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Spectrul autist desemneaza un grup de tulburari eterogene (TSA), cu grade
diferite de severitate, cu o componenta geneticd accentuatd, In care recuperarea
vizeaza atingerea potentialului maxim al copiilor afectati. Demersul depinde in
mod direct de diagnosticarea promptd si de inceperea timpurie a terapiilor, de
situatiile financiare ale familiilor, de sandtatea psihicd a parintilor si de calitatea
vietii lor, ca si de integrarea copiilor in mediul educational, prescolar sau scolar.
Familia si scoala reprezintd, de altfel, primele cadre de socializare ale pacientilor
din spectrul TSA, care pot experimenta: dificultdti de comunicare (manifestate in
exprimarea emotiilor, 1Intelegerea limbajului nonverbal si mentinerea
conversatiilor); dificultdti de interactiune sociala (intelegerea regulilor, stabilirea
relatiilor de prietenie), comportamente repetitive (fluturatul mainilor, mersul pe
varfuri, jocul cu aceleasi obiecte), interese restranse (numai pentru anumite
subiecte sau activitati), sensibilitate excesiva sau insuficientd la stimuli senzoriali
(sunete, lumini, texturi), ca si alte simptome care le pot afecta functionarea in
comunitate, la scoald sau in profesie (DSM-5, APA 2022).

In continuare voi prezenta cateva contributii proprii — doua sondaje si un studiu
in echipd internationald —, cu privire la problematica TSA in Romania, respectiv
cunoasterea populatiei de copii si tineri autisti si a dificultatilor familiilor afectate
de aceastd tulburare.

Primul sondaj a vizat modul in care medicii de familie aplicd un chestionar
specific copiilor cu varste intre 0—3 ani, In scopul screeningului TSA si al
tulburdrilor de sanatate mintald asociate. Conform legii, depistarea precoce a
autismului se efectueaza pentru intreaga populatie pediatrica, cu ocazia evaluarilor
medicale efectuate obligatoriu la 12, 15, 18, 24 si 36 de luni, de citre medicul de
familie la care este Inregistrat copilul. Chestionarul de screening este aprobat de
Ministerul Sanatatii, ca anexa a Normelor metodologice de aplicare a Legii nr.
151/2010 privind serviciile specializate integrate de sandtate, educatie si sociale
adresate persoanelor cu tulburari din spectrul autist si cu tulburari de sanatate
mintala asociate.
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La sondaj au participat voluntar 399 de parinti, din toate judetele. Rezultatele
sunt prezentate succint in continuare:

99,2% dintre parinti au declarat ca au copiii inscrisi la medicii de familie;

91,7% dintre péarintii cu copii Inscrisi la medici au declarat ca s-au
prezentat periodic la controalele medicale obligatorii, in timp ce 8,3% nu s-
au prezentat periodic la controale;

39,6% dintre parinti au declarat ca medicul de familie nu a investigat
dezvoltarea psihologica a copilului (cognitiva, de limbaj, socializarea), iar
60,4% au sustinut cd nici macar nu li s-au adresat intrebari cu privire la
aceasta dezvoltare;

87,7% dintre parinti au declarat cad medicul de familie nu a realizat un
screening pentru TSA, in timp ce numai 6,5% au spus ca a realizat (8,8%
nu isi aminteau);

72,2% dintre parinti au sustinut cd medicul nu le-a pus intrebari legate de
prezenta contactului vizual la copil, 20,3% au declarat ca li s-au adresat
astfel de intrebari (7,5% nu isi aminteau);

70,4% dintre parinti au declarat cd medicul de familie nu le-a adresat
intrebari legate de capacitatea copilului de a reactiona la sunete, 23,32% au
spus cd le-a adresat (6,3% nu isi aminteau);

68,7% dintre parinti au sustinut cd medicul de familie nu le-a adresat
intrebari legate de capacitatea copilului de a reactiona la propriul nume,
27,1% au declarat ca le-a adresat astfel de intrebari (4,3% nu isi aminteau);

76,2% dintre parinti au declarat cd medicul de familie nu le-a adresat
intrebéri legate de dezvoltarea normald a abilitétilor de joc, 18% au spus ca
le-a adresat;

84,5% dintre parinti au declarat cd medical nu i-a Intrebat daca copilul
opune rezistentd la contactul fizic, 10,3% au spus ca i-a intrebat (5,3% nu
isi aminteau);

79,7% dintre parinti au declarat cd medicul de familie nu a realizat
screeningul pentru depistarea precoce a tulburarilor din spectrul autist, n
timp ce 7,5% au raspuns cd screeningul a fost realizat o data, 1,5% au
raspuns ca screeningul a fost realizat de doua ori, 1% — de trei ori, 1% — de
patru ori, in timp ce doar 0,8% — de cinci ori, asa cum prevad normele
medicale (10% nu isi aminteau);
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e 73,4% dintre respondenti au declarat cd, in urma manifestarii ingrijorarii
lor cu privire la dezvoltarea psihologicé a copilului, medicul de familie nu
a recomandat un consult de specialitate realizat de un psihiatru pediatru sau
neurolog pediatru, 1n timp ce 26,6% au declarat ca le-a recomandat.

Concluzia sondajului a fost aceea cd, desi importanta screeningului pentru
depistarea precoce a TSA este recunoscutda pe plan mondial, iar Roméania dispune
de legislatia necesara acestui screening, el nu se realizeaza in cazul unei parti
importante din populatia vizata. Chiar dacd numarul de participanti la sondaj a fost
limitat i nu permite generalizarea rezultatelor, raspunsurile parintilor nu pot fi
ignorate.

Interventiile timpurii necesitd depistari precoce, fiind in mod direct dependente
de ele. Copiii care beneficiaza de servicii de interventie timpurie pana la varsta de
3 ani prezintd progrese semnificative in toate ariile dezvoltarii. De asemenea, cei
care dezvolta limbaj si abilitati de joc simbolic inaintea varstei de 5 ani au sanse
mai mari sa urmeze cursurile invatamantului de masa si sd dobandeasca abilitati de
comunicare §i limbaj importante, comparativ cu cei nonverbali la varsta de 5 ani.
Interventiile timpurii reduc masiv severitatea deficitelor asociate autismului, in
comunicare $i socializare, care interfereaza cu dezvoltarea ulterioara.

Cu toate ca s-au facut progrese In ce priveste constientizarea TSA si a
dovezilor privind aparitia simptomatologiei specifice inca din primul an de viata, in
Romaénia majoritatea copiilor nu sunt diagnosticati clinic inainte de implinirea
varstei de 2 ani. Cadrul legislativ favorabil screeningului existd, nsa el nu se
aplica, ceea ce impune eforturi de formare a medicilor de familie in depistarea
precoce a tulburédrilor de dezvoltare.

Cel de-al doilea sondaj realizat a vizat situatia persoanelor cu TSA din Roménia
la orizontul anului 2022, respectiv suportul de care beneficiaza si dificultatile cu
care se confruntd. A fost urmat de o analiza calitativa, la care au participat voluntar
420 de persoane din toate judetele tarii, parinti ai unor copii si adolescenti cu TSA,
cu varste cuprinse intre 2—18 ani. S-au obtinut urmatoarele rezultate:

e 85,2% dintre respondenti au declarat ca persoanele cu TSA aflate in grija

lor sunt incadrate in grad de handicap, in timp ce 14,8% au spus cd nu
sunt incadrate in grad de handicap;

e doar 57,6% dintre membrii diagnosticati cu autism ai familiilor
respondentilor beneficiau de asistent personal platit de stat, in timp ce
42,4% nu beneficiau de asistent;

e 79,4% dintre respondenti au declarat cd membrul familiei afectat de
autism este incadrat in grad de handicap grav, iar 14% ca nu este
incadrat 1n niciun grad de handicap;

e 58,37% dintre respondenti aveau sau avuseserd copiii incadrati in
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invatdmantul de masd, 21,29% — in invatamantul special, 4,31%
beneficiau sau beneficiasera de invatamant la domiciliu, iar 14,59% nu
erau sau nu fusesera scolarizati;

un singur respondent a declarat cd membrul familiei lui, afectat de
autism, muncea intr-un atelier protejat, iar o altd persoand a declarat ca
membrul familiei diagnosticat cu autism lucra intr-un loc de munca
neprotejat, in timp ce restul nu aveau locuri de munca, trdind din
indemnizatii;

in privinta serviciilor de suport pentru persoana cu TSA, 114 beneficiau
de interventie timpurie, 314 — de terapie comportamentald, 137 — de
consiliere psihologicd, 188 — de terapie a limbajului, 124 — de
kinetoterapie, 125 — de medicatie psihiatricd, in timp ce doar doi
beneficiau de servicii de tip respiro pentru familii;

doar 6,20% din respondenti au declarat cd membrul familiei afectat
beneficia de profesor de sprijin;

doar 24,5% dintre respondenti au declarat cd membrii familiei lor,
afectati de autism, beneficiau de servicii de suport oferite de statul
roman, In timp ce 65% beneficiau de servicii de terapie in privat, iar
34% — de terapie in cadrul unui ONG;

doar 7,6% din cei diagnosticati cu autism beneficiau de servicii de
suport gratuite in timp ce 72,5% plateau serviciile de suport din bugetul
familiei, iar 23,1% beneficiau atat de servicii gratuite, cét si de servicii
contra cost;

31,34 % dintre respondenti au declarat cd sumele cheltuite cu terapia de
recuperare se situau intre 2.000 si 5.000 lei/lund, 27,99% — intre 1.000 si
2.000 lei/lund, 17,94% — intre 100 si 500 lei/lund, In timp ce pentru 56
de respondenti, cheltuielile se situau intre zero si 500 lei/luna (39 dintre
persoanele chestionate nu au raspuns la intrebarea privind cheltuielile);

23,68% dintre apartindtorii intervievati aveau venituri lunare de peste
5.000 de lei, 16,27% — intre 4.000 si 5.000 de lei, 16.27% intre 3.000 si
4.000 de lei, 19.62% — intre 2.000-3.000 de lei, 11,48% — intre 1.500 si
2.000 de lei, 7,42% — intre 1.000-1500 lei, 0,96% sub 1.000 de lei, iar
0,48 % nu aveau nici un venit;

raportat la nevoi, membrul familiei afectat de autism beneficia de
servicii de suport gratuite in proportie de sub 10% (72,03% din
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respondenti), sub 25% (13,56% din respondenti), sub 50% (9,6% din
respondenti) si de 100% (0,85% din respondenti).

Sondajul a inclus si cateva intrebari cu raspuns deschis. Analiza calitativa s-a
bazat pe doua grile categoriale — principalele nevoi ale familiilor cu un membru
diagnosticat cu TSA si principalele probleme cu care se confrunta familiile.

lerarhia nevoilor a fost: informatii despre TSA; specialisti in terapie
comportamentald si facilitatori scolari; terapie si suport pentru adultii cu TSA si
pentru familiile lor (consiliere); sprijin financiar pentru terapie/terapie gratuita,
decontata de stat si incluziune scolara reala.

lerarhia problemelor a fost: suport financiar redus pentru plata specialistilor si
a transportului la centrele de terapie, din cauza inexistentei unor centre in
localitatile de domiciliu; epuizarea fizica, psihicd si financiard; discriminarea
scolard si sociald (mentalitatea profesorilor, bullying-ul, stigmatizarea, lipsa
adaptarilor scolare si a accesului pe piata muncii), comportamentele disruptive
specifice  TSA, comunicarea deficitard, autostimultdrile, crizele, insomniile,
problemele alimentare si stereotipiile.

Concluziile acestui studiu, desi nu pot fi generalizate din cauza marimii
esantionului, servesc nu doar analizei problematicii TSA, ci si decidentilor
domeniului. Ele pot fi astfel rezumate: cheltuielile cu terapia depasesc cu mult
veniturile familiilor; In Romania existd prea putini psihoterapeuti specializati in
TSA; mediul privat si ONG-urile ofera majoritatea serviciilor de terapie; adultii cu
TSA nu beneficiaza de suport psihologic gratuit si nici de Incadrare in munca;
numarul persoanelor de suport din scolile de masa este redus.

Cel de-al treilea studiu (2022), pe care l-am realizat in echipa internationala
(Van Kessel, R., Massrali, A., Vom Felde Genannt Imbusch, P., Dragu, A., Brayne,
C., Baron-Cohen, S., Czabanowska, K., & Roman&Urrestarazu, A.), a vizat
autismul si educatia. In acest studiu de tip exploratoriu, publicat sub titlul Autism
and education — The role of Europeanisation in South-Eastern Europe: Policy
mapping in Bulgaria, Romania and Croatia, in revista ISI Children & Society, s-a
analizat in ce mod si in ce masurd procesul de europenizare interactioneaza cu
dezvoltarea politicilor privind nevoile educationale speciale (SEN), cu accent
special asupra copiilor cu autism. S-au cartografiat politicile pentru autism si
educatia speciald din Bulgaria, Romania si Croatia, s-a investigat modul in care
europenizarea a interactionat cu politica pentru autism si educatie, printr-o analiza
a dependentei de cale (path dependence analysis).

Colectarea datelor a implicat o abordare modulara calitativa, bazata pe cautare
electronicd 1n bazele de date, intre aprilie si iunie 2020. Datele relevante din
politicile guvernamentale/legislatiile care abordeaza dreptul la educatie pentru
persoanele cu autism au fost extrase direct din surse guvernamentale si legislative —
drepturile omului (ONU), dreptul european (Eur-lex) si dreptul national (N-lex,
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Monitorul Oficial al Bulgariei, Portalul Legislativ al Romaniei si Catalogul Central
al Croatiei).

O politica specifica a Romaniei, obtinuta prin lobby-ul asociatiilor de parinti, la
care a contribuit si autoarea acestei teze, a generat oportunitatea ca elevii
diagnosticati cu autism sa beneficieze de locuri speciale pentru inscrierea la liceu si
de examene adaptate. De asemenea, in Romania, copiii diagnosticati cu TSA au
dreptul la diagnosticare timpurie, chiar daca acest lucru nu este transpus in practica,
dupd cum s-a aratat anterior. Adoptarea legislatiei specifice, in special a Planului
National de Autism (2018), a oferit elevilor cu nevoi speciale dreptul de a invata
dupa programe educationale adaptate. Mai mult, ei nu trebuie sd mai concureze
acum cu copiii tipici pentru Inscrierea la liceu.

Conform studiului, Bulgaria a inregistrat la randul ei imbunatatiri ale politicilor
privind nevoile educationale speciale (SEN) si incluziunea sociald. Cu toate
acestea, un document recent al Ministerului Bulgar al Muncii si Politicii Sociale
(2018) recomandd continuarea eforturilor in acest domeniu, deoarece doar
aproximativ jumatate dintre copiii cu dizabilititi sunt efectiv inclusi in sistemul
general de Invatamant, iar numerosi elevi cu dizabilitdti nu merg incd la scoala.
Pana in prezent, tara vecind nu are o strategie specifica pentru autism, dar copiii cu
autism sunt abordati in mod explicit in cadrul politicilor SEN si educationale.

In Croatia, de-abia din 2008 au fost posibile schimbari semnificative in
domeniul educatiei incluzive, fara referire speciala la elevii cu autism. Mai intai, s-
a stabilit un cadru incluziv pentru Invatdmantul prescolar. Pentru a oferi o educatie
de calitate tuturor elevilor, s-a reglementat numarul copiilor cu dizabilitati usoare si
severe care pot fi integrati intr-o clasd obisnuitd. Elevii cu nevoi educationale
speciale pot solicita sprijin suplimentar in timpul invatdmantului secundar obisnuit.
Educatia incluziva este sustinutd si de Parlamentul Croat (2014), in concordanta cu
strategiile UE precum Horizon 2020 sau ,,Youth on the Move”.

Acest studiu regional a relevat cd nevoile educationale speciale au fost
abordate in regiune la modul general, doar Romania avand o politica specifica
pentru autism.
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