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Rolul activ al parintelui in procesul de recuperare a copiilor cu TSA

Ioana Madilina ORIAN', Andreea Garofita BACIU?

Abstract

Poor social-pragmatic communication is one of the frequent symptoms of the Autism Spectrum Disorder
(ASD). The determining factors of the syncopes which occur on the communication level are the deficits in
the receptive and expressive language. The role of communication and language, the intervention of the
parent in the process of recovering the child, the training of the parents as well as the early intervention in
the Autism Spectrum Disorder are aspects that have benefited from more attention lately. The main objective
of this paper is to observe the progress made by the children with ASD, who have benefited from online
education and recovery therapy from a therapist.

The case study was used, through observing the evaluation reports with the help of the ABLLS-R
evaluation tool, applied to five children with ASD. The expected results have taken the form of improved
performance on the evaluated subscales and with improved results in the intervention applied by the
parent and guided by the therapist. These findings are meant to emphasize the importance of parent

involvement in the process of developing language and communication, as well as recovery in the context
of ASD.

Keywords: telepractice, autism spectrum disorder, social-pragmatic communication
disorders, early intervention, parents’ training

cu impact profund asupra functionalitatii
persoanei pe termen scurt, mediu si lung,
caracterizata prin interactiune sociala

Tulburarea de spectru autist — definire $i
clasificarea diagnosticului

»2Autismul este o tulburare de dezvoltare atipicd, interes social redus, misciri
complexa, care apare de obicei in timpul atipice si comunicare deficitara (Trifu et.
primilor trei ani de viata si afecteaza al., 2019)

Y :

capacitatea unei persoane de a comunica
si interactiona cu altii. Autismul este
definit de un anumit set de
comportamente si este un spectru de
tulburari care afecteazd indivizii in mod
diferit si in grade diferite.” (http://autism-
society.org/what-is/)

Termenul de TSA se regdseste in
Manualul de Diagnostic si Statistica a
Tulburdrilor ~ Mentale (DSM-5)  si
inlocuieste tulburarile care se regdseau in
trecut sub termenul de: autism infantil,
autism, autismul lui Kanner, autism inalt
functional, tulburdri pervazive de

Tulburarea de spectru autist este o dezvoltare, alte tulburdri dezintegrative
tulburare foarte frecventa in zilele noastre ale copildriei si sindromului Asperger.
si care se afld in atentia i preocuparea Asadar, persoanele cdrora conform DSM-
mai multor categorii profesionale, din IV li s-a stabilit unul dintre diagnosticele
zona medicald, psihologicd si psihiatricd. mentionate anterior, conform DSM-5
Tulburarea de spectru autist (TSA), sunt incadrate in categoria diagnosticd a
conform DSM-5 (APA, 2013), este o TSA-ului. ICD-10  (World  Health
tulburare pervazivd de neurodezvoltare, Organization, 1993), observi o afectare a

cu consecinte in plan socio-profesional,
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dezvoltarii in anumite arii, mai exact este
afectatd functia de comunicare a
limbajului receptiv si expresiv.

DSM-5 umareste patru dimensiuni de
bazd in ceea ce priveste propunerile de
diagnosticare (Bdlas-Baconschi, 2015):

Dificultdti de comunicare si interactiune
sociald, puse in evidentd prin deficitele de
reciprocitate social-emotionala;
comunicare nonverbald deficitard in plan
social; dificultati in dezvoltarea si
mentinerea relatiilor sociale potrivite
varstei;

Patternuri comportamentale, interese sau
activitdti restrictive si repetitive, care se
pot manifesta prin discursuri stereotipe,
folosirea inadecvatd a unor obiecte,
orientare predominantd spre rutine cu
interes limitat si cu accent doar pe
anumite aspecte, hipo- sau
hipersensibilitate senzoriald;

Simptomele sunt evidente in prima etapa
a copilariei;
Simptomele manifestate limiteazd sau

afecteazd functionarea normala de zi cu zi
a individului (APA, 2013).

DSM-5 a realizat restrangerea criteriilor
de diagnosticare a TSA (Bdlas-Baconschi,
2015) iar tulburdrile spectrului autist
sufera de cele mai multe dintre
problemele regasite si la celelalte grupe
diagnostice (Paris, 2015). In DSM-IV,
sindromul Asperger, cea mai studiata
varianta a autismului, era separat de
spectrul autist dar inclus in categoria mai
largd a tulburdrilor pervazive de
dezvoltare. In DSM-5 ambele afectiuni se
regdsesc in spectrul autist. Definitia data
de DSM-5, nu este mai restrictiva decat
cea oferita de DSM-1V, asa cum se credea

(Huerta et al., 2012). Aceste modificari ale
practicii diagnostice au condus la
modificarea autismului dintr-o boala rara,
in una comuna, incidenta TSA-ului fiind
de 1% in populatie, adicd 1 la 54 de copii
cu varsta pand in 8 ani
(http://www.cdc.gov/ncbddd/autism/dat
a.html ).

Luiand insa in calcul toate criteriile
diagnostice, simptomatologia si
manifestdrile specifice, TSA este o
tulburare care nu afecteazd exclusiv
persoana diagnosticata c¢i si mediul
familial al acesteia prin schimbarea
rutinelor  zilnice, viziunea  asupra
contextului  familial, regandirea si
reorganizarea vietii de zi cu 7z,

transformand toti membrii familiei in
persoane afectate direct sau indirect de
aceasta tulburare. Astfel, in aceasta
afectiune, colaborarea interdisciplinard,
precum si implicarea familiei, sunt
esentiale in intreg procesul de
diagnosticare  si  evaluare, echipa
multidisciplinard fiind parte a intregului
proces de interventie si asistenta.

Dintre elementele  simptomatologiei
(deficite sociale si de comunicare si
interese stereotipe si comportamente

repetitive), care atrag atentia pdrintelui,
determindndu-l sd ceara ajutor de
specialitate se pot mentiona: intdrzierea
in achizitia si dezvoltarea limbajului,
comunicare alteratd, jocul ciudat si
nefunctional, lipsa de interactiune cu
ceilalti, diverse miscdri repetitive,
stereotipe, dezvoltare dizarmonica,
neomogend a copilului, copilul este
nonverbal, comunicarea este egocentricd,
aparitia ecolaliei, dislalie, copilul prezinta
un limbaj fdrd intentie de comunicare,
aparitia a prozodiei, copilul are contact
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vizual deficitar, limbajul expresiv si cel
receptiv  sunt  deficitare,  pierdere
semnificativd a oricarei abilitdti de
comunicare, o regresie a limbajului, care
poate apdrea la orice varsta (Filipek et al.,
2001).

Rolul parintelui in procesul de recuperare al
copilului cu TSA

Cind o familie se confruntd cu
diagnosticul de TSA, aceasta e nevoitd sa
se adapteze la nevoile speciale ale
copilului iar parintii isi pot schimba
viziunea asupra vietii prin largirea si
aprofundarea valorilor si prioritdtilor
acestora (Maynard et al., 2015). Familia e

nevoitd sd 1si schimbe rutina iar
interactiunea copil-parinte suferd
modificari. Astfel, parintele este o

componenta importantd si decisivd in
recuperarea copilului cu TSA si in cadrul
echipei multidisciplinare care se ocupa de
tratarea copilului.

»2Actuala pandemie, faptul cd orice
intdlnire fata in fatd implica riscul de
infectie, a dus la situatia nefericitd de
restrangere considerabild, si chiar de
interdictie, a invdtdrii fatd in fata, desi
aceasta din urmad este simpld, naturala si
nu necesitd investitii deosebite.” (Ortan,
F. 2020). In contextul pandemic pe care il
traversam, cu perioade in care intdlnirile
pentru terapia de recuperare fatd in fatd a
devenit  practic  imposibild,  rolul
parintelui in cadrul recuperdrii copilului
cu TSA a crescut semnificativ si a cdpdtat
noi valente. Chiar dacd, in mare parte au
fost ignorate cercetdrile in ceea ce
priveste interventia mediatd de pdrinti,
acest domeniu este unul important, de
actualitate si demn de studiu. In ultimii
ani, cea mai mare focalizare este asupra
interventiei timpurii in cadrul recuperarii

copilului cu TSA, insd au apdrut si alte
tendinte importante care includ activitati
considerabile ca valoare in domeniul
limbajului si a comunicarii social-
pragmatice  (Matson et al, 2012).
Instruirea parintilor ca terapeuti poate
aduce beneficii in recuperarea copilului
cu TSA, reduce nivelul de stres atit in
cazul parintilor cat si in cazul copiilor,
creste gradul de generalizare a achizitiilor
si poate reduce costurile tratamentului.
Instruirea pdrintilor poate fi privita ca o
componentd a interventiei timpurii, care
a primit o atat de multa atentie in ultimii
ani.

- v - - - s - -
’ ’ y

yAldturi de interventiile specializate,
pentru copiii cu TSA sunt necesare
interventiile destinate pdrintilor pentru a
creste eficienta terapiei.” (Makrygianni &
Reed, 2010). Acest lucru devine necesar
din cauza distresului parental apdrut.
Dintre sursele distresului parental autorii
amintesc: adoptarea mai multor roluri
(parinte, partener de viatd, angajat, etc.);
resurse limitate (financiare, suport
social); mediul familial (relatia de cuplu);
caracteristicile copilului (deficite in
interactiunea sociala, comportamente
stereotipe). Tipurile de interventie pentru
pdrinti vizeaza: traininguri parentale
comportamentale; interventii cognitiv-
comportamentale; combinarea tehnicilor
de parenting cu cele cognitiv-
comportamentale.

Tulburarea de spectru autist prezinta o
gamd larga de simptome si provocari
comportamentale. Astfel, probabilitatea
ca parintii sd aibda nevoie si sd poata
beneficia de programe de pregdtire ca
terapeuti este semnificativa. Cu toate ca
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unii pdrinti abandoneaza aceste programe
deoarece le considerd ineficiente (din
cauza particularitatii fiecarui caz in parte
si a provocdrilor unice pe care le ridicd),
autorii Helm si Kozloff (1986) si, ulterior
autorii Matson ML, Mahan S., si Matson
JL (2009), recomandda un model de
pregdtire care se concentreazd pe abilitdti
functionale si care utilizeaza metode
comportamentale care imbunatatesc
generalizarea si cresc functionalitatea
comportamentului copilului pe termen
lung. Metodele descrise se bazeaza pe
modelele eficiente ale terapiei
comportamentale si a analizei
comportamentale aplicate.

Implicarea si interventia timpurie a
parintilor in recuperarea copiilor cu TSA,
nu este un subiect nou. Autorii Lovaas,
Koegel, Simmons si Long trateazd acest
subiect inca din anul 1973 iar metode
practice pe care pdrintii le pot aplica sunt
impdrtdsite de autorii Jocelyn, Casiro,
Beattie, Bow si Kneisz in anul 1998
(Jocelyn L] et al, 1998).

Pregdtirea pdrintilor a primit o atentie de
cercetare in domeniul TSA iar rezultatele
apdrute sunt promitdtoare. Pdrintii sunt
capabili sa dezvolte abilitati in mare parte
in domeniul analizei comportamentale
aplicate care are ca rezultat o recuperarea
mai eficienta a copiilor. Avantaje evidente
ale acestor metode includ generalizarea
sporitd, interventii mai ieftine si mai
putin consumatoare de resurse si un
potential mai mare de mentinere a
achizitiilor dobandite. In plus, aceste
interventii ajutd pdrintii sa inteleagd mai
bine cum isi pot trata copilul intr-un mod
eficient iar pdrintii sunt capabili de a
obtine informatii despre interventii
eficiente. Acesti factori fac ca pdrintele sa

fie mai eficient in tratarea copilului si sa
respecte mai fidel indicatiile pe care le
primeste in acest sens.

Un studiu din 2009 a autorilor M.L.
Matson, S. Mahan si J.L. Matson (Matson,
M.L. et al, 2009) reuneste metodele
eficiente de instruire a pdrintilor a
copiilor cu TSA. Comunicarea, fiind un
simptom esential al acestei tulburari,
autorii sustin cd aceasta ar trebui sa fie
tinta programelor de instruire a
parintilor.

Primul studiu prezentat ca fiind eficient
in dezvoltarea comunicarii si limbajului
copiilor cu TSA este al autorilor Elder,
Valcante, Yarandi, White si Elder (2005).
Acestia au obtinut frecventa numadrului
de abilitati predate tatilor prin
intermediul sesiunilor de joc care au fost
inregistrate pe video. In pregitirea de
acasd a tatalui a rezultat cd acesti pdrinti
au Inregistrat niveluri mai mari de
imitatie adecvata si raspuns. Un alt castig
important a fost vocalizarea crescutd a
copiilor (Elder, JH et al, 2005).

Un al doilea exemplu al acestei abordari
este oferit de Gillett si LeBlanc (2007). Ei
folosesc ceea ce descriu drept paradigma
a limbajului natural (PNL). Participantii
la studiul lor au fost trei copii cu autism si
mamele lor. Pdrintii au fost instruiti in
PNL pentru a fi folositi cu copiii lor in
mare parte nonverbali. Mama s-a asezat
pe podea cu diverse jucdrii si cdrti, cu fata
la copil. Elementele au fost folosite ca
stimul pentru initierea vocalizarilor.
Mama descria actiunea jucdriilor si apoi
astepta pand la 5 secunde pentru ca
copilul sda faca vocalizarea preconizata.
Dacd nu a apdrut niciun rdspuns, mama a
continuat sa modeleze comportamentul
vocal pand la trei incercdri. Aceastd
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metodd a fost repetata de mama folosind
diferite obiecte. Parintii au fost instruiti
in aceste proceduri prin instructiuni si
observarea unei inregistrdri video a unui
psiholog care implementeaza PNL cu un
copil care a avut autism. S-au remarcat
imbundtdtiri semnificative ale jocului
pentru doi dintre cei trei copii. Parintii au
raportat cd NLP a fost util si usor de
invatat (Gillett, J.N., Leblanc, L., 2007).

Exista o lungd traditie in literatura de
specialitate a instruirii parintilor dar nu s-
a ajuns la program complex de tratare a
copiilor cu evolutie tipica a nivelului de
intelegere. Sunt in lucru programe pentru
TSA in  functie de  severitatea
diagnosticului si programe in functie de
varstd. Programele de interventie
comportamentald timpurie includ adesea
o componentd parentald. Aceasta
abordare este semnificativa si importanta
deoarece astfel pdrintii se implicd cat mai
devreme in recuperarea copiilor. Cu toate
acestea, nu exista dezvoltate programe de
instruire in functie de varsta copilului,
deoarece fiecare etapa de varsta vine cu
provocari particulare.

Un model de program permanent de
formare a pdrintilor pare sa fie tratat cu
prudenta, chiar si pentru cei mai buni
respondenti la tratamente de
comportament intensiv precoce. In acest
moment, cercetatorii nu cunosc
modalitatile de intretinere ale
interventiilor comportamentale timpurii
pe o perioadd lungd de timp. Cu toate
acestea, s-ar parea recomandabil ca, in
functie de nevoi, padrintii sd intervind
pentru mentinerea abilitatilor deja
existente. In plus, trebuie dezvoltate
programe care sd ajute copilul cu TSA sa
faca fatd, in timp, nevoilor de viatd.

Terapia online in TSA

Serviciile medicale la distanta, prin
intermediul platformelor online, au fost
prezente in intreaga lume in perioada
pandemiei care a debutat in anul 202o0.
Distantarea sociald si adoptarea invatdrii
online sunt principala forma de
organizare pentru a se evita imbolndvirea
cu virusul SARS-COVID 19.

In cazul TSA, unde persoanele au nevoie
de un program de terapie sustinut,
terapia ABA (analiza comportamentala
aplicatd), terapia  comportamentald,
terapia ocupationala si terapia limbajului
s-au mutat in mediul online. Dintre
beneficiile utilizarii serviciilor medicale la
distanta se pot aminti
(https://www.hopebridge.com/):

—Continuitate si  consistentd in
implementarea planului de interventie
personalizat;

—Oferd mai multe oportunitdti
parintelui pentru a se implica si a se
instrui in terapia de recuperare a
copilului cu TSA;

—Abilitatea de concentrare pe mediul
natural de invdtare;

Se poate incepe mai usor o activitate
deoarece copilul este deja familiarizat cu
mediul de acasa;

Acces mai facil pentru familiile care nu
beneficiaza de transport pentru a ajunge
la terapie;

Timp flexibil al sesiunilor.

In perioada pandemiei COVID-19, copiii
cu TSA au beneficiat de terapie in mediul
online, cu toate adaptdrile necesare astfel
incat demersul educational si terapeutic
sd prezinte un caracter continuu si sa fie
cat mai putin afectat. Pentru a se asigura


https://www.hopebridge.com/

43

RRTTLC| 2021

ca drepturile la educatie a copiilor cu
dizabilitati nu sunt incalcate,
Departamentul Educational din SUA a
emis un document in data de 21 martie
2020 prin care sublinia necesitatea
continudrii educatiei si terapiei in mediul
online, cu adaptdrile necesare in cazul
acestei situatii. Acest document permitea
orice forma de adaptare (inclusiv folosirea
telefonului) in vederea realizdrii unui
contact educational cu elevii cu
dizabilitdti si cu familiile acestora (Bodea
Hategan, Talas, 2020).

Printre avantajele participdrii familiilor la
telepractica si de transformare a
pdrintilor in coterapeuti, Lowry (2020)
enumerd (Botezat, 2021):

Copiii invatd sd comunice in timpul
activitdtilor zilnice si a interactiunii cu
persoanele cele mai apropiate, adica
parintii lor;

Parintii au mai multe oportunitdti de
interactiune in  contexte naturale
cotidiene de comunicare, contexte pe
care terapeutii le-ar crea cu mai multd
dificultate;

Parintii sunt cei care cunosc cel mai bine
copilul;

Terapeutul poate urmdri dinamica
familiei mai de aproape si are ocazia de a
dirija indeaproape programul desfasurat
acasd.

Pornind de la teoria expusd, au fost
observate rapoartele de evaluare cu
ajutorul instrumentului de evaluare
ABLLS-R a cinci copii cu diagnosticul de
TSA. Primele rapoarte au fost fdcute
inainte de inceputul pandemiei COVID-
19 iar acestea au fost comparate cu
rapoartele intocmite dupa perioada de
carantinare obligatorie. Studiul ajuta sa se

dezvolte noi teorii referitoare la modul de
dezvoltare a comunicdrii si limbajului in
contextul familiei dar si legate de
educatie si terapie in mediul online,
avand parintele in postura de co-terapeut.
Aceste teorii pot fi ulterior investigate
riguros prin strategii complexe de
cercetare clinica stiintificd, pentru a li se
oferi o valoare de adevar, contribuind
astfel la constructia de modele si teorii
(David, 2006).

Obiective

Analizarea graficd a rapoartelor de
evaluare elaborate inainte de pandemie si
dupa carantinarea obligatorie, cand s-a
reluat terapia fata in fatd.

Urmadrirea evolutiei copiilor pe ariile si
competentele ABLLS-R (limbaj de baza si
competente de invdtare).

Emiterea de concluzii in ceea ce priveste
evolutia copiilor cu TSA 1in context
pandemic si de propuneri pentru
imbunadtdtirea activitatii de educatie si
terapie online, asistatd de pdrinte.

Ipoteze

Implicarea directa a pdrintilor in
implementarea corecta, sub indrumarea
unui terapeut, si respectand planul de
interventie a copilului cu TSA, poate
aduce beneficii in recuperarea copilului.

Abilitatile de limbaj si competentele de
comunicare ale copiilor cu TSA prezinta
imbunadtatiri sub ghidarea si indrumarea
online a terapeutului si realizarea unui
demers in care parintele actor este parte
activa a procesului.

Participanti

Cele cinci rapoarte de evaluare observate
apartin copiilor cu diagnosticul de TSA si
care prezintda tulburari ale limbajului
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expresiv si comunicdrii, in contextul

diagnosticului.

In perioada desfisurarii terapiei online,
familiile au tinut legatura cu terapeutii
responsabili de caz si fiecare familie si
copil au beneficiat, in medie, de 4 ore pe

sdptamand de 1intdlniri online cu
terapeutii.
Material si metoda

Evaluarile participantilor au fost efectuate
in cadrul Asociatiei Autism Campia
Turzii, avand ca si scop principal
evidentierea ariilor unde participantul are
un deficit si formularea unui plan de
interventie personalizat. Copiii alesi au
diagnostic de TSA iar evaluarea si
colectarea datelor s-a realizat in urma
acordului  pentru  participare  si
confidentialitate al pdrintilor. Datele
colectate de cdtre terapeutul responsabil
de caz au fost introduse pe platforma
abatoolkit.com.

Dupa intoarcerea din izolarea obligatorie,
evaluarea a fost aplicatd incd o data
pentru a observa dacad in aceasta perioada
s-a inregistrat un progres sau din contra,
un regres, si formularea unui nou plan de
interventie.

Instrumente

Rapoartele de evaluare s-au realizat in
urma aplicdrii instrumentului de evaluare

ABLLS-R. Evaluarea limbajului de baza si
a competentelor de invdtare - revizuit
(ABLLS-R) este un instrument de
evaluare si de urmadrire a competentelor
lingvistice dobandite de copiii tipici pana
la inscrierea la scoala (3-7 ani). ABLLS-R a
fost dezvoltat de James W.Partington,
Ph.D BCBA. Acest instrument acopera
544 de competente din 25 de arii de
dezvoltare (de exemplu: cereri, numiri,
intraverbal, imitatie motorie, joaca
independentd, interactiune  sociald,
performantd vizuald, structurd lingvistica,
abilitati de grup si abilitati academice
timpurii). Acest instrument permite
acoperirea acelor arii deficitare din
repertoriul verbal al copilului, precum si
dezvoltarea unui plan detaliat,
personalizat, bazat pe dezvoltarea
limbajului si a independentei. ABLLS-R
este o evaluare complexd recunoscuta la
nivel international. Administrat anual,
bianual sau trimestrial, evaluarea ABLLS-
R serveste ca punct de referintd pentru
madsurarea progresului copilului in ariile
de dezvoltare vizate.

Rezultate

Se prezintd concomitent rapoartele de
evaluare, avand ca legenda: albastru -
abilitdti 1insusite prezente la prima
evaluare, galben - abilitati noi dobandite
la cea de-a doua evaluare, alb - abilitati
absente
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In urma observdrii rapoartelor se
desprind urmatoarele constatdri:

—Imbunatitirea ariilor ,interactiune
sociald”, ,instructii de grup” si ,reguli
de grup” la toti cei cinci copii, in urma
perioadei de distantare sociald si
izolare  obligatorie in  propriile
locuinte, este primul aspect usor de
observat care arata faptul «ca
petrecerea unei perioade mai lungi de
timp alaturi de membri familiei poate
aduce beneficii in acest aspect.

—Se pot observa imbundtdtiri pe
subscalele limbajului receptiv (la 5 din
5 rapoarte) si expresiv, inclusiv pe
ariile ,imitatie verbald” (5 din j5),
»echoic” (imitatie verbald, la 4 din 5),
ytact” (denumiri, la 5 din 5),
sintraverbal” (rdspuns verbal, la 5 din
5), »vocalizari spontane” (la 3 din 5).

—Dintre  preachizitiile  limbajului,
motricitatea grosierd a prezentat
progres la 4 din cei 5 copii iar
motricitatea find este mai bund in
cazul a 3 din cei 5.

—Progresul inregistrat in ceea ce
priveste activitatile de  viata
independente (,,imbrdcat/dezbracat”,
,2autoservire”, ,ingrijire personald”,
ytraining de toaletd”) pun in evidenta
faptul c4, in aceasta sectiune, pdrintele

poate contribui in manierd
semnificativa.
Concluzii

Literatura de specialitate si demersurile
derulate pand in prezent in ceea ce
priveste instruirea pdrintilor ca si co-
terapeuti sugereazd cd acest proces este
unul de dorit si merita abordat in cadrul
interventiei  timpurii. = Chiar  daca
progresul observat poate fi doar o

caracteristica a varstei sau o achizitie mai
lenta, implicarea activd a pdrintelui in
terapia de recuperare a copilului cu TSA
poate fi unul dintre factorii care ajuta
intregul proces.

Perioada de pandemie a obligat la o
trecere brusca a educatiei si terapiei in
mediul online, fard pregdtire prealabilg,
facand astfel o evidentiere a importantei
implicarii active a parintilor.
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