WHITE PAPER 2009

AUTISMUL SI ABORDAREA SA TERAPEUTICA SI EDUCATIONALA

I. INTRODUCERE

“White Paper” reprezintd un Raport cu recomandari ferme si/sau un Ghid care
sunt folosite In scopul educarii si asistarii comunitatii, adesea a factorilor de decizie,
in luarea unor decizii informate si bazate pe dovezi stiintifice, asupra unor teme
relevante.

Continutul acestui “White Paper” este redactat si integrat de Prof. univ. Dr.
Daniel David, Universitatea Babes-Bolyai, pe baza concluziilor prezentarilor din
cadrul Conferintei Internationale “Diagnostic si interventii validate stiintific in

autism §i tulburdari comorbide” (http://www.autisminfo.ro) si a contributiilor/textelor

organizatorilor si partenerilor (inclusiv participantilor individuali) din cadrul
Conferintei (vezi paginile 3-4), “White Paper-ul” fiind adoptat ca o Rezolutie a
Conferintei si asumat de toate organizatiile implicate in Conferintd, reunite in
“Alianta Pentru Imbunatatirea
Calititii Vietii Persoanelor Cu Conditii De Spectru Autist” (APCSA; numitd in
continuare Alianta), ca un for de lucru, discutii, propuneri si actiuni comune in
domeniu.

Catedra de Psihologie Clinica si Psihoterapie din cadrul Facultatii de
Psihologie si Stiinte ale Educatiei a Universitatii Babes-Bolyai, in colaborare cu
Catedrele de Psihologie si Catedrele de Psihiatrie a Copilului si Adolescentului din

marile centre universitare din tard (Bucuresti, Cluj-Napoca, lasi, Timisoara), a



organizat, la Cluj Napoca, Conferinta Internationald “Diagnostic si Interventii
Validate Stiintific in Autism si Tulburdari Comorbide”, ale carei activititi s-au
desfagurat pe parcursul a 3 zile (12-14 Noiembrie 2009). Conferinta a reunit factorii
profesionali si de decizie implicati in diagnosticul/tratamentul/educarea/copiilor (si
adultilor) cu tulburari de spectru autist (TSA), inclusiv parintii (apartinatorii) acestora.
Pe parcursul Conferintei au avut loc comunicéri stiingifice (sub forma de postere),
workshop-uri si mese rotunde care au oferit posibilitatea elaborarii unei agende
comune in domeniul diagnosticului si interventiilor validate stiintific in autism in
Romania, agenda exprimata la finalul Conferintei in acest "White Paper ". Desi in tara
au existat preocupari serioase in domeniu si pana acum, ele au fost/sunt fragmentate,
nereusindu-se integrarea lor intr-un cadru national unitar, eventual sustinut legislativ.
Aceasta situatie (ex. vid legislativ) are in final consecinte negative asupra practicii in
domeniu (ex. formari partiale care adesea nu se ridica la standarde internationale,
deficitul de formare in TSA a profesionistilor din sistemul educational si al serviciilor
sociale, lipsa instrumentelor majore de screening si diagnostic si evaluare
educationald, disiparea resurselor prin suprapuneri, repetari si/sau investitii fara
avantaj competitiv etc.) si asupra beneficiarilor (ex. lipsa de servicii integrate de
calitate la standarde internationale, larg accesibile etc.).

Fundatia Autism Speaks a asigurat consultanta stiintificad pentru Conferinta,
iar Comitetul Stiintific a fost alcatuit din Dr. Anthony Bailey (Oxford University,
UK), Dr. Daniel David (Babes-Bolyai University, Romania/Mount Sinai School of
Medicine, USA), Dr. Alexandru Popescu (Oxford University, UK), si Dr. Simon
Wallace (Oxford University, UK).
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Prezenta analizd este una strategicd, organizatd dupd o structurd eficienta.
Astfel, initial avem nevoie de o etapa de Diagnostic al situatiei (ex. ce este autismul,
de ce este aceastd tulburare atdt de importantd si care este situatia ei in Romania?),
apoi de o Strategie (ex. care este viziunea pragmaticad in domeniu pentru a aborda
problema autismului printr-o viziune de ansamblu), iar 1n cele din urma de un Plan
care sa ducd la o noud legislatie care, la randul ei, sa permitd implementarea de noi
servicii. Strategia, ganditd pe urmatorii 10 ani, trebuie sa constituie un reper pentru
cei care fac si/sau implementeaza politicile in domeniu, iar Planul de actiune, gandit
pe termen scurt (1-3 ani) si mediu-lung (3-10 ani), trebuie sa cuprinda obiective
operationale concrete, resurse, responsabili, perioade de timp pentru fiecare obiectiv,
evaluare, si raportare. Alianta care a redactat acest « White Paper », la care pot adera
si alte institutii guvernamentale §i non-guvernamentale, inclusiv experti din
strdinatate, va genera noi documente strategice care sid fundamenteze apoi primul
cadru legislativ pentru persoanele cu TSA pe care sd se poatd construi ulterior si alte

acte normative mai specifice. Sa analizam asadar, sintetic, Diagnosticul, Strategia si

Planul, in aceasta ordine logica, in ceea ce urmeaza.

II. DESPRE AUTISM: FUNDAMENTE
In abordarea autismului, considerim fundamentale urmatoarele asumptii:

1. Fiecare persoana cu TSA este unica, nevoile sale sunt unice si abordarea sa
terapeutica si educationald este unicd; ceea ce se dovedeste eficient la o
persoana poate fi uneori ineficient la altd persoana;

2. In prezent, nu existid tratament care si “vindece” autismul; terapiile si
educatia reduc simptomatologia si Tmbundtatesc abilitatile si calitatea vietii

persoanelor cu autism;



3. Persoanele cu TSA si familiile acestora au dreptul de a fi informate cu
privire la serviciile terapeutice existente.
Aceste asumptii sunt incluse in toate documentele europene importante
dintre care enumeram:
1. Charter for Persons with Autism adoptatd de Parlamentul European in mai

1996 (www.autismeurope.org);

2. Document on ASD (2008) - International Team Of Experts

(Www.autismeurope.org).

Aceste asumptii se regasesc si in documentele oficiale ale altor state care au deja
programe moderne si eficiente in acest domeniu: Autism Society America

(www.autism-society.org).

In continuare prezentim o foarte scurti introducere in problematica
autismului, pe baza ghidurilor internationale de diagnostic clinic (ex. DSM). Pentru
detalii  privind aceastda  conditie clinicdi si  textul dezvoltat vezi

http://www.autismspeaks.org.

Autismul este un termen general, utilizat pentru a descrie un grup complex
de tulburari de dezvoltare a creierului, cunoscute sub numele de ”Tulburari Pervazive
de Dezvoltare”. Pe langa tulburarea specifici — Tulburarea de Tip Autist (autism),
celelalte tulburari pervazive de dezvoltare sunt: Sindromul Asperger, Sindromul Rett,
Tulburarea Dezintegrativa a Copilariei si Tulburarea Pervazivd de Dezvoltare —
nespecificatd. Toate aceste tulburdri sunt deja denumite global "Tulburari din
Spectrul Autist" (Tulburari de Spectru Autist; TSA), acesti termeni fiind utilizati in
sistemele internationale de clasificare (Diagnostic and Statistic Manual — DSM V-

TR; International Classification of Diseases — ICD 10). In ceea ce priveste prevalenta,



ultimele date aratd cd 1 copil din 100 poate fi diagnosticat cu autism (1/100)
(www.autismspeaks.org).

Elementele esentiale ale tulburirii de spectru autist sunt reprezentate de
prezenta unei dezvoltari clar anormale sau deteriorate in interactiunea sociala si in
comunicare §i un repertoriu considerabil restrans de activitati si interese (DSM IV —
TR, 2003). Chiar daca la nastere copilul pare aparent normal, in timp se poate observa
o dezvoltare inadecvata in functionarea lui, aparand semnele precoce ale autismului
(de ex. nu Intinde bratele pentru a fi ridicat de catre mama, nu zambeste ca raspuns la
zambetul social, etc.). Cu toate acestea, se considera cd un diagnostic precis poate fi
pus abia n jurul varstei de 3 ani, cand apar cele mai frecvent intalnite simptome.

Autismul se caracterizeaza prin prezenta triadei de diagnostic:

(1) perturbari ale comportamentului social, care se refera la cel putin doud dintre
urmatoarele:

(a) afectare severa a mai multor comportamente sociale non-verbale cum ar fi
privitul n ochi, expresia faciald, posturile corpului si gesturile;

(b) lipsa capacitatii de a stabili relatii cu persoane de aceeasi varsta, dupa cum
ar fi de asteptat la nivelul sau de dezvoltare;

(c) nu cautd sd-si impartaseasca bucuria, interesele sau realizarile cu alti
oameni (de exemplu, prin faptul cd nu aratd, nu aduce sau nu numeste
obiectele care 1l intereseaza);

(d) lipsa de reciprocitate emotionala sau sociala — nu raspunde la emotiile sau
comportamentele sociale ale celorlalti.

(2) perturbari in ceea ce priveste comunicarea, manifestate prin cel putin unul

dintre urmatoarele:



(a) intarziere sau lipsa totala a dezvoltarii limbajului vorbit (neinsotitd de
incercéri de a comunica in alte moduri, de exemplu prin gesturi sau
mimica);

(b) la cei cu un limbaj normal dezvoltat, afectare severa a capacitatii de a
initia si sustine o conversatie cu alte persoane;

(c) foloseste din nou si din nou aceleasi cuvinte sau utilizeazd exprimari
vagi;

(d) lipsa unui joc spontan si variat ,,de-a...” ori a unui joc care presupune
imitarea unor comportamente sociale, asa cum apar la persoanele de
aceeasi varsta.

(3) activitdti si preocupdri stereotipe si repetitive, manifestate prin unul din
urmatoarele:

(a) preocupare doar pentru unul sau mai multe domenii de interese
stereotipe §i repetitive, care este anormald, fie ca intensitate, fie prin
faptul ca devine singurul obiect al atentiei;

(b) tine iIn mod exagerat la respectarea anumitor rutine sau ritualuri de
comportament care nu au nici un scop in sine;

(c) gesturi motorii stereotipe si repetitive (manierisme) cum ar fi fluturatul
sau rasucitul degetelor sau mainilor ori miscari complicate ale
intregului corp);

(d) preocupare exageratd pentru anumite parfi sau fragmente ale
obiectelor.

Intarzierile sau manifestarile anormale trebuie si fie prezente in cel putin unul
din urmatoarele domenii, inca inainte de varsta de trei ani: (1) comportament social,

(2) limbaj, asa cum este acesta utilizat in comunicare, (3) joc imaginativ sau simbolic
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»de-a...”. De asemenea, manifestirile nu trebuie si fie mai bine explicate de
tulburarea Rett sau de tulburarea dezintegrativa a copilariei.

Toate aceste simptome pot fi diagnosticate prin observarea copilului, a
modului de comunicare §i a comportamentelor. Diagnosticul este medical, pus de
echipa multidisciplinard (medic psihiatrie pediatrica, neuropsihiatru, neuropediatru,
psiholog clinician, genetician, specialist in imagistica). Este necesara realizarea unor
teste medicale (EEG, RMN, etc.) pentru descoperirea unor alte posibile cauze ale
manifestarilor copilului. Mai mult decat atat, la o prima privire, unele persoane cu
autism pot fi diagnosticate cu retard mintal, tulburari comportamentale (de exemplu,
semne si simptome de tip ADHD), probleme auditive, alte probleme de ordin medical
(de exemplu, 20-25% dintre copiii cu TSA sunt identificati ca avand alte afectiuni
organice sau genetice: sindrom Prader Willi, sindrom X fragil, sindrom Angelman,
sindrom Landau Klefner etc.). Toate aceste probleme pot apdarea insd si in
comorbiditate cu celelalte tulburari din spectrul autist (vezi descrierea in continuare).
Concluziondm asadar, ca diagnosticul pozitiv si diferential se formuleaza pe baza
criteriilor clinice descrise mai sus, sustinut de examenul psihologic si investigatii
paraclinice.

Celelalte tulburari incadrate 1n spectrul autist sunt:

» Tulburarea Asperger este o tulburare pervaziva de dezvoltare

caracterizata
printr-o afectare a comportamentului social, a interactiunii sociale, prin existenta unor
preocupdri si interese restrictive, stereotipe, specifice autismului; acesti copii au o
buna functionare cognitiva si de limbaj, cu caracteristici specifice varstei, dar au o
mare incapacitate de rezonare afectiva, de exprimare a reciprocitdtii emotionale, de

comunicare empatica. Aceste persoane pot acumula foarte multe informatii intr-un



anumit domeniu, dar intr-o manierd mecanica, fara utilitate uneori. Limbajul lor este
corect gramatical, dar cu o intonatie particulara, marcat de aceleasi stereotipii.

» Tulburarea Rett apare in principal la fete dupa o perioada de 5 luni de
dezvoltare aparent normala. Dupa 4 — 45 luni se observa treptat: tulburari ale
mersului; pierderea unor achizitii si indeméanari (inclusiv limbaj si relationare sociald);
aparitia unor miscari stereotipe nefunctionale (de exemplu: rasucirea si frecarea
mainilor In apropierea gurii); incetinirea cresterii perimetrului cranian; pierderea
indemandrilor motorii, a prehensiunii.

> Tulburarea dezintegrativi a copiliriei. In cazul acestei tulburari apare
un regres motor si psihic, care apare dupa primii 2-3 ani de dezvoltare aparent
normala. Se considera ca in spatele ei se afla tulburari metabolice inca neevidentiate.
Caracteristicile acestei tulburdri sunt: pierderea limbajului expresiv; pierderea
indemandrii motorii; pierdere globald a interesului fatd de mediu; pierderea
controlului sfincterian; modificarea jocului; afectare treptatd a comportamentului
adaptativ-social.

Desi aceste tulburari sunt diagnosticabile de la varsta copilariei, persoanele cu
aceste trasaturi pot avea o durata normala a vietii, inclusiv adolescenta, varsta
adultd si batranete, pastrand unele trasaturi de bazd, imbunititind altele prin
dezvoltare neuronala, terapie, invitare si experienta sau pierzand abilitati daca
apar alte probleme concomitente — inclusiv de sanatate fizica.

Cauze: Tulburarea de spectru autist este o tulburare neurobiologica care are in
principal determinism genetic. Pe langa acest determinism biologic (adesea cu
componentd geneticd), existd grupuri de cercetdtori care sustin cd mai existd si alti
factori care contribuie la aparitia autismului — diverse elemente toxice din mediu (ex.

metalele grele, aditivi alimentari etc.). Persoanele care au un risc genetic pentru



dezvoltarea acestor tulburdri si care sunt expuse unui astfel de mediu pot fi mai
vulnerabile datorita incapacitatii lor de a metaboliza si detoxifia aceste expuneri. Pe
de altd parte insa, nu se poate afirma ca se cunosc in totalitate cauzele acestor
tulburari.

Tratamentul tulburarilor de spectru autist este asociat cauzelor acestuia.
Deoarece cauzele nu se cunosc cu certitudine, tratamentele vizeaza mai ales
ameliorarea conditiei clinice, si nu “vindecarea acesteia”. Tratamentele recomandate
la nivel international sunt variate si complexe. Spre exemplu, Asociatia Americana de
Pediatric (AAP) afirma ca TSA e o conditie cronicd pentru care nu existd incd un
tratament medical care sa duca la vindecare. AAP recomanda in schimb interventia
timpurie care poate cuprinde:

— Metode comportamentale;

— Educatia timpurie;

— Terapia ocupationala;

— Terapia fizica,

— Interventii structurate de stimulare a jocului social,;

— Trainingul pentru parinti.

— Interventie psihofarmacologicad nespecifica pentru starile de agitatie,
depresie, anxietate, sau alte tulburari comorbide.

Persoanele cu TSA si familiile acestora trebuie sa se informeze atét cu privire
la abordarile terapeutice existente cat si la unicitatea fiecarui program terapeutic
adaptat unicititii persoanei. In acest moment, tratamentele cele mai recomandate la
nivel international sunt adesea cele de tip cognitiv-comportamental (vezi ,,National
Institute for Health and Clinical Excellence”), care, daca sunt aplicate la timp, pot

ameliora semnificativ conditia clinica, cu consecinte benefice pentru (a) pacienti si
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familiile acestora (ex. cresterea autonomiei, calitatii vietii §i integrarii/functionarii
sociale a persoanelor cu TSA) si (b) pentru societate (ex. reducerea costurilor asociate
asistarii permanente a acestor pacienti daca nu sunt tratati).

Autism Europe, in documentul “Persons with autism spectrum disorders:
Identification,  understanding, intervention” (Barthelemy si colab. 2008),
concluzioneaza ca (traducere/adaptare) “..Pand in prezent, programele implicand
abordari comportamentale, cum ar fi cele concepute sa Tmbunatiteasca interactiunea
parinte-copil si cele cu accent pe dezvoltarea abilitatilor sociale si de comunicare, par
sd fie cel mai bine validate stiintific...”. Pentru un efect pe termen lung ele trebuie

integrate Tn abordari complexe, caracterizate in documentul mentionat mai sus prin:

»1. Educatie timpurie — cat mai timpurie posibil, cu o atentie speciala asupra dezvoltarii sociale si a
comunicarii, oferita Intr-un mediu nerestrictiv, de catre personal care cunoaste si intelege atat autismul,
cat si individualitatea elevului.

2. Sprijin accesibil din partea comunititii sub forma unor servicii adecvate, bine informate, care sa
ajute fiecare individ sa-si realizeze scopurile de-a lungul vietii (fie cele alese de persoanele insele, fie
de cei care 1i cunosc, 1i iubesc si 1i reprezinta legal).

3. Individualizare: Nu exista un singur tratament la fel de eficient pentru toate persoanele cu TSA.
Diversitatea in cadrul TSA, ca si abilitatile, interesele individuale, viziunea asupra vietii si diverse
circumstante, face necesara personalizarea interventiei.

4. Structuri: Aceasta cere adaptarea mediului pentru a maximiza participarea fiecdrui individ, prin
oferirea unor grade diferite de predictibilitate si stabilitate, mijloace mai eficiente de comunicare,
stabilirea unor scopuri clare pe termen scurt, mediu si lung, definirea cailor prin care aceste scopuri pot
fi atinse i monitorizarea rezultatelor metodelor alese pentru a atinge aceste scopuri.

5. Intensitate si generalizare: Interventiile utilizate trebuie sa nu fie sporadice sau pe termen scurt, ci
aplicate Intr-un mod sistematic, iIn mod zilnic, in situatii diferite i de catre toti cei care traiesc sau
lucreaza cu persoana cu autism. Acest lucru va asigura ca abilitatile achizitionate in situatii mai
structurate pot fi mentinute si in situatii din “viata reala”. Cei responsabili cu implementarea
interventiei trebuie de asemenea sd aiba acces la un sprijin si indrumare adecvate din partea unor
profesionisti, experti in TSA.

6. Participarea familiei: de-a lungul copilariei si dincolo de ea, parintii trebuie recunoscuti si pusi in
valoare ca elementele cheie ale oricdrui program de interventie. Informarea, instruirea si sprijinul,
intotdeauna in contextul valorilor si culturii familiei, trebuie sd fie numitorul comun al oricarei
interventii a profesionistilor. Alte surse importante de sprijin, precum “babysitting”, ingrijirea de
respiro, pauze scurte sau avantaje fiscale, ar trebui sa fie disponibile pentru a evita discriminarea pe
care multe dintre aceste familii inca o Infrunta. Un sprijin adecvat pentru serviciile sociale, medicale si
educative este necesar pentru a ne asigura ca parintii sunt capabili sa se bucure de aceeasi calitate a
vietii ca alti cetdteni.” (traducere/adaptare din documentul Autism Europe, Decembrie 2008; Barthelemy si
colab., 2008)

III. PREZENTUL

Starea Actuala a Tulburérilor de Tip Autist in Roméania
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Serviciile de screening si diagnostic nu sunt riguros organizate. Ele trebuie sa
fie aferente serviciilor medicale si psihologice. Nu existd in prezent instrumente de
screening la nivelul interventiei primare adaptate pe populatia roméneasca. Serviciile
de diagnostic se realizeaza in institutii specializate, de catre echipa multidisciplinara
largita (psihiatru pediatric, psiholog clinician, neurolog, genetician, pediatru,
specialist in imagisticd). Diagnosticul medical revine specialistilor din medicina (ex.
psihiatrie pediatrica, neurologie pediatrica, neuropsihiatrie pediatricd), iar testarile
psihologice care stau la baza diagnosticului medical si/sau operationalizeaza
diagnosticul medical, specialistilor in psihologie (ex. psihologi clinicieni). Din pacate,
testele majore folosite la nivel international (ex. ADI, ADOS) nu sunt adaptate pe
populatia roméneasca pentru a permite diagnostice riguroase. Cele care se utilizeaza
sunt mai putin relevante si/sau se utilizeaza variante adaptate preliminar (ex. fard
licenta, simple traduceri fara un proces de adaptare pe populatia romaneasca). Asadar,
desi informatiile existente la Ministerul Sanatatii Publice si la Ministerul Muncii,
Familiei si Protectiei Sociale aratd ca in Romania exista astdzi in jur de 3200 de copii
diagnosticati cu tulburare de tip autist, numarul celor care sufera de aceastd boala
poate fi mult mai mare (se estimeazd de citre diverse organizatii din domeniu un
numar de aproximativ 30000 de persoane cu tulburari din spectrul autist), deoarece
instrumentele utilizate nu sunt riguroase, permitand aparitia unui numar mare de falsi
negativi. Aditional, dorinta de incadrare intr-un grad de handicap sever, care sa aduca
un sprijin financiar mai mare familiilor, face ca distorsionarea sa fie si in sensul
falsilor pozitivi, mai ales pentru tulburarile comorbide (de exemplu, intarzierea
mintald “apare” adesea ca diagnostic principal asociat TSA).

Interventiile validate stiintific nu sunt integrate intr-un sistem de sanatate

clar organizat, cu profesionisti bine pregatiti, care lucreazd in echipe cu
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paraprofesionisti (ex. parinti). Cele mai avansate servicii sunt oferite de
organizatii/asociatii de paraprofesionisti, cu sustinerea unor fundatii si organizatii
internationale care sunt adesea consiliate de profesionisti in domeniu, principiu care
este necesar sa fie respectat de toate organizatiile guvernamentale sau
nonguvernamentale care se ocupa de interventii asupra copilului cu TSA. Desi unele
colegii profesionale (ex. Colegiul Psihologilor din Roménia) au demarat programe de
formare continud pentru profesionistii din domeniu, ele nu sunt articulate intr-o
strategie nationald, care sd vizeze accesul larg la aceste servicii al celor care au nevoie
de ele. In tara, in prezent, existi formal un protocol clinic de referire reprezentat de:

e Medicul de familie si medicul pediatru care fac observare clinicd si refera

clientul catre specialistul de psihiatrie pediatrica;

0 Din pacate, nu exista in teritoriu echipe multidisciplinare la primul
nivel, iar acestia nu beneficiazd de instrumente standardizate de
screening si psihodiagnostic.

e Medic specialist neuropsihiatru/psihiatru pediatric;

0 Din pacate, de cele mai multe ori, acesta nu beneficiazd in echipa
multidisciplinara de psihologi clinicieni, si mai ales de psihologi
clinicieni specializati in psihodiagnosticul TSA.

e Nu existd in tard o retea de interventie psihoterapeuticd specifica pentru
copilul cu TSA.
La urmatoarele intrebari legate de interventiile validate stiintific sistemul
actual nu are raspunsuri clare:
e Unde e trimisa familia dupa evaluare pentru interventie (timpurie)?:
O ce evaludri primeste parintele (ex. sub forma unui Raport complex si

clar)?
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0 la ce tip de program de interventie/terapii are acces, numar de ore pe
sdptaméana, cine il deconteaza si cum?
0 ce calificari trebuie sa aiba acei profesionisti i cine 1i acrediteaza?
Aspectele educationale si asistenta psihosociala sunt ambigue si
discriminatorii privind persoanele cu TSA. Trebuie spus clar cd interventiile cheie
la varsta copildriei cad peste tot In lume in seama sistemului educational/de
invatamant, de masa sau special, de stat sau privat, si/sau de protectie sociala,
continudnd activitatea profesionistilor medici si psihologi. La urmatoarele intrebari
sistemul actual nu are raspunsuri clare, necesare intr-un stat modern:
e Cine se ocupa de tranzitia copilului spre sistemul educational-gradinitd sau
scoala?
e Cine se ocupa de tranzitia copilului de la un ciclu de scolarizare la altul si de la
scoald la angajarea in munca?

Asadar, situatia copiilor si tinerilor cu TSA, sub aspectul accesului la educatie
si mai ales sub aspectul calitatii educatiei de care beneficiaza, al adecvarii acesteia
la nevoile lor specifice (generate in special de problemele de comunicare verbala
si non-verbala si relationare sociald, de dificultatile de natura senzoriala etc.), este
nefavorabila, ceea ce reprezintd o forma de discriminare a acestor copii.

Nu este de acceptat educatia de tip ,,babysitting”, care nu este doar din cauza
unei precare pregatiri initiale si continue in TSA pentru profesionistii in domeniu,
ci si din lipsa unor reglementari legislative clare pentru toata educatia speciala din
Romaénia, in particular pentru copiii cu nevoi educationale speciale de tip autism.
Iata cateva exemple 1n acest sens:

1. Nereglementarea operationald si clard a aspectelor care tin de realizarea si

implementarea Planului Educational Individualizat (PEI);
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Lipsesc reglementari clare, operationalizate, privind planificarea tranzitiei de
la un ciclu de scolarizare la altul;

Lipsesc reglementari clare privind pregatirea elevilor pentru a accede pe piata
muncii;

Lipsesc reglementdri clare privind procedura de rezolvare a conflictelor
familie-scoala (ex. drepturile si obligatiile parintilor in raport cu scoala, cu
realizarea PEI al copilului, in contestarea acestuia etc.);

Este necesara reglementarea clara a raporturilor dintre institutiile Ministerului
Educatiei cu cele din sanatate, servicii sociale, autoritatile locale;

Nu este clar reglementata formarea continua de-a lungul vietii.

Situatia este, de asemenea, grava si necesiti interventii rapide, in cazul

adultilor cu tulburari de spectru autist. Astfel, nu existd in tard un cadru adecvat

pentru adultii care sufera de acest tulburari:

Diagnosticul nu este recunoscut la aceastd varstda in cadrul criteriilor de
recunoagtere a diferitelor grade de dizabilitate; unii specialisti pun diagnostic,
dar totusi fara efecte practice in alte domenii. Trebuie mentionat insa ca exista
la nivel national si international o agenda actuald in sensul corectarii acestei
situatii;

0 Uneori, pentru a beneficia de asistentd medicala si/sau psihologica,
adultii cu tulburéri de tip autist sunt asimilati celor cu tulburari de tipul
schizofreniei, lucru inacceptabil intr-o tara dezvoltatd, membra a
Uniunii Europene. Acest lucru are implicatii privind serviciile de
sdnatate §i protectia si integrarea lor sociald. Statutul de persoana
adultd cu autism este cel putin neclar, dat fiind faptul ca exista

probleme serioase la diagnosticarea TSA la tineri si adulti si probleme
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de incadrare a acestora in grad de handicap. Este vorba de
subdiagnosticare sau diagnosticare gresitd, caci dupa 18 ani primesc
diagnostic de boala psihica sau retard pentru a putea primi incadrare in
grad de handicap (au fost demarate formalitatile de catre CNSM pentru
acceptarea diagnosticului de TSA si dupa varsta de 18 ani);

0 Discriminarea implicita continud si in domeniul muncii, majoritatea
angajatorilor folosind sisteme de selectie prin interviu cu efect specific
de a indeparta persoanele cu TSA si din cauza unor ,,deficiente” sociale
nerelevante activitdtii. De asemenea, presiunile continue in timpul
activitatii, lipsa de sprijin si adaptare a activitatii $i mediului social si
fizic al muncii duc la stres in forme specifice, care se poate acumula
pana la prabusirea abilitatilor personale si pierderea locului de munca.

Parintii si apartinitorii acestor pacienfi nu sunt suficient sustinuti de
sistemul de sanatate si de cel social (ex. programe de formare pentru parinti,
postdiagnostic, ca o componentd obligatorie a programelor de interventie timpurie
pentru copiii lor, consiliere de familie, aspecte fiscale etc.); avand in vedere ca
activitatile educationale si/sau ingrijirea unora dintre acesti pacient{i necesitd
interactiuni aproape permanente cu pacientul, o sustinere din partea statului, a

parintilor si apartinatorilor este fundamentala.

Provocari si Implicatii

In acest moment, serviciile de interventie dedicate tulburirilor de spectru
autist sunt mai bine reprezentate de organizatiile paraprofesionale decat de cele
profesionale, cu asistenta unor organizatii internationale. Ca tard membra a Uniunii

Europene, Romania nu se poate complace in aceasta situatie. In timp ce activitatea
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paraprofesionistilor este de apreciat, ea trebuie clar sustinuta si completata cu servicii
profesionale, prin sistemul national de sidnitate, aga cum se Intampla in toate tarile
dezvoltate.

Desi tulburdrile din spectrul autist sunt la fel de importante ca orice alta
tulburare mintald sau somatica, trebuie spus clar si direct faptul ca aceste tulburari
au o particularitate care justifica adoptarea de urgenta a unei legislatii specifice
privind serviciile terapeutice si sociale. Astfel, dacad nu se intervine rapid, prin
proceduri validate stiintific, se pierde oportunitatea de recuperare, fie ea si partiala,
copiii i apoi adultii cu aceste tulburari ajungand sa fie complet dependenti de familie
si/sau de ajutorul societatii, cu costuri emotionale i economice mari pentru persoana
cu TSA, pentru familie si societate. Daca se intervine rapid si adecvat, in cazul
copiilor (prin detectare si interventie timpurie) existd posibilitatea obtinerii unor
abilitati semnificative. In cazul adultilor (prin servicii de asistenti si tratament
care vizeaza si integrarea sociald) consecintele sunt de asemenea pozitive,
aflandu-ne intr-o situatie de ,,win-win”:

e Sereduce suferinta persoanelor cu TSA si a familiei/apartinatorilor acestora;

e Se reduc costurile sociale asociate acestei tulburari, prin faptul ca unele

dintre aceste persoane pot trai independent si/sau cu asistentd redusa, nefiind

complet dependente, adica fara a mai necesita asistentd permanenta.

Asadar, considerdm ca este necesar sa se promoveze si sa se adopte o
abordare integrata a tulburarilor din spectrul autist, care sd respecte cateva
criterii fundamentale privind rolul si atributiile institutiilor statului: Ministerul
Sanatatii Publice, Casa Nationald de Asigurari de Sanatate, Colegiul Psihologilor din
Romania, Colegiul Medicilor din Romania, Ministerul Educatiei, Ministerul Muncii si

Protectiei Sociale precum si al organizatiilor paraprofesionale (ex. pdrintii). Daca se
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initiaza propuneri si modele in afara acestui cadru, ele nu vor avea consecinte stabile,
acceptate si generalizate in sistemul national de sdnatate, afectand in cele din urma
posibilii beneficiari (persoanele cu tulburdri de spectru autist §i apartindtorii acestora).

Comitetul de Ministri al Consiliului Europei recomanda guvernelor
statelor membre, prin Rezolutia [ResAP (2007) 4] cu referire la educatia si
incluziunea sociald a copiilor cu tulburidri din spectrul autismului, si incurajeze
educatia si incluziunea sociali a acestor persoane. In acest scop, este necesar ca
statele membre sd sustind screening-ul si diagnosticarea timpurie, accesul la serviciile
medicale si psihologice validate stiintific, si constientizarea societatii privind aceste
tulburari. Desi Roméania este tara membra a acestui Acord, cadrul legislativ

actual din tara noastra nu este bine articulat cu legislatia internationala.

IV. VIITORUL
Viziunea
e Este nevoie de servicii validate stiintific, integrate national si larg accesibile,
care sd respecte organizarea si specificitatea regionala in functie de nevoile
zonei sau judetului. De asemenea, este necesard asigurarea profesionistilor din
specialitatile medicale, - psihiatrie pediatrica si neurologie pediatrica -,
precum si din specialitatile psihologice, - psihologie clinica, consiliere
psihologica, psihoterapie -, cu specializari in domeniu TSA, iar acestia sa fie
disponibili in toate judetele tarii (la ora actuald sunt judete care sunt total
lipsite de astfel de specialisti). Aceastd formare trebuie facuta prin
subventionarea prin programe nationale a cursurilor si instruirii personalului

de toate categoriile;
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Este nevoie ca instrumentele si metodologiile moderne de screening si
diagnostic al acestor tulburari, atat la copii cat si la adulti, sd fie adaptate pe
populatia romaneasca; o prioritate o constituie adaptarea instrumentelor ADI
si ADOS;
Este nevoie sda avem date epidemiologice clare asupra acestei clase de
patologie, atat la copii cat si la adulti, utilizdnd metodologiile moderne de
screening si diagnostic;
Odata clarificata prevalenta si incidenta acestor tulburari, inclusiv costurile
pentru sistemul de sandtate si societate, trebuie ca serviciile de diagnostic si
de interventie, medicale si psihologice, atat pentru copii cat si pentru adulti,
sa fie integrate in sisteme de sinitate cu distributie nationala:
0 In acest moment, interventiile validate stiintific pentru tulburirile de
spectru autist sunt cel mai adesea de tip cognitiv-comportamental
(vezi National Institute for Health and Clinical Excellence, UK);
= Parti din aceste servicii trebuie sa fie acoperite de Sistemul
National de Asigurari de Sanatate, pe baza unor analize de
tip ,,cost-effectiveness”
= Universitatile si Facultatile de Psihologie si de Medicina
sunt Incurajate sd includd in curriculum module specifice
axate pe tulburirile de spectru autist (ex. strategii de
evaluare, interventii validate stiintific)
O Interventiile profesionale de tip cognitiv-comportamental trebuie
integrate in servicii comunitare pentru a facilita integrarea sociala si

o viatd independenta;
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0 Trebuie constituite “Centre nationale de excelenta” care sa ofere

servicii clinice inovative, bazate pe cercetari de ultima ora, si care, in

colaborare cu universitatile de prestigiu din tard, s deruleze studii si

cercetari clinice in domeniu, din fonduri nationale si/sau internationale,

publice si/sau private. Preluarea unor initiative locale ca “centre de

referintd” si utilizarea acestora ca baze de educatie pentru alte centre.

e Educatia si tratamentul adultilor cu TSA trebuie complet reconsiderate,

pe baze moderne. Cele mai urgente masuri care trebuie luate sunt:

0 Recunoagterea tulburarilor din spectrul autismului drept o categorie

distincta de tulburdri printre alte conditii medicale, respectiv o

dizabilitate distincta printre celelalte dizabilitati. Ca masuri imediate:

I.

2.

Considerarea oficiald a TSA ca diagnostic la adulti;
Modificarea Criteriilor de incadrare in grad de handicap la
adulti prin adaugarea categoriei distincte de ,,Tulburari din
Spectrul Autist” (TSA) si nu subordonarea retardului mintal, ca
»deficienta asociata”. Criteriile actuale de incadrare in grad de
handicap lasda acum in afara oricarei protectii speciale si a
serviciilor de sprijin persoanele cu autism cu IQ de peste 70 si
care au acuta nevoie de sprijin;

Stabilirea clara a criteriilor In functie de care se va face
aprecierea gravititii acestei ,.deficiente asociate”. In lipsa
acestor criterii clare si in contextul lipsei formarii in TSA a
profesionistilor din sdnatate si educatie care fac evaluarile,
aceste aprecieri privind gradul de ,,gravitate” a autismului la o

persoana afectatd sunt subiective si adesea eronate.
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0 Eliminarea reexaminarii anuale a persoanelor cu autism in cadrul
comisiei de evaluare complexd sau schimbarea procedurii de
reevaluare astfel incat prezenta anuald la aceastd comisie si refacerea
dosarului cu toatd documentatia formala si stufoasa sa fie simpla si
eficienta (ex. pe baza unui raport facut de asistentul social-manager de
caz, reevaluarea bolii psihice sa fie facutd de catre medicul specialist
psihiatru pediatric si medicul de familie, in colaborare cu psihologul
clinician, la domiciliul persoanei cu TSA).

Trebuie gandit un sistem de ,,awareness” care sd contribuie la un acces mai
mare la servicii de sanatate si la eliminarea stigmei asociate acestor tulburari;
Este nevoie de profesionisti bine pregititi in colaborare cu para-
profesionisti bine pregatiti (ex. parinti);

0 Fiecare are un rol important si complementar, fiind inacceptabil ca
unul si se substituie rolului celuilalt.

Educatia si integrarea psiho-sociala trebuie regandite in urmatorul cadru:

O Sunt necesare masuri de cunoastere mai bund a TSA in intregul sistem
educational, impreund cu tulburdri conexe (ex. simptome de deficit
atentional) si masuri de adaptare si suplimentare a activitatii scolare in
mod specific si individualizat nevoilor fiecarui elev/student. Este de
dorit cel putin un specialist de referintd, cu expertiza in TSA (care sa
indrume profesorii), in fiecare unitate scolard de masd, respectiv
instruirea specificd a tuturor celor implicati in educatia speciala
relevantd. In multe cazuri, activitatea profesorului de sprijin este
decisivd pentru elevii cu TSA si intreaga clasa, deci este dorita

normarea activitatii lor in sistemul educativ, la un nivel cantitativ si
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calitativ corespunzitor. In acest sens, principalele masuri imediate pe
care Ministerul Educatiei le poate lua sunt:

» Introducerea autismului ca o categorie distinctd de nevoie
educationala speciald/dizabilitate in randul categoriilor de nevoi
educationale speciale/ dizabilitafi cu care opereaza la aceasta
data Ministerul Educatiei;

» Alocarea urgentd de fonduri adecvate nevoilor reale in
formarea profesionistilor din invatdimantul special si de masa
care lucreaza efectiv cu copiii cu autism;

= Instituirea obligativitatii unei formari reale si consistente in
autism pentru toti profesionistii care lucreaza in prezent sau
intentioneaza sa lucreze la clase unde exista copii cu autism:
clase omogene sau eterogene din scolile speciale, sau clase
obignuite unde sunt inclusi copii cu autism in grup mic sau
individual, formare oferita de furnizori de formare cu expertiza
de calitate in educatia copiilor cu autism;

= Normarea unui asistent al profesorului la clasele cu copii cu
autism, omogene sau eterogene (cu alti copii cu dependenta mai
mare de un adult). Un singur profesor nu poate face instruire si
educatie eficiente intr-o clasd in care existd chiar i numai 4
copii cu dependentd mare de un adult, cu atdt mai putin cand
sunt copii cu autism, conditii in care NU se poate vorbi de
acces egal la educatie adecvatd pentru respectivii copii.
Activitatea educationald a unui asistent la clasa trebuie sa

devind si In scoala romaneascd un ,serviciu educational

22



suplimentar” de baza, care are rolul de a-1 ajuta pe copil sa
beneficieze de educatie, fard sprijinul caruia, printre altele, el
nu poate depasi problemele ce interfereazd cu invatarea
eficienta.

Este nevoie de un cadru legislativ care sa stabileasca:

0 Organizarea serviciilor profesionale, in cadrul stabilit de profesiile
majore implicate in acest proces (psihologia clinicd, consilierea
psihologica, psihoterapia, psihiatria pediatricd);

0 Reglementari legislative clare privind educatia speciald, in care sa fie
reglementéri specifice educatiei copiilor cu TSA, ca o categorie
distincta de persoane cu nevoi educationale speciale;

0 Modalititile de sustinere a paraprofesionistilor (ex. parinti) si
modalitatile de articulare a activititii acestora cu cele ale
profesionistilor;

= Trebuie reglementat rolul parintilor in procesul de recuperare
de tip educational, stiut fiind faptul ca activitatile de recuperare
necesitd munca de 4-8 ore pe zi

= Este necesard sustinerea financiard sau prin alte stimulente
oferite de stat (ex. serviciu “part time”, dar cu salariul
acoperit in intregime prin sustinerea statului) a parintilor
implicati in aceste programe educationale de recuperare

0 Modalitatile de integrare a copiilor in sistemul educatiei de masa,
acolo unde este posibil, inclusiv cu impact asupra curriculum-ului

educational.
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=  Acest aspect trebuie gandit pastrand un echilibru intre dorinta
de integrare sociald — cu riscurile pe care ea le implicd pentru
cei care au aceasta tulburare — si dorinta de protectie sociala;
asadar, integrarea trebuie dublatad de protectie!
Propunerea este Benefica pentru Toti cei Implicati (Persoane cu TSA,
Parinti/Apartinatori, Profesionisti, Societate)
Implementarea acestei Viziuni asigura:
e Un tratament si o insertie sociala adecvate pentru cei ce au aceste tulburari;
e Un suport adecvat pentru parintii si/sau apartinitorii persoanelor cu TSA;
e Reducerea presiunii si a costurilor pe care lipsa de identificare si de
tratament timpuriu al acestor tulburari le aduc asupra societitii si economiei,
costuri de asemenea crescute si de adultii cu aceste tulburari care raméan
nediagnosticati, netratati si neintegrati social;
e f[mbunititirea calitiitii intregii vieti a persoanelor cu TSA ca obiectiv

final.

V. PASI DE URMAT

1. Trimiterea “White Paper” catre factorii de decizie majori din domeniu
(ex. politicieni, grupuri de sustinere, profesionisti, paraprofesionisti) si incurajarea lor
spre contactarea propriilor reprezentanti din Parlamentul Romaniei (Responsabili:
UBB si Partenerii).

2. Contactarea deputatilor si senatorilor care au avut initiative legislative
legate de acest subiect (autismul si tratamentul sau) pentru elaborarea altor proiecte
legislative pe baza “White Paper” si pe baza reglementarilor actuale din cele doud

profesii principale implicate iIn domeniu (Psihologie si Medicind); astfel, legislatia va
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avea un fundament stiintific si va beneficia de un larg suport si acceptabilitate in

randul profesionistilor (Responsabili: UBB si Partenerii).

O astfel de propunere legislativi a fost deja fiacuta in cadrul
Conferintei, pe baza analizei unor propuneri legislative anterioare, care au
fost aduse in acord cu concluziile Conferintei si cu cadrul legislativ actual,
inclusiv cu reglementarile profesiilor majore implicate in domeniu:
psihologie — Colegiul Psihologilor din Romania, medicind — Colegiul
Medicilor din Roménia. Propunerea vizeazd insd doar o componentd a
recomandarilor facute In acest document — serviciile validate stiintific — si
este prezentata in Anexa, urmand a fi inaintata forurilor competente.
Alte propuneri legislative trebuie sa adreseze viziunea complexa
prezentata in “White Paper”, mai ales componentele educationale (ex.
cu focalizare pe “educatia speciala” a copiilor cu TSA), integrate si

coroborate cu componentele clinice.

3. Mediatizarea “White Paper” si a proiectelor legislative bazate pe

aceasta (Responsabili: UBB si Partenerii Media).

4. Implementarea noii legislatii fundamentate stiintific, sustinute si

acceptate de profesionisti si cu un potential major de imbunatatire a calitatii vietii

persoanelor cu tulburari de spectru autist (Responsabili: Organizatiile profesionale si

paraprofesionale).
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ANEXA
»LEGE privind serviciile terapeutice pentru tulburarile de spectru autist”

Art. 1. Prezenta lege are drept scop reglementarea activitatilor si practicilor de terapie
comportamentald care vizeaza recuperarea si ameliorarea calitatii vietii si functionarii
sociale a persoanelor, minori sau adulti, diagnosticate cu tulburari de spectru autist
(TSA).

Art. 2. In sensul prezentei legi, terapiile comportamentale, denumite modern si terapii
cognitiv-comportamentale, sunt interventii psihologice care urmaresc schimbarea
comportamentelor si cognitiilor disfunctionale cu comportamente si cognitii
functionale, prin strategii cognitiv-comportamentale specifice, recunoscute si definite
de Asociatia Europeana de Psihoterapii Comportamentale si Cognitive.

CAPITOLUL I
Dreptul de practica si organizarea activitatilor de terapie comportamentala

Art. 3. - (1) Interventiile de terapie comportamentald pot fi exercitate in regim
profesional de:
(a) Psihologi atestati profesional de catre Colegiul Psihologilor din Romaénia;
(b) Medici atestati profesional de Colegiul Medicilor din Romania;
(c) Profesionisti nepsihologi, atestati in terapii comportamentale in cadrul
Colegiului Psihologilor din Romania, in conditiile Legii nr. 213 din 27 mai
2004 si a normelor metodologice de aplicare a acesteia (absolventi ai
facultatilor de medicind generald, asistentd sociald, filozofie, pedagogie,
psihopedagogie, teologie).

(2) Interventiile de terapie comportamentald pentru TSA pot fi exercitate si In regim
paraprofesional, in cadru educational sau complementar interventiilor profesionale.

Art. 4. - (1) Colegiul Psihologilor din Romania, Colegiul Medicilor din Romaénia si
Federatia Roména de Psihoterapie stabilesc standardele specifice de formare pentru
aplicarea terapiilor comportamentale la TSA.

(2) Standardele specifice de formare pentru aplicarea terapiilor comportamentale la
TSA sunt incadrabile in trei categorii:

(a) Standarde de formare continud, de scurta duratd, pentru profesionistii atestati
deja in terapii comportamentale sau 1n psihologie clinicd in cadrul Colegiului
Psihologilor din Romania;

(b) Standarde de formare de competente pentru profesionistii din domeniul
medical si psiho-social, neatestati in terapii comportamentale;

(c) Standarde de formare complementara paraprofesionald pentru persoanele care
nu sunt eligibile pentru atestare profesionald in cadrul Colegiului Psihologilor
din Romania sau in cadrul Colegiului Medicilor din Roménia.

3) Colegiul Psihologilor din Romania implementeaza standardele de formare si

oferd atestarea pentru psihologi si alte profesii psihosociale eligibile pentru
formarea in psihoterapie, in conditiile Legii nr. 213 din 27 mai 2004, iar Colegiul
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Medicilor din Romania implementeaza standardele de formare si oferad atestarea
pentru medici.

4) Standardele de formare complementara paraprofesionald pentru persoanele
care nu sunt, in momentul de fata, eligibile pentru atestare profesionald in cadrul
Colegiului Psihologilor din Roménia sau in cadrul Colegiului Medicilor din Roméania
sunt implementate de Colegiul Psihologilor din Romania.

Art. 5. Paraprofesionistii care au parcurs sau vor parcurge programe de formare in
interventii comportamentale pentru TSA la standardele cerute prin prezenta Lege pot
utiliza proceduri de terapii comportamentale pentru persoanele cu TAS, in regim
educational sau complementar interventiilor profesionale, la recomandarea si cu
supervizarea specialistului atestat in terapii comportamentale.

Art. 6. - (1) Federatia Romana de Psihoterapie, Ministerul Sanatatii Publice si
Ministerul Educatiei, Cercetarii si Inovarii pastreaza un Registru integrat al tuturor
profesionistilor si paraprofesionistilor atestati in terapii comportamentale pentru TSA,
pe baza informatiilor oferite de Colegiul Psihologilor din Romania si de Colegiul
Medicilor din Romania.

(2) Federatia Romana de Psihoterapie face public Registrul integrat pe site-ul propriu,
asigurand vizibilitatea serviciilor.

(3) Ministerul Sanatatii Publice si Ministerul Educatiei, Cercetarii §i Inovarii fac
public Registrul integrat pe site-ul propriu, asigurand vizibilitatea serviciilor si
conditiile de implementare a acestora.

CAPITOLUL II
Drepturile si accesul pacientilor la terapiile comportamentale

Art. 7. Toate persoanele diagnosticate cu TSA au acces liber la terapiile
comportamentale, reglementate conform Legii.

Art. 8. - (1) Interventiile de terapie comportamentald pentru persoanele cu TSA,
oferite de profesionistii atestati de Colegiul Psihologilor din Roménia sau de Colegiul
Medicilor din Romaénia, sunt prevazute in contractul-cadru si sunt decontate din
bugetul Fondului national unic de asigurari de sanatate.

(2) Ministerul Sanatatii Publice, Casa Nationala de Asigurari de Sanatate, Colegiul
Medicilor din Romania si Colegiul Psihologilor din Romaénia stabilesc de comun
acord practicile si procedurile prin care terapiile comportamentale pentru TSA sunt
prevézute in contractul-cadru si sunt decontate din bugetul Fondului national unic de
asigurdri de sanatate.

CAPITOLUL III

Dispozitii tranzitorii si finale

27



Art. 9. Incélcarea prevederilor prezentei Legi, inclusiv culpa profesionald, atrage
raspundere patrimoniald, disciplinara, civila, contraventionald sau penala, dupa caz.

Art. 10. In aplicarea prezentei legi Ministerul Sanatatii Publice impreuna cu Colegiul
Psihologilor din Romania si cu Colegiul Medicilor din Roménia emit norme
metodologice comune, in termen de 4 luni de la publicarea prezentei Legi in
Monitorul Oficial al Romaniei, Partea I.
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