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DOSAR AUTISM

Articolele au fost publicate in perioada 27 octombrie — 7 noiembrie in Jurnalul National, in
cadrul unei campanii dedicate autismului. Initial am dorit sa facem doar un ,,Dosar Autism” in
cadrul forumului Psihologia Online, in care sa reproducem aceste articole, pentru cei interesati,
si pentru a putea fi regasite mai usor, dat fiind ca pe site-urile ziarelor ele dispar in arhive dupa
un timp, si € mai greu sa le regasesti. Deoarece materialul s-a dovedit a fi destul de amplu si
interesul crescut, am decis sa il publicam si sub forma unui document la rubrica Biblioteca
Online.

Atentie! Linkurile erau valabile la data publicarii documentului.

Copii speciali intr-o Romanie autista
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SUNTETI iN STARE SA-I PRIVITI iN OCHI?

Copii speciali intr-o Romanie autista

de Adriana Oprea Popescu

Avem 30.000 de copii autisti. Invizibili pentru statul romdn. De astazi, Jurnalul National va
incepe o campanie de presa pentru acesti copii, tratati doar cu ignoranta §i cu sedative. Cerem,
printr-o scrisoare deschisa adresata autoritdtilor statului, ca acestor copii sa le fie respectate
drepturile prevazute de Constitutie si de legislatia in vigoare. Cerem asta noi, Jurnalul National,
si Manuela Harabor, Matei Calinescu, Horia Roman Patapievici, Mircea Cartarescu, Maia
Morgenstern, Dan Puric, Tudor Octavian, Stelian Tanase, Andreea Marin Banica, Adrian
Paunescu, Oana Pellea, Amalia Ndastase, llie Nastase, Mihaela Geoand, Felicia Filip, Cristian
Topescu, Teo Trandafir, Raluca Moianu, Cristina Topescu, Mihaela Radulescu, Radu Moraru,
Horatiu Malaele, Gabriela Vranceanu Firea, Bianca Brad, Preot Nicolae Tanase, Lucian
Mandruta, Liza Panait, Madalin lonescu, Mihai Gadea, Simona Gherghe, Mirabela Dauer,
Dana Deac, Andreea Berecleanu, Monica Anghel, Alessandra Stoicescu, Monica Tatoiu, Irina
Pacurariu, Sanda Nicola, Daniela Nane, Margareta Paslaru, Cristi Brancu, Oana Turcu, Silviu
Prigoana, Adriana Bahmuteanu, Irina Schrotter, Ada Teslaru, Monica Davidescu, Cristina
Liberis, Serban Huidu, Mihai Gainusa, Doina Levintza, Diana Sucu, Mircea Badea.

Inchipuie-ti ca intr-o zi copilul tdu dispare de langa tine. Cu mintea, cu sufletul si cu gandurile.
Se topeste incet, intr-o pripastie cascati inlauntrul lui. Inchipuie-ti ca, intr-o dimineata, copilul
tau se trezeste din somn §i nu te mai poate recunoaste. Ca uita toate cuvintele pe care le stia, uita
si te priveasca, uitd cum se iubeste o mama. Inchipuie-ti... Tu esti acel parinte. Tu esti acel copil.
In Romania, aproape 30.000 de copii sufera de autism.

De astazi [27 oct 2008 n.n.], Jurnalul National va lupta pentru acesti copii pe care statul roman {i
trateazd doar cu ignorantd si cu sedative. Cerem, in numele lor, sd le fie respectate drepturile
prevazute de Constitutie si de legislatia in vigoare. Cerem ca ei sd beneficieze la timp de un
diagnostic corect si de o terapie care le da sanse mari de recuperare. Cerem ca statul sa
contribuie financiar la plata acestor terapii si la formarea unor coordonatori de terapie
profesionisti. Cerem, pentru acesti copii, dreptul de a merge la gradinita si la scoala. Cerem
recunoasterea autismului ca dizabilitate psihica si pentru persoanele adulte. Cerem ca acesti copii
sd aiba, In tara In care trdiesc, drepturile pe care le au copiii dumneavoastra, domnule Traian
Basescu, domnule Calin Popescu-Tariceanu, domnule Bogdan Olteanu, domnule Eugen
Nicoldescu, doamna Mariana Campeanu. Nimic in plus.

"Asta e crucea mea. O duc”

Teodora Mihai e din Iagi. "Eu am doi copii. Autisti. Cel mare, de 9 ani si 10 luni, e si orb. A fost
diagnosticat foarte tarziu, pe la 4 ani. Mi se spunea: «Doamna, e nevazator si are alt ritm de
dezvoltare». M-au facut si nebuna. Al meu nici nu vorbeste, nici nu vede. Nu a fost primit nici la
Nevazatori, nici la Surdo-Muti. La Spitalul "Sf. Andrei” mi l-au primit cu pile si interventii. Era
singurul autist orb. L-am retras ca era izolat si retras, plangea singur pe un pat. De la 8:00 la
12:00 plangea in continuu. Am auzit eu ceva de autism, ceva de ABA, dar n-am stiut ca sa le
citesc la timp. Pot sa le dau si foc acum, caci pentru baiat nu-mi mai ajutd”, ofteaza Teodora.
"Dusmanul lui a fost timpul. Iar In cazul fetitei de 4 ani, In fiecare zi ma gandesc cd a mai trecut
0 zi $i n-am putut sd fac nimic. Un doctor mi-a zis: «Autist? Adicd n-aude?» Cu cel mare ma
inteleg asa: il intreb — vrei asta? $i el dd un semn. Nu cere nimic. Fetita nu vorbea de nici o
culoare. La cresa mi s-a zis cd va incepe sa vorbeasca. Apoi, m-am gandit: asta e crucea mea, o
duc. Vorbesc cu ea si parcd vorbesc cu peretele. Am fost cu ea timp de 5 zile la Bucuresti la
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Comisia de Evaluare. Doctorul mi-a zis: «nu e vina dumneavoastrd, nu € vina nimanui, nu € un
tratament specific». La fetitd mi s-au dat sanse mai mari de recuperare, mi s-a spus ca pana la 6
ani va avea diagnostic din spectrul autist, nu autism infantil. Si mi s-a recomandat ABA. Lucrez
trei schimburi la spital. Fac ABA cum pot. Am reusit sd o fac sd mearga la toaletd, sa renunte la
unele stereotipii, sd spund cuvinte cu sens. Am reusit sd o fac sa Inteleaga cand e zi si cand e
noapte. Pe fetita nici n-am mai declarat-o ca fiind cu handicap. N-am mai putut. In ianuarie face
5 ani. Ce ajutor primesc? Abonament telefonic, abonament TV si Radio, doua alocatii, bunica
are indemnizatie de Insotitor pentru persoana cu handicap de gradul 1.”

Ce este autismul?

Conform site-ului www.autism.ro, "e o boald caracterizatd de scdderea capacitatii de a
interactiona pe plan social si de a comunica, de comportament stereotip si repetitiv, cu simptome
ce se manifestd de obicei Tnaintea varstei de 3 ani”. Nu se cunosc cauzele autismului, desi "sunt
mai multe teorii. Una ar fi ca existd o cauza genetica, dar n-au reusit sa identifice gena care ar fi
responsabila”, sustine Paul Morosanu, psiholog. "Faptul cd proportia de 4:1 baieti - fete se
pastreaza inseamna ca s-ar putea sa fie ceva genetic. Apoi, se spune ca o cantitate mare de metale
grele Tn organism poate duce la autism. Mai e teoria ca autismul e cauzat de lipsa de afectiune in
primele luni de viata. Sau teoria cad existd copii cu o anumita sensibilitate care, in momentul in
care trec la o alimentatie normali, suferd un soc pentru ci nu pot tolera glutenul din alimente. in
cazurile de copii pe care le-am intalnit in cei 4 ani, de cand fac ABA, parintii mi-au spus ca au
observat primele nereguli la copii intre 1 an si jumatate si 2 ani. Unii spuneau ca poate i s-a tras
dintr-o sperieturd, altii au legat declansarea bolii de o raceald puternica sau de plecarea in
concediu. De atunci copilul, care nu daduse semne, a inceput sa stea singur in camera lui mai
mult timp, sa Invarta jucarii si sa nu mai raspunda cand e strigat. E posibil si ca parintii s nu fi
observat mai devreme sau sd nu fi dat atentie unor semne.”

""Doctorii ziceau cd e in ordine”

Maria Ghinea are 6 ani. Si autism. "Noi am observat foarte devreme ca e ceva in nereguld cu
ea”, povesteste mama Mariei. " De la 1 an era clar cd nu e ca ceilalti copii: avea contact vizual
din cand in cand, insa doctorii, daca vedeau ca reactioneaza la zgomote, ziceau ca e in ordine. O
doamna psiholog ne-a spus cd nu are autism, cum suspectam, ci o intarziere In dezvoltare. Ne-a
sfatuit sa o vada si altcineva. I-am facut analize, ecografii. La spitalul Sf. Andrei, doar ce a
vazut-o, si doctorul si-a dat seama ca e autism. «Ce e asta, ce Tnseamna?». «Nimic. Mergeti si
faceti-1 certificat de handicap». Avea 2 ani. Anual mergem la comisia de evaluare: psihiatru,
internare, evaluare, certificat de persoand cu handicap. Anul asta nu m-au mai intrebat nimic de
copil, daca a evoluat in vreun fel, daca face tratament. Le spuneam eu ce a mai facut Maria. O
doamnd chiar mi-a zis sd merg la psiholog sd ma tratez, ca sunt neglijata de sot si de-aia ii dau
inainte cu copilul.”

Care sunt simptomele?

Conform site-ului www.autism.ro, o persoand cu autism poate manifesta unele din urmétoarele
comportamente, in diverse combinatii §i cu diferite grade de severitate: foloseste tonalitati sau
inflexiuni ale vocii nepotrivite; nu constientizeaza pericolul; are o aparenta insensibilitate la
durere; poate refuza sa fie tinut in brate; poate prefera singuratatea; poate evita contactul vizual;
desfasoara timp indelungat activitdti repetitive sau neobisnuite; are abilitati fizice/verbale
inegale; are dificultati in interactiunea cu alti copii; are dificultdti in exprimarea nevoilor — poate
folosi gesturi; repeta cuvinte sau propozitii (echolalie); dezvoltd un atasament neobisnuit fata de
anumite obiecte; prezintd rezisntentd la schimbare; roteste obiecte sau se roteste el insusi;
raspunde neadecvat (sau nu raspunde) la stimulii auditivi.

""Mergea pe varfuri si ziceam cd o sd fie balerina”
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Celina Savin e din lasi. Are o fetitd de 7 ani si jumatate, Andra. "A fost un bebelus ciudat,
plangea mult si adormea doar daca o tineai Intr-o anumita pozitie a bratelor. Mai tarziu mergea
doar pe varfuri si ziceam ca o sa devina balerind. Am pierdut mult timp zicand ca e pur si simplu
diferitd. La 3 ani am primit diagnosticul. Nu ni s-a spus incotro s-o ludm. Zarurile asa au fost
aruncate. Am incercat sa o ducem la o gradinitd normald. A stat acolo pana la serbarea de
Craciun, cand nu am fost invitate. A doua zi, educatoarea mi-a spus ca ceilalti parinti nu o mai
vor in grupa cu copiii lor. Am fost la Centrul "Sf. Andrei”, la stat, cazurile de handicap fizic erau
la un loc cu cele psihice. Acum merge la "Ancora Salvarii”, e mai linistita, stiu cd e Tn siguranta.
In continuare medicii specialisti recomanda medicatie in cazul lor.”

Cum se face diagnosticarea

Rares Hulea. S-a ndscut pe 11 august 2003. La varsta de 1 an, parintii au observat ca Rares nu-i
mai privea in ochi, nu mai era atent la ei, fugea tot timpul, nu mergea in pas normal. Scotea
izolat sunete, avea tresdriri dese ale degetelor de la maini si picioare 1n timpul somnului. Au fost
Clinica de Neuropsihiatrie Infantila de la Spitalul de Copii din Timisoara, unde li s-a spus ca
Rares "are mioclonii cerebrale, avand cauza hipoxia acutd (n.r. — la nastere, copilul a respirat
doar dupa cateva secunde, dupa ce i-au pus tubul de oxigen la nas)”. Au fost sfatuiti: "Stati
linistiti, aveti rabdare, o sa-si revind cu timpul, o sa-si dea drumul si o sd recupereze”. lar primele
insemnari in dosarul medical al Iui Rares de "note autiste” au aparut aproape de varsta de 4 ani.
In ianuarie 2008, Rares a fost diagnosticat cu "autism infantil; retard mental mediu; sindrom
convulsiv”.

In Romania, diagnosticarea autismului se face precum in tarile civilizate acum 30 de ani. Cei mai
multi medici de familie habar n-au de autism, vad simptomele si ingrijorarea parintilor si dau
verdictul: "si Blaga a vorbit la 4 ani...”. Sau "are limba legata”. Sau "fiecare copil are ritmul lui
de dezvoltare. Stati linistiti, 151 revine”. Nu-si revine, starea lui se agraveaza, iar parintele ajunge,
cand copilul are deja 3-4 ani la ... neuropsihiatru. Care stie, de cele mai multe ori, sd puna
diagnosticul, dar care habar n-are de alt tratament in afara de cel cu sedative. In toate cazurile pe
care le-am intalnit, copiilor le-au fost prescrise medicamente al caror prospect v-ar ingrozi.

Acum 4 ani §i ceva a spus "mama”

Paul-Mihaita s-a nascut in septembrie 2003. Pana la 1 an si jumatate, a avut o evolutie normala.
Vorbea, manca singur incd de la 7-8 luni, iar la 6 luni a spus primul cuvant: "mama”. Insi
undeva, intre 1 an si trei luni si 1 an §i jumatate, a inceput regresul. "Aproape de 2 ani i-am spus
medicului de familie cad nu mai vorbeste si ea mi-a raspuns «ce-ai fatd? Esti nebuna? Lasa
copilu’n pace! Asa-s baietii, mai lenesi»”. Si 1-a lasat. Dar copilul nu evolua deloc. Dimpotriva,
"incepuse sa urle, tipa, avea accese de furie, alerga ca un bezmetic si se lovea de pereti, nu mai
vorbea deloc §i nu mai rdspundea la nume. Baga In gurd orice: nisip, pamant, pietre, sdpun,
luménari...”. Au aflat intdmplator de autism cand tatal lui Mihaita a auzit o discutie intre doi
colegi despre un copil cu aceleasi manifestdri. "Atunci am inceput s caut pe internet date despre
autism §i asa am gasit site-ul autism.ro, unde am vazut care simptomele si le-am identificat”. La
2 ani §i jumatate au fost cu copilul la IOMC, unde li s-a pus primul diagnostic "regres in limbaj
si in comportament”. De la IOMC li s-a recomandat un neuropsihiatru din Constanta. "Ne-am
dus la domana doctor Matdranga, iar ea ne-a pus alt diagnostic: "tulburare pervaziva de
dezvoltare”. Nu aveam idee pe-atunci cd asta poate insemna si autism. Si ne-a mai spus ca la 4
ani copilul o sa vorbeasca.” Copilului i-a prescris tratament medicamentos: Cerebrolisyn,
Rispolet si Risatarun. Astazi, copilul are 5 ani si nu vorbeste deloc...

Somn usor, Romdania...

Cate persoane diagnosticate cu autism existd iIn Romania? Nimeni nu stie! Ministerul condus de
Eugen Nicoldescu, cel care care se joaca de-a "Centrul National pentru Sanatate Mintald”, spune
ca aceastd evidentd "nu face obiectul de activitate al Ministerului Sanatatii”. Centrul National
pentru Organizarea si Asigurarea Sistemului Informational si Informatic in Domeniul Sanatatii,

www.psihologiaonline.ro 6



Psihologia Online Biblioteca Online

aflat in subordinea acestui minister, sustine ca are doar "date privind cazurile noi de imbolnavire
depistate si declarate de medicul de familie in decursul unui an”. In hartiile celor de aici,
autismul e sinonim cu "alte tulburari ale dezvoltirii psihologice si fara precizare”... In 2007,
medicii de familie au declarat 478 de noi cazuri. 275 din ele sunt la categoria de varsta "15 ani si
peste”.

In Ministerul Muncii, Familiei si Egalitatii de Sanse, doua sunt institutiile care ar trebui sa se
ocupe de cei cu autism: Autoritatea Nationald pentru persoanele cu Handicap (ANPH) si
Autoritatea Nationald pentru Protectia Drepturilor Copilului (ANPDC).

ANPH recunoaste, cu seninatate, cd "nu dispune de o statisticd exclusiva referitoare la persoanele
cu autism din Romania. Statistica ANPH este intocmita in conformitate cu prevederile alin (2)
art. 86 din Legea nr.448/2006 care stabileste tipurile de handicap, care sunt urmatoarele: fizic,
vizual, auditiv, surdocecitate, somatic, mintal, psihic, HIV/SIDA, asociat, boli rare”. ANPDC-ul
sustine cd "In evidentele serviciilor de evaluare complexa se aflau la inceputul acestui an 3159 de
copii diagnosticati cu tulburari din spectrul autist, din care 1504 cu autism. Dintre acestia din
urma, 1320 beneficiaza de servicii specializate (servicii de tip rezidential, servicii de zi §i servicii
de tip familial).” Ne scuzati, dar cifrele sunt eronate. Pentru ca numai in lasi, conform DGASPC
de aici, sunt 460 de copii autisti. In Baciu — alti 200. In Constanta — 135. In Timis - 200.
Aproape 1000 de copii in doar patru judete ale tarii...

""Statul nu te ajutd, dar te pune pe drumuri”

Aimer Mustafa din Constanta a observat ca e ceva in neregulad cu baietelul ei, Evi, cand acesta
avea 2 ani. In 2003. "Primul medic neuropsihiatru la care am fost ne-a intrebat daci avem pe
cineva in neam care a vorbit mai tarziu. El atunci deja isi musca mana, avea autostimulari. Noi
ne-am bucurat cand am auzit ca n-are nimic, asa cd am mai asteptat.” Dar dupd sase luni, copilul
tot nu vorbea si s-au dus la un alt medic. L-a diagnosticat in cinci minute: tulburari de autism. Au
apoi mers la Timisoara, intr-un centru specializat, unde au stat o sdptamand. "La momentul
respectiv, mi s-a parut cea mai profesionista evaluare. Ni s-a spus ca are elemente autiste. Acolo
ne-au dat un program pe care sa-1 facem cu el acasd.” Parintii au auzit si de ABA, iar Evi a
inceput terapia la 4 ani si 6 luni. "La 5 ani §i sase luni, am fost la Directie sa-i scot certificatul de
handicap ca sa devin si eu asistent personal si sa-mi meargd vechimea. A doua oara, la comisie,
mi-au cerut sd le aduc dovada cd ma ocup de el si cd merit banii. Dar n-a venit nimeni aici, sa
vadd cum ma ocup. Acum, 1n octombrie, trebuie sd ma duc sd dau raport de activitate la
Primarie. Eu, cu copil cu "handicap grav”... Statul nu te ajuta cine stie ce, in schimb ne pune pe
drumuri.”

Sunt de zece ori mai multi!

Potrivit seful Clinicii de Psihiatrie Pediatrica din Londra, prof. Michael Rutter, incidenta
cazurilor de autism 1n 2005 era "Intre 30 si 60 de cazuri la 10.000 de persoane”. Si Center of
Disease Control and Prevention (SUA), intr-un studiu realizat in 2004, acrediteaza acelasi raport:
un copil din 166 suferd de autism. (Paul Morosanu glumeste amar: "daca era incidenta asta la
gripa se facea un Congres Mondial pentru a lua masuri”). Conform datelor oficiale (sursa:
Statistici ANPDC - decembrie 2006), in Romania sunt 4.770.000 de copii. Din calculele realizate
in raport cu incidenta raportata la nivel mondial, rezulta ca in Romania 28.700 de copii sufera de
autism.

"l inchiseserd intr-o camerd, si-I observe”

Elena Manu din Constanta e si ea mama de copil autist. Parinte singur, copil in lumea lui... Teo
a Tnceput sd meargd la 11 luni, iar pand la 1 an a vorbit. Aproape de 2 ani, cand mama lui a
inceput din nou serviciul, 1-a dus la cresa. Educatoarele i-au spus prima oard ca baietelul nu
raspunde cand este strigat desi, cand il lasa acolo, copilasul izbucnea 1n plans strigind dupa ea:
"Mama mea! Mama mea!”. La scurt timp, au aparut stereotipiile. "Invartea jucariile si cu stinga
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si cu dreapta la nesfarsit, dar era foarte linistit, manca, dormea”, ne-a povestit Elena. "Apoi a
inceput sa sara n pat de stiteam tot timpul cu perne de jur imprejurul patului. Intr-o zi, la cresa,
l-am gasit legat de pat ca sd nu mai sard. Aia a fost ultima zi acolo”. Mama a mai observat ca
orice aparat electric zgomotos speria copilul. Incepea si plangi si se ascundea. Insa parea si nu-1
deranjeze deloc muzica datd foarte tare. Primul drum al mamei a fost la clinica ORL din spitalul
judetean. Unde a si primit primul diagnostic: "surditate congenitala”. De aici a fost trimisa la
spitalul Panduri din Bucuresti, unde i s-a spus ca Teo este surd de urechea stanga. O alta pacienta
i-a recomandat un medic ORL-ist despre care se stia ca avea aparaturd de ultima ora. "Cand a
iesit doctorul din consultatie mi-a declarat «as fi vrut sa fie surd». El a fost primul care mi-a spus
«cred ca e autisty. Mi s-a dat trimitere la Obregia unde, a doua zi dupa ce ne-am internat, au pus
diagnosticul "schizofrenie infantila”. 1 inchiseserd intr-o camerd, si-1 observe, iar el a devenit
furios si agresiv, se musca si plangea de mama focului.” Au stat acolo internati trei sdptdmani,
iar pe el l-au trecut pe Rispolet si i-au marit doza progresiv de ajunsese copilul sa doarma
aproape toatd ziua. Au iesit din spital cu diagnosticul "autism”.

Cite porecle poate avea autismul?

"Diagnosticarea se face tarziu In cazul acestor copii pentru cd medicii se feresc sa dea
diagnosticul de autism infantil. Termenul nu e foarte clar delimitat in nomenclator si ar putea fi
acuzati de malpraxis. Astfel ca dau diagnostic de tulburare din spectrul autist, tulburare de
atentie, hiperkinezie”, sustine psihologul Paul Morosanu.

SINONIME

In centrele de zi, copiii si adulti autisti vin cu fise medicale pe care sunt trecute "sinonime” mai
mult sau mai putin corecte ale afectiunii reale: "sunt diagnostice care concorda in micd masura
sau nu au nici o legituri cu situatia reala. In cazurile "fericite", in care diagnosticul de autism s-a
mentinut oarecum dupa 18 ani, a fost trecut ca "autism infantil”, desi persoanele respective au 23
ani sau 29 de ani!”, spune Diana Mihaila, sef Serviciu la Centrul de Zi "Pentru Voi" Timisoara.
"Sunt autisti diagnosticati cu "retard mental cu tulburari de comportament”, cu "agitatie
psihomotorie cu auto/heteroagresivitate”, cu "retard mental sever cu tulburari de comportament.
Psihoza infantila”, cu "S.E.I. (sechele encefalopatie infantild)”, cu "retardare mentald severa cu
elemente autiste”, cu "S.E.I. cu retardare psihicd. Sindrom autist organic”, cu "autism infantil
Kanner grefat, Intarziere mentalad medie, Comportament anxios agitat cu cretinism” - persoana
are 29 ani ! Avem si diagnostice de "comportament pseudoautist clastic”, dar si de "paralizie
cerebrala plurietiologica. Intarziere mentala severa. Elemente psihotice” sau de "S.E.I. Retard
psihic sever. Autism grefat”

CE AR TREBUI SA FACA UN PARINTE

Conform specialistilor, este foarte importantd depistarea precoce a tulburarilor pervazive de
comportament urmatd imediat de terapie. Pentru aceasta, Iulia Pantazi, psiholog, ne-a explicat
cum trebuie sd actioneze un parinte. "Este importantd urmarirea copilului din primul an de viata.
Comportamentul motric, cel verbal si cel socio-afectiv.” Cu alte cuvinte, dacd un copil se
crispeazd cand e luat in brate si incearca sa-si respingd parintele, daca nu intinde manutele sa fie
luat 1n brate, dacd nu-si urmareste cu privirea parintele cand se joacd cu el, sunt semne ca
bebelusul poate avea tulburari din sfera autismului. Cu atat mai mult daca acelasi copil nu incepe
sa vorbeasca si sd meargd la timp. Pentru evaluarea comportamentald, specialistii apeleaza la
scala Portage, care poate ardta care sunt aptitudinile si stadiul de dezvoltare pe care trebuie sa le
aiba un copil la o anumitd varstd si poate determina unde se afla copilul, in mod real, la
momentul evaludrii. La acest test pot apela si parintii, pentru a determina stadiul de dezvoltare al
copilului. "In momentul in care apar suspiciunile, parintele trebuie si consulte un specialist, in
primul rand medicul pediatru. Apoi, este recomandat sa se apeleze la un psiholog clinician
specializat pe analizd comportamentald, care poate construi programul terapeutic al copilului,
urmand apoi stabilirea echipei de terapeuti care sa aplice acest program”.
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CUM SE INTAMPLA

"Din pacate insd, in marea majoritate a cazurilor problemele devin vizibile cand copilul ajunge
intr-o institutie de invatdmant, de obicei la gradinita, cand educatorul sesizeaza comportamentul
copilului”, sustine psihologul Mioara Cazacu. Apoi incepe alergitura parintilor care cautd
specialisti , aflarea diagnosticului, acceptarea lui si mai trec un an - doi. "Asta este cea mai mare
problema, interventia timpurie. Cand intarzierea este mica, de un an, copii se pot recupera, cu cat
trece mai mult timp, cu atat recuperearea este mai dificila. La asta ar putea ajuta si medicii de
familie care sa-si Tnsugeasca testul Portage si, eventual sa-1 si afiseze in silile de asteptare, pentru
ca parintii sa poata face si singuri evaluarea copiilor”. (Irina Munteanu, Paula Tudor)

Premiati de altii, ignorati la noi

Anul trecut, Claudiu Barsila si Laura Spanu, doi studenti ai Universitatii de Medicind si
Farmacie "Carol Davila” din Bucuresti, au primit marele premiu la o conferintd internationald
din Olanda, pentru o descoperire in domeniul ... autismului. Lucrarea lor, privind modificarile de
la nivelul talamusului in cazul autistilor, este o premierda in domeniu. In Romania, nu a interesat
pe nimeni. Nici munca de cercetare a celor doi studenti, nici premiul pe care ei l-au obtinut in
straindtate. Doar "presa a fost interesatd. Atat presa generald, cat si cea de specialitate”, spune
Claudiu Barsila. In rest... "Ni s-a propus colaborarea cu un laborator din Olanda, dar distanta
este un impediment si, mai mult de atdt, ceea ce ne-am dori este sd putem dezvolta studiile
noastre aici, in tard, fara a face rabat la calitate. Cat despre interesul de a lucra efectiv, dincolo de
felicitari, din partea profesorilor sau a cercetatorilor, acesta a fost mai redus 1n tara. Fie pentru ca
nu existd laboratoare cu acest domeniu, fie poate pentru ca cercetarea in Romania nu are inca
statutul de echipa, de domeniu activ, ci se bazeaza pe varfuri care, de multe ori, actioneaza izolat,
individual”. In Ungaria existi un laborator dedicat cercetarii talamusului, iar mai la vest sunt
adevarate centre de cercetare In cadrul diferitelor institute. "La noi in tard, suntem primii care
dezvoltam si sustinem financiar un spatiu destinat exclusiv talamusului - structura implicata in
patologia autismului”, marturiseste Claudiu Barsila. (Carmen Preotesoiu)
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Fii alaturi de copii autisti si semneaza scrisoarea deschisa

Avem 30.000 de copiii autisti. Invizibili pentru statul roman. De astazi [27 oct 2008 n.n.],
Jurnalul National va incepe o campanie de presd pentru acesti copii, tratati doar cu ignoranta si
cu sedative. Cerem, printr-o scrisoare deschisad adresatd autoritatilor statului, ca acestor copii sa
le fie respectate drepturile prevazute de Constitutie si de legislatia in vigoare.

Domnule Presedinte al Romaniei,

Domnule Prim-Ministru al Romaniei,

Domnilor Presedinti ai Camerei Deputatilor si Senatului
Doamna ministru al Muncii, Familiei si Egalitatii de Sanse
Domnule ministru al Sanatatii Publice

In Romania existd 30.000 de copii autisti. Invizibili pentru statul roman. Nu sunt diagnosticati la
timp, nu beneficiaza de o terapie care le ofera sanse de recuperare, nu au dreptul de a merge la
gradinita sau la scoald. Nu au nici o sansa.

In numele acestor copii, "Jurnalul National” v solicita:

- realizarea unei campanii nationale prin care parintii, dar i medicii de familie sa fie informati
despre simptomele autismului, astfel incat acesti copii sa primeasca la timp un diagnostic corect.
- finantarea terapiilor prin care care acesti copii pot fi recuperati. Legea 118/2007 permite ca
CNAS sa deconteze feng shui-ul si argiloterapia; pentru acesti copii, terapiile nu sunt un moft, ci
singura lor sansa la o viata normala.

- respectarea Constitutiei, care garanteaza tuturor romanilor dreptul la invatatura; respectarea
legilor in vigoare (legea 272/2004, OMEC 5379/2004, Hotararea 1251/2005, Legea 448/2006)
care sprijind integrarea copiilor cu nevoi speciale in gradinitele si scolile de masa.

- recunoasterea autismului ca dizabilitate psihicd si pentru persoanele adulte. Romania este
singura tard din lume in care, dupa 18 ani, autismul dispare de la sine, printr-o "omisiune”
birocratica.

- crearea unor ateliere protejate in care adolescentii si adultii autisti sd poatd Invata o meserie
care sa le asigure un grad de ocupatie si de independenta ridicat.

Aceasta nu este o scrisoare de induiosare. Este o informare pragmatica despre cheltuieli pe
termen lung, costuri si rentabilitate... Daca statul s-ar implica la timp, pentru a recupera prin
terapie un copil autist, ar plati circa 30.000 de euro. Pentru aceeasi persoand, condamnata pe
viatd la dizabilitate, statul trebuie sa plateasca circa 150.000 de euro. Suntem prea sdraci pentru a
ne permite sa fim ieftini cu acesti copii!

Domnule Presedinte al Romaniei,

Domnule Prim-Ministrul al Romaniei,

Domnilor Presedinti ai Camerei Deputatilor si Senatului
Doamna ministru al Muncii, Familiei si Egalitatii de Sanse
Domnule ministrul al Sanatatii Publice

Daca intr-o zi copilul tau s-ar prabusi intr-o lume a lui, interioard, cat de departe ai merge pentru
a-1 salva?

Acum, ca ai aflat ca 30.000 de copii romani trec prin aceastd drama, ca om ce reprezinta
autoritatea statului, ce faci pentru a-i ajuta?

Scrisoarea poate fi semnata aici:
http://www.jurnalul.ro/articole/137354/
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Scoala speciala, varianta de compromis a autistilor

'Tot ce reusim noi sa facem este sa-i mai umanizam putin!'— la atit se reduce activitatea
cadrelor didactice din scolile speciale

de Carmen Preotesoiu

Fara programe adecvate, dar cu note, teze si lucrari. Constitutia din Romdnia garanteaza
dreptul la educatie. Legea 448/2006 prevede ca persoanele cu handicap sa aiba acces liber si
egal la orice forma de educatie, indiferent de varstd, in conformitate cu tipul si gradul de
handicap. Copiii autisti parca nici nu exista pentru Ministerul Educatiei. Desi legea le da
dreptul sa frecventeze invatamdantul de masa, si chiar ofera stimulente in bani cadrelor
didactice, poarta acestor institutii, pentru ei, este mereu ferecatda. Si-atunci, parintii gasesc ca
unica solutie, de compromis, inscrierea copiilor autisti la scoli speciale, unde viitorul le este
deja pecetluit.

Scoala speciald nr. 3 este singura pentru deficiente intelectuale din cele 11 cate existd in
Bucuresti, care are grupe compacte de copii cu autism. Nu se lucreaza individual, ci cate 4-5
copii la un singur profesor. Nu existd decat un psiholog, un energoterapeut si, dupa trei ani de
stat in scoald, copiii abia dacd reusesc sa tind corect lingura in mana. In lipsa unei programe
scolare adecvate, autistii ajunsi In clasa a V-a sau a VI-a sunt obligati de sistemul de invatdmant
sa dea teze si lucrari.

Lasati de izbeliste

Au 10, 12, ba chiar si 15 ani. Si abia daca pot sd-si spund numele. Nu se uitd la tine mai mult de
o fractiune de secunda, repetd obsesiv aceleasi gesturi, nu au stare si gasesc ca unica bucurie
orele de sport si de lucru manual, cand, "pentru a-i calma, le punem spuma de ras pe o placuta si
il 1asam sd se joace cu degetele in ea”. Sunt copiii diagnosticati cu autism. Rusinea, negarea
parintilor ca cel mic ar putea avea vreo problema au facut ca scolile speciale sa-i numere printre
elevi abia tarziu, "cand sunt respinsi de Invatdmantul de masa si parintii nu mai stiu ce sa faca cu
ei”, dupa cum ne spune directoarea scolii, Doina Cojocea. Desi invatdmantul de masa e incurajat
sd primeasca acesti copii, si pentru cd ordinul nr. 5379/2004 permite cadrele didactice sa
diminueze colectivul de elevi "cu 1-2 copii pentru fiecare copil cu cerinte educative speciale
integrat in clasa respectiva”. La Scoala speciald nr. 3 sunt 170 de elevi, 17 clase, 50 de cadre
didactice, dintre care doar un psiholog, 7 logopezi, un kinetoterapeut, un energoterapeut. Printre
ei, 16 autisti. Jumatate adunati Intr-o singura clasa, ceilalti 8 - rdspanditi printre copii cu alt
diagnostic. Stau cat pot. O ord, doud, jumatate de zi, unii chiar pand dupa-amiaza, cand parintii
vin si-i ia acasa. In timpul acesta, cei 16 autisti din scoald cu greu lasa pe cineva si le intre in
gratii. "Foarte multi parinti Tncearcad sa-si integreze copilul in invatamantul de masa, ei nu se
descurca acolo, o parte din cadrele didactice i resping, la fel si parintii celorlalti copii, si ajung la
noi cand deja varsta este Tnaintatd si se asteaptd sa facem minuni. Adesea, cea mai mare reusita
este ca l-am facut sd spune un vers la o serbare scolard!”, explicd directoarea institutiei.

Educatie la gramada

Intr-o clasia micd, cu masute de scolari puse de o parte si de alta a usii, 4 copii. Intr-un colt, un
baiat rotofei, cu burta umflata si pantalonii prinsi cu bretele se leagana pe salteaua asezatd
"pentru odihna”. Isi roteste ochii imprejur si mormiie fara intrerupere. Nu vorbeste si, ca si-ti
dea atentie, trebuie sa te asezi langa el, sa-1 iei usor de ména si sa-i spui Gabita. Are 11 ani. Nu
vrea sub nici o formd sa participe la jocuri, iar pe scaun dacd reuseste sd stea cateva minute.
Bunica 1l aduce la scoald, tot ea trage de el spre drumul spre casa. "Singurul lucru pe care l-am
realizat in cazul lui Gabi a fost si-i reducem din violenta. In rest, nu prea putem sa facem nimic.
Mai tot timpul trage catre salteaua aceea si se leagana”, spune Camelia Cudan, profesoara care se
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ocupa de el. Aldturi de Gabi, In aceeasi clasd mai "Invatd” inca alti 7 copii. Clasa e impartita in
doua: patru banci pentru cei din clasa a ['V-a, alte patru, aliniate pe peretele celdlalt, clasa a VI-a.
Jumatate dintre ei lipsesc. "Pe unii 1i aduc si mai tarziu, iar doi sunt bolnavi”, justifica lipsa
copiilor profesoara.

"Pi-pi-pi-pi”, repeta la infinit Andrei. Asa a auzit el ca zice Gabi, asa zice si el. "Imita tot”, spune
Camelia Cudan. Cu chiu, cu vai, Gabi este agezat la masa. "Care este locul 1ui?”, 1l intreaba pe
bdiat si-i pune un jeton In mand. Copilul se clatind dintr-o parte in alta si plimba jetonul pe
deasupra puzzle-ului. Andrei alearga prin camera. Ochii lui Gabi parasesc imaginea de pe masa
si se atintesc asupra usii. Da sd se ridice de la masa. Profesoara mai face incd o incercare. Gabi
nici nu o aude. Cat ai clipi, se ageaza pe salteaua din colt si Incepe sa se legene, bolborosind. Da
din maini fard Incetare. Au trecut trei ani de cand copilul vine la scoala. Vasile Barbulescu,
profesorul celor 4 autisti din clasa a VI-a, lucreaza de 34 de ani cu copii cu deficiente mintale si
doar de 3 ani cu cei diagnosticati cu autism. E constient ca a lucra laolalta cu toti copiii "este
cumplit de greu. Dar ne-am unit Intr-o clasa pentru ca atunci cand mergem cu unul dintre copii la
toaleta de exemplu, sa raimand macar un cadru didactic ca sd-i supravegheze pe ceilalti”.

Obligati sa dea teze

De terapia ABA cadrele didactice daca au auzit. Nu stiu foarte multe si pare-se nici nu le trebuie,
mai cu seamad ca regulamentul prevede ca fiecare clasa sa aiba Intre 4 si 6 copii cu care sa se
lucreze concomitent. Si-atunci, nici nu-si mai bat capul cu vreo terapie. Tot acelasi regulament
prevede ca semestrial, copilul sd dea tezd. Profesorul Barbulescu scoate din dulap doud file
dictando capsate intre ele. Teza la clasa a V-a. La prima cerintd copilul trebuie sa recunoasca
fructele, iar la urmatoarea sa socoteascd cat fac 1 plus 1, deasupra fiecarei cifre fiind cate un
avion. O alta le cere copiilor sa uneasca cu o linie animalul si addpostul corespunzator acestuia.
Ultima, s recunoascd mijloacele de transport. Profesorul zdmbeste amar. "Le rezolvam mai mult
noi decat ei”, se vaitd omul in prag de pensie. "Nu avem curriculd speciald pentru ei, nu avem
programe, lucram cu autistii la fel ca si cu ceilalti copii diagnosticati cu dizabilitati mintale, cu
retard”. "Rabdarea si intuitia, astea sunt armele pe care le folosim”, adauga directoarea scolii. Si
recunoaste, cu seninatate, ca "la noi nu se poate face terapie, noi doar Incercdm sa-i umanizam un
pic!”

Bucurie de copil autist

Sa stea linistit in banca, sa reuseasca sa-si spund numele sunt unele dintre cele mai mari reusite
ale lui Andrei. Cum face un lucru bine, cum trage o injurdturd si topaie prin camera. "La el,
injuraturile sunt un fel de dragalasenie”, spune profesorul sdu. "Nu am reusit sa-1 dezvatam, desi
el este "avansat” fata de ceilalti. Stie sa citeasca, dar farad a respecta punctuatia, iar daca 1l pui sa-
ti spund despre ce a citit, nu reuseste. Totul este mecanic”. "Andrei, adu-mi te rog, o cana cu
apa!”, il roagd doamna profesoara. Copilul deschide ochii mari, zambeste cu gura pand la urechi,
caci una dintre bucuriile lui este sa se plimbe, dupa care spune automat, dar stalcit, de parca s-ar
derula banda unei casete: "Sa lasi usa dechisa, sd vad, vii repede” si o zbugheste afara din clasa.
Ochii profesoarei il urmaresc. "I-am repetat de atatea ori aceastd fraza, ca acuma, cand i zic sa
aduca apa, mi-o spune el mie. {i place si se joace cu apa. Ar asta in baie ore intregi. il las insa
doar cateva minute. Si cand il strig <<Andreiii>>, el imi raspunde, ca un ecou, imitandu-ma
perfect: <<Andreiiii!>> E modul lui de a-mi transmite cd este incd acolo!”, povesteste
pedagogul.

Binele copilului, interzis prin regulament

In Scoala Speciala nr. 3 prea putini parinti se inghesuie si-si aduca copiii, mai ales cand afli ca,
pentru a-l inscrie, e nevoie sa facd incd un drum pentru a obtine un certificat de la Directia de
Asistentd Sociald si Protectia Copilului de sector. La polul opus se afld insd mamele si tatii
disperati, care ar da orice numai sd-si vada copilul bine. "Unii dintre ei”, ne povesteste
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directoarea institutiei, "au vrut si-si aducd odatd cu copilul si un terapeut care sa stea in
permanentd cu el. Nu s-a putut. Nu ne permite regulamentul”. Regulament strict. Un grup de
studenti la psihologie care au dorit sa lucreze terapia ABA cu cei 16 diagnosticati cu autism au
fost intorsi din drum, dandu-se vina pe "sistemul educational care nu ne da voie, nu sunt
acreditate aceste cursuri, nu avem incredere”. In timpul dsta, copiii riman inchisi in globul lor de
cristal, invatand, dupa cum spune directoarea scolii "sa socializeze un pic”. Suficient, In viziunea
conducerii scolii, "daca raportam la resurse. Noi vorbim de terapia ABA, cand in scoald avem o
singura infirmiera, care nu poate face fata? Sunt copii care nu pot s manance singuri si trebuie
ajutati, care nu pot merge singuri la toaleta. Ce sa faca profesorul, sa se duca cu el la toaleta si pe
ceilalti sa-i lase singuri? Cand in clase avem sobd cu gaze si stdm tot timpul cu teama ca nu
cumva vreun copil sa deschida usa sobei si sa ia foc, cand stam cu usile incuiate cu carligul, de
teama ca vreunul sd nu iasd 1n strada sau prin curte si sa pateasca ceva?”, se revolta directoarea
si aminteste de "manualele vechi de 50 de ani dupa care lucram, cu pionieri, care nu aduc nimic

2

nou .

Autism transformat in schizofrenie

In vreme ce parintii cu dare de mana angajeazi 4- 5 tutori care si lucreze zi de zi cu copiii lor,
altii, cu aceeasi suferintd, se chinuie prin sali mici, lipiti de scaun, si asteaptd ca statul si-i ajute
sd se recupereze: sa ajunga sa vorbeasca, sd sd poatd imbraca singuri. Sd-i Tmpiedice ca-ntr-un
final, pe la varsta de 20-25 de ani sd-i gasim Inchisi intr-un spital, cu diagnosticul de
schizofrenie. Momentan, tot ce face statul pentru acesti copii este sa-i azvarle laolalta cu ceilalti
suferinzi mintal, sa-i pund sd dea lucrari si sd le plateasca masa de 7 ron pe care o primesc in
fiecare zi petrecuta in mediul scolar.

Sistemul de invatamdnt nu permite!

Conform statisticilor oferite de Ministerul Educatiei, in Romania sunt 1359 de copii autisti
scolarizati, dintre care 999 frecventeazd invatamantul special, iar restul de 360 - invatdmantul de
masi. In scolile speciale din Bucuresti, potrivit datelor oferite de Inspectoratul Scolar, sunt 147
de copii autisti. "Este adevdrat ca nu existd programe speciale pentru ei, cd nu existd nici
specialisti si ca nici parintii nu se preocupa prea tare de ei. Cadrele didactice, la facultate, daca
fac un curs despre autisti, iar parintii, de cele mai multe ori, se multumesc sa-i lase 8 ore la
scoald si stau linistiti cd are cine sa-i supravegheze”, declara inspectorul pe probleme de
invatamant special din cadrul Inspectoratului Scolar Bucuresti, Adrian Cozma. El vede ca unica
solutie realizarea unor grupe de cate 4 copii si integrarea lor in Invatamantul de masa, numai in
cadrul anumitor activitati, cum este sportul, de exemplu. "De lucrat individual nici nu se pune
problema, pentru ca sistemul din Romania nu permite asa ceva”, spune Cozma si admite ca
acesti copii, dupa ce au Tmplinit 16 ani, sunt nevoiti sa paraseasca scoala, majoritatea autistilor
ajungand in diverse spitale, sub diverse diagnostice. "In striinitate, se fac ateliere in care acestia
invata un anumit segment dintr-un Intreg procedeu, de exemplu, sa coasa nasturii la o camasa si,
practic, el zi de zi face acest lucru”, spune inspectorul care crede cd aceasta ar fi cel mai bun
lucru pe care statul il poate face pentru ei.

Aruncat printre copii cu alta boala

Marian este in clasa a VI-a la Scoala Speciald nr.3. A nimerit Tnsa intr-o clasa de 14 copii
diagnosticati cu altd suferintd decat cea a lui. Are 12 ani, stie ca pe apa capitalele tarilor si le
spune mereu, ca pe-o poezie. Face crize de panica acasa, iar la scoala, de-ndata ce profesoara isi
intoarce privirea catre ceilalti copii, Marian se da jos de pe scaun si Inconjoara clasa de
nenumadrate ori, fard sd oboseasca, fard sa ameteascd, ca-ntr-un joc pe care numai el il poate
intelege. Cum te apropii de el, cum lasa capul in jos si da puternic din maini. Vine aici incd de la
inceput, din clasa I, insd "prea multe schimbari nu sunt, e la fel de retras, invatarea e mecanica,
prin enorm de multe repetitii”, povesteste profesoara sa, Magdalena Catranj. Pe Marian nu a vrut
nici o scoald sa-1 primeasca in Invatdmantul de masa "ca si asa sunt multi 1n clasa si cu un autist
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printre ei...”, li s-a explicat parintilor copilului. La fel s-a intdmplat si cu Andrei. Mama a
incercat inutil sa-1 tind in clasa I, printre copiii fard probleme, invatdtoarea si parintii s-au
revoltat. Copilul a ajuns tot in Tnvatdmantul special, "linistit” cu medicamente care-i fac rau si
care "i-au Intarziat cresterea. E tare chinuit, iar statul uitd mereu de ei”, spune cu amaraciune
mama sa, Gabriela Vasilescu.

O educatoare la 8 copii autisti

In Romania nu existi gradinite de stat pentru copiii autisti. In lipsa lor, parintii bat la usa
gradinitelor particulare. O alternativa trista, care costd mult. Se intdmpla, de multe ori, ca nici
aici sa nu gaseasca loc pentru copiii lor. Din septembrie anul acesta, in Oradea, jud. Bihor, in
cadrul gradinitei nr. 54, s-a infiintat o grupa de 5 autisti prescolari. "Gradinitd cuprinde doua
sectii: invatdmant de masa si invatdmant special. De cei cinci copii se ocupd doua educatoare,
una dimineata si alta dupi-amiaza. Un psiholog si doua ingrijitoare. Intre orele 10:00-12:00,
copiii merg in grupele de copii normali”, spune directoarea gradinitei, Eleonora Curtui. Pentru ca
cererea este mare, grupa va fi completata cu inca 3 copii, "pentru ca 8 este numarul limita cu care
putem lucra”. Finantarea este sustinutd de Consiliul Judetean Oradea.

Stiati ca exista C.R.E.1.?

De un an de zile, in Constanta existd Centrul de Resurse pentru Educatie Incluziva (C.R.E.L).
Teoretic, centrul oferd acces la educatie copiilor defavorizati si promoveazad includerea lor in
scolile de masa, nu in cele speciale. Centrul le pune la dispozitie acestor copii un profesor de
sprijin care, impreund cu cadrul didactic, adapteaza programa copilului, mediaza relatiile dintre
copil si cadrul didactic si pe cea dintre copil si ceilalti colegi. "Profesorul merge de doua-trei ori
pe saptdmanad, o data sau de doud ori pe zi. Noi Incercam sa identificdm in scoli copiii care au
nevoie de educatie speciald si incercam sa ii convingem pe parinti sd urmeze pasii necesari
pentru a intra in evidentele noastre. Insi ei, de multe ori, spun ¢ nu vor si le fie copiii catalogati
drept <<handicapati>>", ne-a explicat Laura Gunesch, coordonatorul centrului.

In evidenta C.R.E.I. Constanta nu sunt decat 4 copii cu tulburari din sfera autismului. "Ceilalti nu
au ajuns la noi”, sustine Laura Gunesch. C.R.E.I. Constanta are in prezent 8 profesori de sprijin
pe tot judetul, 3 profesori psihopedagogi si 3 profesori de pedagogie speciald. Pasii pentru
obtinerea unui certificat de orientare scolara se pot afla de la fiecare C.R.E.I. din cadrul Centrului
Judetean de Resurse si Asistentd Educationald institutie a Inspectoratului Scolar Judetean. (Paula
Tudor)
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Centrele de zi, solutii cu pipeta

de Irina Munteanu

In tard existd cdteva centre de zi pentru copiii autisti, infiintate de fundatii. Italienii la
Timisoara, americanii la Barlad, englezii in Bucuresti, suedezii §i olandezii la lasi au ajutat sute
de copii sa faca terapie. Centrul de zi este un spatiu special amenajat, unde copilul este adus de
parinte pentru cdteva ore pe zi. Acolo, cel mic lucreaza cu psihopedagogi si logopezi. Totusi,
aceste cdteva ore sunt insuficiente, in conditiile in care, pentru a fi eficientd, terapia ar trebui sa
continue pe tot parcursul zilei.

Timid, Andrei ne Intinde méana si ne spune "ciao", dupa exemplul Claudiei, psihopedagogul care
lucreaza cu el. Apoi se intoarce spre activitatea de la care l-am intrerupt; continud sa isi
desdvarseasca tabloul pe care-l construieste din fasii colorate pe o oglinda. Lipeste autobuzul pe
zebra, iar Claudia ii atrage atentia ca l-a pus Intr-un loc nepotrivit: "O sd vind nenea politistul. E
voie acolo?" — "Da" — "Cine merge pe zebra?" — "Oameni §i masini", raspunde convins baiatul.
Pe langa activitati cognitive si abilitati manuale, copilul invata si sa 1si exprime sentimentele.

Acum povesteste spontan

Ciprian, psihopedagog, se preface ca s-a supdrat si se retrage, iar Claudia 1l invatd pe Andrei:
"Cheama-I si pe el, cd nu-i fain in doi!". Andrei il ia pe Ciprian de ména si-1 aduce la joc. Daca
n-ar fi o ciudatd precizie atunci cand isi descrie opera: "Pe cer sunt... patru nori", "pe trotuar
sunt... trei flori" si dacd n-ar fi tentat s se ascunda sub masuta cand rade, baiatul ar péarea ca
oricare altul de varsta lui. "De un an lucrez cu el. Nu zdmbea, nu vorbea, nu comunica, nu avea
joc de rol. Se juca singur.

Acum povesteste spontan ce a ficut la gradinita. Isi spune numele, spune «mami» si «bunix.
Scrie, citeste, numara, stie planetele", povesteste Claudia.

Italienii au construit Casa Faenza

Pe langad Andrei, inca 14 copii vin zilnic la Casa Faenza si, timp de trei ore, dupa un orar
personal, adaptat nevoilor fiecdruia, Incearca sa iasa din suferinta cu ajutorul culorilor, muzicii,
jocului. Deschiderea acestui centru comunitar pentru copii autisti a fost ideea comunitatii din
Faenza, oras italian infratit in 1999 cu Timisoara, comunitate care a finantat construirea cladirii.
Primaria Timigoara furnizeaza banii pentru intretinerea cladirii si pentru plata personalului
alcatuit din psihopedagogi, psihologi, un kinetoterapeut, un logoped, un medic specializat pe
psihiatrie infantila. Programul fiecarui copil include activitati ludice, cognitive, stimularea
limbajului, stimulare senzoriald, interactiune Tn grup mic si grup mare, meloterapie, art-terapie,
dans-terapie. Nu se face un anume tip de terapie, sunt folosite elemente din ABA, PECS,
TEACCH.

"Dupd ce a inceput terapia, se uitd in ochii nogtri"

Adina Aciu, mama lui Mihai (5 ani), 1si aminteste ca baietelul ei, cand a ajuns la centru, "nu
vorbea, nu se juca cu copiii, nu cerea prin cuvinte. Dupa ce a Inceput terapia vorbeste, se uita in
ochii nostri cand cere, e mai dragastos, mai atent. E doar putin In urma celor de varsta lui. Vineri
merge la o gradinitd normald". Fixatiile lui sunt cifrele si revistele, care 1i sunt interzise, dar
folosite totusi ca recompense atunci cdnd Mihai mai invati ceva. "In autobuz incepe uneori si
imi repete: «Cumpdra-mi revista!». Lumea il vede ca pe un copil rasfatat. O doamna comenta:
«Deja ma iritd. Eu am avut patru copii si nu mi-au facut asa ceva». Oamenii nu se gandesc ca e
un copil bolnav." Mama lui Mihai si-ar dori s@ existe mai multi specialisti care sa faca terapie si
acasa cu copiii autisti. "As fi vrut pe cineva care sd vind de trei ori pe saptdmana la noi, pana
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cand invat si eu cum sa-1 atrag 1n joaca. Dar sunt foarte putini specialisti si sunt foarte ocupati.”
"Daca parintele nu continud acasa, ne luptdm cu morile de vant. Saptdmanal, avem Intélniri cu ei.
La centru existd o camera cu oglinda unidirectionald, unde pot sta sd se uite, deoarece copilul
reactioneaza diferit In prezenta lor", spune directoarea centrului, Cristina Piscuc.

"Vecinii il iubesc, le spun copiilor si nu dea in el"”

Lui Sebi ii place sa roteasca rotile masinutei. Si sa culeaga flori. Cand e in sala de kinetoterapie
si da cu paleta intr-o minge prinsa de un fir in tavan urmareste firul, nu mingea, asa cum ar face
aproape oricare alt copil. Mama lui Sebi, Silaghi Nadia, 1si aminteste cum s-a suparat pe soacra
atunci cand i-a spus ca baietelul ei de 3 ani e bolnav. "Doua luni am plans continuu, dupa ce am
mers la trei medici si toti trei mi-au spus cd Sebi e autist. Dar mi-a zis soacra: «Dacd te
imbolnavesti tu, nu mai are cine sa aiba grija de el»." Asa ca Nadia s-a incurajat si si-a adus fiul
la Casa Faenza. "Nu se juca cu copiii, ficea crize. La 3 ani si 5 luni bea numai din biberon. Aici,
la centru, Vio, terapeutul, mi-a zis: «Nu-mi lasati mie nici un biberon». Vio l-a invétat sa bea din
cand, sd manance singur. Statea numai in picioare si trebuia s alerg dupa el sa il hranesc. Acum
sta pe scaun. Raspunde cand 1l strig." Mama lui Sebi spune ca ar avea nevoie de jucdrii speciale.
"Jocuri de integrare senzoriald — explica directoarea centrului — care sunt scumpe. Cel mai ieftin
e 15 euro. Exista foarte putini producatori, noi cumparam din Austria si Germania. Pentru a utila
o camera de integrare senzoriald e nevoie de 7.000 de euro". Acum Sebi are 5 ani. "A avansat
foarte mult si vecinii cred cd o sd-si revina. Vecinii il iubesc, le spun copiilor sa nu dea in el. O
fetitd de 3 ani il invatd sd vorbeasca: «Sebi, spune mamal!», «Sebi, spune tata!». Nu md mai
ciupeste. De doua saptimani n-a mai plans. Inainte nu voia in tramvai, il speria. Dupa doui-trei
statii voia sd ne dam jos, iar, dacd depaseam statia unde coboram de obicei, incepea sa planga.
Manéanca singur. Vio m-a invatat: «Doamna, nu-i mai dati sa manance cu lingura, ca, daca-i va fi
foame, va lua el o lingurd». Acasa nu ii pun pampers, il spal de cate ori e nevoie. Pipi face la
olitd. Ma gandesc ca ar face poate si la wc, daca nu I-am avea in curte, comun la noud familii."

Aici se fac evaludri pentru copii din toatd tard

La intrarea in camera, orarul e un dulapior cu rafturi pe care se afla obiecte care sugereaza ce va
face copilul in acea ora de curs. Pentru Claudiu, un baietel de 2 ani si jumadtate, e timpul unei
activitati pentru coordonare si stimulare vizuald. El suferd de hipersensibilitate tactild si de
tulburari din spectrul senzorial. Intr-o cutie, biietelul invarte bile inmuiate in vopsea. Bilele lasi
urme. Apoi un psihopedagog da cu spuma in cutie. "Atinge ceva placut si spuma e un factor de
mediere intre noi", spune Nicoleta Zvanciuc Datcu. In spatele lui Claudiu sti un alt
psihopedagog care 1l ajutd pe copil sd se joace cu spuma. "La inceput are nevoie de un prompter,
un coleg care 1l ghideaza fizic sa faca ceva", explica directoarea.

In fiecare sala de curs, fiecare colt are specificul lui si e separat de restul de un paravan, pentru
ca cel mic sa nu fie distras de alte obiecte. "El trebuie sa inteleagd din spatiul unde se afla
activitatea pe care o va face. Nu e nici frustrat, nu va vrea sa faca altceva in spatiul respectiv",
spune Mihaela Vanjurec, psihopedagog.

Centrul face evaluare o sdptamand pe an si pentru copiii care locuiesc in alte localitati din tara.
Copilul sta in centru si este vazut de medic, psiholog, psihopedagog, psihoterapeut. Dupa sase
luni revine la o reevaluare pentru a se observa in ce stadiu este. Cristina Piscuc spune ca numarul
de locuri din Casa Faenza este insuficient si ca exista un proiect pentru extindere. "Vrem sa
facem un bazin de inot induntru §i un atelier protejat pentru adolescenti autisti. Ar fi nevoie de un
numar dublu de locuri si de un program de cinci-opt ore."

Suedezi la "Penilla", olandezi la "Ancora Salvirii"”

La lasi sunt cateva centre de zi care se ocupd de copiii autisti. La "Penilla" — centrul de
reabilitare infantila — a fost implementata asa-zisa "metoda suedeza" care, conform directoarei
centrului Eti Vasilache, pune accent pe nevoile copilului.
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Centrul are mobilier nou, piscina cu bile pentru copii, o curte interioard verde, cu tobogan, bai
impecabile, miros de mancare buna de la bucatarie. In centru, conform directoarei, se afla 15
copii cu afectiuni din spectrul autist, Tnsd mai sunt si altii cu dizabilitati fizice. Pentru ca
"Penilla" nu mai e finantatd de doi ani de suedezi, in acelasi spatiu au deschis si o gradinita
particulard. Centrul a fost Infiintat in 1994. Ideea le-a venit din 1991 unor suedezi care au vazut
la televizor cum traiesc copiii cu dizabilitati din Romania. 200.000 de dolari de la Guvernul
suedez au stat la baza proiectului si munca mai multor voluntari romani si suedezi. "N-am avut
autisti de la Tnceput in centru, pentru cd nu aveam know-how-ul. Suedezii ne-au si pregatit in
sensul acesta. La noi se vede diagnosticul, la ei e important copilul", explica directoarea. Care
sunt pasii in cazul unui copil autist care ajunge la "Penilla"? "In primul rand, un diagnostic clar.
Noi avem o comisie formatd din medic, logoped, terapeut, neuropsihiatru", completeaza dr
Vasilache. "TEACCH se afla la baza acestei metode prin care vrem sa ajungem la nivelul maxim
de dezvoltare a copilului si cdutim sa amelioram si sd adaptam totul la mediul lui. Folosim si
PECS, dar cu fotografii de transport, nu pictograme, adica sunt fotografii care pot pune si in alt
context termenul respectiv. Mai folosim si medicatie, Ripsolet, atunci cand copilul se
automutileaza", precizeaza directoarea. Suedezii, spune Vasilache, nu agreeaza terapia ABA,
pentru ca o considerd agresiva pentru copil si scumpa pentru parinti.

""Am sperat cd-si va reveni'

Eliza 1. este o0 mamicd pe care psihologul de la un spital de copii a indemnat-o sa-si aduca
baietelul la "Penilla". "Am descoperit la 3 ani jumatate cd are o problema. Sincer sd va spun, am
sperat Tn ceva spontan, cd-si va reveni, n-am crezut ca e ceva asa de grav. Acum merg si la
comisie pentru a-i obtine certificat de persoand cu handicap", spune femeia. Incercarile de a-1
integra pe cel mic la o gradinita particulard din lasi au esuat, desi baiatul e nonviolent. "Oamenii
sunt deosebit de reticenti cand aud «autism», desi nu stiu ce inseamna. Copilul vine la «Penilla»
de un an si jumadtate si am observat cd e mai putin nervos, se orienteazd mai bine, cere,
relationeaza, recunoaste obiectele, are vocabular, desi sarac. La «Penilla» are program de la 9:00
la 16:00 si platesc 420 RON pe luna, plus transportul”, explica Eliza I.

"Ancora Salvarii"

Intr-un apartament amenajat la parterul unui bloc din Iasi se afli Fundatia olandezi "Ancora
Salvarii". Inga a ajuns In Roméania impresionata de reportajele care au facut inconjurul lumii
despre cum sunt tratati copiii la noi, mostenire comunisti. In Olanda muncea in domeniul
terapiei ocupationale. Din 1996 a lucrat la un orfelinat din Moldova si in 2002 a reusit sd
infiinteze Fundatia "Ancora Salvirii". In sufrageria centrului, mai multi copii asezati in jurul
unei mese nvata sa decupeze diverse figurine. Sunt autisti din intreg spectrul, de la fetita care st
izolatd pe un scaunel pana la alta, extrem de expansiva, care ar vrea sd imbratiseze pe toatd
lumea. Doud tutoare au grija de opt-noua copii. Centrul e finantat exclusiv de olandezi. "Ne-am
ocupat de autism de la inceput, pentru ca nu era nimic in acest domeniu la lasi cand am venit noi.
Programul nostru incepe la ora 8:00-8:30 cu lucru individual: unii sunt atrasi de litere, altii de
cifre, scriu, citesc. La ora 12:00 e pauza mare, cand se ia masa. Dureazad mai mult, pentru cd vor
anumite feluri de mancare, le combindm, ii ajutdm sa manance singuri. Apoi facem activitati in
grup, copiii sar la trambulind, iesim cu bicicletele, cu tricicletele. Au ocazia sa si socializeze.
Copiii stau la noi pana la ora 16:00", explica Inga.

"Noi folosim aici TEACCH, o terapie adaptata nevoilor si placerilor copilului si «Give me 5»,
adica terapia se centreaza in jurul a cinci Intrebari: Ce am de facut? Cum sa fac? Cand?

Unde? De ce? Folosim si un pic PECS. Incercam si facem copiii creativi, sa le aratim ci au voie
sa fie asa cum sunt, nu sa-i fortdm sa fie ca noi. Colaboram si cu Scoala Speciald «Paunescu» din
Iasi, unde s-au Infiintat doud clase speciale pentru copii autisti. Sunt cate cinci 1n clasa si nu li se
schimba foarte mult programul fata de ce fac aici. Ideea e ca de acolo li se recunosc si studiile.
Ne gandim la viitor si ii invatam sd facd ceva", spune presedinta "Ancorei". Pentru parinti,

www.psihologiaonline.ro 17



Psihologia Online Biblioteca Online

costurile sunt de doud milioane de lei pe lund plus transportul. Pentru cei care nu-gi permit,
fundatia acceptd orice suma. E o mamica singura care da

10 lei, atat cat poate. Inga sperd ca statul roman sa se trezeasca si sd preia centrele de felul
acesta.

lonela Gavriliu

O mama speciala

Baba Florina Emilia are 6 ani si 8 luni. Mama ei, rdmasa orfand de ambii parinti, divortata pe
cand Ema era un bebelus, a inscris-o la 2 ani la cresa. "Dezvoltarea ei era destul de lenta, era
nervoasa, plangea si nu stiam ce are. Medicul de familie ma asigura ca sunt o multime de copii
care vorbesc mai tarziu si au un ritm de dezvoltare mai lent, asa ca... Atunci cand a implinit 3 ani
am mers cu ea la un medic specialist de la Spitalul nr. 9 din Bucuresti. Acolo am primit vestea...
«E autista!», a spus neuropsihiatrul dupa ce a privit-o cinci minute. «E in lumea ei. Asa va fi
toatd viata; obisnuiti-va cu ideea, pentru ca... asta este!». Am mers cu ea si la alti medici In
speranta ci diagnosticul va fi altul, insi de fiecare dati auzeam aceleasi vorbe... Inscrierea la
Centrul de Recuperare Neuromotorie din Slobozia nu a dat rezultate", 1si aminteste mama.

De pe internet a aflat de ABA, iar Ema a inceput sa faca terapia acasa din octombrie 2006. "Mii
de ore in care a inceput incet si descopere lumea... In fiecare zi invata sa imite copii si adulti si
cel mai mult 1i place sa cante si sd «spuna» — pe limba ei — povestea pe care i-o citesc seara. Cel
mai frumos moment este acela in care Tmi spune MAMA si ma ia de gat, se lipeste de mine, ma
priveste In ochi, Tmi atinge fata cu palmele si ma pupd. Atunci o vad un copil normal, cald si
iubitor... dar ma trezesc si-mi spun ca nu e suficient, trebuie sa invete sd devind independenta si
sd reuseasca intr-o zi sa mearga la scoala."

De ce este mama Emei "speciald"? Pentru cd s-a gandit si la ceilalti copii, nu numai la fetita ei. A
batut din usa in usa,

si-a spus povestea, a induplecat inimi si, in iunie 2008, cu ajutorul unor oameni inimosi, a pus pe
picioare Asociatia "Ajutati-ne sd intelegem lumea!". Primaria din Slobozia a ajutat-o cu un
spatiu, un suflet bun a ajutat-o cu mobilier pentru copii, alt suflet bun a dat banii pentru o
mocheta sau pentru sistemul video. Din aceasta toamna, in orasul Emei existd un centru unde se
poate face ABA cu patru-cinci copii. lar fiecare copil va lucra intr-o camera si va avea cel putin
doi terapeuti.

Adriana Oprea-Popescu

Spre nicdieri...

Complexul de servicii comunitare "Orizont" din Constanta. Din cei 52 de copii beneficiari ai
serviciilor centrului de zi, 17 sunt cu tulburari din sfera autismului. La Centrul de zi sunt primiti
copii cu varsta maxima de 7 ani. Traseul ulterior este gradinita normald, pentru cei cu rezultate,
si apoi scoala. insd la Inscrierea la gradinitd apar alte probleme. "Suntem depasiti de numarul
mare de copii care apeleaza la serviciile centrului de zi. Iar numarul celor cu autism creste pe zi
ce trece. Ar fi foarte necesara deschiderea unor centre speciale pentru acesti copii. Noi acum
avem pe lista de asteptare 11 copii din care cinci sunt cu tulburari de autism, fara a-i mai pune la
socoteald pe cei care pleaca de la noi sa se Inscrie la gradinitd, dar acolo nu-i primesc si parintii
se intorc la noi. Sunt disperati si ne intreaba ce sa facd. incercdm sa-i consiliem si sa le explicdm
ca nu mai avem locuri, dar nu avem unde sa-1 trimitem", recunoaste directoarea.

Paula Tudor

Scrisoarea ajunge azi la ministrul Sanatatii

Scrisoarea deschisd adresatd autoritatilor de céatre Jurnalul National a fost semnatd de
personalitdti din viata publicd, dar si de sute de cititori care s-au aldturat campaniei noastre. Ea
va ajunge la destinatari. Astazi, Madalin Ionescu si Liza Panait, alaturi de Magdalena Schubert si
de baietelul ei, care suferd de autism, vor fi primiti la ora 10:30 de ministrul Sanatatii, Eugen
Nicoldescu.
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"Dupa vizita vicepresedintelui Bundestag-ului, ne-am ales cu o clanta
noua la usa”

de Costin Anghel

La Bistrita, autigtii sunt priviti de departe. Putini oameni se implica in salvarea lor. Parintii
congtientizeaza problema sau nu, iar singura asociatie dedicata copiilor autisti se zbate in
sardcie.

Autismul? Un subiect prea delicat pentru cei mai multi dintre romani. Cei care nu cunosc sau nu
au pe nimeni in familie cu aceastad dizabilitate alienanta, scuipa in san a la "Doamne fereste!”.
Cei care, din nefericire, au in familie un autist, ori ignora situatia si refuza sa accepte realitatea
ori se implicad serios si incearca orice pentru a-si ajuta copilul. Bistrita nu face exceptie de la
reguld. Din pécate. Din fericire 1nsd, aici, sperantele ce par nascute si ele autiste... se transforma
in vise realizate. "Europa” si "Micul Print” sunt sperantele autistilor din zona Bistrita Nasaud.

Drama ce schimba vieti

Eduard s-a niscut in 2004. In 2005, pe cand baietelul avea 1 an si trei luni, mama lui a inceput
sd-si puna Intrebari. La 1 an si noud luni, in 2006, Eduard-Dudu, a fost diagnosticat ca suferind
de autism infantil. Sora mai mare era perfect sdnatoasd. Ana Dragu, mama lui Dudu, n-a stat prea
mult pe ganduri. Dupa doar un an de la aflarea cumplitei vesti, in noiembrie 2007, ea a Infiintat
Asociatia "Autism Europa”. "In Bistrita nu exista nici o asociatie, nici un centru de terapie si nici
un specialist capabil sd ofere sfaturi competente parintilor cu copii cu tulburari din spectrul
autist. Si nici terapie adecvata copiilor”, povesteste Ana. Dupad infiintarea asociatiei, ea a Incercat
si a reusit sa obtind un sediu. Dar ce sediu.... "Intr-o clidire aflatd in ruind, in incinta Spitalului
Judetean Bistrita, un fost grajd, fara fundatie. Am primit trei camere care serveau pe post de
croitorie §i de depozit pentru reactivi toxici”’. Reabilitarea "spatiului” s-a realizat din fonduri
proprii, o donatie de 1000 de euro de la Internationales Bildungs und Sozialwerk e.V, Germania,
si printr-un proiect de finantare nerambursabila castigat la primaria Bistrita.

Micii printi

Tratarea autismului infantil presupune o munca asidud, un program special de lucru cu micutii si
mai ales, cunostintele adecvate pentru realizarea tratamentelor. in Bistrita? Nici un specialist.
Nimic! Cine sa vind cu ideile? Tot pdrintii. Dacd Ana Dragu a infiintat o asociatie, de ce sa nu
infiinteze si un centru, ba ar fi buna si de specialist... Dar, pe banii ei! "Am facut credite peste
credite ca sa pot plati cursurile de ABA si de PECS pe care le-am urmat vreme de un an jumate,
sa Invat ABC-ul autismului, ca sd inteleg mai bine ce se intdmpla si sd i pot ajuta si pe altii”,
povesteste Ana.

Din munca ei, din ajutorul altor oameni si al prietenilor, s-a nascut "Micul Print”, centru al
Asociatiei "Autism Europa”. S-a deschis in incinta Spitalului ORL de pe b-dul Independentei, in
parteneriat cu DGASPC Bistrita-Nédsdud, Consiliul Judetean i Primdria Bistrita (finantatorul
unui proiect de reabilitare a cladirii). Desi aflat la inceput, Centrul functioneazd in buna
colaborare cu Clinica NPI Cluj Napoca, si ofera servicii de logopedie, de psihoterapie si de
recuperare pentru copiii cu suspiciune sau diagnosticati cu TSA si pentru familiile acestora. Pe
langd Ana, care e de profesie jurnalist, la centru colaboreaza si psihologul Liviu Cotutiu, "omul
providential care a stat aproape cand in jur nu era chiar nimeni, un tanar foarte talentat care s-a
specializat si continua sa se specializeze in autism”.
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Deloc usor, foarte greu

Statul nu s-a omorat prea tare sa-1 ajute pe oamenii de la Bistrita. Mama lui Dudu sustine ca
”statul nu se implica NICI CUM. Doar la vizitele oficiale, cum a fost cea pe care
vicepresedintele Bundestagului, Susanne Kastner, a facut-o recent la Bistrita. Vizita cu pricina a
adunat 1n curtea Centrului autoritatile locale si pe cele judetene mai ceva ca o paradd a modei.
Ne-am ales cu o clanta noua la usa, felicitari publice, care nu valoreaza nimic, $i cu un pix cu
Bundestagul. Pand acum, cel putin. Dar nu-i lasim sd scape asa usor pentru cd existd
promisiuni”. Daca statul nu se implica, oamenii se descurca singuri... Au alta posibilitate? Au
reusit sa renoveze partial imobilul, au realizat o baza de date cu copiii diagnosticati cu tulburari
din spectrul autist de pe raza judetului Bistrita-Ndsdud. Un alt motiv de mandrie pentru asociatia
”Autism Europa” este faptul cd acum parintii pot primi informatii pertinente, consiliere,
indrumare. Copiii pot beneficia de terapie in Bistrita si pot fi asistati pentru integrarea scolara.
Cine sunt Micii Printi? Dudu, Urzi, Andrei, Robert, Cristian — copii minunati care vin
deocamdata cate doua ore pe zi fiecare la centru.

Ar fi loc pentru oameni de bine

Ce ajutoare au primit? "1000 de euro, cateva jucarii aduse de parinti, un birou si un calculator
donat de un om simplu si extraordinar. Un electrician care a dat si n-a cerut niciodatd nimic in
schimb. Ajutorul unor oameni care s-au dovedit oarecum providentiali §i s-au lasat contaminati
de entuziasmul meu, ca sd nu ii spun disperare. Mi-am bagat toti banii castigati in presa - foarte
putini, de altfel - in Asociatie... Sacrificand din timpul pentru proprii mei copii. Am vrut sd nu
mai existe in Bistrita parinti care umblad de nebuni de la o clinica la alta, plangand pe strada, dupa
primirea unui astfel de diagnostic, cum mi s-a Intamplat mie”.

Ce se Intdmpla acum la "Micul Print”? "Interventie timpurie, terapie de recuperare, ABA sau
PECS, in functie de copil, terapie prin joc, meloterapie, abilitati, asistentd in integrarea scolara,
consilierea familiei. Formare pentru parinti pentru cd”, dupa cum spunea Ana, "terapia trebuie sa
continue acasa, altfel nu se rezolva nimic. Nu spun ca lucram ca la carte, nici ca facem ABA la
modul draconic - o afacere extrem de profitabild intr-o tard in care cei "mai mari specialigti”
inchipuiti se imbogatesc profitand de disperarea parintilor, dar nu stdm cu mainile in sén si nu i
lasim nici pe parintii copiilor care ajung la noi sa stea degeaba. Impreuna facem tot ce putem
pentru recuperarea acestor copii. i € mult mai mult decat nimic”.

Vin putini copii la Centru, pentru cad nu toti parintii copiilor autisti vin sd ceara consiliere, ajutor.
Si nu e vorba doar de centru, de asociatie. Nu merg nicaieri. De ce? Din mai multe motive... Ana
spune: "in cazul meu calculul a fost simplu: nu imi puteam permite sa scot din buzunar 15.000 de
euro pe an pentru ca niste personaje, nici macar demne de incredere - alti parinti patiti stiu bine
despre ce vorbesc eu acum - sd lucreze cu copilul meu. Asa ca m-am pus pe invatat de la zero,
convinsad cd pentru mine «nu existd NU SE POATE». Dudu vorbeste azi, deseneaza frumos si,
mai nou, cantd la pian. Diagnosticul e insa acelasi: autism. Poate inalt functional, dar autism”.

Dezastru pe linie

Implicarea statului in problemele autistilor ar trebui sa fie una exceptionald. Realitatea este insa
una dezastruoasd. Ana nu s-a interesat doar ca parinte de situatia autistilor din judet, ci si ca
jurnalist. Ce-a aflat? "In tot judetul existd doar o gradinita in cadrul unei scoli speciale, deschisi
relativ recent, care incearca si ofere servicii tipice acestor copii. Inainte nu exista nici o bazi de
date, iar copiii diagnosticati cu autism beneficiau doar de cate 30 de minute de logopedie si 30 de
minute de terapie pe saptdmand, din partea Directiei pentru Protectia Copilului, personalul de
aici nelucrand doar cu copii autisti. Dezastru la capitolul adolescenti si adulti cu TSA, pentru
care nu existd deocamdata solutii. Vorbesc despre generatii de copii cu care nu s-a facut nimic,
ajunsi la varsta adolescentei, cadnd devin mai puternici fizic decat parintii care nu mai fac fata si
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nici nu au unde sa 1i interneze, neexistand un centru rezidential care sa le ofere servicii adecvate.
De regula, sfarsesc in spitalele de nebuni. Este o adevaratd drama!”.

Pe langa durerea-n cot a statului, mai apare si problema parintilor. Unii inteleg problema, altii
nu. "Sunt unii care neagad diagnosticul si aceia le fac copiilor cel mai mare rau posibil pentru ca
intarzie momentul interventiei. Si, In cazul autismului, evolutia §i calitatea vietii unui copil
depinde in mod direct de interventia timpurie. Desi sunt si eu parinte, pot intelege acum mai bine
cum e sd fii de cealaltd parte a baricadei pentru ca lucrez cu mai multi copii. Acum 1nsa, sunt
ocupata rau cu problemele administrative, cum ar fi jongleriile financiare cu salariile mele, ca sa
reusim sd zugravim pe dinafara centru (n.r. - rade). Asociatia si Centrul au nevoie de ajutor.
Informarea oamenilor nu se poate face "din gurd in gurd”. Aflarea ultimelor noutati din domeniu
... costa. Totul costd. Cursurile, masterele si specializarile personalului costa. Si nimeni nu face
nimic. Dar nimic!”
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"Ne pleaca educatorii din cauza unui sistem aberant!"

de Carmen Preotesoiu

Centrul "Sf. Mihail" functioneaza de trei ani in cadrul Scolii speciale de surzi nr. 1 din
Bucuresti, printr-o colaborare initiata de Fundatia "Copii in dificultate” cu Ministerul
Educatiei. Alaturi de cei 13 tutori pregatiti de un grup de psihopedagogi din Irlanda de Nord,
Ministerul Educatiei a mai adus inca 11 educatori pentru a lucra cu copiii autisti.

"Maini cuminti!", se aude dintr-un colt despartit de restul incaperii printr-un parapet, vocea clara
si puternica a tutorelui. Ajutat de profesor, copilul cu par bélai isi pune manutele una peste alta.
"Ochii la mine! Arata verde!" Claudiu isi roteste privirea pe cele trei patrate colorate si incepe sa
dea din maini. "Arata verde!", se aude din nou vocea tutorelui, in timp ce capul copilului este
pozitionat de educator catre imagini. Copilul aratd cu degetul culoarea verde. "Bravoooo!",
spune profesorul si-i mangaie manutele celui mic. Copilul deschide gura. Asteapta bucdtica de
prdjitura pe care o are promisa drept recompensa.

Pentru a ajunge la performanta de a identifica culorile, copilului i-au trebuit doud luni de munca
zi de zi. Claudiu are 6 ani. Face terapie ABA 1in centrul "Sf. Mihail" de aproape un an. Dacd in
trecut era extrem de violent, arunca cu obiectele, 1i era teama sa plece 1n alt loc, nu voia sa stea la
masd, acum Claudiu recunoaste cateva culori, stie toate partile corpului, intinde ména si da
noroc. Pentru a beneficia de cele cinci ore de terapie pe zi, parintii lui Claudiu au inchiriat un
apartament Tn Bucuresti. Bunica std cu Claudiu, iar la Suceava, acasd, mama std cu fiica mai
mare, de 12 ani, autista si ea.

PROGRESE CARE DAU CURAJ

Asemenea lui Claudiu, in centru mai sunt incd 16 copii, 12 la gradinita si patru in clasa a V-a.
Roni vine de trei ani in centru. De cand avea 4 ani. Opt ore pe zi au lucrat tutorii cu el, dar
munca a avut rezultate mari, asa cd cel mic a ajuns acum mandria grupei. Oana Radu si Alina
Suditeanu 1si amintesc de Roni 1n primele zile in care a fost adus la centru: facea pe el, nu
vorbea, nu stia sd se imbrace singur, nu-si recunostea parintii, nu stia nici un obiect din mediu
inconjurdtor, mormaia si flutura mainile in permanenta.

A ajuns acum, dupa trei ani de exercitii, sd se spele singur pe maini, sd se joace la calculator, sa
comunice cu ajutorul imaginilor si chiar sd mearga doud-trei ore pe zi la o gradinitd de masa,
aflatd in apropierea centrului. "Pentru noi a fost o mare realizare. Stitea cuminte pe scaun si
reusea sa rezolve cateva din sarcinile simple pe care i le didea educatoarea", spune Oana cu
mandrie. "Acum, gradinita s-a inchis, dar vrem sd cautam alta si sa continudm."

NECALIFICATI CU FACULTATE

"Noi Incercam sa-i Invatam pe educatori in ce consta terapia ABA, numai ca este foarte greu,
pentru ca de la an la an ei se schimbad, pleacd unii si vin altii. Sunt persoane care au terminat
facultatea, au mastere, module de psihopedagogie, dar pentru ca nu au la baza liceul pedagogic
sunt platiti cu salariul minim pe economie. lar planul de invatdmant le-a prevazut intre trei si
cinci ore. Noi le suplimentam orele de munca si, implicit, le marim si salariul. Nu e normal ca
acesti oameni cu asemenea pregitire sa fie platiti ca niste necalificati. Inci un lucru care ar trebui
schimbat", se revolta coordonatorul centrului, Teodor Zamfir. Oana Radu, coordonatorul de
programe al centrului, lucreaza de cinci ani cu copiii autisti si de curand impreunad cu colega sa,
Alina Suditeanu, au realizat o programa speciald pentru ei, cu gandul ca ea, cu ajutorul
Ministerului Educatiei, sd poata fi folosita in toate scolile speciale.
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"Ne dorim sa-i invatam si pe altii elemente din terapia ABA, dar nu sunt acreditate aceste cursuri
si atunci foarte putini copii ajung sa beneficieze de aceastd terapie. De ce? Pentru ca in scolile
speciale se lucreaza dupa ureche si cadrele didactice de acolo habar nu au de nici o terapie."

"LA BALACEANCA, SPALATI LA GRAMADA CU FURTUNUL"

"Centrul functioneazd la capacitate maximd", aflam de la coordonatorul institutiei, Teodor
Zamfir. Copiii sunt Impartiti pe grupe, in functie de cat de avansata este boala.

Ovidiu face parte din cea de-a treia grupd. Are aproape 8 ani, iar terapia a inceput-o pe la 5 ani.
Merge pe varfuri si "pare ca boala pe el chiar 1l chinuieste. Plange mereu, da din maini si nu are
astampar. La el, progresele sunt foarte mici, pentru cd a si inceput terapia tarziu", spune
logopedul Rodica Firoiu. Dupa cateva minute de rostit sunetul "a", Ovi a obosit. "Pauza cinci
minute!", 11 spune tutorele copilului. Ovidiu nu stie ce sa facd cu libertatea sa. Tutorele ia
vaporasul si-1 invata pe copil sd se joace. Plimba vaporasul pe marginea covorului si scoate in
acelasi timp sunete, ca de sirend. Copilul a exersat de nenumdrate ori miscarea si tot nu-i iese
bine. "Mai e mult de munca. Acum e bine, cat sunt la noi, dar mai tarziu ce se va intdmpla cu
acesti copii? Vor ajunge la Balaceanca si vor fi spdlati pe corp cu furtunul, la gramada!", spune
cu tristete coordonatoarea de proiecte, Oana Radu.

In cadrul centrului, parintii pot veni cu copiii lor pentru evaluare. Dupi trei zile de teste, tutorii
recomanda parintilor cum s§i ce sd lucreze cu cei mici. Dacd pana anul trecut nu se percepea
parintilor nici o taxa, incepand cu anul acesta ei sunt nevoiti sa plateasca lunar 500 de lei. "Ni s-a
intamplat sa lucram cu copii care au facut progrese extraordinare, dar, in lipsa banilor, parintii
sunt nevoiti sa renunte. Asa ca noi cautam sponsorizari §i nu-i lasdm sa plece din centru", spune
Zamfir. Centrul functioneaza cu ajutorul banilor trimisi de la fundatia-mama, din Anglia. Pentru
copiii autisti, invatdmantul prescolar nu existd. Parintii care reusesc sa-si duca copiii Intr-un
centru unde se lucreazi ABA, pe bani putini, zic ci l-au luat pe Dumnezeu de picior. In timpul
asta, scolile speciale ingroapa intre peretii lor autisti condamnati la tacere.

Scrie daca il atingi

La varsta de 2 ani, Andrei (foto) a fost diagnosticat cu autism sever. Medicii i-au "Incurajat" pe
parinti, spunandu-le cd Andrei nu va vorbi i nu va merge niciodata la scoald. Pana la 5 ani si
jumitate, baiatul nu a ficut nici un progres. Invartea intruna obiecte, aseza niste sticle, mergea pe
varfuri, pentru ca a doua zi s o ia de la capat, dupa cum povesteste mama sa, Lucia Vladescu.

PRIMII PASI

Parintii au continuat sa spere ca pot face ceva pentru copilul lor. S-au documentat despre boala si
1-au alcatuit un program cu tutori si logopezi. Dupa ani de terapie, Andrei cunoaste culorile,
literele, cifrele, are notiuni de bine-rau, greu-usor, concepte precum "a ierta", "a rasplati", "a
pedepsi". Copilul vorbeste, stie sd lucreze pe calculator, scrie, se Incaltd, se dezbracd si se
imbraca singur. Mdnanca singur, raspunde cand e strigat pe nume, cunoaste capitale ale lumii.
Acum, are 9 ani §i jumatate. Parintii lui au infiintat un after-school, pentru a-i da lui Andrei
posibilitatea de a-si face prieteni copii normali. El merge la o scoalad obisnuita, dupa ce a fost
respins la alte trei scoli, dar este insotit pe parcursul orelor de un tutore, care il ajutd. De

exemplu, Incepe sd scrie numai daca il atingi pe mana.

PROBLEMELE

Adora religia, dar pentru cd in carte exista aspecte referitoare la pedepsirea copiilor de catre
Dumnezeu, el a inteles cd Divinitatea 1-a pedepsit si i-a dat boala pe care o are. El e perfect
constient de ce 1 se intampla si dispera adesea, pentru ca isi doreste din suflet sé fie ca ceilalti. La
scoald, copiii l-au acceptat, are prieteni, mai ales fete. Andrei are un talent special la matematica.
"S-a pus chiar problema sa participe la concursurile scolare de matematica, dar nu stiu daca
tutorele ar fi acceptat 1n sala", povesteste Patricia Vladescu. IQ-ul ii permite copilului sd mearga
la o scoald normala. "Am aflat ca existd scoli integratoare, care ar trebui sd aibd un profesor
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itinerant care sa ii ajute pe copiii cu probleme. "Dar acest profesor nu exista decat scriptic",
spune doamna Vladescu.

Cei care doresc sa ia legdtura cu doamna Patricia Vladescu o pot contacta la aceasta adresa de
mail: patricia_vld@yahoo.com.

Irina Munteanu
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Voluntari straini cu mana intinsa la statul roman

de Andreea Sminchise

La Fundatia Cristi’s Outreach for Children din Barlad vin copii cu autism din toata zona
Moldovei. E singurul loc din regiune care ofera terapia ABA gratuit. "Scoala lui Cristi", cum ii
spun parintii copiilor care o frecventeazd, este parte a Fundatiei americane Brent Woodall.
Bazele au fost puse in 2001, de Tracy Pierce Woodall, care venise, printr-un program de
voluntariat, la un centru de plasament din zona. Ea a initiat un centru-pilot pentru copii autisti,
iar initial educatorii au lucrat cu cinci copii, la Spitalul de pediatrie.

INCEPUTURI

In 2004 Cristi’s Outreach a fost inregistrati ca fundatie, insd terapia se ficea la domiciliul
fiecarui copil. Erau sapte educatori. Acum sunt noua. Tracy Pierce Woodall a adus in Romania
carti, cursuri si specialisti care au facut training cu educatorii de la Barlad pe metodele ABA si
PECS. "S$i acum, din sase in sase luni facem training. Reluam notiunile cunoscute, ni se prezinta
si analizam noile studii §i cercetari si noile metode de terapie. Pand acum, nu am vazut insa
nimic cu rezultate atat de spectaculoase ca ABA", spune Nicoleta Ababi-Caravelea, directoarea
adjuncta a fundatiei. De la deschiderea fundatiei, sapte copii care au facut terapia ABA acolo au
fost recuperati, iar acum merg la scoala normala.

METODE DE LUCRU

La Scoala lui Cristi sunt inscrisi acum copii din toatd Moldova. "Cei care vin la noi au intre 1 an
si jumitate si 5 ani. In prezent, lucrdm cu 17 copii si avem 10 pe lista de asteptare", explica
directorul adjunct. Ce se Intdmpla cu cei care raman pe listele de asteptare? Ce solutii sunt pentru
ei?

La Cristi’s Outreach, parintii copiilor care asteaptd o minune pentru alt copil, ca al lor sa poata
intra in program, beneficiaza de training gratuit. "Fiecare copil care ajunge la noi este evaluat si 1
se Intocmeste un dosar. Daca nu sunt locuri, cum e cazul acum, le oferim tuturor parintilor un
scurt training de teorie si practicd ABA, pentru a putea lucra cu copiii acasd. Apoi tinem legatura
prin e-mail sau prin telefon. Ne sunad cand au probleme, cand se Tmpotmolesc, in lipsa unui
raspuns la terapie din partea copilului. Si celor pe care 1i avem integrati in program le facem cate
un carnetel de comunicare cu parintii. Acolo scriem zilnic ce progrese au facut si pe ce ar mai
trebui insistat acasd. La fel, parintii ne scriu ce probleme au, evolutia in familie §i progresele
facute", explicd Nicoleta Ababi-Caravelea.

ABA, IN CHIRIE

Cinci dintre copiii care sunt acum integrati in programul de terapie ABA al Fundatiei Cristi’s
Outreach locuiesc cu chirie in Barlad. Eusebiu Bejan este unul dintre ei. Are 4 ani, iar Tn urma cu
un an a ajuns la medic cu mama lui pentru ca nu vorbea si era foarte agitat. Medicul a spus "este
mic, o si vorbeascd". In afard de aceastd explicatie, femeia a primit totusi, la solicitarea ei, o
trimitere la un medic psihiatru. Specialistul a examinat copilul si a recomandat o
electroencefalograma si un control la ORL. Sebi a fost trimis la Spitalul Clinic de Recuperare
lasi, cu diagnosticul "Hipoacuzie". Dupa 48 de ore i s-a pus diagnosticul corect — autism infantil
sever. La externare a primit tratament pentru sistemul nervos.

"Sebi era foarte violent. Se dadea cu capul de pereti, se lovea cu palmele peste cap, tipa. Medicii
spuneau cd nu are nici o sansi de recuperare”, isi aminteste mama. In iunie 2006, Sebi a ajuns la
Cristi’s Outreach. "E aproape un an de cand facem terapia ABA, iar Sebi zici ca nu mai e acelasi
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baiat. Acum pot iesi cu el in orag, la magazin, asculta, vorbeste si, cel mai important, nu mai este
violent", spune Petruta Bejan.

Pentru ca Sebi sa poata face terapia ABA, mama a fost nevoita sa se mute din comuna Racova,
judetul Bacau, la Barlad. Acum sta cu chirie, intr-un apartament cu doud camere, Impreuna cu
Mihaela Badita, care are si ea un bdietel autist. Mihaita are tot 4 ani. Avea 1 an, nu vorbea deloc,
iar mama a cerut parerea unui logoped, care i-a spus ca Mihai are semne de autism. A primit de
la medicul de familie o trimitere la ORL, pentru cé acesta "a vrut sa fie sigur ca aude copilul",
spune mama. Avea auz, asa ca micutul a fost trimis la Clinica de neuropsihiatrie infantila, unde i
s-a pus diagnosticul corect — autism infantil. O data cu el, a primit un tratament cu antipsihotice,
indicat Tn mod normal pacientilor cu schizofrenie. Nimeni nu i-a spus nimic Mihaelei Badita
despre terapia de recuperare. "Si mie mi-a spus un medic ca baiatul meu nu are nici o sansa de
recuperare. Mi-au trebuit doud luni sd-mi revin din soc. Apoi am primit un manual de ABA, I-am
citit si am prins curaj", povesteste Mihaela Badita. De la Petruta Bejan a aflat de Fundatia
Cristi’s Outreach si a reusit sd gdseascd un loc liber pentru Mihai in cadrul programului de
terapie.

Cea mai mare problema cu care se confrunta acum cele doua mame este lipsa banilor. Din
salariul de Tnsotitor pentru copiii lor, care au certificate de incadrare in gradul I de handicap, nu
se pot descurca sa plateasca in fiecare lund chiria si sd cumpere toate cele necesare pentru a
continua terapia acasa.

TERAPIE ACASA

Pentru a avea rezultate, terapia ABA trebuie sd se facad Tn mod continuu. Fard intreruperi, fara
abateri. E problema cea mai mare a Alinei Noea, mdmica a doi copii autisti.

Antonia Noea s-a ndscut la 7 noiembrie 2002. Avea 5 luni cdnd a inceput sa-si incordeze
spasmodic picioarele. "Medicul de familie mi-a zis — ai grija sa nu fie ceva cu sistemul nervos!",
spune mama. Antonia Insa a invdtat sa meargd, dar nu scapase de incordarea picioarelor. Pe la
varsta de 1 an si jumatate, un medic i-a spus mamei ca fetita ar putea avea o forma de autism. La
Clinica de neuropsihiatrie infantild din Iasi insd, specialistii au negat diagnosticul. "Copilul nu
are nimic, insd dumneata esti cam agitata", i-a spus neuropsihiatrul mamei.

Insa ea si-a dus fetita din nou la medic pentru o electroencefalograma. "Eu ii spuneam medicului
ca e ceva In neregula cu ea, dar el dupa consult mi-a dat o reteta pe care, la diagnostic, scria
«constipatie habituald»." La aproape 2 ani, Antonia a primit de la un medic din Bérlad un
diagnostic corect — autism infantil. Acesta a fost confirmat si la Spitalul Al. Obregia din
Bucuresti.

Rares Noea este fratele Antoniei. S-a nascut la 30 iulie 2004, iar pe masura ce crestea, parintii,
avand experienta bolii surorii lui, observau semnele autismului. Baiatul avea stereotipii evidente
— se legana, plescdia din limba, scutura din madini, avea ecolalii. Medicul din Barlad care o
diagnosticase pe sora lui a dat acelasi verdict si in cazul lui Rares — autism infantil.

Ambii au primit de la Spitalul Al. Obregia reteta pentru tratament cu Rispen — un medicament
indicat pentru schizofrenie, dementa, retard mintal sau episoade hipnotice. "Nu le-am dat
niciodatd acel medicament. Am citit prospectul si erau atdtea efecte secundare, Incat m-am
speriat. Copiii mei nu au fost niciodatad agresivi si nu au nevoie sa fie sedati", spune Alina Noea,
mama celor doi. Acum, ambii copii fac terapia ABA la Fundatia Cristi’s Outreach, in Barlad. Fac
patru ore de terapie saptdmanal si ar mai avea nevoie de inca 20 — fetita si 40 — baiatul, facute in
particular. O ord de ABA acasa costd insa 30 de lei.

LAEL.. LA NOL..

Tot cu lipsa banilor se confrunta si Scoala lui Cristi. Directoarea adjuncta spune ca, in lipsa unui
spatiu adecvat si a banilor pentru salariile educatorilor, Cristi’s Outreach este n pericol de a se
inchide. "Dupa cate rezultate bune am avut aici, dupa progresele pe care le fac copii, nu putem
renunta. E pacat si de copii, si de atdta munca, pentru ca fara terapie sustinutd ei pot regresa in
cateva zile. Dar ne e foarte greu. Nepercepand taxe pentru ABA, banii nostri vin din afara.
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Fundatia Brent Woodall trimite In Romania 5% din fondurile colectate in SUA din sponsorizari.
Restul ramane copiilor de acolo. Deja se pun intrebari cu privire la nepasarea autoritatilor de aici.
Americanilor li se pare inadmisibil ca macar autoritatile locale sd nu contribuie cu nimic la
recuperarea acestor copii. In SUA sunt scoli ABA pentru copiii autisti. Guvernul american aloci
fonduri pentru astfel de scoli, plus ca ajutd familiile cu bani lunar. Fundatiile care se ocupa cu
copiii autisti sunt sponzorizate si de Guvern si primesc donatii de la diferite firme sau persoane
fizice", explica Nicoleta Ababi-Caravelea.

Spatiul in care functioneazd acum Scoala lui Cristi se afla In incinta complexului de servicii
sociale din Barlad. "Am obtinut cu chiu, cu vai acest loc, pentru ca directorul de la Protectia
Copilului Vaslui ne-a inteles problemele. Daca era dupa primar, eram inchisi de mult. Aici, pe
plan local, se dau spatii afaceristilor, pentru cazinouri, nu unor copii amarati. Anul trecut, in
noiembrie, cdnd m-am dus sad-1 rog, primarul mi-a spus ca nu are nici un spatiu liber, ca trebuie
sa mute partidele. «Si asa handicapatii stau inghesuiti!», a fost replica lui", povesteste directorul
adjunct.

Fundatia Cristi’s Outreach a intins 0 mana societatii, in incercarea de a recupera copiii cu autism
si de a-i reintegra in lumea "oamenilor normali". Societatea Insd i-a lasat pe educatori cu mana
intinsa.

www.psihologiaonline.ro 27



Psihologia Online Biblioteca Online

"Domnule inspector, va propun sa faceti schimb cu unul din parinti”

"Daca se poate, as vrea sa publicati si randurile de mai jos, ca raspuns la declaratia
inspectorului pe invatamant special, care spunea ca «parintii nu se ocupd de copii:

In anul 2003, trei parinti din Iasi au inteles necesitatea unei asocialtii de parinti care si-i aduci
impreund. Am ales sa luptdm pentru copiii nostri si, dacad acum, Tn anul 2008, am reusit sa ne
facem auziti nu numai in lasi, sa fim invitati la televiziuni locale si in presa, este doar rezultatul
preocupadrilor noastre exclusive, fara sa fim ajutati de nimeni.

Périntii din cadrul asocialtiei noastre cauta solutii disperate pentru copiii lor, vor ca acestia sa
meargd in medii protejate, care sa le asigure siguranta, §i terapii specializate, si nu se multumesc
cu «a-1 duce undeva, intr-o scoald si a-i lasa acolo, ca sa scape de ei». Chiar §i pentru cei mai
mari, care au deja peste 18 ani, ne facem griji si poate domnul inspector nu stie ce Tnseamna sa
nu dormi noptile cu gandul la ce se va intampla maine cu copilul tau. Daca va mai merge sau nu
la scoala (centrul) unde merge acum, ce va fi cu el dacd noi, parintii, nu vom mai fi maine?

Este usor sa faci afirmatii si sa judeci fara sa incerci sa intelegi prin ce trece familia unui copil cu
autism, cei din jurul lor. Va propun sa faceti schimb cu unul din parinti, doar pentru o zi (ca la
schimb de mame). Poate atunci veti intelege si dumneavoastra, si ceilalti care au scris comentarii
rautdcioase pe site-ul Jurnalului National.

Copilul meu are 12 ani, este un copil deosebit, este copilul meu si va asigur ca in fiecare zi ma
gandesc cum sa fac ca viata sa-i fie mai buna, iar in fiecare seara ma rog sd ma ajute Dumnezeu
sd pot face ceva, pentru ca el sa nu fie abandonat intr-un spital de neuropsihiatrie, cand eu nu voi
mai fi.

Asociatia noastra incearca sa faca ceva pentru acesti copii, pentru care deja este prea tarziu, copii
care nu mai pot face ABA, copii care nu au mers la scoala sau nu mai merg acum. Vrem ca in
spatiul pe care am reusit sd-1 obtinem sa facem un atelier protejat pentru tineri si adulti cu
autism. Avem nevoie de ajutor sa Incercam ca madcar, pentru unii dintre acestia, sd schimbam
destinul la care au fost condamnati de sistemul din Romania.” Semneaza: Carmen Gherca,
presedinte ANCCAR Iasi, mama lui Robert, autist, 12 ani. www.ancaar-iasi.ro
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Ca sa mergi la scoala speciala, trebuie sa ai certificat de handicap

Patru Georgeta este educator specializat la Centrul de Zi pentru recuperarea copiilor cu
dizabilitati din Ramnicu Valcea. A semnat scrisoarea deschisa pentru copiii autisti §i, o datd cu
adeziunea el la campanie, ne-a trimis §i un text. E o declaratie de martor la suferinta prin care
trec acesti copiii...

"Un distins si cunoscut domn doctor, i-a spus ca o operatie la cap va inlitura orice
comportament inadecvat”

"Din pacate, numarul copiilor autisti este foarte mare, iar in ultima perioada vin la centrul nostru
copii cu varsta cuprinsd intre 2 si 4 ani. Dacd acum patru ani cunosteam doar doud sau trei
cazuri, In prezent numadrul lor depaseste 100. Se stiu foarte putine lucruri in Romania despre
autism, de multe ori informatiile primite de parinti sunt partiale sau chiar deformate. Desi
numadrul acestor copii este foarte mare, doar aproximativ 10% primesc diagnosticul de autism
sau derivatele acestuia. Multi parinti, In general cei cu o pozitie sociald importantd, refuza sa
recunoasca faptul ca au nevoie de ajutor specializat pentru copilul lor, ca sd nu mai spunem ca
refuzi, categoric, un certificat de handicap. Il considerd o «pati pe obrazy. lar ceilalti parinti, rar
sunt indrumati spre comisiile de evaluare, pentru a obtine un certificat de handicap. O alta
problema este si aceea ca parintii foarte greu vor sa inteleagd ca nu este suficient sa duci copilul
intr-un centru specializat si cd munca cea mai grea ei o au de facut, acasa, acolo unde copilul
petrece cel mai mult timp. De multe ori confunda faptul ca, desi un copil autist se poate recupera
mult mai mult decat un copil cu un QI 40 sau cu sindrom DOWN, nu are aceleasi perceptii
senzoriale ca un copil normal care, in momentul in care este inscris in invatamantul de masa, nu
mai necesitd din partea parintilor decat supravegherea si verificarea temelor. Ca sd nu mai
vorbim de faptul ca multi dintre ei se asteapta ca, dupa 3 sau 6 luni, copilul lor sa vorbeasca si sa
se comporte ca un copil normal. Singurii vinovati de aceste lucruri se fac asa-zisii specialisti (in
majoritate, medici de familie), care 1i incurajeaza sa stea linistiti, ca-si revine copilul, si cei care
sunt implicati in programul de recuperare si imbatd parintii cu apa de ploaie, nefiind capabili sa
le prezinte situatia reald in care se afla copilul si faptul ca trebuie sa se implice direct in procesul
de recuperare.

Cel mai ilar caz cu care m-am intalnit a fost acela al unui baietel autist care e insotit la tratament
de bunic; ilar si in acelasi timp de jale, daca stai sa te gandesti de ce sunt capabili unii, doar
pentru ca nu vor sa se recunoasca depasiti de situatie si nu se pricep. Bunicul, om cu picioarele
pe pamant, era ferm convins, de catre un distins si cunoscut domn doctor, membru al sectiei de
neuropsihiatrie infantild, ca nepotelul lui are ceva la cerebel si cd o operatie, la varsta potrivita,
va inldtura orice comportament inadecvat. Am incercat sa-i explic ca baietelul are elemente
autiste si ca problema nu poate fi rezolvatad printr-o operatie. Noroc ca, in cele din urma, familia
a renuntat la aceastd «credintdy», insd nu pentru cd m-au crezut pe mine, ci pentru ca le-au spus
asta si alti specialisti de renume. Evolutia copilului este acum foarte buna, este inscris la grupa
speciala pentru copiii autisti din cadrul gradinitei speciale.”

"Atdta timp cdt medicii specialisti pun foarte greu diagnosticul de autism, lucrurile nu se vor
schimba”

"Durerea cea mai mare stiti de unde vine? Din faptul ca nici un parinte cu care am discutat, nu
numai eu, ci si celelalte colege, nu m-a crezut cand le-am spus ca ar fi bine sa ia in calcul faptul
ca problema lor nu se rezolva prin tratamente naturiste, operatii minune, etc..., ci ca trebuie sa
priveascd problema 1n fatd si s adopte atitudinea potrivitd. Se uitd la mine, nu zic nimic sau ma
aproba, dand din cap, insa se vede in privirea lor ca nu cred un cuvant din ceea ce le spun. Dar
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daca vine X, specialist de renume, sau DOMNUL DOCTOR, atunci se schimba foaia! Pentru ca
nu avem o experientd Indelungatd in lucrul cu copiii autisti sau o specializare de sine stititoare,
lucrurile se vor derula la fel. Atata timp cat medicii specialisti pun foarte greu diagnosticul de
autism (nu din din rea vointd, ci pentru cd nu au cadrul legal de a o face), lucrurile nu se vor
schimba. De multe ori, mi s-a reprosat ca sunt prea directd sau prea dura cu parintii, insd nu pot
fi altfel. Daca m-as afla in locul lor, ag vrea sd mi se spund direct, fara prea multe ocolisuri,
adevarul. Pentru a putea lua deciziile juste in ceea ce priveste metodele de recuperare adecvate.
Cosmetizarea realelor probleme nu face decat sa ingreuneze si sa prelungeasca procesul de
recuperare.

"Cei care incearca sda-si inscrie copiii in scoli normale se lovesc de intransigenta celorlalfi
parinti”

In Ramnicu Valcea, pe langi centrul nostru, unde sunt primiti toti copiii care au nevoie de ajutor
specializat, indiferent de tipul dizabilitasii sau de faptul ca au sau nu un certificat de handicap,
mai exista diferite centre, in cadrul ONG-urilor, plus clasele existente in cadrul invatamantului
special, ce apartin Inspectoratului Scolar. De anul trecut, existd doud clase de gradinita pentru
copiii autisti plus o clasa I. Problema care se iveste este aceea ca, in aceste clase speciale, pot fi
primiti doar copiii diagnosticati cu autism sau «adiacentele» din care sd derive faptul ca au
tulburari in spectrul autist. Si, in cadrul DGASPC-ului, in statistici apar doar copiii care au
certificat de handicap si diagnosticul de autist. Ceilalti nu sunt recunoscuti si, desi existenti, In
statistici nu exista.

Cred ca, inainte de a sensibiliza mediul politic, trebuie sa sensibilizam societatea romaneasca, de
multe ori obtuza, care considera persoanele cu handicap purtatoare de boli transmisibile. Multi
parinti care au Incercat sd-si inscrie copiii in invatamantul normal (fie gradinita, fie scoald), s-au
lovit nu de refuzul cadrelor didactice, ci de intransigenta celorlalti parinti, care nu-si doreau in
jurul copiilor lor astfel de «personaje» (termenul este cosmetizat).”
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"Le dam vitamine pentru creier”

de Diana Rotaru

Bucuresti, Spitalul "Prof. Dr. Al. Obregia”, Clinica de Psihiatrie a Copilului si Adolescentului.
Pavilionul 54, locul unde se spune ca sunt diagnosticati cei mai multi copii cu autism.

Prof. dr. Tuliana Dobrescu, seful sectiei, a declarat in cadrul unei conferinte de presa dedicate
bolii cd "la Spitalul Clinic de Psihiatrie a Copilului si Adolescentului "Al. Obregia” din
Bucuresti sunt raportate pana la trei cazuri noi de autism pe saptdmana si peste 100 de cazuri noi
pe an, conform unui studiu recent”.

Am mers sd lamurim aspectul si, pentru ca prof. dr. Iuliana Dobrescu era foarte ocupatd cu
pacientii ADHD (pasiunea domniei sale), am stat in cele din urma de vorba cu medicul Bogdan
Budisteanu, medic specialist in Psihiatrie Pediatrica, psihoterapeut in terapie familiald, aflat n
supervizare, dupa cum scrie in CV-ul domniei sale, afigat pe site-ul spitalului.

Discutia incepe prin a-i explica medicului despre campania Jurnalului National. Cind afla
subiectul, medicul se inchide in el, asemeni unui copil diagnosticat cu autism. Incearci sa bata in
retragere, dar in cele din urma dialogheaza deschis despre diagnosticarea bolii si despre cauzele
ei. Despre tratamentul administrat in cadrul unui spital care se bate cu pumnii in piept ca
organizeaza simpozioane si conferinte pe aceastd tema.

Medicul cu care am discutat este, in cazul nostru, chiar cel care si-a pus parafa pe biletul de
iesire din spital a lui George Cuzuc, un copil autist. Baietelul a fost internat pentru cercetari
amanuntite In incinta sectiei SA i pus sub tratament de testare cu Risperdol, un medicament
pentru "calmare” dupad spusele medicului. Un medicament administrat indeosebi pacientilor
adulti, diagnosticati cu schizofrenie...

Jurnalul National: Cum evaluati un copil? Cum puneti diagnosticul?

Dr. Bogdan Budisteanu: Pii, existi teste si scale pentru evaluare. In al doilea rind, este
observatia noastra (n.r. - a medicilor specialisti), avem colegi rezidenti. Criteriile noastre sunt
ICD/DSM.

Ce inseamna ICD/DSM?
Inseamna "manual de diagnostice internabile”, adica toatd patologia psihologica. $i, s stiti ca
sunt mai multe forme de autism.

Care ar fi acestea?

Este autism tipic, care este o forma severd, apoi autism atipic (n.r.- aici nu a mai stiut cum sa
completeze), Asperger (despre care prof. dr. [uliana Dobrescu vorbeste intr-un interviu ca despre
"autismul geniilor”), si... Mai e ceva... (n.r. - il intreaba pe asistentul care sta in Incdpere cu o
ecografie in mina, iar acesta, in soapta, in timp ce-si freaca miinile, raspunde)... Si sindromul
Rett.

Pai, care sunt simptomele unui autist tipic, cum va dati seama?

Este total rupt de mediu, prezinta o problema de comunicare intre el si cei din jur. Prezinta crize
de auto si heteroagresivitate si ecolatie (n.r. — termenul corect e de echolalie)... Adica, stiti, ca sa
zic asa, repeta cuvintele. Da’ poate sd nu vorbeasca deloc.
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Cind se va face un studiu epidemiologic pentru a sti cu exactitate numarul bolnavilor de autism?
Doamna doctor Dobrescu sustine ca nu s-a mai facut din 1984...

Eh... studii epidemiologice pe scara larga, asa... Nu s-au mai facut, da’ nu sunt chiar asa de usor
de facut. S-ar impune, pentru ca in ultima vreme e o explozie a cazurilor.

Dar aveti terapeuti, specialisti? Am vazut ca exista un centru de terapie comportamentald...
Da, ... avem ceva. Da’ stiti, degeaba au Invatat oamenii ca stdm cu ei asa, luptam pentru
acreditare. Practic, e o chestiune de diploma, dar acum tine si de acreditare.

Pdi, dupd ce ii puneti diagnosticul unui copil cu autism, ce se intimpla? Il internati aici, ce i
indrumati pe parinti sd faca?

Pai, stiti... noi facem interndri pentru reevaluare periodica, si pentru autisti nu dureaza mult.
Adica nu trebuie sa 1i tinem aici, in spital, mult. $i parintii sunt instruiti aici, facem consiliere.

Citi copii ati diagnosticat? Ce se intimpla cu ei dupa?
Pai, stiti, vreo 50 - 60% dintre ei au aici tratament. Le ddm tratament neurotrofic.

Ce intelegeti prin tratament neurotrofic?
Tratamentul neurotrofic se refera la produse, adica la "vitamine pentru creier”.

Bun, din cite stiu eu, celor diagnosticati cu autism aici li s-a spus, in mare parte, §i ca sunt cam
agitati, adica au ADHD. Lor ce le dati?

Pai, la agitati le dam 1n functie de "judecata clinica”. Adica, niste pastile mai calmante, asa (n.r. -
zimbeste cu subinteles catre rezidente). Bine, cd incercdm sa nu le dam la toti copiii, mai ales la
cei foarte mici.

Cam ce virsta au copii care vin aici pentru diagnostic? Si cam care e virsta la care apar
simptomele bolii?

Cam la 2 ani. Virsta medie este de 3 ani, de altfel, din criteriile de diagnosticare, asa reiese. Da’
bine, ea poate sa apara si la 1 an, adica asa arata studiile. Cam pe la 1 an.

Aveti internati in momentul acesta copii care sufera de autism?

(n.r.- se uitd in stinga, in dreapta, ride incordat) Nici nu mai stiu. Avem ceva?! (n.r. - le intreaba
pe asistente si pe rezidente. Pauza) Pai, e o chestie de confidentialitate. Chiar, sa va zic o poveste
amuzanta, cu un parinte. Parintii nu prea vor sa se afle... Si a venit un parinte care m-a rugat sa
nu trec pe foaie cd are autism, sa-i trec altceva. Si am zis ca e fals in acte, ca nu pot sa fac asa
ceva, dar mi s-a parut amuzant.

lar acesti copii cum sunt ajutati, practic? Se specializeaza parintii pentru ei, se autofinateaza?
Nu, cd noi ii specializdm pe pdrinti si nu se autofinanteaza... ca beneficiaza...

Da, stiu, de o pensie de handicap de la stat.
Nu, nu, lasati handicapul. Beneficiaza de la noi... de toate. De consiliere, adica de psiholog,
consiliere de grup, evaluare, adica terapie comportamentala. $i mai sunt si ONG-uri, fundatii...

Ce inseamna terapie comportamentala? Faceti cu copiii anumite terapii, ABA?
Pai, stiti, nu avem specialisti acreditati. Avem oameni care lucreaza, sunt multi terapeuti...

Cam citi?

Multi. N-avem o statistica si stiti, pind la urma nu conteaza ca are diploma din altd tara sau cum a
invatat, ca si eu am fost in Franta... $i ei sunt mai inapoiati, adica au si ei listele lor de asteptare...
Dar conteaza rezultatul pina la urma...
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Concret: ce inseamna la Obregia terapia comportamentala?
Pai, inseamnd psiholog, asistent social, psihopedagog. Toti lucreaza cu copiii §i parintii. Sunt
vazuti toti! Nu rdmine nimeni neconsiliat.

Si "terapia asta comportamentald” sa inteleg ca se aplica la toate tipurile de manifestari
neuropsihice infantile?
Pai da, la toate. Facem cu toti.

Copii din centre de plasament ati avut?
Da... mai vin. Ne ocupam si de ei, nu refuzdm nimic. Da’ stiti si cu ei, tine de directorul
centrului, daca 1i aduce sau nu.

Si-i aduce?
Da, da... Ii mai aduce. Stiti, noi mai mult facem re-evaluari.

Si ce le faceti, la re-evaluari?
Pai le mai dam si medicamentatie si ce v-am spus. Unii chiar vin pe picioarele lor...

Dar adulti din centre nu ati avut?
A venit unu’ care avea 18 ani si o zi. Si nu am putut sa-1 bagadm in baza de date, dadea eroare.

Pai, daca nu exista autist dupa 18 ani... puneti alt diagnostic. Schizofrenie, nu?
Pai, da..., dar el tot autist ramine.

De cind se diagnosticheaza autismul aici, la Obregia?
Autismul e o boald veche... Deci, noi punem autism de multa vreme.

Si inainte, cind "puneati” autism, ce faceati cu ei?
(n.r. — rade si da din umeri...) Exista cindva si un stationar in Titan... Da’...

Stiti, am senzatia ca nici medicii nu prea stiu bine ce e aceasta boala. Nici acum, dar mai ales in
trecut...
Nu, sa stiti, ca s-au facut studii... Medicii stiu ce este boala.

Pai medicii de familie, pediatrii igsi dau seama de simptome, sau copilul, pind ajunge aici,
"trece” prin alte boli?

Pai nu, ca noi am facut informare, sa stiti cd medicii stiu ce este boala asta. Si apoi, mai sunt
televiziunile, campaniile.

Da, dar nu o televiziune sau un ziar ar trebui sa faca aceste campanii, ci autoritatile. Ministerul
Sanatatii, nu?

Da. E drept. Dar, prin televiziune, se poate face de catre autoritati. Uitati, azi am venit mai
dimineata la munca. Eu vin la 8:00, dar azi am avut ceva de rezolvat si am venit cu jumatate de
ora mai devreme. $i poate nu v-am spus eu cum trebuie toate, cd stiti sunt cam ametit de cap
acum, dar uitati-va, va arat manualul dupa care noi punem diagnostice. Cititi aici cum facem
evaluarea... (n.r. - manualul se numeste "LCD-10 — Clasificarea tulburdrilor mentale si
comportamentale’)

Este un manual numai pentru autism?

Nu..., e pentru toatd paleta. Adica pentru toti, stiti. Uitati aici... (n.r. - deschide la autism. La
formele autismului apare si schizofrenia simpla, dar si alte tipuri de schizofrenie).
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Autismul, tratat la negru

de Ionela Gavriliu

Platiti acum pentru a nu plati toata viata pentru un handicapat!"Bagati copilul la nebuni sl
faceti altul”. "Nu aveti cum sa-l tratati. Daca nu-l bagati acum intr-un centru, copilul va va
omori cand se va face mare”. "E autist, doamnd, nu e vina nimanui. Ce-i aia autism?! Adica la
20 de ani copilul dumneavoastra n-o sa stie care e stangul si care e dreptul”. Si medicamente,
de obicei din cele care se dau schizofrenilor, Ripsolet si Rispen. Acestea sunt cdteva dintre
solutiile de "tratament” oferite de medicii psihiatrii copiilor diagnosticati cu tulburari din
spectrul autist, in Romdnia.

De terapiile comportamentale prea putini medici psihiatri au auzit si Inca si mai putini le prezinta
parintilor aceastd posibilitate, desi sunt decenii bune de cand in alte tari se recomanda si se
practica terapiile, cu rezultate excelente pentru micuti. Existenta unor studii in Statele Unite si
Marea Britanie, care demonstreaza ca terapia ABA (Applied Behavior Analisys, n.r. analiza
comportamentald aplicatd) poate recupera aproape jumatate din copiii diagnosticati cu tulburari
din spectrul autist (TSA) si 1i poate integra in invatamantul de masa, nu reprezintd argumente
suficiente pentru specialistii romani. Acestia prefera sa ramana la nivelul profesional de acum
zeci de ani, cand autismul nici nu se preda in facultati si sa refuze sa dea un banal "Google”
pentru a vedea noutétile din domeniu.

TERAPIA CARE DA O SANSA

Ce inseamnda ABA? Conform site-ului www.autism.ro, ABA reprezintd "un program de invatare,
folosit pentru prima datd de Dr. Ivar Lovaas de la UCLA in anii ’60, care lucreaza sistematic la
inlaturarea "trasaturilor” autismului, pana cand copilul nu mai indeplineste conditiile necesare
pentru a se considera ca are aceastd afectiune. Sistemul este intensiv (pand la 40 de ore pe
sdptamand), dar s-a dovedit a avea extrem de mult succes in aproape toate cazurile de autism.
Sistemul de invatare ABA divide orice sarcind in sarcini mai mici §i pune un accent foarte mare
pe rasplatirea copilului atunci cand lucreaza bine.” Pentru rezultate cat mai bune se recomanda
ca terapia sa fie inceputa la varste fragede, pana la 6 ani.

PRIMUL COPIL AUTIST DIN ROMANIA, RECUPERAT PRIN ABA

Terapia a ajuns in tara noastrd in 2003 cand, doi parinti disperati, carora medicii le spusesera sa
se nvete cu ideea ca fiul lor R. e autist §i sd-1 bage intr-un centru, au plecat in SUA, apoi in
Marea Britanie si au venit cu know-how-ul (n.r. cunostinte specifice). R. a fost diagnosticat cand
avea 2 ani si jumitate. In urmatoarele 4-5 luni parintii au consultat mai multi doctori, fiecare
punea un alt diagnostic. "Un an de zile am zis ca va trece de la sine, ca o raceald. O vizita la
centrul fundatiei "Copii in Dificultate” care se ocupa de autisti $i un vis m-au socat i atunci am
decis sa lupt”, 1si aminteste tatdl baiatului, D.N. Parintii au incercat mai multe solutii pentru
copilul lor: energie, medicind homeopatd, Biserica. Asta timp de doi ani. "Cand am auzit ca sunt
sanse, am luat avionul spre State si ne-am documentat, am studiat diverse terapii. Specialistii ne-
au Indreptat spre Marea Britanie. R. avea deja 5 ani. De disperare, am invatat tomuri intregi:
dezlipeam capitole din carti, noaptea citeam cu sotia pe rand si a doua zi discutam sa vedem ce a
inteles fiecare. Am dat anunturi In ziar cad avem nevoie de psihologi pentru lucrul cu un copil
autist. La Inceput am selectat 12 persoane: le-am dat sd invete, sd citeasca, sa stie despre ce e
vorba. In doua luni au mai rimas 6. Cu oamenii astia stateam de la 8:00 dimineata la 8:00 seara,
6 zile din 7. Nu acceptam sd intarzie sau sa perturbe in vreun fel activitatea cu copilul: interesele
lui R. erau mai presus de orice”, povesteste D.N.
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Dupa 6 luni de lucru intensiv, dintr-un copil care nu scotea un cuvant, avea stereotipii, facea pe
el, "o umbra”, cum isi aminteste tatdl, baiatul a inceput sa vorbeasca, intelegea ce i se spunea, nu
mai facea pe el la fel de des. Pentru socializare, R. mergea 2 ore pe zi la gradinitd. Timp de un an
de zile s-a lucrat 40 de ore de ABA pe saptamana.

CONDAMNAT LA HANDICAP PE VIATA DE SISTEM, SALVAT PRIN LUPTA
PARINTILOR

Dupa trei ani, familia N. a decis sd evalueze copilul cu o echipa de psihologi care nu stiau
istoricul lui R. "Timp de 2-3 saptamani l-au evaluat in cate doud sedinte saptdmanal. Rapoartele
au aratat cd R. e un copil normal, cu inteligentd peste medie, cu o deficientd minora de atentie.
Atunci le-am pus pe masa cele trei certificate de handicapat de la Comisie, unde se preciza si 1Q-
ul de 35”. R. este acum 1n clasa a Ill-a, a luat coronita si a trecut testul Cambridge cu maximum
de puncte. "E putin peltic si sasait. Mai are o anumitd naivitate sociald, lipsd de rusine si anumite
lipsuri empatice, dar pe acestea le vorm recupera din mers. La momentul respectiv prioritare erau
alte lucruri (...) Dintr-un copil ca o leguma, R. a ajuns acum un baiat care are prieteni, merge la
film, inoatd, schiaza”, adaugd tatdl baiatului, devenit o sperantd pentru toti parintii cu copii
autisti de la noi din tara. Conform lui D.N., pand acum, putem vorbi de circa 10 cazuri de copii
autisti, recuperati cu ajutorul terapiei comportamentale ABA.

INFORMATIA ST BANII - ACCESUL LA SANSA PENTRU COPIII CU AUTISM

Cele doua conditii in care se poate face ABA cu sanse de reusitd sunt banii, un an de terapie
costand Intre 15 000 si 25 000 de euro, si vointa si disponibilitatea parintilor. "ABA nu ti-o poate
impune cineva. Ca parinte e o chestiune coplesitoare, pentru ca 50% din terapie e pe umerii lui”,
crede N. Familia N. a infiintat centrul "Horia Motoi” din Bucuresti, singurul centru care face
terapie ABA pura, asa cum a fost gandita de dr. Lovaas. Fiecare din cei 4 copii are camera lui cu
jucarii in care lucreaza si doi tutori. "Tratarea acestor copii depinde foarte mult de cat e de
implicata familia. Ei stau 8-9 ore la noi, dar daca acasd nu se continud in aceeasi manierd, se
pierde enorm. Am incredere in terapie pentru cd am vazut ce se poate face: vin la noi copii non-
verbali si, la un moment dat, 1i putem integra in gradinitele normale,” explicd directoarea
centrului, Valerica Grigore. Ne da exemplul lui Andrei - un copil-vedeta a centrului datorita
progreselor pe care le-a facut. Andrei vine, salutd, spune cd merge la cumparaturi sa-si ia un
puzzle. Atentia i e atrasa de o inimioara care trebuie umpluta cu culori si o roaga pe "Vali” sa-1
astepte pand se intoarce, ca sa lucreze Impreund. Cand a ajuns la centru, Andrei era non-verbal.
"Nu putem sti cu precizie cat o sa evolueze un copil, dar existd sanse, asta e important. Cand se
elibereaza un loc la centru, e foarte greu de ales. E foarte greu sd spunem nu, dar nu avem ce face
din cauza locurilor limitate. Terapia cu un astfel de copil poate dura 2-3 ani. Ii sfatuim pe parinti
sa nu agtepte, ci sa Inceapd acasa ABA. Mai avem familii n grijd, pe care le supervizdm”, spune
directoarea, precizand ca, lunar, costurile pentru un copil care face ABA in centru se ridica la
aproximativ 15 milioane de lei vechi.

George Cuzuc este un baietel care urmeaza terapia ABA acasd. La varsta de doi ani a fost
diagnosticat cu "autism atipic, cu tulburare hiperkinetica. In urma unei encefalograme, medicii
au constata cd George prezintd aspect iritativ, fapt pentru care i-au prescris un tratament cu
Risperdol (medicament administrat schizofrenicilor) si repetarea analizelor cu promisiunea ca”
in 6 luni o s & vedeti rezultatele”. Parintii au mers pentru o evaluare la fundatia "Copii In
dificultate™, alt centru unde se aplica terapia ABA. Aici au primit o listd de recomandari
concrete, astfel George a inceput la Bucuresti, ulterior la Iasi, acasa, terapia ABA. Astazi baiatul
stie 50 de cantece, merge la gradinita si spune "te iubesc”.

ALTE TERAPII
O varianta a terapiei comportamentale aplicate este ABC. "Aceasta terapie se bazeaza pe ABA,
dar, atunci cand intervin blocaje, se adapteaza copilului, tine cont de tendintele acestuia”, explica
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psihologul Paul Morosanu, cel care a fost timp de 4 ani coordonator al programului pentru autisti
al fundatiei "Copii In Dificultate”. Acesta explica faptul cd americanii, cei care au pus bazele
ABC-ului, sunt mai pragmatici si se gandesc: "la ce bun ca un copil autist sd cunoasca literele,
dacd nu stie sd mearga singur la toaleta?”

TEACCH

(Treatment and Education of Autistic and Communication Handicapped Children, n.r. "tratament
si educatie pentru autisti §i comunicare pentru persoanele cu handicap™) este o terapie care
incearcd sa dezvolte la nivel maxim potentialul de comunicare si autonomie al fiecarui copil.
TEACCH nu trebuie confundat cu un sistem de invatare, ci este la randul lui un sistem de
management comportamental, care oferd mai multd predictibilitate pentru un copil autist i mai
multd cooperare din partea lui (sursa: www.autism-pdd.net/teacch.html). Mai exact, Morosanu
explica faptul ca TEACCH-ul reprezintd un mod de organizare a programului zilnic, lucru ce
reduce angoasa persoanelor autiste.

PECS

(Picture Exchange Communication System, n.r. "sistem de comunicare bazat pe schimbul de
imagini) este o terapie ce ajutd copilul sd comunice prin intermediul pictogramelor. Copilul are o
carte de benzi cu scai. Intai, este invitat si dea cartonasul cu un pahar atunci cind vrea si bea
suc, de exemplu. Dupd substantive ce denumesc obiecte, sunt introduse adjective, verbe, locuri,
astfel copilul va alcatui propozitii punand mai multe pictograme cap la cap.

ONG-URILE — TRATAMENTE DUPA POSIBILITATI

In centrul "Ancora Salvirii” din Iasi se aplici terapia TEACCH. Presedinta fundatiei olandeze,
Inge Jose Smelik explicd de ce a ales aceasta terapie. "Nu sunt de acord cu ABA, noi folosim
TEACCH, pentru ca e o terapie adaptata nevoilor si placerilor copilului. Si "Give me 57, adica
terapia se centreazd in jurul a 5 intrebdri: ce am de facut? cum sa fac? cand? unde? de ce?
Folosim si un pic PECS. Vrem sa facem copiii creativi si sa le ardtdm ca au voie sa fie asa cum
sunt, nu sd incercdm sa-i facem la fel ca noi. Costurile sunt de doud milioane pe lunad plus
transportul. Asta cei care-si permit. Avem i 0 mamica singura care da 10 lei, cat poate”, spune
Inga.

Tot la lasi se gaseste centrul "Penilla” facut dupd "metoda suedezd”. Aceastd metodda combina
mai multe terapii, excluzand ABA. "Noi propunem metoda functionala care progreseaza spre
nevoile copilului. TEACCH e la baza acestei metode. Cautdm sa ajungem la nivelul maximum
de dezvoltarea a copilului si sd amelioram si sa adaptam la mediul lui”, explica directoarea
centrului dr. Eti Vasilache. Aceasta adaugd faptul ca e folosita si terapia PECS, dar sunt utilizate
fotografii de transport, nu pictograme, adica fotografii care pot pune si in alt context termenul
respectiv. "Atunci cand copilul se automutileaz, intervenim si cu medicamentatie, Ripsolet. In
alimentatie, intervenim mai putin”, precizeaza Vasilache.

La centrul "Casa Faenza” din Timisoara directoarea explica terapia aleasa. "Fiecare autist are o
portitd de intrare. Trebuie sa-l1 atragi in comunicare prin intermediul lucrurilor care-i plac.
Programul fiecarui copil include activitati ludice, cognitive, stimularea limbajului, stimulare
senzoriald, interactiune 1n grup mic §i grup mare, meloterapie, art-terapie, dans-terapie”.

TERAPIILLE-CAPCANA

Cum poate alege un parinte o terapie pentru copilul sau autist? Psihologul Paul Morosanu crede
ca acestia trebuie, In primul rand, sa stie ce vor sd obtind de la copil. "Prin ABA poti recupera
enorm, dar e o terapie foarte solicitanta. Daca faci o terapie mai soft, rezultatele sunt pe masura.”
N., tatal al carui baiat e acum la scoald si s-a recuperat aproape complet, spune ca TEACCH,
PECS, terapia prin joc rezolva partea de frustrare a copilului autist, ajutdndu-l sa comunice.
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"ABA 1l poate invata orice si poate prelua PECS in sistem. TEACCH-ul converge lucrurile din
jur la placerile copilului. La ABA e invers: obligi copilul sd se intoarca la lume”. $i directoarea
centrului "Horia Motoi”, unde se face ABA, Valerica Grigore, spune ca nu a auzit de copii
recuperati prin alte terapii in afara celei comportamentale aplicate.

O data ce un parinte s-a decis, este extrem de vulnerabil in fata sarlatanilor care profitd de
disperarea lui. Directoarea de la "Horia Motoi” vorbeste chiar de o piatd neagrd a celor care
pretind ca fac ABA. "Pana nu apare o scoald, ceva oficial, astfel de oameni vor bantui.
Recomand parintilor sd se informeze despre persoana respectivd si sd ceard sa vorbeascd cu
parintii ai cdror copii au lucrat inainte cu cei care se pretind specialisti In ABA. Sa vada rezultate
si recomandari”, puncteaza Grigore.

In Romania nu existd psihologi specializati pe autism, cu atit mai putin specialisti certificati
oficial pe terapii comportamentale. "Pentru ca nu existd momentan o certificare ABA, nu exista
standarde clare, apar sarlatani care au facut un training-doud pe tema asta si apoi le iau banii
parintilor cu copii autisti, care vor sd invete si sa-si salveze copilul. Am intalnit si psihologi care
spuneau: Apoi trageau niste foi la xerox si faceau un curs platit pe tema asta”, explicd Morosanu.

Conform lui N., In momentul in care vom avea un consultant acreditat international pe ABA, o
parte din aceste probleme se vor rezolva. Etapele care duc la obtinerea acestei diplome sunt:
facultate de Psihologie, tutore al unui copil autist, senior tutore — cand ai sub supraveghere mai
multi copii, master de specialitate in strainatate si acreditarea BCBA ( Board Certified Behavior
Analyst) Conform http://www.behavior-consultant.com/whatisbcba.htm in  lume sunt
aproximativ 4500 BCBA.

INGERII FARA CARTE DE MUNCA

Situatia tutorilor care fac ABA cu copii autisti este paradoxald. Majoritatea sunt studenti la
Psihologie care vor sa castige experientd si un ban In plus in timpul facultatii. Carmen este
tutoarea Mariei Ghinea, o fetita autistd din Iasi, de doi ani. I-a suras ideea unui program scurt si
s-a apucat de treabd. "Oricat de mult ai vrea sa ramai in tara, sa te specializezi, n-ai nicio sansa”,
explicd tandra care a terminat facultatea. Faptul ca nu are carte de munca Incepe s o afecteze.
"Munca e grea, te solicitd, n-ai carte de munca, tot ce poti primi ca beneficiu e recomandarea
parintelui. Merge pand la un punct, dar, dacd vrei un credit bancar, iti dai seama ca nu poti lua”.
Si tatdl Mariei spune cd situatia de clandestinitate a acestor tineri care fac lucruri admirabile
pentru copii trebuie si se schimbe. In plus, si pentru parinti e greu sa giseasca oameni de calitate
de fiecare datd cand le pleaca cate un tutore deja format. Carmen primeste 60 000 de lei pentru
fiecare ora de lucru cu Maria, iar atunci cand nu lucreazd impreuna cu un alt tutore, primeste de
doud ori mai mult.

Un an Maria a lucrat cu 6 tutori. "La inceput s-au facut unele lucruri dupa ureche, am facut multe
greseli, dar fetita a facut progrese. Cand am inceput terapia, fetele stateau la noi si cate 12 ore pe
zi. Viata iti e intoarsa pe dos: una e sa traiesti In 2-3, alta sa trdiesti in 8. Pierdeam noptile, pentru
ca mai observam scdpari in terapie, fetele aveau sesiune §i ritmul varia, se mai culcau pe o
ureche. Cand Maria statea pe loc, era tare greu”, povesteste tatal Mariei Ghinea.

Faptul ca sistemul e depasit de problema autismului se observa in toate palierele: de la medicii
care pun diagnosticul, la sistemul de invatamant, complet nepregatit pentru copiii cu TSA, si
pand la Invatamantul superior care ar trebui sd pregiteasca specialisti. La Facultatea de
Psihologie, in urma insistentei cu care de ani buni studentii isi faceau lucrarile de licenta pe tema
autismului si a terapiei ABA, cele doua notiuni au fost introduse in cadrul unui curs. Seful
catedrei de Psihopedagogie spune cd, de fapt, autismul e mentionat in cursul de psihopedagogie a
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polihandicapului de 10-12 ani, iar de terapia ABA a auzit "din literatura de specialitatea si de la
studentii care lucreaza cu astfel de copii”.

Avem mare, n-avem delfini pentru terapie

Pe site-ul autism.ro, locul de intalnire si principla sursa de informare a périntilor care au copii
autisti, am gasit referiri la terapia cu delfini care se practica in alte tari, cele mai apropiate de noi
fiind Ucraina si Turcia. La Constanta inca nu se poate, deoarece Delfinariul are doar un delfin, si
acela cam batraior. Directorul General al Complexului Muzeal de stiinte ale Naturii Constanta,
Decebal Fagadau, spune insa ca ”Marea noastra problema este cd nu avem de unde sd aducem
delfini. O doamna din Oradea, care a facut acolo o asociatie a copiilor cu autism m-a contactat in
aceastd problema, dar tot ce am putut face pentru ei, cand au venit Intr-o tabara asta vara, a fost
un tur in Delfinariu. Au intrat pe punte alaturi de dresor, s fie cat mai aproape de delfin. Am
primit o ofertd de la o companie de asigurari din Olanda, ce dorea sa dezvolte un astfel de centru
in sud-estul Europei, dar ei au spus ca doar vor aduce clienti. Cand le-am cerut ajutorul sd caute
delfini, au renuntat. Am corespondat cu vreo 100 de delfinarii din lume, dar toti si-au facut
legislatie de protejare a delfinilor si nu permit exportul. Nici din Marea Neagra nu se mai pot
captura delfini, deoarece Romania a semnat un acord de conservare a cetaceelor din Marea
Neagrda, Marea Mediterand si din Atlantic si capturarea lor a devenit interzisd. Si chiar daca,
printr-un miracol, vom primi delfini din ocean, le va fi greu sd se acomodeze. Cea mai facila
solutie pentru noi ar fi ca autoritatile de mediu sa facd o dispensa de la aceasta conventie.” (Paula
Tudor)

Pastile i feng-shui

In Romania, daci o persoana nu ia medicamente, nu e consideratd bolnava. Domnica Petrovai,
psiholog la Centrul National de Sandtate Mintald in 2007 si coordonator al Strategiei Nationale
de Sandtate Mintala a Copilului §sI Adolescentului spune ca serviciile psihologice nu sunt
decontate de Casa de Asigurari de Sanitate pentru ¢ nu sunt considerate servicii medicale. in
schimb, prin legea 118/2007 feng-shui-ul, meloterapia, cromoterapia — da. Pentru ca la adulti
autismul nu este recunoscut ca tulburare mintald, nu se pune problema unor servicii.
"Interventiile in cazul autistilor trebuie reglementate, validate stiintific si parintele sa aleagd in
cunostinta de cauzd”, precizeaza Petrovai.

Pana atunci, existd o serie de medicamente ce se recomanda copiilor diagnosticati cu tulburdri
din spectrul autist.

Rispolet (un antipsihotic pentru schizofrenii pe al caror prospect scrie "experienta lipseste la
copii sub 15 ani”)

Rispen (medicamant recomandat in tratamentul schizofreniei si nerecomandat copiilor sub 5 ani
cu tulburari de comportament)

Keppra (medicament pentru epilepsie, pe al carui prospect scrie "nu exista suficiente date de
siguranta si eficacitate pentru a recomanda utilizarea la copii cu varsta sub 4 ani)

Risatarun (medicament recomandat in cazul retardarii psihosomatice)

Se administreaza, ca ajutor in terapie, Tonotil, Cerebrolysin, Encefabol sau alte stimulente
neurologice. Toate au o listd de contraindicatii si efecte adverse mai lungd decét lista efectelor
pozitive. Din pdacate, parintii aflati in situatia aceasta, nu au de unde alege si isi asuma
riscul.Adultii agresivi, diagnosticati cu TSA, sunt tratati cu Neuleptil, Romaparkin,
Levomeprazin, Nozinan, Rivotril, Fenobarbital.
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"Poti face lucruri spectaculoase si dupa ce copilul implineste 7 ani”

Psihologul Paul Morosanu a facut patru ani ABA cu copiii autisti si a fost coordonator pe
programe de autism la fundatia "Copii in dificultate”. Acum a plecat de la organizatie si nu mai
face ABA decat 1n particular. A fost primul student care si-a facut lucrarea de licentd pe tema
autismului.

Explicarea terapiilor

"La noi nu exista o recunoastere oficiald prin care sa se faca legal ABA”, spune Paul Morosanu.
"Din cate cunosc, ABA, dupd metoda Lovaas, care se spune cd e mai durd, se face la Centrul
"Horia Motoi”. Acolo s-au pastrat regulile, doi tutori la un copil, camera cu jucarii. Exista si o
versiune mai frumoasd a ABA, ABC-ul, care e mai adaptat copilului, tine cont de tendintele lui.
ABC are ABA la baza, dar cand intervin blocaje trebuie adaptat. Americanii sunt mai
pragmatici: ei se gandesc ca «la ce 1i foloseste unui copil autist sd cunoasca literele, de exemplu,
dacd nu merge singur la baie?». ABA poti face la orice nivel de investitii, $i doua ore pe zi e
eficient, daca stii sa stimulezi copilul si ai tutori ca lumea. Poti face lucruri spectaculoase chiar si
dupa ce copilul implineste 7 ani, mai greu, dar interventii tintite se pot face.

TEACCH este un mod de organizare a programului zilnic. Le da autistilor un element de
predictibilitate care reduce angoasa. PECS inseamna Picture Exchange Communication System.
Copilul are o carte cu benzi cu scai. E invitat si lipeasca niste cartonase cu pictograme. Intai
invatd sa dea un cartonas, in functie de ce vrea sa transmita: daca vrea suc, 1l invatdm sa ne dea
cartonasul respectiv. Dupa obiecte, introducem atribute, verbe, locuri. Astfel copilul ajunge "sa
scrie” in pictograme.”

Ce terapie sda aleaga parintii?

"In primul rand parintii trebuie intrebati ce vor de la copilul lor autist. Prin ABA poti recupera
mult, dar e foarte solicitant, chiar cate 40 de ore pe sdptdmana. Daca faci o terapie mai soft,
rezultatele sunt pe masura. Cum cuantifici? Exista tot felul de tabele, grafice, procentaje, astfel
incat poti desena o scala de evolutie. La chestii subtile, emotii, socializare, contact, nu mai e asa
usor.

Din experienta mea, mi-am dat seama cd, dacd o terapie nu merge, Inseamna ca nu tintesti unde
trebuie, trebuie sd gasesti zona de interes si dezvoltare a copilului.

Autistii mari isi doresc si ei comunicare, socializare. E nevoie de un proiect in acest sens, un
centru unde sa aiba psiholog, psihoterapeut, terapeut senzorial, s aiba dotari, asistent social.
Aici pot face terapii ocupationale. Ar mai trebui un protocol intre fundatii care fac terapie si
Facultatea de Psihologie pentru ca studentii sd poatd face practica cu copiii. Pentru cé la noi nu
existd o certificare pe ABA, nu avem niste standarde clare, apar si sarlatani care au facut un
training - doud pe tema asta si apoi le iau banii parintilor de copii autisti care vor sd invete. Am
intalnit §1 persoane care initial spuneau: «ABA, ce-i aia ABA?» Apoi trageau niste foi la
XEROX si faceau un curs platit despre ABA.”
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"Scopul nostru este sa gasim locuri de munca pentru autisti”

de Irina Munteanu

Cdnd implineste 18 ani, copilul autist se vindeca instantaneu. Nu mai apare nicdieri cu acest
diagnostic. Si pentru ca nu exista in statistici, statul romdn nu face nimic pentru adultii cu
autism. Cateva fundatii insa au creat servicii sociale adaptate nevoilor lor, pentru a-i ajuta pe
acesti oameni sa-gi gaseascd un rost.

Sandu are 32 de ani §i, daca nu s-ar fi infiintat la timp Centrul "Pentru Voi" din Timisoara, soarta
lui ar fi fost sd ajungd intr-un sanatoriu. "Devenise atdt de agresiv cd nu mai ficeam fatd",
povesteste mama lui, Cornelia K. "Totul a fost normal pana la 3 ani i jumatate. Pana atunci
comunica, punea intrebari. Nici la dispensar nu au observat nimic. Apoi a amutit complet, n-a
mai vrut s vorbeasca deloc, se izola. La Inceput nu am vrut sa admit ca are ceva, dar dupa sase
luni am mers la un neuropsihiatru, care ne-a zis din start ca e autism. [-a dat tratament: Neuleptil
si Romaparkin. Dar Sandu avansa in boald, devenea agresiv, violent. Apoi a luat Levomeprazin",
isi aminteste doamna Kanyo. "L-am dat la gradinita, dar nu a stat mult. Plangea cand voiau sa
lucreze cu el. Am incercat la scoala ajutitoare, dar a impins un copil si s-a speriat invatatoarea.
Mi-a zis ca nu il mai poate primi."

SANDU A INVATAT LA "PENTRU VOI" SA FOLOSEASCA TOALETA

Nici la Centrul "Pentru Voi", Sandu nu s-a adaptat foarte ugor. Sase luni s-au chinuit cei de aici
sa-1 convingd pe baiat sa intre in cladire. "A stat atunci tot programul, i-a placut acolo. Sandu ani
de zile nu a stat pe scaun. Din momentul in care se trezea pana seara era numai in picioare. in
centru are un scaun pe care este lipitd o fotografie cu portretul lui si Sandu sta jos. Foarte rar mai
are momente de agresivitate. [-au scos din medicatie Haloperidolul. Acum ia Nozinan, Rivotril,
Fenobarbital. L-au nvatat cum sa foloseasca toaleta. Se poate si la o varsta mai inaintata sa faca
un autist progrese, dar trebuie muncit mult", rasufla pe jumatate usuratd mama.

In timpul siptiménii, Sandu st la Sicilaz, la 10 kilometri de Timisoara, intr-o locuinti
protejatd. Din doud in doud sdptamani, isi petrece week-end-ul acasa. In locuinta protejata,
module: o incintd semiprotejatd, pentru patru beneficiari, care au un nivel mai mare de
autonomie §i lucreaza in brutdria centrului, si o altd zona, cu grad maxim de suport pentru patru
deprinderilor fundamentale de autoingrijire, a abilitatilor relationale §i a autonomiei personale",
spune Diana Mihaila, sef serviciu locuinte protejate.

CURSURI DE CROITORIE, MUZICA SI CALCULATOR
Fundatia lucreazd in parteneriat cu Primdria Timisoara, aceasta furnizdnd banii pentru
cheltuielile de functionare. "Avem liste de asteptare, pentru ca suntem singura organizatie din

.....

.....

53 1n unitatea noastra protejatd. Scopul nostru este sa gasim locuri de munca pentru fiecare dintre
cei de aici", ne-a declarat Laila Onu, director executiv al Fundatiei "Pentru Voi".

Adi, care are 37 de ani, invatd acum sd foloseasca banii si pentru asta merge cu cei de la fundatie

la supermarket. Cand intilneste o fatd noud, Adi o intreaba cum o cheama, 1i pupa mana si o
intreaba daca e maritata. Dacd spune ca e, o lasd in pace. "Acasd nu am nici o prietena, aici
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simpatizez toate fetele", marturiseste baiatul. Lui i place tot ce invata in centru: croitorie, muzica
si calculator.

Adi s-a ndscut la sapte luni, cu o greutate de 2,200 kg. Pe la 3 ani, parintii au observat ca vorbea
greu, iar cand au mers la medic, copilul a primit acest diagnostic: autism de gradul II.

"De la 4 ani a inceput sd vorbeascad", povesteste Ilinca, mama lui Adi. El completeaza: "De la 4
ani am Inceput sa vorbesc destul de mult". La 7 ani, a mers la scoala ajutatoare, a facut 8§ clase,
apoi liceul la seral, la matematica-fizica si a luat Bacalaureatul. "Toate materiile imi placeau, dar
mai ales matematica aia cu ceasul, si nu intarzii", spune Adi. In timpul scolii a invitat si cante la
acordeon si la pian si i place orice muzicad. Ne cantd la orga din centru "De ziua ta, mamico"; se
opreste o clipa, isi ia avant i ne anunta: "Si acum vin «Valurile Dunarii!»".

AUTISMUL NU DISPARE LA 18 ANI!

Adi nu a luat tratament. Doar lecitina, cand era mic. "Nu mi-ai dat tratament, dar microbuzele
astea sunt prea mici pentru mine", 1i adreseaza baiatul un mic repros mamei. Uneori repetd dupa
ea, alte ori 1i da replici amuzante. Mama ne vorbeste despre banii pe care ii primeste fiul ei: o
pensie de urmas de 269 lei si o indemnizatie de handicap de 217 lei. "Asta pentru incalzire!",
completeazd Adi. El o ajuta pe mama la treburile din gospodarie; face si sarmale, dar rotunde.

Doamna Ilinca e foarte multumita ca existd acest centru, dar se gandeste speriatd la ce va face
Adi atunci cand ea nu va mai fi. "Persoanele cu autism sunt foarte diferite intre ele atat ca nivel
intelectual, cat si ca abilitdti si nevoi: unii pot urma o facultate, pot fi angajati, altii trebuie
supravegheati In permanenta. Lucrez de 18 ani in acest domeniu §i am constatat cd incluziunea
sociala a persoanelor cu autism este foarte dificild, dar nu imposibila!", ne-a marturisit Laila
Onu.

Nicoleta Foica, responsabil cu relatii publice in cadrul Fundatiei "Pentru Voi", spune ca
autoritatile ar trebui sd finanteze mai multe servicii comunitare pentru acesti adulti. "Nu exista
continuitate a serviciilor. Noi avem si un proiect, «Autismul nu dispare la 18 ani», finantat de
Uniunea Europeana, pentru care urmeaza sd sesmnam contractul".

Adi e fericit in centru; cand ne despartim, ne ureaza din toatd inima: "Sa dea Dumnezeu sa avem
sdndtate §i noroc in viata!".
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Doctorul le recomanda mamelor internarea in centre

de Ionela Gavriliu

Asezate in cerc, intr-o sald ce serveste drept sediu al asociatiei parintilor care au copii autisti
din lasi, ANCAAR, mai multe femei isi spun povestea. Sec si cu disperarea mutilata de orice
speranta in viitor. Copiii lor, majori de acum, nu mai exista pentru un sistem obtuz.

"LA 20 DE ANI N-O SA STIE CARE E STANGUL SI CARE E DREPTUL"

Ciobanu Rodica: "Baiatul meu, Radu, de 22 de ani, a fost diagnosticat cu schizofrenie. La
inceput 1i spuneau ca e alintat, ca inghite de pe jos, dar o sa-i treacd. Apoi mi-au dat diagnosticul
de autism si atit. «Ce inseamni asta?», i-am intrebat pe doctori. «Inseamni ca o sa ajungi la 20
de ani §i n-o sa stie care e stangul si care e dreptul.» Radu stie care e stangul si care e dreptul, se
incheie singur la bluza, dd mana daca vrei sa faci cunostinta cu el, te priveste in fata din cand in
cand." Sta cuminte pe scaun langd mama lui si-si priveste mainile indelung. Mama se fereste sa
spund in fata lui "autist".

Radu a terminat opt clase la scoala speciald si acum merge la Fundatia "Star of Hope", un loc
unde sunt sase adulti care fac terapie ocupationald. Trei ore pe zi. Aici sunt foarte diferiti, dar
invatd diverse jocuri. El stie ca merge la serviciu i s-a invatat sa se trezeasca dimineata pentru a
pleca undeva. "Cateodatd mi se pare totul in zadar. Cateodata plecam de-acasa doar ca sa aiba el
de unde se intoarce. Am incercat sa fac cu el diverse lucruri, dar uneori nu mai stiu incotro s-o
iau. Norocul acestui copil a fost ca tatdl lui a fost Invatator si avea acasd imagini cu scris pentru
scoala. Avea abecedarul si numerele. Doctorul mi-a recomandat sa-l1 duc la un centru si sa-1 las
acolo, pentru ca atunci cand va fi mare ma va omori. Nu m-a lasat inima", spune linistit mama
lui Radu. Facea ca pisica, precum cdinele, la 6 ani a inceput sa vorbeasca, a scos primele cuvinte,
intelegea. Dar nu stia nici sd zdmbeascd. Au facut cu el logopedie, homeopatie, de toate. Dupa ce
a implinit 8 ani, parintilor li s-a spus ca nu mai poate fi primit in colectiv. "De suparare, nu mai
aveam putere sa fac nimic, am cazut in depresie", 1si aminteste doamna Ciobanu.

Ca asistent personal, femeia primeste salariul minim pe economie si spor de vechime. "E o uzura
enorma, de ani de zile, nimeni nu stie ce Inseamna. Traim mereu cu frica de faptul ca-i vor lua
gradul de handicap, pentru cd-1 vad cu doud maini si doud picioare si zic cd se descurcd. Eu m-
am incapatanat cd o sd faca ceva in viata, tatdl s-a resemnat mai repede", spune femeia privind
spre Radu.

Radu e un baiat sldbut, timid. M-am prezentat si i-am Intins mana. Mi-a intins-o la randul sau,
fara sa ma priveasca in ochi. La plecare s-a incheiat singur la fermoarul bluzei si a initiat un
dialog cu fotoreporterul, intrebandu-1 daca are mama. Cand fotoreporterul i-a spus cd are si a
addugat ca are i un copil, a vrut sa stie daca e mic copilul.

STOICA GEORGETA: "LA SCOALA SPECIALA A PIERDUT ENORM"

Baiatul meu e mare. Luna viitoare va fi declarat adult. E foarte 1nalt, puternic si violent. Mama
mea, care are grija de el, are 74 de ani. Eu lucrez si alt sprijin nu am, caci sunt divortata. Nu
pricepe nimic. Cand il ingradesti, sparge geamurile.

I s-a recomandat Rispolept, dar nu-si face cine stie ce efectul. Diagnosticul pus: note autiste cu
deficiente mintale. A Tnvatat patru ani cu o invatatoare de sprijin care l-a ajutat enorm. Atunci nu

stiam prea multe despre terapii si solutii.
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La scoala speciald de stat a pierdut tot ce a invatat. Acolo sunt copii cu diverse diagnostice,
cazuri sociale. Autistii pierd enorm, li se pun note, sunt ldsati repetenti, invata ce nu trebuie,
cuvinte urate si comportamente nepotrivite pe care ceilalti si le cenzurau de fatd cu profesorii.
Dar al meu le spunea.

43
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Autismul institutionalizat — sentinta pe viata

de Ionela Gavriliu , Diana Rotaru

Nu toti copiii sunt binecuvantati cu parinti puternici. Abandonati de familii, autistii sunt
condamnati pe viata la boala. La majorat, sentintei i se schimba numele: retard, schizofrenie,
alte tulburari psihice. Ei raman la fel de bolnavi. Statul ii matura, ii pune pe faras si-i ascunde
sub presul de la intrarea in UE...

La "Crinul Alb”, centrul de plasament cu program de recuperare neuropsihomotorie si asistentd
sociala din Bucuresti, sunt 56 de institutionalizati cu dizabilitati. Dintre ei, zece minori (cu varste
cuprinse intre 2 si 14 ani) si cinci adulti (18 - 24 ani) au fost diagnosticati cu autism in urma cu
trei ani cind, luati la control de "necesitatile UE”, au fost scosi fiecare din altd boald in care zicea
uitat. Retard, schizofrenie... Astazi, copiii autisti fac doud ore pe zi terapie PECS si TEACCH.
Adultii invatd sa faca salata de fructe. Pentru ei, autismul e deja o sentinta irevocabila.

PREA "BATRINI" PENTRU A FI SALVATI

In curtea cu gratii se joaca copiii centrului. Cei care se pot misca sau cei care pot fi miscati.
"Sunt ai nostri, nu trebuie si ne rusindm”, sopteste directoarea Mioara Cazac. li strigd pe nume,
in timp ce ei vin ca la prezentd. Fiecare are un diagnostic, ca un al doilea nume: dementa,
schizofrenie, retard, autism.

Giani si Marcel au 19, respectiv 21 de ani. Pand nu de mult au fost, oficial, autisti. Desi sufera de
aceeasi boala, de cind au devenit majori s-au imbolnavit de altceva. Nici nu mai conteaza, cind ii
vezi stii ce poartd in ochi. Vorbesc mult si la fel. Aceleasi cuvinte, repetate la nesfirsit, fixate
obsesiv in memorie. "La mare, la munte!”. Vor sa mearga in tabara unde a mai fost cu Centrul.
Cei doi intreaba, pe rind, ce este la masa, fac nazuri, vor iar la mare, la munte, isi alinta asistentii.
"Cind am venit in centru nu spuneau nici un cuvint”, isi aminteste directoarea, "acum
verbalizeaza, spun ce-si doresc, zic «da, nu» si merg singuri la toaletd”. Giani si Marcel au
invatat sa vorbeasca luandu-se cu ceilalti copii, singurii lor frati. De fiecare data cind o vad pe
directoare, rostesc un nou cuvant: "mama”. Pina si cei doi baieti izolati, fiecare pe altd banca,
mai ridicd din cind in cind privirea inspre ea. O fractiune, atat, apoi se intorc in ei, acolo unde se
ascund de 19 ani Incoace. Pentru acesti copii nu exista terapie. Pentru ce boala? Oficial, ei nici
nu sunt autisti. Majori fiind, sunt "aproape irecuperabili, pentru ca procesul e mult prea anevoios
cind incepe tirziu”. Se vindeca din mers la bucétérie, laolalta cu ceilalti, cind fac salata de fructe,
din care maninca tot centrul. "Si asta tot o forma de terapie este”, conchide directoarea. Pentru ei
nu se mai poate face nimic. Sunt prea "batrini” pentru a fi salvati...

CAMERA AUTISTELOR DE LA PARTER

Pe hol, prima e camera imobilizatilor, a lui Danut, copilul de 11 ani cu trup de bebelus, si a celor
care maninca pasat si merg la terapie pe bratele asistentilor. Ultima, zgomotoasa, cu televizorul
dat pe desene animate, e camera fetitelor autiste. Sase paturi si tot atitea povesti spuse prin
semne, fard cuvinte, in timp ce ele te Inhata de reverul hainei cu putere, ca sd te trezeasca din
mutenie $i neputinta. Prima care sare din grup e Bianca, un copil cu cirlionti. Vrea doar un pic de
atentie si o mingiiere. Se atageaza de atingeri, prinde miinile "strdine” ca intr-un cleste, iar mai
apoi le mingiie in permanenti cu obrazul, ca pe o jucirie. In urma celor doui ore de terapie pe
care le face zilnic, Ana (7 ani) a facut progrese. "G..anta!” e geanta pe care ea o apuca salbatic, o
cerceteazd si o recunoaste. Seamand cu cea desenatd pe asternutul ei. Recunoaste simbolul si
aplauda cind 1 se spune "foarte bine!”. Alexandra insa e "imprevizibild” si mereu sub
supraveghere, spun asistentii. Te ia de mina si te cheama sa-ti arate ceva. Un secret. Teleghidata,
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te conduce la poarta unde, in citeva clipe, dacd nu o prinzi de haina, fuge din centru. S-a
intimplat chiar azi. La 10 ani, Alexandra a fost diagnosticata pe linga autism si cu note ADHD.

VASILE, VOINTA COPILULUI INCHIS IN EL

Inainte de masa de prinz, copii din centru merg la terapie. Programul include activititi ludice,
cognitive, stimularea limbajului, stimulare senzoriala, interactiune In grup mic §i grup mare;
meloterapie, art-terapie. Mi-l1 amintesc pe Vasile din curtea cu gratii. Era ultimul copil care a
cerut "la mare, la munte”. I-a luat ceva vreme sd ajunga din capatul celalalt pe aleea principala.
Se migcd greu, cu multd vointd 1si indemna picioarele sa faca pasul drept. Vasile are 11 ani,
sufera de autism si are si handicap locomotor. Asezat in bancuta, cind i se strigd numele la
terapie se ridica fara a fi atentionat de educatoare. "Vasile e aici, ura, ura!” si sprijinit din spate
isi duce cartonasul la tabla, unde il lipeste peste poza sa. Incepe terapia in grup. "Foarte bineee!”
ii spun terapeutii in cor si Vasile aplauda, cu zimbetul pe buze. Dar are o tristete de om mare...
Tot el e cel care, nevoit sd aleagd Intre cartonasul cu soare si nori, se uitd pe geam si alege cé-i
vreme bund. Educatorii cinta. Copii fluturd din miini i ingind pe sunetul muzicii: "Bate vintul,
frunzele/ Se invirtesc moristile/ O fetita da la pui/ iar eu In copac ma sui.” Urmeaza o poveste tip
puzzle in care li se solicita copiilor atentia. Pe rind ei trebuie sa completeze, ascultind povestea,
imaginile lipsa. La terapia individuald, copil - terapeut, Vasile aranjeaza cuburile dupa imagini,
fara ajutor. Un task memorat, cum zic terapeutii. Adica, "e pregatit pentru urmitorul nivel”. Insa
terapia lui Vasile mai are un prag. Camera de kinetoterapie, unde vrea sd mearga singur,
nesprijinit.

RATIA ZILNICA DE SPERANTA IN MIRACOL

In 2005, Mioara Cazac, de profesie medic pediatru, a fost trimisa directoare la Centrul "Crinul
Alb” tocmai pentru ca nu era medic specialist. "E un atu, ar putea fi o vizionara!”, si-au zis cei de
la DGASPC sectorul 3, in custodia careia se gaseste centrul. Cand a venit aici, a gasit 56 de copii
cu dizabilitati, sedati, legati de paturi, anesteziati, si un personal miop, care nu era in stare sa
vada niciodata suficient de departe. I-au zis cd nu stie in ce se baga, "cd ce-1 trebuie ei
schimbari?”.

Si-a spus ca trebuie sd cunoasca fiecare copil in parte si, intr-o zi, i-a luat pe toti si i-a dus la
Obregia pentru o evaluare medicald. Li s-a prescis un pumn de pastile Tnsd Mioara Cazac a
refuzat. Ulterior, a adus n centru un medic neuropsihiatru pentru o reevaluare. Si a mai facut
ceva: o evaluare dupa lista de inventar CARS (Childhood Autism Rating Scale), folosita pentru
copii cu autism, adusad "pe sub mina” din Statele Unite, unde s-a si specializat in terapie PECS si
TEACCH. De un an jumate, la "Crinul Alb” se face terapie cu 24 de copii autisti. 10 dintre ei
sunt din centru. Pe ceilalti ii aduc parintii zilnic, pentru terapie. Apoi, pleaca impreuna acasa.
Rezidentii rdman pe loc. Si-au luat ratia zilnica de sperantd in miracol. Dupa, nu mai e nimic. Cu
ceilalti copii, drumul spre recuperare continua si acasa.

BARNOVA VESELA - "AICI TRAIESC, AICI MOR”

Bérnova este o sectie exterioard a Spitalului Clinic de Psihiatrie "Socola” din lasi. Pe un deal,
printre brazi, in locul unui spital de pneumoftiziologie construit de americani la inceputul
secolului trecut. Cladirea pare cd nu a mai fost renovata din perioada interbelicd, insa curtea si
interiorul sunt curate.

La Barnova ajung bolnavii psihici cronici, majoritatea fard familii. "Aici trdiesc, aici mor”,
explica Mihaela Stanciu, coordonatoarea centrului. Aceasta adauga ca se lucreaza intens cu
autistii din centru. "Internatii deseneazd, spun poezii, fac meloterapie, adica ascultd muzica.
Exista chiar si o trupa, "Barnova vesela” care tine recitaluri la sarbatori”, spune dr. Stanciu. De
sarbatori pacientii, fac si terapie spirituald, adica sunt dusi la Bisericd, iar de cateva ori pe an
merg in excursie.
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"RAMAN ORICUM AI NOSTRI PANA LA MOARTE"

Seful Sectiei Barnova, dr. Victor Burlacu, explica de ce aici nu existd, oficial, nici un pacient
internat cu autism. Cu toate ca in copildrie aceiasi pacienti fuseserd diagnosticati cu autism
infantil sau cu alte afectiuni din spectrul autist. "Nici nu pot aparea ca autisti la maturitate, pentru
ca autismul e baza pentru o boala psihica. Autistii sunt, in general predispusi la alte boli psihice.
Avem copii de la casa de copii care aveau in copildrie autism, iar acum sunt diagnosticati cu
retard mental si afectiuni organice. Nu e mare diferentd, cd e afectiune organica sau cd e autism.
Ramaén oricum ai nostri, pdna la moarte. La maturitate simptomele s-au slefuit mai mult, sunt
mai aproape de retard mental”, precizeaza dr. Burlacu.

MELOTERAPIE LA MAXIMUM

Mihaela e toatd numai un zdmbet de cind au venit musafiri. Se lipeste de dr. Mihaela Stanciu,
mangaie oamenii si vorbeste Intruna. Este datd drept exemplu de copil care a avut autism si a
"evoluat” 1n centru. Fata a venit din orfelinat ca o salbaticiune, statea goald sub patura si doar
musca, pe oricine voia s o atingd. A fost pe la Socola, iar la cei 28 de ani ai ei a ajuns la
Bérnova. Unde va si muri. Meloterapia, ne explica doctorii, placerea ei de a asculta muzica, a
ajutat-o foarte mult. Ca sa ne facd o demonstratie, intr-o sald rece sunt adunati toti bolnavii de la
parter si incepe dansul pe o melodie populard. Muzica e foarte tare, dansul - haotic. Seful de la
Barnova spune ca doar la agitati se dau pastile: cei care sunt agresivi, autoagresivi, cei care se
taie sau sparg geamuri. Cateva desene si decupaje din sala de dans indica o oarecare activitate
terapeutica.

Iulian stad cu o basca pe cap, sprijinit de usa. Priveste drept in gol si zdmbeste misterios. Pare rupt
de lumea care danseaza dezlanat pe melodia Mariei Tanase "Maaarieee si Madarioaaaaraaa...” E
autist, confirma si doctorul. "Are familie, dar il aduc aici ca ¢ violent acasa. Aici 1l sedam 2-3
zile si gata.”

Din totalul de 128 de persoane de la Barnova, dupa estimarile directorului, cam 20 - 22 au note
de autism. Printre ele si Iulia, care are interes maxim in desen. "Incercim si-i atragem intr-o
anumita directie si sa le dezvoltdm o capacitate”, explica dr. Stanciu. La Barnova sunt 74 de
cadre medicale. Un pacient consuma pe zi 9 lei pentru mancare.

COPII DIN FLORI DE BOALA

"Se mai Intdmpld, sunt si ei oameni”. Aceasta e explicatia atunci cand pacientele din spitalul de
cronici Barnova riman insarcinate. In 2004, o femeie internati aici a rimas gravida cu un alt
pacient si a dat nastere unui copil care, ulterior, a fost dat in plasament. Tatal, care nu suferea de
o boala foarte grava, a parasit la scurt timp centrul.

Dr. Victor Burlacu spune 1nsa ca, de cand e el director, nu s-au mai intamplat astfel de cazuri. Nu
pentru cd le-ar da anticonceptionale pacientelor, ci pentru cd femeile sunt duse periodic la
ginecolog. "Suspectele, mai des”, adauga doctorul. Si, ca sa masura asiguratorie, "suspectelor” li
se fac din cand in cand si teste de sarcina.

"VINDECATI" PRINTR-UN ORDIN

De ce nu existd Tn Roméania adulti autisti? Si cum e posibil ca autismul, o afectiune pe viata, sa
dispara dintr-o datd din dosarul medical al unui pacient? Raspunsul I-am primit de la Autoritatea
Nationala pentru persoanele cu Handicap, atunci cdnd am solicitat o statistica a persoanelor
adulte diagnosticate cu autism. Cititi si va cruciti! "La persoanele adulte cu handicap,
diagnosticul de autism nu este cuprins in Ordinul ministrului muncii, familiei i egalitatii de
sanse si al ministrului sanatatii publice nr. 762/1.992/2007 pentru aprobarea criteriilor medico-
psihosociale pe baza carora se stabileste incadrarea in grad de handicap, ordin publicat in M.O.
nr. 885 bis din 27.12.2007, modificat si completat prin Ordinul 124/205/2008, afectiunea fiind
asimilata cu afectiunile psihice majore cu debut in copilarie sau adolescenta.”
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Scrisoarea ajunge azi la Camera Deputatilor §i la Senat

Scrisoarea deschisd adresatd autoritatilor va fi Tnmanata astazi, la ora 11:45, presedintelui
Camerei Deputatilor, Bogdan Olteanu, de Andreea Marin Banicd, Lucian Mandrutd, Andrei
Vladescu (9 ani) si tutorele lui, Alexandra Dinica. Tot astazi, la ora 14:30, Oana Turcu, Cristi
Brancu, Elena Seserman si baietelul ei autist, Cezar, vor Inmana scrisoarea presedintelui
Senatului, Ilie Sarbu.
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Ce crede ANPDC despre autism

Va prezentam doua povestiri avand ca personaje copii autisti, aparute in "Drepturile Omului in
Protectia Copilului - Ghidul de buna practica” editat de ANPDC in august 2005.

In preambul ni se spune ci "aceastd brosuri se bazeazi pe concluziile rezultate in urma unei serii
de conferinte, organizate in cadrul programului "Copiii mai inti - 2001". "Copiii mai intai" este
titlul unui program multianual, finantat de Uniunea Europeana si implementat de Autoritatea
Nationala pentru Protectia Drepturilor Copilului (ANPDC), cu scopul de a dezvolta noi servicii
de protectie a copilului, prin intarirea si diversificarea activitatilor de protectie a copilului. Una
dintre componentele principale ale acestui program a fost acordarea de granturi pentru
dezvoltarea la nivel judetean de noi servicii, ca alternativa la Inchiderea institutiilor de tip vechi”.
Vi oferim ocazia sa lecturati "concluziile” in cazul copiilor autisti si va 1asaim pe dumneavoastra
sd decideti daca povestile de mai jos sunt reale sau imaginare...

Povestea lui N., dezinstitutionalizat

"K. si N. sunt doi frati care au trdit intr-un cdmin spital, ambii cu serioase probleme de
dezvoltare. K. are 7 ani, nu vorbeste, are probleme grave de comportament §i este agresiv in
relatiile cu adultii si cu ceilalti copii. Evaluarea acestuia a aratat faptul ca varsta mentala este cea
a unui copil de 3 ani, dar intelege foarte bine ce i se spune si are potential de invatare. Fratele sdu
N. are 15 ani si este diagnosticat cu autism, avand varsta mentald a unui copil de 2 ani. Pentru el,
sansele de recuperare sunt si mai mici. Ambii bdieti au fost abandonati in spital la cateva zile
dupa nastere. Parintii sunt cunoscuti, dar nu au domiciliu stabil si nu pot avea grija de copii.
Tatal consuma frecvent bauturi alcoolice. Bdietii si-au petrecut toatd viata intr-un camin spital,
unde nu au primit suficienti atentie adecvati nevoilor lor. In acest proces de schimbare a
sistemului de protectie a copilului, asistentii sociali au reusit sa gaseasca familii substitut pentru
fiecare dintre ei. Din nefericire, ei nu au putut fi plasati impreuna, dar familiile respective
locuiesc in acelasi sat, asa ca a fost posibild mentinerea contactului dintre cei doi. (...) In primele
luni Ingrijirea lui K. a fost un lucru extrem de dificil, datorita agresivitatii sale. El avea probleme
cu acceptarea schimbdrilor produse 1n viata lui §i nu avea incredere in oameni, lucru care se
manifesta prin comportament agresiv fatd de ceilalti. Fratele sau, pe de alta parte, era extrem de
retras. Parintii substitut au facut eforturi uriase si au primit sprijin din partea personalului
centrului de recuperare din orasul apropiat, unde baietii beneficiau de terapie, in functie de
nevoile fiecaruia. Se intdlneau in mod regulat cu psihologul pentru a vorbi despre dificultatile
intampinate §i gaseau sprijin in faptul ca isi puteau impartasi unii altora problemele.

Dupa un an, progresele au Inceput sa se vada, iar doi ani mai tarziu K. a devenit mai relaxat. A
devenit extrem de legat de tatal sau substitut si a inceput sa vorbeasca. Mergea la scoala speciala
si devenise cel mai bun din clasa. Concluziile evaluarii care i s-a facut lui N. au aratat ca baiatul
ajunsese la nivelul de dezvoltare al unui copil de 7 ani, 1si pierduse trasaturile de autist si
devenise extrem de comunicativ (n.r. - ?!). Parea sa fi dobandit un sentiment de sigurantd si
apartenentd la familia substitut. Era capabil sa ajute la bucatarie si la treburile casei, s mearga
singur la cumparaturi si la film, in parc sau la teatru, fara sa fie nevoie sa fie supravegheat.”

D., adult autist ingrijit de asistent maternal

"V. ca asistentd maternald era o persoana activa, care dorea sa se faca utila. (...) D. suferea de
autism si avea o Intarziere mentala. La acea vreme avea ceva mai mult de 18 ani, dar asistenta
maternald continua sa-1 ingrijeascd si sd pund in aplicare planul de recuperare intocmit de
specialisti. Cand a venit prima oara in acea familie, D. suferea si de scolioza si nu vorbea. Totusi,
incetul cu Incetul, a Inceput sd comunice cu alti copii §i cu asistentul maternal si chiar sa se
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ataseze de asistentul maternal. G. s-a ndscut in 1993 si a fost plasat intr-un centru de plasament.
A fost parasit de parintii sii si a locuit in cateva centre de plasament. In 2003 a fost plasat la
asistentul maternal V.

G. era declarat judecatoreste abandonat. Era incadrat in gradul de handicap sever, prezentand
diagnosticul - retard mintal, dislalie si enuresis. Evaluarea a ardtat cd avea nevoie de sprijin
social, psihologic si emotional sigur; corectarea vorbirii; exercitii pentru dobandirea de
deprinderi de autonomie personald; dezvoltarea deprinderilor de comunicare; exercitii fizice. G.
a invatat repede cateva reguli din viata de familie si deprinderi de autonomie personald. A
inceput sa faca lucruri simple prin casd si chiar sa frecventeze cursurile invatamantului special.
Cateodata era agresiv cu oamenii $i lucrurile din jurul sdu, in mod special cu D. si cu picturile si
obiectele lui personale. Stitea 1n aceeasi camera cu D. si avea propriul pat si dulap. De
asemenea, familia a integrat copilul in familia largitd, petrecand vacante sau sfarsitul de
saptamana cu ei.

Pentru a oferi conditii bune copiilor, familia a trebuit sd se mute din mediul urban in cel rural.
Au mers sd locuiasca intr-o casd noud care necesita investitii. Familia a facut tot ce a putut, n
ciuda conditiilor dificile din zond, in mod special din lipsa canalizarii. Totusi, intotdeauna aveau
mAancare proaspatd si in special lapte pentru copil. In noua casa, familia a putut si aranjeze
spatiul astfel incat sa se satisfacd nevoile unui copil si ale unui adult cu dizabilitati. Scoala era un
pic prea departe si asistenta maternald pierdea ceva timp cu transportul copilului la scoala.
Familia a trecut printr-o perioadd de crizd determinata de comportamentul lui G. Totusi, erau
increzitori cd in timp si cu rdbdare criza se va rezolva. Increderea lor si rezultatele bune arata ca
este posibil sd plasezi in asistenta maternald un copil cu handicap cu conditia sa existe o buna
pregatire si un sprijin permanent.”

pentru conformitate, povestile pot fi gasite pe site-ul oficial: www.copii.ro
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Povestea celui care a invins autismul

"Problema cu parintii este ca am intdalnit multi care neaga ca micutii lor ar avea vreo
problema”, sustine N.D.. Este cel care a adus terapia ABA in Romdnia. Parinte de copil
diagnosticat cu autism. "Altii spun ca, daca li s-a spus ca al lor copil are note autiste, inseamna
cd nu e autist. Apoi mai sunt §i doctorii carora le e teama sa puna un diagnostic mai devreme de
4-5 ani, cand e tarziu deja. Incidenta bolii este aceeaysi §i la noi ca peste tot in lume, un copil din
cca. 200 are autism.

Psihologi specializati pe autism in Roméania? Nu existi asa ceva. In Marea Britanie, Norvegia si
Spania sunt centre specializate pe comportamental. Olandezii lucreaza individual. Sunt mai
multe terapii TEACCH, PECS. Acestea rezolva partea de frustrare a copilului, ajutandu-1 sa
comunice. Mai e si terapia prin joacd. Singura care da rezultate spectaculoase ¢ ABA.

PECS, de exemplu, se bazeaza pe pictograme. Copilul e invatat sa faca fraza punand cap la cap
mai multe pictograme. ABA te poate nvata orice si poate prelua si PECS 1n sistem. Mai exista si
terapia TEACCH care inseamna sa convergi lucrurile din jur la placerile copilului. La ABA e
invers: 1l obligi pe copil s se intoarca la lume. Astfel ca celelalte terapii nu au ca rezultat copii
recuperati, ci sunt paliative.”

Parintele duce greul terapiei

"Cand am aflat de problema copilului, in Roméania la vremea respectivda era blank (n.r. gol).
Vazand asta, am plecat in Statele Unite si am aflat care sunt toate terapiile. Am cumparat carti ca
sd Intelegem. Doar ABA ne-a oferit o sansa, astfel cd n-a fost greu de ales. ABA nu ti-o poate
impune cineva. E o chestiune coplesitoare ca parinte. 50% din terapie e pe umerii lui, astfel ca
numai parintele poate decide. Lumea mai face ABA si dupa ureche, amelioreazd anumite
aspecte, de aceea nu prea au rezultate.

Problema din Romania este cd momentan nu avem niciun consultant acreditat international
BCAB, adica o diplomd ce se obtine greu. Stadiile prin care trebuie sd treacd un astfel de
specialist sunt urmatoarele: dupa ce termini Facultatea de Psihologie, poti deveni tutore la un
copil, apoi senior tutore, avand sub supraveghere mai multi copii, apoi faci un master de
specialitate, dupa care-ti poti lua acreditarea BCBA.

ABA fara fonduri e zero. Pentru ca aceasta terapie necesitd oameni, 3-4 tutori si un consultant.
Pentru fiul meu aduceam periodic un consultant din Marea Britanie, care evalua starea acestuia si
propunea cum va continua terapia. Costurile nu au cum sa scada sub 1 000 de euro pe luna.

Un copil autist se poate integra in gradinitele si scolile normale. Mai ales la cele particulare care
sunt mai deschise. Pentru baiatul nostru am vazut vreo 40 de gradinite pana sa ne hotaram. Ni se
spunea: autist, adica, nu aude? Sau: nu vi-l primim pentru ca autistii sunt violenti.”

R., copilul care a ardtat ca se poate

"Povestea lui R. e urmitoarea: a fost diagnosticat cind avea 2 ani si jumdtate. In urmatoarele 4-5
luni am consultat mai multi doctori, fiecare cu diagnosticul lui. Am inceput sa sdpdm, sa vedem
ce inseamna autism. Un an de zile am zis ca va trece de la sine, ca o raceala. O vizita la "Copii in
Dificultate” si un vis m-au socat si atunci am decis sa lupt. Doctorii ne spuneau sa ne invatdm cu
ideea, ca dupa 18 ani il bagam intr-un centru pentru bolnavi mintal si gata. Ne-am dat seama ca
dacd nu facem noi ceva, altcineva nu va face. Am Incercat totul: medicind, energie, medicina
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homeopatd, biserica. Asta timp de doi ani. Cand am auzit ca sunt sanse, am luat avionul spre
SUA si ne-am documentat, am studiat terapii. Specialistii din State ne-au indreptat spre Marea
Britanie. R. avea deja 5 ani. Era in 2003. De disperare, am invatat tomuri intregi: dezlipeam
capitole din carti, noaptea citeam cu sotia pe rand si a doua zi discutam sd vedem ce a inteles
fiecare. Am inceput sa cdutam psihologi, am dat anunturi in ziar ca avem nevoie de psihologi
pentru lucrul cu un copil autist. Am selectat la Tnceput 12. Le-am dat sd invete, sd citeascd, sa
stie despre ce e vorba. In doud luni au mai rimas 6. Cu oamenii astia stiteam de la 8:00
dimineata la 8:00 seara, sase zile din sapte. Nu acceptam sa intarzie sau sd perturbe in vreun fel
activitatea cu copilul: interesele lui R. erau mai presus de orice.”

Primii pasi

"Practic, 45% dintre copiii cu TSA se pot recupera, la sansele lor contribuind genetica si felul in
care se lucreaza cu ei. Trebuia sd invatam rapid pentru ca incepusem terapia cam tarziu, cand R.
avea deja 5 ani, de aceea am fost asa draconici cu programul si tot. Un tutore pleca la 5
dimineata de acasa ca sa fie la timp la noi. Stateam toti de dimineata pana seara cu el, cu randul.
Cand unii lucrau intr-o camera cu R., restul privea pe monitor cum se lucra, de ce dura si cat
dura pana didea raspunsul. In plus, ne schimbam in ture ca s nu se ataseze de cineva prea mult.
Lucram cam 40 de ore pe sdptamana. Totul a durat un an de zile. Au mai rdmas 5 oameni care sa
faca terapie, dar oameni de mare calitate. Am Inceput sa-1 ducem si la gradinita cate doua ore pe
zi, dupd 6 luni. Incepuse sa vorbeasci, intelegea cat de cat si mai ficea pe el, dar nu asa des.
Dupa acea perioada de un an in care am facut terapie intensiv, am mai urmat ABA inca un an si
jumatate.”

"R. e un copil normal, cu inteligentd peste medie”

"Dupa trei ani, am adunat doud echipe de psihologi care nu stiau background-ul copilului. Si i-
am rugat sa-1 evalueze in orb. Timp de 2-3 sdptamani il evaluau in cate 2 sedinte sdptdmanal.
Rapoartele au aratat ca R. e un copil normal, cu inteligentd peste medie, cu o deficientd minora
de atentie. Atunci le-am pus pe masa cele trei certificate de handicapat de la Comisie, unde se
preciza si IQ-ul de 35. S-au supdrat ca nu le-am dat istoricul cazului.

Acum R. e la scoald in clasa a Ill-a, a luat premiu cu coronitd si a trecut testul Cambridge cu
maximum de puncte. E putin peltic si sasait. Logopeda, care ne-a zis ca o platim acuma degeaba,
ca defectele acestea de vorbire sunt usoare, mai ca nu ne-a injurat la Tnceputul terapiei ca
robotizdm copilul cu ABA. Acum e cel mai mare fan al terapiilor comportamentale. Dintr-un
copil care nu scotea un cuvant, avea sterotipii, facea pe el, era practic o leguma, o umbra, acum e
un baiat care are prieteni, merge la film, inoata, schiaza, vorbeste engleza perfect. Mai are o
anumita naivitate sociald, lipsd de rusine si anumite lipsuri empatice, dar pe acestea le vorm
recupera din mers. La momentul respectiv prioritare erau alte lucruri.

In Roménia pot spune ci sunt cam 10 cazuri de succes. La succesul terapiei cel mai important
lucru au fost parintii. Un an de terapie ABA costa cel mai putin in jur de 15 000 de euro, iar
facuta profesionist - cam 25 000.

Telul nostru era sd facem tot ce se putea face pentru recuperarea lui R. Au fost nopti nedormite,
dar nu-ti poti permite decat s mergi inainte.

In Canada s-au castigat procese intentate de parintii statului pentru ci nu li s-a dat bani ca sa-si

trateze copiii la timp. Nu trebuie ca statul sa investeasca in centre, ci sa dea bani acum, la o
varsta mica, pentru ca acesti copii sa aiba sansa.”
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Terapie? Doar cei care promit

de Paula Anastasia Tudor

Complexul de servicii comunitare "Orizont” din Constanta. 80 de copii pe 30 de locuri. 69
dintre ei sunt institutionalizati. 28 sunt diagnosticati cu "autism combinat cu dizabilitati
psihice”. Tratament medicamentos au 21 dintre ei, terapii — 14. De psihoterapie, macar pe
hartie, beneficiaza toti, de logopedie - 9, iar de activitati educative individuale - 4.

Centrul e suprapopulat, iar pentru terapie, dintre rezidenti, "sunt alesi numai aceia de la care se
mai pot obtine rezultate, ceilalti fiind doar asistati din punct de vedere al satisfacerii necesitatilor
primare (ingrijire, asistenta medicald)”.

Terapia constd in pana la trei sedinte pe sdptamana in functie de programul special al fiecarui
9 beneficiazd de dreptul constitutional la educatie, cu ajutorul unui profesor de la o scoala
speciala care vine in centru. Dintre acestia, doar doi "scolarizati” sunt cu autism.

Primii rezidenti ai Centrului "Orizont” au fost copiii cu dizabilitati severe transferati de la Negru
Voda. Bogdan e unul dintre cazuri. Irecuperabil. "Este nevazator si are si un retard sever pe langa
autism. Nu putem face nimic pentru el. Am Incercat un an de zile sa-l facem sa scoata un sunet
dar, dacd nu mad vede, nu ma poate imita” ne-a explicat unul din logopezii centrului, Mihaela
Frigioiu.

"Daca se lucreaza de la o varsta mica cu un copil cu astfel de tulburari, la nivel cognitiv, social,
limbaj si autonomie, sunt sanse sd nu ajunga la 18 ani s i1 se pund diagnostic de boald psihica.
Am cunoscut un terapeut din Franta care era indignata de faptul ca acestor copii, cand implinesc
18 ani, li se schimbd diagnosticul de la autism la schizofrenie”, marturiseste directoarea
centrului, Felicia Gheorghiu.
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Povestea lui Andrei . Scrie daca il atingi pe mana

Cdnd avea 11 luni, parintii l-au lasat pe Andrei la bunici pentru o perioada de timp, pentru ca
aveau amandoi servicii §i nu igi permiteau sa angajeze o bond. Copilul era vesel, raspundea
cdnd era strigat pe nume §i se ardata dornic de comunicare cu cei din jur.

Dupa trei saptdmini, parintii l-au luat inapoi. "Am adus acasd un alt copil, care parca uitase care
ii este numele, care prefera sa fie singur, iar toatd ziua umbla cu un biberon in gurd, fie el gol,
sau plin cu lapte”, povesteste mama sa. Mult timp, ea a crezut ca schimbarea lui Andrei s-a
produs 1n urma acelei despartiri de parinti sau din cauza bunicilor. "Cind am aflat care sunt
caracteristicile autismului, ne-am dat seama ca asa a fost sa fie. Nimeni nu a avut nici o vina”.

STEREOTIPII

La virsta de doi ani, Andrei a fost diagnosticat cu autism sever. Medicii i-au "incurajat” pe
parinti, spunandu-le cd Andrei nu va vorbi si nu va merge niciodata la scoald. Pana la cinci ani si
jumitate, baiatul nu a ficut nici un progres. Invartea intruna obiecte, aseza niste sticle, mergea pe
varfuri, atingea cu varfurile degetelor scandurile de la gardul bunicilor, pentru ca a doua zi sd o
ia de la capat. "Dacd incercai sd 1i atragi atentia, In primd fazad te ignora, pentru ca apoi sa
inceapd sa plangd pana il lasai in pace. Singurele distractii pe care i le puteau oferi cei din jurul
lui erau gadilatul, datul in leagin sau aruncatul in sus. Jocuri de bebelusi”, spune mama, Lucia
Vladescu.

PRIMII PASI

Parintii totusi au continuat sd spere ca pot face ceva pentru copilul lor. S-au documentat despre
boala si i-au alcatuit un program: de la noua dimineata pina la doud dupa-amiaza, un tutore lucra
cu copilul pentru acumularea de cunostinte si de deprinderi, dar si pentru controlarea
stereotipiilor. Dupa o pauza de jumatate de ora, urmau alte lectii cu un alt tutore, pana seara la
sapte. De doud ori pe saptimana lucra cu un logoped, iar intr-una din zilele de week-end,
sdptamanal, Andrei era luat de un al treilea tutore, care il desprinde de mediul lui obisnuit pentru
o0 zi intreaga.

Dupa ani de terapie, Andrei cunoaste culorile, literele, cifrele, are notiuni de bine-rau, greu-usor,
concepte precum "a ierta”, "a rasplati”’, "a pedepsi”. Copilul vorbeste, stie sd lucreze pe
calculator, scrie, se Incalta, se dezbraca si se imbraca singur. Mananca singur, cere ce are nevoie,
raspunde cand e strigat pe nume, cunoaste capitale ale lumii.

Acum, are 9 ani si jumatate. Parintii lui au infiintat un after-school, pentru a-i da lui Andrei
posibilitatea de a-si face prieteni copii normali. El merge la o scoala obisnuita, dar este insotit pe
parcursul orelor de un tutore, o terapeutd care a rdmas aldturi de el. Asta dupa ce a fost respins la
alte trei scoli. Face aceleasi ore ca si ceilalti copii, numai ca are nevoie de ajutor la tot pasul. De
exemplu, Tncepe sa scrie numai daca il atingi pe mana.

PROBLEMELE

Adorad religia, dar pentru ca in carte existd aspecte referitoare la pedepsirea copiilor de catre
Dumnezeu, el a inteles cd Divinitatea 1-a pedepsit si i-a dat boala pe care o are. El e perfect
congtient de ce i se intampla si disperd adesea, pentru ca isi doreste din suflet sa fie ca ceilalti. La
scoald, copiii l-au acceptat, are prieteni, mai ales fete. Dupa scoald, isi face temele, timp de doua
ore, apoi continud sa faca terapie pana la ora 18:00.
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Andrei are un talent special la matematica. "De cand a inceput sd comunice cu noi, am realizat ca
pe laga faptul cd stia sa citeasca fara sa-1 fi invatat nimeni, stia de asemenea s calculeze cu o
viteza uimitoare. L-am Intrebat cum procedeaza si mi-a raspuns ca «vede» numerele de pana la 4
cifre. Astfel, daca un elev de varsta lui Andrei are nevoie de explicatii repetate si de mult
exercitiu pentru a rezolva corect teme mai complexe, cum ar fi probleme sau operatii cu termen
necunoscut, Andrei le rezolva dintr-o trasaturd de condei, fard sd pard ca s-ar fi uitat pe carte.
Mai mult dureaza ca noi, adultii, sa-i verificaim rezultatele. S-a pus chiar problema sa participe la
concursurile scolare de matematica, dar nu stiu daca tutorele ar fi acceptat in sald”, povesteste
Patricia Vladescu.

DOAR PE HARTIE

Cei de la Protectia Copilului i-au solicitat mamei sa-i faca un test de IQ lui Andrei pentru a
decide, in functie de rezultat, unde sa fie repartizat. Cu ajutorul unor inregistrari video facute de
parinti, psihologul a stabilit ca [Q-ul lui este 70, la limita inferioara a mediei, si astfel s-a decis ca
locul lui Andrei e intr-o scoald normald. "Problema este ca astfel am pierdut indemnizatia de
handicap, pentru ca IQ-ul era prea mare. Altfel, Andrei ar fi trebuit s meargd la o scoalad
specialda”, spune Patricia Vladescu, mama lui Andrei. Ea a aflat ca exista scoli integratoare, care
ar trebui sa aiba un profesor itinerant care sa ii ajute pe copiii cu probleme. "Dar acest profesor
nu exista decat scriptic”, spune doamna Vladescu.

Cei care doresc sa ia legatura cu doamna Patricia Vladescu o pot contacta la aceasta adresa de
mail: patricia_vld@yahoo.com.
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Povestea lui Eusebiu . "Zici ca nu mai e acelasi baiat”

Eusebiu Bejan are 4 ani. E din comuna Racova, jud. Bacau. In urma cu doi ani a ajuns la medic
cu mama lui pentru ca nu vorbea §i era foarte agitat. Se migca in continuu, nu stia sa foloseasca
nici un obiect, §i fdacea crize plans.

Petruta Bejan, mama lui Sebi, 1-a dus la medicul de familie, insa acesta i-a spus ca baietelul ei e
inca mic §i cd o sa vorbeascd. Femeia a cerut totusi, din proprie initiativa, o trimitere la un medic
psihiatru. "Cand I-a vazut pe Sebi, doamna doctor psihiatru mi-a zis cd o sa aiba un pic mai mult
de lucru cu el si mi-a recomandat sa-i fac copilului o electroencefalograma si un control la
ORL”, povesteste mama. Trei zile de chin au fost necesare pentru ca lui Sebi sa i se poata face
encefalograma pe care, pand la urma, nu s-a mai uitat nimeni. La clinica ORL din Bacau,
verdictul doctorului a fost halucinant - "copilul are limba prinsa si, de agitat ce este, nu ne putem
da seama daca aude sau nu...”.

FRANTURI DE VIATA

"Mi-au dat o trimitere la Iasi la spitalul de recuperare ORL. Acolo, s-au chinuit o noapte sa-i faca
o audiograma, si mi-au zis ca aude normal”, 1si aminteste Petruta Bejan. Agitatia continud a lui
Sebi i-a pus insd pe ganduri pe medicii ieseni, care l-au trimis la Spitalul Sf. Maria din oras.
Dupa 48 de ore, lui Sebi i s-a pus diagnosticul corect — autism infantil sever. Pe biletul de iesire
din spital, medicul specialist a scris: "in cabinet, copilul se afld intr-o continud miscare (fara
finalitate), alegandu-se obiecte, jucarii nu este capabil sa le foloseasca in mod adecvat. Cand vrea
ceva anume, se foloseste de mana mamei. Absenta deprinderilor de viata zilnica. Limbaj absent
(nu pronunta decat "mama”, "baba”).”

Rispen, Tanacan, Diazepam... Medicamentele i-au fost recomandate bdietelului de nici 3 ani,
desi ele sunt contraindicate copiilor. Mama nu observa nici o schimbare in comportamentul lui,
iar raspunsurile doctorilor la intrebarea "Are copilul meu vreo sansd?” erau intotdeauna negative.
Nimeni nu i-a spus Petrutei nimic despre vreo terapie de recuperare. in schimb, medicul i-a
recomandat, negru pe alb pe un act oficial — "interzicerea totald a TV”.

DIN USA IN USA

Mama lui Sebi nu s-a resemnat. Rudele i-au spus "leagé-ti copilul de picioare, ca n-ai cum sa-1
stipanesti!” Insi ea si acum spune - "E copilul meu si pentru el merg pani la Dumnezeu!” A
scris unor fundatii §i asociatii, unor persoane publice care si-au facut renume din implicarea
sociala, cerdnd informatii. "Nu stiam nimic despre autism. Nici ce Tnseamnd, nici cu ce se
mananca. $i nimeni nu-mi spunea nimic...”, povesteste Petruta. De la o emisiune TV a aflat ca
existd terapia ABA. A luat legatura cu cei de la Complexul de Servicii Sociale "Sfanta
Margareta”, care au chemat-o in Bucuresti, cu copilul, pentru evaluare. "Am stat 3 zile in
Bucuresti, la un hotel. Am dat 5 milioane numai pe cazare. Dar nu stiam incotro s ma duc. Nu
cunosteam pe nimeni”, spune mama lui Sebi.

Eusebiu "manifesta sensibilitate la plansul copiilor, indepartandu-se de acestia, tipand foarte tare.
Nu raspunde cu zdmbet la atenta acordatd de adult (atunci cind 1 se acordd incepe sa tipe mai
tare); programul de toaletd nu este insusit (foloseste scutec); 1si sterge nasul cu maneca sau mana
(refuza servetelul); are stereotipii — fluturd mainile §i topaie; rar, se leagand de pe un picior pe
altul; in momente de frustrare cautd afectiunea adultului, se lipeste cu spatele de pieptul acestuia;
incearcd sa fie in centrul atentiei (atunci cand nu i se acordd atentie, plange foare tare sau
intrerupe jocul altor persoane, ludndu-le de mand); prezintd atractie pentru produse cosmetice,
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manipuleazd obiectele care-1 atrag (pliculetele de sampon) in mod stereotip”. Sunt extrase din

evaluarea psihologica initiala facutd la Complexul de Servicii "Sfanta Margareta”, in septembrie
2006

PIEDICI §I SPERANTE

Sebi avea nevoie de terapie. Specialistii i-au explicat mamei cd aceasta trebuie inceputd cat mai
devreme, pentru a exista sanse reale de recuperare. in Bucuresti insa, Petruta si Eusebiu nu aveau
cum sd rdmana. Cazarea, terapia si toate cele necesare traiului de zi cu zi ar fi costat mult prea
mult. S-au intors la Bacdu, dar nu au Incetat sa lupte si sa spere.

La mijlocul lui 2007, mama lui a aflat de fundatia Cristi’s Outreach din Barlad. Baietelul a fost
primit pentru o evaluare, iar educatorii de acolo au invatat-o pe Petruta Bejan cum sa lucreze cu
Sebi acasa. Apoi a fost primit in programul de recuperare prin terapie ABA.

Pentru Petruta Bejan asta a insemnat punctul de cotiturd. Si-a luat copilul si s-au mutat in Barlad,
unde mpart un apartament cu un alt copil autist $i mama lui. "E aproape un an de cand facem
terapia ABA, iar Sebi zici cad nu mai e acelasi baiat. Acum pot iesi cu el 1n oras, la magazin,
ascultd, vorbeste si, cel mai important, nu mai este violent”, spune Petruta Bejan. E adevarat. in
timp ce stam de vorba, Sebi intrd tacut In bucatarie si ne priveste. E inalt pentru varsta lui si pare
ca un gand ascuns il macina. Se duce si se cuibdreste la pieptul mamei, punandu-i bratele in jurul
corpului sau. "Saru’manaaa!” zice Petruta pentru a-l1 face atent la musafirul de langa el.
"Saru’manaa”, zice si Sebi, uitandu-se curios la mine.

Mai multe informatii despre Sebi si despre evolutia lui puteti obtine de la Petruta Bejan, la
numarul de telefon 0743.772.994.
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Povestea Antoniei si a lui Rareg . Suferinta dubla

Alina duce de mana doi copii, pe Rares si pe Antonia, al caror viitor pare pecetluit. Statul romdn
i-a incadrat in gradul I de handicap. Amandoi sufera de autism si, in ochii autoritatilor, sunt
doar doua nume in plus pe statul de plata al alocatiilor suplimentare.

Antonia are 6 ani. Cand fratele ei, cu doi ani mai mic, Rares, a venit pe lume, fetita incepuse sa-
si ingrijoreze parintii. Era agitatd, nu reusea sa invete sa vorbeasca si nici nu 1si putea concentra
atentia asupra persoanelor care vorbeau cu ea. Nu privea pe nimeni in ochi.

Diagnosticul venit de la medici a fost "autism”. Parintii micutei nu stiau nimic despre acest
sindrom. Vedeau doar cum copila lor se invarte intr-o lume a ei, in care ei nu puteau pétrunde.
Antonia nu deosebea un zambet de o incruntare, rasetele de strigite sau zgomotul apei de cel al
unei masini. Avea camera plina de jucdrii la care nici nu se uita. In schimb, putea si invarti intre
degetele, ore in sir, un bat de chibrit, ca si cum acesta i-ar fi oferit cea mai mare distractie.

INVATAND ABA

"Ne-am impacat cu gandul ca Antonia este bolnava i am incercat sd cautam solutii. Speram ca
macar Rares sa fie bine, dar timpul nu facea decat sa ne confirme ca si el este autist. Semnele au
fost evidente, le cunosteam de la fetita. Rares avea stereotipii — se legina, plescaia din limba,
scutura mainile constant, avea ecolalii... Doctorul n-a facut decat sa ne confirme banuielile",
povesteste Alina, mama copiilor.

Parintii Antoniei §i ai lui Rares s-au vazut nevoiti sd caute singuri o solutie pentru copiii lor.
Singurul ajutor primit de la autoritéti a fost incadrarea celor mici intr-un grad de handicap. Raza
de speranta a venit de la Fundatia "Cristi’s Outreach for Children", unde copiii au fost primiti in
programul de terapie ABA. Alina a reusit sa 1i inscrie pe micutii ei la doar patru ore de terapie pe
sdptamana. I s-a spus insa ca nu sunt suficiente.

Pentru recuperare "Antonia ar avea nevoie de 20 de ore de terapie pe sdptamana, iar Rares, de
40. Singura modalitate de a le face este acasa, 1n particular, cu personal specializat, dar o ora
costd 30 de lei. Noi nu ne permitem sd le platim, asa cad deocamdatd ramanem la cele de la
fundatie. Ma uit Insa la copiii mei si mi se rupe sufletul. Vad progresele pe care le-au facut si vad
ca ar putea face mult mai multe daca le-as putea oferi toate orele de care au nevoie", spune cu
amdraciune Alina.

Pentru mai multe detalii despre Rares si Antonia, Alina Noea poate fi contactatd la numarul de
telefon 0770.972.526.
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Povestea lui Mihaita . "Nu putem renunta acum!”

Mihaita Badita e din Buhusi §i s-a nascut pe 19 septembrie 2003. Pe la varsta de un an, pentru
cd nu vorbea, mama lui a cerut parerea unui logoped. Acesta i-a spus ca baietelul are semne de
autism.

Medicul de familie al lui Mihai n-a fost convins de parerea logopedului asa ca a trimis copilul la
ORL. "A vrut sa fie sigur ca copilul aude”, spune mama. Avea auz, asa cd micutul a fost trimis la
clinica de neuropsihiatrie infantild unde i s-a pus diagnosticul corect — autism infantil.

SEDATIVE

O data cu el, a primit un tratament cu Rispolet, indicat In mod normal pacientilor cu schizofrenie.
"Pentru linistire si atentie”, au spus doctorii. Nimeni nu i-a spus nimic nsd Mihaelei Badita
despre terapia de recuperare. Timp de un an, Mihditd a primit numai tratament medicamentos.

La 3 ani, Mihaela si-a dat copilul la o gradinitd unde exista o grupd normald si una de copii cu
dizabilitati psihice. Mihai a fost primit la grupa normala. "S-a integrat foarte bine, 1i placea acolo
si era mai linistit si acasa”, povesteste mama. "Intre timp, am aflat ca acei copii cu dizabilitati ar
trebui sa faca recuperare si i-am cerut directoarei gradinitei ca psihologul pe care il aveau acolo
sd se ocupe de ei. Pentru ca mi-am bagat nasul unde nu-mi fierbea oala, In anul urmator mi l-au
mutat pe Mihdita la grupa cu dizabilitati”, povesteste Mihaela Badita. Din acel moment, semnele

bolii s-au acutizat, iar mama a fost nevoita sa-1 retragd din invatdmant.

O PALMA

Un medic de la Clinica de neuropsihiatrie infantild din Clyj i-a spus, dupa ce 1-a vazut pe Mihaita
- "Doamna, baiatul dumneavoastra nu are nici o sansa de recuperare!”. I-au trebuit doud luni sa-
si revind din soc. Apoi, de la medicul neuropsihiatru din Bacau, a primit un manual de ABA. "L-
am citit i am prins curaj. Apoi, m-am gandit la ceea ce mi-a spus doctorul de la Cluj. A fost ca o
plama pentru mine, dar cred ca el m-a facut sd ma trezesc. S nu mai sper ca autismul trece, ca o
raceala, si sa fac ceva pentru copilul meu”, spune Mihaela Badita.

LA SCOALA LUI CRISTI

De la Petruta Bejan, Mihaela a aflat de fundatia Cristi’s Outreach si a reusit sa giseascd un loc
liber pentru Mihai in cadrul programului de terapie. S-a mutat cu micutul la Barlad nsa i e
extrem de greu. Banii din salariul de insotitor pentru Mihaitd, adunati cu cei castigati de sotul ei
ca gestionar al unui magazin din Buhusi, nu sunt intotdeauna de ajuns pentru plata chiriei, a
intretinerii $i a celor necesare pentru terapia acasa.

Cu ajutorul ABA, Mihdita a Invatat alfabetul, culorile, face puzzle, te priveste in ochi si e mult
mai linistit. "Nu putem renunta acum. Indiferent ce s-ar intdmpla! Cum ma descurc? Nici eu nu
mai stiu... Ma duc cu saru’mana...”, spune fard urma de regret Mihaela Badita. Pentru copilul ei,
nimic nu e prea mult.

Daca vreti sa aflati mai multe despre progresele lui Mihaita, Mihaela Badita poate fi contactata la
numarul de telefon 0743.363.706.
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Povestea Emei . O mama speciala

Baba Florina Emilia are 6 ani §i 8 luni. Ramasa orfand de ambii parinti, divortata pe cand Ema
era doar un bebelus, mama ei a inscris-o la 2 ani la cresa.

"Dezvoltarea ei era destul de lenta, era nervoasa, plangea si nu stiam ce are. Medicul de familie
ma asigura cd sunt o multime de copii care vorbesc mai tarziu si au un ritm de dezvoltare mai
lent, asa cd... Cand a Tmplinit 3 ani, am mers cu ea la un medic specialist de la Spitalul nr. 9 din
Bucuresti. Acolo am primit vestea... «E autista!», a spus neuropsihiatrul dupa ce a privit-o cinci
minute. «E 1n lumea ei. Asa va fi toatd viata; obisnuiti-va cu ideea pentru ca... asta este!». Am
mers cu ea si la alti medici, in speranta cd diagnosticul va fi altul, insd de fiecare datd auzeam
aceleasi vorbe... Inscrierea la Centrul de Recuperare Neoromotorie din Slobozia nu a dat
rezultate”, 151 aminteste mama. De pe internet a aflat de ABA, iar Ema a Inceput sa faca terapia
acasa din octombrie 2006.

""Mi s-a spus cd o sa md obisnuiesc cu acest diagnostic”

"- Aratd «bate din palme»!

Pret de cateva secunde, Ema se uitd pe masuta de lucru, la cele 3 poze care reprezintd diferite
actiuni. Intinde mana, nesigura, citre fotografia in care un biietel batea din palme.

- Bravo Ema, acesta este «bate din palme»!

M-am obisnuit sd ajung acasa si sa aud din sufragerie cum fata care este in tura de dupa-masa ii
da comenzi Emei.

Ema sufera de autism, un sindrom care m-a dardmat si care m-a ridicat in timp foarte scurt. Am
devenit autistd o datd cu Ema, si lupt sa scap de acest handicap de 3 ani de zile. Cand am aflat
diagnosticul, credeam ca totul se va prabusi in jurul meu, totul parea distorsionat, eram furioasa
si, n acelasi timp, incercam sa ma agéat de orice...

Dupa ce am aflat diagnosticul Emei, am inceput sid observ gesturile stereotipe: fluturatul
mainilor, suptul limbii, crize de plans, nu dormea noptile, hipersalivatie, lipsa contactului vizual,
pierderea cuvintelor invatate pana la 3 ani, nu era interesatd de jucarii, nu stia sa interactioneze
cu copiii, nu avea notiunea de fricd, nu evita pericolele si gusta orice: pietre, nisip, jucdrii; cel
mai rau era ca se autostimula (se batea peste fatd sau se tavalea pe gresie, se musca de maini,
etc).

Ma asteptam ca medicul s ma indrume undeva, sd ma sfatuiasca cum sa fac fatd situatiei si cum
sd 11 arat copilului meu lumea, asa cum este ea. Dar, sec, mi s-a spus cd o sd ma obignuiesc cu
acest diagnostic, cd statul imi va da niste bani, ca la un moment dat voi renunta la servici, ca
trebuie s ma gandesc sd mai fac un copil si sd o inconjor pe Ema cu dragoste. Medicul ma
indemna sa-mi iubesc fiica. Cum as putea sa renunt la tot i sd ne retragem in niste carapace,
unde sa trdim intr-o lume... izolata?

Nu m-am lasat. Am cautat pe internet, am gasit un site despre autism, am citit despre diagnostic,
despre terapia comportamentald, am citit despre copii mici, despre copii mari, despre centre de
recuperare pentru copiii autisti, ganduri ale parintilor, sfaturi de la terapeuti... insa nu reuseam sa
prind startul.”
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"Imi doream sd fiu eu autistd, si fie Ema independentd”

"O mami m-a contactat pe e-mail §i mi-a povestit de copilul ei, care face ABA acasd, mi-a
povestit despre progrese... Am luat-o pe Ema de mana si ne-am dus la aceastd mami la
Bucuresti. Doamna mi-a aratat ce inseamna ABA, mi-a dat materiale, m-a incurajat sa incep
pana nu e prea tarziu.

In octombrie 2006 am inceput ABA acasi. Am gisit absolvente pe care le-a pregatit
coordonatoarea cum sa lucreze. Pre-terapia a fost un moment dureros pentru mine. Eram si eu
una dintre terapeute, lucram dupa orele de serviciu, faiceam echipa cu un logoped care venea
voluntar. Lucram 3 ore, seara. Eram dezamagitd ca nu mergea asa cum citeam 1n carti. Ema
plangea si refuza orice premiu. NU reuseam sa fiu atat de ferma, nu reugseam sa o controlez...
plangeam ca ma vedeam neputincioasd, mi se intdmplaserd atatea, intr-un timp atat de scurt.
Despartirea de tatdl Emei, moartea mamei, moartea tatilui meu, diagnosticul Emei... , credeam
ca o sa clachez, Imi venea sa urlu, sd fug, voiam sa fie doar un cosmar. Imi doream si fiu eu
autistd, sa fie Ema persoana independentd, ceva se rupea in mine si ma vedeam neputincioasa,
fetita mea e AUTISTA.

Am inceput sa scriu pe diferite forumuri despre Ema si despre nevoia ei de recuperare. Am scris
ce inseamnd ABA si cat de mult o ajutd pe Ema sa se apropie de normalitate. Am facut articole
la ziare locale si nationale, am fost la emisiuni In care mi-am povestit viata si lupta mea cu
autismul. Mi se promiteau bani insa... erau doar promisiuni. Am fost ajutatd de oameni care nu
m-au cunoscut niciodatd, am primit bani de la colegi, de la rude, am primit CD-uri cu muzica pe
care le-am valorificat pentru a strange bani pentru terapia Emei, am primit bijuterii lucrate
manual, am facut felicitari... am batut la usi... unii ma ajutau, altii ma refuzau, dar am reusit, o
bund perioadad de timp, sa tin echipa si sd lucreze Ema 8 ore/zi , 5 zile/saptdmana. Am reusit sa
achizitionez materiale necesare pentru terapie, sd fac sute de poze cu diferite obiecte si actiuni,
am primit jucarii si rechizite de la oamenii care aflau povestea...”

O experienta numita Anglia

"In ianuarie am plecat in Anglia. O roménci stabilitd in Londra imi promitea ci ma ajuta si ma
stabilesc acolo, ca sa o pot da pe Ema la o scoald speciala pentru copiii autisti. Am primit brosuri
si scrisoare de la acea scoald, mi se parea cd e sansa Emei sd incerc... Am stat 6 sdptdmani la
aceastd familie, au venit si Ema cu fetele care faiceau ABA acasi, am asteptat momentul in care
sd ne mutam, sa facem formele si sd o inscriu pe Ema la scoala... insa, in ziua in care trebuia sa
ne mutdm, cei care ne gazduiserd nu au mai dorit sd fie garantori, asa cd am luat bilete de
intoarcere spre casa.

Ema a Tmplinit 6 ani in avion, mi-a cantat tot drumul... era fericita, Tnsa nu am putut descifra
starea ei de euforie. Era fericita pentru cd ne Intorceam acasa, pentru ca era in avion, pentru ca
era ziua ei, pentru ca era o zi frumoasa de inceput de primavara?

Am fost inspirata sa nu renunt la serviciu, la casa cu chirie... Poate ca nimic nu este intamplator.
Am reintrat repede in normal, din nou lectiile obignuite, din nou pasii mici spre...
NORMALITATE.

Mii de ore in care Ema a inceput incet sa descopere lumea, inca este departe, incd nu este
verbald, incd mai apar anumite gesturi stereotipe pe care incercdm sa le scoatem din
comportamentul ei, mai sunt probleme la socializarea cu copiii, Insd merge la gradinitd cu
insotitor si este foarte iubitda de colegii ei, este protejata, iar doamna educatoare este incantata ca
o vede pe Ema progresand. Ema a invétat sa mearga pe bicicleta si a invatat cum sa se joace cu
papusa, cum sa construiasca un turn din cuburi si piese lego, a invatat cum sa bata cu ciocanelul
in bilele de lemn sau in cuie de lemn, a invatat notiunea de «a da», a invatat sd arate culorile,
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numerele de la 1 la 20, literele alfabetului. Ema isi spune numele la cerere si recunoaste
animalele domestice si salbatice, a invatat sd comunice non-verbal, sa-mi arate cu degetul daca
doreste ceva, sd ma tragd de mana si sa ma duca la baie, sa-mi aduca un iaurtel din frigider si sa-
mi «ceard» si o ajut si desfaca cutia. In fiecare zi invata sa imite copii si adultii, si cel mai mult
ii place sa cante si sd «spunay - pe limba ei - povestea pe care i-0 citesc seara.

Cel mai frumos moment este acela in care imi spune MAMA si ma ia de gat, se lipeste de mine,
ma priveste in ochi, imi atinge fata cu palmele si ma pupa. Atunci o vad un copil normal, cald si
iubitor... dar ma trezesc si-mi spun cd nu este suficient, ca trebuie sid invete sd devind
independenta si sd reuseasca intr-o zi s mearga la scoala.”

"VREAU sa demonstrez cd se poate”

"Asociatia "AJUTATI-NE SA INTELEGEM LUMEA” este o asociatie a parintilor cu copii
autisti, care doreste sa initieze un program de recuperare prin terapie ocupationald si de
socializare, In vederea integrarii 1n societate. Asociatia a luat nastere in iunie 2008, la initiativa
Fundatiei "FLOAREA IALOMITEANA” si are ca membrii fondatori: Pr. Paroh Nuti Niculae,
Baba Laurentiu, Barbalatd Elena, iar ca membrii onorifici: Dr. Voinea si fundatia mai sus
mentionata. Asociatia are si voluntari: psiholog Done Tiberiu si Lungu Mariana. Colaboram cu
DGASPC lalomita si cu Primaria Slobozia.

Interventia terapeuticd are loc, de obicei, acasd dar, prin infiintarea asociatiei, am reusit sa
obtinem din partea Primariei Slobozia un spatiu unde isi pot desfasura activitatea de recuperare
un numar de 4-5 copii cu probleme din spectrul autist din Slobozia. Fiecare copil va lucra intr-o
camera si va avea cel putin 2 terapeuti.

Prin angajarea de proaspeti absolventi vom beneficia de anumite avantaje din partea statului si
vom putea acoperi o parte din cheltuielile pentru salariile terapeutilor — 1 salariu minim pe
economie, timp de 12 luni/absolvent. Avem in vedere participarea terapeutilor la work-shop-uri
de pregatire si de perfectionare in terapia ocupationald si de socializare. Pentru Inceput, fiecare
parinte care-si inscrie copilul 1n centru va participa la cheltuielile salariilor terapeutilor vechi, la
plata coordonatorului si la achizitionarea de materiale necesare desfasurarii activitatii de
recuperare a copiilor cu autism.

Pana acum, membrii asociatiei au cautat sponsori, pentru a putea incepe programul de recuperare
cat mai repede posibil. Astfel, am reusit sa strdngem bani pentru achizitionarea mobilierului
(masute, scaunele si rafturi), iar de la o gradinitd am primit mocheta folosita anul trecut, care este
in buna stare. Mai avem de achizitionat doar un sistem video, necesar inregistrarii fiecarui copil,
pentru efectuarea raportului de activitate. Si putem incepe! VREAU sa demonstrez ca se poate si
ca putem sa recuperam acesti copii!”

mai multe despre povestea Emei puteti afla de la mama ei: 0729. 124.596

www.psihologiaonline.ro 61



Psihologia Online Biblioteca Online

Povestea lui Emi . Condamnat sa renunte la terapie

de Carmen Preotesoiu

Cu privirea pierduta, Emi paseste alaturi de mama sa. Este ultima zi in care copilul mai vede
curtea mare plina de copaci. Ultima zi in care avea sa se intalneasca cu tutorii sai. Dupa 3 ani
jumatate de terapie ABA facuta la Bucuresti, parintii lui Emi s-au vazut nevoiti sa abandoneze
cursa.

Cele 30 de milioane pe care le plateau pe luna celor 4 tutori cu care copilul lucra, respingerea cu
care a fost Tntdmpinat cel mic atunci cand a pasit pentru prima oara intr-o clasa de copii normal,
"dupa indelungi cautari”, lipsa de profesionalism a tinerelor cu care Emi ficea terapia au
deznaddjduit-o pe mama ajunsa la capatul puterilor.

Nu-si recunostea mama

Emi s-a nascut pe 18 decembrie 1998. Privirea in gol, piruetele perfecte pe care le ficea mereu,
in mod obsesiv, lipsa limbajului, agitatia permanentd din maini si picioare i-au dat de gandit
mamei. Vizita la spitalul Obregia din Capitala a adus intr-o clipa diagnosticul: autism. "Dintr-o
datd m-am trezit cd avea un copil cu handicap de gradul I”, spune Simona Creanga, mama lui
Emi, si privirea i se Intuneca. A refuzat sd creada ca toatd viata copilul sau va fi un deznadajduit,
"ca nu va vorbi niciodatd, nu va putea merge la scoald, nu se va descurca singur”, precum i-au
spus medicii. Parerile celorlalti doctori de la Cluj i-au confirmat diagnosticul. Avea 3 ani si
patru luni. Dupd ce a lucrat cu logopezi, psihologi in Bacdu, orasul natal, Emilian a inceput
terapia ABA la spitalul Titan din Capitala. Se Intdmpla adesea ca, la sfarsitul orelor, Emi sa iasa
din sala de terapie si sa treaca pe langa mama sa fara sa o recunoasca sau intr-o clipa, pe strada,
sa 151 desprinda degetele din mana mamei $i sa o zbugheasca in fata unei masini, fara sa-si dea
seama de pericol.
"Suntem in sapa de lemn!”

La 6 ani si 5 luni Emilian a inceput terapia ABA. Primul cu cuvant spus, prima hainuta cu care
el s-a imbracat singur, enumerarea cifrelor, identificarea culorilor le-au dat aripi parintilor.
"Credeam ca totul va fi bine, ca sunt sanse ca Emi sa se recupereze. Acum nu stiu ce sd mai cred.
Am intdmpinat atitea greutdti. Daca am fi avut un loc in care sa se facd cu consecventa aceastd
treaba si sd nu se ia pielea de pe noi, ar fi minunat. Noi nu mai putem. Nu ne mai permitem.
Suntem 1n sapd de lemn”, spune mama, in timp ce-mi arata zecile de hartii pe care le-a trimis
diferitelor fundatii, ONG-uri, Ministerului Sanatatii, pentru a cere sprijin. Din nici o parte, nici
un ajutor. A fost nevoitd sa-si ipotecheze casa si sd-si amaneteze bijuteriile si toate obiectele de
pret pe care le aveau 1n casa, sd faca Imprumut la banca.

Acceptat la scoali de masa

Un an de zile Emi a invatat alaturi de copiii normali. "Am umblat ca niste disperati luni de zile
pand am gasit aceasta scoala. Nimeni nu ne primea. lar eu imi doream sa fie printre cei normali,
pentru ca el imitd s1 md gandeam cd o sd invete lucuri bune. A reusit sa Invete sa scrie literele de
tipar”, spune mama. Emi o prinde de mana. In inciperea mica, unde a stat mai bine de trei ani
alituri de bunica sa, sunt saci de bagaje. Copilul nu mai are stare. Incepe s bolboroseasci ceva,
numai de el stiut. Bunica il pregateste de plecare. "Mergem acasa, Emi, la Bacau!”, 1i spune
bunica. Ochii sai albastri par sa nu spuna nimic. Scoala din comuna Garleni, unde familia
Creanga locuieste, a acceptat sa-1 primeasca si pe Emi. "Vom continua cu logopezi, cu psihologi.
Ne rugam la Dumnezeu. Daca nu era El, probabil ca nu rezistam nici atat. Povara nu e acest
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copil, povara e sistemul asta cumplit, care nu face nimic pentru acesti copii!” Mama isi priveste

copilul. Are ochii in lacrimi. Emi zdmbeste. $i sare in fata oglinzii.

Cei care doresc sd ia legatura cu pdrintii lui Emi, ii pot contacta la numarul de telefon:
0741.168.862 sau la adresa de mail: simonacreanga69@yahoo.com
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Povestea Mariei . "Autism. Mergeti si faceti-i certificat de handicap...”

de Ionela Gavriliu

Maria Ghinea are 6 ani §i e autista. Face terapie ABA 6-7 ore pe zi §i ii place mult sa cante.
"Trebuia sa o ducem la o gradinita particulara, aproape de casa, dar nu o accepta”, povesteste
mama Mariei, Claudia Ghinea.

"Ne plimba cu vorba, ca veniti intr-o sdptdmana, veniti maine. Eu m-am rugat de ei mai mult, dar
sotul n-a mai rabdat si le-a cerut sa-i zica clar. Mi-au zis ca ceilalti parinti isi vor retrage copiii,
chiar daca le-am spus ca Maria e cuminte, iubitoare si vine cu insotitor. «Care e problema
voastra?», i-am intrebat. «Are autismy, a fost raspunsul sec. La cele de stat, nici nu incape vorba:
n-au timp si personal. Anul trecut, Maria a mers la o gradinitd catolicd, dar e foarte departe,
traversam orasul. N-avem ce face si anul acesta o vom duce tot acolo, cate 2-3 ore pe zi, pentru
socializare.”

"Doctorii ziceau cd e in ordine”

"Noi am observat foarte devreme cad e ceva in neregula cu Maria. I-am facut analize, ecografii.
Diagnosticul oficial i-a fost pus la 2 ani. De la 1 an era clar cd nu e ca ceilalti copii: avea contact
vizual din cand in cand, dar doctorii, dacd vedeau ca reactioneaza la zgomote, ziceau ca e in
ordine. O doamna psiholog ne-a spus ca nu are autism, cum suspectam, ci o intarziere In
dezvoltare. Ne-a sfatuit sa o vada si altcineva. La Spitalul "Sf. Andrei”, doctorul doar ce a vazut-
o0 sl si-a dat seama ca e autism. «Ce e asta, ce Tnseamna?». «Nimic! Mergeti si faceti-i certificat
de handicap», prezinta tatil etapele pe care Maria le-a parcurs in sistem.

"La comisia de evaluare la care merge anual traseul e urmatorul: psihiatru, internare, evaluare,
certificat de persoand cu handicap. Anul asta nu m-au mai intrebat nimic de copil, daca a evoluat
in vreun fel, daca face tratament. Le spuneam eu ce a mai facut Maria. O doamna chiar mi-a zis
sd merg la psiholog, sd ma tratez, ca sunt neglijatd de sot si de-aia 1i dau inainte cu copilul’,
adaugd mama fetitei.

"Doamnd, a stat doud ore la masuta”

"Cei de la Asistentd Sociald mi-au zis de o fundatie care lucra cu copii autisti. Nu vreau sa-i dau
numele, cd au facut ce-au putut. Maria statea acolo 3 ore pe zi. A mers doi ani acolo si regret
enorm acesti ani. O Intrebam pe doamna de acolo ce progrese a facut Maria, ce au invatat-o si-mi
spunea: «Doamna, a stat doua ore la masutd»”, povesteste Claudia Ghinea. "La "Star of Hope”
mergea apoi o datd pe saptamana. Psihologul de acolo incerca sd o castige de partea lui, Maria
tipa, voia sa plece dar, dupa un timp, a inceput sd-i placd. Acolo a invatat sd ofere, a exersat ceva
pe limbaj, cu imagini.

De ABA am aflat incd de la inceput, dar a durat ceva pana ne-am lamurit. Am facut cursuri la
Bucuresti, ne-am mobilizat, cu toate cd nu aveam bani, locuiam cu fetita intr-un cdmin al
Universitatii. Am avut sase fete angajate, dupa un timp au mai rdmas trei. Un an a lucrat cu sase
tutori. La inceput, s-au facut unele lucruri dupa ureche si am facut multe greseli, cici nu ne
pricepeam cum trebuie. Dar fetita a facut progrese”, adauga mama.

"Cand am inceput terapia, fetele stiteau la noi si cate 12 ore pe zi. Viata iti e intoarsa pe dos: una
e sa traiesti In 2-3, alta sa trdiesti in 8. Pierdeam noptile, pentru cd mai observam scapari in
terapie, fetele aveau sesiune si ritmul varia, se mai culcau pe o ureche. Cand statea pe loc, era
tare greu. Sotia nu mai lucreaza, ca sa aiba grija de Maria, eu am avut doud job-uri, dar n-am mai
putut face fatd, la un moment dat. Cheltuim lunar in jur de 1500 - 2000 de euro. Sotia ia
indemnizatie pentru concediu, 5 milioane de lei cu totul”, prezintd tatal greutatile financiare pe
care trebuie sa le depaseasca in fiecare luna.
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Terapia o aduce in prezent

Evolutiile Mariei se vad prin faptul ca la Inceput era non-verbald, acum repetd ceea ce-i spui,
raspunde la unele intrebari. Nu stia sd identifice obiectele, acum sunt 60 de imagini pe care le
recunoaste, potriveste cuvinte la obiecte. Socializeaza, e prezentd, afectuoasa. "Doud luni, in
ultima vreme, am avut de invatat pentru doctorat si am cadutat sa o bag mai putin in seama, pentru
ca altfel ne-am fi dat la joacd si n-as mai fi avut timp de nimic. Cand trec pe langa ea, ma
priveste cu atata jale”, spune tatdl. Faptul ca-l priveste e mult mai important acum decat tristetea
trecdtoare din ochii Mariei...

mai multe despre povestea Mariei puteti afla de la mama ei: 0763.608.444 sau de pe pagina web:
www.maria-ghinea.com
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Povestea lui Evi . "Statul nu ne ajuta, dar ne pune pe drumuri”

de Paula Anastasia Tudor

Aimer Mustafa din Constanta a observat ca e ceva in neregula cu baietelul ei, Evi, cand acesta
avea 2 ani. In 2003. "Primul medic neuropsihiatru la care am fost, doamna doctor Matdrdngd,
ne-a intrebat daca avem pe cineva in neam care a vorbit mai tarziu. Evi atunci deja isi musca
mana, avea autostimulari. Noi ne-am bucurat cand am auzit ca n-are nimic, asa ca am mai
asteptat.” Dar dupa sase luni, copilul tot nu vorbea si s-au dus la un alt medic. L-a diagnosticat
in cinci minute: tulburari de autism.

Au fost apoi la Bucuresti si au auzit si de un centru specializat din Timisoara, la care au apelat.
Au stat acolo o sdptdimana. "La momentul respectiv mi s-a parut cea mai profesionista evaluare.
Ni s-a spus ca are elemente autiste. Acolo ne-au dat o listd de programe ca sa lucram cu el acasa.
Pe toate planurile, si pe cognitiv, si pe socializare, si pe limba;j.”

""Nu mi-a spus de nici o terapie, de nimic”

In Constanta au incercat si-1 duci la logoped, insa copilul plangea, iar logopedul i-a trimis acasa,
cu argumentul cd nu poate lucra cu el. $i Aimer ni s-a plans de lipsa de specialisti din Constanta.
"Consultatiile din policlinica, la medicul neuropsihiatru, erau dezastruoase. In sala de asteptare,
copilul se plictisea si incepea sd urle. Cand reuseai sa intri, pacientii intrau §i ieseau peste tine, sa
li se dea retete, ca deh, la cabinetul ei particular nu putea sa dea retete gratuite. Cand mergeam la
cabinetul particular, in cinci minute scria reteta copilului si aia era toatd consultatia. 800.000 de
lei. Nu mi-a spus de nicio terapie, de nimic. Am intrebat-o de un logoped, dar nu mi-a
recomandat niciunul, mi-a spus ca trebuie sa se intereseze, Insd ne-a recomandat socializare, sa-1
ducem la gradinita”. L-au dus la gradinita, acolo era cuminte, nu deranja pe nimeni, dar nici nu
facea nimic.

Asa cd mama a incercat singura sa respecte lista de programe pe care o avea de la centrul din
Timisoara. "Am Incercat cu carticele, cu jucarii... Am mai cautat sa ma informez de pe internet si
asa am aflat de o familie din Vaslui, cu un copil cu autism, care a facut multa valva in media la
aceea datd. Ei mi-au explicat ca trebuie sd angajez niste oameni sa lucreze cu copilul, ca exista o
terapie care se face pentru a obtine rezultate. Ca terapia asta, ABA, a ajuns in Romania tot
datorita unui parinte al carui copil, cu ajutorul ei, in doi ani s-a recuperat in mare parte. De aici s-
a raspandit si zvonul cd ABA vindeca in doi ani, dar e fals. Depinde de copil. Tot ei mi-au spus
ca existd un centru pentru copii cu autism in Bucuresti, "Horia Motoi”. Am sunat la centru, dar
n-aveau locuri libere. Insa mi-au spus ca se va tine un curs pe terapie ABA.” Aimer s-a inscris la
curs si acolo i-a cunoscut si pe terapeutii pe care apoi i-a solicitat pentru copilul ei.

Coordonator de terapie din Anglia

Evi a Inceput terapia la 4 ani si 6 luni. "Am inceput cu o echipa de trei terapeuti, eu eram a patra,
imi mai trebuia un coordonator. La inceput mi s-a parut imposibil sd fac si terapia ABA, dar
incepusem sa ma obisnuiesc cu ideea, apoi, dupd ce am format echipa de terapeuti, visul meu era
sd aduc un coordonator din Bucuresti. Si am adus unul. Problema a fost ca nu se implica, iar
terapia nu era potrivitd copilului.” A avut si al doilea coordonator, dar mama spune ca acesta a
facut niste programe foarte grele, pentru care Evi nici acum nu e pregatit. Intre timp, Aimer
facuse o solicitare la U.K.Y.A.P. (United Kingdom Young Autism Project) si a primit si
raspunsul prin care compania era de acord sa trimitd un coordonator din Anglia. De atunci,
acesta vine o datd la trei luni pentru evaluare si coordonare. Primeste 3000 de euro pentru fiecare
vizita. "Am schimbat vreo zece terapeuti pana acum. E greu sa-i gasesti, apoi sa-i inveti, pentru
ca tu-i inveti ce si cum. E mare lucru sa dai peste un terapeut bun, care sa stie sa respecte copilul
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si sd profite de orice situatie”, a oftat Aimer. Acum copilul are doi terapeuti si lucreaza cate trei
ore cu fiecare. Tot cu unul dintre ei merge si la gradinita.

» Cand oamenii il vad asa, il indeparteaza”

"Cand am inceput terapia, Evi nu stia nimic-nimic. Doar sd-mi arate cand ii e foame. Dar asta ¢
instinctual, pand la urma. Am avut asteptari foarte mari de la aceasta terapie, pentru cd auzisem
si povesti foarte frumoase, povesti despre copii recuperati intr-un timp relativ scurt - 2 ani, sau
care au avut nevoie doar de un impuls timp de 6 - 8 luni, ca sa-si ia zborul. Dar pe parcurs am
inteles ca astea sunt povesti reale, dar foarte rare, si ca depinde mult de varsta la care se incepe
terapia si, in primul rand, de gradul de afectare. Eeee, se pare ca Evi are un grad de afectare mai
mare, sau cine stie?, nu am stiut noi exact cum sa ajungem mai repede la sufletul lui”, se
gandeste mama baietelului... "De doi ani §i jumatate a invatat ceva... Stie sa scrie, s citeasca, sa
faca adunari, dar sta prost la capitolul socializare”, ofteazd Aimer, uitandu-se la baietelul care
aleargd galagios prin camerd. Din cind in cand, Evi se opreste langa televizor si trage de el.
"Cand oamenii vad ca se comporta asa, il indeparteaza. Nu conteaza ca el stie sa scrie si sa faca
adundri. E mai important sa stie sd se poarte in societate, sd devina independent, ca apoi sa-si
gaseascd o slujba. lar lumea nu-i deloc tolerantd cand copilul incepe sd planga pe strada, in
magazine... 51 Incepe sa-ti dea sfaturi ranjite: «Ei, doamna! Nu-i batut!»...”

Evi stie acum sa se imbrace, mananca orice, nu mai face pe el si e relativ ancorat in realitate.
Comunica prin cuvinte scrise pe bucatele de hartie si se joaca la calculator, folosind deocamdata
mouse-ul. "Stie foarte multe alte lucruri. In ce luna suntem, in ce zi... Dar, din pacate, pe limbajul
spontan inca mai avem de lucru. Cu munca insa, sunt sigura ca o sa ajungem sa ne bucuram si de
lucrul acesta. Terapia ajutd, e eficienta, dar banii sunt o mare problema si, mai ales in aceasta
perioda, noi trecem prin niste momente mai grele. Dacd dispuneam de bani, mai angajam cel
putin o fata sa mai lucreze cu el, astfel incat s nu aiba nici un moment in care sa stea singur si sa
fie tentat sa se autostimuleze sau sa aiba timpi «morti».”

Care-i ajutorul venit din partea statului? "La 5 ani si sase luni, am fost la Directie sa-i scot
certificatul de handicap ca sa devin si eu asistent personal si sd-mi mearga vechimea”, spune
Aimer. "A doua oard, cei din comisie mi-au cerut sd le aduc dovada cd ma ocup de el si ca merit
banii. Dar n-a venit nimeni aici, sa vadda cum ma ocup. Banii dia abia daca-mi ajung de
recompense (n.r. — pentru terapie), ce s mai spun de jocuri... Acum, In octombrie, trebuie sa ma
duc sa dau raport de activitate la Primarie. Eu, cu copil cu "handicap grav”... Statul nu te ajuta
cine stie ce, in schimb ne pune pe drumuri.”

mai multe despre Evi puteti afla de la mama lui:

tel: 0722.697260
aimermustafa@yahoo.com
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Povestea lui George . "«Specialigtii» nu ne pot spune decat sa-I
iubim”

de Diana Rotaru

George Cuzuc s-a nascut pe 6 martie 2003. Avea 1 an si jumdte cand parintii au decis sa mearga
cu el la un medic. Faptul ca incepuse sa piarda din cuvinte, se invdrtea in cerc §i nu-si mai
privea parintii in ochi l-a determinat pe medicul Arsenie de la spitatul Sfinta Maria lasi sa
considere ca George prezinta elemente de autism.

Parintii au venit pentru o evaluare amanuntitd la prof. dr. Iuliana Dobrescu, seful sectiei de
Psihiatria Copilului si Adolescentului din cadrul Spitalului Al. Obregia, Bucuresti. Li s-a
confirmat autismul in felul urmator: "Doamna, boala se datoareaza fragilitatii psihice a mamei.
Si mama nu poate face nimic pentru el, degeaba incercati, mai ales dumneavoastra”. George a
ramas trei zile la Obregia pentru analize. La externare, pe biletul de iesire din spital std scris:
"autism atipic cu tulburare hiperkinetica, deci prognosticul este mai bun decit in cazul autismului
tipic”

George avea 2 ani. Si autism atipic... In urma examenului EEG (encefalogrami), medicii au
constatat ca George prezintd un aspect iritativ, fapt pentru care i-au prescris un tratament cu
Risperdol (n.r. - medicament administrat schizofrenicilor) si au recomandat repetarea analizelor
de singe, cu promisiunea cd "In sase luni o sa vedeti rezultatele”. Parintii au mers pentru o
evaluare la fundatia "Copii in dificultate” din Bucuresti. Aici au primit o listd de recomandari
concrete si astfel George a inceput la Bucuresti si mai apoi la lasi terapia ABA. Azi, el stie 50 de
cintece, merge la gradinita si spune "te iubesc”.

""Privea in gol, parea absent, parea ca nu mai intelege lumea din jur”

"Ma numesc Mihaela Cuzuc. Sotul meu, Gheorghe, este preot la parohia Maraseni, din
localitatea Stefan cel Mare, judetul Vaslui. Eu sunt profesoara de limba engleza. Avem doi copii
minunasi — o fetita si un baietel. Familia noastra a fost o familie fericita... In primavara lui 2005
insd, am primit o loviturd neasteptata... copilul nostru cel mare, George, a fost diagnosticat cu
autism...

Primele nedumeriri si suspiciuni legate de boala lui le-am avut in jurul varstei de 18 - 20 luni,
cand am sesizat o stagnare, apoi un regres in ceea ce priveste achizitiile de pe plan verbal,
precum si interactiunea si colaborarea cu cei din jur. A inceput sa se izoleze, ii placea sa stea
singur prin locuri ascunse, privea in gol, parea absent, parea ca nu mai intelege lumea din jur,
desi avea foarte multe jucdrii, nu era atras de ele, n-a mai rostit nici un cuvant din cele cateva pe
care le zicea, au aparut stereotipii (alergat mult, hiperkinetism, rareori invartiri in jurul axei,
inclinatii spre obiecte muzicale §i care provoaca zgomot, plans foarte mult noaptea,
capriciozitate fatd de unele alimente, uneori manifestiri excesive de bucurie fard motiv,
instabilitate, etc.).

Initial, am pus aceste manifestari pe seama eruptiilor dentare sau a altei afectiuni. Pentru prima
data, la Spitalul Sf. Maria din Iasi, un medic neuro-psihiatru I-a suspectat de elemente de autism.
Din nefericire, diagnosticul a fost confirmat si la Bucuresti, la Spitalul Al. Obregia. (Practic,
medicii pun doar diagnostice farda faza de tratament, deoarece pentru autism nu existd un
tratament medicamentos. Recuperarea presupune aplicarea de terapii comportamentale in centre
specializate care, din pacate, in Romania sunt abia in faza incipientd.) In cazul copilului nostru,
dupa parerea medicului, este vorba de o forma atipica de autism, ceea ce ne da sperante de
vindecare sau de ameliorare...”
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"Nimic nu este mai dureros decdt sa-ti vezi copilul suferind”

"Nu va pot descrie groaza si suferinta prin care trecem impreuna cu baietelul in ultimele luni. De
la aflarea diagnosticului, incercam sa aflam ce e de facut si, de cele mai multe ori, ne izbim de
raceala specialistilor, care nu ne pot spune decat sa-1 iubim.

Autismul este o afectiune neuro-biologicd, si nu o boald psihicd, cum gresit se credea, este o
nepotrivire Intre sistemul nervos al individului si lumea exterioard, astfel ca cel dintai nu poate
percepe lumea in mod real, sunt afectate relatiile de comunicare si, prin urmare, in timp se
adauga un grad mai mare sau mai mic de retard. Este extrem de eterogen In manifestari. Cauzele
sunt deocamdatd necunoscute, de aceea, asa cum spuneam, nici nu existd un tratament
medicamentos.

Boala aceasta crunta impiedica copiii sa inteleagd ce se Intdmpla in jurul lor, de unde si dorinta
de a se retrage intr-o lume a lor, 1n care pana acum ne-a fost imposibil sa patrundem... Nimic nu
este mai dureros decat sd-ti vezi copilul suferind, manifestandu-se violent, isteric aproape, si tu
sa nu poti face nimic, pentru ca el nu te accepta si nu are nevoie de consolarea ta.

Disperati, am alergat de la un medic la altul, am fost la cele (foarte putine) centre de autism care
exista In tara - si care se lupta si ele cu greutatile Inceputului si cu faptul ca trebuie sa se intretina
Bucuresti, unde ni s-a facut o evaluare, Centrul "Horia Motoi” din Bucuresti, de unde am luat
informatii de ordin practic despre ABA, Centrul "Penilla” din lasl, unde am incercat sd-1 ducem
saptdmanal, dar fara rezultate, Centrul "Steaua Sperantei” din lasi. De asemenea, am fost si la
Fundatia "Cristi’s Outreach” din Barlad, unde ni s-a facut iardsi o evaluare si un training
familial, precum si la alte centre si organizatii.

Am dat anunt in ziare (Jurnalul National, Formula As), dar singurele telefoane pe care le-am
primit au fost de la parinti aflati in aceeasi situatie ca si noi, parinti disperati, debusolati, dintre
care unii nu aveau nici "luxul” pe care ni-l1 permitem noi — accesul la Internet. Pentru ei, mai
mult decat pentru noi, nu exista decat bezna....

Prin periplurile noastre in tard, in cdutarea unui tratament, am vazut zeci de copii cu autism
carora li se aplicau diverse metode de recuperare (TEACH, PECS, etc.), dar, personal, am vazut
rezultate extraordinare numai dupa aplicarea terapiei ABA (Applied Bahavioral Analysis -
Analiza Comportamentald Aplicatd). Metoda a fost implementatd in Romania de dl. Damian
Nedescu din Bucuresti care, dupd doi ani de lucru cu un consultant de la Londra, are acum
copilul recuperat total. Metoda presupune lucru intensiv unul la unul (copil-terapeut). Este relativ
noud (in Romania nu exista specialisti In domeniu) si extrem de eficace, dar si costisitoare, cu

ege ey

mai multe despre George puteti afla de la mama lui:
0766.272.525
sau de pe site-ul: http://www.cuzuc.netfirms.com
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Povestea lui Mihaita . "Toata lumea astepta tortul, el - lumanarea, sa o
manéance”

de Paula Anastasia Tudor

Paul-Mihdita s-a nascut in septembrie 2003. Pana la 1 an §i jumatate, a avut o evolutie normala.
Vorbea, manca singur (inca de pe la 7-8 luni), iar la 6 luni a spus primul cuvant: "mama”. Insa
undeva, intre 1 an si trei luni si 1 an si jumdtate, a inceput regresul.

"Aproape de 2 ani, i-am spus medicului de familie cd nu mai vorbeste si ea mi-a raspuns: «Ce-ai
fatd? Esti nebund? Lasd copilu’n pace! Asa-s baietii, mai lenesi»...”, 151 aminteste Mihaela
Oprea, mama lui Mihditd. Ea a ascultat si 1-a lasat in pace. La 2 ani, si-a reinceput serviciul si a
angajat o femeie, sa aiba grija de el. Copilul nu evolua deloc. Dimpotriva, "incepuse sa urle, tipa,
avea accese de furie, alerga ca un bezmetic si se lovea de pereti, nu mai vorbea deloc si nu mai
raspundea la nume. Baga 1n gura orice: nisip, padmant, pietre, sapun, lumanari...”.

""Ne-a spus cd, la 4 ani, copilul o sd vorbeasca”

Au aflat intdmplator de autism cand tatal lui Mihaita a auzit o discutie Intre doi colegi, despre un
copil cu aceleasi manifestari. "Atunci am inceput sd caut pe internet date despre autism si asa
am gasit site-ul autism.ro. Acolo am vazut care sunt simptomele si le-am identificat”. La 2 ani si
jumatate au fost cu copilul la IOMC, unde li s-a pus primul diagnostic "regres in limbaj si in
comportament”. De la IOMC li s-a recomandat un neuropsihiatru din Constanta. "Ne-am dus la
domana doctor Mataranga, iar ea ne-a pus alt diagnostic: «tulburare pervaziva de dezvoltarey.
Nu aveam idee pe-atunci cd asta poate Tnsemna si autism. Si ne-a mai spus ca, la 4 ani, copilul o
sa vorbeasca.” Copilului i s-au prescris medicamente: Cerebrolisyn, Rispolept si Risatarun.
"Risatarun nu se gdsea aici, trebuia adus din Germania, ne-am dat peste cap sd facem rost de el
si, din cauza asta, mi-am pus §i mari sperante in acest medicament.” Parintilor nu li s-a spus
nimic despre vreo terapie in astfel de cazuri. "Doamna doctor ne-a trimis doar la un logoped. Dar
nu am facut prea mult nici cu logopedul acela, care doar chinuia copilul. Plateam 600.000 lei pe
ord, ea 1l chinuia jumatate de ord si restul md punea pe mine sd-l chinui. Si am renuntat, nu
puteam sa fac asta. lar la doamna doctor mergeam o datd pe lund sa-l1 vada si sa-i dea
tratamentul. Era 800.000 lei consultatia si nu dura mai mult de zece minute — cét ii povesteam eu
ce mai face copilul si cat 1i lua sa scrie reteta”.

"Oh! E in sevraj, mareste-i doza!”

Intre timp, Mihaela a aflat ca poate sta cu copilul acasd pana cand acesta implinea 3 ani. Dar,
pentru asta, trebuia sd meargd la DGASPC Constanta, unde baietelul urma sa fie evaluat si
incadrat cu grad de handicap. "Am scos certificatul de handicap, dar nimeni nu mi-a spus atunci
ca, dacd-1 depun la un alt sediu de-al lor, copilul o sd primeasca alocatie dubld. Si nu l-am
depus”. Medicul neuropsihiatru le-a recomandat parintilor sa-1 Inscrie pe Mihaita la o gradinita
de masa. Ceea ce au si facut, insa el nu a fost primit la o gradinita de stat. Doar una particulara I-
a acceptat, iar copilul a mers acolo un an de zile, lucru care, crede mama, i-a ajutat foarte mult.
Din cate spune Mihaela, singura ei sursa de informare a fost forum-ul de pe site-ul autism.ro.
Acolo a aflat, in timp, ce stie acum. Nici macar de gratuitate pentru medicamentele pe care i le
prescria medicul a auzit decat "dupa vreo doud luni, cand mi-a spus sa-i aduc o trimitere de la
medicul de familie, ca sd-mi dea gratuit Cerebrolisinul.”

Parintii au renuntat la serviciile medicului neuropsihiatru dupa 6 luni de tratament cand, pentru
ca nu se mai gisea Rispolept, el le-a recomandat Abilify, un medicament foarte scump, dar si
foarte puternic (n.r. - e indicat pentru tratamentul schizofreniei la adulti, neexistand experienta
privind utilizarea la copii si adolescenti, dupa cum scrie chiar in prospectul medicamentului).
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Mama s-a speriat cand a vazut cd, de la un sfert de pastila, Mihaitda adoarme dimineata la
gradinita. Dar socul cel mare a fost cdnd medicul, afland asta, i-a spus: "Oh! E 1n sevraj, mareste-
i doza!”, sustine Mihaela.

Atunci mama a clacat si a renuntat sa-i mai dea baiatului vreun medicament. Timp de trei luni de
zile, nici nu a mai vrut sa meargd cu el la vreun medic. Cand si-a dat seama ca sta pe timpul
copilului, a Tnceput iar sa caute solutii. Pe acelasi forum de pe internet.

"fn Spania, cind au auzit de medicamente, s-au crucit”

Acolo a aflat de un medic specialist In psihiatrie copii dar si in homeopatie, dr. Naghiu Radu.
Mihaela crede ca tratamentul homeopat 1-a ajutat foarte mult pe Mihditd. Copilul e mult mai
linistit (desi era hiperkinetic), merge la toaleta, a Inceput sa se imbrace si sd se Incalte singur. Si
este mai sociabil.

In ianuarie 2008, familia a plecat in Spania, dar fiindca pentru cel mic nu s-a putut face mare
lucru acolo, in aprilie s-a intors. Parintii au reusit insa, In cele cateva luni, sa mearga la un medic
din Spania care a pus diagnosticul: "elemente autiste”. Acolo existd o abordare diferitd pentru
aceastd boald, din cate a observat Mihaela. "In Spania, cand au auzit ca i-am dat medicamente, s-
au crucit. Ei nu fac decat terapie, joc, fara medicamente”. Femeia a avut o alta revelatie la un
spital de acolo. "Trebuia sd-i facem o encefalograma, si doctorul mi-a spus sa il adorm. N-aveam
cum, ca de-abia se trezise, si le-am spus sa-l sedeze, eram obisnuitd cu metodele de aici. Medicul
s-a uitat la mine, de ziceam cd ma mananca. Mi-a zis sa-1 tin in brate si a pus doud asistente sa-1
maseze pe manute. in 10 minute adormise copilul!”

In Spania l-au inscris la o gradiniti. Din prima zi, directorul i-a chemat si le-a spus ci educatorul
a observat ca cel mic are probleme. I-a intrebat si daca sunt de acord ca Mihaita sa fie evaluat de
psihologul scolii. Dupd evaluare, parintilor li s-a recomandat ca cel mic sd mearga la un alt
centru al scolii, pentru copiii cu nevoi speciale. In centru nu mai erau insi locuri si, pana se
elibera unul, puteau trece luni de zile. Asa ca parintii s-au intors cu Mihaita in Romania....

In loc sd se fereasci de masini, sare spre ele

Din vara au inceput o terapie care consta in trei ore pe saptdmand de logopedie si o ord de
psihoterapie. Dupa trei luni, au interupt-o, din cauza concediilor. N-au mai reluat-o, deoarece au
gasit doud fete, absolvente de psihologie, care vin acasa, patru ore pe saptdmana si se ocupa de
Mihai. 1l invata, prin joacd, si comunice. Parintii vor si inceapa terapia ABA, cu doi terapeuti si
un coordonator, pe care trebuie sa-1 gaseasca probabil in Bucuresti, cd in Constanta nu stiu de
niciunul. Inci se chinuie si stringa bani pentru asta. Costa, in jur de 1000 - 1500 de euro pe luna.
Mihai e un copil vioi, ii place si minéance si se duce singur la frigider, si se serveasca. li place si
asculte muzica si sa danseze. Mananca singur, iar dacd vrea ceva cu care nu se poate servi
singur, te ia de mana si te duce la frigider ardtdndu-ti (n.r. - de pilda, cat am fost la ei in casa, m-a
luat de mana si mi-a aratat oala de ciorba). Nu vorbeste deloc, nu constientizeaza pericolele si
adesea, in loc sa se fereascd de masini, sare spre ele. In parc, daci nu-l tii de mana, dispare. Si
are tendinta sd guste din orice 1i pica-n mand (sapun, sampon, spuma de baie...). "Anul asta, de
ziua lui, toatd lumea astepta tortul, el astepta lumanarea, s o manance”, povesteste Mihaela.

mai multe despre Mihaita puteti afla de la mama lui:

0741.018.046
sau de pe site-ul http://paul-mihaita.blogspot.com
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Povestea lui Rares . Un inger care nu poate sa zboare

de Gabriel Hulea

"Suntem parintii unui baiat de 5 ani, Rares. Un inger pentru mine §i sotia mea. Un inger care
din pacate nu poate sa zboare: sufera de autism §i nu poate intelege lumea in care traieste. Si nu
ne poate spune ce simte”.

"Sarcina sotiei a fost grea si cu probleme: o pneumonie in luna a 3-a, urmatd de o operatie de
apendicita in luna a 6-a. Nasterea a fost de asemenea grea; chiar daca a primit nota 9 la nastere,
cel mic a avut hipoxie acuta, a respirat doar dupa cateva secunde, dupa ce i-au pus tubul de
oxigen la nas.

Primele sase luni au trecut bine, Rares se dezvolta normal, prindea in greutate, ne urmarea prin
casd si rddea, de ne umplea inima de bucurie. Avea un raset clar, cristalin si molipsitor (si I-a
pastrat pand in ziua de azi). La sase luni au aparut primele probleme: venise iarna si a racit de
trei ori la rand. Ingrijorata, doctorita de familie (o doamni pentru care avem tot respectul; ii
multumim din inima pentru tot ceea ce a facut pentru noi pand acum si pentru ce va face in
continuare) ne-a trimis la analize amanuntite, pentru a vedea de ce are sistemul imunitar asa de
scazut. Rezultatul: citomegalovirus si hipogamaglobulimie; un virus pe care il purtaim 90% din
noi. Este inofensiv, dacd il contactim dupd primele sase luni de viatd. El il cadpatase 1nsa
intrauterin, probabil in timpul spitalizdrii pentru operatia de apendicitd a sotiei. Pe scurt, un
sistem imunitar inexistent, pe fondul caruia si vaccinurile au facut ravagii. Au urmat 18 luni de
tratament cu Isoprinozind si Viusid, cu pauze intre ele, analize de sange o datd la doud luni,
pentru ca, la varsta de 2 ani i jumatate sa aflam vestea cea buna: sistemul imunitar 1si revenise,
era capabil de a lupta si de a-si face anticorpi.”

"Aveti rabdare, o sd isi revind cu timpul"'

"La varsta de 7 luni, 1n timpul tratamentului pentru intarirea sistemului imunitar, am observat ca
se invinetea in jurul gurii. De asemenea, incepuserd sa se vadd si primele semne ale
hiperkineziei: mergea tot timpul prin casa, in patru labute, atat de repede Incat nu reuseai sa te tii
dupa el. Si nu statea o clipd. Am fost trimisi la Neuropsihiatrie Infantild (NPI), unde ni s-a spuns
ca tot din cauza hipoxiei acute de la nastere e hiperactiv, iar cauza invinetirii este un sistem
circulator slab. Ne-a fost prescris Tanakan, pe care am inceput sa i-1 administram.

La varsta de 1 an, am inceput sa sesizdm ca ceva nu e in reguld: Rares nu ne mai privea in ochi,
nu mai era atent la noi, nu mergea in pas normal. In plus, achizitii de limbaj nu ficea: scotea
izolat sunete (ga-ga, ba-ba) dar niciodatd nu a asociat un sunet cu un obiect sau cu o actiune. De
asemenea, sesizam la el tresariri dese ale degetelor de la maini si de la picioare in prima parte a
somnului. Am fost iardsi la NPI, unde ni s-a spus ca are mioclonii cerebrale, avand cauza tot
hipoxia acuta, si ne-au confirmat hiperactivitatea. Atunci am auzit pentru prima data: “Stati
linistiti, aveti rdbdare, o sa 1si revind cu timpul, o sa 1si dea drumul si o sa recupereze”. Cel putin
nu se mai invinetea atat de tare si de des 1n jurul gurii.

Pana la 2 ani si jumatate am urmat tot felul de tratamente pentru dezvoltarea limbajului si
imbundtdtirea atentiei §i reducerea miocloniilor (netratate, ar fi putut degenera in epilepsie).
Multe dintre tratamente nu au reusit decat si il agite si mai tare. In cele din urma am descoperit
ca reactioneaza bine la Rivotril pentru mioclonii, dar la tratamentul pentru vorbire si atentie am
renuntat (luase Encefabol, care il agita foarte tare). Din nou ni s-a zis: "o s 1si revina singur, o sa
isi dea drumul”. Intre timp, am inceput si mergem la un centru de recuperare, de doui ori pe
saptdmana cate o ord, unde facea logopedie si meloterapie (am intrerupt la 4 ani i jumatate, cand
am Inceput ABA).
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La 2 ani §i jumatate am fost Indrumati catre homeopatie. Atunci a Inregistrat primele progrese: o
imbundtitire a atentiei si o scadere a hiperactivitatii, iIn urma unui tratament cu Tarentula
Hispanica. Dar o proasta administrare a tratamentului (zilnic cate 3 doze, timp de 6 luni) a dus la
pierderea eficientei acestuia. Dupa aceea am incercat alte remedii homeopate, fard rezultat insa.
Cand Rares avea aproape 4 ani, doctorita homeopata era din ce 1n ce mai greu de gasit, si dupa ce
timp de o lund si jumatate nu am mai gasit-o la cabinet si nu a rdspuns la nici un telefon - desi
uneori o sunam de cate 3 ori pe zi - am cautat pe altcineva. Si am avut noroc de acesta data: am
gasit o doctoritd (ce 1si face meseria cu daruire si pasiune) care a schimbat total modul de
abordare si de dozare al remediilor (o doza mica, urmatd de o asteptare pentru urmadrirea
reactiilor). Rares e acum mult mai linistit, nu se mai auto-agreseaza si accepta interdictiile.”

Fiecare problema e mult mai grea...

"Intre timp, am mai avut doud evenimente nefericite. Primul - in decembrie 2006, cind Rares a
cazut rau si s-a lovit cu barbia de un scaun. Din cauza loviturii, dintii de jos i-au trecut prin buza,
perforand-o. Am fugit la urgente, si acolo nu ne-au intrebat decat cate kilograme si ce varsta are,
i-au suflecat maneca, in timp ce urlau la noi sa il potolim, iar la el — sa tacd. Nu ne-au ascultat
cand le spuneam ca el are o problemd si i-au facut antitetanos. Si asta desi in urma cu trei
saptamani Rares facuse vaccinul DiTePer. Ce a urmat e greu de descris: temperatura 41 de grade,
timp de patru zile, dupa care crize de furie, de frustrare, nu mai asculta deloc si se autoagresa
foarte tare, la fiecare interdictie. In plus, miocloniile cerebrale, ce disparuserd aproape in
intregime, au reaparut, mai violente. Atunci am inceput tratamentul cu Keppra, pe care 1l ia si in
prezent.

Cel de-al doilea eveniment a venit poate dupa cea mai fericitd perioada din viata lui: In iunie
2007 am fost in Grecia, o sdptamana. Rares adord apa, si acolo am stat Intr-o vild la 50 de metri
de malul marii. Era primul care se trezea, se ducea pe balcon si ne trigea si ne trezim, si
mergem la mare. A fost fericit tot timpul, zambea permanent, ne imbrétisa si ne pupa din cinci n
cinci minute. Cand ne-am intors, a facut variceld; a avut bubite si pe limba, pe tot corpul, cred ca
erau §i cate cinci pe centimetru patrat. Dupa ce au trecut, Rares a fost iar nervos, frustrat si se
autopedepsea din orice.

Acum, in urma tratamentului homeopat, e din nou mai linistit. In plus, am inceput s ii dam ulei
de peste, cu Omega 3, si se pare ca raspunde bine.”

"Din 14 ianuarie 2008 am inceput ABA”

"Stiam de ABA, asa, din auzite, dar cineva de specialitate (psiholog de la un renumit centru de
autisti din vestul tarii) ne-a spus ca Rares nu e de ABA, ca e militarie curatd si ca lui nu i-ar fi
buna lui. Nu ne-am interesat mai departe. Mare greseald, pentru ca acum am realizat cd ABA e
sansa ingerasului nostru la viatd si la cunoastere. Incerciri de alte terapii am avut, a fost o
logopeda care venea zilnic la noi, pentru o ord. Rares o indragea foarte tare si au fost mici
progrese, dar Corina a trebuit sa plece in Belgia, la specializare. Nu am gésit pe altcineva capabil
sa o inlocuiasca si de care fiul nostru sa se ataseze.

Am ajuns la 4 ani si 4 luni si Rares nu ficea nici o achizitie. i1 dusesem de ceva vreme la o
gradinitd normala (dupa multe cautari si respingeri, cei de la Montessori Timisoara ne-au deschis
usile), dar nu reusea sa facd nimic. Desi era foarte, foarte bucuros ca merge la gradinitd, euforia
lui atingdnd cote maxime acolo, nu reusea sd manance, sd doarma, sd ia parte la actiuni aldturi de
ceilalti copii. Pur si simplu alerga dintr-o incépere in alta, aranja diverse lucruri si impingea copii
mai mici, distrandu-se pe seama lor. Educatoarele se simteau neputincioase in fata hiperkineziei.
Incercasem mai multe variante, si stea didaca cu el acolo, am angajat si un psiholog de integrare
care sd mearga la gradinitd de 2-3 ori pe sdptdmana; din pacate rezultate nu au fost.

In perioada Craciunului 2007 ne-a cuprins disperarea. Toatd lumea se bucura de cadourile de
Craciun si oriunde mergeai era atmosfera de sarbatoare. Desi am luat si noi cadouri si am
impodobit casa asa cum ne-am priceput mai bine, sufletul ne era plin de amdraciune, iar
disperarea si tristetea ne macinau putin cite putin. Rares nu Intelegea nimic din ce se Intampla si
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era tot mai adancit in lumea lui, iar sfertul de miracol ce il asteptam in fiecare an, in acea
perioadd, nu se Intdmpla. Ne-am mobilizat si am Inceput sa cautam alte solutii, nu am iesit din
casd cu zilele, doar atat cat sa-1 plimbam pe el. Nu am fost in vizite, ne-am izolat total si am
devorat tot ce am gasit pe internet despre autism. Mai ales pe forumul autism.ro.

In 1 ianuarie 2008 i-am facut testul Portage si rezultatul a fost ceea ce am ajuns si noi s realizim
in acele zile: varsta mentald 19 luni si IQ - 39. Am inceput sa strangem fortele: am format o
echipd de patru tutori si un supervizor. Din 14 ianuarie 2008 am inceput terapia ABA cu Rares.
Toti cei care trec prin acelasi gen de incercare, care au un copil sau o ruda cu tulburéri din
spectrul autist, stiu ¢i cea mai mare problemi la ora actuald sunt specialistii. In acest moment,
familiile ajung sd fie cei mai buni specialisti, aldturi de cele cateva persoane care au lucrat, in
putinii ani de cand terapia a inceput sa fie aplicata in tara. Terapeuti cu atestat ABA nu exista la
noi, asa cum nu existd nici sprijin din partea statului, in institutiile acestuia neaplicandu-se
aceastd terapie. In Timisoara am avut norocul si gisim o persoani, Anca, coordonatoarea
noastrd, "zana" sefd. Am cautat tutori si am gasit cele mai minunate si implicate fete. Patru
"zane" pentru Rares, care au invatat alaturi de noi, au citit materialele, vin cu idei ... Vrem sa
facem mai mult pentru ele, sd le ajutdm sa devina specialistii pentru atatia copii cu probleme de
acest gen. Ne dorim foarte mult s le putem trimite la cursuri de informare si formare, si de
asemenea ne dorim sd aducem un coordonator strdin care sd adapteze programul si sd ne
formeze, atat pe noi, cat si pe cele care-i sunt tutori lui Rares”.

mai multe despre Rares, puteti afla de la tatal lui:

0726. 268.256; 0749.998.600
sau de pe site-ul www.rares.gamara.ro
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Povestea lui Teo . "ORL-istul mi-a spus: «as fi vrut sa fie surd»”

de Paula Anastasia Tudor

Elena Manu din Constanta este si ea o mama de copil autist. A ramas insarcinata la 32 de ani,
cand nu mai spera deloc ca va avea un copil. Teo, bdietelul ei hiperkinetic, s-a ndscut prin
cezariand. I s-a spus atunci ca este sanatos. Abia mai tarziu avea sa-si dea seama ca sandtdtea
era doar o aparentd.

Teo a Inceput sa mearga la 11 luni, iar pana la 1 an a vorbit. Aproape de 2 ani, cand mama lui a
inceput din nou serviciul, 1-a dus la cresa. Educatoarele i-au spus prima oard ca baietelul nu
raspunde cand este strigat desi, cand il lasa acolo, copilasul izbucnea 1n plans strigand dupa ea:
"Mama mea! Mama mea!” La scurt timp, au aparut stereotipiile. "Invartea jucariile si cu stinga
si cu dreapta la nesfarsit, dar era foarte linistit, manca, dormea, era aparent cuminte”, isi
aminteste Elena. "Apoi, a inceput sd sara in pat. Stateam tot timpul cu perne de jur imprejurul
patului. Intr-o zi, la cresa, l-am gisit legat de pat, ca si nu mai sar. Aia a fost ultima zi acolo.”.
Mama a mai observat ca orice aparat electric zgomotos speria copilul care incepea sa planga si se
ascundea. Insi parea sa nu-1 deranjeze deloc muzica dati foarte tare. ..

""La Obregia il inchiseserd intr-o camerd, sa-l observe"

Primul imbold al femeii a fost sd meargd la clinica ORL din Spitalul Judetean Constanta. Unde a
si primit Intaiul diagnostic: "surditate congenitald”. De aici, a fost trimisa la Spitalul Panduri din
Bucuresti, unde 1 s-a spus ca Teo este surd de urechea stangd. O altd pacienta i-a recomandat un
medic ORL-ist despre care se stia ca avea "aparaturd de ultima ora”. "Cand a iesit doctorul din
consultatie mi-a declarat «as fi vrut sa fie surd». El a fost primul care mi-a spus cad banuie ca e
autist. Mi s-a dat trimitere la Obregia unde, a doua zi dupa ce ne-am internat, au pus diagnosticul
"schizofrenie infantild”. 1 inchiseserd intr-o camerd, si-1 observe, iar el a devenit furios si
agresiv, se mugca si plangea de mama focului.” Au stat acolo internati trei sdptdmani, iar pe el 1-
au trecut pe Rispolept si i-au marit doza progresiv, de ajunsese copilul sa doarma aproape toata
ziua. Au iesit din spital cu diagnosticul "autism”.

"In Constanta ne-am dus la Directie pentru certificatul de handicap. Doamna Mitiranga, care
lucra atunci acolo, ne-a intors de trei ori la comisie. M-a acuzat ca vreau sa iau bani de la stat
degeaba, ca n-are nimic copilul. As fi vrut eu!”. Elena, fiind parinte singur, nu a vrut sa devina
asistent personal, pentru cd nu s-ar fi descurcat nicicum cu banii. Asa ca a optat pentru un
asistent personal de la primarie si a Inscris copilul la Centrul de zi al Complexului de Servicii
Comunitare "Cristina”.

"Da’ ce, dom’le, asta-i gradinita pentru handicapati?”

Dupi jumitate de an nu se vedea nici o schimbare in bine. Dimpotriva. "In grupa lui erau copii,
de la 2 ani jumate la 12 ani, cu diferite diagnostice grave. Imprumutase din comportamentul lor.”
Anul trecut, Tn mai, cand Teo mai avea o luna si implinea 4 ani, Elena s-a hotarat sd inceapa
terapia acasd. A Tmprumutat 10.000 de euro, sa-i ajunga, si apoi a mers si a lipit afise pe la
facultati, anuntand ca o intereseaza o echipa pentru un copil cu autism. "Au sunat o gramada. Am
angajat patru, cate doud ore pe zi. Am gasit coordonare de la Bucuresti (sot si sotie), care veneau
o data pe lund. Ei mi-au recomandat patru terapeuti.” O datd cu inceperea terapiei, Elena a
intrerupt tratamentul cu neuroleptice si a trecut pe tratament homeopat. Au Inceput sa apard si
rezultatele — copilul nu mai plangea, accepta terapia. Femeia platea 100.000 lei ora de terapie, iar
coordonatorului 1i dddea 4,5 milioane pe luna, plus benzina, 500.000 lei. "In iunie anul trecut, m-
au abandonat coordonatorii. Ei veneau la 7 - 8 familii intr-un week-end si au renuntat la cine
mergea mai prost. Si va dati seama ca, in doua luni de terapie, Teo nu avea cine stie ce progres.”
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Apoi, in decurs de trei luni, s-au perindat prin casa ei inca trei coordonatori. "Suntem manipulati,
eu asa am simtit. Daca le ceri recomandari, numele si numarul de telefon al parintilor la care au
mai lucrat sau la care mai lucreaza, nu vor sa-ti le dea. lar daca te Intalnesti intamplator cu unul
din parinti, te doare capul ce afli. De exemplu, cd-si deconteaza acelasi drum la fiecare familie in
parte.” Intr-un final, a cunoscut o tanira coordonatoare care a ficut si terapie cu copilul. Dar in
august a plecat si ea. Acum nu mai are nici coordonator, nici bani. A incercat sa-1 ducé pe Teo la
gradinita. Mai exact, a incercat la sase gradinite particulare. Nu i l-au primit. lar la cele de stat i
se spune ca nu mai sunt locuri. "Am incercat sd-i conving sa-l accepte cu terapeut. Cu interventii,
mi-au spus ca-1 acceptd o ora jumate, motivand cd au mai avut cazuri i au fost parinti care si-au
retras copiii din clasd. Si mie mi-a zis 0 mama, cand m-a vazut cu Teo: «Da’ ce, dom’le, asta-i
gradinita pentru handicapati?».”

mai multe despre Teo puteti afla de la mama lui:
0726.956.258
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Povestea lui Toma . Ajutat de terapie, a spus "mama”

Toma Sorescu s-a nascut pe 6 noiembrie 2005. Avea aproape 1 an §i jumatate cind mama Il-a dus
la medicul pediatru si l-a intrebat: "De ce se invirte in jurul axei §i se uitd la mina? De ce nu
aratd cu degetul si se joaca numai cu masinutele? De ce e atit de atagat de sticlele de plastic §i
mai degraba de cutiile de jucarii decit de jucariile in sine?”.

Raspunsul a fost ca e un copil normal, cd nu trebuie sd se Ingrijoreze. La insistenta parintilor,
medicul le-a dat o trimitere la un neuropsihiatru. Cu asigurarea: "O sd vedeti ca medicul
specialist va va linisti cu siguranta si va va spune ca trebuie sa-1 duceti pe Tomi mai devreme la
gradinita”. N-a fost asa. Pe 27 martie 2007 primul specialist vizitat 1-a diagnosticat pe Toma cu
autism. A urmat un lung proces de reevaludri, de specialisti, de negare si, intr-un final, de
confirmare a primului diagnostic.

Din acel moment, pentru parinti lupta cu autismul a devenit un "serviciu full-time”.
Neuropsihiatrii i-au prescris pastile, insi parintii s-au aritat de acord doar cu vitaminele. In rest,
au citit, au studiat, si astazi il ajutd pe Toma sa beneficieze de toate facilitatile unui tratament
complet. Din luna aprilie 2008, Toma face acasa terapie ABA. La inceput, cu un supervizor
local, acum cu un supervizor din SUA. Foarte importanta este echipa de tutori care se ocupa de
Toma.

Cu ajutorul lor, copilul a spus "mama” prima oard. Pe linga terapie, el tine o dietd alimentara

prescrisa de medic - fara gluten si cazeina -, face logopedie, kinetoterapie, tratament homeopat...
Si, poate cea mai mare reusita: merge la gradinita.
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"fmi reprosez ca I-am nascut acum 12 ani”

Povestea lui Bogdan ne-a fost trimisa de ANCAAR Craiova

E bdiat si va vorbi mai tarziu”

"Baietelul meu, Bogdan, s-a nascut in anul 1996, cu un scor la nastere 10. Pe parcursul primilor
doi ani de viatd, nimic nu m-a facut sa ma gandesc ca ar putea exista o problema destul de grava,
care va schimba radical viata tuturor celor care il inconjoara. La varsta de 2 ani si jumatate, am
inceput sa ne ingrijoram din cauza faptului ca nu vorbea, cd doar silabisea ceva, fard a spune
cuvinte. Am mers la medicul NPI din Craiova, care ne-a spus cd nu e nici o problema, e baiat si
va vorbi mai tarziu, a prescris Encephabol si Piracetam. Am inceput sa facem tratamentul si,
dupa cateva sdptamani a inceput si teroarea: se automutila, avea schimbari de dispozitie (trecea
de la plans fara motiv la ras). Am luat hotararea sa-i Intrerupem tratamentul i am inceput sa ne
intrebam ce medici ar putea sd ne dea un raspuns la intrebarile noastre. Am fost ITndrumati sa
mergem la Titan, la d-na Urziceanu. Dupa circa 15 minute, doamna doctor ne-a spus ca este
vorba de autism infantil si sindrom hyperkinetic, fard sa ne recomande insd vreun tratament
medicamentos. Ne-a spus doar sa incercam sa-1 socializam.”

"ABA? Pentru noi, e deja prea tarziu”
"Am mers la Craiova, la «World Vision», unde am Inceput un program de interventie PECS si,
in scurt timp, am Inceput sa urmam si tratamentul medicamentos pe care il avem si in prezent.

Acum suntem 1inscrisi la o scoald speciald, in clasa a II-a, si mergem frecvent la Centrul pentru
copii cu autism din Craiova, unde incercam, prin terapii comportamentale, programe de
socializare, sd-i facem lui Bogdan viata mai usoara, sa-i oferim mai multd incredere in lumea
noastrd, din care el refuza sa faca parte.

In ceea ce priveste terapia ABA, pentru noi cred ca este deja prea tarziu, avand in vedere ca
avem 12 ani, iar posibilitatile materiale nu sunt dintre cele mai bune.

De la varsta de 3 ani, Bogdan a fost permanent integrat intr-un program de recuperare, iar
rezultatele au aparut, incet dar sigur.

Este un baiat linistit, de foarte multe ori cooperant, prietenos si foarte sociabil. Eu, la randul meu,
incerc zilnic sd-i dau increderea ca poate face multe lucruri singur, fard a fi nevoie sa fiu
permanent in spatele lui.

Daca am ceva sd-mi reprosez ceva, este faptul ca l1-am nascut acum 12 ani, cand nu se cunosteau
atatea despre posibilitatile de recuperare ale copiilor autisti si ca, din aceastd cauza, i-am luat

sansa ca, intr-o buna zi, cu ajutorul terapiei ABA, sd duca o viata cat mai aproape de normal.”

Mai multe detalii despre Bogdan puteti afla scriind pe adresa de mail: ancaar cv(@yahoo.com
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Manuela Harabor: "Voi avea toata viata un copil de 6-7 ani!”

de Carmen Preotesoiu

Andrei avea 1 an §i 6 luni cand s-au ivit primele griji ale mamei sale. Pe buzele copilului nu
aparuse nici un cuvintel, cu toate ca existasera gangureli care in mod normal preced vorbitul.
De-ndata ce era scos din mediul familiar lui, incepea sa planga, devenea extrem de agitat,
"parcda nu mai era el”. Mama sa si-a zis ca "e prea mic. Asa sunt toti copiii”’, dar a continuat sa-
[ observe.

La 2 ani, un medic de la Elias i-a spus ca baiatul ar avea autism. "La inceput nu am crezut. Intr-
adevar, Andrei nu vorbea, dar exista comunicare non-verbald intre el si cei din jur” spune mama
sa, actrita Manuela Harabor.

La 3 ani a Incercat sd-si inscrie copilul la o gradinita de stat pentru copii normali, dar nu a reusit.
A 1ncercat apoi la gradinita Waldorf, dar reactiile celorlalti parinti i-au dat de inteles ca Andrei
nu e agreat printre copiii lor. "O saptdmana a stat printre cei 10 copii, cati erau inscrisi In grupa
lui.

Revolta parintilor mi-a fost transmisd de cétre educatoare. A trebuit sa plecam si de acolo. Desi
el nu era un copil violent si nu-i deranja pe ceilalti copii, dar poate ca cerea o atentie deosebita.
Simtea nevoia sd stea mai mult 14nga educatoare”.

DEPENDENT DE AJUTOR

Dupa zeci de vizite la medici pe care le-a facut cu Andrei, dupa ce a trecut si pe la un centru
unde se facea "un fel de terapie, invata sa recunoasca culorile, formele geometrice”, Andrei a
ajuns la centrul de zi Titan, condus de dr. Urziceanu. Trei ani a stat printre copii asemeni lui.
"Acolo a fost singurul loc unde a facut terapie ABA. A inceput s vorbeasca, dupa numai cinci
sdptamani de terapie, sd se poatd imbrica singur,”, povesteste mama lui Andrei, mandra de
realizdrile fiului sau. Copilul avea deja 8 ani.

Acum, Andrei este clasa a X-a la Scoala speciald nr. 10. "Marele merit al acestei institutii este ca
l-a invatat sa devind mai disciplinat si cd a inceput sd fie mai comunicativ, cd nu mai e atat de
indiferent cand vine in contact cu alti copii”. Bucuria mamei se simte in fiecare cuvant de lauda
adus fiului sau.

La cei 18 ai ai sdi, Andrei are nevoie de Insotitor oriunde merge, incd mai este prezenta ecolalia
(repetarea ultimelor cuvinte auzite) si inca mai vorbeste la persoana a I1-a, "dar se autocorecteaza
daca este atentionat”. Ca stimuli si recompense pentru fiecare lucru realizat, mama obignuia sa-i
daruiasca cateva margele sau cate o palnie — preferatele lui Andrei, dar ajunsese sa facd o obsesie
pentru ele, asa ca a trebuit sa i le interzica. "Acum 1i place foarte mult sa adune melci. Nu se
plictiseste niciodatd si are o rabdare si o atentie extraordinard de a-i gési, chiar si pe cei foarte
mici, "ca nisipul”, glumeste Andrei. Lucru destul de rar intalnit la autisti, acela de a face glume.
Ca si acela de a tachina - deseori ma tachineaza spunandu-mi ca nu ma iubeste, doar pentru a
vedea cum reactionez si pentru a face apoi declaratia de dragoste mult mai puternica. Cu aceasi
rabdare de neimaginat reuseste sa faca puzzle-uri de peste 200 de piese”, povesteste mama sa.
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CU GANDUL LA VIITOR

"Sa ai un copil autist e un mod de viatd, nu o povara”, spune Manuela si gandul o duce la una
dintre clipele in care Andrei a surprins-o pldcut i a emotionat-o pana la lacrimi. "Bine ai venit
acasd, mami!”, asa i-a spus baiatul, cand ea s-a reintors in tard, dupa 5 sdptamani de absenta. La
fiecare "Bravo” pe care il aude, Andrei se bucura si isi Imbratiseazd mama. De mai bine de doi
ani, pentru ei, oaza de liniste a devenit mandstirea Radu-Voda din Capitala. "Am descoperit o
noud dimensiune a vietii. Aici am invatat ca fiecare dintre noi are o cruce de purtat. Important
este sd o acceptdm si sa invatdm sad ne-o ducem cu demnitate si cu responsabilitate. "Voi avea
toatd viata un copil de 6-7 ani, cu toate cd Andrei a ajuns anul acesta la majorat”, spune mama sa
cu voce trista.

Insa, pentru Andrei ea zambeste. Pentru el isi ascunde frica si gandurile negre. Pentru el, ar muta
si muntii din loc, numai si-i poata alina suferinta. inchis in micul lui univers, tinarul de 18 ani se
joacd in nisip asemenea copiilor de gradinita. Cum gaseste o scoicd sau un obiect stralucitor,
zambete largi i se astern pe chipu-i senin. In ochii mamei, viitorul lui Andrei nu poate capita
contur. "Dacd s-ar infiinta niste ateliere protejate, unde ei sa poatd lucra, nu stiu...altceva nu
intrezaresc pentru el... Va fi o vreme cand nici parintii mei, nici eu sau sora mea nu vom mai fi
si atunci, ma intreb cu teama, oare ce se va intdmpla cu el? Implicarea statului in cazul copiilor
si adultilor autisti (culmea nepasarii sistemului in care traim, copiii autisti deveniti adulti isi pierd
pana si diagnosticul, ei "devenind” schizofrenici peste noapte!!!) consta doar intr-o indemnizatie
pe care acestia o primesc: 160 de lei pe luna si un "ajutor” — buget complementar, il numeste
sistemul, de 80 de lei pentru acoperirea facturii de telefon, lumina, radio si TV!!!”.
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ABA” de Cotesti

Centru de Recuperare si Reabilitare pentru copii cu handicap sever — Cotesti, judetul Vrancea.
Toti cei 27 de copii cu "retard usor sau mediu” sunt in curtea institutiei, ingramaditi pe leagan
si scanciob. Unii dintre ei se clatind inainte §i inapoi, tara a orfelinatelor comuniste.

Imbracati identic si impecabil de curat, Intr-o uniformd compusd dintr-un tricou verde, cu o
dunga alba pe umar, imaculata, si o pereche de bermude, in culorile camuflajului. (...)

Nitd e unul din cei patru copii autisti internati in centru. A venit aici acum 5 ani, de la Siret. E
institutionalizat de la 7 ani, cand parintii l-au abandonat la Leaginul Focsani. Familia a avut
tripleti, iar Nitd a fost primul venit pe lume. Al doilea a iesit sanatos iar urmatoarea, sora lui
Nitd, e si ea la Cotesti, diagnosticatd tot cu autism. Fata, pe care am intalnit-o intr-unul din
dormitoare, nu stie s rosteasca decat o silaba "Ma”, pe care o repeta la nesfarsit atunci cand te
apropii de ea, sd 0 mangai.

Nici fratele ei nu poate sd vorbeasca. Poate in schimb sd munceasca: palmele lui sunt batatorite si
aspre, pline de zgarieturi, iar sub unghii are pamant. "li place si munceascd, ne explica
directorul. Sta numai pe-afard si-si face de lucru”. Drept recompensd, Nitd e dus apoi intr-o
plimbare, cu magina sau cu caruta, pe ulitele satului. Nu stie sd spund ce-i place. "Nu
interactioneaza”, ne previne Mihai Zisu. E un copil autist.

N-ar fi condamnat definitiv, daca ar fi trdit intr-o alta tara. In cele mai mute cazuri, autistii pot fi
recuperati prin ABA, o terapie comportamentald ce constd in 40 de ore pe sdptimana de
tratament intensiv, timp 1n care de copil se ocupa 4 psihoterapeuti.

La Cotesti, psihologul are contract de colaborare si vine doar o data pe saptdmana. lar Nita face
"terapia cu cosul de gunoi”. "Nitd, du cosul de gunoi afara!”, 1i striga directorul si apoi ne explica
"ii face pldcere. Daca nu vrea, nu face!” (...). (acest text a aparut in iunie 2006, in cadrul
campaniei Jurnalului National despre centrele pentru copiii cu dizabilitati)
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Autoritatilor statului, de la mama Biancai si a Sabinei

Doua fetite gemene. Autiste. Povestea lor e povestea a mii de copii. O altfel de scrisoare
deschisa adresata autoritatilor statului. Un exercitiu de imaginatie: inchipuie-ti cum crucea
acestor mame apasd pe umerii tdi... Inchipuie-ti cd afli cum ifi poti salva copilul si cd nu poti
face mare lucru mai departe, pentru cd statului nu-i pasd. Inchipuie-fi... Nu-i asa cd ai muri cu
statul de gat, pentru viata copilului tau?

E unul dintre zecile de mail-uri ajunse la redactie. Am ales sd publicdim povestea Biancdi si a
Sabinei nu pentru ca suferinta e de doud ori mai mare, ci pentru sinceritatea si taria de caracter a
mamei lor.

“NU E DURERE MAI MARE PE LUME”

“Ma numesc Dincd Andreea si sunt mama gemenelor Bianca si Sabina. In februarie anul acesta,
fetitele mele au fost diagnosticate cu tulburare de tip autist. Initial, nu ni s-a pus un diagnostic
clar, dupa cum se intdmpla in marea majoritate a cazurilor, desi noi, ca parinti, ne-am pus semne
de intrebare incepand cu varsta de 1 an. Dupa aceasta varsta, situatia a inceput sa se schimbe
vizibil. Desi sunt primii nostri copii $i nu am mai avut experienta cresterii altora... ne-am dat
seama cd ceva nu este in reguld. Nu faceau contact vizual, deloc sau foarte slab, nu ariatau cu
degetul spre ce voiau, le intuiam dorintele ghidati de plansete si de crize de furie, nu raspundeau
la comenzi, sd aduca ceva sau sa pund vreun obiect intr-un loc indicat, incepusera sa nu mai fie
interesate de jucarii, de mediu, de persoane si de copii. A fost o perioadd de stagnare din punct
de vedere cognitiv, al limbajului, al autoservirii si chiar motoriu. Apoi, a urmat o perioada de
regres. Primele cuvinte ale fetitelor noastre, spuse 1n jurul varstei de 7-8 luni: «mamay, «tata»
(care, la momentul respectiv, ne-au adus o bucurie imensa in suflet si lacrimi n ochi, si cu a
caror amintire ne hranim si in prezent, in speranta cd ele vor reinvia curdnd) au disparut cu
desavarsire, fiind inlocuite de autostimulari verbale repetitive si fara sens, dar si de urcat, coborat
scari, la nesfarsit, dat in leagan in jur de 40 de minute, chiar o ora, inchideri si deschideri de usi,
sertare, perioade lungi de timp. Daca erau oprite din astfel de activitati, faiceau crize de isterie...
Pe masura ce timpul a trecut, catre varsta de 1 an si opt luni, cand am inceput sa mergem pe la
mai toti doctorii «de vazd», am avut senzatia cd «cineva» imi rapeste zilnic cate ceva din copiii
mei. Putin céte putin... Undeva, si nu stiu unde, am avut senzatia ca i-am pierdut. Cuprinsd de o
teama iesitd din comun, care prevedea un diagnostic infricosator, am Inceput sa caut pe internet
si Tn mass-media raspunsuri. Initial, toti au crezut cd sunt doar exagerata si cd, datorita faptului
ca au fost nascute prematur si ca sunt gemene, se vor dezvolta mai tirziu. Mi se spunea: «sunt
gemene», «ele comunicd mai mult intre ele», etc. La numai cateva ore de navigat pe net, am
accesat un site: www.autism.ro (...) Aprofundand informatiile oferite, pe care le-am devorat in
cateva zeci de minute, nu mi-am mai putut stdpani lacrimile care au Inceput sa curgd inconstient.
Aveam senzatia ca acolo, in povestile altora, citesc chiar despre fetitele mele. Lacrimile au
continuat sa curgd foarte mult timp dupa aceea, caind m-am consultat cu mama, cu sotul meu, cu
familia. Nici acum, in prezent, nu am invatat sa le stdpanesc. Nu este durere mai mare pe lume
decét aceea ca nu-ti poti ajuta propriii copii cand li se Intampla ceva, ca nu existd lucruri pe
lumea asta la care sa renunti pentru a le reda libertatea dintr-o lume pe care invatdm sa o
intelegem si-n care nu stim cum au intrat, oricat ne-am stradui sd revizuim toate aspectele inca de
la concepere. (...) Noi am mers cu fetitele regulat la o clinicd particulara, pentru a le vedea
evolutia: greutate, inaltime, Insd doamna doctor nu a considerat cd ar fi ceva 1n neregula cu ele,
tocmai pentru ca sunt gemene, premature... Pe atunci, aveau 1 an §i jumatate. Am mai asteptat 2
luni i am mers la policlinica Dorobanti, la neuropsihiatrie infantild, si la psiholog. Psihologul a
observat Intr-adevar probleme si mi-a recomandat sa merg la neuro. Unde ni s-a zis cd nu trebuie
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sa intervenim cu nimic deocamdatd, si s mai venim dupa cateva luni. Tin sd mentionez ca nu
voi da numele acestor persoane, ci doar pe ale celor care Intr-adevar merita mentionate. Cateva
luni... Incd o pierdere pentru noi, cici timpul este cel mai mare dusman al nostru. Cateva luni in
care am fi putut face ceea ce facem in prezent pentru ele. Sunt sigurd ca printre aceste randuri se
regdsesc multi parinti cu problemele noastre §i, de aceea, tin sd-i rog sd se increada in instinctul
lor de parinti. Sa nu accepte o singurd parere — care poate nu e rau intentionatd, dar care poate fi
eronatd — si sd nu piarda, astfel, timp pretios.”

“CA UN NUMAR DE MAGIE: BIANCA SI SABINUTA ARATAU CU DEGETUL!”

“La 2 ani si o lund, am mers la Sanador, la doamna dr Sanda Magureanu, care ne-a spus ca au
note autiste si ne-a recomandat un tratament clasic: injectii Cerebrolysin, Tonotil, si includerea
fetitelor in colectivitate. Imediat, In aceeasi sdptdmana, le-am inscris la o cresd particulara. Iar
medicamentele... le-am dat fetitelor din ziua urmatoare, In speranta realizarii unui miracol (pe
atunci eram foarte grabita...). Inscrierea in colectivitate ne-a ajutat foarte mult, mai cu seama ca
acolo, prin directoarea cresei, am gasit o domnigoara psiholog care ne-a ajutat enorm si careia ii
datoram reusitele noastre pand in prezent. Se numeste Anca Radulescu si lucreaza la centrul Sf.
Ecaterina (Institutul pentru dezvoltarea copilului). Le-a evaluat pe fete si mi-a recomandat sa
incep terapia ABA. Apoi, m-a pus in legaturd cu o alta persoana, careia tin sa-i multumesc pentru
toate informatiile despre autism, terapie, tutori, medici: Mihaela Stan. Imi aduc aminte perfect de
drumul pe care I-am facut intr-o seard, spre Malul Spart... am plecat cu sufletul strans, recunosc,
nu prea optimista, dar odata ajunsa acolo si, mai ales, dupa ce i-am cunoscut baietii, am realizat
ca se poate.... Si credeti-ma: se poate! Tot de la ea am aflat de domnul dr Radu Naghiu (...). Am
plecat impreuna cu sotul meu de acolo mobilizati si pusi pe treaba, foarte deschisi la ceea ce
urma, dar nepregatiti de fapt pentru ceea ce avea sa urmeze. Pentru ca drumul este lung, foarte
lung. Dupa vizita la domnul dr Naghiu, ni s-a recomandat sa incepem terapia intr-o luna de la
administrarea tratamentului homeopat, deoarece unii copii pot prezenta o aversiune fata de tutori
si terapie. In aceastd luna, tot cu ajutorul domnisoarei Anca Radulescu, ne-am gasit doi tutori
minunati: Alexandra Cercel si Anca Muntean. Nu prea stiam cu ce se mananca, am aflat mai
multe de la fete, care aveau experiente anterioare cu copii autisti i care s-au mobilizat repede,
chiar prea repede pentru noi. Ceea ce a fost bine, pentru ca noi eram inca in agonie. Tin sa le
multumesc si lor pentru eforturile depuse pana acum, pentru rezultatele avute cu fetele mele, dar
si pentru faptul ca m-au suportat eroic, avand in vedere cdderile mele emotionale dese, foarte
dese. Mi-au dat speranta... recunosc ca la inceput nu le-am crezut. Deloc. Mi se parea o prostie
totul, dar la putin timp, cAnd au inceput si se vada rezultate, am regretat ci am gandit asa. Imi
aduc aminte si In prezent de momentele 1n care le-au invatat sa arate cu degetul spre ceea ce vor.
La inceput, a fost cu o ciocolatd, si au invatat foarte repede, spre marea mea uimire. Numai
datorita tehnicilor pe care le stiu fetele cu care lucrez, pentru ca eu nu cred ca as fi reusit sa fac
asta curand. M-a impulsionat, mi s-a parut ca un numar de magie... Bianca si Sabinuta aratau cu
degetul!”

“VIATA TREBUIE TRAITA PRIVIND INAINTE”

“Stiu cd pasii sunt mici pentru ceea ce ne dorim noi, ca pdrinti: s ne culcdm noaptea si
dimineata sd fie totul normal cu copiii, sd nu fi fost totul decat un cosmar... Dar rezultatele apar
si sunt sigure. Trebuie sd recunosc cd, desi am trecut toti printr-o perioadd de nedescris in
cuvinte: socul aflarii diagnosticului, drumul lung pe care-l avem de urmat (si suntem abia la
inceput), problemele financiare, viitorul imprevizibil (mai ales faptul ca nimeni nu-ti garanteaza
nimic, ca nu stii in ce masurd se vor recupera, sau daca se vor recupera), nesiguranta, mi-am
recdpatat increderea in Dumnezeu, in mine si, mai ales, in propriii copii. Incd nu m-am obisnuit
cu gandul cad au note autiste, tulburare de tip autist sau cum s-o mai zice... $i nu ma voi putea
obisnui niciodatd cu gandul ca nu voi putea face cate ceva pentru ele... Voi continua sa lupt
alaturi de toti cei care imi sunt alaturi si care mi-au acordat sprijin! Noi, ca familie, suntem cel
mai mare sprijin al copiilor nostri! (...) Va rog sa nu va pierdeti speranta si sa nu faceti greseala
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mea, de a va intreba: de ce voi, de ce copiii vostri. Si, mai ales, sa nu va pierdeti Increderea in
Dumnezeu. Sa va ganditi numai la ceea ce puteti face de acum incolo pentru copiii vostri i, mai
ales, sa aveti incredere in ei! Viata poate fi inteleasa doar privind napoi, dar trebuie traita
privind inainte! Eu am gresit... Impreuna cu familia mea ne-am gandit mult daci sa facem un site
sau nu... sd facem totul public... sa cerem ajutor si sprijin direct.... Mandrie, rusine?! As vrea sa
va spun ca mi-am schimbat perceptia... cred cd societatea in care traim este mai autista decat toti
acesti copii la un loc, care pana la urma sunt niste suflete mult mai sensibile decat lasa sa se
vada... Copii care fac mult mai multe eforturi de a se adapta unei asa-zise vieti «normale» decat
noi. Si cine defineste «normalitatea»? Depinde numai de noi, ca indivizi, sa schimbam ceva...

..y

“TIMPUL ESTE CEL MAI MARE DUSMAN...”

“Stiu, din experientd, ca piedica cea mai mare este lipsa de informatii, apoi dezinteresul sau
comoditatea unor parinti sau a unor cadre medicale. Dupa toate acestea, daca le treci pas cu pas
si cu mare seriozitate, te lovesti uneori de aspectele financiare, care uneori devin sufocante. in
prezent, noi facem terapie comportamentald, avand deocamdata doar trei tutori, pentru amandoua
fetitele. Costurile lunare se ridica la 1.800 RON, si asta cu un numar insuficient de ore pe zi,
pentru ca se urmareste sa se ajungd la 6 ore de lucru pe zi cu fiecare copil, mai putin week-end-
urile. Pe langa acestea, se adauga cheltuielile lunare cu vizita la medic, tratamentul homeopat si
cel alopat, logoped, materiale pentru terapia ABA, iar uneori alte investigatii si analize. As vrea
sd spun cd problema noastra cea mai mare este in prezent: supervizarea. (...) O solutie foarte
buna este sa-ti gasesti supervizare din strdinatate. $i asta ag vrea sd se inteleagd ca nu este «de
fite», ci pentru ca sunt oameni specializati, iar din experienta altor familii, care lucreaza de ani
intregi, stiu ca rezultatele sunt minunate. (...) Mentionez ca in prezent fetitele noastre nu mai
merg la cresa sau la gradinitd, pentru ca nu ne-am mai permis, dupa ce am inceput terapia. Dar
din toamna vor trebui sa mearga iar si incercdm sa gasim o gradinita de stat, care sa vrea sa le
accepte, pentru ca si asta este o problema... Un alt obstacol de care ne-am lovit. Si vor trebui sa
mearga insotite de tutori, pentru a le introduce treptat in activitatea zilnica a gradinitei. Desi eu,
si sotul meu suntem economisti ca $i meserie, cu servicii stabile, ne este imposibil sa facem fata
cheltuielilor lunare, cu tot ceea ce presupune ajutorul pentru propriii copii. Am fost ajutati de la
inceput, in fiecare luna, de cétre parintii nostri — si sunt 4 la numér —, de prieteni in ultimul timp,
totul pentru a exista continuitate si ca sd se faca ce e mai bine pentru Bianca si Sabina. Timpul
este cel mai mare dusman... cu cat se incepe mai devreme terapia, cu atat sansele de recuperare
sunt mai mari... Cu cat se lucreaza mai intens, cu atat mai mult sperantele cresc. Target-ul este ca
acesti copii sd ajungd sa fie independenti. Bianca si Sabina reprezintd ceea ce avem noi mai
important pe lume! Va rog sd ne ajutati pentru ca fetitele noastre sd aiba viata la care fiecare
dintre noi are dreptul!”.

E mai rentabil sa investiti acum!

Conform Institutului National de Statistica, durata medie a vietii este de 69 de ani la barbati si de
76 de ani la femei. Fixdm ca medie de varstd — 72 de ani. Din momentul in care persoana
diagnosticata cu autism devine majora si pana la acest “termen limita” trec, in teorie, 54 de ani
(648 de luni) in care statul nu numai cd nu beneficiazd de pe urma acestui cetitean (prin taxe,
impozite si restul de biruri), dar cotizeaza lunar la intretinerea lui. Conform ANPH, pentru un
adult cu handicap grav, ramas in intretinerea familiei, se plateste o indemnizatie lunara de 187
lei, la care se adauga un buget personal complementar lunar, de 84 lei. Tot statul e obligat, prin
lege, sa asigure gratuitatea transportului urban — in medie 25 lei, si interurban — tot 25 lei. La
aceste cheltuieli se adaugd si indemnizatia de insotitor — 550 lei sau de asistent personal — 697
lei. Sa calculdm: circa 900 RON inmultit cu 648 luni Inseamna 583.200 RON. Adica 153.472 de
euro (la un curs de 38.000 lei/euro). Fara nici un beneficiu.Situatia e $i mai dramatica, din punct
de vedere financiar, pentru adultii care suferd de un handicap sever si necesita ingrijirea intr-un
centru. Fiecare Directie Judeteand de Asistenta Sociald isi face calculele si cotizeaza din bugetele
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locale. In medie, cam 17.000 de lei anual pentru fiecare adult institutionalizat. In 54 de ani,
inseamnd o cheltuiala de 918.000 RON. Adica 241.578 de euro.

Care ar fi costurile daca statul s-ar implica, la timp, in salvarea acestor copii? ABA, singura
terapie eficientd, costd in jur de 1.000 de euro pe lund. Un copil diagnosticat din vreme are
nevoie de doi ani de terapie pentru a putea deveni mai puternic decat boala. Adica, de 24.000 de
euro. Si daca terapia ar dura 3 sau 4 ani, costurile ar fi mult mai mici decat acelea pe care le-ar
suporta statul, pe termen lung, daca I-ar condamna la o viata trditd in handicap...

“Dumnezeu a vrut ca el sd se nascd, sd traiasca i, nu in ultimul rand, ca el sa fie autist”
Povestea lui Vicentiu ne-a fost trimisa de ANCAAR Craiova. “Ma numesc Stoica Gilda, sunt
mamica lui Vicentiu, un bdietel de 11 ani, care a fost diagnosticat cu autism la varsta de 4 ani.
Povestea venirii pe lume a lui Vicentiu nu este deloc una banald. Am rdmas Insarcinatd atunci
cand credeam cd acest vis pentru mine este irealizabil, la varsta de 40 de ani, dupd mai multe
sarcini pierdute. Pe tot parcursul sarcinii am avut mai multe probleme, iar medicii nu-mi acordau
prea multe sanse de a aduce acest copil pe lume. Dumnezeu a vrut ca el sa se nasca, sa traiasca
si, nu in ultimul rand, ca el si fie AUTIST. In primii 3 ani de viati, nimic nu m-a ficut si ma
gandesc cd baietelul, care a mers normal, a vorbit normal, se va transforma radical dupa varsta de
4 ani. A refuzat sd mai vorbeasca, s-a inchis in el §i a Inceput sa-si creeze ritualuri si stimulari.
Péana la varsta de 7 ani, a stat mai mult cu bunica, eu fiind obligata sa muncesc, pentru ca tatal
sau ne-a parasit, cand Vicentiu avea 3 ani. Am incercat sd mergem intr-un program de recuperare
la «World Vision», dar nu am reusit sa-l urmam, din cauza faptului ca eu am fost operatd de
cancer la san stadiul 3.

La varsta de 8 ani, am mers la o gradinita speciald unde, dupa mari eforturi, Vicentiu a reusit sa
se acomodeze, cat de cat, cu un program. Acum suntem in clasa a II-a, la o scoala speciala, dar,
din cauzd cd in sistemul de invdtdmant special nu se face nimic pentru copiii cu autism, am
hotarat sa mergem in program de zi, la centrul pentru copii cu autism administrat de ANCAAR.

Vicentiu este astazi un copil inca foarte dificil, are izbucniri violente la adresa celor din jur, are
locuri anume unde vrea sa mearga, are momente cand tipa si se autostimuleaza, batand cu un bt
in tot ce nimereste. Eu fac eforturi deosebite pentru a putea avea grija de el, in conditiile in care
am fost nevoitd sa renunt la tratamentul meu oncologic, pentru a putea sa-i ofer strictul necesar.
Locuiesc singura cu el, intr-un apartament al bunicilor mei, §i seard de seard ii multumesc lui
Dumnezeu cd mi-a oferit incd o zi aldturi de copilul meu. Este groaznic sa fii bolnav si sa nu ai
nici o perspectiva ca, atunci cand tu nu vei mai fi, copilul tau ar putea merge intr-un centru unde
sa poata fi ingrijit.”
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Daruirea unor caini vagabonzi

de Ionela Gavriliu

Nu primesc prima de stres pentru munca lor cu copiii, nu se plang niciodata cand sunt tragsi de
urechi sau de nas, ori stransi in brate ceva mai tare. Patru cdini ai fundatiei "Vier Pfoten” fac
terapie, o data pe saptamand, cu mai multi copii autisti din centrul de plasament pentru copiii cu
dizabilitati "Sf. Andrei” din Capitala.

Florentina il mangaie pe Marin. Marin o priveste cu ochii blanzi, de haimana care n-a avut parte
de afectiune in viatd. De cand a fost luat de Fundatia "Vier Pfoten”, cainele Marin are o misiune
nobild: a trecut testele care au demonstrat ca nu e agresiv, cd e afectuos si rabdator, si i s-au dat
mai multi prieteni In grija, pe care-i vede sdptamanal. Copiii autisti din centrul "Sf. Andrei” din
sectorul 6, aflati in plasament, asteapta portia de dragoste neconditionata.

Inima de caine

Florentinei i se spune uneori "caracatita”, pentru ca se agatd cu atata putere de oameni si de
atentia lor incat te minunezi de unde atata forta in trupul firav, In manutele-i chircite. Dupa ce ii
este atrasa atentia asupra lui Marin, fetita 1i dd mancare si repetd comenzile instructorului de la
fundatie. Copilul se aseaza pe o saltea, Marin se lipeste docil de el. Florentina il mangaie, iar la
un moment dat i rasuceste cu putere cateva fire de bland. Cainele o priveste surprins si stoic, in
timp ce instructorul ii arata fetitei cum sa mangaie animalul fara sa-1 supere.

Programul "Caini pentru oameni” al Fundatiei "Vier Pfoten” a inceput in 2004. Desi multe centre
pentru copii s-au aratat sceptice la idee, acolo unde patrupedele au fost acceptate s-a observat o
imbunititire a comunicarii micutilor. In timpul intalnirilor dintre copilul autist si cdinele "lui”,
supravegheate de Ingrijitorii §i psihopedagogii din centru, copilul invata sd hraneasca cainele, sa-
|1 mangaie, sa numere, sa distingd culorile. "Copilul autist e asemenea unui castel Inconjurat cu
un sant cu apd, care se deschide numai din interior. Terapia aceasta este incd o punte de
relationare, cainii le oferd stimulare senzoriald. Copilul 1i méangaie pe blanita, catelul ii linge pe
mana - aceste lucruri usureazd modul de a-si exprima emotiile, lucrul cel mai dificil in cazul
autistilor. Daca schimbam céinele, s-a intamplat o data ca unul din ei s fie bolnav, copilul nu
mai reactioneaza la fel de bine”, explica psihologul Victor Chitic.

Ora de afectiune

Roberto, de 14 ani, este la prima intalnire cu Tuca, o catelusa jucdusa. Baiatul se sperie la
inceput, apoi invata sd o strige si-i aruncd o minge. Nu vrea cu niciun chip sd pund mana pe
caine. Baiatul s-a obisnuit cu Laica, un alt caine din program, care s-a imbolnavit. Apoi a avut
intalniri cu Grasa care, mare fiind, nu prea l-a incantat, astfel cad acum trebuie sa se acomodeze
cu noua lui prietend. "li dim si bea apa Tucai? Hai si-i dam!”, il indeamna instructorul pe
Roberto. Copilul se apropie, toarnd apa intr-un vas, atent la reactiile cAinelui. Intr-un final, tinand
de mana instructorul, se apropie de ciine si-1 mangaie intre urechi. In urma intalnirilor cu cainii,
Roberto a invitat culorile, notiunile de sus-jos, stinga-dreapta si sa se spele pe maini.

Gigica, o catelusa de talie mica, cu urechi blege si privire blanda, a fost scdpata de la moarte
sigurd de cei de la "Vier Pfoten”. Cainele a fost calcat de o masind si a ajuns la Facultatea de
Medicind Veterinara, unde urma sa fie eutanasiat. Ar vrea sa fie toatd ziua mangaiata si sa i se
acorde atentie. Dupa aceeasi atentie tanjeste si Ana, o fetita autista cu mainile ranite si bandajate.
Ana se automutileaza, lovind cu dosul palmelor in dinti sau in obiectele din jur. De altd terapie
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fetita nu are parte n centru, pentru ca nu exista un program special pentru copiii autisti. "Cred ca
e cea mai buna terapie pentru ei. Din primavara am Inceput colaborarea cu fundatia si de acest
program beneficiaza acum 7 copii cu autism. Cei de la scoala speciald unde merg copiii au fost
reticenti la inceput, dar au vdzut ca situatia unora se schimba in bine si acum sunt de acord.
Trebuie sa pliem activitétile copiilor din centru pe programa lor scolara”, declara sefa de centru,

Loredana Stanescu.
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"Dumnezeu a vrut ca el sa se nasca, sa traiasca si ca el sa fie autist”

Povestea lui Vicentiu ne-a fost trimisa de ANCAAR Craiova. "Ma numesc Stoica Gilda, sunt
mamica lui Vicentiu, un bdietel de 11 ani, care a fost diagnosticat cu autism la varsta de 4 ani.

Povestea venirii pe lume a lui Vicentiu nu este deloc una banald. Am rdmas Insdrcinatd atunci
cand credeam ca acest vis pentru mine este irealizabil, la varsta de 40 de ani, dupa mai multe
sarcini pierdute. Pe tot parcursul sarcinii am avut mai multe probleme, iar medicii nu-mi acordau
prea multe sanse de a aduce acest copil pe lume. Dumnezeu a vrut ca el sa se nasca, sa traiasca
si, nu 1n ultimul rand, ca el sa fie AUTIST.

In primii 3 ani de viata, nimic nu m-a ficut si ma gindesc ca biietelul, care a mers normal, a
vorbit normal, se va transforma radical dupa varsta de 4 ani. A refuzat sa mai vorbeasca, s-a
inchis in el si a Inceput sd-si creeze ritualuri si stimulari. Pana la varsta de 7 ani, a stat mai mult
cu bunica, eu fiind obligata sa muncesc, pentru ca tatdl sdu ne-a parasit, cand Vicentiu avea 3
ani.

Am incercat sd mergem intr-un program de recuperare la «World Vision», dar nu am reusit sa-1
urmam, din cauza faptului ca eu am fost operatd de cancer la san stadiul 3”.

"E groaznic sa fii bolnav si sa nu stii ce se va Intampla cu copilul tau”

"La varsta de 8 ani, am mers la o gradinita speciala unde, dupa mari eforturi, Vicentiu a reusit sa
se acomodeze, cat de cat, cu un program. Acum suntem in clasa a II-a, la o scoala speciala, dar,
din cauza cd in sistemul de Invatdmant special nu se face nimic pentru copiii cu autism, am
hotarat sa mergem in program de zi, la centrul pentru copii cu autism administrat de ANCAAR.

Vicentiu este astdzi un copil incd foarte dificil, are izbucniri violente la adresa celor din jur, are
locuri anume unde vrea sa mearga, are momente cand tipa si se autostimuleza, batand cu un bat
in tot ce nimereste.

Eu fac eforturi deosebite pentru a putea avea grija de el, in conditiile in care am fost nevoita sa
renunt la tratamentul meu oncologic, pentru a putea sa-i ofer strictul necesar.

Locuiesc singurd cu el, intr-un apartament al bunicilor mei, si seara de seara 1i multumesc lui
Dumnezeu ca mi-a oferit inca o zi aldturi de copilul meu. Este groaznic sa fii bolnav si sd nu ai
nici o perspectiva ca, atunci cand tu nu vei mai fi, copilul tau ar putea merge intr-un centru unde

sd poata fi ingrijit. Va multumesc pentru rabdarea de a citi aceste randuri.”

mai multe detalii despre Vicentiu puteti afla de la mama lui: 0728.296.042 sau 0251/461.973
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Promisiuni marete pentru copiii autigti

Ministrul Sanatatii a spus cd va face o campanie de informare. $i trei centre regionale de terapie
in autism. Ministrul Muncii va da un ordin si adultii autisti nu vor mai deveni schizofrenici.
Bogdan Olteanu se va intalni cu presedintele CNAS, pentru a vedea cum se pot deconta terapiile
pentru autism. Presedintele Senatului vrea sa initieze o lege 1n acest sens, iar premierul
Tériceanu va da o ordonantd de urgentd. Chiar dacd astazi incheiem seria de articole, campania
noastra continud, pana cand ei igi vor onora promisiunile.

Miercuri, 29 octombrie. Ora 10:30. Ochii lui Lars sunt rosii. Holurile intortocheate, plimbarea cu
liftul 1-au agitat si mai mult. Plange si 1si da cu palmele peste fata. "E agitat mai mereu. Nu stiu
ce sd ma mai fac!”, spune mama lui, in timp ce-si mangaie copilul. Lars are 13 ani, iar semnele
ca ar suferi de autism au aparut incd de cand avea 9 luni de zile. Diagnosticul i-a fost pus insa,
mult mai tarziu, dupd vreo 2 ani. Femeia a incercat inutil si-l1 pregateascd pe Lars pentru
intalnirea cu "omul care poate sa ne ajute pe noi si pe toti copiii bolnavi de autism”. Lars nu are
astampar. "Larsi, astdzi mergem la domnul ministru Nicoldescu, pentru a-1 ruga sa fie alaturi de
noi. Tu o sa fii reprezentantul tuturor copiilor autisti. O sa fii cel mai tare, mami. Vrei sa 1i dai tu
scrisoarea in numele tutoror copiilor?”, il intreaba mama sa, Magdalena Schubert. i tine capul
intre palme si-i fixeaza privirea. "Da”, spune baiatul, scurt. Dupa care o ia la fugd printre masini,
in parcarea din fata Ministerului Sanatatii.

Campanie de informare a publicului larg

Mai trec 15 minute de asteptare. Lars std pe banca lipita de perete si priveste in gol. il vor ajuta
la intdlnirea cu ministrul Sanatatii creatoarea de moda, Liza Panait, si realizatorul tv, Madalin
Tonescu, doi dintre cei care s-au aliturat campaniei noastre. Intr-un final, urcim spre sala de
sedinte. Care cu liftul, care pe jos. Ministrul Nicoldescu ne primeste, cu o foaie In mana si cu
zambetul larg pe buze. Lars face cunostintd cu "omul salvator”. Nici nu ne asezdm bine, ca
ministrul tine sd-i atragd atentia mamei, cu vorbd mieroasa, "sa-i schimbati alimentatia” si
priveste la baiat care manca niste napolitane, recompensa pentru momentele 1n care a stat linistit.
Lars se ridica de pe scaun si, cu ochii In masa, 1i intinde scrisoarea deschisa. "Multumesc, Lars.
Am citit scrisoare. Am citit si articolele apdrute pand acum”, isi incepe ministrul discursul.
"Bravo, Larsi”, 1i sopteste mama copilului si-1 mangaie pe cap.

"Mi-am facut lectiile”, continud Nicoldescu, fara sd mai astepte vreo intrebare. "Am vorbit deja
cu reprezentantii ministerului muncii, ai invatamantului, vrem sd ne intdlnim pentru a alcétui
programe speciale, suntem pe cale sa infiintdm un centru pentru astfel de copii, dar totul de face
in timp”. Intrebat despre finantarea terapiei ABA, Nicoldescu ridica din umeri. "Legea 118/2007
prevede decontarea feng-shui-ului, de exemplu. ABA nu se afla pe lista terapiilor decontate. Vi
se pare normal?” 1l intrebdm noi. Ministrul paseazd mingea colegului sau, Adrian Pana. "Poate
domnul doctor sa va raspunda. Eu nu ma pricep”, se scuza ministrul "Nu se deconteaza. Legea
nu functioneazd pentru cd nu are norme de aplicare. lar terapia ABA este controversata. Unii o
recunosc ca fiind buna, altii nu”, spune dr. Pana care, intr-un final, recunoaste ca la noi, legat de
autism, nu exista mai nimic: nici specialisti, nici medici in stare sa depisteze la timp boala si sa
puna diagnsticul corect. "Cat de curdnd o sa cerem ca medicii de familie sa participe la cursuri
despre autism”, spune ministrul, multumit de ideea propusa. Proiectele si planurile ministrului
merg "pe viitor”. Nimic acum. Madalin lonescu intervine: "poate ar trebui sa apelam la specilistii
din strdinatate, ei stiu cel mai bine ce Tnseamna terapia ABA. Copiii acestia nu pot astepta prea
mult. Trecerea timpului este in defavoarea lor”. "Da, da, da”, aproba ministrul. D-abia cand afla
ca dorim raspunsul oficial peste cateva zile, ministrul respird usurat. Lars, in tot acest timp, a
infulecat napolitane. Nicolaescu se apropie de baiat si da méana cu el. Copilul ii intinde o
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napolitana si o zbugheste catre lift. "Chiar azi voi da in lucru scrisoarea”, ne asigura ministrul si
intrd in biroul sdu. Dintr-un colt, mama isi priveste copilul, mandra. Lars reusise in acea dimineta
sd stea cuminte, sa ofere o napolitana, sa "fie cel mai tare”. "Cred ca i-a placut camasa roz a
ministrului!”, gdseste mama o explicatie pentru gestul fiului ei.

Am primit la redactie si rdspunsul oficial al Ministerului Sanatatii. Legat de solicitarile din
scrisoarea deschisd, Eugen Nicoldescu a anuntat cd va demara o campanie de informare a
publicului larg privind autismul, va elaborarea un ghid de standarde de servicii n autism si va
forma trei echipe de profesionisti de sdnatate mintald in terapie comportamentala in autism din
trei Centre de Sanitate Mintala din tar, care vor deveni centre regionale de terapie in autism. In
plus, va dezvolta trei departamente specializate de diagnostic, evaluare, terapie comportamentala
si servicii individualizate de interventie la domiciliu, pentru copiii cu tulburari din spectrul autist
in cadrul centrelor de sandtate mintala.

Carmen Preotesoiu

Diagnostic real pentru adultii autisti

Luni, 3 noiembrie. Ora 9:00. La intdlnirea cu ministrul Muncii ne-au insotit Manuela Harabor
impreund cu fiul ei, Andrei, $i Monica Tatoiu. Andrei are 18 ani si este autist. Pentru doamna
ministru, el a fost reprezentantul persoaneclor autiste care, dupd majorat, devin brusc, in
documentele medicale, schizofrenici sau psihotici. [-a spus ministrului "Buna ziua” si i-a
inmanat scrisoarea deschisd. "Cum te cheama?”, a vrut s stie Mariana Campeanu. "Andrei
Harabor. 18 ani”, a rostit el cu voce clara, anticipand cea de-a doua iIntrebare. Apoi si-a intors
privirea de la ea si a cerut ferm — "Vreau sa ma uit pe geam!”

in fata Intrebarilor Manuelei Harabor, Mariana Campeanu, ministrul muncii, a recunoscut ca nu
stie care este cuantumul indemnizatiei unui Insotitor pentru un copil cu handicap. Suma de 5
milioane de lei vechi a pus-o pe ganduri. "Cu un copil autist nu ai niciodatd pauza. E o munca de
24 de ore din 24. Nimeni nu se angajeaza la asemenea treaba pe asa de putini bani. De aceea, in
cele mai multe dintre cazuri, mamele renunta la serviciu si devin asistentii propriilor copii. E
cumplit de greu sa te descurci doar cu banii astia”, i-a explicat Manuela Harabor. Ministrul
muncii §i-a notat toate observatiile.

Andrei s-a mutat de la geam la masa. A scos din buzunar o cutiutd micad de metal, a pus-o pe
masa si a deschis-o. Parea sa aiba n ea margele. "Uite! Melci!”, spune el. Erau cochilii, cea mai
mare - cat unchia degetului mic. Mariana Campeanu zambeste.

"E nevoie de o campanie de informare”, a precizat ea. "Atat pentru medici, cat si pentru parinti.
Acesti copii trebuie identificati si tratati la timp”. "Ati stat de vorbd cu ministrul sandtatii?”,
intrebam. In acest timp Andrei isi inclesteazi degetele in parul meu. E un fel de a-si manifesta
afectiunea. L-am vizut ficand asta si cu mama lui. Imi trage capul spre el cu putere si strimba
buzele, a joacd. "la! Ia!” Ma stramb si eu si zambesc, In asteptarea raspunsului ministrului.
Mariana Campeanu coboard privirea. E vizibil stanjenitd. Cu greu se poate uita la Andrei. Nu
stiu dacd a mai vazut vreodatd un copil autist. Andrei e vesel si ma trage in continuare de par cu
putere. Ministrul muncii imi spune ca s-a consultat cu Eugen Nicolaescu si cad ordinul nr.
762/1.992/2007 va fi modificat in cel mai scurt timp. "Ce Inseamna «cel mai scurt timp»?”.
"Maximum o luna de zile”, rdspunde ministrul. "Deocamdata atat pot promite... Dacd voi face
parte din viitorul parlament, voi continua aceste masuri. Daca nu, 1i voi informa pe colegii care
vor fi acolo despre aceastd problema. Este intr-adevar o problema importantd si nu o putem
neglija. Va multumesc pentru cd ati adus-o in atentia noastrd prin aceastd campanie”, a Incheiat
ministrul Muncii.

Andreea Sminchise
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Bogdan Olteanu se va intdlni cu presedintele CNAS

4 noiembrie. Ora 12:00. Scrisoarea deschisa ajunge si la Bogdan Olteanu, presedintele Camerei
Deputatilor. Mai intii, am mers sa-1 luaim pe Andrei de la scoala unde este elev in clasa a II-a. Pe
drum, cu ajutorul Alexandrei Dinica, psihologul care face terapie cu Andrei, am reusit sa-l
cunoastem mai bine pe baietelul de 9 ani care sufera de autism sever. Copilul nu vorbeste inca pe
intelesul nostru, dar stie tabla inmultirii §i rezolva problemele de matematica mai repede decit
Alexandra. i place muzica de pe MTV, si minince dulciuri si si miroasa servetelele parfumate.
Sa fie mingliat, sa alerge, si sa stea cuminte in bratele cuiva. Crede ca undeva, sus, exista un loc
pe care Dumnezeu l-a creat pentru copiii care au probleme, asa, ca el. Pe Andrei, vestea ca el va
inmina scrisoarea 1l incanta.

La intrare in Parlament, ne-am 1intilnit cu Andreea Marin Banicad si Lucian Mindrutd, apoi am
urcat la biroul presedintelui. Bogdan Olteanu ne-a primit aldturi de sotia sa; Andrei i-a inminat
paginile pe care am tipdrit textul scrisorii, dar si sutele de semnaturi ale cititorilor care ni s-au
alaturat. Andreea Marin Banicd i-a vorbit lui Bogdan Olteanu despre sansele de recuperare pe
care le-ar avea copiii cu autism, dacd terapia ar fi subventionatd: "Un om bolnav poate fi o
povard pentru cei din jur, dar recuperat, el poate sa-i ajute pe cei din jur, poate deveni util
societdtii”. Alexandra Dinicd a povestit despre situatia in care se afld ea: a terminat facultatea de
psihologie, unde nu a avut nici un curs despre autism. Singurd a citit $i a Tnceput sd faca terapie
cu copiii autisti. "Pentru cd nu existd In nomenclator aceastd meserie (n.r. - cea de tutore), nu
putem avea carte de munca. Recunosc ca am lucrat la negru, si nu mi-e teama sa spun asta; am
facut-o pentru a ajuta un copil”.

Presedintele Camerei Deputatilor a amintit de Legea 118/2007, prin care se permite decontarea
terapiilor complementare de catre CNAS. I-am precizat cd printre acele terapii e enumerat feng-
shui, dar nu si ABA, care s-a dovedit eficientd in cazul autistilor. Lucian Mindrutd a completat:
"Sa pui feng-shui-ul acolo, e ca si cum l-ai trece si pe Giorgio Armani intr-o lege”. Discutia
oamenilor mari l-a cam plictisit pe Andrei, iar Cristina Olteanu i-a adus o foaie si citeva markere.
Copilul a inceput sa ingire punctulete si sd Invirta linii roz. Apoi, ajutat de Alexandra, si-a scris
numele.

In raspunsul siu oficial trimis redactiei noastre, presedintele Camerei Deputatilor a precizat ci va
analiza ce se poate face din punct de vedere legislativ pentru ca celor 30.000 de copii autisti sa li
se permita sanse reale de recuperare. Olteanu a promis cd va avea o primd intalnire cu
presedintele CNAS, dr. Vasile Ciurchea, pentru a gasi Impreuna solutiile legislative care sa
permita finantarea terapiilor de recuperare a copiilor autisti.

Irina Munteanu

Pregedintele Senatului vrea s initieze o lege

4 noiembrie. Ora 14:30. Senatul Romaniei Ilie Sarbu primeste echipa Jurnalului National. Doi
reporteri, impreund cu Cezar Seserman (8 ani) si Robert Plopeanu (12 ani), doi copii autisti
veniti Impreuna cu mamele lor. Desi isi anuntasera prezenta, Cristian Brancu si Oana Turcu au
anuntat, cu doar citeva minute Tnaintea intilnirii, cd nu mai pot veni... Robert Plopeanu si mama
lui au sosit tocmai din Brasov. Béiatul a fost diagnosticat cu Asperger la virsta de 3 ani si el, si
fratele lui geamdn, care sufera de Asperger hiperkinezic cu deficit sever de atentie. "Radu e
acasd”, spune Robert despre fratele sdu, "si eu sunt in clasa a V-a, iar Radu e a I[V-a”. La 4 ani,
Radu si Robert erau pasionati de litere si carti. Au inceput sd deseneze alfabetul pe toti peretii
casel §i parintii i-au lasat. Robert a inceput sa citeasca tot de la 4 ani si de atunci a epuizat cam
tot ce se gaseste in biblioteca parintilor. In holul Senatului, baietelul zimbeste si pini la urma se
lasa convins sd-i inmineze presedintelui Senatului scrisoarea. "Mami, vrei sd mergem sd vorbim
despre copii autisti?”, il intreaba mama si pe Cezar. Si raspunsul lui vine imediat: "Da!”. Intram.
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Pina in fata biroului lui Ilie Sarbu e drum lung, iar Robert merge drept inainte: "Este scrisoarea
pentru noi, copiii autisti”, 11 spune Robert presedintelui Senatului, iar acesta zZimbeste stinjenit.
Ne pofteste sd ne asezam la masa. Nu stie prea multe despre copiii autisti, dar pare atent si dispus
sa asculte. Ii facem un rezumat, timp in care ne intreabd concret ce se poate face pentru acesti
copii. Ne promite initierea unei propuneri legislative care sd permitd decontarea terapiilor
copiilor autisti, mai ales ca "nu e singur, e o echipa intreaga in spatele meu care are influneta si
poate schimba lucrurile”. In rispunsul oficial, presedintele Senatului spune ci "demararea
procedurilor se va face luni, 10 noiembrie a.c. Astfel, in ceea ce priveste initerea si adoptarea
unor viitoare propuneri legislative, vom transmite documentatia pe care am primit-o de la dvs.
tuturor grupurilor parlamentare §i comisiilor permanente vizate (Comisia juridicd, de numiri,
disciplind, imunitati si validari, Comisia pentru muncd, familie §i protectie sociald, Comisia
pentru sdnatate publica, Comisia pentru drepturile omului $i minoritati, Comisia pentru egalitate
de sanse etc.).”

Diana Rotaru

Tariceanu va da ordonanta de urgenta

5 noiembrie. Premierul Tariceanmu ne acorda o scurtd intrevedere pentru a-i inmana scrisoarea
deschisi. La Briila, in Prefectura. Intalnirea fusese fixata cu o seard inainte, asa ci nu mai aveam
cum sa anuntam vreo personalitate din viata publica ce ar fi dorit sa sustind cauza, alaturi de noi.
Iese din calcul si varianta de a merge la Braila cu vreun copil cu autism, pana acolo sunt patru
ore de drum intins. La orele amiezii, intre o intalnire cu doamna prefect al judetului si o sedinta
de consiliu, ne strecurdm in programul prim-ministrului. Cu scrisoarea in mand. Tariceanu spune
ca stie cum arata un copil autist si ne da exemplul baiatului unui diplomat strain, in varsta de 12
ani. "Nu stiam cum sa ma port cu el, cum si ma adresez, ce sa fac pentru a nu-I deranja. Imi dau
seama cd e dificil...” Insistdim pe ideea ca, prin terapie, acesti copii ar putea fi recuperati.
Premierul spune ca, fiind o problemd din domeniul sdnatatii, ar trebui sd se consulte si cu
ministrul de resort. Si cu cel al muncii. il informam ca cei doi au primit deja scrisoarea si si-au
luat angajamente. "De exemplu, campania de informare ar putea fi facutd de Ministerul
Sénatatii”. Tariceanu e nedumerit. "Vreti sd spuneti cad existd medici de familie care nu stiu ce
este autismul?!”. i relatim, pe scurt, drama copiilor diagnosticati incorect, care pierd ani fiind
suspectati de hipoacuzie sau de cine stie ce alte afectiuni. "Recunoasterea diagnosticului si dupa
18 ani poate fi rezolvatd printr-un ordin al ministrului muncii. Ce ne facem cu terapia?”,
intrebam noi. Premierul se gandeste. "Trebuie facut ceva repede. Stiti, vin alegerile...”. Stim.
"Chiar sunt 30.000?” i explicasem ci am calculat numirul copiilor autisti plecind de la
incidenta bolii la nivel mondial. "Poate nu sunt fix 30.000. Dar si 20.000 e o cifrd mare. Fiecare
luna care trece, fira ca acesti copii sa faca terapie, atdrna o piatrd grea de gatul lor. Ii condamna
la handicap pe viatd. Si, pe termen lung, pentru Romania e mai rentabil sa investeascd acum”.
"Nu e vorba de rentabilitate, vorbim de copii”, se apara premierul. Stie incotro batem. "Ba, in
cele din urma, totul se reduce la calcule, domnule premier. Si e mai rentabil sd fim umani”.
Premierul se gandeste. {i vine o idee. "Sa vorbim cu baroneasa Emma Nicholson, pentru a vedea
cum procedeaza celelalte state europene. Ca sa imprumutdam modelul lor”. "De ce sa ne uitam tot
timpul la altii? Mai bine sd imprumute ei modelul nostru!”, pardm noi. Un "studiu de piatd”
poate sa dureze si luni de zile. Apoi, premierului ii vine o alta idee: s vorbim cu Grupul la Nivel
Inalt, din cadrul guvernului. Sa cautim solutii. "Dureazi, domnule premier”, i spunem direct.
"Copiii acestia nu mai pot astepta. Avem insd o lege, 118/2007, care permite decontarea unor
terapii complementare. Nu e normal sa fie decontate argiloterapia si feng-shui-ul si s nu putem
deconta o terapie care poate salva viata unui copil”. Premierul e uimit. i dim legea respectiva.
"Feng-shui-ul ¢ un moft. De argiloterapie acum aud prima oara”. Se gandeste. "Nici nu stiu...
chiar ajutd terapia asta?”. "Ajutd, domnule premier. Va aducem copii diagnosticati cu autism
care acum merg la scoala normala, iau premii, schiaza, inoata. E drept, sunt putini, pentru ca
putini parinti isi pot permite sd plateascad terapia. Si e pacat. Cand au sansa asta, e pacat sa o
piardd. Domnul Bogdan Olteanu zicea ca s-ar putea rezolva cu o ordonanta...”. "Putem da o
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ordonanta de urgentd. Asta putem face repede, acum. Sd modificam legea asta si sd introducem
si terapiile pentru autism aici. Dar apoi sunt alti pasi de facut...”. 1l intrerupem. "Putem sa scriem
la ziar ca dati ordonanta?”. "Da, ordonanta o dau!”. "Pai, asta e cel mai mare pas pe care-l puteti
face. Restul — poate o sad-i faceti tot dumneravoastra, poate altii, dupa cum o iesi la vot”. Acesta e
rezumatul scurtei intalniri de la Braila. In loc de raspuns oficial, asteptim si vedem ordonanta de
urgenta. Cat mai repede, cd vin alegerile...

Adriana Oprea
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Scrisoare deschisa pentru o minte incuiata

Draga domnule Presedinte,

V-am invitat sa faceti cativa pasi alaturi de "Jurnalul National” in lumea reald, o lume in care
parintii unor copii speciali nu au grija faptului cd odraslele merg in cluburi, ca incalca regulile de
circulatie sau ca fac greseli de gramatica la televizor. V-am adresat o scrisoare in numele unor
parinti care 1si vad copiii condamnati la boala si la o viatd chinuitd de un sistem strAmb. Parinti
care stiu cd, dacd ei vor muri, copiii lor vor ajunge "la Balaceanca, spalati cu furtunul la
gramada”.

Ne-ati Intrebat, prin intermediul purtatorului de cuvant Valeriu Turcan si al consilierului
prezidential la Departamentul de Sanatate, ce vrem de la dumneavoastra. V-am raspuns ca vrem
putind atentie si sd urmariti ce se va face pentru acesti copii la nivel institutional. Mai ales ca toti
reprezentantii institutiilor carora le-am adresat scrisoarea deschisd ne-au primit. Si ne-au promis.
Nu v-am fi retinut decat 10 minute, timp in care ati fi vazut si dumneavoastrd cum aratd un copil
autist. Numai pentru asta, si tot ar fi meritat sd va faceti timp.

Dupa indelungi insistente telefonice, la sfarsitul lui octombrie, Valeriu Turcan a binevoit sa
raspundd unui mesaj. Ne-a sfatuit sa trimitem pe mail o cerere oficiala in care sd explicdm in ce
va consta intalnirea si cdnd am dori sd aiba loc. Am trimis mailul pe 28 octombrie, am precizat
ca aceasta campanie va dura pana la sfarsitul saptdmanii viitoare si am solicitat ca, daca se poate,
intrevederea s aiba loc pana atunci. Joi, 30 octombrie, I-am sunat din nou pe Turcan. Vineri ne-
a raspuns, tot la un mesaj: "Nu se poate saptdmana asta. E prea tarziu dacd vorbesc luni?” Nu era
prea tarziu.

Luni, am sunat din nou. Tacere. Marti, de ziua presedintelui, ni s-a spus cd se va face tot
posibilul, dar ni s-au cerut detalii cu privire la vedetele care vor fi invitate la intalnire. Am dat si
asta. Ni s-a spus ca vor reveni cu un telefon si ne vor spune exact daca presedintele poate sau nu
sd primeasca din mana unui copil autist scrisoarea deschisa. Miercuri, am sunat din nou. Domnul
Turcan — nimic.

Pe la ora 14:30, in aceeasi zi, am sunat la consilierul presedintelui pe probleme de sanatate,
Virgil Paunescu. Ne-a intrebat ce ne intrebase si domnul Turcan cu o sd@ptaména in urma. Ne-a
spus ca abia azi a ajuns la dumnealui cererea scrisd, pe care "Jurnalul National” o trimisese pe 28
octombrie. $i ca domnul presedinte a cerut un raport despre autism, iar el s-a gandit ca e vorba
doar de acel raport, nu si de o intalnire cu un copil autist. A mai precizat cd va face tot posibilul
ca intlnirea sa aiba loc "saptdmana viitoare”. [-am raspuns cd, pentru cele 10 minute pe care le
rapim din timpul prezidential, e tarziu: Turcan stia de cererea noastrd de mai bine de o
sdptamana, iar campania ziarului se incheie vineri. "Dar ce vreti de la domnul presedinte?” Daca
as fi cerut case pentru toti cei din sectie care au muncit pe branci timp de o lund, pentru ca
aceastd campanie sa apara, sau as fi avut o firma de asfaltat ce trebuia sda manance si gura ei
ceva, intrebarea ar fi fost legitimd. Asa, am raspuns ca noi, personal, nu vrem nimic, vrem ca
autoritatile sa ia Tn seama acesti copii si s le acorde atentia si sansele cuvenite.

Dupa un sfert de ora de la primul telefon, in urma caruia ni s-a promis din nou ca se va face tot
posibilul ca intilnirea sd aiba loc joi sau vineri, consilierul Virgil Paunescu ne-a dat raspunsul
final: "Domnul Presedinte m-a rugat sa va transmit ca dumnealui cunoaste problema copiilor
autisti, are toatd compasiunea si intelegerea pentru acesti copii $i admiratie pentru campania
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dumneavoastrd, dar nu doreste sd participe la nicio actiune initiatd de cei din trustul Intact, nici
mdcar In campanii de felul acesta". Stupefiati, am incercat sa obtinem confirmarea acestei replici
si de la domnul Turcan, dar nu ni s-a mai raspuns.

Domnule presedinte, din ce trust de presa ati fi vrut s facem parte ca sa ne primiti si ca sa dati
atentie copiilor autisti? Credem ca pentru viitorul Roméaniei nu sunt importanti doar copdceii
plantati pentru a opri alunecirile de teren, ci si copiii autisti, care pot fi salvati. In Romaénia sunt
in jur de 30000 de copii autisti. In acest moment, 60000 de parinti, persoane cu drept de vot, v
dispretuiesc. Si ceilalti, carora le pasd de acesti copii. Pana si urmasii cainilor vagabonzi pe care
i-ati fugdrit in mandatul dumneavoastra de primar fac ceva pentru acesti copii. Dresati, patru
fosti caini ai strazii isi ofera afectiunea si atentia, o data pe sdptamana, mai multor copii autisti
dintr-un centru de plasament.

Si incd ceva, dragd domnule presedinte: daca intr-o zi ati vedea un om in pericol de moarte, 1-ati

intreba, inainte de a incerca sd-1 salvati: "Esti cumva angajat al trustului Intact?”.
Ionela Gavriliu
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Raspuns Camera Deputatilor

Dupa intalnirea cu delegatia Jurnalului National, presedintele Camerei Deputatilor, domnul
Bogdan Olteanu a declarat ca va analiza ce se poate face din punct de vedere legislativ pentru ca
celor 30.000 de copii autisti sa li se permita sanse reale de recuperare. Domnia sa a promis ca va
avea o prima intalnire cu presedintele Casei Nationale de Asigurari de Sanatate, domnul doctor
Vasile Ciurchea, pentru a gasi impreuna solutiile legislative care sa permita finantarea terapiilor
de recuperare a copiilor autisti. De asemenea, presedintele Camerei Deputatilor a promis ca va
elabora o initiativa legislativa ca printre dizabilitatile recunoscute sa fie inclus si autismul la
adulti.
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Raspuns Senat

Stimata doamna Diana ROTARU,

Conform discutiilor ce au avut loc marti, 04.11.2008, referitoare la sustinerea demersului initiat
de Jurnalul National privind sprijinirea copiilor care sufera de autism, va transmit ca demararea
procedurilor se va face luni, 10 noiembrie a.c.

Astfel, in ceea ce priveste initierea si adoptarea unor viitoare propuneri legislative, vom
transmite documentatia pe care am primit-o de la dvs. tuturor grupurilor parlamentare si
comisiilor permanente vizate (Comisia juridica, de numiri, disciplina, imunitati si validari,
Comisia pentru munca, familie si protectie sociala, Comisia pentru sanatate publica, Comisia
pentru drepturile omului si minoritati, Comisia pentru egalitate de sanse etc.).

In sprijinul campaniei initiate de dvs., mai avem in vedere, in viitor, si organizarea unor
dezbateri publice, la care vor participa reprezentanti ai institutiilor publice, ai societatii civile si
mass-media.

Apreciem initiativa dumneavoastra si speram sa reprezinte un exemplu al dialogului dintre
societatea civila si institutiile statului.

Cat priveste evolutia acestui proces, vom continua sa va informam.

Cu multumiri,

Ilie SARBU
Presedinte al Senatului Romaniei
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Raspuns Ministerul Muncii

In atentia cotidianului Jurnalul National,

Urmare solicitdrii dumneavoastrd va aducem la cunostinta ca institutiile statului sustin si
se alaturd Campaniei de informare initiatd de Jurnalul national, propunand urmatoarele:

- Institutiile statului trebuie sa se implice in derularea de campanii de informare a
populatiei dar si a profesionistilor pentru descoperirea din timp a tulburarilor din spectrul autist.
Aceste campanii se vor derula in parteneriat intre Ministerul Muncii Familiei si Egalitatii de
Sanse, Ministerul Sanatatii Publice, Ministerul Educatiei, Cercetarii si Tineretului, ONG-uri,
parinti si profesionisti.

- Organizarea de training-uri specializate pentru mai buna intelegere a
comportamentului copilului, pentru formare de abilititi de comunicare alternativd pentru
profesionisti: psihologi, pedagogi, kinetoterapeuti si medici de familie.

- Parintii sa beneficieze de consiliere pentru a putea face fatd impactului emotional pe
care il are existenta In familie a unui copil cu tulburari din spectrul autist.

tuturor terapiilor recunoscute.

- Dezvoltarea unui Centru de recuperare si reabilitare pentru persoane cu handicap In
cadrul Complexului de recuperare neuropsihomotorie cu sediul in Sos.Panduri nr. 22, sector 5,
Bucuresti, in parteneriat cu furnizorii de servicii precum si dezvoltarea de servicii de
recuperare noi si ateliere protejate.

- In acest sens vom sustine accesarea fondurilor structurale de catre autoritatile locale,
in parteneriat cu ONG-urile.

- Elaborarea unei strategii pentru educatie incluziva in vederea integrarii copiilor cu
dizabilitati in Invatdmantul de masd in colaborare cu Ministerul Educatiei, Cercetarii si
Tineretului.

- Analiza cadrului legal in vederea revizuirii legislatiei acolo unde este necesar, in special
cu referire la modul de finantare a cheltuielilor legate de educatie si terapie pentru persoanele cu
dizabilitati.

- Pentru atingerea scopurilor propuse sustinem infiintarea imediatd a unui grup de
lucru format din specialisti din minsterele mentionate, ONG-uri pentru parinti si profesionisti,
furnizorii de servicii pentru elaborarea unui proiect de plan de actiune pe termen scurt si mediu,
asumat prin hotarare de guvern.

Cu deosebita consideratie,
Ministru
Mariana CAMPEANU
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Raspuns Ministerul Sanatatii

Citre,
Redactia cotidianului Jurnalul National

Referitor la adresa prin care ne solicitati o serie de masuri pentru diagnosticarea si tratarea
eficienta a copiilor autisti, vd comunicdm urmatoarele:

Ministerul Sanatatii Publice recunoaste importanta problematicii de sanatate a copiilor cu autism,
nevoia de diagnostic precoce, tratament, consiliere si recuperare a acestora.

La nivelul Centrului National de Sdnatate Mintald —unitate reorganizata recent care se afla acum
in directa subordonare a MSP- este in curs de elaborare o Strategie Nationala adresata copiilor cu
autism; elemente din aceasta strategie vor fi incluse in Programul de Sanatate Mintala pe care
Ministerul Sanatatii Publice il are in dezbatere pentru anul 2009. Programul de sanatate mintala
va continua sa sprijine realizarea de Centre de Sanatate Mintala si formarea de profesionisti care
sa apropie serviciile de sanatate mintala de comunitate.

In mod specific, pentru problematica autismului, este propus urmatorul plan de actiune de
dezvoltare a serviciilor specializate pentru copiii cu tulburari din spectrul autist:

1. Intilniri consultative cu specialisti din domeniul sanatatii, serviciilor sociale si educatiei,
ONGe-uri sau asociatii de parinti cu scopul identificdrii modalitatilor de dezvoltare a
serviciilor specializate in tulburarile din spectrul autist

2. Campanie de informare a publicului larg privind autismul

Elaborarea unui ghid de standarde de servicii in autism

4. Formarea a 3 echipe de profesionisti de sdnatate mintald in terapie comportamentald in
autism din 3 Centre de Sanatate Mintala din tara care vor deveni centre regionale terapie
in autism

5. Dezvoltarea a 3 departamente specializate de diagnostic, evaluare, terapie
comportamentald si servicii individualizate de interventie la domiciliu pentru copiii cu
tulburari din spectrul autist in cadrul centrelor de sdnatate mintala

6. Supervizarea implementdrii serviciului specializat de catre o echipa de experti

7. Pilotarea unui program de screening in autism in parteneriat cu 3 cele Centre de Sanatate

Mintala ai caror specialisti au primit formare specifica in autism prin programul MSP din

2007, program sustinut de medicii de familie si pediatrii in parteneriat cu profesionistii

din Centrele de Sanatate Mintala

8. Pentru abordarea integrata a pacientului cu autism, MSP prin Centrul de Sanatate

Mintala, lucreaza in grupuri de lucru cu asociatiile parintilor copiilor cu autism si cu

Ministerul Educatiei si Cercetarii in problematica Integrarea copiilor cu nevoi speciale in

gradinite si scoli de masa

9. Recunoasterea autismului la adult: Prin ordinul nr. 205/2008, din 27/02/2008, pentru
modificarea art. 2 din Ordinul ministrului muncii, familiei si egalitatii de sanse si al
ministrului sanatatii publice nr. 762/1.992/2007 au fost aprobate criteriile medico-
psihosociale pe baza carora se stabileste incadrarea in grad de handicap. Ministerul

Sanatatii Publice prin Centrul National de Sanatate Mintala in parteneriat cu Autoritatea

de Protectie a persoanelor cu handicap, Consiliului de analiza a problemelor persoanelor

cu handicap, Asociatiile de Parinti si Asociatiile profesionale au in plan elaborarea unui

document care va cuprinde definirea criteriilor de incadrare in grad de handicap si a

standardelor de evaluare si diagnostic a copiilor si adultilor cu autism, document care va

(O8]
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sta la baza evaluarilor realizate de comisiile de expertiza pentru incadrarea in gradul de
handicap. Acest document va fi trimis Ministerului Muncii Familiei si Egalitatii de Sanse
si Autoritatii de Protectie a Persoanelor cu Handicap avand drept scop completarea si
modificarea Ordinului ministrului muncii, familiei §i egalitatii de sanse si al ministrului
sanatatii publice nr. 762/1.992/2007 pentru aprobarea criteriilor medico-psihosociale pe
baza céarora se stabileste incadrarea in grad de handicap, in vederea recunosterii
autismului la varsta adulta.

10. Bugetul propus pentru aceasta componenta a programului de sanatate mintala este pentru
anul 2009 este: 2.700.000 RON (Cheltuieli de personal: 1.700.000 RON, Cheltuieli
materiale: 1.000.000 RON)

In privinta adresei dvs. in care faceti referinta la decontarea procedurilor feng shui-ului si a
argiloterapiei ca terapii complementare, acestea sunt intr-adevar prevazute in Legea 118/2006
privind organizarea si functionarea activitdtilor si practicilor de medicind complementard/
alternativa; mentiondm ca aceste proceduri nu au fost insa preluate in H.G. nr.324/2008 pentru
aprobarea Contractului-cadru privind conditiile acordarii asistentei medicale in cadrul sistemului
de asigurari sociale de sandtate pentru anul 2008 si in consecinta nu se deconteaza.

Cu deosebita consideratie,

DIRECTOR GENERAL,
DR. ADRIAN PANA
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NU CREDETI iN POLITICIENII CARE AU DUS CU ZAHARELUL NISTE
COPII!

de Carmen Preotesoiu , Adriana Oprea Popescu , lonela Gavriliu , Andreea Sminchise
19 noiembrie 2008]

PROBLEMA COPIILOR AUTISTI — detectorul de minciuni Au privit un copil autist, au
ascultat durerea parintilor, au citit scrisoarea deschisa si au empatizat, teatral, cu subiectul. A
doua zi, au uitat. Premierul Calin Popescu Tariceanu a promis cd va da o ordonantd de urgenta
pentru modificarea Legii 118/2008 si includerea terapiei ABA pe lista terapiilor complementare
decontate de CNAS. N-a dat nimic. Nici el, nici altii, care s-au jurat ca le pasa de soarta acestor
copii. Sunt in deranj prea mare cu alegerile. Merg prin tard si vand iluzii. Promit $i mint.

Le-am dat o sansa. S& demonstreze ca au coloana vertebrald si obraz. Sa arate, in plind campanie
electorald, ca-si tin promisiunile. Ca le pasa de viata unor copii in suferinta. Le-am dat o sansa si
au ratat-o. Campania noastrd pentru copiii autisti continua. Ei? Ei sunt ocupati, vin alegerile.
Merg prin tard si vand iluzii. Promit $i mint.

Oameni de paie. Androizi. Au privit un copil autist, au ascultat durerea mamei lui, au citit
scrisoarea deschisd si au empatizat, teatral, cu subiectul. Facem si dregem. Cat i-a tinut? Cred ca
nu mai mult de zece minute dupa ce copilul a iesit pe usa Cabinetului ministerial spre destinul
lui, de handicapat pe viata. Ceva i-a scos brusc din starea binecuvantatd de om. Un telefon de la
partid, sosetele de matase care strangeau prea tare gamba, lamentarile nevestei care voia cizme
noi, o migrend provocata de fulgerdtorul gand “patru ani 1n opozitie, departe de cascaval...”.
Dumnezeu stie (si chiar stie!) ce poate trece prin capul unui ministru. Sau prin mult prea Tnaltul
cap de prim-ministru... Noi doar banuiam. Am avut, de la inceput, presentimentul ca ne vor privi
in ochi, adanc, i ne vor minti. Profund. Dar ne-am facut datoria pana la capat. Puteau spune ca
nu stiu problema copiilor autisti si ca de aceea nu au facut nimic. [-am informat, le-am dat solutii
punctuale si-am zambit politicos cand si-au luat angajamentele. Verbal si scris. A fost un examen
pe care ei, actualii guvernanti si candidati la electorale, nu I-au trecut. Basescu nu s-a prezentat,
ca nu-i placea de “dom’ profesor”, desi materia, domnule presedinte, era, prin Constitutie,
obligatorie (si-aveti restantd, nu la noi, ci fatd de acesti copii necdjiti). Ministri au venit cu servite
si-au fost prinsi, iar premierul a tras, la oral, o minciund mare cat Palatul Victoria (probabil ca
fiului dumneavoastra ii spuneti, totusi, ca nu-i frumos sd minta, nu-i asa?). Va dati seama ca
soarta Romaniei std in mainile acestor vanzatori de iluzii? Dar va dati seama §i cd soarta lor sta,
macar cat om fi in cabina de vot, In mainile noastre?

POVESTEA CU OLTEANU SI CNAS

Pretiosi. Bolnavi de suficientd. Cameleoni. $titi cat de greu ne-a fost sd ajungem in preajma lor,
sd avem onoarea de a respira acelasi aer cu ei? lar ei erau oameni politici aflati deja in campanie
electorald, iar noi — jurnalisti. Oxigenul.

Pe Bogdan Olteanu, deputat PNL si presedintele Camerei Deputatilor, am inceput sa-1 sunam din
zilele 1n care Incd mai documentam campania. Nu publicasem nimic in ziar, dar testam terenul,
sd vedem cat de dificild poate fi abordarea unui politician. Secretara, dupa doua zile in care ne
anunta ba ca e In sedintd cu Holocaustul, ba cd e prins in nu mai stiu ce dezbateri, ne-a pasat
consilierei pentru relatii cu presa. Care, dupd o saptdmana de apeluri pentru improspatarea
memoriei — “stiti, copiii autisti” —, declara, inocenta: “N-am avut cand sa-1 informez”. Oameni
platiti sd mintd pentru cei care mint...
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La 4 noiembrie, Olteanu ne-a primit, in sfarsit, la Camera Deputatilor. Intr-o scend de familie,
alaturi de sotie, plin de bune intentii — era si o camerd de filmat in preajma —, gata sd mearga la
Casa Nationald de Asigurari de Sandtate, pentru a cere decontarea terapiilor. “N-are ce sd faca
acolo, CNAS aplica legea, nu o poate modifica, pentru a deconta terapiile”, ne-a explicat
Tariceanu peste cateva zile. Credeti cd nu stia asta presedintele Camerei Deputatilor? Credeti ca
noi nu stiam? Poate se Intdmpla o minune, poate Olteanu are vreun joben magic de unde scoate
decontarea... La 17 noiembrie 1l sundm sa-1 intrebam cum a decurs intalnirea cu presedintele
CNAS. “Maine ne intalnim!” Ce telepatici suntem si cum ne prefacem cé-i credem... “Venim si

2

noi.

A doua zi, la ora 10:30, in acelasi birou elegant, Bogdan Olteanu, alaturi de presedintele CNAS,
dr. Vasile Ciurchea, primea echipa Jurnalului National insotita de Andreea Marin Banica,
sustindtoare a campaniei noastre. Olteanu zambea, Ciurchea nu Indraznea sa vorbeasca primul...
“Ce putem face ca terapia ABA sd poatd fi decontatd?”, a spart tdcerea autoritatilor Andreea
Marin Béanica. Dr. Ciurchea o da pe povesti. Despre rolul parintilor, despre dragostea si
afectiunea cu care trebuie sa fie inconjurati acesti copii, dar si despre “Ingrijirile individualizate
de care are nevoie fiecare in parte. Totul este particularizat”, spune el cu convingere, triumfator,
de parca tocmai marcase In poarta adevarului absolut. Ofsaid, se fluierd de pe margine. “Puteti
deconta terapia ABA?” “Sa ne-ntelegem. Eu sunt de partea voastra. Sunt aliatul vostru in aceasta
problema. Insa costul acestei terapii este foarte greu de cuantificat”, se justifica el. “Nu puteti
spune ca noi nu facem nimic pentru acesti copii. Consultatiile psihiatrice, medicamentele,
logopedia, determinarea 1Q-ului, toate acestea sunt decontate. RMN-ul, dacad e nevoie, se face
gratuit. Nu le platim o datd si apoi spunem cd am terminat cu ei”, enumera Ciurchea facilitatile
oferite autistilor. Poate vom pricepe si noi, in cele din urma, ca “situatia nu e atat de neagra! Eu
nu pot sa spun cd m-am gandit si cd de maine o sd platesc pentru fiecare copil autist 3 lei”.
Vorbim vorbe. Asa, ca sa nu spunem cd ne-am intalnit degeaba. Presedintele CNAS sustine ca
nu e convins de eficienta terapiei si ca nici nu are habar cam cat ar trebui alocat pentru fiecare
copil, “caci costurile nu se masoara in medicamente. Ar fi fost mult mai usor. Iar noi nu ne aflam
in situatia de a arunca banii pe fereastrd, fara nici un fel de rezultat”. Gaseste ca unica solutie
rabdarea. Si asteptarea... Rabdare, pana ce el se documenteaza cu privire la numarul de copii
autisti (“circa 30.000”, i-am spus noi, “e discutabil”, spune el), dar si la situatia din alte tari. De
la capatul celalalt al mesei, Bogdan Olteanu 1l aproba, multumit de varianta la care s-a ajuns: “E
foarte bine asa. Mai ales ca noi, romanii, vrem sd dam tot timpul impresia ca detinem traditia
inventarii rotii”. lar Ciurchea intervine: “Trebuie sa avem mare grija. Sigur vor aparea cazuri in
care familiile mai nevoiage se vor Ingrdmadi sa obtind acest diagnostic pentru a obtine acesti
bani, in conditiile in care se vor da bani mai multi decat ce se ofera pentru alt diagnostic. De
aceea trebuie sa facem o selectie riguroasd”. Ne pare bine ca de data aceasta nu a venit cu noi i
un parinte de copil autist. Nu ar fi rezistat socului. Si noud ne-a fost greu. Dar ne-am pastrat
calmul si l-am informat ca oricand ii putem face cunostintd cu copii recuperati prin intermediul
terapiei. Dr Ciurchea refuza. “Nu mai apuc eu sa vad autisti pusi pe picioare, care sa fie de folos
societdtii”, spune el. “Trebuie sa colaboram cu Ministerul Sanatatii”, adauga apoi repede. “Exista
o Agentie Nationald de Programe care gestioneaza situatiile de acest gen, iar o parte din bani i1
plateste Casa de Asigurdri, o alta ministerul, singur nu pot rezolva aceasta problema.” Cand afla
cat costa terapia, ce eforturi supraomenesti fac unii parinti si cata disperare e in sufletele celor
care nu pot deloc, Ciurchea se spald pe maini:

“Nu vom putea niciodata sa platim atat de mult. Poate noi o parte, fundatiile o alta parte, iar
parintii restul. Pand nu ma documentez, pentru ca trebuie sa recunosc ca nu cunosc foarte bine
toate datele problemei, nu pot spune mai mult”. “Cam cat e nevoie sa asteptam?” “As fi neserios
sd va dau un raspuns.
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Pentru ca sigur nu m-ag putea tine de cuvant. Tot ce imi mai vine acum in minte ca si solutie ar fi
sa dam o suma de bani Insotitorului copilului care are certificat de handicap. O suma destul de
mica, de cateva milioane, pentru ca nu putem sa facem discriminare intre acest handicap si un
altul, la fel de grav, deci nu putem oferi mai mult. Rimane de vazut...” Ce sa vedem? Praf in
ochi?

VORBA LIMBAJULUI INSTITUTIONAL

Pentru a ajunge langad maria sa, Calin Popescu Tériceanu (PNL), s-au dat lupte la baioneta doua
saptamani. Cu insistente telefonice, la Biroul de presa, la purtdtorul de cuvant. I-am reprosat, la
un moment dat, Cameliei Spataru ca premierul si-a gasit vreme pentru a planta copdcei in judetul
Bacau, insa nu poate sacrifica 10 minute pentru acesti copii. “Dar actiunea celor de la Realitatea
a fost anuntatd cu doud luni Tnainte, n-au venit, ca dumneavoastrd, acum o saptamana!” lar noi
venisem sd-i propunem sa vopseasca in mov cladirea Guvernului! “Nu e o problema personala,
doamna! Acesti copii sunt problema Romaniei, iar domnul premier ar fi trebuit deja sa stie de ea.
Si ea si fie o prioritate. Insd e optiunea dansului cum fsi stabileste prioritatile... Daca i se par mai
importanti copdaceii...” Purtatorul de cuvant s-a infuriat si mi-a solicitat s am un “limbaj
institutional”. Ba institutional sa vorbeasca institutionalii... Si, institutional, in aceeasi zi, la ora
20:00, m-a anuntat, prin intermediar, cd premierul ma binecuvanteazd cu 10 minute din
programul lui, a doua zi. La Braila... M-am dus, cand e vorba de viata unor copii, nu exista
orgolii. Joci orice sansa, cat de mica.

La Braila, Téariceanu a zambit mult. E un accesoriu pentru a transmite un mesaj optimist.
“Domnul Bogdan Olteanu zicea ca s-ar putea rezolva cu o ordonanta...” “Putem da o ordonanta
de urgentd. Asta putem face repede, acum. Sa modificam legea asta si sa introducem si terapiile
pentru autism aici. Dar apoi sunt alti pasi de facut...” Il intrerupem. “Putem sa scriem la ziar ci
dati ordonanta?”

“Da, ordonanta o dau!” N-a dat nimic.

MASINA CU ABURI DE LA VICTORIA

“Pe 12 noiembrie, Guvernul a discutat o informare referitoare la situatia copiilor autisti din
Publice, Ministerul Muncii, Familiei si Egalitatii de Sanse si Cancelaria primului-ministru.” Cam
asa suna limbajul institutional. E comunicatul de presa pe care Guvernul 1-a dat publicitatii doua
zile mai tarziu. De ce? Isi dozeaza informatia, iar stirile perisabile au prioritate. Comunicatul
acesta putea fi dat publicitatii si de Craciun, nu aduce nici o noutate. lar informatiile din el sunt
paralele cu realitatea.

“Potrivit datelor existente, In Roméania sunt peste 3.100 de copii diagnosticati cu tulburari din
spectrul autist (TSA)”, se precizeaza in comunicat. “Dintre acestia, 1.320 copii beneficiaza de
servicii specializate in cadrul celor 190 de servicii de profil existente.” Mesaj subliminal: nu-s
30.000, cat indica incidenta la nivel mondial, ci de 10 ori mai putin, conform datelor furnizate de
Ministerul Muncii. In realitate, cifra de 3.100 reprezinti cazurile inregistrate de DGASPC-urile
din tard, in vederea eliberarii unui certificat de handicap. In seara de 14 noiembrie, ministrul
Muncii, Mariana Campeanu (PNL), recunostea, telefonic, ca nu exista o statistica reald. “Si de ce
ati raportat la Guvern aceste date, dacd stiati ca ele nu reflecta realitatea?” “Pai, eu le-am spus,
da’...” “Romania se confruntd cu o serie de probleme in acest domeniu, cum ar fi inexistenta unei
baze de date unitare referitoare la copiii si adultii cu autism”, zice comunicatul Guvernului, “a
unor servicii specializate pentru recuperarea sau reabilitarea acestor persoane. De asemenea, nu
exista centre specializate pentru aceste persoane. Urmare a discutiilor din cadrul sedintei, a fost
stabilit un pachet de masuri care urmeaza sd se aplice pe termen scurt $i mediu. Aceste masuri
vor fi adoptate prin intermediul unor acte normative, care se vor aproba in perioada urmatoare.
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Institutiile care au responsabilititi in elaborarea acestor masuri sunt Ministerul Sanatatii,
Ministerul Muncii, Ministerul Educatiei, Cercetarii si Tineretului, ANPDC, CNAS, ANPH.”
Totul clar pana aici, nu?

FRECTII iN GRADINITE INEXISTENTE

“Printre masurile cu aplicabilitate pe termen scurt se numara crearea unei curricule de terapie
educationald, care sa fie aplicata in gradinite si scoli speciale, precum si identificarea posibilitatii
de integrare 1n scolile de masd a autistilor, acolo unde este cazul”, anuntd comunicatul. Terapie
educationald inseamna orice, mai putin terapia comportamentald, ce are efect in cazul copiilor
autisti. Terapie educationala se practica si acum, cu institutionalizatii care sunt pusi sd faca salata
de fructe sau sa picteze fluturi.

Dar cat tupeu trebuie sa ai sd anunti ca vei face terapie educationald in “gradinite speciale”, atata
vreme cat nu existd gradinite pentru copii autisti?

“Un alt obiectiv important vizeazd formarea de profesionisti din domeniul medical, psihologic
sau educational pentru aplicarea terapiilor de recuperare/reabilitare a persoanelor cu tulburari din
spectrul autist. Responsabilii pentru realizarea acestui obiectiv sunt Ministerul Sandtatii,
Ministerul Muncii, Ministerul Educatiei, Cercetarii si Tineretului.” Traducere din limbaj
institutional in limba romana: se va face o comisie la nivel interministerial, se vor aloca niste
fonduri, vor fi trimisi niste “specialisti” la training-uri... Si asta e tot. Ne facem ca facem, atata
vreme cat in Romania existd deja psihologi care practica aceste terapii, cu rezultate, de ani buni.
E nevoie doar de acreditarea lor si de pregatirea unor supervizori in domeniu.

“Ministerul Sanatatii, Ministerul Muncii, Ministerul Educatiei, Cercetarii si Tineretului vor
finanta campanii de informare a populatiei si a profesionistilor In domeniu privitor la tulburarea
autistd”, mai anuntd Guvernul. Cand? Pe “termen scurt”. Ei, dupa ce se termind campania
electorala, fireste...

Si tot atunci, “autoritdtile vor avea in vedere si crearea de centre regionale de dezvoltare a
copilului, precum si crearea de centre regionale pentru adultii cu autism, in care aceste persoane
sd beneficieze atdt de asistentd terapeuticd psihomedicald, cat si de asistentd de
recuperare/reabilitare si de ingrijire”. Promisiunea e cu mult diluatd fata de ce anuntase initial
Ministerul Sanatdtii. “Vor avea in vedere” inseamnd “la Pastele Cailor”. lar “asistenta
terapeutica psihomedicala” inseamna ce vrea fiecare sa insemne...

Pe termen mediu, Guvernul deja face exces de zel si promite: “Elaborarea Strategiei nationale
pentru sandtatea mintald a copilului si adolescentului, precum si a Strategiei nationale pentru
copilul cu dizabilitati. Aceste acte normative vor avea rolul de a armoniza legislatiile privind
drepturile copiilor cu dizabilitati; revizuirea legislatiei pentru copiii cu nevoi speciale si a
adultilor persoane cu handicap, in vederea armonizarii acestor acte normative; elaborarea si
implementarea unei strategii pentru educatie incluzivd, in vederea integrarii copiilor in
invatdmantul de masa”. in traducere liberd: “Peste vreo doi ani, daca iesim tot noi, daca avem
chef si gasim in buget bani pentru inca vreo comisie-doud, mai staim de vorba”. A, si-ar mai fi
ceva: n-are rost sd cheltuiti banii pentru ultimul subpunct! Existd deja “Metodologia de
organizare si functionare a serviciilor educationale prin cadre didactice de sprijin/itinerante
pentru copiii cu cerinte educative speciale, scolarizati in Invatdmantul de masa”, metodologie
aprobatd prin Ordinul 5.379 din 25 noiembrie 2004... E datd de “ceilalti”, pe sfarsit de mandat,
dar, prin necunoasterea acestei metodologii, ne-ati demonstrat, stimati participanti la sedinta de
Guvern din 12 noiembrie 2008, cat de bine ati documentat subiectul inainte de a va preface ca-l
rezolvati!
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EI CU EI. NOI CU NOL...

Ce ne ramane de facut? Pe termen scurt: sd cascam ochii bine inainte de a pune stampila de vot.
Pe termen lung: sa asteptdm sa treaca alegerile, sd vedem componenta noului Guvern si sa o
ludm de la capat, cu “ajutati-ne $i pe noi sa fiti oameni”... Scrisoarea deschisd, pe care au
semnat-o pana acum 2.000 de roméani, va ramane pe site-ul Jurnalului National, pand cand
problemele copiilor autisti vor fi rezolvate. Stim ca fiecare luna care trece fara ca acesti copii sa
beneficieze de terapie le reduce sansele de recuperare. Ne indurereaza si ne motiveaza. N-avem
voie sd ne dam batuti. Vom merge mai departe pentru dreptul acestor copii la o viatd demna!

Ocupati cu electoralele

In cadrul campaniei initiate de Jurnalul National, Iliec Sarbu, senator PSD si presedintele
Senatului, a promis cd va transmite documentatia privitoare la copiii autisti grupurilor
parlamentare si comisiilor ce ar putea sa initieze o propunere legislativa in ajutorul acestor copii.

“Aveti angajamentul nostru cad vom sprijini aceastd campanie i am trimis deja comisiilor
documentatia. Dar acum toatd lumea e innebunitd cu campania, rdmane ca dupa sa facem ceva
concret. Imediat ce se termind campania, indiferent de ce pozitie voi ocupa, voi sprijini in
continuare demersul. Dar acum n-ai cu cine sa faci nimic”, sustine Sarbu. Ca n-ai cu cine, ne-am
convins si noi, sunand trei presedinti de comisii.

Serban Cezar Stratila, presedintele Comisiei de Sanatate Publica si senator PNL, mai ca se jura
ca n-a primit nici o documentatie cu privire la copiii autisti, care s stea la baza unei initiative
legislative. “E mai degraba o sesizare parcd, mai mult nemultumirea unui ONG de cum sunt
tratati copiii autigti In Roménia”, are acesta un puseu de memorie. “Ce am primit nu poate fi
concretizat intr-o initiativa legislativa”, conchide el.

Alta comisie, altd viziune. Tiberiu Aurelian Prodan, senator PNL si presedinte al Comisiei pentru
munca, familie, protectie sociala, nu se afla In Bucuresti la momentul convorbirii. “Am primit,
da, un document marisor despre copiii autisti, dar acum suntem In campanie toti. Dupa, se
rezolva problema, acum n-ai cu cine sa faci nimica”, a precizat el, cu o voce mieroasa.

“Dar documentatia o am primitd, nu stiu de la cine, cred ca tot de la Jurnalul National. Sigur ca o
vom concretiza Intr-o initiativa legislativa”, promite senatorul. Cand? Dupd ce-si rezolva ei
treburile...

Norica Nicolai, senator PNL si presedinta Comisiei Juridice, a raspuns dupd foarte multe
insistente. Era “pe teren”. “Mi se pare cd am primit ceva la comisie legat de autisti, dar nu sunt
sigurd. De la o fundatie, parca. Ma sunati maine, dupa ora 11:00, cand ajung la comisie si va
spun, acum nu sunt in Bucuresti.”

A doua zi, doamna senator PNL n-a mai raspuns la telefon.

Cat dureaza modificarea unui ordin

Am cerut in scrisoarea deschisa, printre altele, recunoasterea autismului ca dizabilitate psihica si
pentru persoanele adulte. Romania este singura tard din lume in care, dupd 18 ani, autismul
dispare de la sine, printr-o “omisiune” birocratica.

Cum asa? Ne spune chiar ANPH: “La persoanele adulte cu handicap, diagnosticul de autism nu
este cuprins In Ordinul ministrului Muncii, Familiei si Egalitatii de Sanse si al ministrului
Sanatatii Publice nr. 762/1.992/2007 pentru aprobarea criteriilor medico-psihosociale pe baza
carora se stabileste incadrarea In grad de handicap, afectiunea fiind asimilatd cu afectiunile
psihice majore cu debut in copildrie sau adolescentd”.
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Cum se putea repara aberatia asta? Prin modificarea acelui ordin de catre cei doi ministri. Am
intrebat-o la 14 noiembrie pe Mariana Campeanu, ministrul Muncii, dacd ordinul a fost
modificat. Trecusera opt zile de la promisiunea oficiald cd acest lucru se va intdmpla. Nu se
intamplase. “De ce, doamna? Cate zile va ia sd faceti asta?”” Ministrul tace. “Am asteptat sd vad
ce face Guvernul”, spune, dupa cateva secunde. Asa merg lucrurile in Romania... “Daca si de
copiii necdjiti va bateti joc, promiteti si nu faceti nimic, Romania e pe tobogan in jos. Ne ducem
de rapa!”, i-am replicat doamnei ministru. Ea ofta. Luni, 17 noiembrie, am sunat-o din nou.
Aproape ci ne-a inchis telefonul, repetand intruna: “Intelegeti-mia! Am si eu probleme!”. Se
referea la explozia de la Mina Petrila. N-am inteles-o, am insistat. Asta e rolul unui ministru, si
rezolve probleme.... Dupa ce i-am spus ca e vorba despre copiii autisti, ministrul s-a mai Tnmuiat.
Ne-a rugat sd revenim a doua zi, ca sd verifice “ce s-a facut, din ce s-a dispus”. Marti, la ora
10:00, aveam raspunsul — “Proiectul de modificare a ordinului comun al MMF si MSP a fost deja
elaborat si este la semnat. Cred cd, cel mai tarziu, la sfarsitul saptdmanii viitoare va fi gata”.
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SEDINTA DE GUVERN

COMUNICAT DE PRESA XIX

14 noiembrie 2008
Pachet de masuri pentru copiii autisti

Guvernul a discutat, In sedinta din 12 noiembrie, o Informare referitoare la situatia
Ministerul Sdnatatii Publice, Ministerul Muncii, Familiei si Egalitatii de Sanse si Cancelaria
Primului-ministru.

Potrivit datelor existente, in Romania sunt peste 3100 copii diagnostificati cu tulburari
din spectrul autist (TSA). Dintre acestia, 1320 copii beneficiaza de servicii specializate in cadrul
celor 190 de servicii de profil existente.

Romania se confruntd cu o serie de probleme 1n acest domeniu, cum ar fi inexistenta unei
baze de date unitare referitoare la copiii §i adultii cu autism, a unor servicii specializate pentru
recuperarea sau reabilitarea acestor persoane. De asemenea, nu existd centre specializate pentru
aceste persoane.

Urmare a discutiilor din cadrul sedintei, a fost stabilit un pachet de masuri care urmeaza
sd se aplice pe termen scurt si mediu. Aceste masuri vor fi adoptate prin intermediul unor acte
elaborarea acestor masuri sunt Ministerul Sanatatii, Ministerul Muncii, Ministerul Educatiei,
Cercetdrii si Tineretului, Autoritatea Nationala pentru Protectia Drepturilor Copilului, Casa
Nationala de Asigurdri de Sdnatate, Autoritatea Nationald pentru Persoane cu Handicap.

Masuri pe termen scurt

Printre masurile cu aplicabilitate pe termen scurt se numara crearea unei curricule de
terapie educationald, care sa fie aplicatd in gradinite si scoli speciale, precum si identificarea

Un alt obiectiv important vizeazd formarea de profesionisti din domeniul medical,
psihologic sau educational pentru aplicarea terapiilor de recuperare/reabilitare a persoanelor cu
tulburari din spectrul autist. Responsabilii pentru realizarea acestui obiectiv sunt Ministerul
Séanatatii, Ministerul Muncii, Ministerul Educatiei, Cercetarii si Tineretului.

Ministerul Sanatatii, Ministerul Muncii, Ministerul Educatiei, Cercetarii si
Tineretului vor finanta campanii de informare a populatiei si a profesionistilor in
domeniu privitor la tulburarea autista.

Autoritatile vor avea in vedere si crearea de centre regionale de dezvoltare a copilului,
precum si crearea de centre regionale pentru adultii cu autism, n care aceste persoane sa
beneficieze atdt de asistentd terapeutici psihomedicald cat si  de asistentd de
recuperare/reabilitare si de ingrijire.

Pe termen mediu, sunt vizate, in principal, urméatoarele masuri:
- Elaborarea Strategiei nationale pentru Sandtate mintala a copilului si adolescentului, precum si
a Strategiei Nationale pentru Copilul cu dizabilitati. Aceste acte normative vor avea rolul de a
armoniza legislatiile privind drepturile
copiilor cu dizabilitati
- Revizuirea legislatiei pentru copiii cu nevoi speciale si a adultilor persoane cu
handicap, in vederea armonizdrii acestor acte normative.
- Elaborarea si implementarea unei strategii pentru educatie incluziva, in vederea integrarii
copiilor in Invatdmantul de masa.

Biroul de presa
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CAND SOCIETATEA CIVILA SE IMPLICA...

impreund invingem autismul

La 5 ani si 4 luni, Nicusor nu poate face terapie cu personal specializat. Familia lui nu are bani,
iar campania aceasta l-ar putea ajuta si ar putea arata autoritatilor ca se poate

"Considerdm cd doar o campanie de strdngere de fonduri nu va rezolva toate aceste nevoi, de
aceea un alt obiectiv al acestui demers e acela de a creste gradul de implicare a autoritatilor
publice competente, pentru a raspunde nevoilor zecilor de mii de persoane cu autism din
Romania" - Ionut Sibian, director Fundatia pentru Dezvoltarea Societatii Civile

Alexandra, Kiti, Eduard, Lili, Toma, Tudor, Amelia, Andrei, Bogdan P., Bogdan S., Vicentiu,
Alin, Ema, Cristinel. Nicusor, Alex, Danny, Rares, lonut. Antonia si Rares. Fabian. George. 23
de nume. 23 de copii care suferd de autism. Ar trebui sd facad terapie de recuperare, insd au
nevoie de sprijin financiar. Terapia costd. 23 de copii, alaturi de alte cateva mii, pentru care
sansa la o viatd demna se targuieste pe bani.

"Impreund invingem autismul." E o dorinti. Si e numele campaniei lansate pentru copiii autisti
de Fundatia Romanian Angel Appeal si Fundatia pentru Dezvoltarea Societdtii Civile, cu
sprijinul Fundatiei Vodafone. Pentru ca ei sa fie diagnosticati la timp si sd urmeze o terapie care
sa-1 integreze in societate. Din miile de cazuri existente in Romania, au fost alese doar cateva. Ca
un varf de lance. "Pionierii" care pot demonstra autoritatilor ca, atunci cand existd vointa si
suflet, se poate... Povestile lor intregesc, ca intr-un puzzle, drama tuturor copiilor romani care
sufera de aceasta afectiune.

POVESTEA LUI EDUARD

"Am avut i probleme cu celalalt... Ei sunt gemeni. La 3 ani si 9 luni i s-a depistat cancer. Dupa
o lund de cand am aflat diagnosticul lui Robert, l-am aflat si pe cel de autism al lui Eduard.
Acum, Robert e bine, dar trebuie monitorizat la doud luni, pentru ca poate reaparea cancerul."
Nicoleta Tandsescu e mama celor doi. Eduard, baietelul autist, are 5 ani si e din Bucuresti. I s-a
pus dupa ce, vreme de un an, a fost vazut de mai multi medici. Avea aproape 4 ani si nu spusese
nici macar o silaba. "Plus ca avea stereotipii, alerga prin casd, batea din palme, nu statea deloc
locului, nu venea la noi cand il strigam." De la medicul de familie, parintii lui Eduard au primit
un simplu "mai asteptati”, cu motivarea ca e geaman si baiat, iar gemenii se dezvoltd mai greu.
Aceeasi recomandare au primit-o si de la logoped, care i-a sfatuit chiar sa se reintoarca "cand
Eduard are 5 ani". Primul neurolog consultat a scris diagnosticul de "note autiste" in fisa
medicald de la spital, numai ca... a uitat sa-i spund si mamei verdictul. Nicoleta Tanasescu a
aflat, cu uimire, ca pierduse aproape un an din recuperarea fiului sdu: "Si la 4 ani m-am dus la
acelasi neurolog si mi-a spus: «Pai, nu vedeti cd in fisa scrie ca are note autiste?». lar eu l-am
intrebat: «Dar de ce nu mi-ati spus anul trecut, cind i-ati scris diagnosticul aici? Intr-un an de
zile, copilul meu se putea recupera...»". Parintii s-au mobilizat repede: i-au administrat un
tratament homeopatic, au inceput logopedia si i-au gésit o echipa cu care sa lucreze terapia ABA.
Lucreaza temeinic, adica si acasa, si In parc, dar si la gradinitd. O gradinita particulard, pentru ca
la cea de stat nu l-au primit cu terapeut in spate. Acum, dupa un an de lucru, vorbeste, dar mai
are probleme de socializare si de initiere. Trebuie inca ajutat. Si el, si familia lui...

POVESTEA LUI ALIN
"Medicul de familie 1-a strigat o datd si nu i-a raspuns. L-a mai strigat o datd si a ajuns la
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concluzia cd e smecher, se uitd doar cand vrea el. Si, pand la urma, la insistentele noastre,
doctorul ne-a dat o scrisoare medicald in care scria cd Alin nu are nimic, insd mama e prea
grijulie si are nevoie de un consult psihiatric..." Mama grijulie este Jeni, iar baiatul ei, Alin, are
astdzi 7 ani §i "autism inalt functional. S-ar putea recupera foarte usor prin terapie constanta.
Deja progresele sale sunt vizibile, cu un minim de efort terapeutic. Vorbeste repede si, uneori,
repetd Intrebarea care ii este adresatd, in loc sd rdspunda la ea. Memoreaza toate spoturile
publicitare si, din pasiunea pentru reclame, a invatat sa citeasca si sa scrie.

Parintii lui Alin stau intr-un sat din Giurgiu, Malu Spart, la 50 de kilometri departare de
Bucuresti. Mama este casnica, iar tatdl — dulgher. Mai au un copilas, de doar cateva luni, si
traiesc cu greu dintr-un singur salariu si doua alocatii de la stat. Terapia ABA au inceput-o dupa
ce tatdl a plecat la munca in Italia, unde castiga mai multi bani ca aici. Jeni a fost ajutatd de o alta
mamicd, care avea aceleasi probleme. "Céand a venit sotul si a vazut ca, in sfarsit, scoate cateva
cuvinte si a zis si tata, mi-a dat dreptate si am continuat. Avem un an de zile de terapie, numai ca
e foarte greu cu banii. Sunt 10 milioane doar pentru tutore, 8 milioane, cat sta cu el la gradinita,
plus transportul terapeutului, din Bucuresti pana aici." Acum, tatil, nevoit sa se intoarca in tara,
munceste ca dulgher in sat, pe la oameni. Financiar, lucrurile nu stau prea bine pentru familia lui.
Mama lui Alin recunoaste printre lacrimi cd, daca terapia ar continua impreund cu mersul la
gradinitd, baiatul ei ar avea sanse reale de recuperare. Pentru ca a facut progrese vizibile pana
acum.

POVESTEA LUI NICUSOR

"Erau sarbatorile de iarna, atmosfera trebuia sa fie alta, dar noi eram neputinciosi in fata unui
copil care alerga tipand prin toata casa. Se automutila, lovindu-se de usi, era violent noaptea, ma
tragea de par si ma lovea cu picioarele. Ceea ce nu intelegeam atunci era privirea aceea... Parca
era in altd lume, singur in Intuneric." Iulia Sumedrea este mama lui Nicusor, un baietel de 5 ani.
A fost diagnosticat la 2 ani, dupa ce parintii au ajuns, la recomandarea unor prieteni, la un medic
psihopediatru. In Bucuresti, la Spitalul Obregia, au aflat pentru prima dati de terapia ABA.
"Medicul de aici mi-a spus insa ca e mult prea costisitoare pentru banii nostri. M-a sfatuit totusi
sd iau doua studente, pe care sa le invat cum sa lucreze", 1si aminteste lulia.

Trei luni au reusit sd lucreze cu terapeuti, dar nu au mai rezistat financiar. Tatdl, de meserie
electrician, este singurul care aduce bani in casd. Mama a trebuit sa renunte la slujba de
menajera, pentru a se ocupa de Nicusor. Familia Sumedrea locuieste in satul Lunca Mare, din
Prahova. Iar Iulia a inceput s faca terapie cu fiul sdu singura, dupa un manual ABA. La inceput,
prin comenzi simple, iar apoi pe obiecte cunoscute. "Am gasit manualul pe internet", spune
mama. "Am lucrat pe toate ariile: pe motricitate find, grosierd, comenzi simple: adu-mi lingura,
farfuria. Am reusit sa-1 invat obiecte din casa: pat, birou, usa. Pe culori lucrdm din martie, dar
incd nu am reusit sa le fixam..." Timp de doi ani, Nicusor a fost si la o gradinita speciala din
Campina. Acum merge la o gradinitd normald. Impreund cu mama lui, de care nu se desparte
niciodatd. "Atat de mult ma iubeste, spune Iulia, incat nu vrea si ma supere, si de asta ma
asculta. Eu 1l plimb mult in parc si-1 fac poftele, mergem in gradina, unde avem un pom aplecat,
si merge pe el, ca pe bard."

POVESTEA LUI FABIAN

Fabian are 4 ani si jumatate si a fost diagnosticat cu autism infantil acum un an. Parintii lui
locuiesc cu chirie in Barlad. Tatél este militar, iar mama are grija de casa si de el.

La 2 ani si ceva, parintii au inceput sd se Ingrijoreze pentru cd nu spusese nici un cuvant.
Medicul pediatru i-a linistit, explicdndu-le cd unii copii vorbesc mai greu. Mama lui Fabian,
Mihaela Sandi, a mers insa si la alti medici. La Spitalul Sfanta Maria din Iasi au primit
diagnosticul de autism infantil. Pentru ca nu exista nici un centru de recuperare in Husi, unde
locuiau la acea vreme, parintii lui Fabian s-au mutat in Bérlad, mai aproape de Centrul pentru
copii autisti "Cristi’s Outreach". Fabian are acum un an de terapie si, in acest rastimp are cateva
progrese in recuperare. "Avem contact vizual, std pe scaunel, daca il intreaba cineva — arata cu
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degetul, face perechea, asa... primii pasi. Progresele sunt insd mici. Au zis sa avem rabdare.
Verbal, nu avem nici un cuvant. Am vrea sa facem si acasa terapie, dar nu ne permitem. 30 de lei
ora, cam atat ar fi. Macar o ord daca am face pe zi ar fi mai bine." Terapia pentru Fabian, in
cadrul organizatiei din Barlad, Cristi’s Outreach, e gratuiti. In oras, sunt si alti copii care
asteaptd la rand sa inceapa tratamentul, insd spatiul este mic, de marimea unei camere de
apartament. Ajutorul de la autoritatile locale nu apare in astfel de cazuri sociale. Mai mult, mama
lui Fabian a fost tratatd fara nici un fel de compasiune de primarul din Barlad cand, intr-o
audientd, l-a rugat sa-i rezolve o problema legatd de indemnizatia de concediu. "Primarul mi-a
spus ca ce vina are el ca avem noi copii autisti. Si eu l-am intrebat, la raindu-mi: «Dar eu ce vina
am?». Si asa ne punem toti intrebari..."

AJUTA-I SA FACA UN PAS

Alexandra, Kiti, Eduard, Lili, Toma, Tudor, Amelia, Andrei, Bogdan P., Bogdan S., Vicentiu,
Alin, Ema, Cristinel. Nicusor, Alex, Danny, Rares, lonut. Antonia si Rares. Fabian. 23 de nume
dintr-o listd cu mii. Copii care sufera de autism. Daca suferinta lor nu ti-e indiferenta, daca vrei
sd-1 ajuti sa faca un pas, cat de mic, catre lumea normald, cétre bratele intinse ale parintilor lor,
intrd pe site-ul www.invingemautismul.ro si cunoaste-i. Descopera povestile lor, vezi cum arata
chipurile lor si afld cum 1i poti ajuta.
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in adancul fiecarei Elene zace o Lenuta

Doamna si autistul

de Carmen Preotesoiu

Progresele pe care R.N. le-a facut 1i determina pe parinti sd nu renunte la luptd, desi adeseori se
simt neputinciosi

Elena croseteaza fulare in prime-time. Elena da cu mopul. Elena-si cumpara cizme de la second-
hand (fite). Elena Udrea planteaza pomi, sub reflectoare, imbracatd cu haine Dolce & Gabbana.
Elena, postarita de biletele galbene, e cocosatd de greutatea dosarului unui copil bolnav. O
femeie simpla si tristd i-a cerut ajutorul pentru nepotelul ei, autist. E bucuresteanca, exact din
colegiul pentru care candideaza blonda preferata a presedintelui. I-a inmanat dosarul copilului si
Elena Udrea i-a promis cd o va ajuta. Peste cateva zile, femeia a fost sunata de un om, care
gasise dosarul aruncat pe stradd. Cah, Elenei i se strica manichiura daca, Doamne fereste!, 1si
atingea unghiutele de acte. Apoi, a mimat cinic uitarea. "Care copil?", "care dosar?". Pentru
Elena, viata asta mizerabila pe care o ducem intr-o tard ce ne apasd ca un destin e doar un
simulacru de platou hollywoodian. Ea joaca. E actrita politica perfectd. Zambeste frumos, ca
zana maselutd, in fata necdjitilor care-i cersesc o clipa de atentie. Apoi, se Intoarce pe tocurile
pantofilor Vivier Roger si-i aratd plebei marinimia. Ma rog, ce are ea mai marinimos pe sub
haina Michael Korse... Nu ne asteptam ca Elena Udrea sd-si asume mitocadnia gestului. Nu ne
asteptam sa recunoasca, sincer §i usor graseiat, cd a durut-o in manerul gentii Louis Vuitton sau
in portiera de la Q7 de suferinta baietelului si ca i s-a rupt in acul ceasului Cartier de lacrimile
bunicii. Dar amenintarea ei oribila, ca o va da pe femeie in judecata, a Intrecut toate asteptdrile...
Elena, ai devenit reala! Esti, in sfarsit, naturala... Mai tu insati decat cea care dadea din andrele in
fata camerei de filmat. Unu’ pe fata, unu’ pe dos... Mai adevarata decat acea Elena Udrea care
uda pomisorul zdmbind pentru shooting si care empatiza cu victimele inundatiilor incaltata in
balerini. Ti-a reusit, in cele din urma: poporul te vede fix asa cum esti. Pana in strafundul ultimei
tale celule aromate cu Chanel...

Printre zdmbete si promisiuni electorale, Elena Udrea a dat-o in bara. Cu vorbe consoleaza o
bunica ce-i cere ajutor pentru ca nepotul ei autist s poata face terapie ABA, cu fapte, o ameninta
pe femeie cu datul in judecatd, “daca continua sa profite de campania electorald pentru a strange
bani”. Bunica sustine ca Elenei Udrea i-a inmanat dosarul copilului. Candidata se jurd ca nu a
primit nimic in mana, desi dosarul cu actele si fotografiile copilului a fost gasit, la numai cateva
zile, aruncat sub o bancad, cu nisip si urme de talpi pe el.

Nu vorbea. Copiii il intrebau: “Vrei sa te joci cu mine?” El nu le rdspundea. Pe-atunci avea 3 ani
si jumdtate. lar ingrijorarea parintilor ca ceva e in neregula cu copilul lor crestea la fel de mult
precum se largea lumea pe care R. si-o construia in jurul lui. “Copilul este autist!” Vorbe dure,
fara noima la inceput pentru parintii lui R. Verdict pus de medici abia tarziu, dupa drumuri de
luni intregi la mai toate spitalele pentru copii. Mama a renuntat la serviciu. $i de mai bine de 3
ani construieste in jurul fiului ei realitatea pe care cel mic, de multe ori, o ignora. Cu grijd multa
si ore lungi de terapie, copilul cu ochi negri si par ondulat a ajuns acum sa fie de nerecunoscut.
“Se imbraca singur, mananca, merge la toaletd, este un copil extrem de inteligent”, 1l lauda
bunica.
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POVESTEA UNUI BAIETEL N SUFERINTA

“Nici nu stiti cat de mult s-a sacrificat nora mea. 24 din 24 petrece cu el, toti banii 1i investim in
acest copil. Dimineata lucreaza cu doud pedagoage, la pranz cu alte doua. lar vinerea vine o
coordonatoare care lucreaza cu el, 1l verifica. La gradinitd are Tnsotitor care sta in permanentd cu
el, iar dupd-amiaza continud lectiile. Toate astea costd enorm”, se plange femeia si aratd
mormanele de materiale didactice, carti de povesti, pensule, acuarele, recompensele pe care cel
mic le primeste imediat ce rezolva corect sarcina ce i se di. In camera mici a lui R., mama a
aranjat ca la expozitie zeci de dosare cu fisele copilului, gramezi de jucarii, toate supravegheate
de camera de luat vederi. “Am inregistrat toate lectiile pe care cel mic le face. Avem mii de
casete. Supervizoarea se uitd la toate, le analizeaza si asa stabileste unde mai trebuie lucrat”,
explicd mama baiatului. “Am intalnit Intr-o zi, In piata la Moghioros, o femeie care vindea rosii.
Langa ea era un copil micut, pipernicit. Bunica lui vorbea cu el, copilul nu zicea nimic. Am
intrebat-o pe femeie: “este cumva autist?” Mi-a zis ca cel mic aude, dar nu scoate un sunet. Eu
cred cd si el era autist. “De ce nu va duceti sa-1 tratati?”, am intrebat-o eu. Cand a auzit ca noi
platim peste 40 de milioane pe lund, mi-a zis: “cu ce doamna, cand noi traim de pe o zi pe alta?
De unde sa avem noi atatia bani?” Copiii ca R. sunt foarte multi. Din cauza banilor ei rdman pe
veci autisti”. Vocea bunicii capata ecouri triste. Mama intervine: “Am fost pe la multe fundatii.
La una dintre ele ni s-a spus sd trecem in fisa pe care o completam ca R. ar avea nevoie de
transplant de celule stem. As fi obtinut 17.000 de euro. Cum sa fac asa ceva, daca copilul meu nu
are nevoie? M-ar vedea Dumnezeu. Eu nu pot sa mint. Au fost oameni care m-au ajutat. Pe
fiecare in parte i-am invitat sd vina pentru a-l vedea pe R., sa vada progresele pe care le-a facut.
Daca as fi putut, le-as fi dat chitanta, dar trebuie sa recunoastem, terapia asta se face la negru, de-
asta e foarte greu. De mai bine de trei luni ne chinuim fara nici un ajutor”.

SPERANTA UNEI BUNICI NECAJITE

Imaginea baietelului slab, cu privire pierdutd i-a rdmas in minte bunicii. $i-a spus atunci cd nimic
nu e prea mult pentru a-si ajuta nepotul. “Cand vad ca tot ce castiga parintii lui folosesc pentru
copil, cat de mult se chinuiesc, mi se rupe inima-n mine. Ma framant rau. Nu suport gandul ca
din cauza banilor, copilul nostru poate sa rdimana pe veci un handicapat”. Femeia n-a mai stat pe
ganduri. A adunat intr-un dosar toate documentele si actele medicale, fotografiile baiatului,
conturile pe care parintii le-au deschis la banca si a luat drumul Ministerului Sanatatii. Un drum
inutil. “Nu tine de noi, nu avem cum sa va ajutdm!” Raspuns sec si josnic. «Nu e de competenta
noastra.» Asa mi-au raspuns printr-o scrisoare sositd acasd. Dacad nici Ministerul Sanatatii nu se
preocupi de acesti copii bolnavi, atunci cine? Incotro si o iau, unde si ma duc si cer ajutor?
Terapia, intr-o luna, poate ajunge si la 1.500 de euro. Sunt lucruri adevarate. Nu vreau sd ma
pricopsesc, ce-mi mai trebuie mie la varsta mea? Tot ce imi doresc, cat oi mai avea zile, e sa Tmi
pot vedea si eu nepotul sanitos, ci vorbeste, ci se poate descurca”. Ochii bunicii se inrosesc. in
maini tine strans fotografia celui mic. De pe hartie, baiatul o priveste serios, de parca ochii lui ar
trece dincolo de chipul bunicii.

INTALNIREA CU ELENA UDREA

“Intr-o zi, acum doud sdptamani, a venit sotul meu si mi-a spus ca afard, in Parcul de la
Moghiros, este Elena Udrea. Intr-o clipi m-a strafulgerat o idee. «Si daca as incerca?», mi-am
spus hotdrata. Mi se parea ca am gasit scaparea. Am luat dosarul la subrat si am iesit in strada.
Elena Udrea era cu zambetul pe buze, inconjuratd de oameni. M-am apropiat si i-am spus 1n
cateva cuvinte povestea lui R. I-am dat si dosarul. I-am aratat pozele. Ma gandeam ca o vor
sensibiliza. Mi-a zis: «Stati linistitd. O sd se rezolve». Catd bucurie am putut sa trdiesc in acele
clipe”, povesteste bunica lui R. A asteptat raspunsul. Doar Elena Udrea 1i promisese ca o va
suna. Familia N. locuieste iIn Drumul Taberei, colegiu in care ea candideaza pentru alegerile
parlamentare. Peste cateva zile insd, mama lui R. avea sa primeasca un alt telefon: “Doamna, v-
am gasit pozele copilului dumneavoastra pe nisip, langa o banca”. Dosarul despre care bunica
credea ca o va impresiona pe doamna Udrea zacea aruncat pe pamant. Chipul serios al copilului
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de pe hartiile aruncate se zirea printre firele de nisip. Inchipuiti-va ce am simtit cAnd am auzit
vorbele omului aceluia.” Mama lui R. tace. Ochii 1 se umezesc. Spune ca 1i e greu sa vorbeasca.
Parca si ea Incet, incet se cuibdreste Intr-o lume, alta decat cea reala. O lume in care a invatat sa
lupte pentru micutul ei singurd, fard sd mai creadd in minunile pomise de politicieni sau de
“oameni fara suflet”. Bunica insd nu a avut liniste pand ce nu a mers din nou in parc, la
urmdtoarea Intdlnire pe care doamna Udrea o avea cu alegatorii. La cea care, cu atita
compasiune, 1i spusese cu cateva zile Tnainte: «totul se va rezolva. Am studiat dosarul. Cat de
curdnd ma voi ocupa personal de solutionarea cazului», mi-a spus cu senindtate, de jurai ca
vorbele ei sunt adevarate. Ma podideau lacrimile si in acelasi timp simteam cum clocoteste
sangele in mine. «Care dosar, doamna Udrea? Asta?» Si am scos foile din sacosd. «L-am gisit
aruncat la gunoi». S-a uitat la mine linistita si imi zice: «I-am facut fotografii, stiu despre ce este
vorba». Nu-mi venea sa cred. Nu mai aveam stare. Am inceput sd vorbesc, eram agitatd, mi-a
cazut si dosarul din maini. Cum sa gasesti dosarul la gunoi? Numai uitandu-se un om cu suflet in
el, cand vezi pozele acelui copil, cum sd nu iti pese?”, se revolta bunica copilului. “Nu ne
asteptam sa ne dea bani Elena Udrea. Stim cat de grea e viata si nu cersim la nimeni. Ne
gandeam doar ca poate are mai multe relatii, ca poate reuseste sd ne puna in legaturd cu anumite
persoane, institutii care ne pot ajuta”, spune mama cu voce scazutd. Dupa cateva zile, mama lui
R. a primit un telefon. Asistenta Elenei Udrea o anunta ca “problema e rezolvata” si cd “cel mai
bine ar fi sa venim la sediul partidului”. Bunica povesteste: “Mi s-a spus ca doamna Udrea a
contactat o fundatie care ne oferea doud milioane de lei (nr. vechi) pe lund pana la sfarsitul
anului sau cinci milioane de lei pe loc”. Vocea i se aprinde. “Eu nu cersesc. Cu banii astia nu fac
nimic, sunt ca un varf de lingurd intr-un butoi cu varza. Eu din pensia mea amarata ii dau
copilului doud milioane. Dumnezeu stie dacd mai mananc, ce Imbrac, dar eu imi ajut nepotul.
Am cerut ajutor pentru ca ne descurcam greu, dar nu avem nevoie de bataie de joc. Am vandut si
locul de veci, copiii au facut imprumut pentru a avea bani, nu cerem mila. Cerem ajutor”, spune
bunica. “Dacd nu am fi gasit dosarul aruncat pe strada, cu siguranta as fi acceptat banii. As fi
achitat 4 sedinte de kinetoterapie. Dar mi s-a parut bataie de joc. Mi-a rascolit sufletul”.

“EU POT SA FAC PLANGERE PENALA!”

“Doamna Udrea, va spune ceva numele R.N.?”, o intreb la telefon.

“Nu”, imi rdspunde prompt. “Este un copil autist. Bunica lui v-a cdutat pentru a va cere sprijinul.
V-ati adus aminte?”, continui cu detaliile, doar-doar memoria 11 va reveni. “Vag... parca m-a
cautat, avea nevoie de bani. Am pus-o in legaturd cu o fundatie. Dar din cate am inteles, nu a
vrut sa accepte banii”, incearca candidada PD-L sd incheie subiectul. “Ati primit vreun dosar de
la doamna N.?”, insist. “Nu, niciodatd, eu nu dau bani pe strada si nici nu primesc dosare sau alte
lucruri. Am 1inteles insa, de la colegii mei de partid ca doamna N. foloseste astfel de practici
pentru a aduna bani, merge pe la partide, ba chiar a venit de cateva ori si pe la sediul nostru, la
primar pentru a cere bani”, spune doamna Udrea pe un ton afectat. Si s-a spalat pe maini. “E.U.,
apar cauza ta” s-a adeverit Incd o datd ca este doar un simplu slogan. Mincinos, ipocrit. Jenant.
Ce-1 pasd domniei sale de soarta oamenilor din colegiul in care candideaza? Solutia doamnei
Udrea in cazul lui R., un copil autist, care, in lipsa fie si a unei singure zile de terapii, poate sa
regreseze enorm, este amenintarea: “Dacd aceastd doamna se foloseste de campania electorala,
eu tot ce pot face este sa depun o plangere penala”.

VORBE GOALE, BUNE LA TELEVIZOR

Aseard, pe o plansd imensd, R. a desenat cartierul in care triieste. In mijloc a asezat, sub forma
unei spirale, patinoarul. A creionat, cu mand tremuranda si un om de zipada langi el. In partea
de jos a foii si-a desenat blocul in care locuieste si si-a numerotat etajele cu cifre de la 1 1a 9. In
stinga, a asezat scena de la emisiunea “O-la-la”, care i place atat de mult. In dreapta, mall-ul.
Peste toate a scris cu litere de tipar, strambe, de toate culorile “Cartierul Drumul Taberei”. Mama
priveste desenul cu mandrie. “Este foarte talentat. Aproape céd exceleaza in tot ce tine de cifre. A
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invatat singur adunarea, scddearea, inmultirea, impartirea, iar in doud zile alfabetul”. Ochii fi
raman pironiti pe desenul baiatului.

Acum, cele doud femei tac. Si-au spus necazul. Nu mai cred in ajutor. Si nici in oameni fatarnici.
Animale cu chip de om. Bunica asteapta lund de luna pensia si traieste cu multumirea ca face tot
ce 1i std in putinti s isi ajute nepotul. In vremea asta, doamna Udrea planteazi copacei incaltati
in cizme ce costd poate cat terapia pe o lund a unui copil autist, croseteaza fulare la televizor, la
fel de bine precum tese minciuni §i imagini ipocrite cum ca “ei cu ei, noi cu voi”, sau “facem ce
trebuie”. Stam si ne Intrebam. Ce trebuie pentru cine, doamna Udrea?

Mama poate fi contactata pe e-mail: polb21a@yahoo.com

“Daca aceastd doamna se foloseste de campania electorald, eu tot ce pot face este sa depun o
plangere penald”

Elena Udrea

“Copilul a invatat singur adunarea, scaderea, inmultirea §i impartirea, iar in doud zile alfabetul,

fara sa-1 ajute nimeni”
Mama copilului

www.psihologiaonline.ro 114



Psihologia Online Biblioteca Online

Copiii autigti sunt reconectati la realitate

de Mihaela Ciocdrlea
Adevarul, 8 dec 2008

Cu ajutorul psihologilor de la Centrul Penilla, micutii care sufera de autism pot fi recuperati. Cei
afectati de acest sindrom au nevoie in permanentd de o persoand in preajma lor deoarece nu
congstientizeaza pericolul.

In Tasi existd circa 500 de copii cu autism, o boald care le afecteaza dezvoltarea creierului si
comportamentul. Micutii se izoleaza fata de ceilalti, comunica foarte greu, sunt foarte agitati si
emotivi 1 nu percep situatiile periculoase in care se pot afla.

Copiii au nevoie in permanentd de o persoand in jurul lor, iar deseori mamele renunta la serviciu,
pentru a-i supraveghea. Desi aceasta boald dureaza toata viata, terapia le poate usura foarte mult
situatia. La lasi functioneaza Centrul de Reabilitare Infantild Penilla, o institutie unica in
Moldova care lupta cu autismul.

»Nu stitea zece secunde, nu vorbea si tipa intruna”

Vlad Petronel (opt ani) a fost diagnosticat cu autism cand avea doi ani si jumatate. Pana atunci,
mama sa credea ca are probleme cu auzul.

,»Vlad nu statea zece secunde pe scaun, nu vorbea si tipa Intruna. Nici nu reactiona cand vorbeam
cu el sau il strigam, in schimb auzea soneria de la usd”, isi aminteste Mihaela, mama baiatului.
In cele din urma, medicii i-au spus c¢a problema nu era fizica, ci psihologica.

Spre norocul lui, Vlad avea o varstd frageda si a urmat un tratament de recuperare, la Centrul
Penilla. Curand, terapia a dat rezultate. Pe la patru ani si jumatate Vlad da semne de reabilitare.
»Sunt multumitd pentru ca s-a linistit §i a Inceput sd vorbeasca, chiar dacd nu vorbeste corect”,
marturiseste mama lui Vlad. Copilul a putut chiar sa urmeze o gradinita normald, iar acum invata
la scoald, in clasa I. Baiatul s-a integrat in clasd, iar acasa isi ajutd mereu mama in bucatarie.

Comunica pe messenger

Robert (12 ani) este prizonier in lumea tacerii. Parintii si-au dat seama ca ceva este n neregula la
varsta de doi ani, cand bdiatul nu mai vorbea, desi gangurise pand atunci, nu se mai juca si se
izola. Dupa numeroase controale ORL si neurologice, Robert a fost diagnosticat cu autism la
varsta de trei ani si jumatate.

,La inceput negam acestd boald, am inceput sd ma informez si pana la urma sa accept acest
lucru”, isi aminteste Carmen, mama bdiatului. Pentru a nu-l izola, Carmen si-a dus copilul la o
scoald normald pana la varsta de cinci ani, cand a aflat de Centrul Penilla, unde merge si in
prezent.

Acolo, Robert beneficiaza de terapii care 1i dezvoltd potentialul de comunicare, in special pe
baza de imagini. Chiar daca nu vorbeste, baiatul stie sa citeasca, sa scrie si sd socoteasca.

Robert si-a dezvoltat un limbaj non-verbal si se foloseste de obiecte pentru a se intelege cu cei
din jur. Cu sora sa de numai patru ani se intelege bine. Robert are o adresda de messenger si asa
comunici cu prietenii si verisorii lui. ,,incercim si-1 facem si comunice ce vrea prin intermediul
calculatorului”, ne spune mama lui Robert.

Si-au facut si club

Périntii care au o situatie financiard bund apeleaza tot mai des la specialisti care sd le
supravegheze copiii. “Fac terapie cu un copil, patru ore pe zi.

Copiii cu autism sunt mai sensibili si trebuie intelesi. Simt o mare bucurie cind ii vad progresele.
Daca la inceput abia gingurea, acum vorbeste in propozitii”, ne spune Cristina Giugca,
specialistd in psihoterapie.
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Mai nou, iesenii care au copii autisti 1i pot Inscrie la clubul Asociatei Nationale pentru Copii si
Adulti cu Autism din Romania. Peste 30 de familii isi lasd in week-end micutii la club, unde
beneficiaza de ajutorul unui terapeut si pot socializa intre ei.
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