel ridicat de stres cronic ar trebui sa aiba mai
putine resurse (de exemplu, mai putin timp si energie) disponibile atunci cand
apare un factor de stres acut. Factorii care sustin echilibrul in familiile cu stres,
protejeaza familiile aflate in situatii dificile si influenteazd pozitiv rezistenta
familiala.

Teoria rezistentei familiale

Conceptul de rezistenta familiala se refera in primul rand la capacitatea
familiei de a face fatd si de a gestiona circumstante dificile, inclusiv resursele
pe care familiile le detin care le-ar permite sa faca fata adversitatii si sa ramana
puternice. McCubbin si Mc Cubbin (1988) au definit rezistenta familiala drept
,caracteristicile, dimensiunile si proprietatile familiilor care ajuta familiile sa
fie rezistente la perturbari in fata schimbarilor si sd se adapteze 1n fata situatiei
de crizd” (p.247). Pe de altd parte, Hawely si de Haan (1996) au definit
rezilienta familiala ca modele adaptive pe care familiile le-au demonstrat atét
in prezent, cat si in timp. Autorii au subliniat rezistenta familiei ca o
constructie de dezvoltare si ca un proces mai degraba decat un set de calitati
statice. Potrivit lui Fernandez, si autorii, (2013), conceptul de rezistenta
familiala depaseste concentrarea pe membrii familiei individuale, ca resurse
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potentiale pentru rezistenta individuala, pentru a se concentra mai mult asupra
modului Tn care familia ca unitate ar putea avea un rol de factor protector. Unii
dintre factorii identificati ca protectori sunt: coeziunea familiei, sistemul de
credinte al familiei si strategiile de combatere. Coeziunea inseamna legatura
intre membrii familiei. Familiile coezive sunt dispuse sd lucreze pentru a
obtine un rezultat comun si un beneficiu al familiei. Sistemul de credinte al
familiei recunoaste impactul spiritualitatii asupra rezultatelor pozitive ale
familiei. Factorii de risc ai familiei includ: violenta, saricia, casele
monoparentale, divortul, decesul. Riscurile familiei si factorii de protectie se
refera la acele caracteristici care vor face familiile fie mai vulnerabile, fie sa
reziste provocarilor. Cea mai logica abordare in examinarea rolului factorilor
de risc si de protectie in rezilienta familiei de dezvoltare este modelul socio-
ecologic. Modelul socio-ecologic recunoaste interactiuni complexe intre
familii si sisteme multiple.

Modelul social - ecologic

Modelul social-ecologic este utilizat ca mod de lucru cu copiii, tinerii
si familiile si care isi propune sd-i tind in centrul a tot ceea ce se presupune ca
il poate ajuta si sustine. Perspectiva social-ecologica analizeaza toate aspectele
care pot afecta oamenii si viata lor. Aceasta Tnseamna ca ia in considerare
problemele din casa, familie, comunitate mai larga si societate Inaintea
oricarei Incercdri de solutionare a problemelor actuale. Prin evaluarea fiecarui
aspect al unei situatii date, modelul social-ecologic isi propune sa ofere solutii
viabile pe termen lung. Inseamni ca ar trebui si descoperim radicinile /
motivele problemelor si sa incercam sa le corectam, mai degraba, decat sa ne
concentram doar pe rezolvarea problemelor imediate.

Bronfenbrenner (1986) a folosit-o ca model pentru a analiza varietatea
influentelor sociale asupra vietii si dezvoltarii copiilor si a modului in care
acestea ii pot afecta. In modelul siu, Bronfenbrenner (1986) a vazut copilul ca
fiind in centrul oricarei situatii si orice altceva este plasat in jurul lor Tn cercuri
concentrice, ordonate pe baza cat de multa influenta a crezut el ca are fiecare
factor.

Fiecare strat din model va influenta si va afecta intr-un fel viata
copiilor, tinerilor si familiilor. Unele straturi vor avea o influentd mai mica
decat altele si fiecare strat va interactiona intre ele si poate crea probleme
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suplimentare care trebuie luate in considerare. Aceasta include modul in care
propriile abilitati, ambitii si dorinte ale copilului vor afecta lumea din jurul lor,
precum si modul in care altii, cum ar fi fratii, parintii, bunicii, profesorii si alte
influente precum dizabilitatea, disponibilitatea serviciilor, somajul si educatia
pot avea un efect asupra lor, bun sau rau.

Straturile modelului ecologic al lui Bronfenbrenner (1986) sunt
urmatoarele:

« Individual - In acest strat se afla copilul ca individ. Acesta arati modul in
care starea de sandtate a copiilor, sexul, varsta, abilititile, rezistenta,
personalitatea si alti factori personali au o influenta asupra vietii lor.

* Microsisteme - Copilul are contact direct cu unele aspecte ale societatii si
vietii. De exemplu, acestea includ, dar nu se limiteaza la familie, scoala,
vecindtate imediata, prieteni, colegi, institutii religioase si grupuri sociale.

» Mesosisteme - Mesosistemele reprezinta conexiuni intre doua sau mai multe
alte sisteme. De exemplu: legatura dintre parintii copilului si profesorii lor sau
relatia dintre colegi si familia.

* Ecosistem - Acesta este un strat care contine aspecte cu care copilul nu poate
interactiona direct, dar care va avea o influentd asupra vietii sale. Acestea
includ aspecte precum locul de munca al parintilor lor si viata familiilor
colegilor sai.

* Macrosisteme - Macrosistemele descriu cultura in care traieste copilul. Este
vorba despre identitate, mostenire, valori culturale, obiceiuri si legi de oriunde
traieste copilul si includ influenta furnizarii de servicii locale, precum si o
societate mai larga.

* Cronosistem: descrie tiparele evenimentelor si tranzitiilor de mediu pe
parcursul vietii, precum si circumstantele social-istorice. De exemplu,
divorturile sunt o singurd tranzitie. Cercetatorii au descoperit ca efectele
negative ale divortului asupra copiilor sunt adesea cele mai puternice in primul
an dupd divort. Doi ani de la divort, interactiunile familiale sunt mai putin
haotice si mai stabile
(https://en.wikipedia.org/wiki/Ecologic_systems_theory).

In cadrul fiecarui strat vor exista mai multe influente care trebuie luate
in considerare, de exemplu, sanatatea fiecarui copil, sexul, varsta,
cunostintele, rezistenta si abilitatile lor vor influenta modul in care
reactioneaza la o situatie si sunt capabili sa facd fatd si sa traiasca.
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Dintre varietatea de dizabilitati de dezvoltare si fizice care au fost
studiate, unele dintre acestea au fost cunoscute ca afectand familiile mai mult
decat altele. Tulburarile din spectrul autismului (TSA) sunt un astfel de
handicap. Asadar, capitolul urmator va descrie citeva probleme si factori de
rezistenta in familiile copiilor cu TSA.

Rezistenta in familiile copiilor cu tulburiri de spectru autist

Deoarece autismul afecteazd un numdr de domenii diferite de
dezvoltare, familiile copiilor cu TSA se confrunta cu un set unic de factori de
stres legat de o varietate de disfunctii si caracteristici de comportament.
Problemele cu care se confruntd familiile de copii cu TSA raman constante
chiar si in acele familii care au copii cu autism cu functionare ridicata (HFA),
unde gradul de disfunctii este usor (Bayat, Schuntermann, 2013). Existd o
multime de probleme cu care se confrunta familiile copiilor cu TSA in timpul
ciclului de viata. Pe de o parte, parintii copiilor cu autism par a fi neobositi in
lupta lor pentru cauza si vindecare, dar pe de alta parte sunt deseori epuizati,
dezamagiti si deprimati Tn special in stadiile timpurii din momentul stabilirii
diagnosticului si identificarii tratamentului. Deoarece TSA are diferite grade
si severitate, a fost dificil sa detectdm o singura cauza sau un singur tratament.
Optiunile de tratament disponibile pentru TSA sunt numeroase. Aceste optiuni
variazd de la interventii biomedicale, farmacologice, dietetice, pand la
metodele educationale si terapeutice. Multe dintre aceste optiuni de tratament
ofera parintilor o speranta intr-o ,,curd” si ,,recuperare” din TSA.

Factorii care influenteaza decizia parintilor in alegerea tratamentului
sunt complexe si multidimensionale. Unele dintre aceste tratamente
(interventii dietetice) sunt costisitoare si consuma mult timp. Unele dintre ele
au fost recunoscute ca fiind periculoase pentru copil. Mai mult, unele dintre
interventiile educationale si terapeutice au o bazd empirica, in timp ce altele
nu au dovezi stiintifice care sa le sustind. Unele interventii necesitd un
angajament parental in fiecare zi tot timpul. Pentru a asigura ca tratamentele
sa fie eficiente, parintii trebuie sa investeasca o cantitate mare de timp, energie
si resurse financiare (Bayat, Schuntermann, 2013). Expertii ar trebui sa
recunoasci problemele cu care se confrunti familiile copiilor cu TSA. In acest
fel, vor intelege conceptul de rezistentd si o modalitate buna de advocacy a
acestuia.
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Probleme ale familiilor copiilor cu TSA in ciclul de viata

Copilarie timpurie

Experientele parintilor sunt diferite in functie de momentul in care apar
comportamente atipice ale copiilor. Tn timp ce tiparele de dezvoltare atipice
pot fi prezente la unii copii mici de la inceput sau dupa 6 luni, la alti copii
existd un tip de regresie care apare de obicei dupa o perioada de 1 sau 2 ani de
dezvoltare tipica. Parintii pot considera ca dezvoltarea copilului lor nu este
tipica, dar inca nu sunt constienti de modul in care tulburarea le poate schimba
viata (Bayat, Schuntermann, 2013). Se poate intdmpla, de asemenea, din cauza
cresterii gradului de constientizare si publicitate a TSA in media, unii parinti
suspecteaza ca copiii lor au autism, desi nu este asa.

Unii parinti, In special mamele, raporteaza o cantitate uriagd de stres
din cauza lipsei de comportamente interactive si reciproce la copii. Mai mult,
parintii pot simti epuizare din cauza lipsei de somn si odihnd din cauza unor
modele neobisnuite de somn la copiii mici cu TSA. Dificultatile copiilor cu
TSA in abordarea schimbdrilor si recunoasterea pericolului devin adesea
provocari uriase pentru familii. Aceste situatii solicitante pot duce sau chiar
forta sa ia decizii de viata ale membrilor familiei (parinti, frati), cum ar fi
mutarea In noi locuri de viata sau luarea deciziilor in cariera.

Dupa diagnostic, o sarcind majora a familiei este asigurarea educatiei
si serviciilor terapeutice adecvate, precum si stabilirea si mentinerea relatiilor
cu furnizorii de servicii. Stabilirea relatiilor care se bazeaza in colaborare si
parteneriate necesitd multa energie si eforturi atat din partea familiilor, cat si
a furnizorilor de servicii. Nu este real sd ne asteptam ca acele calitati sa existe
intotdeauna atat in cadrul familiilor, cat si al furnizorilor de servicii.

Anii de scoala elementara

Aceasta perioadd Incepe cu mult stres. Parintii se luptd cu setarile
scolare, incearca sa stabileasca relatii cu aspectele scolare. De asemenea, sunt
preocupati de acceptarea sociala a copiilor lor cu TSA. Dupa aceasta prima
perioada de adaptare, acei parinti care au un sprijin bun in scoala si servicii ar
putea experimenta o perioadi relativ buni. In acest moment s-au adaptat la
cerintele ce le impune tulburarea si au stabilit o anumita stabilitate in rutinele
zilnice. In plus, daci au un sprijin si o colaborare buni, se pot relaxa un pic,
deoarece copiii lor fac parte din sistem (scoald) pentru urmatorii 8 sau 9 ani si
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au aceiasi profesori timp de 4 sau 5 ani, ceea ce creste mai mult sentimentul
de stabilitate. In aceasta perioadd copilul ar putea prezenta unele imbunatatiri
ale sociabilitatii, controlului emotional si / sau a atentiei (Bayat,
Schuntermann, 2013). Dimpotriva, daca nu existd un sprijin bun al scolii sau
chiar scoala manifestd rezistentd deschisd si respingerea copilului cu TSA,
aceasta perioadad devine extrem de stresantd pentru copiii cu TSA si pentru
familiile lor.
Adolescenta

Anii de adolescenta pentru copiii cu TSA pot fi deosebit de stresati in
special Tn familiile care au copii cu un comportament agresiv. Acest lucru face
ca parintii si fratii sa fie deosebit de vulnerabili (Gray, 2002). Copiii devin mai
mari fizic si se confrunta cu modificari hormonale care le influenteaza aspectul
si comportamentul. Comportamentul deschis agresiv si constientizarea
sexuala in asocierea disfunctiei odatd cu comunicarea, intelegerea sociala si
cunoasterea apar de obicei in adolescenta cu forma TSA severd. In aceasti
perioada, familiile de copii cu TSA devin constiente de faptul ca dizabilitatea
este cronica si de-a lungul vietii. De asemenea, ei se straduiesc sa gaseasca
servicii adecvate varstei si se confruntd adesea cu depresia adolescentilor cu
TSA din cauza nevoii lor neimplinite de relatii de prietenie si colegi, precum
si a relatiilor romantice. Familiile copiilor cu autism cu functionare inalta si a
celor cu sindrom Asperger sunt ngrijorate in special de lipsa de prietenie la
adolescentii lor (Bayat, Schuntermann, 2013). Familiile sunt din ce in ce mai
preocupate de viata profesionala viitoare a copilului cu TSA. Aceasta perioada
este foarte exigentd emotional pentru familii.

Maturitate

In acest moment anii de scoald formali au incheiat ceea ce schimba
rutina de viatd pentru copiii cu TSA si familiile lor. Familiile se luptd cu
asigurarea serviciilor adecvate, traiul supravegheat, aranjamente de lucru. Una
dintre preocuparile majore ale familiei este legata de viitorul adultului cu TSA
din cauza Imbatranirii parintilor. Parintii devin mai obositi, mai lenti, ar putea
dezvolta unele boli datorita varstei lor in crestere (hipertensiune arteriala,
osteoporoza, dementa). Nu mai cred In schimbari pozitive semnificative.
Uneori incep si evite unele activititi organizate zilnic pentru copiii lor. Isi fac
griji pentru copiii lor tipici si rolul lor in viata viitoare a copilului cu TSA, mai
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ales dupa ce vor muri. Ei se gandesc mai mult la imbatranirea si moartea lor
si a partenerilor lor, a prietenilor.

In aceasta perioada familiile ar putea deveni tot mai izolate. Uneori nu
este suficient sd le oferim sd vina la serviciile de asistenta, atunci este mai bine
sa organizati lucrurile astfel incét sprijinul sa le vina acasa.

Pe langa cerintele mentionate de cicluri de viatd, familiile se confrunta
cu factori de stres de diferite niveluri. Stigmatizarea sociala provoaca stres
psihologic extrem si rezultd 1n izolarea parintilor. Astfel, parintii pot dezvolta
depresie, anxietate si simt un nivel ridicat de suferintd emotionala si furie.
Respingerea sociald apare mai des dacd copiii manifestd un comportament
agresiv si/ sau obsesiv. Desi stigmatizarea se agraveaza de obicei cu varsta in
crestere a copiilor, se pare cd, in timp, parintii le pasa mai putin de perceptia
societdtii cu privire la copiii lor. Cercetarile aratd ca mamele copiilor cu TSA
au avut un grad mai mare de depresie in comparatie cu tatii. Mamele au rdmas
deseori acasd si au avut grija de copiii lor, ceea ce a influentat serios si si-a
limitat cariera profesionald (Gray, 2002). O problemd importantd pentru
familii este cd a avea un copil cu TSA reprezintd, de asemenea, un cost
financiar suplimentar pentru familii.

Probleme particulare de ingrijorare pentru adaptarea generald a
familiei sunt relatiile parintilor cu ceilalti copii, precum si relatiile dintre frati.
Fratii copiilor cu autism

Cercetarile asupra efectelor de a avea frati cu TSA au obtinut rezultate
variabile. Unele studii raporteazd mai multe probleme psihosociale si
probleme de colegi la fratii copiilor cu TSA, precum si la fratii copiilor cu
sindrom Down (Hastings, 2003).

Alte studii raporteaza niveluri mai mari de singuratate, probleme cu
colegii, dificultati de atentie (Bagenhol si Gillberg, 1991), intimitate redusa si
mai putind ingrijorare n familii (Kaminsky si Dewey, 2001).

Sugestii pentru practicieni (Fiske, 2017)

- Impartasiti cercetarea cu parintii. explicarea faptului ca stresul cu care se
confrunta parintii este comun in randul tuturor familiilor cu copii cu TSA,
ceea ce 11 poate ajuta s realizeze ca ceea ce se confrunta este normal.
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- Intelegeti ci starea de sanitate mental a parintilor, precum si capacitatea
de a participa la tratament pot fi afectate negativ de stres. Tncercati sa gasiti
alte modalitati de a le include. Daca sunteti foarte preocupat, oferiti trimiteri
la terapia individuala.

- Reduceti impactul deficitelor sociale si de comunicare si comportamentul
provocator al copilului asupra stresului parental, Tnvatandu-i abilitatile de a
aborda aceste probleme.

- Identificati diferite activitdti In care parintii si copilul se pot bucura
impreuna.

- Lucrati cu familiile pentru a identifica activitdtile sociale care pot reduce
izolarea familiei si ajuta un copil sa dezvolte abilitdti sociale.

- Furnizati trimiteri catre profesionisti care pot analiza si interveni in
comportamentul problemelor si oferi recomandari despre abordarea
acestuia in special acasa si in comunitate, nu doar in scoald sau centru.

- Pregatiti-va pentru cresterea stresului parintilor in timpul tranzitiilor (de la
interventia timpurie la prescolar, de la scoala la varsta adulta). Colaborati

cu parintii in planificarea tranzitiei.

Fratii s-ar putea sd fie ingrijorati de propria lor bunastare fizicd si
psihologica (Bayat si Schuntermann, 2013), s-ar putea sa nu accepte ca
sandtatea si bunastarea unuia sunt luate de la sine (Safer, 2002). Este posibil
ca fratii sa fie ingrijorati sa nu fie victimele unora dintre probleme fratilor cu
dizabilitati. Fratii copiilor cu TSA pot risca sd dezvolte perceptii negative
despre sine asupra propriei lor competente sociale Probleme particulare de
ingrijorare sunt preocuparea pdrintilor pentru copiii cu dizabilitati si
experienta de neglijare a fratilor (Bayat si Schuntermann, 2013).

Deoarece TSA are baze genetice puternice, fratii prezintd un anumit
risc pentru caracteristici subclinice cunoscute sub numele de ,,fenotip larg”.
Acestea pot include dificultati de citire a mintii, tulburari de deficit de atentie,
probleme de invitare bazate pe limbaj si, de asemenea, simptome de anxietate
si depresie la adolescenti (Bayat si Schuntermann, 2013). Datorita unei situatii
complexe acasa, se poate intdmpla ca acele dificultati ale fratilor ,,neurotipici”
sa treacd neobservate si sd scape de atentia si interventia clinica.

Sugestii pentru practicieni (Fiske, 2017)
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- Intelegeti cresterea intelegerii fratilor cu privire la TSA, simptomele si
impactul acesteia cu varsta. Acest lucru va poate ajuta sd ghidati parintii in
modul de comunicare eficientd cu fratii despre fratele sau sora lor cu TSA.
- Incurajati parintii si vorbeasci cu fratii despre un comportament
provocator pe care il exprima copilul cu TSA si cum trebuie sa se comporte
atunci cand se Intampla acest lucru.

- Intrebati fratii despre parerea lor despre un program specific pe care il
derulati. Intrebati cum se simt si ce gandesc despre planificarea
programului. Acest lucru 1i va ajuta sa se simtd inclusi.

- Incercati sa identificati activitati pentru ca fratii si se alature. Incercati sa
potriviti interesul copilului neurotip si nivelul de indemanare al surorii.

- Ajutati parintii sa gaseasca timp pentru a realiza legatura cu fratele in
timpul zilei, chiar si pentru o perioadad scurtd de timp. Acest lucru poate
consolida relatia lor si 11 poate ajuta pe parinti sa recunoasca preocuparile
fratilor Tnainte de a deveni problematici.

- Recunoasteti influenta fratelui / sorei cu TSA asupra relatiilor de la colegii
ai surorii. Incercati si le includeti in grupul de asistenta de la egal la egal.

- Incurajati parintii si fratii s vorbeasca despre rolul lor in ingrijirea sorei /
fratelui Tn viitor.

Rezistenta in familiile si fratii copiilor cu TSA si interventii

Intelegerea procesului de creare a sensurilor este esentiald in
promovarea rezistentei in familiile de copii cu TSA (Bayat si Schuntermann,
2013). Patterson (1988, in conformitate cu Bayat, Schuntermann, 2013)
sustine ca procesul de creare a sensurilor In familie este esential in capacitatea
familiei de a face fata cu succes si de a se adapta cerintelor dizabilitatii. Modul
in care membrii familiei rezista in fata dizabilitatii le permite sa foloseasca
resursele familiei (factori de protectie), sd-si aranjeze structura si sa
echilibreze resursele impotriva cererilor si factorilor de stres (factori de risc)
de a avea un copil cu dizabilitate. Studiul (Bayat si Schuntermann, 2013) a
ardtat, de asemenea, ca procesul de creare a sensurilor in acele familii a fost
Tmpletit cu spiritualitatea.

Calitatile care sustin infruntarea si rezistenta copilului / fratilor sunt:
relatii de familie stranse, granite bune, comunicare eficienta si reguli familiare
consecvente, realizabile, atitudini de prietenie, ajutor si capacitatea de a ajunge
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la si de a primi, de asemenea, sprijinul prietenilor, profesorilor si membrilor
de familie extinsd. Relatiile dintre colegii pozitivi si prietenii bune sunt
considerate factori protectori in cercetarea rezistentei. Acestea cresc respectul
de sine si abilitatile de a face fata si, eventual, scad riscul si vulnerabilitatea
psihosociald (Bayat si Schuntermann, 2013).

Un obiectiv important in lucrul cu familiile care au copii cu TSA este
mentinerea echilibrului dintre vulnerabilitate si rezistenta. Unii autori (Luthar,
Sawyer si Brown, 2007) afirma ca este necesar sa se bazeze pe procesele de
baza care sunt legate de factori de risc globali, deoarece este esential pentru
intelegerea antecedentelor de vulnerabilitate si rezistentd. Este esential sa
cream o interventie preventiva cu programul strategic si vizarea de catre
clinicieni si comunitate, cum ar fi scoli, alte agentii si factorii de decizie. De
asemenea, este important sa se acorde atentie factorilor care pun in miscare
,cascade” care cresc alte procese de protectie. De exemplu, atunci cand
problemele de comportament ale copilului se imbunatatesc, va exista un
impact mai putin negativ asupra familiei, ceea ce duce la cresterea
interactiunilor si activitétilor pozitive ale familiei.

Intrucat crearea de sens este esentiali in promovarea rezistentei la
parinti, este important sd ii sustinem in exprimarea experientelor lor.
Conversatia si comunicarea cu parintii despre experienta, perceptia si
sentimentele lor ar trebui sd-i ajute sd exploreze sensul de a avea un copil cu
autism. Astfel de sedinte ar putea fi organizate in paralel cu diverse momente
si anumite perioade Tmpreund cu familia, deoarece semnificatiile sunt
dinamice, au niveluri multiple si se schimba in timp. De exemplu, la primul
nivel, parintii ar putea percepe autismul ca o tulburare si ce ar putea insemna
pentru copil si familie. In al doilea nivel, parintii ar putea construi semnificatii
despre identitatea lor de familie si pot decide rolurile membrilor familiei in
raport cu tratamentul si cererile copilului. In cele din urma, parintii pot
construi semnificatii despre viziunea lor asupra lumii. Ajutarea parintilor n a
realiza semnificatii globale si specifice despre a avea un copil cu autism fi
poate ajuta sa faca fatd situatiei, s promoveze rezistenta si sa functioneze cu
succes in cascada. Profesionistii ar trebui sa respecte sistemul de credinte al
familiei. Spiritualitatea este o dimensiune cheie a familiei care promoveaza
adaptarea unitdtilor familiale si ajutd familia in timpul crizei (Bayat si
Schuntermann, 2013).
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Numeroase studii au examinat cele mai eficiente strategii pentru
familii de a face fata factorilor de stres specifici de a avea un copil cu
relatiei parinte-copil si procesul de indurerare pe care il experimenteaza
intreaga familie din cauza pierderii ,,copilul perfect”. Desi ordinea si
descrierea ,,etapelor” implicate in diferitele modele oferite pentru acest proces
de indurerare sunt dezbatute, componentele de baza raman consecvente.

Procesul de indurerare

Durerea pierderii reprezinta locul de unde incepe procesul de
vindecare.

"Durerea este o cdldtorie, adesea periculoasa si fara o directie clara.
Experienta indurerarii nu poate fi ordonatd sau clasificatd, grabita sau
controlatd, impinsa deoparte sau ignoratd la nesfarsit. Este inevitabila ca
respiratia, ca schimbarea, ca iubirea. Poate fi améanata, dar nu va fi negata”.
(Fumia, 2003).

Profesionistii trebuie sa stie despre etapele prin care trec adesea parintii
atunci cand fac fatd faptului cd copilul lor are o dizabilitate. Aceiasi
profesionisti trebuie, de asemenea, s fie disponibili pentru a sprijini parintii
prin etapele obisnuite de adaptare spre ,acceptarea rezonabild” a starii
copilului si a sortii lor. Profesionistii ar trebui sa fie constienti de faptul ca
asteptarea lor ca parintii sa isi accepte pe deplin propriii copii cu dizabilitati
este nerealistd si uneori chiar arogantd. Cine poate accepta cu adevarat si
complet ca copilul sau va fi diferit, vulnerabil, cu prognostic incert si viitor
care uneori pare ngrozitor?

Pana cand parintii care intampina dificultati in a accepta dizabilitatea
copilului lor pot face fata propriilor dureri si frustrari, energiile lor depline nu
pot fi in general indreptate catre intelegerea dizabilitétii copilului, nivelul de
dezvoltare, pregdtirea pentru instruire sau participarea la procesul de
interventie. Profesionistii trebuie sa fie constienti de faptul cd, atunc cand
uneori in viatd suferim dupa o persoana importanta, am pierdut pentru
totdeauna acest proces pe care il poate avea la inceput si la sfarsit. Prin
procesul de indurerare, simtim furia si tristetea, dar nu mai suntem sub stres si
frica si nu suntem implicati cu acea persoana in diferite activitati si situatii.
Parintii copiilor cu TSA sunt ocupati cu copiii lor Intr-0 mare proportie tot
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timpul si expusi la stres perioade indelungate. Se pot intrista toata viata intr-0
oarecare masurd, in special in perioadele de tranzitie, cdnd devine atat de
evident faptul ca copiii lor sunt diferiti si vulnerabili si, ca parinti, nu ii pot
salva de circumstantele vietii, astfel incat parintii se simt tristi si neputinciosi.
Profesionistii ar trebui sa inteleagd acest fapt si sa ofere sprijin si sa respecte
procesele parentale.

Etapele adaptarii (Healy, 1996)

Primul punct de a oferi sprijin parintilor ar trebui sa fie in timpul unei
perioade de diagnostic incert, care poate provoca confuzie si/ sau insecuritate.
Dupa obtinerea unui diagnostic specific, cum ar fi autismul sau o determinare
mai putin definitiva, cum ar fi tulburarea pervasiva de dezvoltare, etapele
tipice de adaptare ale parintilor sunt urmatoarele:

Prima etapa

Parintele poate fi socat si poate sa planga sau sa devind suparat. Uneori,
parintii isi pot exprima sentimentele prin izbucniri fizice sau, ocazional, prin
ras nepotrivit.

Etapa doi

Aceasta este 0 extensie a primei etape, iar unii parinti pot nega
dizabilitatea copilului lor sau pot incerca sa evite aceasta realitate intr-un alt
mod. Unii parinti vor cduta sau vor incerca sa ia masuri intr-o incercare de a
schimba realitatea. Unii pot ,,face cumparaturi pentru o cura” sau incearcd sa
negocieze pentru o realitate diferita.

Etapa trei

In aceasta etapa, parintii pot simti furie. Acestia isi pot demonstra furia
in exterior, sub forma de ura, sau pot fi retrasi si pasivi din sentimente intense
de vinovdtie. Este comun ca parintii s atace verbal o persoana care ar putea fi
invinovatitd pentru circumstanta lor nefericitd sau care transmite atunci vestile
proaste despre intarzierea sau dizabilitatea copilului (diagnostician initial sau
orice profesionisti de sprijin). Aceasta etapad ar putea fi numita dupa celebrul
film ,,Ucide mesagerul”. Daca parintii se simt suparati, vinovati sau cu ambele
stari, profesionistii trebuie sa inteleagd céd aceasta etapa este un punct foarte
pozitiv pentru a ajunge In procesul de ajustare si a nu deveni defensiv daca
este atacat. Este foarte important ca profesionistii sd nu ia comportamentul
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parintilor in aceastd etapd prea personal. Este importantd si asteptata faza intr-
un proces de durere care reprezinta, de asemenea, un proces de vindecare.

Etapa patru

Pirintii devin resemnati cu faptul ci copilul lor are o dizabilitate. in
unele situatii, una sau mai multe dintre familii pot aluneca in depresie. Unele
sentimente care provin dintr-o noud povara coplesitoare a responsabilitatii pot
deveni foarte intense. Acestea pot fi sentimente de rusine, vinovitie, lipsa de
sperantd si anxietate. Pentru unii parinti, retragerea, insotitd de evitarea
intalnirilor sociale cu prietenii si familia extinsd ca incercare de a ascunde
copilul poate fi primul semn ca au Inceput sa accepte faptul ca copilul lor are
o dizabilitate. Oricum, demonstrarea comportamentului care duce la izolarea
anormald a unuia sau a oricaror membri ai familiei trebuie Tmpiedicata sau
oprita.

Etapa cinci

Aceasta este etapa de acceptare, ceea ce inseamna cd parintii au obtinut
o atitudine pozitiva 1n ceea ce priveste copilul. Ei vad nu numai deficite, dar
si laturi puternice la copiii lor. Specialistii dezbat daca aceastd etapa de
ajustare include sau nu pdrintii care aratd doar acceptarea starii copilului lor,
numitd in mod obisnuit neutralitate sau o noud etapd de cunoastere foarte
importantd, atunci cand pdrintii nu numai cd incep sd inteleagd si sa aprecieze
copilul, dar isi consolideaza abilitatile de a face fata incercarile vietii, precum
si posibilitatea de a-si ajuta copilul, ei insisi si prin intermediul altora.
Atingerea acestei etape este un punct important pentru ca profesionistii sa
invite parintii sa devind membri ai echipei si colaboratori la o gradinita, scoala,
program de interventie etc.

Etapa sase

Parintii sunt capabili sa 1si refaca viata, sa continue unele lucruri pe
care le pun 1n asteptare, s inceapa lucruri noi si sd se bucure de viata, sa 1si
imagineze un viitor si sa vorbeasca despre copilul lor fara emotii prea intense.
Acestia pot discuta si participa la proiectarea sau furnizarea instructiva in mod
obiectiv.

Rolul profesionistilor
Deoarece sistemul de invatamant (gradinita si scoli) accepta elevii cu
dizabilitati, ei au responsabilitatea de a oferi sprijin sau de a vedea ca sprijinul
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adecvat este disponibil pentru parinti pe masura ce trec prin aceste diferite
etape. Gradinita sau scoala poate oferi grupuri de sprijin de la parinti la parinti.
Aceste grupuri ar putea fi impartite in functie de handicap si facilitate de
personalul scolii, cum ar fi un psiholog scolar, consilier sau profesor. In cazul
in care parintii au nevoie de consiliere individuala, gradinita / scoala ar trebui
sa ofere o lista de consilieri cu care parintele s-ar putea intalni.

Atingerea acceptarii

Chiar si dupa ce parintii gasesc modalitati acceptabile de a face fata
situatiei copilului lor, alte complicatii pot determina intarzierea adaptarii.
Acestia ar putea experimenta o respingere sociald de catre prieteni si straini
sau ar putea fi tratati necorespunzator de cétre educatori slab informati. Astfel
de experiente negative repetate agraveaza doar procesul dificil de adaptare.
Parintii, ca si profesionistii, percep adesea inumanitatea persoanelor care nu
prea au intelegere si nu au grija de persoane cu dizabilitati sau de Tngrijitorii
lor. Actiunile persoanelor, chiar mai mult decat unele evenimente, determina
parintii si copilul sa regreseze in stari de furie, frustrare sau in alte etape
anterioare ale sentimentelor si comportamentelor. Majoritatea parintilor au
nevoie de sprijin pentru a progresa pozitiv si fara intarziere prin etapele de
adaptare. Progresul lor catre un nivel de acceptare si adaptare rezonabil
include o intelegere exacta a realitatii. Profesionistii pot ajuta pdrintii sa atinga
un echilibru Intre sperantele lor si realitate. De exemplu, nu este nevoie sa se
angajeze 1n speculatii despre ceea ce va putea face un copil de 4 ani atunci
cand va implini 25 de ani. Majoritatea parintilor au nevoie de profesionisti
pentru a fi persoane veridice si de incredere, nu au nevoie de informatii
intunecate si prognostic. Majoritatea parintilor vor ajunge sa inteleaga
realitdtile si implicatiile cu privire la realizarea copilului lor pe masurad ce
diferitele etape ale dezvoltarii sunt atinse si depasite. Este foarte important
pentru parinti sa creada ca educatorii pun nevoile copilului in prim-plan in
proiectarea serviciilor educationale si conexe. Nu orice parinte poate
experimenta aceste etape de durere, suferinta si acceptare. Cu toate acestea, ca
profesionisti, trebuie sa fim pregatiti pentru a ajuta parintii sa treaca prin aceste
etape, dacd este nevoie.

Sprijinirea parintilor
,--. Cel putin, priviti dincolo de copilul cu TSA si veti cunoaste familia in
ansamblu, punind intrebari despre experienta lor cu copilul, incepand de la
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diagnostic. Aflati cine sunt ca indivizi si cunoasteti numeroasele
responsabilitati pe care le au pe langa cresterea copilului cu TSA. Lucrati
pentru a Intelege mai bine perspectiva lor despre TSA si obiectivele pe care le
au pentru copilul lor. Intelegeti modul in care punctul lor de vedere asupra
ASD este influentat de cultura lor si respectati opiniile atunci cand
implementati tratamentul. De-a lungul timpului, practicienii ar trebui sa invete
sa emita presupunerile pe care le au despre experientele si credintele familiilor
cu privire la TSA al copilului lor si sd cunoasca fiecare familie ca o colectie
de indivizi complet diferiti de orice alta familie pe care au intalnit-0. Cel mai
important, practicienii ar trebui sa transmita familiilor ca 1i vad ca un grup de
indivizi cu nevoi si preocupari unice.” (Fiske, 2017, pagina 258).

Dupa cum s-a discutat in capitolele anterioare, TSA poate avea un
impact semnificativ asupra parintilor, relatiei parintilor, fratilor si a intregii
vieti de familie si a functionarii acesteia. Derguy si colab. (2015) au intervievat
162 de parinti si au efectuat 84 de controale pentru a evalua nevoile parintilor
cu TSA. Rezultatele au aratat ca, in ambele grupuri, parintii au avut nevoie de
sprijin in urmatoarele domenii: cunostinte (nevoie de informatii), abilitati
(abilitati parentale, abilitdti de management zilnic (c) nevoie de sprijin
emotional, (d) retea sociala (e) resurse materiale. Parintii cu TSA au fost
diferiti de parintii copiilor tipici, prin faptul cd au subliniat nevoia de resurse
materiale, informatii si orientare educationala si au prioritizat nevoia de sprijin
emotional si social.

Vom Tmparti sprijinirea parintilor in doua domenii:

- oferirea de sprijin educational pentru instruirea si educatia parintilor
- oferirea de suport psihologic (emotional)

Instruirea si educatia parintilor

Unul dintre modurile de a sprijini parintii copiilor cu autism este
asigurarea instruirii parintilor. Multe denumiri pentru instruirea parintilor pot
fi gasite 1n literatura de specialitate, de exemplu, interventia implementata de
parinti (Meaden, Ostrosky, Hasan, Zaghlawan si Yu, 2009), instruire asistata
de parinti (Frankel, Myatt, Sugar, Whitham, Goropse, 2010) , educatia
parintilor (Schultz, Schmidt & Stichter, 2011), instruirea parintilor (Ingersoll
& Dvortcsak, 2006), interventia mediatd de parinti (Ingersoll & Wainer,
2013), instruirea implementata de familie (Stewart, Carr si LeBlanc, 2007).
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Putem imparti formarea parintilor in doud grupuri (Bearss si colab.,
2015; Preece si Trajkovski, 2017):
 Sprijin pentru parinti sau educatie pentru parinti - programe care ofera
sprijin pdrintilor, i educa despre TSA si le ofera cunostinte despre
caracteristicile copiilor cu TSA si informatii despre diferite tratamente
» Interventia mediatd de parinti i instruirea parintilor - parintii sunt instruiti
pentru a putea promova dobandirea de abilitti diferite sau reduce
comportamentul provocator la copil.

Peche and Trajkovski (2017) au gasit in literatura de specialitate doar
12 articole care evalueaza educatia parintilor. Cu toate acestea, au existat
multe efecte pozitive ale educatiei parintilor. Stresul si anxietatea parintilor
sunt reduse, interactiunea parintilor copilului, confruntarea, comunicarea,
intelegerea TSA, eficacitatea si increderea parintilor, precum si calitatea vietii
acestora. Aceste educatii aveau un format de livrare diferit, dar continut
similar, cum ar fi informatii despre TSA, intelegerea comunicarii, problemele
sociale si senzoriale, intelegerea si abordarea comportamentului provocator
(Preece si Trajkovski, 2017).

Exista mai multe studii care se concentreaza pe evaluarea programelor
de formare a parintilor (vezi Bearss si colab., 2015 pentru revizuire). Aceste
programe folosesc aborddri naturaliste care sunt comportamentale sau de
dezvoltare. Programele difera in: abordarea interventiei (comportamentale sau
abilitati de gestionare a comportamentului), formatul de livrare, durata si
intensitatea. Aceste programe pot ajuta parintii sa facd fatd provocarilor
cotidiene, sd-si invete copilul prin rutine naturale si sa se simtd mai increzatori
ca parinti. Instruirea pdrintilor ar trebui sd fie planificatd cu atentie si sa
foloseasca metode bazate pe dovezi in invatarea parintilor. Experienta noastra
cu parintii si In predarea studentilor ne-a aratat ca nu este suficient sa explicam
sau chiar sa scriem o procedura detaliata parintilor sau elevilor. Chiar si atunci
cand invatam profesionisti, nu este suficient sd le oferim carti, instructiuni
orale sau scrise pentru ca acestia sa poata invata cum sa invete copiii cu ASD
(vezi, de exemplu, Moore si colab., 2002). Mai multe strategii s-au dovedit de
succes in predarea parintilor, acestea au fost conduse de la instruirea
abilitatilor comportamentale. A fost folosit pentru diverse scopuri si are patru
piese: instructiuni, modelare, repetitie si feedback (Stewart, Carr & LeBlanc,
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2007). Prima parte, instructiunea, inseamna ca strategia este descrisa in detaliu
unui parinte, iar uneori sunt furnizate instructiuni scrise. Dupd aceea, modelam
cum sa fie Invatatd o abilitate specifica unui copil. Repetarea inseamna ca
parintele incearca sa repete strategia pe care am modelat-o si, in final, i se
ofera un feedback. Unii practicieni insista asupra faptului ca parintele trebuie
sa devina terapeut pentru copil si sd lucreze la aceleasi obiective si sa utilizeze
aceeasi metoda ca 1n scoald sau in alt cadru terapeutic. Atunci cand Incepeti
un antrenament pentru parinti, este important sa explicati parintilor beneficiile
antrenamentului, impactul pe care il asteptdm sa-1 aiba asupra vietii de zi cu
zi, astfel Incat un parinte sa fie motivat sa participe. De asemenea, este valabil
sa oferiti sugestii cu privire la modul in care un parinte il poate conduce prin
rutine de zi cu zi impreuna cu copilul.

Atunci cand alegem sau evaluam instruirea sau educatia parintilor, este
foarte important s ludm in considerare nu numai castiguri pentru copil, ci si
impactul asupra vietii si functiondrii familiei, precum si bunastarea si
rezistenta familiei.

Oferirea de suport psihologic (emotional)

Sprijinul psihologic (emotional) poate fi oferit parintilor prin
consiliere. Perspectiva asupra clientului este ca sunt persoane sanatoase care
S-au regasit intr-o situatie provocatoare. Are o influentd indirecta asupra vietii
si comportamentului persoanei. Acesta poate fi realizat in grup sau individual.
Scopul consilierii este de a ajuta o persoand sa inteleagd, sa accepte si sa isi
rezolve perspectiva vietii si sd 0 Invete sd indeplineasca obiective pe care o
persoana si le-a stabilit prin alegeri bazate pe fapte si procese de gandire.
Incorporeaza principii de sinitate mintald, dezvoltare psihologica si umana
prin interventii cognitive, comportamentale, afective si sistematice, n scopul
cresterii personale a individului (Ratkajec Gasevi¢, 2011).

Sugestii pentru practicieni (Fiske, 2017):

- Oferiti familiilor explicatia tratamentului si motivul pentru care acesta este
pus in aplicare, care sa ii ajute sd fie motivati pentru implementare

- Informati parintii despre provocarile pe care le asteptati in tratament, astfel

incét sd nu renunte cand acestea se intampla
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- Utilizati jocul de rol si exersati cu copilul si oferiti-le parintilor
oportunitatea de a exersa si de a le oferi feedback, lasati-i sd incerce sa
implementeze strategia de predare atunci cand au sprijinul dvs.

- Discutati cu parintii dacd doresc sa obtind feedback in timpul interactiunii
cu copilul sau dupa

- Concentrati-va asupra rezultatelor pozitive - ceea ce poate face un copil,
unde progreseazd in loc ca atentia sd se concentreze asupra deficitelor de
abilitati.

- Cand parintii au probleme cu punerea in aplicare, in mod nejustificat,
incercati sa identificati ce a mers prost si sa incercati sa gasiti modalitati de
a depasi barierele pentru implementare.

- Indreptati parintii catre informatii despre tratamente bazate pe dovezi, dar
atentionati-i ca chiar si tratamentul care este bazat pe dovezi, nu este
neapdrat eficient pentru fiecare copil cu TSA. Ajutati-i sd dezvolte
modalitati de evaluare a eficacitatii interventiei specifice cu propriul copil.

- Incercati sa fiti intelegatori atunci cand parintii aleg tratamentul care nu se
bazeazd pe dovezi si fiti pregdtiti pentru a ajuta pdrintii sa evalueze
eficacitatea acestor tratamente.

- Oferiti-le parintilor informatiile si resursele de care au nevoie pentru a-si
sustine copilul cu TSA.

Asa cum este indicat in primul modul despre Evaluare si, de asemenea, in cel
de-al doilea modul despre Interventii specifice, aveti nevoie de o pregatire
adecvata pentru a efectua evaluari (de ex. ADOS), interventii (de ex. ABA) si
vom reitera din nou acest lucru: sa fim consilier, este nevoie si de o pregatire
speciala, atat teoretica cat si practica (nivel Masterat sau Doctorat) si cel putin
1-2 ani de practica supravegheata (depinde de abordare). Scopul acestui modul
este de a va oferi o perspectiva asupra provocarilor cu care se confruntd
familiile copiilor cu TSA si a modului unic de a influenta factorii de stres
pentru fiecare familie si de a-si dezvolta rezistenta. Speram cd va va ajuta sa
dobénditi o intelegere reald a perspectivei familiei, dar, de asemenea, va va
ajuta sa nu fiti arogant si sa credeti ca stii cum este sa ai un copil cu TSA. Este
important sa nu Tmpingeti procesele parintilor in conformitate cu propriile
asteptari si sa le oferiti spatiu parintilor pentru a le impartasi frica, furia si
tristetea. Incercati s fiti acolo, chiar daca nu stiti totul, nu intelegeti totul sau
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credeti ca veti ati face alegeri diferite in acea situatie. Trebuie sa fiti un
sustindtor infocat, atat pentru copii, cat si pentru familii.

Glosar

Factori de stres acuti - aspecte ale contextului care au un inceput, schimbare
si sfarsit specifice (de exemplu, tranzitie intre locurile de munca).

Factori de stres cronici - sunt aspecte relativ stabile si de lungd durata ale
contextului (de exemplu, statut socio-economic, dizabilitati, diabet)

Factorii de protectie a familiei - se referd la acele caracteristici care vor face
familiile mai puternice 1n timp ce se confruntd cu provocdrile. Unii dintre
factorii identificati ca protectori sunt: coeziunea familiei, sistemul de credinte
al familiei si strategiile de combatere

Rezistenta familiei - capacitatea familiei de a face fata si de a gestiona
circumstantele dificile, inclusiv resursele pe care familiile le detin, care le-ar
permite sa faca fata adversitatii si sd raméana puternice.

Factorii de risc pentru familie - se refera la acele caracteristici care vor face
familiile mai vulnerabile. Factorii de risc ai familiei includ: violenta, saracia,
familiile monoparentale, divortul, decesul

Teoria sistemelor familiale - considera familiile ca unitati in care membrii
familiei interactioneazd reciproc in moduri bidirectionale, incercand sa
mentind echilibrul. Subsistemele exista in cadrul familiei. Subsistemele sunt
interdependente si fiecare membru al familiei apartine mai multor subsisteme.
Tndurerarea - durerea este raspunsul natural psihologic, comportamental,
social si fizic care il ajutd pe cel in situatie sd recunoasca pierderea si sd se
pregdteasca pentru experienta mai mare si adesea mai lunga de ndurerare.
Indurerarea este procesul de obisnuire la a trii fird acest cineva sau ceva
special. Este perioada de adaptare la modificarile create de aceasta pierdere.
ttps:  //english.stackexchange.com/questions/303094/what-is-the-difference-
between-mourning-and-grieving-someones-death

Factori de stres normativi - in general evenimente stresante experimentate,
previzibile si asteptate, care sunt comune in toate familiile de-a lungul ciclului
de viata, cum ar fi nasterea, casatoria, pensionarea, decesul membrilor
varstnici

Factori de stres non-normativi - sunt evenimente de viatd atipice
neasteptate, care nu sunt Intotdeauna dezastruoase (dezastre naturale,
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pierderea unui membru al familiei, pierderea brusca a venitului, castigarea la
loterie, moartea accidentala) si tind sa creeze mai mult stres pentru familii
decat factorii de stres normativi.

Sprijin sau educatie pentru parinti - programe care ofera sprijin parintilor,
i1 educa despre TSA si le ofera cunostinte despre caracteristicile copiilor cu
TSA si informatii despre diferite tratamente

Interventia mediata de parinti si pregitirea parintilor - se considera ca
parintii au abilitati diferite pentru a putea promova dobandirea de abilitati
diferite sau reducerea comportamentului provocator la copil

Modelul social-ecologic - Bronfenbrenner (1986) a vazut copilul ca fiind in
centrul oricdrei situatii si orice altceva este plasat in jurul lor in cercuri
concentrice, ordonate pe baza a cat de multa influenta a crezut ca are fiecare
factor. Fiecare strat din model va influenta si va afecta intr-un fel viata
copiilor, tinerilor si familiilor.
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Anexa 1

Resurse valoroase pentru parinti, sfaturi despre cum sa raspundeti
parintilor in legatura cu diferite probleme

Creat in cadrul proiectului ERASMUS + Promovarea incluziunii sociale si
a bunastarii pentru familiile copiilor cu nevoi speciale - PSI_WELL ca parte a
constructiei puntilor: promovarea bunastarii pentru familie. Manual pentru
parinti (www.psiwell.eu)
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Ce este tulburarea de spectru autist?

TSA reprezintd o dizabilitate de dezvoltare care apare la inceputul vietii
unui copil. Se caracterizeaza prin prezenta dificultatilor in doud domenii:
1) comunicare sociala si interactiune sociala si

2) comportament - comportamente repetitive sau interese fixe. (pentru
detalii a se vedea Cadrul 1)

Combinatia de puncte forte si dificultdti este unica pentru fiecare copil cu
TSA. Exista o fraza celebra ,,Cand Intilnesti o persoana cu autism, ai intalnit
0 persoana cu autism‘ care descrie diversitatea nevoilor si provocarilor
persoanelor cu TSA. Unii oameni pot avea multe dificultati in provocarile
cotidiene, iar altii au mai putine. Acest lucru se poate schimba in timpul
vietii, dar poate varia si in functie de situatia sau setarea specifica (in scoala,
acasa, in supermarket).

Ce dificultiti poate avea un copil cu TSA?

* Copilul nu dezvolta limbajul sau atunci cand il face, nu il foloseste ntr-un
mod obisnuit. El poate prezenta ecolalia (repetd cuvinte sau expresii pe care
le auzise Tnainte sau propozitii Intregi din desene animate)

* Copiil pot avea dificultati in abilititile de conversatie, in initierea,
sprijinirea si finalizarea interactiunii cu ceilalti.

 Majoritatea copiilor nu dezvolta joc imaginativ, iar daca unii o fac, pot
folosi intotdeauna aceeasi ,,poveste” si insista in scenariul lor, Se pot juca cu
obiecte Tn mod repetitiv sau pot explora senzorial (gust, atingere). Adesea
au dificultati in jocul cu colegii.

* Unii copii nu-i imita pe colegi sau pe adulti

* Copiii pot avea dificultdti in utilizarea contactului vizual. Unii copii nu
realizeaza contact vizual, altii 1l folosesc doar in anumite situatii (de
exemplu, atunci cand solicita), unii nu pot realiza contact vizual si asculta
pe ceilalti in acelasi timp.

* Unii copii nu exprima o serie de expresii faciale si poate fi greu sa iti dai
seama cum se simt sau ce doresc. Pe de alta parte, au si probleme in ,,citirea”
comunicarii non-verbale a altora. Se pot baza literalmente pe ceea ce spun
oamenii fara a tine cont de modul in care oamenii folosesc gesturi, expresii
faciale si contact vizual pentru a transmite un mesaj. Aceasta poate duce la
interactiuni incomode si la o intelegere gresita a intentiei altei persoane. Din
pacate, dificultatile cu aspectele non-verbale ale comunicarii pot fi deosebit
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de dificile cu colegii de varsta scolara, care sunt adesea mai putin toleranti
cu comportamente inadecvate din punct de vedere social decat adultii si au
mai putine strategii pentru gestionarea interactiunilor sociale dificile cu un
partener social.

» Acesti copii deseori nu cautd in mod spontan alti oameni pentru a
~impdrtasi” ceva important pe care il experimenteazd. Este posibil sd nu
vada valoarea in a indica lucruri care le plac sau pot sa nu impartaseasca
realizarile lor.

* Copilul poate avea dificultati in ceea ce priveste ,,a da si a lua” social intre
indivizi. Cateva exemple despre modul in care aceste provocari pot afecta
interactiunile sociale includ urméatoarele:

- Poate fi dificil pentru copiii mai mici sa partajeze si sa se joace pe rand cu
jucarii sau alte obiecte preferate.

- Adolescentii sau adultii pot avea probleme in a ardta sau a-si exprima
ingrijorarea atunci cand cineva este supdrat sau incearca sa ofere confort
acelei persoane. Acest lucru nu inseamna neaparat ca o persoand din
spectrul autismului nu observa cand altii sunt supdrati sau nu doresc sa ii
sustind. Cu toate acestea, ar putea avea dificultati sa inteleaga de ce cineva
plange sau este in suferintd sau poate nu constientizeaza ca eforturile
empatice ale acestuia ar putea usura o situatie dificila pentru altcineva. Pur
si simplu nu pot fi siguri cum sd-si modifice comportamentul pentru a
raspunde mai bine nevoilor celorlalti.

Comportamentele repetitive sau interesele fixate pot avea, de asemenea,
forme diferite la copiii cu TSA. Copiii pot avea miscari repetitive, cum ar fi
pocnirea degetelor in fata ochilor, balansare inainte si inapoi sau folosirea
obiectelor intr-un mod repetitiv. Cealalta forma poate fi aceea ca copiii sunt
exagerat de ocupati cu un singur obiect, idee sau persoana. Si, in sfarsit, pot
avea dificultati in a face fata schimbarilor de mediu (NAC, 2011).

Céateva fapte despre TSA

Tulburarea spectrului de autism (TSA) si autismul sunt ambii termeni
generali pentru tulburarile de dezvoltare cuprinzdtoare care se
caracterizeaza prin dificultati In interactiunea sociald, comunicarea

verbald si non-verbala si comportamentele repetitive. Anterior, au existat
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diferite tipuri de tulburare (tulburare autista, tulburare de dezintegrare la
copil, tulburare de dezvoltare pervaziva - care nu este specificata altfel
(PDD-NOS) si sindromul Asperger), dar de la publicarea DSM-5
(Manual de diagnostic si statistic al tulburarilor mintale). ) (APA, 2013)
toate au fost imbinate intr-un singur diagnostic de tulburare de spectru
autist.

Uneori, termenii Kanner sau Autism clasic sunt folositi pentru a descrie
cea mai severa forma a tulburdrii.

Pentru ca copilul sa primeasca un diagnostic de TSA trebuie sa aiba
dificultati in cel putin sase caracteristici de dezvoltare si de comportament
Tnainte de varsta de 3 ani.

Exista doud domenii in care persoanele cu TSA prezinta dificultati:

1) comunicare sociald si interactiune sociala

2) modele de comportament restranse si repetitive

Mai precis, persoanele cu TSA au dificultiti In reciprocitatea social-
emotionala, deficite in comportamente comunicative non-verbale
utilizate pentru interactiunea sociala si deficite in dezvoltarea, mentinerea
si intelegerea relatiilor. In plus, au modele de comportament repetitive,
incluzdnd miscdri motorii stereotipate sau repetitive, insistentd asupra
similitudinii sau a aderarii inflexibile la rutine, interese foarte restranse,
fixate, hiper sau hiporeactivitate la aport senzorial sau interes neobisnuit
in aspecte senzoriale ale mediului. Simptomele pot fi prezente sau
raportate in istoria trecutd. DSM-5 are o categorie suplimentard numita
tulburare de comunicare sociala (SCD). Aceasta permite un diagnostic al
dizabilitatilor in comunicarea sociald, fara prezenta unui comportament
repetitiv. SCD este un nou diagnostic si este nevoie de mult mai multe
cercetiri si informatii. In prezent, existi putine orientiri pentru
tratamentul SCD. Pana cand aceste linii directoare devin disponibile,
tratamente care vizeaza comunicarea sociala, inclusiv multe interventii
specifice autismului, ar trebui sa fie oferite persoanelor cu SCD. (Autism
Speaks, 2014)

* prevalenta TSA este aproximativ 1: 100 (Fombonee si colab., 2011)
* 44% pana la 52% dintre persoanele cu TSA pot avea dizabilitati
intelectuale (http://www.autism.org.uk )
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* TSA este de 4,5 ori mai prezenta la baieti decat la fete (unele studii
sugereaza 2: 1, multe fete nu sunt recunoscute, deoarece TSA se
prezinta diferit la femei si fete (Gould si Ashton - Smith, 2011).

Ce cauzeaza tulburarea de spectru autist?

Raéspunsul la aceasta Intrebare nu a fost cunoscut pana cand multi cercetétori
S-au angajat sd o gaseasca. Astdzi, stim ca exista multe cauze, nu putem doar
sd identificam una. Oamenii de stiinta au identificat modificarile genelor si
mutatiile legate de TSA. La 20% dintre persoanele cu autism, poate fi
identificatd o cauza genetica specifica a TSA. Cu toate acestea, majoritatea
cazurilor implicd o combinatie complexa si variabild a riscurilor genetice si
a factorilor de mediu care influenteaza dezvoltarea timpurie a creierului. Cu
alte cuvinte, in prezenta unei predispozitii genetice la TSA, 0 serie de
influente non-genetici sau de mediu creste si mai mult riscul de a avea a
unui copil. Cea mai clard dovada a acestor factori de risc de mediu implica
evenimente Tnainte si In timpul nasterii. Acestea includ varsta parentala
avansatd la momentul conceptiei (atdt mama, cat si tata), boala materna in
timpul sarcinii, prematuritatea extrema, greutatea foarte mica la nastere si
anumite dificultati in timpul nasterii, in special cele care implica perioade
de privare de oxigen la creierul copilului. Mamele expuse la niveluri ridicate
de pesticide si poluarea aerului pot fi, de asemenea, expuse unui risc mai
mare de a avea un copil cu TSA. Este important sa retineti ca acesti factori,
singuri, nu provoacd autism. Mai degrabd, in combinatie cu factorii de risc
genetic, ei par sa creascad moderat riscul. Desi cauzele autismului sunt
complexe, este foarte clar ca nu este cauzata de conditii parentale deficitare
(Autism Speaks, 2014)

De la parinte la parinte

(sectiunile evidentiate in casetele verzi din acest capitol sunt preluate din
NAC, 2011 farad modificari, deoarece acestea sunt perspective valoroase
ale parintilor)

De la parinte la parinte
Cu ani in urma, putini oameni stiau despre TSA, iar tratamentul era foarte
limitat. Din pacate, parintii - in special mamele - au fost adesea acuzati
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ca le-au cauzat simptomele copiilor lor. Au fost etichetate ,,mame
frigorifice” care nu au reusit sd rdspunda nevoilor copiilor lor. Pentru
acesti parinti a fost mult mai dificil sa faca retea si sa obtina sprijin unul
de la celalalt. Prietenii si membrii familiei care nu erau familiarizati cu
autismul s-au indepartat adesea de relatiile cu aceste familii pentru ca nu
stiau ce sa faca.

Datorita acoperirii extinse in mass-media, mult mai multi oameni stiu
acum despre TSA decat in trecut. Dar aceasta acoperire nu transmite
intotdeauna complexitatea autismului. Asta lnseamna cd mai aveti sanse
sa Intalniti profesionisti, prieteni si comunitdti cu o intelegere inexacta
sau incompleta a tulburarii copilului dvs. sau a impactului pe care il are
asupra familiei voastre. Nu va fie teama sa deveniti un avocat al copilului
dvs. si un educator pentru prietenii si comunitatea dvs. Multe persoane
necesitd pur si simplu mai multe informatii sau trebuie sa inteleagd
experientele tale pentru a deveni o sursa de sprijin pentru tine si alte
familii care au persoane dragi cu TSA. (NAC, 2011, pagina 22)

Cum este diagnosticat TSA?

Nu exista teste medicale pentru diagnosticarea TSA, diagnosticul se bazeaza
in continuare pe comportamentul copilului in diferite situatii.

Elementele evaluarilor de diagnostic sunt de obicei urmatoarele:

1. Interviu clinic si observatie

2. Utilizarea unor teste / criterii specifice pentru tulburarile de spectru autist
3. Evaluare cognitiva / de dezvoltare

4. Masurarea functionarii adaptive

5. Testele biomedicale specifice (vezi Filipek si autorii, 2000)

ADOS (Autism Diagnostic Interview-Revised; Rutter, Le Couteur i Lord,
2003) si ADI-R (Autism Diagnostic Interview-Revised; Rutter, Le Couteur
1 Lord, 2003) reprezinta un standard de aur pentru diagnosticul autismului
si este recomandat ca unul dintre acestea sa fie incorporat in evaluarea de
diagnostic.

Cum sa gestionati interventiile?

Procesul de a gasi un tratament eficient poate fi coplesitor si epuizant pentru
parinti! Existd numeroase tratamente, promisiuni de leac magic care sunt
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oferite si nu exista o cale clara in sistemul de asistentd. O mama a unui baiat
cu TSA scrie ,,Mai presus de toate, am invatat ca noi, parintii, oricat de mult
ne dorim un antidot trebuie sa ne lasam ghidati de altceva decat de nevoia
noastrd proprie de raspunsuri instantanee. Trebuie sa ne lasam ghidati de
propriul nostru motiv dat de Dumnezeu, de darul nostru de logica, precum
si de speranta si de rugdciunile noastre ... ”(Maurice, 1996, pagina 6).

Fara indoiald, sunteti cel mai important expert in lumea copilului. Puteti
oferi un raport detaliat despre viata copilului dvs., punctele forte,
provocarile cu care se confruntd in prezent si obstacolele pe care le-a
depasit. Aceste cunostinte detaliate vor fi importante pentru profesionistii
cu care lucrati, de aceea este important pentru dvs. sa colaborati eficient cu
ceilalti experti din echipa copilului dvs. Expertii ar trebui sa aprecieze
expertiza dvs. unica si puteti beneficia foarte mult de cunostintele si
experienta lor profesionala (NAC, 2011).

Existd multe tratamente bazate pe dovezi (pentru informatii, vezi NAC,
2011 si NAC, 2015), dar acestea nu pot fi usor disponibile sau recunoscute.
Mult prea multe tratamente care nu exista sunt realizate in conformitate cu
ceea ce se numeste bune practici de autism si prea multe tratamente nu sunt
deloc evaluate. Este important ca un profesionist care lucreaza cu copilul
tau sd colecteze date Tnainte, in timpul si dupa tratament, deoarece te poate
ajuta pe tine si pe el/ea sa evalueze daca copilul progreseaza. Fara date clare
care aratd cd un tratament duce la Tmbunatatiri ale competentelor copilului
dvs., puteti pierde mult timp cu un tratament care nu functioneaza pentru
copilul dvs.

Ceea ce este important este sa intrebati fiecare furnizor de tratament:

In ce constd acest tratament? Ce se presupune cd trebuie sd facd? Cum VOi
evalua tratamentul, cum voi sti daca acest tratament este eficient pentru
copilul meu?

Si dacd vi se oferd examene medicale extinse care pot fi stresante sau
deranjante pentru copilul dvs., puteti solicita urmatoarele:

De ce este nevoie de aceste informatii? Ce se va intdmpla cand voi sti
rezultatele? Este doar o informatie sau exista indicatii pentru schimbarea
tratamentului copilului meu? Va exista vreo schimbare in viata copilului
meu daca voi sti aceste informatii? Ce se va intampla daca nu facem aceasta
examinare?
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Educatorii si terapeutii eficienti nu le va fi frica sa te implice procesul de
tratament al copilului tau. Nu ezitati sa intrebati daca puteti face cateva
observatii atunci cand profesionistul va trateaza copilul. Este perfect
rezonabil sd observati performantele copilului si modul in care este pus
n aplicare tratamentul. (NAC, 2011)

Daca prezenta ta afecteazd mult comportamentul unui copil, poti ruga
profesionistul sa realizeze un video de sedinta, astfel incat sa il poti
observa.

Traim Intr-o cultura care ne spune adesea sa nu punem la indoiala autoritatea
furnizorilor de servicii medicale. Dar retineti ca este posibil ca unii furnizori
de servicii medicale sd nu aiba o mare experientd sau confort cu furnizarea
de Tngrijiri unui copil cu TSA sau alte nevoi speciale. Este perfect acceptabil
sd 1ti lasi timp pentru a identifica optiunile, a vorbi cu alte familii si a fi
sincer cu privire la preocuparile tale S-ar putea sa fie nevoie sa aveti
materiale pregatite pentru educarea furnizorului de servicii medicale! Asa
cum faceti cu toti ceilalti profesionisti care au grijd de copilul dvs.,
respectati-|, ascultati-1 cu atentie, implicati-va intr-un dialog sincer si pledati
pentru copilul dvs. cand este nevoie (NAC, 2011).

De la parinte la parinte

Intelegerea comportamentului copiilor in curs de dezvoltare este
importanta, deoarece uneori ne mentinem copiii cu TSA la un standard
comportamental diferit de colegii lor. Unii parinti sau familii stabilesc
asteptari prea mici, iar altii pot stabili asteptari prea mari. Intrebati-va
daca un copil in curs de dezvoltare ar face acelasi lucru pe locul de joaca
sau la masa de cind. Acest comportament ar atrage atentia sau ar fi
perceput ca inadecvat? Asteptarile pentru copiii nostri cu TSA ar trebui
sa nu fie niciodata atat de scazute Incat sa nu dezvolte abilitati care sa le
permita sa isi atingd potentialul si sa participe la activitatile comunitare.
Insa copiii cu TSA nu ar trebui, de asemenea, si fie selectati pentru
asteptari nerezonabil de mari - toti copiii fac alegeri proaste ocazional si

multe dintre aceste alegeri nu necesitd o examinare extinsa.
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Structura de utilizat

Structura pare sd ajute multi copii cu autism sa-si gestioneze mediul. De
multe ori este mult mai dificil pentru parinti sa ofere aceeasi structura acasa
pe care un copil o poate avea la scoald. Acest lucru se datoreaza adesea altor
copii care au nevoie de ingrijire, cerinte de serviciu, responsabilitati de gatit
sau de curdtare si nevoia legitima a parintilor de relaxare personala.
Amintiti-va ca poate fi dificil sa oferiti structurad in timpul vacantelor sau in
alte pauze prelungite de la scoala. Planificarea si pregatirea speciala pot face
o mare diferenta.

De la parinte la parinte

Copilul dvs. va beneficia probabil de structurd suplimentara la scoala,
acasa sau in comunitate.

* La scoald, copilul dvs. poate avea nevoie de ajutor pentru a finaliza teme
mai mari (cum ar fi rezumate de carte sau experimente stiintifice) sau
participarea la activitati de grup care ii cer sa interactioneze cu colegii
pentru a finaliza un proiect. De asemenea, poate avea nevoie de mai mult
timp pentru a finaliza testele, asistenta pentru notarea raspunsurilor si o
zona de testare cu distrageri reduse, etc. Nu toti profesionistii din scoald
isi vor da seama ca copilul dvs. va beneficia de aceste tipuri de modificari.
Acest lucru este valabil in special dacd aveti un copil care pare a fi mai
bun la comunicare decat este in realitate. Aceasta Tnseamna ca este posibil
sa fie nevoie sa pledati in numele copilului. Copilul dvs. va beneficia
probabil de structurd suplimentara la scoald, acasad sau in comunitate.

» Acasd, s-ar putea sa doriti sd structurati timpul pentru teme, si
modificati sarcinile oferind instructiuni specifice, sa creati liste de
verificare pentru copilul dvs., etc. Ne dam seama ca poate parea coplesitor
sd punem la dispozitie tot felul de strategii noi. Dar daca copilul tdu are
nevoie de multa structurd pentru a avea succes, reaminteste-ti cat de usor
vor fi lucrurile odata ce vei oferi aceasta structura.

* lesirile comunitare sunt Tn mod natural mai putin structurate. Folosirea
programadrilor si a interventiilor bazate pe povesti poate fi o modalitate
excelentd de a-ti ajuta copilul sd se pregateasca pentru aceste activitati.
(NAC, 2011)
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Fratii

A avea un frate sau o sord cu autism poate fi uneori provocator si complicat.
Fratii copiilor cu autism se pot simti neglijati, jenati si confuzi. Tn calitate
de parinte, puteti asculta preocupdrile si temerile copiilor dvs. si ii puteti
ajuta sa inteleagd si sa accepte unicitatea familiei dvs. (Timmons,
Breitenbach si Maclsaac, 2006).

Fratii pot avea nevoie de urmatoarele suporturi (Wheeler, 2006):

» Comunicare din partea parintilor care este adecvata din punct de vedere al
dezvoltarii, faptica si continua Ei trebuie sd stie cd comunicarea In cadrul
familiei este incurajata.

* Atentie din partea parintilor care nu are legatura cu fratele sau sora lor cu
TSA. Este posibil sa aiba nevoie de timp pentru a se implica in activitati
familiale ,,normale”.

* Informatii despre cum sa interactioneze cu fratele sau sora lor in moduri
similare cu alte perechi de frati.

* Optiuni despre cat de implicati ar trebui sa fie in ingrijirea si tratamentul
fratelui sau surorii lor cu TSA.

+ Sa se simta in siguranta si sd stie ca vor fi protejati de comportamentele pe
care le poate prezenta fratele lor cu TSA.

 Timp si sprijin adecvat pentru a face fata propriilor sentimente cu privire
la diagnosticul fratelui sau sorei.

* Interactiuni cu alti frati ai copiilor cu TSA pentru a impartdsi experientele
lor.

+ La fel cum parintii au nevoie de ajutor, fratii au nevoie de indrumari pentru
a raspunde la intrebarile legate de dizabilitatea fratelui sau a surorii lor.
Grija personala!

De la parinte la parinte

Nu va simtiti vinovat daca aveti nevoie sa lasati copilul cu o bona in timp
ce restul familiei urmareste un film. Uneori, acest lucru este cel mai bun
lucru pentru intreaga familie! Cereti echipei copilului sa-1 ajute sa
dezvolte abilitatile de care are nevoie pentru a merge la film cu restul
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familiei, dar nu faceti ca restul familiei sa astepte la nesférsit in timp ce

aceste abilitati sunt dezvoltate.

A fi parinte este dificil. A fi parintele unui copil cu TSA aduce provocari si
factori de stres unici. Parintii copiilor cu TSA adesea raporteaza stres
semnificativ pe masurd ce gestioneaza ingrijirea copilului. Activitétile
comune, cum ar fi cumpadraturile si cinele cu familia, pot fi dificile.
Sprijinirea unei persoane cu TSA poate pune eforturi semnificative asupra
bunastarii fizice, financiare si emotionale a unei familii. Parintii pot
experimenta stresul atunci cdnd decid cum sd-si aloce atentia si energia
tuturor membrilor familiei. Parintii pot simti ca puterea casatoriei sau a
relatiilor interpersonale este provocata sau pot simti vinovatia pentru timpul
limitat pe care il petrec cu ceilalti copii, atunci cand o mare parte din atentia
lor este concentratd asupra copilului cu TSA. Ar fi usor sa iti concentrezi
toate energiile asupra copilului tdu cu TSA, dar este in cel mai bun interes
pentru tine sd ai rezistenta care vine din a raimane conectat cu alti adulti care
le pasd de tine si de copilul tau. Aceste relatii pot exista in gospodarie, dar
pot exista si cu prieteni, colegi sau alte persoane care au un interes sustinut
pentru bunastarea ta.
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Modulul 5: ADVOCACY pentru persoanele cu TSA

loana Darjan, Mihai Predescu®
Introducere

Dizabilitatea se refera la orice tulburéri ale functiei fizice, senzoriale
sau mintale, care pot afecta activitatea unei persoane la scoala sau la locul de
munca, precum si implicarea si participarea acesteia la viata comunitatii.
Dizabilitatea se poate datora accidentelor, geneticii sau bolilor. Dizabilitatea
poate fi o stare temporara sau permanentd, totald sau partiala, mostenitd sau
dobandita. Unele dizabilitati sunt vizibile (dizabilitati senzoriale, dizabilitati
motorii, etc.), altele sunt invizibile (de exemplu, dificultdti de invitare)
(Disability Discrimination Act, 1994).

Paradigmele si modelele de interpretare a dizabilitatii afecteaza
tratamentul si abordarea acestuia.

Advocacy pentru persoanele cu tulburari mintale reprezinta unul dintre
principalele domenii de actiuni care trebuie incluse in politicile de sandtate
mentala. Face parte din paradigma emancipatoare care promoveaza si sustine
vocile diferitelor tipuri de minoritati. Advocacy in domeniul sanatatii mintale
promoveaza drepturile persoanelor cu tulburari mintale si are drept scop
reducerea stigmatizarii si discriminarii (OMS, 2003).

Principalele actiuni de advocacy sunt: cresterea constientizarii,
informare, educatie, instruire, ajutor reciproc, consiliere, mediere, aparare si
denuntare. Principalul obiectiv al actiunilor de advocacy este reducerea
principalelor bariere structurale si de atitudine fata de persoanele din spectrul
autist, pentru a imbunatati calitatea vietii lor.

Acest modul investigheaza conceptele cheie legate de subiect, cum ar
fi discriminarea si stigmatizarea, si prezintd evolutia miscarii de advocacy din
si In interiorul paradigmei emancipatoare.

In plus, identifici rolurile si interesele principalelor grupuri de
advocacy, actiunile specifice de advocacy si impactul acestora asupra
integrarii, educatiei si abordarii terapeutice a persoanelor cu dizabilitati
mintale, in general, si a persoanelor din spectrul autist, in special.

> Universitatea de Verst din Timisoara, Clinica de Terapii si Consiliere
Psihopedagogica, Romania
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Obiectivele modulului

La sfarsitul acestui modul, studentii vor:

4. Intelege si defini concepte-cheie precum prejudeciti, stereotipie,
stigmatizare si discriminare $i relatiile dintre acestea,;

5. Intelege principalele forte, motive si resorturi ale paradigmei emancipatoare
si principiile acesteia;

6. Intelege importanta si impactul actiunilor de advocacy asupra politicilor,
agentiilor, integrarii, discriminarii etc. si asupra bundstdrii oamenilor in
spectrul autist si a familiilor lor;

7. Intelege ratiunile masurilor si actiunilor de advocacy;

8. Tnvita cum se promoveaza, sustine si dezvolti actiuni si masuri de
advocacy.

Discriminare si concepte conexe

Desi definitiile si semnificatiile discriminarii par clare, o privire mai
atentd si 0 analiza ar putea genera discutii si perspective controversate. Un fost
termen neutru din punct de vedere moral, discriminarea are astdzi mai ales ,,0
valenta negativd” (Wasserman, 1998, citat de Heinrichs, 2012), reprezentand
»actiuni care dezavantajeaza oamenii sau grupurile de oameni din cauza
anumitor trasaturi, cum ar fi sexul, rasa, etnia, credinte religioase, dar si
dizabilitatea, greutatea, varsta sau constitutie genetica” (Heinrichs, 2012).

Definitia discriminarii are doua semnificatii principale (Oxford Living
Dictionaries):
1. Una neutra: recunoasterea si constientizarea diferentei dintre doua lucruri.
In acest caz, sinonimele discriminarii ar fi diferentierea, distinctia,
si
2. Una prejudiciabila: tratamentul nedrept sau prejudiciabil al diferitelor
categorii de persoane, datorita unor criterii diferite, precum rasa, varsta, sexul,
starea de sanitate etc. In acest caz, sinonimele sunt prejudecati, pirtinire,
bigotism, intolerantd, perceptie Ingustd, nedreptate, inechitate, favoritism,
unilateralitate, partizanat etc.

Pentru acest al doilea sens, Dictionarul Cambridge defineste
discriminarea ca actiunea de a ,trata o persoand sau un anumit grup de
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persoane intr-un mod mai rau fatda de modul Tn care sunt tratate alte persoane,
din cauza culorii pielii, sexului, sexualitatii etc., in timp ce Dictionarul Collins
se referd la discriminare ca la tratamentul ,,mai putin echitabil sau mai putin
bun” al unei persoane sau al unui grup de persoane.

Dictionarul Merriam-Webster rafineaza definitia discriminarii fata de
0 anumitd persoana sau grup de persoane, facand distinctia intre actiunile
discriminatorii pasive si active generate de perceptiile partinitoare sau de
etichetare si clasificare:

1. perspective, actiuni sau tratamente prejudiciate sau prejudiciabile si
2. fapta, practica sau un caz de discriminare categoric, mai degraba decat
individual.

Discriminarea poate fi directd, atunci cand depinde de trasaturi
specifice, indirecte sau Tmputernicire, cand o trasaturd este folosita
imputernicire pentru o alta trasatura (Heinrichs, 2012). De exemplu, un
profesor / scoald ar putea refuza sa inscrie un elev cu dizabilitate, deoarece
este considerat ca fiind in general inferior sau inadecvat pentru un anumit
program educational, sau, prin Tmputernicire, deoarece considera ca va costa
mai multi bani sau va interfera negativ in procesul de predare, la dezvoltarea
si progresul / succesul academic al celorlalti studenti.

Avand in vedere toate formele de discriminare subsumate urmatorului
principiu:

,, Cand cineva discrimineaza persoana A, o trateaza diferit fata de o alta
persoana B,
desi nu ar trebui sa faca acest lucru
pentru ca nu sunt diferite” (Heinrichs, 2012, p. 102),

ar trebui sd luam in considerare faptul ca exista diferente intre oameni
(persoana A fatd de persoana B), in ceea ce priveste trasdturile.

La prima vedere, problema pare simpla: nu este etic sa diferentiati si
sa tratati diferit oamenii pe baza unor trasaturi specifice. Dar oamenii sunt
diferiti, iar simplul fapt al acestor diferente nu este, in sine, gresit sau
intentionat daunator (Heinrichs, 2012).
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Din perspectivd morala, intrebarea este care sunt trasaturile care ar
putea fi folosite pentru a diferentia persoanele ,,la fel” si ,,deosebite”, dintr-un
motiv morav valabil: toate, niciuna, sau unele?

Daca toate, nu vor exista persoane ,la fel”, deci conceptul de
discriminare va fi gol. Daca nu exista niciunul, apare o forma extrema de
egalitarism, care ar putea fi rezonabila in termeni de drepturi fundamentale,
dar ,,puternic neplauzibila in toate domeniile de actiune posibile” (Heinrichs,
2012, p. 103). Intelegerea mai disponibild a discriminarii consta in utilizarea
unor trasaturi pentru un tratament diferit. Unele trasaturi arata moral valabile
pentru diferite tratamente n diferite contexte / situatii (de exemplu, nivelul de
educatie, calificare), altele par imorale (precum sexul, rasa).

O altd problema apare atunci cand trebuie sa decidem din ce categorie,
morald sau imorald, apartine o trasdtura si care sunt criteriile pentru a stabili
asta. Heinrichs considera ca exista trei criterii care ar trebui utilizate pentru a
pune o trasatura pe lista de criterii excluse pentru discriminare: trasaturile fara
vina personala, trasaturi inflexibile si trasaturi cu relevanta speciald pentru
identitatea personala.

Existd doud tipuri de discriminare: discriminare echitabild si
discriminare nedreapta.

Discriminarea nedreapta reprezintd o politicd sau o actiune de
favoritism, prejudecata sau partinire fatd de oameni, in mod direct sau indirect.

Discriminarea este echitabila si este permisd in urmatoarele
circumstante:

v' cand se bazeaza pe actiuni afirmative;

V' atunci cand se bazeaza pe cerintele inerente pentru o anumita situatie;

v cand legea este obligatorie;

v' cand se bazeaza pe eficienta / productivitate (la locul de munca).
Discriminarea pozitiva sau masurile de actiune afirmativa (un subiect care va
fi detaliat mai tarziu Tn acest modul) sunt concepute pentru a promova
echitatea (corectitudinea in favoarea grupurilor desemnate). Prin actiuni
afirmative, egalitatea ar trebui obtinuta fard a scadea standardele, ci abordand
masuri compensatorii adecvate pentru a reduce decalajul dintre grupul
normativ si grupul defavorizat / vulnerabil.

155



Egalitate vs. echitate

Pentru a intelege necesitatea de advocacy pentru grupuri vulnerabile si
relatii complexe intre discriminare si tratament egal vs. echitabil, ar trebui sa
investigam alte doua concepte: egalitate si echitate.

Tn termeni de drepturile omului, toti oamenii sunt ,,liberi si egali in
drepturi’:
Articolul I - Oamenii sunt nascuti si ramdn liberi si egali in drepturi.
Distinctiile sociale se pot intemeia doar pentru binele comun.

Articolul Il - Scopul oricarei asociatii politice este conservarea drepturilor
naturale si imprescriptibile ale omului. Aceste drepturi sunt libertatea,
proprietatea, siguranta §i rezistenta impotriva opresiunii.
(Declaratia Drepturilor Omului si Cetateanului, 1789, p.1)

Insa oamenii sunt extrem de diversi, din punct de vedere al trasaturilor
si nevoilor individuale, al mediului de viata si al conditiilor de viata. Astfel,
tratamentul egal nu este sinonim cu un tratament echitabil in domeniul social.
Pentru a garanta egalitatea tuturor persoanelor in ceea ce priveste drepturile,
societatea trebuie sa implementeze ajustari (Fig. 1).

De exemplu, asigurarea exacta a acelorasi oportunitati si prevederi
educationale pentru fiecare elev reprezinta spiritul egalitatii. Dar, dacd un
copil are conditii speciale (venituri mici, saracie, dizabilitate etc.), acesta va
avea nevoie de ceva mai mult pentru a avea sansa de a depasi dificultatile si a-
si egala colegii. Ajustdrile sociale, adaptarile educationale si acomodarile sunt
actiuni din care rezulta echitatea.

EQUALITY VERSUS EQUITY

In the first image, it is In the second image, In the third image, all three
assumed that everyone individuals are given can see the game without any
will benefit from the same different supports to make supports or accomodations
supports. They are it possible for them to have because the cause of the
being treated equally. equal access to the game. inequity was addressed.
They are being treated The systemic barrier
equitably. has been removed.

Figura 1: Egalitate versus echitate Tn societate
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In timp ce egalitatea reprezinti ,,nivelarea terenului de joc”, echitatea
ar putea fi perceputa ca ,,mai mult pentru cei care au nevoie de ea” (Mann,
2014).

Exista unele distinctii importante intre egalitate si echitate (Tabelul 1).
Principala caracteristica a echitatii este faptul ca sugereaza necesitatea si
corectitudinea distributiei diferite a resurselor si asistentei, In functie de
nevoile individuale recunoscute.

Existd multe tipuri de egalitate, dar nu toate sunt adecvate in toate
contextele sau in toate scopurile. (McCornachie, 2017). Tratamentul identic si
egal poate fi inadecvat daca persoanele au caracteristici diferite (caracteristici
individuale, de mediu, sociale diferite).

Tabelul 1: Diferentele dintre egalitate si echitate

EGALITATE

ECHITATE

Echitatea starea

calitatea de a fi egal

reprezinta sau

Echitatea reprezinta calitatea de a fi
drept si impartial

Implica tratarea fiecarei persoane in

aceeasi manierd, indiferent de

diferentele acesteia

Implica tratarea fiecarei persoane
conform nevoilor acesteia.

Nu tine cont de cerintele sau nevoile
persoanelor

Tine cont de nevoile individuale ale
persoanelor

in mod special in educatie, egalitatea, ,,similitudinea” pentru toti ar
putea dauna elevilor cu nevoi speciale. Exista tipuri de egalitate mai valoroase
pentru contextul educational. Acestea sunt denumite ca egalitate
,substantiala”.
Aceste egalitdti substantiale in scoala sunt traduse in urmatoarele
principii (McCornachie, 2017:
» Este important ca toti elevii sd primeasca o educatie de baza
» Scoala ar trebui sa promoveze intelegerea si toleranta si sa inteleaga ca
egalitatea constd in acomodarea si valorificarea diferentelor, nu in
uniformizare
> Egalitatea in scoald are ocazia sa descompuna vechile modele de

dezavantaje de grup si sa impiedice dezvoltarea de altele noi.
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Echitatea este scopul majoritatii actiunilor afirmative sau a discriminarii
pozitive.

Stigmatizarea, prejudecata si stereotipul

La baza oricarui act de discriminare sta un sistem complex de valori
personale si culturale, care modeleaza gandirea proprie. Aceasta mentalitate
influenteaza in continuare modalitatile de percepere a realitatii, de interpretare
a acesteia prin filtrele personale de credinte, reguli, presupuneri si atitudini. O
perceptie distorsionatd si restransa ar genera interpretari false si reactii
emotionale si comportamentale negative.

Pe baza credintelor irationale, a perceptiilor distorsionate si a
distorsiunilor cognitive, oamenii ar putea intelege gresit, judeca si induce in
eroare alte persoane, care nu par a fi similare cu acestea.

Prejudecata este un tip de eroare cognitivd in evaluarea altora.
Reprezinta o opinie negativa despre o persoana sau un grup de persoane.
Opinia preformata este utilizata pentru a ghida reactiile fatd de acea persoana
sau grup de persoane, chiar si fara a se intalni cu aceasta si nainte de a avea
sansa de a cunoaste, observa si obtine cunostinte despre aceasta.

Datorita gandirii de prejudecata, stereotipurile tind sa fie utilizate in
evaluarea si descrierea fiecdrui membru al unei anumite comunitati.
Stereotipul este o generalizare a tuturor membrilor unei culturi, religii, sex,
etc. De obicei stereotipul este 0 credinta negativa despre un grup.

Aceste stereotipuri si preconceptii arunca o stigmatizare sau o eticheta
asupra unei persoane sau asupra unui intreg grup de persoane. Stigmatizarea
reprezinta o perceptie / dezaprobare negativa a unei persoane.
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Labeling Stereotype
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Discrimination Division
Us vs. Them
Lose Social
Status -

e — LY

Figura 2: Stigmatizare si concepte conexe (de Brayden Habben)

Teoria etichetarii, bazatd pe ideea constructiei sociale a realitatii,
afirma ca oamenii tind sa se identifice si sd se comporte intr-o maniera care sa
reflecte eticheta atasata lor de catre altii.

Etichetarea unei persoane sau a unui grup inseamna a defini acea
persoana / grup in functie de starea sa. Etichetarea va genera o evaluare
stereotipa a unui membru al grupului, doar ca si consecintd a apartenentei la
acel grup. Grupurile sociale stigmatizate sunt izolate, separate, devalorizate si
discriminate (Link si autorii, 2004).

Discriminarea este rdspunsul comportamental la prejudecati si ar putea

.....

interzicerea ajutorului etc.

Acte anti-discriminare

Drepturile fundamentale ale omului si toate drepturile civile, culturale,
economice, politice si sociale sunt universale, indivizibile, interdependente si
inter-relationate. Eforturile trebuie sa constea nu numai in masura Tmpotriva
incdlcarii acestor drepturi, ci si in promovarea si protejarea activa a acestora.
Actele anti-discriminare vizeaza abilitarea persoanelor discriminate sau a
grupurilor de persoane.
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Legea privind discriminare -1991 - rasial 75, varsta, sexul 75

Legea privind discriminarea in cazul dizabilitatii - 1995, 2005

Aceste principii de echitate pentru persoanele cu nevoi speciale, aplicate
sistemului educational, sunt evidentiate in Declaratia de la Salamanca (1994):

,, 2. Credem si proclamam ca:
* fiecare copil are un drept fundamental la educatie si trebuie sa i se ofere
posibilitatea de a atinge si de a mentine un nivel acceptabil de invatare,
* fiecare copil are caracteristici, interese, abilitati si nevoi unice de invatare,
 trebuie concepute sisteme de invatamant si implementate programe
educationale care sa tina seama de diversitatea larga a acestor caracteristici
S1 nevoi,
* cei cu nevoi educationale speciale trebuie sa aiba acces la scoli obisnuite,
care ar trebui sa le adapteze in cadrul unei pedagogii centrate pe copii,
capabile sa raspunda acestor nevoi,
* scolile obisnuite cu aceasta orientare incluziva sunt cele mai eficiente
mijloace de combatere a atitudinilor discriminatorii, de creare a unor
comunitati primitoare, de construire a unei societdati incluzive si de realizare
a educatiei pentru toti; mai mult, acestea ofera o educatie eficienta majoritatii
copiilor si imbunatatesc performanta si, in cele din urmad, eficienta costurilor
pentru intregul sistem de invatamant. "

(Declaratia de la Salamanca, 1994)

Actiunile impotriva discriminarii, denumite actiuni afirmative sau
discriminare pozitiva, intentioneazd sa ofere acces la diferite sisteme
(educatie, munca, sanatate si asistentd medicald etc.) persoanelor discriminate
in mod traditional, pentru a crea o societate mai egala.

., Nu mai este vorba despre sprijin si idei de incluziune, ci despre lege”

.....

drept, unde este comun intalnit ca avocatii sd vorbeasca despre remedii
afirmative sau pozitive, care comanda persoanei care greseste sa facd ceva.
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Dimpotriva, cdile de atac negative comanda persoanele care gresesc sa nu faca
ceva sau sa inceteze sa mai faca ceva.” (Mooney, 2007, p.9).

Emancipare si Advocacy

Dizabilitatea mentala, la fel ca multe alte tipuri de dizabilitati,

reprezinta o Vvulnerabilitate Tn sine, dar constituie un mare factor de
vulnerabilitate prin prejudecati, stigmatizare si discriminare.

Sanatatea si dizabilitatea mentald nu primesc aceeasi importantd ca

sanatatea fizica, in multe cazuri fiind neglijate si / sau ignorate (OMS, 2001).

OMS (2001) prezintd principalele bariere care devin factori de risc

pentru sanatatea mentala:

>

>

Lipsa serviciilor de sanatate mentala sau, cel putin, a unui tratament
complet eficient si complet;

Costuri ne-sustenabile de sanatate mentala;

Lipsa de egalitate intre sanatatea mentala si sanatatea fizica in ceea ce
priveste investitiile guvernamentale si ale companiilor de asigurari de
sanatate

Calitatea slaba a asistentei in spitalele de boli mintale si in alte unitati
psihiatrice.

Absenta serviciilor alternative administrate de consumatori.

Servicii paternaliste, dominate de opiniile furnizorilor de servicii si nu
de consumatori

Incilcarea drepturilor omului in cazul persoanelor cu tulburari mintale.
Lipsa locuintei si locurilor de munca pentru persoanele cu tulburari
mintale.

Stigmatizarea asociata cu tulburari mintale, care rezulta in excludere.
Absenta programelor pentru promovarea sanatatii mintale si
prevenirea tulburarilor mintale in scoli, la locul de muncad si in
vecinatate.

Lipsa sau implementarea insuficienta a politicilor, planurilor,
programelor si legislatiei in domeniul sanatatii mintale.

Pentru a depasi aceste neajunsuri, pentru a promova drepturile

persoanelor cu dizabilitati mintale si pentru a imbunatati calitatea vietii lor,

persoanele cu dizabilitati mintale si aliatii lor au trebuit sa isi ridice vocile
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pentru a fi ascultate. Trebuie sa se emancipeze. Acestea reprezinta principalele
obiective de advocacy.

Modelul medical priveste dizabilitatile ca o boala, o afectiune
medicald, iar persoana cu dizabilitdti ca o ,,problemd”, incapabila sa faca
anumite lucruri. Efectele principale ale acestei abordari constau in crearea de
scoli ,,speciale” si centre de adapost pentru persoanele cu dizabilitati.

,Modelul medical” al dizabilitatii se concentreaza pe deficienta sau
starea medicald fizica sau psihicd a persoanei si considerd persoana
,problematica” si incapabila de a face anumite lucruri. Aceasta gandire a fost
fundamentald in abordéri precum trimiterea copiilor in scoli ,,speciale” sau
angajarea persoanelor cu dizabilititi doar in ateliere protejate.

Modelul ,,caritabil” considera persoanele cu dizabilitati drept persoane
care au nevoie de ,,ajutor”, incapabile sa faca lucrurile singure, astfel incét li
se ofera sprijin. In acest model, neputinta persoanelor cu dizabilititi este
evidentiatd si folositd ca principal scop pentru campaniile de stringere de
fonduri. Acest model, adesea adoptat de mass-media, risca si submineze
autonomia, independenta si drepturile persoanelor cu dizabilitati.

Cel mai puternic model este cel ,,social”, care subliniaza distinctia
dintre deficienta si dizabilitate si isi propune sa inlature barierele si restrictiile
n optiunile de viata pentru persoanele cu dizabilitati. Acest model arata ca
dizabilitatea este o constructie sociala, efectul incapacitatii societatii de a oferi
solutii pentru deficiente.

Miscarea emancipatoare / transformatoare isi propune sa faca auzite
vocile persoanelor carora li s-au incdlcat drepturile, au fost stigmatizate,
ignorate si excluse de societate. Paradigmele emancipatorii afirmd dreptul
grupurilor vulnerabile de a fi ascultate, dorintele lor de a fi respectate, iar
interesele lor de a fi protejate. Astfel, aceste persoane / grupuri marginalizate
devin membri mai activi ai comunitatii din care fac parte (Advocacy pentru
cetateni, Informare si Instruire, 2000).

Miscarea de advocacy incurajeaza sprijinul persoanelor vulnerabile,
vorbeste in numele oricdrei persoane ale carei drepturi si dorinte sunt incalcate
sau ignorate: persoane cu dizabilitati intelectuale, cu homosexualitate,
persoane in varstd, persoane fara adapost, copiii (in special cei aflati in
ingrijire) si persoane intemnitate.
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Obiectivul principal al activitatii de advocacy il reprezinta echitatea si
justitia sociala prin abilitarea grupurilor dezavantajate, cum ar fi persoanele cu
dizabilitati, promovarea si sprijinirea participarii lor active si implicarea
directa in procesele de luare a deciziilor referitoare la viata lor. Activitatea de
advocacy ar putea schimba mentalitatile si atitudinile fatd de persoanele cu
dizabilitati, sa contesta barierele incluziunii lor, imbunatati politicile. Prin
advocacy, persoanele cu dizabilitati sunt sprijinite, activate, incluse si
Tmputernicite.

Tn cazul persoanelor cu tulburari mintale, tot mai multe organizatii si
familii se implica in advocacy si, in cele din urma, chiar si persoanele cu
dizabilitati mintale se implica, actionand in numele lor. Abilitatea oamenilor
de a actiona si de a pleda in numele lor si a familiilor lor este cunoscuta drept
auto-advocacy.

Advocacy in domeniul dizabilitatilor recunoaste aspectele care pot
avea efecte negative asupra vietii si activitatii persoanelor cu dizabilitate sau
a unui grup al acestora. Activitatea de advocacy actioneaza pentru cresterea
gradului de constientizare a publicului, abilitarea si reducerea inegalitatilor,
oportunitatilor inegale si barierelor n optiunile de viata pentru persoanele cu
dizabilitati.

In prima faza, persoanele cu dizabilitati, consumatorii si familiile lor
incep sa se organizeze si sa 1isi facd auzitd vocea. Organizatiile
neguvernamentale, profesionisti din cadrul serviciilor de sandtate mentala
generala si unele agentii guvernamentale se alatura acestora.

Consumatorii au inceput sa afirme si sa solicite serviciile necesare si
adecvate, au luat decizii in cunostinta de cauza cu privire la tratamente si la
optiunile vietii.

Activitatea de advocacy 1si propune sa schimbe politica si legislatia in
domeniul sanatatii mintale in beneficiul consumatorilor si al familiilor.
Advocacy constd in sensibilizarea, distribuirea informatiilor, educarea,
consilierea, medierea, apararea si denuntarea.

Actiuni de advocacy
Exista doua metode principale de advocacy:
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e Lobby-ul sau comunicarea directia, se refera la influentarea
factorilor de decizie, a factorilor de realizare de politici prin
comunicdri directe, private si Intalniri personale.

e Campanie - actiuni publice care atrag atentia asupra unei probleme
specifice, pentru a genera un raspuns din partea unui public mai larg.
Campaniile folosesc diverse tehnici, cum ar fi e-mail-ul sau scrisoarea,
editoriale, buletine informative, mesaje emise de celebritati,
parteneriate media cu ziare, jurnalisti si producatori de filme, buletine
web si discutii online, evenimente publice, campanii publicitare de
amploare.

Advocacy in cazul dizabilitatii poate prezenta diferite tipuri.

Ar putea fi 0 auto-advocacy atunci cand o persoand cu dizabilitati
vorbeste si 1si reprezintd propria persoana.

Advocacy individual reprezintd o abordare individuala, atunci cand
un avocat profesionist, un membru al familiei, un prieten sau un voluntar ia o
pozitie pentru a preveni tratamentul sau abuzul nedrept sau il raporteaza
sistemului de justitie.

Advocacy de grup reprezinta interesul unui grup de persoane cu
dizabilitati sau tip specific de dizabilitate.

Cand voluntarii comunitatii devin avocatii sustinerii drepturilor unei
persoane / grupuri de persoane cu dizabilitati, pe o perioada lunga de timp,
vorbim despre advocacy pentru cetiteni.

Activitatea de advocacy sistemica se refera la actiuni si eforturi pe
termen lung pentru schimbarea sociala, pentru promovarea si sprijinirea
drepturilor colective si a intereselor persoanelor cu dizabilitati.

Advocacy juridic este realizat de un avocat, care ofera reprezentare
legala in sistemul de justitie, care incearca sa schimbe pozitiv legislatia sau
ofera consultanta juridica in cazurile de discriminare sau incalcarea drepturilor
omului.

Activitatea de advocacy pentru persoanele cu dizabilitate include
urmatoarele actiuni:

* Furnizarea de informatii persoanelor cu dizabilitati despre drepturile omului
si identificarea cazurilor de discriminare.
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* Asistarea persoanelor cu dizabilitdti pentru a-si pastra drepturile, vorbind si
scriind oamenilor si organizatiilor pentru a sensibiliza problemele si a cauta
solutii.
 Ajutarea persoanelor cu dizabilititi sd negocieze procesele de plangeri sau
actiunile legale pentru aplicarea drepturile omului.
* Redactarea de observatii si exercitarea de lobby pentru a face modificari care
sa promoveze si sd protejeze drepturile persoanelor cu dizabilitati.
» Campanii pentru schimbari sociale, prin mass-media pentru a sensibiliza si
evidentia situatiile in care persoanele cu dizabilitdti sunt tratate in mod
nedrept.

Cu toate acestea, advocacy in cazul dizabilitatilor nu implica
furnizarea de consiliere, luarea deciziilor pentru o alta persoana, furnizarea de
mediere sau asigurarea gestionarii cazurilor.

Campania de advocacy - dezvoltare si implementare

Activitatea de advocacy pentru persoanele cu dizabilitati necesita
abilitati speciale, cum ar fi: capacitatea de a comunica si de a sustine
persoanele cu dizabilitdti, cunoasterea si intelegerea legilor, instrumentelor
legale si jurisdictiilor, cunoasterea si adaptarea abordarii drepturilor omului la
advocacy, abilitati de negociere si lobby si derularea de competente de
campanii.

Un plan de advocacy ar trebui sd ia in considerare toate elementele
descrise in sectiunile anterioare - Scopuri si obiective, grupuri tinta si activitati
specifice care urmeaza sa fie intreprinse, precum si sa stabileasca rolurile si
responsabilitatile partilor interesate, perioadele de timp, rezultatele
preconizate pe termen scurt si pe termen lung, resurse disponibile si necesare.
In planificarea si dezvoltarea unei actiuni de advocacy, este important si
folositi un model logic de pasi (Fig. 1) (OMS, 2008):
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Rezultate

( : — IR :
* Resurse si Intentionate
intrari e lesiri
* Activitati * Rezultate

\___ Lucrari S * Impact
planificate

Figura 1: Un model logic al planificarii actiunilor de advocacy (OMS, 2008)
Un model logic este o prezentare vizuald a pasilor de urmat in

dezvoltarea si implementarea unei campanii de advocacy. Relatiile dintre
componentele modelului sunt conditionate, ,,daca-atunci”.
Exista cateva sugestii care trebuie luate in considerare la inceperea
unei campanii de advocacy:
= Pot exista controverse, dar nu exista temere privind aceasta, ci se
incearca a fi transformate intr-un avantaj pentru campanie.
= Responsabilii de politici ar trebui sa fie responsabili de angajamentele
lor.
= Inregistririle succeselor si esecurilor ajuti la evaluarea progreselor si
la planificarea masurilor suplimentare.
= Membrii grupului de advocacy ar trebui observati, informati si
motivati, cel putin lunar.
* Monitorizarea opiniei publice si publicitatea evolutiilor pozitive.
» Recunoasterea si creditarea rolului factorilor de decizie si a
partenerilor de coalitie.

,, O voce care solicita schimbarea este mai puternica atunci cand este

combinata cu multe altele”

166



Urmadtoarea lista de actiuni sugereazd o posibila secventa de pasi de

urmat in implementarea planului de advocacy:

Definirea nevoilor actuale de advocacy, la nivel national sau regional.
Identificarea, clasificarea si cartografierea afiliatiilor si influentei
comunitdtii partilor interesate.

Decizia si documentarea obiectivelor si scopurilor actuale pentru a
sensibiliza subiectul si necesitatea unui plan cuprinzator in randul
factorilor de decizie politici cheie Tn termen de un an.

Evaluarea si documentarea metodelor de advocacy utilizate (de ex.
media folositd, reteaua de contacte, vehicule de comunicatii, relatii
guvernamentale).

Evaluarea cantitatii si calitatii serviciilor disponibile la momentul
respectiv (de exemplu, educatie, distribuirea informatiilor si legislatie
noua).

Evaluarea si documentarea resurselor colective disponibile (de ex.
resurse financiare, resurse umane (personal, profesionisti, voluntari),
capital social (incredere, intelegere, comunicari).

Consultarea si cultivarea unei retele de campioni / lideri / persoane
carismatice care conduc prin exemplu si demonstreaza valorile si
obiectivele abordarii cuprinzatoare a subiectului.

Implicarea membrilor si partilor interesate prin construirea unui teren
comun prin vizionare, planificare, actiuni si invatare partajate.
Activarea si mobilizarea retelei de parti interesate pentru a actiona
colectiv cu o voce si o viziune unificate.

Masurarea impactului actiunii pana in prezent, modificarea metodelor
de advocacy dupa cum poate fi necesar si extinderea retelei prin
informarea comunitatii si implicarea publica, profitand de impulsul de
colaborare creat.

Grupuri de advocacy - roluri si interese

Miscarea de advocacy si actiunile specifice acesteia sunt initiate si

dezvoltate de diferite grupuri specifice, inspirate si motivate de interese si
scopuri specifice.
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Principalele grupuri interesate si implicate in miscarea de advocacy
pentru persoanele cu tulburari mintale sunt:
» Consumatorii si familiile lor
» Comunitatile - comunitate terapeutica?
» Organizatii non-guvernamentale
* Profesionistii din sistemul de sanatate mentala
* Factorii de decizie politica
» Mass-media

Consumatorii si familiile lor

Persoanele cu tulburari mintale tind sa se organizeze in diferite tipuri
de organizatii, de la cele informale la asociatiile infiintate legal.

In prima faza, principalele lor motivatii pentru asociere sunt si ofere
si sa obtina ajutor reciproc, Impartasind experiente personale si provocari cu
tulburarile, dar si sd-si redefineasca relatiile cu serviciile de sandtate
(tratamente, specialisti etc.) si sa identifice modalitati eficiente de
imbunatatire sociald , incluziune Tn scolii si obtinerea locurilor de munca.
Atitudinile emancipate ale consumatorilor au denuntat unele aspecte ale
tratamentelor, considerate negative: prestarea deficitard a serviciilor, acces
slab la ingrijire, tratamente involuntare etc. (OMS, 2003).

Efectele implicarii consumatorilor in miscarea de advocacy consta in
modificari ale politicilor si legislatiilor privind drepturile lor, sporind
constientizarea si sensibilizand publicul larg legat de cauza lor.

Motivatiile si interesele familiilor sunt, Tntr-un anumit grad, similare
cu cele ale consumatorilor.

OMS (2003, p.18) prezintd cele mai importante roluri ale
consumatorilor si familiilor lor in advocacy:

» Cresterea gradului de constientizare cu privire la importanta sanatatii
mintale si a tulburarilor mintale pentru calitatea vietii populatiilor.

» Informatii, educatie si instruire cu privire la nevoile si drepturile
consumatorilor si familiei, tulburari mintale si metode de combatere a
stigmatizarii.

» Contributia la elaborarea, imbunatatirea si implementarea politicilor si
legislatiei.
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> Implicarea in dezvoltarea, planificarea, managementul, monitorizarea
si evaluarea serviciilor.

» Consilierea, medierea si apararea altor consumatori si familii n
procesele de utilizare a serviciilor si decizii de tratament.

» Dezvoltarea retelelor de sprijin: ajutor reciproc pentru schimbul de
informatii; suport emotional si instrumental.

» Denuntarea accesului slab la si a calitatii serviciilor, incalcarea
drepturilor si comportamente stigmatizante.

» Denuntarea conditiilor social-economice si culturale care au influente
adverse asupra sanatatii mintale a populatiilor.

» Dezvoltarea serviciilor alternative administrate de consumatori si / sau
famili.

Studiu de caz - Programul Son-rise

Un caz clar al actiunilor afirmative ale consumatorilor si familiilor lor
este fundamentul programului Son-Rise (vezi Capitolul 2?). Barry (,,Ursii”)
Neil Kaufman si Samahria Lyte Kaufman, pdrintii lui Raun, au primit
diagnosticul fiului lor fiind autist sever si incurabil. Li s-a recomandat
institutionalizarea fiului lor, considerat a avea Tnainte o conditie destul de ,,fara
de speranta, si pe viata”.

Sotii Kaufman au identificat un alt mod de abordare si de atingere a
fiului lor si astfel au creat si au dezvoltat un program inovator la domiciliu,
centrat pe copil, complet diferit de metodele existente de tratament, denumit
programul Son-Rise. Programul a constat intr-o interpretare complet diferita
si, ulterior, interventii la aceastd conditie speciala.

Tnceput ca un efort de familie, acest program a devenit o alternativi
recunoscutd la nivel international si o alternativa importanta la recomandarile,
tratamentele si interventiile traditionale.

Tn ultimul deceniu, sotii Kaufman au structurat acest program, au creat
un centru de instruire si au format personal in aceste metode, pentru a ajuta
alti parinti, dar si profesionisti care sa lucreze si sa se conecteze la copiii cu
autism. Se considera ca la programele de la Centrul de Tratament Th Autism
din America (Massachusetts) si la diverse programe de informare
internationala au participat persoane din 130 de tari diferite.

169



Importanta si prestigiul acestui program este demonstrat de numeroase
carti scrise de sotii Kaufman, traduse in 22 de limbi, de articolele si cronicile
din mass-media, si prin recunoasterea primita din partea unor personalitati
cunoscute si mult respectate.

Mai mult decat atit, Raun, fiul lor, o dovada evidenta a eficacitatii
acestui program, a devenit 0 voce cu inspiratie motivationald si pledeaza
pentru drepturile si nevoile oamenilor cu tulburari de spectru autist.
Principiile programului Son-Rise
(https://www.autismtreatmentcenter.org/contents/about_son-rise/ )  sunt
exemple clare de luare in considerare a vocilor si perspectivelor

consumatorilor si familiilor lor si asumarea responsabilitatii pentru propriul
destin si decizii. Programul Son-Rise exprimd increderea in atuurile si
potentialele consumatorilor si familiilor si le permite sd se implice activ si in
mod direct in interventie, in stabilirea obiectivelor, planificarea si dezvoltarea
strategiilor.

Organizatii non-guvernamentale
Diferite tipuri de organizatii non-guvernamentale sunt implicate n
promovarea persoanelor cu drepturi legate de dizabilitati, schimbarea
atitudinii comunitatii si a societatii fatd de acestea si imbunatatirea serviciilor
de sanatate pentru acestea. Interesele organizatiilor non-guvernamentale sunt
diverse, de la promovarea unor servicii de sanatate mai bune, drepturilor
omului, libertatilor civice, pana la sprijinirea incluziunii sociale.
Organizatiile non-guvernamentale pot fi strict profesionale, incluzénd
doar specialisti in sanatate mentala sau pot fi interdisciplinare, incluzand
diferite categorii de detinatori.
Interesul principal si contributiile cele mai importante ale acestor
organizatii constau in sprijinirea si abilitarea consumatorilor si a familiilor lor.
Acestea sunt actiunile specifice de advocacy ale organizatiilor non-
guvernamentale (OMS, 2001):
» consolidarea si completarea pozitiilor de advocacy pentru consumatori
si familie cu opiniile profesionistilor in sdndtate mentala;
» instruirea consumatorilor si familiilor in problemele de sanatate
mentala si conducere;
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» ajutarea consumatorilor si / sau familiilor Tn a-si crea propriile
organizatii;

» oferirea de sprijin profesional consumatorilor si familiilor in
perioadele de criza (consumatorii si familiile care lucreaza in advocacy
sunt deseori expuse la niveluri ridicate de stres care pot precipita
crizele);

» oferirea de servicii de sanatate mentala consumatorilor si familiilor.
Autism Speaks este o organizatie fondatd in 2005 de Bob si Suzanne

Wright, bunicii unui copil cu autism. Aceasta organizatie poartd mostenirea a
trei organizatii de autism lider, Coalitia pentru Cercetare si Educatie in Autism
(ACRE), Alianta Nationald pentru Cercetarea Autismului (NAAR) si Vindeca
Autismul Acum (CAN).

Principalele sale obiective sunt:

» Promovarea de solutii, pe intreg spectrul si pe toata durata de viata,
pentru nevoile persoanelor cu autism si familiile lor prin advocacy si
sprijin;

» Cresterea gradului de intelegere si acceptare a persoanelor cu tulburari
din spectrul autist;

» Sprijinirea cercetarilor privind cauzele si interventiile mai bune pentru
tulburarea de spectru autist si afectiunile conexe.

Autism Speaks investeste si dezvolta strategii pentru progrese
semnificative in vederea obtinerii urmatoarelor rezultate:
* O mai buna intelegere a cauzelor si tipologiei TSA
» Copiii cu tulburare din spectrul autist sa fie diagnosticati inainte de varsta de
2 ani
+ Copiii sa obtind acces la interventii, servicii si resurse adecvate imediat dupa
diagnostic
* Disponibilitatea unor tratamente mai bune atit pentru patologia de baza, cat
si pentru conditii coexistente care scad calitatea vietii pentru persoanele cu
autism
* Persoanele cu TSA si familiile lor sd beneficieze de planuri de tranzitie care
conduc la o viata de adult mai independentd, care este semnificativa pentru
individ
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* Persoanele cu TSA sd aiba acces la interventii, servicii si asistenta eficiente
pe toatd durata vietii.

Principalele prioritati de advocacy ale organizatiilor care militeaza
pentru drepturile persoanelor din spectrul autist sunt (Autism Speak,
https://www.autismspeaks.org/our-advocacy-priorities ):

> Cresterea intelegerii si acceptirii globale a autismului prin

educarea legiuitorilor si a autoritatilor de reglementare privind
tulburarea spectrului de autism pentru a asigura elaborarea de politici
de care sa beneficieze oamenii din intregul spectru.
» A fi un catalizator pentru descoperirile prin cercetare pentru
imbunitatirea vietii prin cresterea finantdrii pentru cercetarea in
domeniul autismului de la agentiile federale, inclusiv Institutele
Nationale de Sandtate si Departamentul Educatiei si prin reautorizarea
Legii CARES Autism.
> Cresterea screeningului si interventiei timpurii la copii prin
asigurarea accesului persoanelor cu autism la asistenta medicala de
care au nevoie, indiferent de platitor (Medicaid, asigurare privata etc.).
> [mbunititirea rezultatelor in etapele de tranzitie de varsti in
ntregul spectru
* cresterea accesului la locuinte si servicii bazate pe comunitate (HCBS)
pentru persoane si cresterea capacitatii HCBS de a furniza servicii
semnificative pentru persoanele cu autism si familiile lor.
ocuparea fortei de munca pentru persoanele cu autism, precum si promovarea
oportunitatilor de angajare sporite.
* Cresterea accesului echitabil la oportunitati de educatie post-secundara de
inalta calitate pentru elevii cu autism.
 Extinderea suportului pentru resurse si practici care mentin comunitatea
noastra in siguranta, inclusiv Legea lui Kevin si Avonte.
* Punerea la dispozitie a conturilor ABLE pe scara larga.
* Asigurarea faptului cd personalul din diverse setdri beneficiaza de o pregatire
adecvata, in special in legdturd cu comportamentele provocatoare, siguranta,
nevoile senzoriale si comunicarea augmentativa si alternativa.

Autism CARES necesita si sustine:
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» Monitorizarea prevalentei autismului.

* Instruirea profesionistilor medicali pentru detectarea si diagnosticarea
autismului.

* Dezvoltarea tratamentelor pentru afectiunile medicale asociate cu autismul.
* Comitetul de coordonare a autismului inter-agentii (IACC) si planul strategic
anual.

* Centre de excelenta In supravegherea autismului si epidemiologie

» Nenumarate programe si granturi de cercetare pentru beneficiul persoanelor
cu autism.

Datorita Legii CARES Autism, au fost inregistrate progrese stiintifice
semnificative si descoperiri in intelegerea si abordarea persoanelor din
spectrul autist:

» Stabilirea unei varste de diagnostic intre 18 si 24 de luni

» Stabilirea faptului ca interventiile la timp fac diferenta intreaga viata

« Intelegere sporita a cauzelor biologice ale autismului

« Identificarea genelor si posibilelor tinte de medicamente

* Dezvoltarea cercetatorilor in autism

Profesionisti in sanitate generala si mentala

De obicei, lucrdtorii din domeniul sanatatii generale si sanatatii
mentald sunt mai putin implicati in initiativele de advocacy decét
consumatorii, familiile si organizatiile non-guvernamentale.

Activitatea de advocacy a furnizorilor de sanatate generald si mintala
este mai bine reprezentata si mai activa in locurile in care paradigma de
abordare a facut trecerea de la spitalele psihiatrice spre servicii comunitare.
Principalele roluri ale lucratorilor din domeniul sanatatii mintale sunt
protejarea drepturilor consumatorilor si sensibilizarea cu privire la nevoile lor
pentru servicii imbunatatite (Cohen si Natella, 1995; Garcia si colab., 1998;
Leff, 1997).

Implicarea lucratorilor din domeniul sanatatii mintale este motivata de
diferiti factori, cum ar fi empatia pentru persoanele cu tulburari mintale,
compasiunea.
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De asemenea, lucratorii din domeniul sanatatii mintale prezinta adesea
discriminari si stigmatizari similare cu cele ale persoanelor cu tulburari
mintale, au salarii mai mici decat profesionistii din serviciile medicale
generale, conditii de munca mai rele etc.

Acestia pot beneficia de advocacy pentru drepturilor persoanelor cu
dizabilitati mintale.

Uneori, pot aparea conflicte de interese intre lucratorii din domeniul
sanatatii mintale si consumatori, cand cererile pentru salarii mai mari sunt
contrastate cu solicitarile campaniilor consumatorilor pentru respectarea
drepturilor lor, pentru Tmbunatatirea serviciilor de sandtate mentala. Lucratorii
din domeniul sanatatii mintale se pot simti vizati in campanii care solicita
tratament corect si respectuos pentru persoanele cu dizabilitati mintale sau n
campanii care denuntd stigmatizarea sau incdlcarea drepturilor in timpul
tratamentelor sau interventiilor.

Ca primii pasi in implicarea in promovarea sanatatii mintale,
profesionistii din serviciile de sdnatate mintald ar trebui sa utilizeze si sa aplice
pacientilor lor metodologia consimtdmantului informat, alternativa de Ingrijire
cel mai putin restrictiva si confidentialitatea, ori de cate ori este posibil si
relevant pentru tratament. Consumatorii de sandtate mintala, ca orice alti
cetdteni, ar trebui informati si consultati cu privire la orice decizie clinicd pe
parcursul diferitelor etape ale procesului de tratament.

Profesionistii din domeniul sdnatétii mintale ar putea, de asemenea, sa
participe la activitatile grupurilor de consumatori si grupurilor familiale, s
sprijine dezvoltarea grupurilor de consumatori si a grupurilor familiale si sa
planifice si sd evalueze impreunad serviciile de sanatate mentald sugerate de
familie.

Factorii de decizie politica

Factorii de decizie pot juca roluri importante in advocacy, prin
implementarea actiunilor de sSprijin pentru imbunatatirea sanatatii mintale a
populatiei.

Ministerele sanatatii pot actiona direct sau pot promova indirect
advocacy, sprijinind alte organizatii de suport (consumatori, familii,
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organizatii Non-guvernamentale, lucratori in sdndtate mentald), convingand
alti factori de decizie si planificatori (filiala executiva a guvernului,
ministerele de finante si alte ministere, puterea judecatoreasca, legislatorul si
partidele politice) sa fie implicate si sa investeascd in sanatate mentala sau sa
creeze activitati de advocacy in parteneriat cu mass-media.

Ca si in cazul profesionistilor din domeniul sanatatii mintale, ar putea
exista conflicte de interese sau contradictii intre ministerele de sanatate si alte
grupuri de advocacy, intrucat unele dintre masurile sau situatia pledata sunt in
responsabilitatea ministerului.

Pot aparea contradictii Intre ministere, In ceea ce priveste motivatiile
si masurile lor, si partidele de opozitie, sindicatele din sectorul sdnatatii si
chiar consumatorii si organizatiile familiale.

Impactul sustinerii pentru furnizorii de servicii de sinitate mentala

Advocacy poate schimba mentalitati, atitudini si comportamente fata
de persoanele cu dizabilitati.

Consumatorii ridicd voci si isi exprima propria viziune si opinia despre
serviciile de sanatate si despre comportamentul furnizorilor de servicii de
sanatate, luand decizii In cunostintd de cauza despre interventia medicala,
tratamentul si aspectele importante ale vietii de zi cu zi. Prin advocacy,
persoanele din spatele etichetelor si diagnosticelor sunt dezvaluite.

,,Cei care au fost diagnosticati cu boala mentala nu sunt diferiti de ceilalti
oameni §i isi doresc aceleasi lucruri de baza din viata: venituri adecvate;
locuri decente pentru trai; oportunitati educationale; formare profesionala care
sa conducd la locuri de munca reale, semnificative; participarea la viata
comunitdtilor lor; prieteni si relatii sociale; si iubirea relatiilor personale ™
(Chamberlin, 2001)

Advocacy genereaza efecte pozitive pentru consumatori si familiile lor:

» scaderea duratei tratamentului intern si a numarului de vizite la serviciile de
sanatate;

» consolidarea cunostintelor si abilitatilor consumatorilor si familiilor
dobandite prin contactul cu serviciile;
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* construirea respectului de sine, sentimente de bundstare, abilitati
imbunatatite de a face fatd consumatorilor si familiilor acestora;

* consolidarea retelelor de sprijin social;

* s1 imbunatatirea relatiilor de familie.

Advocacy poate imbunatati accesul oamenilor la serviciile de sanatate
mentala si poate stimula dezvoltarea si implementarea programelor de
promovare a sanatatii mintale si de prevenire a bolilor mintale, la nivel
national.

De asemenea, poate ajuta la dezvoltarea programelor de tratament si a
strategiilor de reabilitare pentru persoanele cu dizabilititi mintale,
imbunatatirea si implementarea legislatiei in domeniul sanatatii mintale si
stimularea finantarii serviciilor si serviciilor de sdnatate mentala.

Impactul sustinerii in educatie si consiliere

In domeniul educatiei, advocacy promoveazi incluziunea, necesitatea
de a oferi tuturor studentilor, cu sau fara dizabilitati, o oportunitate echitabila
pentru o educatie de calitate, catre servicii educationale eficiente, de ajutor
suplimentar si servicii de asistentd necesare. Sustine ca sala de clasd ar trebui
sa fie adecvata varstei, in scolile din vecinatate ale tuturor elevilor. Scopul
principal al scolilor ar trebui sa fie pregatirea elevilor pentru vieti productive
ca membri deplini ai societatii.

Obiectivul standard este educatia incluziva, care este practica educarii

tuturor copiilor de toate abilitatile Intr-o singura clasa.
Desi IDEA (The Individuals with Disability Education Act, 1975), de
multe ori revizuitd de-a lungul anilor, ofera indrumari pentru educarea copiilor

dizabilitati sunt educati in continuare n clasa sau chiar scoala segregata.
OMS (2001, 2003, 2007) ofera sugestii pentru advocacy eficienta si de

succes pentru educatia incluziva, relevantd pentru parinti si pentru orice

persoand implicata In promovarea acesteia:

1. Este important sa cunoastem definitia educatiei incluzive.

2. Este important sd se identifice legea specifica care sprijind educatia

studentilor cu dizabilitati.

3. Adunarea de cercetari, analize si studii de caz care sustin educatia incluziva

si dovedesc efectele pozitive ale acesteia. Educatia incluziva s-a dovedit a fi
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benefica pentru cresterea sociald, academica, fizicd si emotionala atat pentru
elevii cu dizabilitati, cat si pentru cei fara.

4. ldentificarea pozitiei sistemului scolar / educational in ceea ce priveste
educatia incluziva.

5. Contactarea organizatiilor nationale care sustin includerea persoanelor cu
dizabilitati in toate domeniile vietii, inclusiv in scoala.

6. Familiile si scoala ar trebui sa dezvolte si s mentind o comunicare buna,
onesta si eficientd, impartasind informatiile relevante despre copilul cu nevoi
speciale, punctele sale forte si punctele slabe. Acest tip de comunicare ajuta la
a decide ce tipuri de suporturi sunt necesare in scoald si 1n jurul scolii pentru
includerea cu succes.

7. Parintii si profesorii ar putea identifica i Tmpartasi putine resurse de
educatie incluzivd (documente, carti, videoclipuri etc.), pentru a ajuta la
denivelarea incluziunii.

8. Afla resurse In comunitatea dvs., gasi oportunitati de formare si suport
pentru includere si orice materiale suplimentare si expertiza disponibile.

9. Gasi oameni cu experiente similare si cere ideile si sugestiile acestora. Aflati
din experientele lor, luati note si puneti intrebari, fata in fata sau on-line.

10. Educatia incluziva este un program care necesita un sistem de asistenta din
partea tuturor personalului scolii (de la director la profesor, sofer de autobuz,
supraveghetor de pranz si monitor de intrare etc.). De asemenea, educatia
incluziva necesita participarea parintilor, disponibilitate pentru Intalniri,
raspuns la corespondenta, comunicare regulata cu profesorii copilului.

Anexa: Bariere si solutii pentru advocacy

OMS, 2001:

Bariere Solutii

Rezistenta la  problemele de | Formuleaza problemele de advocacy
advocacy din partea factorilor de | din punct de vedere tehnic,
decizie si planificare. Acestia | demonstrand ca apararea drepturilor

considera ca apararea drepturilor | consumatorilor si  imbunatatirea
consumatorilor sau pledoaria pentru | sanatatii  mintale au rezultate
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0 mai buna sdnatate mentala este fie
criticd pentru munca lor, fie nu este
relevanta 1n tara sau regiunea in
cauza.

pozitive pentru sanatate si beneficii
de costuri.

2. Diviziunea si lipsa de colaborare
dintre diferite grupuri de advocacy
pentru sanatate mentala.

Conflictul are ca rezultat ca
grupurile de advocacy sa piarda forta
si capacitatea de a-si transmite
mesajele catre populatia generald si
factorii de decizie.

Ajutati  diferitele
advocacy pentru sdnitate mentala

grupuri  de

din tara in cauzd sa gaseasca

probleme si obiective comune.
Facilitarea formarii unor aliante sau

coalitii mari.

3. Rezistentd si antagonism din
sanatate
generala si a din
domeniul sanatatii mintale pentru a
pleda pentru drepturile
consumatorilor si pentru o calitate

partea lucratorilor de

lucratorilor

mai buna a serviciilor de sanatate
mentala.

Nu va implicati Tn conflict cu
sindicatele lucratorilor din sanatate.
Incercati sa gasiti un motiv comun
pentru probleme de advocacy, de ex.
prin stabilirea modului Tn care se vor
imbunatati conditiile de munca
odata cu
serviciilor.

imbunatatirea calitdtii

4. Foarte putini oameni par interesati
de promovarea sanatatii mintale si
propunerile nu primesc sprijin din
partea populatiei generale la nivel
national sau regional.

Actiunile locale sunt necesare.
Implementati experiente pilot sau
zone demonstrative in care pot fi
testate propuneri de advocacy.

5. Exista confuzii in ceea ce priveste
teoria si ratiunea de advocacy a
sanatatii mintale.

Partile interesate nu par sd creada
soliditatea ideilor care le sunt
prezentate.

Organizati un seminar

advocacy pentru sanatate mentala in

despre

tara sau regiunea vizat de

participarea expertilor internationali
si a principalelor parti interesate.

6. Putine grupuri de consumatori sau
niciunele, grupuri familiale si
organizatii non-guvernamentale sunt
dedicate sustinerii pentru sanatatea

Contribuiti la organizarea grupurilor
de advocacy, la identificarea si
sprijinirea partilor interesate care au
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mentald in tara sau regiunea 1in | interes in advocacy si / sau la
cauza. abilitarea grupurilor existente

Concluzii si recomandari

Advocacy reprezinta o actiune responsabila si asumata pentru apararea
drepturilor omului diferitelor grupuri de minoritdti, odata ignorate si trecute
cu vederea. Este un raspuns social important, pentru promovarea drepturilor,
exprimarea vocii si a nevoilor si pentru Imbundtitirea atitudinilor si
comportamentelor fatd de diferite grupuri minoritare / speciale. Advocacy are
ca scop Imbunatatirea si promovarea incluziunii lor si, in sfarsit, are un impact
asupra bunastarii acestora.

Miscarea si actiunile de advocacy sunt foarte diverse si difera de la o
tara la alta in ceea ce priveste organizarea, puterea si influenta.

Recomandarile difera, in functie de nivelul de rezistenta si de structura
miscdarii de advocacy in anumite regiuni.

6.1 Tari fara grup de advocacy (OMS, 2007)

1. Stabiliti prioritati pentru actiuni de advocacy din partea Ministerului
Sanatatii, pe baza interviurilor cu informatorii cheie si a grupurilor focus.

2. Intocmiti un scurt document care si arate aspectele prioritare de advocacy
pentru sandtate mentala in tard (de exemplu, conditiile in institutiile
psihiatrice, serviciile de ingrijire primard inaccesibile, discriminarea si
stigmatizarea impotriva persoanelor cu tulburari mintale). Sustineti
documentul cu privire la politicile, legislatia, programele sau liniile directoare
ale tarii.

3. Difuzati documentul de mai sus in Intreaga tard prin intermediul organizatiei
de sprijin pentru sanatatea mentala la nivelurile sectoarelor de sanatate,
echipelor comunitare de sandtate mentala si echipelor de ingrijire primara.

4. Identificati unul sau doua servicii psihiatrice cu cele mai bune practici din
tard si negociati un proiect demonstrativ comun. Aceasta ar trebui sd implice
Ministerul Sanatatii si serviciile psihiatrice. Acesta ar trebui sa aiba scopul de
a forma grupuri de consumatori si / sau grupuri familiale cu functii de
advocacy. Asistenta tehnica si finantarea sunt necesare.
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5. Identificati unul sau doud grupuri de parti interesate In drepturile
persoanelor cu tulburari mintale sau in promovarea sanatatii mintale si
prevenirea tulburarilor mintale.

Desfasurati activitati de advocacy cu ei la o scard mica. Aceste proiecte mici
pot fi utilizate ca bazad pentru atragerea de finantdri mai mari si pentru
extinderea activitatilor de advocacy in anii urmatori.

6.2 Tari cu cateva grupuri de advocacy (OMS, 2007)

1. Imputerniciti grupurile de advocacy oferindu-le informatii, instruire si
finantare. Concentrati-va asupra organizatiilor de consumatori.

2. Efectuati evaluarea externa a grupurilor de advocacy, identificati cele mai
bune practici dintre ele si demonstrati-le in restul tarii ca modele.

3. Organizarea unui seminar despre advocacy pentru sanatate mintala si
drepturile pacientilor, invitand grupurile de advocacy si experti nationali si
internationali Tn aceste aspecte.

4. Faceti lobby la Ministrul Sanatatii si alte autoritati pentru sanatate, astfel
incat sa obtind sprijin explicit pentru advocacy in domeniul sanatatii mintale.
5. Efectuati o mica campanie, de ex. folosind posturi de radio si pliante, pentru
a informa populatia despre grupurile de advocacy.

6.3 Tari cu mai multe grupuri de advocacy (OMS, 2007)

1. Mentineti o evidenta actualizata a grupurilor de advocacy pentru sanatate
mentald, in special a grupurilor de consumatori din tara. Distribuiti periodic
un director al acestor grupuri.

2. Invitati reprezentantii grupurilor de advocacy sa participe la unele activitati
la Ministerul Sanatatii, in special la formularea, implementarea si evaluarea
politicilor si programelor. Incercati si distribuiti acest model in toate
sectoarele de sanatate.

3. Cooptati reprezentanti ai grupurilor de consumatori si ai altor grupuri de
advocacy la consiliul de vizitare pentru facilitati de sanatate mentala sau orice
alt consiliu care protejeaza drepturile persoanelor cu tulburari mintale.

4. Antrenati echipele de sdnatate mintala si asistenta primara pentru a lucra cu
grupuri de consumatori.
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5. Desfagurati o campanie educationald privind stigmatizarea si drepturile
persoanelor cu tulburdri mintale. Incercati s includeti probleme despre
promovarea sanatatii mintale si prevenirea tulburarilor mintale.

6. Ajutati advocacy si grupurile de consumatori sa formeze aliante si coalitii
mari.

Implementarea unora dintre aceste recomandari poate ajuta Ministerele de
Sanatate sa contribuie la advocacy in tarile sau regiunile lor. Dezvoltarea unei
miscari de advocacy poate facilita punerea in aplicare a politicilor si legislatiei
privind sanatatea mentala.
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