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Le dedic aceasta carte fiilor mei, Lucas si Spencer.
Lucas m-a invatat sa iubesc neconditionat,
sa sper fara sa ma astept la ceva anume
Si sa apreciez fiecare pas mic pe drumul cel bun.
Spencer e un frate minunat pentru Lucas si cel mai atent,
iubitor si amuzant pusti de 8 ani din toata lumea!
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Nota din partea editorului roman

Editura For You le ofera cu toata dragostea aceasta carte tu-
turor parintilor care au copii cu autism sau cu alte afectiuni cone-
xe, din dorinta de a-i ajuta Tn munca deosebita pe care o fac. Dragi
parinti, va dorim putere si iubire nelimitate!

fi multumim din toati inima domnului Cosmin Oprea
pentru ajutorul imens pe care ni l-a oferit in publicarea acestei
carti, supervizand termenii de specialitate.

Numeroase carti publicate de Editura For You sustin cd nu
toti copiii diagnosticati cu autism chiar au aceasta boala — si,
intr-adevar, exista numeroase cazuri de ,,vindecare® fara inter-
ventia nimanui. Motivul este cd ei nu se acomodeaza usor 1n
aceastd lume si le trebuie timp ca sé o faca — iar cel mai mult le
trebuie IUBIRE. Cand parintii inteleg acest lucru, cea mai mare
parte din problema este rezolvata, in majoritatea cazurilor.

Bineinteles ca toti parintii isi iubesc copiii, dar aici este
vorba despre un cu totul alt fel de iubire. Copiii cu Sindrom
Down au venit special ca sd ne Invete ce inseamna iubirea. Sa
invatam de la ei!

Monica Visan



Capitolul 1

SA INCEPEM CU ANALIZA
COMPORTAMENTALA APLICATA (ABA)

Ini‘gial, tratamentul pentru Lucas a fost un tip de analiza
comportamentald aplicatd, bazata pe metodele elabora-
te de dr. Ivar Lovaas. In 1999, cei mai multi parinti (inclu-
siv eu) au fost atat de impresionati de cele doua carti ale
Catherinei Maurice, Let Me Hear Your Voice [Lasa-ma
sa-ti aud glasul] si Behavioral Intervention for Young
Children with Autism [Interventie comportamentala pen-
tru copiii mici cu autism], incat aproape oricine folosea
ABA folosea o abordare Lovaas.

In 1987, dr. Lovaas a publicat rezultatele unui studiu
efectuat pe un grup de 59 de copii cu autism ce analiza
cele mai bune moduri in care acestia puteau sa invete. El
a descoperit ca grupul de 19 copii care beneficiasera de te-
rapie ABA unu-la-unu, timp de 40 de ore pe sdptdmana,
aveau cele mai bune rezultate. Din grupul respectiv, aproa-
pe jumatate (47%) au ajuns sa fie foarte greu de deosebit
de colegii lor de clasa intai, neafectati de autism. Studiul,
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care a fost primul de acest fel, le-a dat oarece sperante si
indrumadri parintilor care aveau copii nou diagnosticati.

Un studiu ulterior, desfasurat de Lovaas si de doi co-
legi ai acestuia si publicat in 1993 (McEachin, Smith si
Lovaas 1993), arata ca grupul de copii care avusesera cele
mai bune rezultate in studiul initial inca 1si mentineau abi-
litatile la varsta de 13 ani. Acesti copii au continuat sa fie
imposibil de deosebit de colegii lor in clasele obisnuite de
invatdmant pe care le urmau, fara a avea nevoie de sprijin
sau de alte servicii de invatamant special.

Dupa ce am citit despre studiile lui Lovaas, am decis
ca ABA avea sd ne ofere cele mai bune sanse ca sd-1 aju-
tam pe Lucas. Pentru mine era important sd gasesc cel mai
bun tratament pentru copilul meu — la fel cum as fi facut si
daca acesta ar fi avut o boala fizica, de exemplu leucemie.
Eram hotaratd ca, indiferent cat de reduse erau sansele
de vindecare, sd folosesc tratamentul care putea sa-i dea
fiului meu cele mai bune sanse de a duce o viata normala.

Insa cercetirile in domeniul ABA merg si mai in pro-
funzime decat studiul Lovaas. Dat fiind ca exista o genera-
tie de copii care cresteau cu tehnicile ABA, s-au publicat
sute de studii care sprijind aceastd metoda ca instrument n
educarea copiilor cu autism. De fapt, in materie de forme
de terapie cu eficientd demonstrata prin cercetari, niciun alt
tratament nu se apropie macar de succesele pe care le are
ABA 1n cazul copiilor cu autism.

In 1998, Jacobson, Mulick si Green au publicat re-
zultatele unui alt studiu, care ardta ca modelul Lovaas de
ABA este eficient din punctul de vedere al costurilor pe
termen lung, desi este foarte scump atunci cand este apli-
cat pe termen scurt. Studiile au aratat ca, daca tehnicile de
educare se folosesc intensiv in decursul anilor de formare
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a aptitudinilor, numarul copiilor care au nevoie de ajutor
special dupd clasa intai si pana la varsta adultd este mult
mai redus.

Din pacate, copiii cu autism nu beneficiaza intotdeau-
na de cel mai bun tratament. Poate cd acesti copii primesc
diagnosticul de la specialistii in medicind — dar, de obi-
cei, tratamentul pentru autism este aplicat de specialisti
in educatie, care au propriile lor idei cu privire la ce este
potrivit si eficient din punctul de vedere al costurilor —
chiar daca metodele respective nu sunt dovedite a fi cele
mai de succes.

Asta s-a intdmplat si cu Lucas. In Statele Unite, co-
piii cu autism au dreptul la educatie gratuita si adaptata
in sistemul public. Mai demult, cineva mi-a explicat ca
Lucas nu avea dreptul la servicii educationale de cel mai
inalt nivel, ci doar la unele de nivel mediu.

Patruzeci de ore pe saptdmana de terapie ABA
unu-la-unu, pentru un copil de 3 ani reprezintd un trata-
ment foarte scump si multe institutii educationale ar pre-
fera sa nu cheltuiasca atatia bani, de vreme ce alte terapii
(logopedia, terapia ocupationald, programele eclectice
de educatie prescolard speciald) sunt considerate a fi mai
»adecvate®, dupa parerea unora.

Era in joc viitorul fiului meu, iar mie mi se spunea sa
renunt la expresia ,,cele mai bune* — cel putin atunci cand
vorbeam cu specialistii In educatie. Eu voiam sa-i ofer lui
Lucas cele mai bune sanse de reusita in viata si sa incep
cu el un program de interventie ABA, asa cd am angajat
trei terapeuti care sa lucreze cu Lucas si am implicat si un
consultant de la un centru zonal de terapie bazat pe meto-
da Lovaas, care urma sa vina la noi acasa, o data pe luna,
si sd-1 pregdteasca atat pe terapeuti, cat si pe mine.
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Datoritad acestei decizii, Lucas a facut progrese nota-
bile. Si eu am facut progrese, descoperind ca o alta forma
de ABA ar putea sa ofere beneficii inca si mai mari pentru
copilul meu. Iatd de ce aceastd carte se refera tocmai la
aceasta forma: terapia axatd pe comportamentele verbale.

Terapia axata pe comportamentele

verbale (VB)

Terapia axatd pe comportamentele verbale (VB)
inglobeaza cercetarile In domeniul ABA, dar, in acelasi
timp, imbunatateste si capacitatea copilului de a invéta
limbajul functional.

Ce aduce nou VB este cad adaugd o abordare compor-
tamentald analiticd aplicatd pentru a-i preda copilului cu
autism si cu tulburdri asociate toate aptitudinile, inclusiv —
si cel mai important — aptitudinile de limbaj. Limbajul
este tratat ca un comportament ce poate fi modelat si inta-
rit, acordandu-se, in acelasi timp, atentie nu numai lucru-
rilor pe care le spune copilul, ci si motivului pentru care
acesta foloseste limbajul.

Terapia axatd pe comportamentele verbale este o
abordare destul de noud si de populara, care, practic, s-a
dezvoltat in ultimii 10-15 ani, pe baza principiilor ele-
mentare ale ABA. Desi este relativ noud in cadrul ABA,
terapia axatd pe comportamentele verbale se bazeaza pe
conceptele ABA, pe care le extinde, incluzand si analiza
pe care B.F. Skinner o face asupra acestor concepte, in
cartea sa Comportamentul verbal (Skinner 1957).

Comportamentul verbal este o carte foarte compli-
catd — si probabil cd acesta este unul dintre motivele
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principale pentru care, in mare parte, ea a fost ignorata vre-
me de zeci de ani. Nimeni nu a remarcat-o, pana ce dr. Jack
Michael si doctorandul sau, Mark Sundberg, de la Western
Michigan Univesity (WMU), au inceput sa aplice concep-
tele din aceasta carte pentru a le preda aptitudini de limbaj
copiilor cu o varietate de dizabilitati de dezvoltare.

Primele cateva proiecte de evaluare a comportamen-
telor verbale au fost create si testate la sfarsitul anilor
1970, la WMU, fiind influentate foarte mult si de dr. Joe
Spradlin, de la Universitatea din Kansas. Dizertatia de
doctorat a lui Mark Sundberg, intitulata ,,Dezvoltarea
unui repertoriu de comportamente verbale folosind lim-
bajul mimico-gestual si analiza comportamentului verbal
propusa de Skinner®, a aparut in 1980, cu aproape doud-
zeci de ani Tnainte ca terapia axatd pe comportamentele
verbale sa fie folosita uzual printre tehnicile aplicate co-
piilor cu autism.

Abia 1n 1998, atunci cand dr. Sundberg si dr. Parting-
ton au publicat o colectie de trei carti, parintii copiilor cu
autism au Inceput sd fie interesati de terapia axata pe com-
portamentele verbale. Principala carte era Teaching Lan-
guage to Children with Autism or Other Developmental
Disabilities [ Predarea limbajului la copiii cu autism sau
cu alte dizabilitati de dezvoltare], Insa cea mai populara
carte dintre cele trei a fost Assessment of Basic Language
and Learning Skills [ABLLS, Evaluarea aptitudinilor ele-
mentare de limbaj si invatare].

Aceasta ultima carte poate fi folosita ca un plan de
lucru, ca o forma de evaluare, dar si ca un formular de
urmarire a aptitudinilor, care consta dintr-o serie de casute
ce trebuie completate de catre un adult care 1l cunoaste
foarte bine pe copil. Evaluarea initiald folosind ABLLS
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