Povestea gemenilor SOM si SAM

Suntem o familie oarecare, cat se poate de obisnuita §i tipica pentru societate. Eu sunt consilier
juridic, sotul inginer si avem doi copii - gemeni nascuti in noiembrie 2002 care la varsta de un an
si 10 luni, dupa multe alergaturi si disperare, au fost diagnosticati cu: hiperchinetism,
gemelaritate, tulburare pervaziva de dezvoltare, Intarziere psihica, intarziere in dezvoltare, note
autiste, autism, autism infantil, suspectati ca nu aud (li s-a facut audiograma) sau nu au nimic
mergeti acasd si asteptati sa mai creasca. Aceste diagnostice au variat de la spital la spital, de la
medic la medic, de la policlinica la policlinica inclusiv Policlinica Titan si Spitalul Al. Obregea.
Recomandarile facute au variat si ele, medicamentatie la varsta de 1,10 ani cu o gama vriata:
Rispolept, Encefabol, Tonotil, Celebrolizin, Stratera, si pe la varta de 4 ani Clopixol, Risatarum.
In afard de medicamentatie, cate o ord/zi/saptdmand de mers la psiholog, unde in general toata
sedinta tipau, si sfatul de a-i interna undeva si sa ma gandesc sa fac alti copii, din partea
sistemului Roman de Sandtate nu am primit alte indicatii, solutii, indrumari, metode de
recuperare, sfaturi.

Ca parinti am refuzat ideia de a le da medicamentatiile prescrise §i prezentate mai sus deoarece
pe majoritatea prospectelor scria ,,Se recomanda copiilor cu varsta peste 6 ani,, ei nu aveau nici
macar 2 ani. Majoritatea erau pentru SNC (Sistemul Nervos Central) lucru care ne inebunea si
mai tare.

In ianuarie 2005 eram o familie care:

» Avea doi copii cu comportamente atipice pentru varsta lor. Amandoi mergeau pe varfuri,
nu aveau reactii la nici un stimul din jur doar la cateva melodii la TV, nu stiau de mama
sau tata, de DA sau NU, nu dormeau decat cel mult 3 h din 24, mancau doar ce era alb si
pasat, beau doar ceai si lapte cu biberonul si calde, aveau preferinte ciudate doar niste
recipiente (bidoane de plastic), aveau probleme de digestie (mancau acelasi lucru unul era
constipat , altul era deranjat la burticd), dese crize de isterie, nu aveau nici un fel de
comunicare nici macar non verbala (daca le trebuia ceva, chiar si o nevoie trebuia sa o
gicesc, nu transmite-au nimic gestural sau vizual) si nici verbald (nu vorbeau - nici macar
sunete), doar tipete (nu imi aduc aminte de plans doar de tipat). Nu percepeau durerea si
nu aveau probleme la diferentele de temperatura (ieseu afara in zapada sau ploaie fara sa
fie deranjati ca sunt in picioarele goale si doar cu o bluza pe ei), nu constientizau
pericolul: focul, o prapstie-groapa, drumul circulat de masini, cdini. Tati era o persoana
care nu prezenta nimic pentru ei — un strdin. Nu schimbam/ nu impartaseam emotii,
zambete, afectiune, priviri sau macar o comunicare non verbala. Nu interactionau cu
nimeni si parca nimic din firescul lucrurilor nu parea sa le trezeasca vreun interes sau
placere.

A avea dese crize de autostimulare — se dadea cu capul de pereti,de sol, de piciorul de la
masa, avea fixism pe mama si urla ore in sir dacad mama disparea din jurul lui, i placea sa
inchida si sa deschida usa de la intrare sau de la aragaz repetativ, trantind-o ore in sir.
Daca nu avea aceste comportamente se tinea fixist de bluza sau de piciorul mamei.
Deseori isi tinea mainile la urechi parca ceva il deranja si nu vroia sa audd nimic.

O tinea ore in sir cate o carte, fard poze, Tn mana si privea randuri — siruri. Se legana
obsesiv inainte si inapoi. Alerga doar intr-o singura directie (a alergat si 3 km in directia
doritd de el fara sa oboseascd sau sa se uite inapoi, mersul in parc era un adevarat



maraton), nu suporta schimbarea sensului de mers, sarea in pat cu un ritm aparte, avea
momente cand mergea inainte si Tnapoi pe un trseu drept ales de el (ex. o alee, drumul de
la poarta la usd), ii placea sa traga tot din sertare, avea fixism pe o pernuta galbena cu
care se gadila la buza de sus, a avut perioade cand se murdarea pe fatd cu propriile
“murdarii” din pampers inclusiv peretii si mobila.

Asteptam doua certificate de handicap grav pentru care mama mai putea sta acasa pana la
varsta de 3 ani a copiilor. Era documentul care ne trebuia la prelungirea Concediului
pentru crestere copil. Desi fusesem la comisia de evaluare in luna noiembrie 2004 am
primit certificatul abia in luna aprilie 2005 din cauza birocratiei si a schimbariilor politice
din primarie.

Era obosita fizic si psihic, derutatd, inebunitd de neputinta pe care o simtea in fata celor
doi micuti salbatici si pierduti in lumea lor unde nu stiam cum sd ajungem, cum sa le
aratam ca ii iubim, ca suntem langa ei.

Cu speranta in Dumnezeu a gasit forta pentru a merge mai departe si a nu claca. Cautam
pe internet tot ce se putea. Asa am gasit autism.ro un sait cu multe informatii facut de un
parinte cu aceleasi probleme, dar.. era un parinte/o familie care reusise sd Invinga
autismul.

Cu ajutorul catorva ONG-uri am reusit s facem o evaluare copiilor §i sa gasim oameni
de bine/specialisti care ne-au ajutat sa intelegem autismul.

In mai 2005

>

>

eram o familie mobilizata sa inceapd o terapie pe care nu ne-o recomandase nimeni din
sistemul de sanatate si protectia copilului , era terapia care fusese aplicata de alti parinti
care au avut bunavointa sa ne indrume §i sd ne arate tot ce au stiut ei de la specialistii din
strainatate care i-au supervizat copilul in lupta cu autismul.

Aveam o echipa de 8 tutori -studenti la psihologie trainuiti si pregatiti de un parinte care
invinsese autismul, toti hotarati, deschisi sa invete si sd ne ajute in lupta noastrd cu
autismul.

O familie hotarata sa-si traga copii cat mai aproape de lume si prin orice mijloace sa-i
faca prezenti in lumea reala, in familie, in societatea care 1i inconjoara.

Casa era amenajata, planurile §i strategia bine stabilite pentru a incepe lucrul in
recuperarea micutilor.

Mai 2005 - decembrie 2008

Ce am facut? Multe

Ca parinti, ca echipa ne-am informat am participat la tot ce a insemnat grupuri suport, conferinte,
sesiuni de lucru, cursuri tot ce era legat de dezvoltarea copilului cu dizabilitati, integrare,
recuperare — autism. Ne-am documentat si am citit tot ce putea sa ne ajute.

Copii au fost solicitati , stimulati zilnic, cat timp nu dormeau, prin tot ce am crezut ca 1i poate
ajuta. Au facut Terapie comportamentala —~ABA 70% din timpul cat erau treji iar 30% din timp
era ocupat cu alte terapii: terapie ocupationala, chinetoterapie, logopedie, psiholog, cdlarie, mers
la piscina — inot, stimulare senzoriald, vestibulara asa cat s-a putut de bine.



Rezultatele dupa 3,5 ani de lupta si implicare, de multe ori pana la epuizare
au fost urmatoarele:

» Dupa primele luni de terapie marile probleme se diminuasera vizibil adica incepusera sa
doarma toatd noaptea, problemele digestive s-au reglat si ele, au diversificat mancarea, au
inceput sa mdnance §i hrand solida, au Invatat sd manance singuri, sa bea si alte lichide
apa au baut prima data dupa varsta de 2,5 ani, lichidele se puteau bea cu paharul sau paiul

si nu mai conta ce temperaturd au calde sau reci. A nu se mai autoagresa iar crizele de

isterie erau rare, autostimularile si fixismele lui O erau mai putine si de o intensitate mult
mai mica. Puteam merge cu ei prin parc §i am inceput sa mergem i la supermarchet
impreuna. Totul a culminat cu mersul la gradinita numai dupa 6 luni de terapie, drep este
ca erau isotiti fiecare de un tutore gata mereu sa il ajute in primul pas spre socializare,
spre a accepta pe ceilalti copii 1n jurul lor.

Evaludrile ficute de-a lungul timpului pe scara de evaluare Portage au aratat ci O a avut
urmatoarea evolutie:

2005

Varsta cronologica (varsta reala) = 26 luni
Varsta mental = 9 luni QD = 36%

2006

Varsta cronologica (varsta reala) = 43 luni
Varsta mental = 23 luni QD = 81%

2007

Varsta cronologica (varsta reala) = 50 luni
Varsta mental =51 luni QD =102 %

QD = coeficient de dezvoltare

Evolutia lui A a fost urmétoarea:

2005

Varsta cronologica (varsta reala) = 26 luni
Varsta mental = 9 luni QD =36%

2006

Varsta cronologica (varsta reala) = 38 luni



Varsta mental = 27 luni QD = 71%

2007

Varsta cronologica (varsta reala) = 50 luni
Varsta mental = 58 luni QD =116 %

QD = coeficient de dezvoltare

In noiembrie 2008 am facut testul de evaluare pentru copilul prescolar WPPSI-R unde din

evaluare reiese cd in 100 de copii de aceiasi varstd alesi aleatoriu, A este pe locul 76 — se
incadreaza in categoria copiilor cu inteligentd medie.

In prezent ambii copii merg la o gradinita particulara normald. A a fost in tabard cu colegii sdi

fara sa fie insotit si a facu fatd la tot ce a implicat acest lucru. O este la grupa mijlocie la aceiasi
gradinita dar alta grupd si merge inca insotit, evolutia lui a fost mai inceatd deoarece are i
Sindrom bipiramidal frust. Amandoi participa la serbari, spun poezii, dar parintii colegilor de
gradinitd nu stiu cd au colegi cu probleme comportamentale.



