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Dictionarul parinti

'z

lor —
intelegerea limbajului ABA

Acest dictionar nu este scris pentru a transforma pdarintele in specialist, ci
pentru a-1 ajuta sa Inteleaga mai usor limbajul pe care il aude in evaluari,
sedinte, rapoarte sau discutii cu terapeutii. Cand termenii devin mai clari,

parintele poate participa mai activ si mai linistit la sprijinul copilului.

ABA: Applied Behavior Analysis, adicd analiza aplicata a comporta-
mentului. In practicd, inseamna si observiam ce se intdmpla inainte si dupa
un comportament, sa intelegem functia lui si sd predam abilititi noi in pasi
mici, cu respect pentru copil.

Antecedent: Ce se intampld inainte de comportament. Poate fi o cerintd, un
zgomot, o schimbare, o asteptare, o tranzitie sau faptul ca un obiect dorit nu
este disponibil.

Comportament: Ceea ce copilul face si putem observa: plange, fuge,
aruncad, cere, arata, loveste, se retrage, se uita, atinge, vocalizeaza. In ABA,

incercam sa descriem comportamentul concret, nu sd punem etichete.

Consecinta: Ce se intampla dupd comportament. Consecinta poate face ca
acel comportament sa apara mai des sau mai rar in viitor.

Functia comportamentului: Motivul pentru care comportamentul are sens
pentru copil: poate vrea sa obtind ceva, sa evite ceva, sd primeascad atentie
sau sd regleze o nevoie senzoriala.

Intarire: Ceva care creste probabilitatea ca un comportament sd se repete.
Intdrirea nu este mitd atunci cand este folositd corect; este o recunoastere a

efortului si o legatura intre incercare si rezultat.

Motivatie: Ceea ce face ca un copil sd fie dispus sd incerce. Motivatia nu
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este fixa. Se schimba in functie de oboseald, foame, interes, mediu si relatia
cu adultul.

Prompt: Ajutorul oferit copilului ca sd reuseasca: fizic, gestual, verbal,
vizual sau prin modelare. Promptul trebuie retras treptat ca sd nu creeze
dependenta.

Fading: Retragerea treptatd a ajutorului. Copilul este sprijinit suficient cat
sa reuseascd, dar nu atat de mult incét adultul sa faca totul in locul lui.

Comunicare functionala: O forma clard si utila prin care copilul poate
cere, refuza, cere ajutor, cere pauza sau exprima o nevoie. Poate fi verbala,
prin imagini, gesturi, semne sau dispozitive AAC.

AAC: Comunicare augmentativa si alternativa. Include imagini, butoane,
aplicatii, dispozitive sau alte forme care sustin comunicarea copilului. AAC
nu inseamnd renuntare la vorbire; pentru multi copii, este o punte catre
comunicare.

PECS: Un sistem de comunicare prin schimb de imagini. Copilul invatd sa
ofere o imagine pentru a cere ceva dorit.

Generalizare: Faptul cad o abilitate invatata intr-un context apare si in alte
contexte: acasd, la gradinitd, in parc, cu alt adult sau cu alte materiale.

Task analysis: Impartirea unei abilitati in pasi mici. De exemplu, spalatul
pe maini poate include deschiderea apei, udarea mainilor, sapun, frecare,
clatire, inchiderea apei si stergere.

Reglare emotionalia: Capacitatea copilului de a reveni treptat la calm cu
ajutorul adultului si, mai tarziu, prin strategii proprii.

Co-reglare: Momentul in care adultul imprumuta copilului calmul lui: voce

joasa, prezenta, sigurantd, reducerea cerintelor si sprijin bland.

Pairing: Construirea unei relatii pozitive intre copil si adult. Adultul devine
asociat cu sigurantd, bucurie, joc si incredere inainte de a cere lucruri
dificile.

Date: Observatii notate despre comportament, context, frecventa, durata, ce
s-a intamplat inainte si dupa. Datele nu sunt reci; ele ajutd adultul sa
inteleagd copilul mai clar.
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Tabel de referinta rapida —
Instrumente ABA de zi cu zi

Tabelul urmator ofera o privire simpla asupra unor instrumente utile pentru
parinti. Scopul lui este orientativ si practic: sd arate cum pot fi folosite
principiile de baza in viata de zi cu zi, fard a transforma casa intr-o clinica.

Ce inseamni pentru ]
Instrument .. Exemplu simplu
parinti

Observarea Privesc ce se intampla | Copilul plange de fiecare

inainte, in timpul si dupd | datd cind se opreste
comportament. tableta.

ABC Notez Antecedentul, | Inainte: cer si stranga.

Comportamentul si | Comportament: arunca.
Consecinta. Dupa: scapa de sarcina.

Functia Incerc si inteleg ce obtine | Fuge de la masi cand

comportamentului | sau evita copilul. sarcina este prea grea.

Comunicarea Il invit o cale mai clard si | In loc si planga pentru

functionald exprime aceeasi nevoie. tableta, foloseste imaginea
,tableta”.

Intirirea Arat copilului cé efortul lui a | Dupa ce cere ,pauza”,

fost vazut si merita repetat. primeste pauza scurta.

Promptul Ofer ajutor ca si poati reusi. | li arit imaginea cu ,apa”
cand vrea sa ceara.

Fading Retrag ajutorul treptat. De la méana peste mana, la
gest, apoi copilul face
singur.

Task analysis Impart o abilitate in pasi | Spalatul pe maini devine 7

mici. pasi vizuali.
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Instrument

Ce inseamna pentru
parinti

Exemplu simplu

Rutina vizuala

Arat ce urmeaza ca sa reduc

anxietatea.

Mai
poveste.

intdi  baie, apoi

Generalizarea

Exersez abilitatea in mai
multe locuri si cu persoane

diferite.

Cere apa acasa, la bunica si
la gradinita.

Co-reglarea

Ajut copilul sa revind la
calm Inainte sa 11 cer sa
invete.

Reduc vocea, stau aproape,
ofer pauza si apoi reiau.
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Capitolul 1

Parintele dupa diagnostic: vinovatia, doliul
si primul pas spre acceptare

Exista un moment 1n viata unui pdrinte in care lumea pare ca se opreste.

Poate este ziua in care primesti diagnosticul. Poate este ziua in care auzi
pentru prima data cuvantul ,,autism” spus despre copilul tau. Poate este ziua
in care, chiar daca inca nu ai un diagnostic scris, simti in adancul tau ca
drumul vostru va fi altfel decat ti-ai imaginat.

Pentru mine, acel moment nu a fost doar o informatie medicald. A fost o
rupturd interioara. David era acelasi copil. Acelasi baietel iubit, dorit,
asteptat, frumos. Dar eu nu mai eram aceeasi. Dintr-odata, toate intrebarile
pe care le purtasem in tacere au primit o directie, dar odatd cu directia au
venit si frica, vinovétia, durerea si un fel de tacere grea in suflet.

I1 priveam si 1l iubeam enorm. Dar nu stiam cum sa il ajut. Cred ca acesta
este unul dintre cele mai grele lucruri pentru un parinte: nu lipsa iubirii, ci

sentimentul ca iubirea nu este suficientd daca nu stii ce sa faci cu ea.

Intrebdrile care dor

Dupa diagnostic, am inceput sd caut raspunsuri peste tot: in medici, in
articole, in pdreri, iIn amintiri i, mai ales, in mine. Si, fard sa vreau, am
inceput sa caut vina.

Ma intrebam daca am gresit 1n sarcind. Imi aminteam cd am plans mult cand
David era Inca in pantecul meu. Imi puneam ména pe burtd si imi ceream
iertare de la el, fara sa stiu atunci de ce simteam atita vinovatie. Mai tarziu,

dupa diagnostic, acele amintiri s-au intors cu forta.

15



»Oare a fost din cauza mea?” ,,Oare am fost prea trista?” ,,Oare am anticipat
prea mult nevoile ui?” ,,Oare nu am stiut s ma joc?” ,,Oare l-am protejat
prea mult?” ,,Oare am pierdut timp?”’

Aceste intrebari nu apar pentru ca parintele nu iubeste. Apar tocmai pentru
ca iubeste atat de mult incat vrea sa giseasca o cauza, un punct, un moment,
ceva ce ar fi putut schimba. Dar vinovatia nu ajutd copilul sd creasca.
Vinovatia il tine pe parinte blocat in trecut, intr-un loc in care nu mai poate
schimba nimic.

Eu nu am inteles asta imediat. Mult timp, vinovatia a stat 1angd mine ca o
umbra. O purtam in consultatii, in drum spre terapie, cand vedeam alti copii
vorbind, cand cineva imi spunea ,lasa, o sa isi revind”, cand David nu
raspundea la nume, cand nu se juca asa cum ma asteptam, cand nu spunea
»mama”. Ma uitam la el si 1l iubeam, dar uneori durerea mea era atat de
mare incat imi era greu sa il vad dincolo de frica.

Doliul despre care nu vorbeste aproape nimeni

Cand spun ,,doliu”, nu ma refer la copil. Copilul este acolo: viu, prezent,
iubit, intreg in felul lui.

Doliul este pentru imaginea pe care o construisem in mintea mea fara sa imi
dau seama. Pentru drumul pe care il credeam firesc. Pentru primele cuvinte
pe care le asteptam. Pentru jocurile pe care mi le imaginam. Pentru
conversatiile pe care credeam ca le vom avea repede. Pentru linistea pe care
0 asociam cu ideea de ,,totul va fi bine”.

A fost dureros sa accept ca unele lucruri nu vor veni in ritmul pe care 1l
asteptam. A fost dureros sd vad copii de aceeasi varsta alergand spre parinti
si spunand fraze, in timp ce eu inca asteptam o privire, un gest, un sunet, un
»mama”. A fost dureros sa merg in parc si sd simt cd lumea continua normal
pentru ceilalti, in timp ce In mine era furtuna.

Si poate cel mai greu a fost ca, in exterior, trebuia sa functionez. Trebuia sa
am grija de copil. Trebuia sd caut terapeuti. Trebuia sa explic familiei.
Trebuia sa raspund oamenilor. Trebuia sa continui.
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De multe ori, plangeam ascuns. Plangeam in baie, in masina, noaptea, in
momentele in care copiii nu md vedeau. Nu pentru cd Imi era rusine sa
sufar, ci pentru ca nu voiam ca David sa simta ca el este cauza durerii mele.

Astazi stiu cd acel doliu avea nevoie sa fie numit. Pentru cd ceea ce nu
numim ramane in noi ca o greutate fara forma. Un parinte are voie sa planga
drumul imaginat, fard sa respingd copilul real. Are voie sa sufere, fara sa fie
mai putin iubitor. Are voie sd aiba zile in care 1i este fricd. Are voie sa

spund: ,,Nu stiu cum sa fac asta Tncad.”

Acceptarea nu incepe prin negarea durerii. Acceptarea Incepe cand putem
spune adevarul: ,,Ma doare, dar imi iubesc copilul. Mi-e frica, dar vreau sa
invat. Nu acesta era drumul pe care mi l-am imaginat, dar copilul meu este
aici si are nevoie de mine.”

Copilul real din fata mea

La inceput, frica ma facea sd vad mai ales ce lipsea: nu vorbeste, nu
raspunde mereu, nu aratd cu degetul, nu se joaca asa, nu cere, nu se uitd, nu
face ca ceilalti. Aceastd lista poate deveni foarte grea. Si, fard sa vrem,

copilul ajunge sa fie privit prin ceea ce nu face inca.

In timp, am inteles cd David avea nevoie sa fie vazut altfel. Nu doar prin
obiective. Nu doar prin intarzieri. Nu doar prin comparatii. Nu doar prin
diagnosticul lui.

David era copilul meu. Avea felul lui de a fi prezent. Avea interesele lui.
Avea bucuriile lui. Avea sensibilitatile lui. Avea moduri prin care Imi ardta
ce simte, chiar dacd eu nu le intelegeam incad. ITubirea lui nu lipsea.
Comunicarea lui nu lipsea complet. Doar ca nu venea 1n forma pe care eu o

asteptam.

Aceasta a fost una dintre cele mai importante schimbari pentru mine: sa trec
de la intrebarea ,,De ce nu este ca ceilalti?” la intrebarea ,,Cine este copilul
meu, asa cum este el acum?” Pentru cd atunci cand incepi sd vezi copilul
real, nu mai lucrezi doar cu frica. Incepi sa lucrezi cu iubire, observatie si
respect.
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De la ,, de ce copilul meu?” la ,,ce pot face acum?”

Nu cred cd existda un moment perfect in care un parinte spune: ,,Gata, am
acceptat.” Acceptarea vine 1n valuri. Uneori simti ca esti bine. Apoi o
evaluare, o comparatie, o privire din parc sau o intrebare de la cineva 1ti
redeschide rana. Alteori, o mica reusitd a copilului iti dd putere pentru o
saptamand intreaga.

Pentru mine, drumul a inceput sa se schimbe cand intrebarea s-a mutat. Nu
am mai putut ramane doar in ,,de ce?”. Aveam nevoie sa ajung la ,,ce fac
acum?”.

Ce pot face astazi ca David sa se simta mai in sigurantd? Cum pot sa il ajut
sd cearda? Cum pot sd Inteleg ce 1l copleseste? Cum pot sd nu mai anticipez
totul in locul lui? Cum pot sa transform iubirea in sprijin concret?

Aceastd schimbare nu a anulat durerea. Dar mi-a dat directie. Pentru ca
durerea fara directie te consuma. Durerea care se transforma in actiune poate
deveni inceputul vindecarii.

Cand parintele are nevoie sa fie vazut

In toata aceasta cautare, se vorbeste mult despre copil. Si este firesc. Copilul
are nevoie de evaluare, sprijin, terapie, adaptari, intelegere. Dar parintele?

Parintele este cel care primeste diagnosticul si apoi trebuie sd plece acasa cu
el in brate. Parintele este cel care trebuie sa explice familiei. Parintele este
cel care cautd bani pentru terapie. Parintele este cel care raspunde la priviri.
Parintele este cel care citeste noaptea. Parintele este cel care se intreabd daca
face destul. Parintele este cel care se ridica dimineata, chiar si dupa o noapte
in care a plans.

Si parintele are nevoie sa fie vazut. Nu ca un executant al planurilor
terapeutice. Nu ca o persoana care trebuie doar sa aplice strategii. Nu ca
cineva care trebuie sa fie mereu disponibil si puternic. Ci ca om.

Aceastd carte nu este scrisda doar pentru copil. Este scrisd si pentru tine,
parintele care poate ai simtit de multe ori cd trebuie sa fii totul pentru toti si
ca nu ai voie sa cazi.
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Acceptarea nu inseamna renuntare

Acceptarea nu inseamnd sd nu mai cauti sprijin pentru copil. Nu inseamna
sd renunti la terapie, la obiective sau la sperantd. Acceptarea inseamna sa
pornesti de la copilul real, nu de la copilul imaginar.

Sa 1l ajuti fara sa 1l respingi. Sa ii sustii dezvoltarea fara sa 1l faci sd simta ca
este defect. Sa cauti progres fara sa transformi iubirea intr-o listd de lucruri
de reparat. Sa lucrezi pentru viitor fard sa ratezi copilul din prezent.

Pentru mine, acceptarea a inceput cand am putut sa spun: ,,David nu este un
diagnostic. David este copilul meu. Are nevoie de sprijin, dar nu are nevoie
sa fie privit ca o problema.”

Trusa blanda pentru parintele aflat la inceput

Cand simti cd totul este prea mult, intoarce-te la cateva lucruri simple:
respird inainte sa cauti incad zece raspunsuri; scrie trei lucruri pe care le-ai
observat la copilul tau astazi; alege o singura rutind pe care vrei sa o faci
mai clard; nu compara progresul copilului tau cu al altui copil; intreaba
terapeutul ce poti face concret acasa, In pasi mici; permite-ti sa plangi fara
sa te judeci; vorbeste cu cineva care te poate asculta fard sd minimalizeze;
aminteste-ti cd diagnosticul explicd unele lucruri, dar nu defineste intreaga
viata a copilului; cautd copilul real, nu copilul imaginat; spune-ti: ,,Nu sunt
la final. Sunt la inceput.”

Gand final

Draga parinte, poate ai ajuns la aceasta carte intr-un moment in care sufletul
tau este plin de intrebari. Poate tocmai ai primit diagnosticul. Poate il
banuiesti. Poate esti de ani intregi pe acest drum, dar ncd porti in tine o
parte din durerea inceputului.

Vreau sa stii ca nu esti singur. Nu esti un parinte rau pentru ca ti-a fost frica.
Nu esti un pdrinte slab pentru ca ai plans. Nu esti un parinte vinovat pentru

ca nu ai stiut de la inceput. Nu esti mai putin iubitor pentru ca ai avut nevoie
de timp sa accepti.
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Copilul tau nu are nevoie ca tu sa fi fost perfect de la inceput. Are nevoie ca,
de aici inainte, sd incerci sa il vezi mai clar, sd il asculti altfel, sa inveti
impreuna cu el, sa cauti sprijin si sa transformi iubirea in pasi mici, concreti,
repetati cu rabdare.

Drumul nu incepe cu toate raspunsurile. Incepe cu un parinte care, chiar si
cu inima tremuranda, spune: ,,Sunt aici. Nu stiu tot, dar vreau sa invat. Nu
voi privi copilul meu ca pe o problema de reparat, ci ca pe un copil de
inteles, sprijinit si iubit.”

Acesta este primul pas.
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