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Multumim celor care au facut posibila realizarea acestui studiu: parintilor implicati
voluntar in realizarea studiilor de caz si in completarea chestionarelor,
reprezentantilor DGASPC si personalului din Centrele de consiliere si asistentd
pentru persoanele cu autism din Vaslui, Botosani, Calarasi, Bucuresti - Sector 4,
Galati, Bacau, Mehedinti, Prahova, Arad si Vrancea, Organizatiilor non-
guvernamentale: Asociatia Nationala pentru Copii si Adulti cu Autism din Romdnia
ANCAAR — Arges, Asociatia Autism Baia-Mare, Asociatia pentru Interventie
Terapeuticd in Autism — Bucuresti, Asociatia Invingem Autismul — Bucuresti,
Organizatia Suedeza pentru Ajutor Umanitar Individual — Bucuresti, Asociatia
Autism Transilvania — Cluj-Napoca, Asociatia Nationala pentru Copii si Adulti cu
Autism din Romania ANCAAR — Craiova, Fundatia Univers Plus — Piatra Neamt,
care au sprijinit demersul nostru investigativ.

Multumim Fundatiei Romanian Angel Appeal pentru Sprijinul oferit in procesul de
facilitare a contactelor cu institutiile si organizatiile mai sus amintite, precum §i
pentru intregul suport logistic pus la dispozitie pe durata cercetarii.
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Rezumat

Prezentul studiu are la bazd studii de caz - interviuri in profunzime cu pdrinti de
copii diagnosticati cu TSA, care acceseazd servicii de terapie si o anchetd
sociologicd pe bazd de chestionare. Chestionarele au fost aplicate in perioada
noiembrie-decembrie 2014, cu sprijnul a 9 ONG-uri si 10 DGASPC-uri din tard, ce
oferd servicii terapeutice copiilor cu autism.

Studiul a implicat apartindtori ai copiilor cu TSA cu varsta intre 0-4 ani (26%), 5-9
ani (47%), 10-14 ani (20%), peste 15 ani (7%). Pdrintii participanti au fost cu
precddere persoane tinere 36-40 ani (66%), din mediul urban (83%), cu studii
liceale si universitare (60%). Din perspectiva autoevaludrii resurselor, 70% dintre
participanti considerd cd nu au o situatie materiald prea bund, dar se descurcd.
17% dintre participantii la studiu trdiesc in mediul rural, fapt ce evidentiazd
posibilitdtile limitate de a urma terapie pentru persoanele cu autism care locuiesc
la tarda.

Atat studiile de caz, cdt si chestionarul evidentiazd faptul cd, inainte de
diagnosticarea copilului, 66% dintre respondenti nu auziserd sau stiau foarte
putine lucruri despre aceastd tulburare. In cazul a 93% din respondenti, primele
suspiciuni cu privire la o dezvoltare atipicd au apdrut pdnd la vdrsta de 3 ani, iar
diagnosticul a fost confirmat, in 72% din cazuri, dupd cdteva luni de la suspiciune.

60% dintre cei intervievati considerd cd, dupd diagnosticare, informatiile cu privire
la optiunile terapeutice sunt extrem de importante. In ceea ce priveste cantitatea si
calitatea informatiilor primite dupd aflarea diagnosticului, 40% au mentionat cd
informatiile disponibile sunt multe sau foarte multe. Cu toate acestea, 41% din
respondenti au afirmat cd informatiile primite de la specialisti sunt vechi,
neactualizate, iar 25% au spus cd acestea sunt greu de inteles. Identificarea
surselor de informatii cu privire la autism cunoaste urmdtoarea structurd a
rdspunsurilor: 53% au obtinut informatii de la medicul psihiatru, 18% s-au
informat de pe internet, iar 16% au fost informati de psihologi. In ceea ce priveste
informatiile cu privire la optiunile terapeutice, pricipalele surse de informare sunt:
psihologii, medicii psihiatri, internetul sau alti pdrinti aflati in situatii similare.

Din perspectiva accesului la serviciile de terapie destinate copiilor cu TSA, 68%
dintre copii primesc interventii in cadrul unei singure institutii, in timp ce 32%
acceseazd servicii din cadrul mai multor institutii. Cu toate acestea, cei mai multi
copii urmeazd pdnd la 10 ore de terapie/lund, adicd aproximativ 2-3
ore/sdptdmdnd, in conditiile in care recomandadrile internationale sunt de 25 pdna
la 40 ore de terapie pe sdptdmdnd. 56% dintre copiii celor intervievati beneficiazad
de servicii in cadrul unor ONG-uri furnizoare de servicii terapeutice specifice, iar
54% dintre respondenti acceseazd terapie pentru copiii lor si in cadrul unor servicii
publice.

Aproape jumdtate dintre participantii la studiu afirmd cd ar fi necesare serviciile
unui centru de zi pentru copilul lor cu autism (4-8 ore zilnic), iar 30% dintre
pdrinti afirmd cd simt nevoia unor servicii de respiro (copilul sd poatd fi ingrijit
intr-un centru, timp de cdteva zile), care sd le permitd timp pentru ei ingisi.

In privinta accesului la educatie, 75% dintre copiii cu autism de varsta scolard din
familiile celor intervievati, sunt inscrisi intr-o formd de invatamant. Dintre cei care



nu frecventeazd o formd de educatie, aproape un sfert urmeazd programe de
pregdtire pentru integrarea scolard. Dupd forma de invdtdmdnt in care sunt
inscrigi copiii, constatdm cd 64% frecventeazd scoala de masd, 31% studiazd in
scoala speciald, iar 5% sunt scolarizati in clase speciale integrate in scoala de
masd.

Doar 17% dintre copiii care sunt inclusi intr-o formd de scolarizare beneficiazd de
shadow/insotitor, iar jumdtate din pdrintii celor care nu beneficiazd de acest
serviciu sunt convinsi cd prezenta insotitorului ar fi foarte importantd pentru
progresele copilului. 46% dintre apartindtorii chestionati afirmd cd, cel putin
uneori, copilul lor cu autism este intimidat si tachinat la scoald, iar 53% dintre ei
spun cd doar cdteodatd este implicat copilul lor in activitdti de joacd cu colegii. In
opinia participantilor la studiu, cadrele didactice sunt dispuse in foarte mare
mdsurd sd contribuie la integrarea copilului (42% dintre respondenti) insd doar
22% dintre ei afirmd cd personalul didactic stie si cum anume sd abordeze copilul
cu TSA.

Cele mai mari ingrijordri ale pdrintilor legate de viitorul copilului lor cu autism
sunt cd acesta nu va putea sd se ingrijeascd singur cdnd va fi mare (58%), cd nu va
putea sd se intretind singur (54%), cd pdrintele nu va avea putere sd-I ajute (37%)
si cd nu va avea cine altcineva sd-I ajute (30% ).

Participantii la studiu au considerat cd solutiile pentru nevoile resimtite de
intreaga familie sunt:

e implicarea autoritdtilor in elaborarea de politici si programe de asistentd
medico-psiho-sociald coerente;

e instruirea pdrintilor in tehnici de terapie comportamentald, care sd le
permitd sd-si ajute copilul sd fie cat mai independent posibil (complementar
serviciilor de interventie oferite de specialisti);

e incadrarea copiilor cu autism in invdtdmantul de masd si acces la forme de
scolarizare, care sd ofere o formare profesionald adecvatd nevoilor si
potentialului persoanei cu TSA;

e servicii de suport psihologic pentru intreaga familie pe toatd durata vietii;

e posibilitatea ca pdrintii sd-si poatd mentine un loc de muncd etc.

Desi studiul are un caracter exploratoriu si este supus unor limitdri, putem afirma
cd tara noastrd este incd insuficient pregdtitd pentru a oferi conditii adecvate
copiilor cu autism si familiilor lor. Dincolo de toate acestea, nu putem sd nu
constatdm cd s-au fdcut o serie de progrese fatd de situatia din anii anteriori, insd
este nevoie in continuare de informare cu privire la autism si la specificul acestuia,
de consiliere si referire cdtre servicii specializate, de sustinerea terapiei pentru
copil pe termen lung, de extinderea/infiintarea unui sistem de servicii de respiro
pentru pdrinti, flexibilizarea sistemului de protectie si asistentd sociald pentru a fi
adaptat nevoilor persoanelor afectate de TSA, realizarea unor modificdri
legislative pentru o abordare coerentd si adecvatd a politicilor menite sd
contribuie la rezolvarea problemelor familiilor si persoanelor afectate de TSA.



1. Introducere

1.1. Aspecte generale ale tulburarilor din spectrul autist

Etiologia tulburarilor din spectrul autismului (TSA) are un caracter multifactorial
complex, literatura de specialitate facand referire de la factori genetici pana la factori
de mediu. Davis Ill, T. E., White, SW., Ollendick, T. H., (2014) afirma ca in ultimii
20 de ani tot mai multe persoane sunt diagnosticate cu tulburari din spectrul autist.

Conform criteriilor DSM-5, tulburarea din spectrul autist se defineste prin intrunirea
urmatoarelor criterii: a) persistenta deficitului in comunicarea si interactiunea sociala
n contexte, medii diferite; b) existenta unor pattern-uri comportamentale, interese sau
activitati ce au caracter restrictiv si repetitiv; ¢) simptomele trebuie sa fie prezente in
perioada de dezvoltare timpurie; d) simptomatologia determind afectarea
semnificativa in plan social, ocupational sau 1in alte arii importante pentru
functionarea cotidiana; e) afectarea functiondrii nu este mai bine clarificatd de

Association, 2013).

Problematica generald determinatd de tulburdrile din spectrul autist si impactul
acestoralanivel social presupune ca fiecare veriga umana din sistemul care contribuie
la formarea sau recuperarea copilului cu TSA (parinte, educator, diferiti terapeuti
specializati, medici etc.) sa fie constientd de posibilele obstacole pe care le poate
ntalni pe parcursul procesului de recuperare-integrare. Toti actorii mai sus amintiti
trebuie sa fie pregatiti sd faca fatd cu profesionalism, rabdare, creativitate tuturor
provocarilor pe care autismul le implica. Necesitatea abordarii sistematice si coerente
a problematicii TSA este determinata si de faptul ca prevalenta autismului este tot mai
mare de la un an la atul - tulburarile din spectrul autist tind sa fie mai comune decét
cancerul la copii, diabetul juvenil si SIDA impreuna (Blumberg, Stephen J., et 4.,
2013). Cercetarile de data recenta arata cad tulburarile din spectrul autist pot sa
afecteze orice familie, indiferent de rasa, etnie sau mediu social (Peeters, T., 2009).
Din perspectiva incidentei TSA, raportul pe sexeeste de 4 la 1 pentru bdieti, iar din
perspectiva gradului de afectare se pare ca persoanele de sex feminin sunt mai
profund af ectate decét cele de sex masculin (Ghergut, A., 2013).

Cresterea acceleratd a TSA in randul afectiunilor cu impact asupra dezvoltarii se
poate constata analizand evolutia acestora din perspectiva cronologica:

e 1n 1943 - Leo Kanner diagnostica 11 copii care s-au prezentat laclinicasacu o
combinatie de grave deficiente de vorbire, marcate de anormalitati in
interactiunea sociald si o Inclinatie spre comportamente stereotipice, repetitive
si ritualistice. Acesti 11 copii au fost primii copii diagnosticati cu autism
infantil. Aproximativ in aceeasi perioadd, Hans Asperger a descris o forma
atenuata a autismului, cunoscutd azi drept Sindrom Asperger (Ghergut, A.
2013).

e in perioada anilor *50 — 60, sub influenta curentului psihanalist, autismul era
considerat ca o forma de ,,schizofrenie a copilariei”, psihanalistii atribuind
instalarea tulburdrii mamelor distante si reci din punct de vedere emotional
(www.autismspeaks.orq).

e inanii ’70, inceputul anilor 80* autismul era privit ca o tulburare biologica de
dezvoltare a creierului, iar Marshalyn Y eargin-Allsop, pediatru epidemiolog in
cadrul CDC (The Centers for Disease Control and Prevention - Centrul pentru
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Controlul si Prevenirea Bolilor) Atlanta, afirma ca afectiunea era considerata
foarte rara, fiind diagnosticati cu autism 1 din 10.000 de copii
(http://www.autismsciencef oundation.org).

e odatd cu anii 80, DSM III delimiteaza clar autismul de ‘“schizofrenia
copilariei” (www.autismspeaks.org), stabilind si o lista de criterii specifice
pentru diagnosticarea autismului.

e intre anii 1994-2000, DSM-IV si DSM-IV-TR utilizeazd un sistem
multicategorial de diagnosticare a tulburarilor pervazive de dezvoltare,
incluzand in aceastd categorie autismul, Sindromul Asperger, tulburarile
pervazive nespecifice, sindromul Rett etc. (Grazadzinski, R., Huerta, M., Lord,
C., 2013).

e statisticile din 1999 duc la constatarea ca a avut loc o crestere cu 273% a
numarului de copii cu autism in Atlanta, iar in 2002 cresterea este de 556% in
decursul a10 ani (www.autismspeaks.org).

e in 2013 Centrul pentru Controlul si Prevenirea Bolilor (CDC) indica faptul ca
1 din 88 dintre copiii americani are o tulburare din spectrul autist, mai exact 1
din 54 de baieti si 1 din 252 de fete sunt diagnosticate cu autism in USA
(www.ddiny.org).

e la sfarsitul anului 2013, DSM-5 inlocuieste sistemul multicategorial de
diagnosticare cu o singura dimensiune diagnostica — Tulburare din Spectrul
Autist. Noul DSM-5 evidentiaza ca simptomele autismului sunt cel mai bine
reprezentate de afectarea relationdrii sociale, a comunicarii si prin prezenta
comportamentelor si a intereselor cu caracter repetitiv (Grazadzinski, R.,
Huerta, M., Lord, C., 2013).

e in 27 martie 2014, Centrul pentru Controlul si Prevenirea Bolilor (CDC) a
lansat noi date cu privire la prevalenta autismului in Statele Unite. Acest
studiu de supraveghere aidentificat 1 din 68 de copii (1 din 42 baieti si 1 din
189 de fetey ca aand o tulburare din  spectrul  autist
(http://nationalautismassociation.org).

1.2. Contextul problematicii tulburarilor din spectrul autist
n Roméania

Pana in prezent, Roméania este una din tarile In care nu exista nici o statistica oficiala
care sa cuantifice numarul persoanelor cu autism, prevalenta sau rata de incidenta.
Pana in 2013, nu se stia nimic oficial despre situatia persoanelor cu autism adulte.
Tncepand cu acest an, insa, a fost schimbata legislatia, conform criteriilor medico-
psiho-sociale pe baza carora se stabileste incadrarea in grad de handicap (Ordin Nr.
692/982 din 23 mai 2013) si astfel, Tn acest moment, existd cel putin certificate de
diagnostic cu TSA pentru adulti. Din péacate, nu existd in continuare statistici oficiale
care sa evidentieze numarul acestor persoane. Ordinul anterior mentionat recunoaste
realitatea ca autismul nu mai poate fi considerat o tulburare doar a copilului.

Asociatia pentru Interventie Terapeutica in Autism (AITA) estimeaza ca ar exista
intre 15.000 si 40.000 de copii cu tulburari din spectrul autist, diagnosticati de
specialisti, dar care nu sunt evidentiati in raportarile oficiale ae Ministerului Sanatatii
sau Ministerului Muncii si Protectiei Sociale. Se considera ca aceasta aproximare a
AITA are ca fundament doar numarul copiilor cu TSA care acceseaza servicii ale
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unor fundatii sau asociatii, numarul real al celor afectati fiind mult mai mare.
Conform datelor Ministerului Sanatatii, in 2012 in Romania erau diagnosticati cu
TSA 7.179 copii, dintre acestia doar 4.500 avand certificat de incadrare in grad de
handicap (www.autisminfantil.ro).

Problematica specificd interventiilor terapeutice adresate copiilor cu tulburari din
spectrul autist poate fi considerata ca fiind relativ nouda in Romania, iar conturarea
unor directii de actiune si interventie Tn acest domeniu este inca intr-o faza incipienta.
La sfarsitul anilor *90 si inceputul anilor 2000, chiar si in mediile academice psiho-
educationale si medicale, problematica specifica TSA avea 0 nota de exotism, dat
fiind faptul ca existau doar descrieri succinte ale autismului. Chiar daca in ultimii ani
S-au Inregistrat modificari semnificative in abordarea problematicii pe care noi o
analizam, putem afirma ca in Roméania abia Thcepand cu anul 2010 se contureaza o
schimbare de perspectiva din punctul de vedere al interventiei specifice (Legea
272/2004 privind protectia si promovarea drepturilor copilului, Legea nr. 151/2010,
Legea nr. 200/2013 pentru modificarea si completarea Legii nr. 151/2010 privind
serviciile specializate integrate de sanatate, educatie si sociale adresate persoanelor cu
tulburari din spectrul autist si cu tulburari de sanatate mintala asociate). Remarcam
faptul ca schimbarile mai sus mentionate vin pe fondul unor initiative ale societatii
civile, asociatii de parinti, ONG-uri specializate Tn drepturile persoanelor cu nevoi
educationale speciale, reprezentanti ai mediului academic etc.

In 2013, Fundatia Romanian Angel Appeal elaboreaza, in cadrul proiectului
POSDRU/96/6.2/S/60289, o propunere de “Strategie Nationald pentru Integrarea
Sociala si Profesionald a Persoanelor cu TSA”, propunere in care se face referire
directd la nevoia de a fi dezvoltate programe speciale de educatie a parintilor, astfel
incat acestia sa fie abilitati in privinta gestiondrii elementelor ce tin de particularitdtile
TSA ale copilului sau tanarului.

La nivel national, in studiul Evaluarea serviciilor oferite in centrele de consiliere i
asistenta pentru persoanele cu tulburari de spectru autist, deschise in cadrul
proiectului POSDRU 60289 - "Si ei trebuie sa aiba o sansa! — program de sprijin
pentru integrarea sociala si profesionald a persoanelor cu tulburari de spectru
autist”, studiu realizat pentru Romanian Angel Appeal (Toth Alexandru coord.,
2013), sunt mentionate O Serie de probleme cu care se confruntau copiii cu TSA din
Roménia, evidentiindu-se aspecte ce tin de diagnosticare si de integrarea familiala,
scolard si sociald a acestor copii. Aceste probleme au o manifestare eterogena
determinatd de aria de dezvoltare semnificativ afectatd (limbgj, socializare,
autoservire, motor sau cognitiv), varsta cronologica si varsta la care a fost
diagnosticat copilul, contextul social (inclusiv familial), accesul la servicii terapeutice
specifice etc.
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1.3. REeferiri la implicarea parintilor in procesul terapeutic

La nivel european, Recomandarea Comitetului de ministrii CM/Rec (2006)
(https://wcd.coe.int/ViewDoc.jsp?d=1073507& BackCol orInternet=9999CC& BackC

olorIntranet=FFBB55& BackColorL ogged=FFACY5), face referire la rolul parintilor
in formarea si educatia copiilor — element care este inca deficitar in legislatia si in
politicile socio-educationale din Romania, politici care fac trimiteri la nevoia de
educatie a parintilor fara a contura linii directoare sau legislative in acest sens.

Tot la nivel european, problematica TSA este abordatd si de Directia Generala de
Sanatate si Protectia Consumatorului a Comisiei Europene, care a emis in februarie
2005 un document referitor la o serie de “elemente despre prevalenta” TSA 1in
Uniunea Europeani. In aceeasi directie de sensibilizare si constientizare a
problematicii TSA la nivel european vine si Recomandarea Comitetului de ministri
CM/Rec (2009) ce face referiri specifice la educatia si incluziunea copiilor si tinerilor
cu TSA, iar una dintre aceste referiri sugereaza “implicarea organizatiilor non-
guvernamentale care reprezinta copiii si tinerii cu TSA si a familiilor acestora” Tn
procesul de incluziune.

La nivel international se considera o prioritate necesitatea constientizarii problematicii
aferente TSA si a impactului acesteia asupra societatii contemporane. Astfel, in SUA,
Comitetul Interdepartamental pentru Autism, comitet din cadrul Departamentului de
Sanatate si Servicii Umane, lanseaza in anul 2011 “Planul Strategic de cercetare
pentru TSA”, in care face referire specifica la aspecte ce tin de educatia si calitatea
vietii familiilor copiilor cu TSA.
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2. Rolul familiei in acceptarea socialda a diferentelor specifice
copiilor cu tulburiri din spectrul autist

Familiile copiilor cu tulburari din spectrul autist sunt de cele mai multe ori obligate sa
Isi schimbe rutinele zilnice, stilul de viatd sau chiar viziunea asupra acesteia,
diagnosticul copilului devenind, prin prisma etichetarii, un diagnostic al familiei. Pusi
in fata unui asemenea context situational, parintii copiilor cu TSA au putine sanse sa
dialogheze cu alti parinti. Deschiderea unui canal de comunicare intre specialisti si
parinti poate preveni aparitia unor situatii in care “mesgul negativ (...) gunge la
parinti si in acest mod parintii se simt si mai Instrdinati, izolati si fara nici un fel de
sprijin” (Peeters, T., 2009). Continuand ideea autorului anterior citat, putem sa
afirmam, asa cum o facea si B. Bernstein (2000), ca practicile terapeutice si
educationale reprezintd un context social fundamental, in care are loc constituirea
unei subculturi, daca privim persoanele afectate de TSA si din aceasta perspectiva.
Acceptarea blazatd a statutului de grup minoritar si a unei culturi minoritare de catre
familiile persoanelor cu tulburdri din spectrul autist nu este o solutie pentru a iesi din
marginalizare, ci mai curand o accentuare a acesteia.

Pentru a contrabalansa aceastd “rezolvare nedoritd”, parintii persoanelor cu TSA au
inceput sa devina combativi, dar in sens pozitiv. Astfel, Chamak, B. (2008) arata ca:
“organizatiile americane de parinti au dus o lupta continua pentru a redefini autismul
ca pe un handicap si nu ca pe o tulburare psihiatricd”. Autoarea aratd ca motivatia
parintilor este legatd de contrabalansarea elementelor ce reprezinta dificultati pentru
persoana cu autism prin terapii educationale si recuperatorii. Nevoia de redefinire ca
tulburare a autismului 1s1 are originea In perspectiva multiplelor scoli de psihiatrie
care considerau autismul ca o tulburare de tip psihotic, foarte rara, care avea ca
elemente definitorii absenta limbajului si dificultatile de relationare sociala. Pediatrii,
psihiatrii si neuropsihiatrii din Romania (fara a apela la denumiri ale manualelor de
diagnostic sau la clasificarile internationale ale maladiilor), obisnuiau sa denumeasca
tulburdrile din spectrul autist ca fiind “schizofrenia copilului”. Din randul celor
diagnosticati cu o tulburare din spectrul autist, “persoanele autiste inalt functionale”
(inclusiv cele cu Sindrom Asperger), care isi recunosc si admit diagnosticul, doresc si
chiar se lupta pentru a nu fi etichetati ca persoane cu probleme de sdndtate mentala, ci
ca persoane diferite (in prezent legislatia nationala care “obliga” incadrarea copiilor
cu autism deveniti adulti in categoria persoanelor cu tulburari psihotice s-a schimbat
in sensul mentinerii diagnosticului de autism si dupa implinirea varstei de 18 ani).

Plecand de la cele anterior amintite, la nivelul unor grupuri de specialisti familiarizati
cu problematica autismului au fost ridicate o serie de intrebari legate de o noua
perspectiva asupra autismului, asa cum arata si Best, J. (2001). Aceste intrebari se
refera la: “Cum ar putea noul discurs despre autism influenta perceptia sociald despre
acesta? Cum va fi difuzat/receptat in societate acesta?”. Acelasi autor, Best, J. (2001),
vorbind despre importanta imaginii sociale asupra problematicii autismului ardta ca
este important sa deceldm trei elemente distincte:

e cvidentierea problemei, sd aratdim cd aceasta chiar existd in societate si ca
necesita interventie,

e construirea si deschiderea unor canale de comunicare sociald, care pot cuprinde
oameni apropiati persoanei cu autism (rude, prieteni ai familiei sau colegi), pana
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lamass-media,

e identificarea unor actori sociali care aduc la cunostinta publica problematica
persoanelor cu tulburari din spectrul autist si se aldtura celor care militeaza pentru
o schimbare a perceptiei sociale (si uneori chiar la nivel de decizii politice).

Tn derularea unui asemenea proces, un rol deosebit de important revine asociatiilor de
parinti sau altor ONG-uri active Th domeniul problematicii specifice persoanelor cu
tulburari din spectrul autist, ele avand de cele mai multe ori indreptatirea, cunoasterea
suficient de buna a problemelor acestui grup populational, dar si motivatia de a trece
de la contemplare, exprimare de dorinte sau idei de schimbare, la actiune, la Insusi
procesul de schimbare la nivelul societatilor.

Tn ultimii ani a fost constientizata nevoia consilierii si educarii parintilor in general si
Tn mod deosebit a parintilor copiilor cu o dezvoltare atipica. Psiho-educatia parintilor
este cea care cuprinde “programele, serviciile si resursele destinate parintilor si celor
care ingrijesc copii, cu scopul de a-i sprijini pe acestia si de a le imbunatati
capacitatea de a-si creste copiii” (Carter, 1996 apud Cojocaru, D., Cojocaru S., 2011).
Programele care 1i ajuta pe parinti sa isi dezvolte, sa isi Imbunatateasca abilitatile
parentale, sa inteleagd dezvoltarea copilului si sd invete sa foloseasca modalitéti
alternative de abordare a situatiilor dificile intalnite in cresterea si educarea copilului
sunt adesea neglijate, chiar daca necesitatea lor este evidenta.

Asa cum putem deduce din scurtul istoric prezentat anterior, diagnosticul de TSA
afecteazd intreaga viata de familie, fiind In stransa legatura cu acceptarea sau negarea
acestuia de catre parinti. Dupa aflarea diagnosticului, cel mai multi dintre parintii
copiilor cu TSA se afla in situatii derutante, care au ca sursd multitudinea formelor de
interventie terapeuticd pe care copilul le-ar putea urma, informatiile si atitudinile
contradictorii pe care unii specialisti le adopta fata de copil si tulburarea sa. Pentru a
cunoaste ce urmeazd sd se intample cu copilul afectat de TSA si care este traseul
terapeutic pe care acesta ar putea sa il urmeze, parintii au nevoie sa fie inclusi in
programe de formare care sd i1 ajute sa Inteleaga ce reprezintd diagnosticul copilului
si cum pot gestiona problematica asociati TSA. In acest context, considerim ca
studierea aspectelor ce tin de consilierea si psiho-educatia parintilor devine extrem de
importanta, mai ales din perspectiva dobandirii abilitatilor de evaluare critica a
informatiilor referitoare la terapiile specifice (Fitzpatrick M. 2009) din perspectiva
coerentei, rationalitdtii si fundamentarii stiintifice a acestora.

TSA afecteazd in mod cert viata pdrintilor, asa cum o aratd o serie de cercetari
referitoare la impactul diagnosticului de TSA asupra locului de munca al parintilor
(Russell A. M., Booth S. M., Taylor C. F., Martin T., 2011), asupra comportamentel or
parentale (Van Leeuwen, K., Boonen, H., Lambrechts, G., et al. 2011) si a
mecanismelor de coping ale parintilor (Meltzer L. J., 2011).

Intr-o directie relativ similarid merg si cercetirile lui Shur-Fen Gau S., Miao-Churn
Chou, Huey-Ling Chiang, Ju-Chin Lee, et al. (2012), axate pe studiul functionarii
relatiei maritale si a functionarii familiei, fiind analizate modalitatile de adaptare a
acesteia la noua situatie determinatd de diagnosticul copilului. Keen D., Couzens D.,
Muspratt S., Rodger S. (2010) si Gaspar de Alba M. J., Bodfish J. W. (2011) urmeaza
aceeasi directie investigand rolul interventiilor centrate pe parinte, cu scopul reducerii
stresului si a validarii competentelor parentale in etapa post-diagnostic.
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Benson P. R., (2010) si Bopp-Limoge C., Pegliasco M., Morgenthaler L., Pascal V.
(2010), Cappe E., Wolff M., Bobet R., Adrien J-L. (2012) 1si centreaza atentia asupra
calitatii vietii si a relatiei parinte-copil Tn diferite contexte sociae, plecand de la
analiza unor factori socio-biografici si de relationare in grup. Concluziile studiilor
aratd ca existd o afectare semnificativd a acestor domenii Tn cazul familiilor ce au
copii cu TSA.

Frankel, F., Whitham, C. (2011) fac referire in studiul lor la implicatiile pe care le are
educatia parintilor asupra dezvoltarii abilitatilor de socializare ale copiilor cu TSA,
dupa parcurgerea Children’s Friendship Training (CFT). Studiul releva faptul ca
parintilor le revine locul primordial in alegerea potentialilor prieteni ai copilului cu
TSA, dar si in pregatirea si supervizarea activitatilor de joaca ale acestora.

Sintetizand numeroasele articole din mass media, studiile redizate de UNICEF,
Salvati Copiii, RAA, ANPC, constatam ca nevoia de formare a parintilor copiilor cu
nevoi speciale (inclusiv TSA) este imperioasa in acest moment, fiind determinata si
de:

e csirea la suprafatd a unor fenomene precum: nivelul ridicat al excluziunii sau
marginalizarii in/din mediul scolar a copiilor cu nevoi educationale speciale,
cresterea ratei abandonului scolar, aparitia unor discrepante educationale
semnificative, plecand de la discrepantele economice etc.

e nevoia de educare a parintilor pentru a putea fi controlate fenomene ca: rata
mortalitatii infantile (unul dintre cele mai mari din Europa acestor ani), abandonul
familial, abandonul scolar etc.

e Organizarea, in urma unor exigente venite din partea organismelor europene a unui
sistem de protectie a copilului, sistem ce a fost separat de cel de educatie. Acest
sistem a promovat o noud perspectiva asupra relatiei copil-parinte (in special
pentru cazurile copiilor cu nevoi speciale sau cu risc de abandon), constientizandu-
se nevoia de formare a acestor categorii de parinti pentru a putea face fatd
provocarilor specifice particularitatilor individuale ale copiilor.

e mentinerea in familie a copiillor cu risc de excluziune sociald si
“dezinstitutionalizarea” / reintegrarea sociala a copiilor abandonati in institutiile de
“ocrotire” a copilului au determinat initierea unor programe nationale de formare a
unor “pdarinti profesionisti”

e rata separarilor si divorturilor tot mai mare in familiile care au copii cu nevoi
speciale, unadin cauze fiind incapacitatea de a face fata problemei neasteptate de a
avea un copil “altfel”.

Declaratia Universala a Drepturilor copilului, Legea educatiei 1/2011, Legea
151/2010, acte normative care fac referire la protectia copilului, subliniaza rolul
parintilor in educarea si recuperarea copilului, insd nu existd prevederi concrete

~9

asupra “felului in care se realizeaza” educarea/consilierea psihopedagogica a acestora.

Absenta unor politici clare in domeniul acordarii de suport parintilor genereaza

consecinte precum:

e sincope in toate demersurile de interventie educationala si terapeutice, care sunt
adresate direct copiilor cu TSA;
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focare de tensiune, prin absenta reglementarii clare si ancorate in realitatea
familiilor cu copii cu TSA, in relatia dintre scoala si familie, familie si
reprezentantii Protectiei Copilului, familie si reprezentantii sistemului de sanatate;

derutd in privinta competentelor si rolurilor care revin in consilierea si educarea
parintilor pentru diferitele categorii de specialisti (educatori, psihologi, medici,
asistenti sociali, kinetoterapeuti etc); ‘“experimente terapeutice” diletantiste si
Speculative, ce nu pornesc de la o fundamentare stiintifica;

mentinerea problemelor legate de incluziunea sociald a copiilor cu nevoi
educationale speciale.

13



3. Metodologia cercetarii
Obiectivele cercetarii

OL. Identificarea nevoilor de servicii ae parintilor si apartinatorilor copiilor cu TSA
pentru ariile: educatie si viatd scolard, viatd de familie, terapie specificd TSA si
terapie medicala.

O2. Formularea de recomandari pentru adresarea nevoilor parintilor si apartinatorilor
copiilor cu TSA.

In demersul nostru de realizare a cercetirii am utilizat mai multe metode de colectare
si analiza a datelor:
|.  Analiza documentelor: studii, rapoarte, statistici privind situatia tulburarilor
din spectrul autist in lume si in Romania. Au fost andlizate rapoarte de
activitate si de cercetare realizate de diverse organisme (in special ONG-uri
din Romania), in documente legidative, pagini de internet ale unor ONG-uri
nationale si internationale.

I1.  Studiul de caz redlizat pe baza unui ghid de interviu in profunzime cu parintii
copiilor diagnosticati cu TSA care acceseaza servicii de terapie. In scopul
intelegerii problematicii complexe generate de diagnosticul de TSA al
copilului, au fost realizate doua interviuri cu doi parinti, acestia fiind informati
ca participarea lor la studiu este voluntara si nerecompensata, iar raspunsurile
lor la intrebarile intervievatorului au un caracter anonim.

[1l.  Ancheta sociologica pe baza de chestionar, pe un esantion de convenienta de
93 de respondenti — parinti si apartinatori ai copiilor diagnosticati cu TSA.
Chestionarele au fost aplicate la sediile a 9 ONG-uri, care oferd servicii
terapeutice copiilor cu TSA, precum si in Centrele TSA de la nivelul
DGASPC-urilor din Vaslui, Botosani, Cilarasi, Bucuresti, Galati, Bacau,
Mehedinti, Prahova, Arad si Vrancea. In aplicarea instrumentelor de
investigare personalul Centrelor TSA si al ONG-urilor au primit asistentd din
partea echipei de cercetare si a RAA. Parintii/apartinatorii chestionati sau
intervievati au fost informati despre caracterul voluntar al implicarii lor in
cercetare, de caracterul anonim si de pastrarea confidentialitatii asupra datelor
colectate.

Limite

Respondentii selectati pentru a participa la acest studiu sunt apartindtori ai unor
persoane cu TSA incluse in programe terapeutice ale DGASPC-urilor sau ONG-urilor
care ne-au sprijinit in aplicarea chestionarelor si in realizarea interviurilor. Esantionul
de convenienta, fiind un esantion de dimensiuni reduse, face carezultatele studiului sa
nu poata fi extrapolate la nivelul tuturor apartinatorilor copiilor cu TSA din Romania
Aceastd limita a studiului face ca rezultatele sale sa fie influentate mai ales atunci
cand sunt analizate aspectele referitoare la terapia persoanelor cu TSA, studiul avand
mai degraba un caracter exploratoriu.

O alta limita este accea ca respondentii au fost asistati la completarea chestionarelor
de personalul care ofera servicii copiii lor si prin urmare, exista posibilitatea furnizarii
de raspunsuri dezirabile sau de a adopta o atitudine mai putin critica fata de serviciile
existente.
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4. Analizasi prezentarea studiilor de caz

In redizarea studiilor de caz au fost utilizate informatiile colectate in cadrul
interviurilor cu parintii a doi copii diagnosticati cu tulburari din spectrul autist. Ambii
copii sunt de varsta prescolara si urmeaza programe terapeutice atat in cadrul unui
Centru TSA al DGASPC, cat si in cabinete individuale de psihologie.

Pentru ambii subiecti ai studiilor de caz, viata inainte de aflarea diagnosticului
copilului avea un caracter tipic, problemele cotidiene cu care se confruntau
nepunandu-le dificultati deosebite. Viata de familie era consideratd ca fiind
armonioasd, aparitia copiilor fiind un fapt dorit si pregatit de familiile ambilor
subiecti.

Diagnosticul copilului a determinat modificarea stilului de viata al intregii familii,
consecinta cea mai importantd fiind cea legatd de reducerea timpului alocat
activitatilor cu caracter de relaxare. Se pare ca in multe cazuri familiile copiilor cu
TSA renunta la activitatile de timp liber pe care le ficeau inaintea diagnosticarii
copilului. Treptat are loc un fenomen de retragere sociala, iesirile cu prietenii se reduc
in frecventa: “In momentul aflarii diagnosticului, renunti la multe. (oftat) Renunti la
Viata ta sociald adica iti dedici mai mult timp copilului”, deplasarile in scop de loisir
sunt tot mai putine, oportunitatile de relaxare/petrecere a timpului liber in apropierea
domiciliului sunt epuizate si capata un caracter de rutina. lata ce afirma in acest sens
domnul E. (studiul de caz 1): “Sa fie timp liber mai mult, sa scoti copilul din rutind,
sa-l duci, sa mai vada si el locuri noi. Asa, numai cu chestiile astea, tot timpul fac
acelasi lucru, acelasi lucru. Si dusul la mare mai stimuleaza mintea, sa-l mai duci sa
mai vada si alte locuri, sa-1 plimbi... NU-/ tii numai in casa, plimbarile prin parc, te
saturi la un moment dat de plimbatul prin parc vara... 3 luni de zile faci acelasi lucru.
Acum e iarnd, il tii mai mult in casa”. Pentru doamna B. (studiul de caz 2) timpul
liber implica tot activitati cu copilul, activitati care pot sa 1i dezvolte copilului
abilitatile sociale: ,,iau copilul, ma urc in masind, merg la magazin la mall, merg la
spatiul de joaca, sa interactioneze cu alti copii, sa se bucure, NU-I izolez pentru ca
stiu ca nu-i face bine”.

Tnceperea demersurilor investigative a avut ca punct de plecare sesizarea unor
discrepante, intarzieri in dezvoltarea propriului copilul comparativ cu situatia altor
copii (cu vérste apropiate) ai persoanelor din cercul de rude, cunostinte sau prieteni.
Unul dintre parinti afirma: “eu am crescut o nepoatd, fata fratelui meu, iar la 2 ani
spunea Tatal nostru, o gramada de poezii si le invata si singura de pe la televizor si,
facand o comparatie, ZiC. Nu vorbeste cum ar trebui sa vorbeasca un copil de 2 ani”.
Tn cazul celui de-al doilea copil, mama. , ficea comparatie, ce face copilul nostru, ce

fac alti copii specific la varsta lor si vedeam ca erau niste chestii care nu mergeau”.

Aflarea diagnosticului este un moment extrem de dificil pentru parinti, iar gama de
reactil emotionale ce acompaniaza aceste vesti este una cu o incdrcatura afectiva
profund neplacuta. Frecvent, In primele momente ale pronuntarii numelui
diagnosticului de cétre specialisti, parintele este aproape incapabil sa “auda” ce spune
acesta: “Nu este tocmai ceea ce vrei sa auzi’, “descumpanire, asa... mi-a turnat asa
plumb in tot, in picioare, in spinare”. Paleta reactiilor emotionale cunoaste o gama
mult mai larga in perioada ce urmeaza aflarii diagnosticului, cand efectul de anestezie
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dispare. Astfel, putem identifica si in cazul persoanelor (parinti) afectati de TSA
reactii ce se incadreaza in tipologia propusa de E. Kubler-Ross:

NEGAREA/REFUZUL - reprezinta o reactie de aparare normala dupa socul initial al
auzirii unei vesti proaste. Psihicul nostru are nevoie de timp ca sa rationalizeze si sa
normalizeze noua situatie, negarea intra in categoria celor mai simple mecanisme de a
face fata situatiei. Persoana refuza validarea diagnosticului: ,,Nul Nu mie!*, ,Nu este

99 <¢

adevarat!®, “Este o gresealda”, “copilul meu o sa se vindece”

FURIA/SUPARAREA - reprezintid un pas important spre acceptarea noii situatii,
adesea persoana afectata osciland intre cei doi poli. Périntele considera ca nu merita
sa i se intmple acest lucru. Aceastd perioada contribuie la alinarea chinului, a
suferintei si poate sa fie acompaniata de anxietate. In aceasta etapa este posibil si si se
caute un vinovat, este mecanism de aparare mai elaborat, dind dovada unui inceput de
integrare, de intelegere a situatiei: “caut, am avut pe cineva in familie? caut sa vad.
La mine in_familie nu a existat nimeni sa aiba o problema psihologica’(...), ’sa vad ce
am gresit”, "Te intrebi: ,,De ce? Cum de s-a intamplat asta?”

NEGOCIEREA/TOCMEALA

Este o incercare de a aména evidenta situatiei reale, fiind generatoare de speranta, de
reinvestire si reinventare a diverselor proiecte de viitor. Deja apare acceptarea ideli
diagnosticului si negocierea pentru a fi cat mai bland posibil sau ca procesul
terapeutic sa fie unul incununat cu succes. Adesea negocierea se poartd cu divinitatea,
se fac promisiuni acesteia sau specialistilor etc.

DEPRESIA/DUREREA - in aceasta etapa persoana considera ca nu mai poate face
fata situatiei in care se afla, cd este lipsitd de resurse energetice sau ca totul este fara
rost. Persoanele afectate pot deveni retrase, izolate, cuprinse de sentimente de
deznadejde, se simt inutile, fara viitor, fara dorinte de a face ceva pentru ele sau
pentru copil. "... am devenit mai pesimisti, problemele nu mai trec asa de usor, e o
senzatie de-asta, S-au adunat multe si uneori ai impresia ca nu mai poti face fata”.
Daca ar fi s ne referim chiar la persoanele cu TSA, adesea regasim persoanele autiste
inalt functionale intr-un zbucium, Tntr-o oscilare de la auto-blamare episodica, spre o
blamare deja structuratd, sistematica. “ai momente cdand vrei sa te descotorosesti de
toate, s-o iei pe campii ca nu mai reusesti sa faci fata problemelor”.

ACCEPTAREA - este o realitate rationald si mai apoi emotionala. Este etapain care
persoana accepta situatia si doreste sa valorifice fiecare clipa in speranta depasirii
momentelor dificile. “asa a fost sa fie, asa a fost sa fie, asa a vrut Dumnezeu, Spul

intr-un final si trebuie sa iti gasesti forta interioard de a merge mai departe.” afirma
B.

Pentru parintii care au fost subiecti ai studiilor noastre de caz, informatiile despre
autism si despre terapiile specifice pentru TSA, Thainte de diagnosticarea copiilor lor,
erau nesemnificative atét din punct de vedere cantitativ, cat si calitativ. Sursele de
informare erau reprezentate de colegi, cunoscuti sau aveau un caracter fictional usor
idealizat, fiind provenite din filme. Dupa momentul aflarii diagnosticului, consilierea
initiala oferita de specialisti a fost completata cu informatii colectate de pe internet, de
la alti parinti ai copiilor cu TSA sau de la colegi si alte cunostinte: “Veneau i ei cu
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informatii. Uite, nasa mea are un copil, la Piatra Neamt, care face terapie §i e bine,
acum este la scoala, socializeaza foarte bine, dar inca mai face terapie”.

4.1. Prezentare- Studiul decaz 1

Domnul E. este un barbat de 34 ani, locuieste in mediul urban, studii superioare in
domeniul economic, in prezent lucreazd in sfera serviciilor comerciale fara a se
considera satisfacut de domeniul profesional. S-a casdtorit in urma cu 7 ani si este
tatal unui copil in varsta de 5 ani diagnosticat cu TSA. Sotia sa lucreaza in acelasi
domeniu, adesea in “ture inverse”, TntAlnindu-se acasd abia seara tarziu. Familia
locuieste impreund cu bunica materna a copilului, aceasta fiind un sprijin constant al
familiei.

Viata familiei inainte de a afla diagnosticul copilului

Modul in care decurgea viata de familie este considerat ca fiind unul tipic, cu un
caracter rutinier, totul mergea pe: ,,un fagas normal, nu suntem, ce sa zic, ca multi
romani, avem rate, avem grija zilei de mdine, ce pun pe masd, astept ziua de salariu
(...) Chiar si dupa ce a aparut copilul, o data pe saptamana ieseam, il lasam cu
soacra mea si ieseam si noi Un pic, cateva ore.”

Informatii despre TSA inainte de aflarea diagnosticului

Anterior diagnosticarii copilului cu TSA, familia avea informatii minime cu privire la
specificul acestei tulburari, informatii ce proveneau mai ales din surse fictionale, din
filme. Imaginea pe care si-a format-o despre problematica TSA avea un caracter
oarecum idilic. Domnul E. considera cd persoanele cu autism sunt mai curand
,,oameni care excelau foarte bine in matematica”, insa pe de altd parte remarca faptul
ca ,, problema principala era socializarea”. O alta caracteristica specifica persoanelor
cu TSA pe care aremarcat-o E. a fost cea a comportamentelor stereotipe ,, vorbeau,
dar aveau fixatii”. Constatam ca E. a surprins intr-o maniera sintetica mare parte a
criteriilor de diagnostic specifice TSA.

Atitudinea fatad de persoanele cu TSA, premergator aflarii diagnosticului
copilului

Sensibilizat la problematica specificd persoanelor cu TSA din perspectiva unor
viziuni cinematografice, E. manifestda mai curdnd o atitudine de respingere si
distantare fatd de persoanele cu aceastd tulburare, combinatd cu sentimente de
compasiune: ,,nu erau normali”, ,, nu vreau sda fiu asa”, , bietii oameni”, ,,ce o fi in
mintea lor! ”. ,, Ma gdandeam asa... probabil s-au ndscut cu problema aia, n-au
dobandit-o, asa m-am gandit, aici a fost o chestie de nastere, cum se poate sa te nasti
cu asa ceva, era o chestie pe care preferam sa n-0 aud.”

Primele suspiciuni/semne ale TSA

Semnalele legate de o posibila problemd a copilului au aparut in sfera
comportamentului motor, primii pasi i-a facut ceva mai tarziu decat covarstnicii, iar
alte activitati specifice varstei cronologice intarziau sd fie desfasurate de catre copil.
Parintii au constientizat aceste intarzieri In dezvoltare prin comparatie cu achizitiile
copiilor colegilor de serviciu, copii care aveau varsta apropiata de cea a fiului lui E.
Dupa o serie de progrese in planul motric, parintii au constientizat existenta unei alte
probleme, de data aceasta in sfera comunicarii. fiind afectat atét in sfera limbajului
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receptiv, cat si la nivelul limbajului expresiv: , nu vorbeste ... vedeam ca nu
avanseaza deloc, nu spune decdt chestii din-astea monosilabice, nu ardita, nu
cerea,(...) erau niste chestii pe care nu le facea, specific varstei, mai ales ca la 2 ani
si ceva nu spunea nimic clar (...) n-avea decat 2-3 cuvinte”. Treptat, parintii au
constientizat ca exista o serie de afectari inclusiv la nivelul domeniului social: ,,El era
asa pierdut, aerian, nU-1 interesa absolut nicio jucarie, la vdrsta de 2 ani nici macar
nu se juca cu jucdarii.”

Raportarea la achizitiile celorlalti copii aflati in cercul de cunoscuti ai familiei a fost
factorul decisiv Th pornirea demersului investigativ - ,,vedeam ce fac alti copii specific
la varsta lor si vedeam ca erau niste chestii care nu mergeau si am zis: ,,Hai sa
mergem acum!”

Momentul diagnosticarii

Primele demersuri investigative au pornit la ,,doi ani si clteva luni” si au avut ca
punct de plecare consultarea unui medic neurolog pediatru, apoi a unui psihiatru
pediatru si aserviciilor oferite de CSM (Centrul de Sanatate Mintald) pentru copiii din
orasul de resedintd al familiel. Suspiciunile neurologului pediatru au fost confirmate
de psihiatrul pediatru - ,,ne-a confirmat temerile d-nei dr. D, ca intr-adevar sunt
elemente de autism ”. Tatal considera ca diagnosticul trebuie sa fie comunicat direct si
sa ,,ti se spund verde in fatd”, pentru a putea decide dacd este sau nu cazul altor
investigatii suplimentare sau pentru a solicita o alta opinie medicala.

Reactia parintilor dupa momentul in care s-a comunicat diagnosticul de autism
Chiar daca domnul E. afirma cd reactioneaza ,,mediu la orice, nici sa nu ma supar
prea tare, nici sa nu ma bucur prea tare”, momentul comunicarii diagnosticului
copilului a generat o reactie ,,de descumpanire, asa, Mi-a turnat asa plumb in tot, in
picioare, in spinare”. Apoi a urmat o stare de revolta: ,, De ce? Cum de s-a intdmplat
asta?”. Pentru familie, diagnosticul a Thsemnat schimbarea planurilor de viitor,
planuri ce includeau si conceperea unui nou copil. Reactiile emotionale au fost de
frica, pesimism, dezamagire, abandon, auto-devalorizare si chiar disperare - ai
momente cind vrei sd te descotorosesti de toate, s-0 i€l pe CAmpii, cd nu mai reusesti
sd faci fati problemelor”. In acest amalgam emotional familia constientizeaza ci este
momentul potrivit pentru a actiona, pentru a planifica ce vor face mai departe pentru
copil: ,,ne-am dat seama cd avem de luptat cu el si sa-l facem sd fie bine”. Treptat
familia a inceput sd devina ceva mai optimista, sperand Tntr-o ameliorare a conditiei
copilului.

Traseul post-diagnostic. Primele informatii despre posibilitatea de a face terapie
La recomandarea pedoneurologului si a pedopsihiatrului, este realizatd o evaluare
psihologica pentru a stabili nivelul de dezvoltare a copilului, apoi de includere a
copilului Tntr-un program terapeutic. Familia a solicitat terapie pentru copil in cadrul
unui cabinet de psihologie, frecventa sedintelor fiind intre 1-3 sedinte pe saptamana,
iar dupa deschiderea in oras a Centrului TSA din cadrul DGASPC mai face o orad de
terapie/saptamana si in cadrul acestui centru.

Comunicar ea despre diagnostic familiel/prietenilor

Comunicarea diagnosticului copilului catre bunici s-a redlizat foarte repede, cu atét
mai mult cu cat bunica maternd S-a implicat in procesul de investigare a situatiei
copilului. Apoi au aflat despre diagnosticul copilului persoanele apropiate familiei si
colegii. Familia a avut o atitudine suportiva, in special bunica, ea fiind cea care s-a
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implicat post-diagnostic in ingrijirea copilului, in insotirea copilului la terapie.
Familia s-a simtit sustinuta, incurajata de cei din jur.

Nevoia de informatii si servicii post diagnostic

Chiar si in prezent familia resimte nevoia unor informatii suplimentare despre autism,
despre noi modalitati, tehnici de interventie terapeutica, despre rolul medicatiei si
alternativele existente la medicatia pe care o primeste copilul in prezent. Parintele si-
ar dori ca, lanivel local, sa existe mai multe persoane specializate in lucrul cu copiii
cu TSA, sd existe ,,0 baza de logistica”, sa existe un sistem clar de referire a
copilului cu TSA si un sistem de informare si consiliere a parintilor.

Pentru familiadomnului E. este important sa existe posibilitatea includerii copilului
intr-un grup terapeutic, sa existe programe terapeutice care sa nu se axeze doar pe
componenta cognitiva si pe cea de recuperare a limbajului. O altd nevoie este cea de a
avea posibilitatea implicarii parintilor in aceste activitati terapeutice - ,,sd vina §i
parintii, si copiii si sd se faca de toate, incepand de la terapia ABA, panad la scaldatul
in apa si joaca”. Aspectele ce tin de timpul liber si posibilitatea de a varia activitatile
de timp liber petrecut cu copilul sunt importante - ,, Hai sa urcam muntele asta, hai sa
ne dam cu bicicleta”.

Nevoia de suport, sprijin si incurajare, nevoia de ,,consiliere pentru noi, pentru
parinti” este resimtita destul de puternic de domnul E. - el face adesea referire la
necesitatea ,,din cand in cand” a unor ,,ore de psihologie” pentru parintii copiilor cu
TSA.

Pentru parinti, posibilitatea organizarii unor tabere in care sa fie implicati alaturi de
copii in activitati cat mai variate reprezintd o necesitate, alaturi de posibilitatea de a
lasa copilul pentru mai mult de 3-4 ore intr-un centru in care sa stie ca siguranta
copilului este asigurata.

Dificultati, obstacole care impiedici punerea in practica a nevoilor si asteptarilor
actuale

Factorii ce Tmpiedica acoperirea asteptarilor si a nevoilor parintilor tin in primul rand
de insuficienta resurselor financiare, de timpul insuficient si de stres. Resursele
financiare sunt privite de E. ca mijloace ce ar putea sa permita familiei sale ,,mmomente
din astea in care te mai relaxezi, nu te gdndesti tot timpul catranit la toate
problemele” | deci posibilitatea de a reduce sursele de stres si disconfort, de acoperire
aunor nevoi ale copilului.

Per spectiva actuala asupra situatiei

Tatal traieste un acut sentiment de neputinta - ,,nu poti si schimbi nimic” - generat de
discrepantele determinate de propriile asteptari anterioare diagnosticdrii copilului si
situatia concretd, actuala. Parintele se percepe ca fiind intr-o continua si derutanta
lupta (,nu stii pur si simplu pe ce drum sa o mai apuci”, ,se zdruncind tot
balansul”, “la noi, in tara asta, nu ai ce sa faci, nu sunt suficienti specialisti, e o
chestie de-asta, nu a fost tratat cu suficienta atentie, din timp”), intr-o continua
provocare determinatd de constintizarea constrangerilor generate de diagnosticul
copilului.

Prioritdtile prezentului sunt legate de pastrarea propriei sanatati, ,si fizicd, si
mentald”, de speranta ca terapia va incepe sd dea roade si copilul va utiliza un numar
mai mare de cuvinte: ,,sa se intdmple in primul rand ceva cu copilul, sa fie un declic,
sa se intample cum am mai auzit la altii, ca dintr-o data a vorbit. (...), sa se intimple
ceva, un declic, un restart, un refresh, sa trebuiasca sa spund ceva. Probabil ar

19



imbunatati viata cu 30%, precum si de speranta ca va fi posibil ,,sa@ aiba familia
Implinitd”, sa aiba nepoti.

4.2. Prezentare- Studiul decaz 2

Doamna B., in varsta de 38 de ani, locuieste in mediul rural, este mama copilul Bl
diagnosticat cu “tulburare pervaziva de dezvoltare, autism”, copilul are 4 ani si 8
luni, a fost diagnosticat la varsta de 2 ani si 11 luni, iar dela 3 ani ainceput terapiatip
ABA, mai intai la un cabinet particular si din iulie 2013 si la Centrul TSA din cadrul
DGASPC.

B. este invatatoare in judetul Neamt si zilnic trebuie sa parcurgd de acasda pana la
serviciu o distanta de peste 40 de km. Tatal copilului are 44 de ani, este sofer si are un
program foarte incarcat, adesea ajunge acasa seara, dupa ora 20 sau 21.

Copilul este inscris la gradinita, dar n acelasi timp face 5 ore de terapie pe sdptaimana
(4 orelaun cabinet particular si o ora la Centrul TSA).

Viata familiei inainte de a afla diagnosticul copilului

B. descrie viata familiei 1nainte de aflarea diagnosticului ca fiind armonioasd, copilul
cuplului fiind un copil dorit. Sarcina si nasterea copilului nu au ridicat probleme, totul
era bine. Cuplul avea un grup de prieteni si de apropiati cu care se Intdlneau periodic,
familiile de origine ale celor doi soti erau suportive, aveau timp suficient pentru toate
activitatile pe care si le propuneau, situatia financiard a familiei era multumitoare.

Informatii despre TSA inainte de aflarea diagnosticului

Informatiile pe care le avea B. despre autism erau destul de putine, “stiam ca este
ceva grav, care afecteaza cumva capacitatea copilului de a vorbi, de a gandi, ii
afecteaza memoria, procesele cognitive, tot ceea ce tine de dezvoltarea lui mintala”.
Primele informatii cu caracter general despre autism le-a aflat cand copilul avea 7
luni, insd, Tn acel moment, atit cercul de cunoscuti, cat si medicul de familie au
infirmat suspiciunile mamei.

Primele suspiciuni / semne ale TSA

Semnalele ca dezvoltarea copilului nu este una tipicd au aparut de timpuriu. Desi
mama afirma ca nu avea informatii despre autism, chiar de la vérsta de 7 luni a
copilului a fost interesata de simptomatologia specifica acestei tulburari:... “zin minte
cd avea 7 luni §i ceva si m-am dus la o vecind, eu pe atunci nu aveam calculator si m-
am dus la o vecind. ZiC: ia tasteazd pe internet «semnele autismului»”. Ingrijorarile
mamel aveau ca sursa faptul ca, la acea varsta, copilul refuza uneori mancarea, avea o
anumita lentoare in miscari si in reactii. Pe masurd ce copilul Tnainta in varsta, mama
a constatat ca dezvoltarea elementelor ce tin de sfera motrica are loc mai tarziu decat
Tn cazul covéarstnicilor, totul se intampla cu intarziere: sezutul in fund, mersul, mersul
biped fara sprijin etc. Alt semnal de alarma, si cel considerat de mama ca fiind foarte
important, a fost acela ca existau intarzieri in achizitionarea limbajului. La vérsta de
doi ani copilul rostea aproximativ cincisprezece cuvinte “Nu vorbeste cum ar trebui
sd vorbeascd un copil de 2 ani”, nu vorbea in propozitii etc.

Compararea cu achizitiile altor covarstnici au facut-o pe mama sa se gandeasca la
ipoteza unui  “retard wusor”, refuzand sia emita iarasi ipoteza autismului.
Comportamentele stereotipice au fost normalizate: “dar tuturor copiilor le place sa
bocane cand sunt mici sau sa faca zgomote”. Prezenta unor comportamente precum
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contactul vizual, prezenta unor elemente ce tin de sfera comportamentului socia au
fost derutante pentru mama, aceasta facandu-o sa afirme - ,,am fost indusa pe o pista
falsa probabil datorita varstei prea fragede.”

Suspiciunile mamei legate de Tntérzierea in dezvoltare nu au fost validate de medicii
pediatri consultati anterior, pe de o parte, iar pe de altd parte, colegii de serviciu
(cadre didactice) sugerau ca toate aceste intarzieri nu au un caracter atipic.

Momentul diagnosticarii

Pentru a identifica dacd intarzierea constatatd in achizitionarea limbajului este o
problema, familia decide si consulte un pedopsihiatru. Tnci de pe hol starea de
ingrijorare a mamei devine tot mai accentuatd. Ingrijorarea creste pe masurd ce
interviul medicului se orienteaza tot mai mult spre investigarea comportamentelor.
Aspectele ce tin de limbaj au fost ceva mai putin explorate. In demersul investigativ,
la un moment dat medicul afirma: “Oricum, el are elemente de autism*.

Reactia parintilor dupa momentul in care s-a comunicat diagnosticul de autism
Momentul comunicarii diagnosticului a fost un moment in care s-a declansat 0O
avalansd de emotii, un moment considerat de mama drept “un soc”, “m-a izbucnit
plansul”. Acest moment a fost urmat de solicitarea de informatii suplimentare
putem face?”, astfel incat sa poata incepe demersuri terapeutice. “Nu este tocmai ceea
ce vrei sd auzi, dar trebuie sa infrunti realitatea”.

Traseul post-diagnostic. Primele informatii despre posibilitatea de a face terapie

Medicul pedopsihiatru a recomandat parintilor sa contacteze un serviciu psihologic
pentru o evaluare mai complexa, iar la interval de aproximativ o luna de la momentul
diagnosticdrii are loc si evaluarea psihologicd urmatd de consilierea realizata de
psiholog. Acesta a informat familia despre nivelul de dezvoltare al copilului si despre
importanta inceperii, In paralel cu terapia medicamentoasa, si a terapiei psiho-
educationale. La interval de aproximativ o sdptamand dupa finalizarea evaludrii
psihologice, copilul deja incepea terapia, frecventa sedintelor fiind initial de 1
orad/saptamana si treptat ajungandu-se la 4 ore/saptdmana.

Dupa un interval de timp familia a optat si pentru a administra copilului tratamente
naturiste — o data la 3-4 luni merge la un medic naturist, apoi copilul face si sedinte de
reflexoterapie.

In prezent copilul este inscris la gradiniti unde beneficiazi de suportul doamnei
educatoare (si ea mama aunui copil cu TSA).

Comunicar ea diagnosticului familiei/ prietenilor

Primele persoane carora familia a ales sia le vorbeasca despre diagnostic au fost
bunicii copilului, atét bunicii materni, cat si cei paterni. Dupa aflarea diagnosticului
acestia s-au implicat in sustinerea activitdtilor terapeutice pe care le urmeaza copilul.
Familia extinsa este considerata de parintii copilului ca un real suport emotinonal si in
ingrijirea copilului. Parintii au explicat in ce constd autismul, care sunt
particularitatile acestei tulburari, astfel incat bunicii sd poatd intelege mai bine copilul
si nevoile acestuia

Colegii de serviciu au, la randul lor, o atitudine suportiva fatd de B., acestia ii ofera
informatii despre problematica TSA, asigura suplinirea atunci cdnd B. trebuie sa se
prezinte la un consult medical sau la Comisia de Expertiza si o “Incurajeaza sincer”.
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Nevoia de informatii si servicii post-diagnostic

Una dintre problemele cu care se confrunta B. este cea legata de supravegherca
copilului atunci cand ea se afld la serviCiu - aceasta afirma ca este foarte greu sa
gaseasca pe cineva capabil sd aiba grija de un copil cu autism si tocmai de aceea
apeleaza la ajutorul bunicilor copilului.

Adesea, familia ressmte nevoia de implicare a copilului in activitati sociale, activitati
pe care ar prefera sa le desfasoare Tmpreuna cu alti parinti sau cunoscuti. Din aceeasi
perspectiva a dezvoltarii abilitdtilor sociale si de relationare, B. subliniaza nevoia
existentei unui serviciu de consiliere psihologica de durata, specializat in aspecte ce
tin de socializare: “din punctul meu de vedere, acesti copii au nevoie de consiliere
psihologica toatd viata lor”. Nevoia de suport psihologic este resimtita ca
indispensabild si pentru parinti, atdt terapia individuala, cat si cea de grup fiind
considerate deosebit de importante. Ar fi de preferat sa existe resurse astfel incét
terapia psihologica pentu parinti sa nu afecteze posibilitatea de continuare a terapiel
de catre copil: “(...) de consiliere psihologica, dar bineinteles nu vreau asta in
detrimentul copilului”.

Ca multi alti parinti, B. resimte nevoia de a achizitiona o serie de materiale educative
de calitate, In acest demers elementele ce tin de resursele financiare, dar si accesul la
unele materiale fiind considerate problematice.

Posibilitatea de a petrece timpul liber In sigurantd, de a schimba mediul si felul
activitatilor de timp liber este mentionata ca fiind de dorit si pentru copiii cu TSA,
mama considera ca ar fi necesar sa existe o oportunitate de a “merge in vacantd, ca el
sd vind in contact cu alti copii, ca el sa vada lucruri care sa-l ajute sa-si deschida
orizonturile, sa invete alte lucruri noi”.

Existenta unui serviciu de tip respiro este mentionatd ca fiind foarte utila pentu
parinti: “Un timp respiro, cdt de putin”, starea de permanenta vigilenta avand adesea
efecte epuizante asupra parintilor - uneori parintii simt nevoia “unui moment de
liniste. Sa fii tu, un moment in care sa zici: «Asta e momentul meuy”.

B. considerd cd, pentru parinti, este important sd fie informati asupra modalitétilor de
ingrijire, educare sau gestionare a comportamentelor copilului cu TSA: “sa capete
mai multe informatii despre cum ar trebui sa aiba grija de copilul lor, cum ar trebui
sa gestioneze §i ce ar trebui sd facd ca sa-si recupereze copiii”’.

Din temerile exprimate de mama, deducem ca aceasta ar dori sd existe o serie de
servicii pentru perioada in care parintii nu vor mai putea sd se ocupe de copil, cand
acesta va deveni adult: “dupa ce nu voi mai fi eu si sotul meu, nu va mai putea
beneficia, nu stiu cum se va putea descurca’.

Per spectiva actuala asupra situatiei

Chiar dacd este afirmatda atitudinea de acceptare a situatiei si a diagnosticului
copilului, parintii sunt inca intr-o situatie ciclicd in care apare o alternanta a trdirilor
de revolta si de cautare a unor raspunsuri legate de cauzele autismului: “mai sunt mici
revolte interioare: de ce? (...) am avut pe cineva in familie? caut sa vad”, urmata de
resemnare: “asa a fost sd fie, (...) asa a vrut Dumnezeu, Spui intr-un final si trebuie sa
iti gasesti forta interioara de a merge mai departe”. Totusi remarcdm atitudinea
realistd asupra situatiei copilului si asupra potentialului interventiilor terapeutice.
Sperantele parintilor sunt legate de integrarea scolara si sociald a copilului: “/-am
integrat intr-o gradinita de stat, o gradinita de masa”, fiind constienti de dificultatile
pe care le vor avea de intampinat de-a lungul acestui proces: “foarte bine 100% nu va
fi”. In prezent, pentru parinti este important si formeze copilului un set de abilitati
care sa il ajute in a gestiona simptomatologia specifica TSA: “trdiesti cu aceastd
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boala toata viata, (...) important este ca el sa stie sd o controleze si sa mai dispard
din aceste semne, sd poata deveni cdt mai independent posibil.”

4.3. Concluziile cercetarii calitative

Studiile de caz ne-au determinat sa identificdim o serie de situatii dificile cu care
adesea se confruntd parintii copiilor cu TSA, situatii/conditii la care vom face referire
in cele ce urmeaza:

dificultati de acceptare a diagnosticului de catre parinti,

gestionarea simptomatologiei specifice TSA, caracterizata adesea prin
afectarea comunicarii, aceasta avand un caracter neadecvat contextului sau
sarac,

abilitati scazute sau inabilitati de gestionare a comportamentelor repetitive,
stereotipe sau chiar disruptive,

dificultatile de naturd financiara reprezinta o alta categorie de situatii dificile
cu care se confruntd parintii copiilor cu TSA,

gestionarea timpului si reducerea timpului pentru activitati de loisir reprezinta
0 mare provocare pentru parinti,

accesul redus la diferite forme de terapie pentru copii este determinat si de
numarul mic de specialisti competenti pentru a lucra cu copiii cu TSA,

timpul de respiro, nevoia de timp pentru alte activitati decat cele ce sunt legate
de conditia medicala a copilului,

Tngrijorarea in legatura cu viitorul, cu viata de adult a copiilor care nu vor mai
putea beneficia de sprijinul parintilor.
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5. Cercetarea cantitativa

5.1. Prezentar ea si interpretarea rezultatelor cercetarii cantitative

Cercetarea cantitativa S-a desfasurat in perioada noiembrie — decembrie 2014, a avut
acoperire la nivel national, a cuprins un lot de 95 respondenti, apartinatori legali ai
copiilor diagnosticati cu TSA. Chestionarele au fost aplicate la sediile a9 ONG-uri ce
oferd servicii terapeutice copiilor cu TSA, precum si in Centrele TSA de la nivelul
DGASPC-urilor din Vaslui, Botosani, Calarasi, Bucuresti sector 4, Galati, Bacau,
Mehedinti, Prahova, Arad si Vrancea, fiecarei entitdti revenindu-i pentru aplicare un
numir de 5 chestionare. Din numadrul total de chestionare, 2 au fost invalidate
deoarece diagnosticul copilului eraaltul decat TSA (N=93). Participarea la cercetare a
avut un caracter voluntar, durata medie de completare a acestuia fiind de aproximativ
15-20 minute.

Structura chestionarului a cuprins un set de intrebari deschise si inchise organizate pe
urmatoarele dimensiuni: criterii de eligibilitate, informare, servicii medicale si
conexe, educatie, interventii terapeutice pentru TSA si servicii nespecifice TSA, viata
de familie, date socio-demografice.

Informare

Dimensiunea chestionarului referitoare la informatiile despre autism evidentiaza
atat nivelul de informare anterior aflirii diagnosticului (Graficul nr. 1), cat si
informatii obtinute de apartinatorii copiilor cu TSA post-diagnostic. Componenta
referitoare la cunostintele despre TSA ale celor chestionati evidentiaza faptul ca 34%
dintre respondenti auzisera despre autism Tnainte de diagnosticul copilului fara a
manifesta interes pentru o informare mai profunda. Aceste persoane cunosteau
termenul fara a cunoaste si semnificatia acestuia. 32% dintre cei chestionati afirma ca
stiau putine lucruri despre autism anterior diagnosticarii, iar procentul celor care
afirma cd nu auzisera niciodata despre autism este de 30%. Doar 3% au afirmat ca
stiau foarte multe lucruri despre ce inseamna autismul. Putem asadar lesne constata ca
procentul apartinatorilor care nu aveau informatii despre autism sau stiau foarte putine
lucruri este covarsitor, fiind de 96%.

24



Graficnr. 1 - Cunostinte ale parintilor privind caracteristicile autismului inainte de diagnosticarea
copilului (Q101)

Cunostinte ale parintilor privind caracteristicile
autismului inainte de diagnosticarea copilului
N=93
36%
33%
31%
3%
B
Auzisem despre  Stiam putine lucruri Nu auzisem Stiam foarte multe
autism, dar nu stiam despre autism niciodata despre lucruri despre
nimic despre ce autism autism
inseamna

Perioada post-diagnostic este perioada in care cei mai multi parinti resimt nevoia de a
afla cat mai multe despre specificul tulburarii, despre posibilitatile de interventie
terapeutici si metodele terapeutice etc. in majoritatea cazurilor, sursa de informare
primard este reprezentatd de medicul psihiatru (53%), el fiind si cel care comunica
diagnosticul. Internetul ocupa locul al doilea (18%) ca sursa de informare pentru
apartinatori in demersurile de clarificare asupra semnificatiei si specificului TSA.
Psihologii, la réndul lor, reprezinta o alta categorie de specialisti care devin sursa de
informare pentru apartinatori (16%), din aceasta perspectiva ei situandu-se pe locul a
treilea. Medicul pediatru, acesta fiind cel ce are contactul cel mai des cu copilul, este
considerat sursa de informare de catre 4% dintre apartinatori, iar medicul de familie,
de citre 2%. Pentru 6% dintre respondenti principala sursi de informare este
reprezentata de: medic neurolog, TV, Asociatia AITA, carti, un padrinte, medic
neuropsihiatrie infantila, logoped.

In privinta posibilititilor de obtinere a informatiilor despre terapie si serviciile
ter apeutice pe care le pot accesa persoanele cu TSA, principalele surse de informatii
pentru apartindtori au fost psihologul, medicul psihiatru si informarea prin internet,
urmate de discutiile cu alti parinti aflati in situatii similare.

Informatiile primite de apartinatori cu privire la optiunile terapeutice pentru copil sunt
usor de inteles pentru 23% dintre cei chestionati, foarte usor de inteles pentru 18%
dintre cei chestionati, nici usor, nici greu de inteles pentru 18% dintre cei chestionati,
imposibil de inteles pentru 13% dintre cei chestionati si greu de inteles pentru 12%
dintre respondenti. 16% dintre cei chestionati nu au raspuns.

Analizénd opinia respondentilor asupra utilitatii informatiilor cu privire la
optiunile terapeutice pentru copil, primite de catre parinti dupd aflarea
diagnosticului, constatim ca acestea sunt considerate extrem de utile pentru 45%.
Aceste informatii sunt considerate utile de 15% dintre respondenti, neutre de 15%,
inutile de 5% dintre respondenti si total inutile de 9%. 16% dintre cei chestionati nu
au raspuns la aceasta intrebare. Considerarea acestor informatii ca fiind utile si foarte
utile de un procent de 60% dintre cei chestionati, in corelatie cu faptul ca, pentru
pentru 43% din cei chestionati, informatiile primite au solicitat efort peste medie de
intelegere, releva nevoia parintilor de a beneficia de servicii de consiliere specializata
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privind problematica TSA, servicii care sa asigure accesibilizarea si facilitarea
intelegerii informatiilor furnizate in primele momente ale comunicarii diagnosticului
de TSA apartinatorilor.

Graficelenr. 2asi 2b - Gradul de intelegere si utilitatea informatiilor primite de catre parinti cu privire
la optiunile terapeutice pentru copil (Q104 A si B)

a) Gradul de intelegere a informatiilor privind b) Utilitatea informatiilor privind optiunile terapeutice
optiunile terapeutice pentru copil N=93
L 70%
120% - ot
100% Ca
T s —
80% [~ | FFoarteusor si usor de 40% B Nici inutile, nici utile

A1 inteles
60% —— 41% E— ’
H Nici usor, nici greu de

40% 1 inteles 20% N 16% ENR
20% llmpnsibjl de inteles si 10% 9%
greu de inteles
0% 0%

Raspunsurile referitoare la cantitatea de informatii si actualitatea informatiilor despre
optiunile terapeutice pentru copil, post-diagnostic (Graficul nr. 3) au distributia
urmatoare: 8) din perspectiva cantitatii acestor informatii, 40% considera ca acestea
sunt multe si foarte multe, nici putine nici multe pentru 19%, iar pentru 25% dintre
respondenti informatiile oferite post diagnostic sunt putine si foarte putine. b) Din
perspectiva actualitatii informatiilor primite post diagnostic, 41% dintre cel
chestionati le considerd ca fiind informatii invechite, 18% considera ca aceste
informatii sunt relativ actuale/nici vechi nici actuale, 18% le considera ca fiind foarte
actuale si actuale, iar 23% nu au raspuns. Rezultatele aratd ca, dupd momentul
comunicarii diagnosticului, majoritatea apartinatorilor au continuat sa se documenteze
si au descoperit informatii de datd mai recentd decat cele pe care specialistii le-au
furnizat initial.

30% ¥ Extrem de utile si utile

Grafic nr. 3 — Distributia raspunsurilor referitoare la cantitatea de informatii si actualitatea
informatiilor privind optiunile terapeutice pentru copil, post-diagnostic (Q104 C si D)

¢) Cantitatea de informatii primite d) Actualitatea informatiilor primite de _célre pﬁrin_tj imediat
N=93 dupé diagnostic, privind optiunile terapeutice
N=93
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Apartinatorii obtin informatii referitoare la drepturile legale ae unui copil cu TSA
prin intermediul serviciior sociale publice (24%), de la alti parinti aflati in situatii
similare (23%), de lamedicul psihiatru/neuropsihiatru (16%), de la asociatii de parinti
sau alte ONG-uri (12%), de pe internet (11%), de la scoala/gradinita (4%), de la
cabinetele individuale de psihologie (4%) si din alte surse (8%). Remarcam aici
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tendinta de suport informational reciproc a apartinatorilor persoanelor cu TSA in
privinta drepturilor legale.

Servicii medicale specifice si conexe

Primele suspiciuni cu privire la o dezvoltare atipica a copilului au aparut pentru
87%, cand acesta avea varsta cuprinsd intre 1 si 3 ani. Pentru 6% dintre cazuri,
primele suspiciuni au aparut pana la varsta de 1 an, iar pentru 5% dintre parinti
suspiciunile au aparut dupa ce copilul a implinit 4 ani. (Graficul nr. 4 a.)

Constatam ca procentul celor ce au sesizat o serie de elemente ce tin de dezvoltarea
atipica a copilului este foarte mare, procentul celor ce au reperat aceste el emente ma
devreme ca varsta copilului sd fie de 3 ani este de peste 93% din cei chestionati n
cadrul cercetarii noastre. Suspicionarea la varste de peste 4 ani reprezinta doar 5% din
cazurl.

Tn unele dintre cazuri, din momentul in care parintii incep sa sesizeze elemente ce tin
de o dezvoltare atipicd, pand la momentul in care incep sd porneasca demersurile
investigative, se scurge un interval semnificativ de timp: 2 ani pentru 8% si 3 ani
pentru 1% dintre respondenti. (Graficul nr. 4 b.) Din fericire, pentru 72% dintre cei
chestionati intervalul de timp pentru inceperea investigatiilor a fost mai mic de 1 an
si, respectiv, de 1 an pentru 18%. (NR = 1%)

Véarsta copilului la primirea diagnosticului TSA evidentiaza faptul ca diagnoza in
intervalul 1 - 3 ani s-arealizat in 74% dintre cazuri, intervalul 4 - 6 ani s-aredlizat in
19% din cazuri, peste 7 ani s-areaizat in 5% (NR = 1%). Constatam ca procentul
cazurilor diagnosticate dupa varsta cuprinsa intre 4 - 6 ani sau mai mari de 7 ani este
mult mai ridicat decét cel al suspiciunilor diagnostice la aceasta varsta, iar acest lucru
nu face decat sa evidentieze nevoia parintilor de timp pentru acomodarea cu
diagnosticul, nevoia de timp pentru acceptarea situatiei de fapt. (Graficul nr. 4 c.)

Graficnr. 4 - Varsta copilului la aparitia primelor suspiciuni de dezvoltare atipica a copilului, pana la
primirea diagnosticului (Q201, Q202, Q203)
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Dupa primirea diagnosticului, apartindtorii au primit recomandarea de a se adresa
unor servicii ce ofera posibilitatea de a urma terapie in cadrul unui Serviciu public
(DGASPC, Centru de sanatate sanatate mintala - CSM) in 49% dintre situatii, iar in
33% din cazuri referirea a fost catre servicii terapeutice oferite in regim privat (de ex.
cabinet psihologic sau Tn cadrul unor ONG-uri). Recomandarea a fost facuta atat catre
servicii publice, cét si servicii private in cazul a 10% dintre respondenti, iar 10%
dintre acestia au preferat sa nu isi exprime opinia in legatura cu aceasta situatie.

Un alt aspect la care vom face referire este cel a accesului la servicii medicale si
terapeutice specializate: a) accesul la serviciile de pediatrie nu ridica dificultati pentru
63% dintre cei chestionati, iar 32 % dintre acestia afirma ca nu au avut nevoie de
astfel de servicii; 2% nu au putut beneficia de aceste servicii atunci cand le erau
necesare sau nu le-au accesat niciodata (“nu mi-am permis din punct de vedere
financiar, distanta este prea mare pdnd la acest specialist, nu am stiut ca pot apela la
acest specialist”); b) serviciile de medicind de familie au fost accesate fard a
intampina dificultati de 81% dintre respondenti, ele nu le-au fost necesare unui
procent de 8% dintre acestia, in schimb un procent de 3% nu au accesat aceste
servicii, desi ar fi avut nevoie, iar 8% nu le-au putut accesa intotdeauna cand ar fi avut
nevoie pentru ca au intampinat dificultati din prisma resurselor financiare, “lipsel
informatiei, distanta, lipsa de informatii din partea medicului, incompetenta
profesionald, am rezolvat singura”. ) Serviciile stomatologice nu au fost accesate de
61% dintre copiii respondentilor pentru cd acestia nu au avut nevoie. 10% afirma ca
nu au accesat servicii stomatologice desi ar fi avut nevoie de ele. Tn 9% dintre cazuri,
serviciile stomatologice au fost accesate, dar nu de fiecare data cand ar fi avut nevoie
si Tn ate 19% din cazuri au accesat aceste servicii ori de céte ori a fost nevoie.
copilului Tntr-un mediu stresant pentru acesta, in care stimularea senzoriald este prea
intensa: “este dificil sa te descurci cu un copil autist la dentist, comportamentul
copilului este inadecvat” sau “nu exista posibilitate de colaborare cu medicul
stomatolog ”.

In privinta accesului la serviciile de kinetoterapie, constatim ca procentul celor ce ar
fi avut nevoie de astfel de servicii dar nu le-au putut accesa este de 6%, iar cei ce ar fi

28



avut nevoie de acest tip de serviciu si l-au putut accesa doar uneori reprezinta un
procent de 4%. Cauzele pentru care serviciu a fost inaccesibil au fost determinate
deresursele financiare limitate, lipsa recomandarii acestui tip de specialist sau cauze
ce tin de gestionarea timpului. Serviciile de kinetoterapie au fost accesate ori de céte
ori a fost nevoie de un procent de 33% dintre respondenti, in timp ce 55% au declarat
cda nu au avut nevoie de acest tip de servicii, iar 1% au ales sa nu ofere informatii
despre acest subiect.

8% din cei chestionati afirma cd nu au putut sd acceseze servicii de logopedie, desi ar
fi avut nevoie de acest tip de servicii si 11% au fost pusi in situatia de a nu accesa
lipsa specialistilor, dificultati ce tin de resursele financiare, de faptul ca nu a fost
recomandat acest specialist sau au lipsit informatiile despre acest tip de serviciu.
Pentru 18% din situatii, apartinatorii declara ca nu a fost nevoie de terapie logopedica,
iar 63% au accesat aceste servicii terapeutice ori de céte ori au avut nevoie.

Numarul redus de medici specialisti consultati este reflectat de durata mare de timp de
asteptare la medic, astfel 28% dintre respondenti afirma ca au asteptat Tntotdeauna
mai mult de o ord pana sa intre la consultatia medicala, 15% au facut acest lucru
foarte des, 26% dintre e au asteptat uneori mai mult de o ora. Pentru 12% dintre
cazuri, durata de asteptare a fost rareori de mai mult de o ora, iar in 15% din cazuri
acest lucru nu s-aintamplat niciodata.

Din prisma sursei de acoperire a costurilor destinate nevoilor de tip medical pentru
copiii cu TSA putem constata ca:

a) Acelecosturi legate de investigatiile medicale au fost partial acoperite de CAS
si partial platite din resurse proprii in 45% din situatii, Th 29% din cazuri au
fost platite din resurse proprii, N 19% din cazuri au fost acoperite de CAS,
pentru 4% din cazuri au fost acoperite integra de DGASPC sau de asigurari
private, iar 2% nu au stiut care este sursa acestor fonduri sau au preferat sa nu
raspunda.

b) Tn privinta acoperirii costurilor legate de medicatie, pentru 67% din cazuri
parintii au platit doar o parte din cost, iIn 16% din situatii medicamentele au
fost in totalitate gratuite, pentru 14% din situatii plata medicamentelor s-a
redlizat Tn Tntregime, iar 3% dintre respondenti nu au beneficiat de aceste
Servicii.

c) Interventiile medicale de care a beneficiat copilul cu TSA au fost Tn totalitate
gratuite Tn 27% din situatii, in 22% din cazuri s-a platit doar o parte din costul
lor, Tn 6% s-a platit costul lor in intregime, iar 45% dintre respondenti nu au
solicitat aceste servicii sau nu au beneficiat de aceste servicii.

43 dintre respondenti afirma ca persoana cu TSA manifesta si ate afectiuni/ probleme
de sanatate. Acestea au urmatoarea distributie: 47% din cele 43 de persoane cu TSA
sunt afectate de ADHD/tulburare hiperkinetica, 7% au si diagnosticul de epilepsie,
28% au si diagnosticul de intérziere in dezvoltare, iar un procent de 19% manifesta
alte afectiuni.

Educatie

Dimensiunea educationala si a relationarii cu sistemul de educatie a evidentiat faptul
ca 91% dintre copiii respondentilor au vérsta pentru a fi integrati in sistemul de
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educatie (copii de varsta scolara inclusi in studiu: n = 85 copii). Dintre copiii de varsta
scolard, 1 din 4 nu frecventeaza nicio forma de educatie. 95% dintre copiii care
urmeaza o forma de invatamant sunt inclusi in sistemul public de invatamant (61
copii), iar 5% urmeaza o forma de educatie in sistem privat (3 copii).

Dupa tipul formei de invdtdmant la care sunt Inscrisi copiii, constatdm cd 64% sunt
inscrisi in scoala de masa, 31% studiaza in scoala speciald, iar 5% sunt scolarizati In
clase speciale integrate in scoala de masa.

Din totalul celor 21 de copii care nu frecventeaza vreo forma de educatie, dar au
varsta pentru aceasta, 6 apartinatori au retras copilul de la forma de scolarizare la
recomandarea scolii, iar 5 apartinatori au decis singuri retragerea copilui de la scoala.
Pentru cei 29 de copii care nu sunt inscrisi intr-o forma de educatie, inclusiv cei care
nu au varsta pentru scolarizare, se constatd cd 9 dintre ei urmeaza programe de
pregdtire pentru integrarea scolara, 3 apartinatori ar dori sa Ti Tnscrie in scoala de
masd, 2 apartinatori ar prefera sa inscrie copilul in invatamantul special sau intr-o
clasa speciald integratd in scoala de masa, 3 respondenti au copiii in pregétire pentru
integrarea in scoala si doresc sa-i inscrie in sistemul public de invatamant, scoala de
masa, 6 respondenti se afla in alte situatii decét cele enumerate (ex. integrare in
gradinite speciale, frecventeaza centre de zi sau centre de recuperare, doresc sa inscrie
copiii in gradinite speciale), iar 6 parinti nu au raspuns.

Pentru majoritatea apartinatorilor, cea mai importanta sursa care ofera ajutor pentru
integrarea scolara a copilului este reprezentata de dirigintele/invatatorul sau
educatorul clasei. Sprijinul psihologului scolar este evaluat ca fiind important si foarte
important, situéndu-se pe locul al doilea in ordinea preferintelor, urmat fiind de alte
categorii de persoane care ofera suport pentru integrarea scolara a copilului,
reprezentate de profesorul de sprijin, logoped, asistent social, shadow, terapeut privat,
infirmierd, mediator scolar.

Dintre copiii respondentilor, 52% beneficiazd de curriculum adaptat. Din cei 47%
care nu beneficiaza de curriculum adaptat, mai mult de jumatate (16 respondenti)
considera ca si copiii lor ar avea nevoie de adaptare curriculara.
Beneficiaza de ajutor la clasa prin prezenta unui insotitor (shadow) 17% dintre copii,
iar din totalul de 81% de copii care nu beneficiaza de shadow/insotitor, 49% ar avea
nevoie sa beneficieze de aceast Sprijin, Tn opinia apartinatorilor.

Copiii care beneficiaza de resurse adaptate nivelului/nevoilor (manuale, mobilier,
instrumente educationale) formeaza un total de 48%, Tn timp ce 52% dintre
apartindtori considera ca scoala nu pune la dispozitia copiilor astfel de resurse. Dintre
cel 52%, 24 de respondenti exprima nevoia copiilor de a beneficia de resurse adaptate
nivelului lor, iar 9 dintre respondentii acestei categorii considera ca resursele pe care
le ofera scoala in prezent sunt suficiente pentru nevoile copiilor.

O altd componenta analizata in prezentul studiu este cea referitoare la relatia dintre
persoanele afectate de TSA si mediul scolar. Astfel, apartinatorii considerd ca, n
atitudinea cadrelor didactice fata de elevii cu TSA, tendinta de ignorarefizolare se
manifesta astfel: uneori Th 20% din cazuri, destul de des in 3% din cazuri si aproape
zilnic tot Tn 3% dintre cazuri. 73% dintre respondenti nu considera ca se manifesta o
astfel de tendinta Tn réndul cadrelor didactice.

Chiar daca numarul celor afectati de tendinta de izolare a cadrelor didactice reprezinta
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26% din optiunile de raspuns, consideram ca acest procent este semnificativ si
evidentiaza faptul ca existd o tendintd de marginalizare/ignorare a acestor persoane.

46% dintre cei chestionati au afirmat cd persoanele cu TSA inscrise la scoald sunt
afectate de fenomenul bullying, fiind tachinati: 36% dintre respondenti afirma ca acest
lucru s-a intdmplat uneori, 8% sunt destul de des tachinati, iar 2% afirma ca se
intampla aproape zilnic sa fie tachinati. Doar 55% afirma ca nu au fost in situatia in
care copilul/tanarul cu TSA sa fie tachinat/jignit de colegi. Este posibil ca adesea
acest fenomen nici macar sd nu fie adus la cunostinta parintilor de catre copii, pentru
ca acestia intdmpina dificultati de exprimare/povestire a situatiilor de viata pe care le
traiesc zi de zi.

Tn 30% din cazuri apartinatorii persoanelor cu TSA afirma despre copiii lor ci au fost
loviti/batuti de colegi uneori, 5% dintre copiii cu TSA au fost loviti/batuti de colegi
destul de des, conform afirmatiilor apartindtorilor. 2% din apartinatori sustin ca nu au
informatii despre acest fenomen sau prefera sa nu raspunda. 64% dintre apartinatorii
chestionati au raspuns ca nu s-a intdmplat niciodata ca persoana cu TSA pe care 0 au
nngrijiresa fi fost lovita / batuta de colegi.

Analiza datelor din perspectiva relatiei de joc si intrajutorare releva faptul ca 53%
dintre respondenti afirma ca uneori copiii cu TSA se joaca cu colegii lor de la scoala,
27% dintre respondenti afirma cd aproape zilnic copiii cu TSA sunt implicati in
activitati de joaca la scoald cu colegii, 17% afirma ca lucrul acesta se intdmpla destul
de des, iar 3% afirma ca niciodata colegii NU S-au jucat cu copilul cu TSA la scoala.
Copiii cu TSA sunt ajutati de colegi doar uneori, conform raspunsurilor a 42% dintre
respondenti, 31% afirma ca oferirea de ajutor copiilor cu TSA se intampla destul de
des, in timp ce in 9% din cazuri gutorul este oferit aproape zlnic. 17% dintre cel
chestionati au afirmat ca nu s-a intémplat niciodata sa li se acorde gjutor copiilor cu
TSA decitre colegi, in timpul petrecut la scoala.

Graficul nr. 5 - Atitudinea cadrelor didactice si a colegilor fata de elevii/colegii cu TSA

Atitudinea cadrelor didactice si a colegilor fata de
elevii/colegii cu TSA
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sa se joace cu colegii

sa fie tachinat/jignit de colegi
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didactice fata de si in lucrul cu copiii cu TSA este reflectata in datele prezentate mai
jos.

Atitudinea de deschidere si dorinta de a include copilul cu TSA in activitatile
didactice sunt reflectate n opiniile apartinatorilor referitoare la modul Tn care cadrele
didactice stiu cum sa implice copilul cu TSA in procesul de invatare. Un procent de
8% dintre respondenti considera ca acestea nu au cunostinte referitoare la implicarea
copilului cu TSA 1n activitatile scolare. 16% dintre respondenti considerd ca doar
uneori, Tn anumite situatii, cadrele didactice acorda atentie implicarii acestui grup de
copii. Copiii cu TSA sunt destul de des implicati si li se acorda suficientd atentie,
conform opiniel a 27% dintre respondenti, 17% considera ca acest lucru se petrece
adesea/Tn mare masur3, iar 33% considera ci 1n foarte mare masura cadrel e didactice
implica copiii cu TSA in activitatile didactice.

In stransa legitura cu aspectele anterior analizate, vom evidentia perceptia pe care O
au parintii asupra efortului specific pe care il fac educatorii spre a integra in scoala
copilul cu TSA (“Cadrele didactice fac tot posibilul pentru a-I integra pe copilul
meu in colectiv). 42% dintre respondenti considera despre cadrele didactice ca fac in
foarte mare masura tot ce este posibil pentru integrarea copilului. Un procent de
28% dintre respondenti considerd in mare mdsura cd educatorii fac tot posibilul
pentru a-l integra pe copilul cu TSA n colectiv, iar 13% considera ca acest lucru se
petrece intr-o oarecare mdsurd. Pentru un procent de 16% dintre respondenti,
activitatile desfasurate de cadrele didactice nu includ aproape deloc si demersuri de
incluziune a copiilor cu TSA si, din pacate, un procent 2% nu pot identifica deloc
demersuri ale cadrelor didactice in aceasta directie.

Componenta referitoare la perceptia apartinatorilor asupra cunostintelor cadrelor
didactice in domeniul gestionarii comportamentelor disruptive ale copiilor la clasa
(,, Cadrele didactice stiu cum sa reactioneze la tulburdarile de comportament ale
copilului meu atunci cdnd acestea apar in clasa”) scoate in evidenta faptul ca,
pentru 45% dintre respondenti, educatorii stiu in foarte mare mdsurda sau in mare
mdsurd cum sa reactioneze la tulburarile de comportament ale copilului cu TSA.
25% din respondenti apreciaza ca stiu sa reactioneze ntr-o oarecare mdasurad. Exista
si cazurile 1n care aceste cunostinte ale cadrelor didactice nu sunt manifeste aproape
deloc — 20%, iar in 9% din variantele de raspuns se arata ca tipul acesta de cunostinte
lipseste total educatorilor.

“Numarul de copii din clasa este unul care ii permite cadrului didactic sa tina cont de
nevoile speciale ale copilului cu TSA fara a-i afecta pe ceilalti copii”, reprezinta o
afirmatie pe care 34% dintre respondenti o considera ca fiind adevarata in foarte
mare masurd. Pentru un procent de 17% dintre acestia afirmatia este valabila in mare
masura, iar 19% intr-o oarecare masura, 19% aproape deloc, 11% deloc.
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Graficul nr. 6 - Perceptia parintilor asupra atitudinii, disponibilitatii si competentelor cadrelor
didactice fati de si in lucrul cu copiii cu TSA

In ce misuri sunteti de acord sau in dezacord cu urmitoarele afirmatii
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Din perspectiva atitudinii celorlati parinti fatd de copiii cu TSA integrati in scoala,
raspunsurile celor chestionati au urmatoarea distributie: 8% raspund ca parintii
celorlalti copii din clasa nu sustin deloc integrarea copilului cu TSA in scoala, pentru
14% copiii cu TSA nu beneficiaza de sustinerea parintilor colegilor aproape deloc,
alti 14% afirma ca sunt sustinuti intr-o oarecare masura. 23% considera ca
beneficiaza de sustinerea celorlalti parinti in mare mdsurd, iar 39% se simt sustinuti
in foarte mare masura de apartindtorii celorlalti colegi de clasa.

Graficul nr. 7 - Atitudini ale celorlati pirinti fata de copiii cu TSA integrati in scoala
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® in mare masuri ® [n foarte mare misurd = NS/NR

Parintii celorlalti copii din clasa sustin
integrarea copilului meu in scoala (Q319)

Interventii terapeutice pentru TSA si servicii sociale nespecifice

Respondentii selectati pentru a participa la acest studiu sunt apartindtori ai unor copii
cu TSA care urmeaza programe terapeutice in centre ale DGASPC-urilor sau ONG-
urilor care ne-au sprijinit n aplicarea chestionarelor. Aceasta este una din limitele
acestui studiu, rezultatele sale fiind puternic influentate de selectia respondentilor si
nu pot fi extrapolate la nivelul tuturor apartinatorilor copiilor cu TSA din Romania.

Din perspectiva accesului la serviciile terapeutice special destinate copiilor cu TSA,
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68% dintre copii urmeaza terapii in cadrul unei singure institutii, restul accesand mai
multe institutii. Din totalul copiilor care urmeazad servicii terapeutice la o singurd
institutie (N=63), 44% acceseaza serviciul public, 46% frecventeaza programele
terapeutice oferite de asociatii de parinti si alte asociatii furnizoare de servicii, 6% au
terapeut acasa, 1.6% urmeza la cabinete de psihologie si 1.6% se incadreaza la ate
situatii (ex. scoald, gradinitd, bisericd).

Indiferent de numarul de institutii accesate pentru terapia copilului (intrebare cu
raspunsuri multiple), 54% dintre copiii respondentilor urmeaza terapia in cadrul unor
servicii publice. 56% dintre apartinatori afirma ca serviciile terapeutice sunt oferite in
cadrul unor ONG-uri furnizoare de servicii terapeutice specifice — asociatii si asociatii
de parinti; in cazul a 16% dintre respondenti constatdim ca persoanele cu TSA
urmeaza terapii specifice in cadrul unor cabinete individuale de psihologie; 12%
dintre persoanele cu TSA urmeaza servicii terapeutice acasa. Doar Tn 5% din cazuri
serviciile terapeutice sunt accesate in alt cadru decat cel anterior mentionat, de ex: alta
situatie (scoala, gradinita, biserica).

Graficul nr 8 - Distributia copiilor cu TSA care beneficiaza de terapie in functie de nr. de sedinte de
terapie/ lund (indiferent de nr. de institutii accesate pentru terapie)

Distributia copiilor cu TSA care beneficiaza de terapie in functie de nr.
de sedinte de terapie/ luna
(indiferent de nr. de institutii accesate pentru terapie)
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Analizand distributia numarului de sedinte de terapie de care beneficiazd copiii cu
TSA inclusi in studiu observam cd cei mai multi copii urmeaza pana la 10
sedinte/luna, corespunzator unui numar de aproximativ 2-3 sedinte/saptamana. Durata
medie a unei sedinte de terapie este de pand la 1 ord pentru majoritatea copiilor
apartinatorilor chestionati (mai putin in cazul celor care urmeaza terapie la domiciliu,
unde distributia este relativ egala intre cei care au durata sesiunii de terapie de 60 min
si de 90 -120 min).

Conform recomandarilor internationale, este de preferat ca terapia copiilor cu autism
sa fie cuprinsa Intre 25 de ore pana la 40 de ore/sdptimana de terapie.

Plata serviciilor terapeutice cunoaste distributia urmatoare: 45% din costurile legate
de terapie sunt acoperite in totalitate din resurse publice; un procent de 32% dintre
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apartinatori afirma ca aceste costuri sunt partial acoperite din resurse publice si partial
din resurse proprii; 18% sunt platite in totalitate din resurse proprii, 13% alte situatii
(sponsorizari, donatii).

Serviciile de petrecere atimpului liber si sport reprezinta servicii pe care apartinatorii
copiilor cu TSA le considerd extrem de importante, fapt confirmat si de interviurile
realizate cu parinti ai copiilor. Un procent de 82% dintre respondenti doresc sa
acceseze astfel de servicii, considerandu-le extrem de utile si doar 8% din cei
chestionati nu cred ca astfel de servicii le sunt necesare.

Nevoia de activitati si servicii de respiro (copilul poate fi ingrijit Tntr-un centru timp
de céteva zile), care sa permita parintilor/apartinatorilor timp pentru ei insisi, este
resimtitd ca fiind o nevoie reald de catre 30% din respondenti, 49% considera ca nu au
nevoie de acest tip de servicii si un procent de 20% nu stiu daca le-ar fi util sau nu un
astfel de serviciu.

De serviciile oferite intr-un centru de zi (4-8 orefzi) au raspuns ca au nevoie, in
prezent, 46% dintre respondenti; 40% nu au nevoie in prezent; iar 14% nu stiu ce sa
raspunda sau preferd sa nu isi exprime punctul de vedere in legatura cu acest tip de
serviciu.

In ceea ce priveste serviciilein regim rezidential (ingrijire si gazduire in centru), 72%
nu considera acest tip de servicii ca pe o nevoie prezentd, iar 27% nu stiu ce sa
raspundd sau preferd sd nu isi exprime punctul de vedere in legatura cu acest tip de
serviciu. Doar 1% din cei chestionati au raspuns cd au nevoie in prezent de servicii de
tip rezidential.

Alte servicii de care au nevoie parintii sunt cele care faciliteaza accesul la gradinite,
grupuri de suport pentru parinti, transport la si de la terapie, logopedie, terapie
gratuitd, psihoterapie pentru parinti, consiliere pentru parinti, profesor indrumator, un
sistem de terapie 1:1, antrenare in terapii pentru controlul emotiilor inadecvate.

Graficul nr. 9 - Servicii pe care apartindtorii copiilor cu TSA le considera necesare

Tipuri de servicii pe care apartinatorii le considera
necesare

Servicii intr-un Centru rezidential
(ingrijire si gdzduire in centru)

Servicii intr-un centru de zi (4-8 ore/zi)

Servicii de tip respiro (copilul poate fi
ingrijit intr-un centru timp de cateva zile)

Servicii de petrecere a timpului liber si

[
sport 82%

O alta dimensiune a chestionarului a urmarit sa evidentieze un set de nevoi pe care
apartinatorii copiilor cu TSA 1l au in raport cu terapiile pe care acestia le urmeaza.
Astfel, pentru aproximativ 95% dintre respondenti, Tntelegerea terapiei copilului
reprezintd un aspect foarte important si important. Restul de 5% nu sunt preocupati
de acest aspect. Preocuparea pentru a intelege in ce consta terapia copilului cu TSA
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este completatd si de nevoia parintilor de a intelege etapele terapiel si aceste
preocupari sunt manifestate in mare masura si in foarte mare masura de 97% dintre
respondenti.

Progresele persoanel cu TSA care urmeaza o forma de terapie sunt o preocupare a
majoritatii apartinatorilor. In mod explicit isi doresc si inteleagi in ce misuri
copilul va face progrese — 97% dintre respondenti afirma ca aceast aspect ii preocupa
in foarte mare masura si in mare masura.

Intelegerea rolului apartinitorului in terapia copilului preocupa in foarte mare
masura si in mare masura pe 99% dintre respondenti.

Dorinta apartinatorilor de a lucra cu copilul afectat de TSA se evidentiazd si prin
preocuparea de a afla care sunt materiale educationale pe care pot sa le
foloseasci/cumpere pentru a lucra acasa in continuarea terapiei. Acest interes este
manifestat in foarte mare masura si in mare masura de 97% din cei chestionati.

Preocuparea pentru a afla care este durata terapiel pentru copilul cu TSA reprezinta
un foarte mare interes pentru 85% din cei chestionati, 8% manifesta interes asupra
duratei terapiei in mare masura, 4% nu sunt interesati aproape deloc si deloc de cét va
dura terapia copilului si 3% sunt interesati Tntr-o oarecare masura.

O alta gama de nevoi ale apartindtorilor persoanelor cu TSA se referd la problematica
gestionarii comportamentelor disruptive sau neadecvate ale acestora, astfel, in acest
sens, pentru 98% din respondenti este important ntr-o foarte mare masura si in mare
masurd sa invete cum sd facd acest lucru. Asa cum lesne se poate constata din
distributia scorurilor, apartinatorii sunt constienti de necesitatea dobandirii unor
abilitati de gestionare a comportamentelor persoanei cu TSA, cu atét mai mult cu cét
gama acestora se diversificd si adesea inadecvarea la context iese tot mai mult n
evidentd, fiind tot mai greu de gestionat.

55% din respondentii la chestionar au avut cu cine sa-gi lase copilul in siguranta
pentru céteva zile. Un at procent de 17% afirma ca nu au cu cine, dar isi doresc/au
nevoie, pentru 8% din respondenti principala cauza Tn accesarea unui astfel de
serviciu o reprezinta lipsa resurselor financiare si tot acelasi procent revine celor ce nu
au nevoie de un astfel de serviciu, in timp ce procentul celor ce nu s-au interesat de
existenta unui astfel de serviciu este de 13%.

Cumulénd datele de la primele optiuni de raspuns, constatdim un interes foarte crescut
pentru un asemenea tip de serviciu (25%), € fiind unul care ar gira siguranta
persoanei cu TSA in momentele/pentru intervalele de timp in care apartindtorii sunt
indisponibili sau nevoiti sd plece de acasa.

Pentru a afla care sunt lucrurile necesare pentru a face fata mai bine problemelor cu
care se confruntd, respondentii au fost rugati sa aeaga doar trei nevoi dintr-o lista
data. Aspectele considerate ca fiind cele mai importante pentru apartinatori, spre a
face fatd mai bine problemelor cu care se confrunta atunci cand au in ingrijire un copil
cu TSA, sunt:

e sustinerea familiei, pentru 58% dintre respondenti,

e resurse financiare pentru transport — pentru 52% dintre respondenti,
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e resursefinanciare in genera (bani/gutor social) — raspuns ales de 37%,
e sd poata lucrain continuare pentru aintretine familia — raspuns ales de 34%,

e si poatd discuta cu un psiholog despre problemele cu care se confrunta — pentru
18% dintre respondenti,

e sivorbeascd si cu alti parinti despre situatiile dificile — raspuns ales de 2%.

Alte nevoi enumerate de respondenti sunt: sustinerea financiara pentru terapie din
partea statului; educarea publicului larg (1%). Nu stiu: 1%.

Pentru a afla perspectiva unei proiectii in timp, participantii la studiu au fost rugati sa
se gandeasca la copilul lor cand acesta va avea 20 de ani si sa aleaga, dintr-o lista de
raspunsuri, cele mai importante trei ingrijorari cu privire la viitor. Ingrijoririle cele
mai raspandite n randul parintilor persoanelor cu TSA sunt legate de faptul ca,
atunci cand acestea vor ajunge adulti, nu vor avea abilitdtile necesare pentru a Se
autoingriji (58%) sau ca nu vor avea un loc de munca (41%). O alta ingrijorare se
referd la temerea apartinatorilor cd nNu vor putea sa mai ofere ajutor persoanei cu
TSA (37%), dar si ca nu va exista altcineva care sa 1i ofere ajutor (30%).

Graficul nr.10 - Exprimarea temerilor legate de viitorul persoanelor cu TSA (N=93)

Temerilor legate de viitorul persoanelor cu TSA
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6%

Céd nu va putea sa
se intretina
singur /&
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Constatam ca tendintele majore ale preocupdrilor de viitor ale respondentilor sunt
legate de posibilitatea persoanei cu TSA de a fi independenta, de posibilitatea de a-si
asigura resursele materiale necesare subzistentei, inclusiv prin acces la educatie si
formare profesionald. O alta gama a preocuparilor merge in directia unor temeri legate
persoanel cu TSA Tn momentul in care aprtinatorul va fi in imposibilitatea de a mai
face acest lucru.

Din listade solutii date de respondenti la ingrijorari am sintetizat urmatoarele tipuri
de solutii:
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1. Implicarea comunitatii locale si a altor autoritati publice in elaborarea de
politici si programe de asistentd coerente pentru persoanele cu nevoi speciale,
inclusiv pentru cele cu TSA.

2. Locuri de munca adecvate pentru persoanele cu TSA. Crearea unor unitati
protejate, dar si a unui sistem de formare profesionald (scoli de arte si
meserii/scoli profesionale).

3. Asistent persona pentru persoanele cu TSA, inclusiv la maturitate, altul decét
un membru din familia acestuia.

4. Sa parcurgd forme de terapie comportamentald pentru a-1 ajuta sa fie cat mai
independent, sa existe un centru unde sa invete ce sa faca pentru ca persoana
cu TSA sa fie cad ma independenta posibil, sa existe programe care sa le
permitd dezvoltarea unui set de abilitati sociale indispensabile unei vieti cat
mai independente.

5. Ma multe centre sociale pentru viitorii adulti cu TSA/infiintarea de centre
rezidentiale sustinute din bani publici. In functie de gradul de afectare sunt
considerate necesare si camine-spital, infiintarea unor centre speciale pentru
adultii cu TSA sau a unor servicii de asistentd permanenta la domiciliu.

6. Incadrarea in invataimantul de masa, acces la scolile profesionale pentru a crea
oportunitatea persoanelor cu TSA “sa invete o meseric”. Adaptarea
curriculum-ului scolar, dar si a unor programe universitare, astfel incat sa fie
accesibile persoanelor cu TSA.

7. Imbunititirea legislatiei si implicit elaborarea unei legislatii mai clare,
coerente pentru copiii/persoanele cu nevoi speciale.

8. Posibilitatea, atét pentru familie, cat si pentru persoana cu TSA, de a beneficia
de servicii de suport psihologic pe toatd durata vietii.

9. Posibilitatea ca apartinatorii sa Isi poatd mentine/ sd poatd avea un loc de
munca.

10. Actiuni de constientizare a problematicii autismului destinate parintilor
copiilor tipici, cadrelor didactice din scoli si gradinite etc.

11. Modernizarea procedurilor medicale de diagnosticare.

Consideram ca posibilele solutii la care s-au referit unii dintre apartinatorii chestionati
sunt solutii realiste si ca merita sa fie tratate cu atentie, astfel Tncét intr-un interval de
timp nu prea indepartat o parte dintre aceste servicii sa fie initiate sau implementate.
Pe de alta parte, sesizam si faptul ca, pentru multi apartinatori, existd o acuta
congtienta a necesitdtii introducerii in programele terapeutice pe care le urmeaza n
prezent copiii, a unor strategii care sa ii ajute in formarea abilitatilor de viata cat mai
independenta.

Viata de familie

Dimensiunea chestionarului care urmareste sa evidentieze impactul asupra vietii
personale si asupra vietii de familie subliniaza faptul ca, dintre respondentii care au
un partener de viatd (84% casatoriti sau in relatie consensuald), 22% declara ca
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intampind probleme 1n relatia cu acesta, iar 14% dintre apartinatorii chestionati sunt
divortati.

Din totalul de respondenti, 57% au un singur copil, copilul cu TSA. Andizand
relatiile apartinatorilor cu ceilalti copii a lor, Tn familiile cu ma mult de un copil
(43%), constataim ca un procent de 28% din respondentii din aceastd categorie
considera ca 1si neglijeaza ceilalti copii prin oferirea unui volum mai mare de timp si
atentie copilului cu TSA.

Chiar daca intreaga familie ajutd copilul cu TSA sa faca progrese (78% din
raspunsuri), nu putem sa nu constatam ca existd o largd gamad de probleme care
afecteaza buna functionare a apartinatorilor copiilor si tinerilor cu TSA. 24% dintre
apartinatori afirma ca sunt trist/a aproape tot timpul.

Tn 71% din cazuri, resursele financiare nu mai sunt suficiente pentru a acoperi noile
nevoi ale familiel, deoarece veniturile familiei au ramas aceleasi.

,»INu mai putem pleca in vacante/concediu datoritd neadaptarii copilului cu TSA la
conditiile de mediu (transport, cazare, persoane strdine etc.)” este afirmatia la care
adera un procent de 31% din cei chestionati, iar la aceasta se adauga lipsa de timp
pentru propria persoana — 63% din respondenti si lipsa de timp pentru a acorda atentie
celorlalti membri ai familiel —42% din subiectii chestionati.

Afectarea calitatii vietii apartindtorilor este reflectatd si prin faptul ca 29% dintre
respondenti afirma cd nu mai pot identifica lucruri care sa le faca placere, i1ar 40% nu
se mai pot relaxa aproape niciodatd, un procent de 47% prezinta tulburdri de somn si
au nevoie de mai mult de o ora pentru a putea sd adoarma, in timp ce 60% afirma ca
se simt obositi aproape tot timpul.

Grija pentru persoana cu TSA are urmari si in planul carierei apartindtorilor, 57% din
acestia renuntand la locul de munca pentru a putea sd ofere atentia si ingrijirea
necesard persoanei cu TSA. Schimbarea stilului de viatd a afectat multi apartinatori,
nu numai prin retragerea din viata productivd, ci si din cea socialda. Un procent de
61% afirma ca si-au rarit contactele sociale cu rudele si prietenii, 15% considera ca
sunt evitati de vecini, iar 54% afirma ca, atunci cand merg pe strada insotiti de copil,
oamenii din jur se uitd lung la ei.

Profilul respondentilor
Structura esantionului de subiecti al cercetdrii cantitative este urmatoarea:

Persoanele cu var sta mai mica de 25 ani reprezinta 1%, 25-30 ani — 12%, 31-35 ani —
27%, 36-40 ani — 40%, 41-45 ani — 10%, 46-50 ani — 6%, persoanele cu varsta mai
mare de 50 ani — 4%. Constatam ca majoritatea respondentilor sunt persoane tinere,
procentul cumulat al acestei categorii de varsta fiind de 67% dintre respondenti.
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Graficul nr.11 - Distributia respondentilor in functie de varsta

Distributia respondentilor in functie de varsta
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Din perspectiva mediului de rezidenta (Graficul nr. 12), distributia respondentilor
are urmatoarea structura: rural - 17%, urban - 83%, informatie valoroasa mai ales din
perspectiva analizei accesului la serviciile terapeutice ae persoanelor cu TSA.
Constatam ca 17% dintre respondenti sunt apartinitori din mediul rural, fapt ce

e vy

mediul rural. Apartinatorii chestionati au fost in proportie de 84% mame ale copiilor
cu TSA, 12% tati si 4% asistenti personali sau bunici. Distributia pe sexe a
apartinatorilor releva faptul ca se mentine modelul traditional, Tn care sarcinile de
educare si grija pentru copii revin in special mamelor (Graficul nr.13).

Graficul nr.12 - Distributia respondentilor Tn Graficul nr.13 - Distributia respondentilor in

functie de mediul de rezidenta - Q605

functie de calitatea apartinatorilor - Q606
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apartindtorilor
N=93

4%

B Mama
mTata

H Reprezentant legal

in functie de ultima forma de invatamant absolvitd, persoanele chestionate sunt
distribuite astfel (graficul nr. 14): 5% - studii gimnaziale, 5% - studii postuniversitare/
master/ doctorat, 11% - studii postliceale, 11% - scoala profesionald/ de meserii, 30%
- studii liceale, 30% - studii universitare, nivel licenta.

Graficul nr.15 releva distributia in functie de ocupatia curentid cu urmatoarea
structura: 47% - angajat cu contract de munca pe perioada nedeterminata, 23% - fara
ocupatie sau casnic/d, 16% - angajati cu contract de munca pe perioadd determinata,
5% - altele (avocati, PFA), 3% - pensionar/invalid/handicap, 3% - someri, 2% -
studenti.
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Graficul nr.14 - Distributia respondentilor in  Graficul nr.15 - Ocupatia curenta - Q609
functie de nivelul educational - Q608
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Tn structura familiilor constatim ci numarul maxim de copii este de 3 copii (pentru
2% dintre cei chestionati), 57% dintre persoanele care au facut parte din lotul
cercetarii au un singur copil (cel cu TSA), iar 41% dintre respondenti au in
componenta familiei 2 copii.

Analiza statutului marital evidentiaza ca 80% sunt persoane casatorite, 14% sunt
persoane divortate, 4% traiesc in concubing, 2% sunt persoane vaduve si
necdsatorite.

Din perspectiva autoevaluirii resurselor familiei, 70% nu au o situatiec materiala
prea buna, dar se descurca, 25% declard ca au o situatie materiala buna, 4% afirma ca
sunt destul de saraci, 1% - nu stiu/ nu sunt sigur(d). Coroborand aceste date cu
informatiile calitative din interviuri, putem afirma ca majoritatea familiilor considera
cd au o situatie materiald acceptabila, atat timp cat cheltuielile nu depasesc veniturile
sau nu 11 impiedica sd angajeze Imprumuturi.

Graficul nr. 16 - Distributia respondentilor in Graficul nr. 17 - Distributia respondentilor in

functie de autoevaluarea resurselor materiale - functie de statutul marital - Q612
Q611
Distributia respondentilor in functie de Distributia respondentilor in functie de
autoevaluarea resurselor materiale - Q611 statutul marital - Q612
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in ceea ce priveste varsta copiilor si tinerilor cu TSA ai respondentilor, constatim
ca frecventa cea mai mare o are categoria de varsta 5 - 9 ani (47%), perioada care
premerge inscrierea in scoala primard, precum si primele clase. Acestea sunt
momentele in care cei mai multi dintre apartindtori acceptd cd existd o dezvoltare
atipicd a copilului si cd este indispensabila interventia. Ca frecventa, conform
criteriului analizat, urmeaza apoi grupa de copii cu varste cuprinse intre O - 4 ani
(26%), iar copiii cu varste cuprinse intre 10 - 14 ani reprezinta 20%. Restul de 7%
este reprezentat de persoane cu TSA cu varste cuprinse intre 15 - 19 ani (3%) si cu
varste de 20 ani si peste 20 ani (4%).

Graficnr. 18 - Distributia dupa varsta a copiilor si tinerilor cu TSA (Q02)
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Concluzii

Sintetizand rezultatele cercetdrii calitative si cantitative, dincolo de limitele pe care le-
am precizat anterior (copiii tuturor respondentilor urmeaza un program terapeutic),
putem enumera urmatoarele nevoi ale parintilor/apartinatorilor copiilor cu TSA
cuprinsi 1n studiul nostru:

e Referirea si consilierea specializata privind problematica TSA. Aceste servicii
ar trebui sa asigure accesibilizarea si facilitarea intelegerii informatiilor
furnizate In primele momente ale comunicdrii diagnosticului de TSA
apartinatorilor.

e Accesarea de servicii de screening in momentul aparitiei unor suspiciuni
legate de dezvoltarea atipica a copilului.

e Informarea sau referirea si catre servicii de terapie logopedicd sau
kinetoterapie etc.

e Primireade informatii de actualitate, care sa fie “in pas” cu noile descoperiri si
cercetari din domeniul TSA.

e Nevoia ca terapeutii (reprezentanti ai mediului medico-psiho-educational etc.)
sd aiba cunostinte actualizate despre specificul TSA, metodele de
interventie/terapie si validitatea lor.

e Nevoia de consiliere cu privire la drepturi si alte aspecte legale aplicabile
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persoanelor cu TSA, atét din prisma nevoilor individuale, cat si pentru ca in
foarte multe cazuri se constatd existenta tendintei de informare despre aceste
aspecte de la persoanele ce traiesc experiente de viata similare.

e Necesitatea unor resurse financiare care sa permitd acoperirea costurilor
tuturor formelor de terapie (ex: kinetoterapie, logopedie etc) de care ar avea
nevoie copilul cu TSA.

e Necesitatea informdrii parintilor despre specificul terapiei pe care copilul o
urmeaza, despre alte alternative terapeutice la care ar putea sa aiba acces sau
care sunt considerate de succes.

e Nevoia parintilor de a le fi explicate etapele terapiei si elementele de progres
ce apar in urma interventiilor terapeutice sau in urma actiunii altor factori.

e Nevoia de a gandi si de a implementa un sistem care s permitd formarea
profesionald si accesul pe piata muncii a persoanelor cu TSA.

e Sensibilizarea si educarea atat a populatiei generale (in special a parintilor
copiilor tipici), cat si a unor categorii de specialisti din domenii precum
educatia, asistenta si protectia sociald asupra nevoilor si particularitatilor
persoanelor cu TSA

e Nevoiade apune la punct un sistem de servicii de respiro si de supraveghere a
persoanelor cu TSA.

e Nevoiaunui sistem de protectie si asistenta sociala adaptat si flexibil.

e Modificari legislative ce ar avea rolul de a asigura coerentd, adecvare, realism
Tn abordarea nevoilor si realitatilor cu care se confruntd persoanele cu nevoi
Speciae.
Rezultatele studiului sunt relevante pentru identificarea nevoilor concrete si actuale
ale parintilor si in scopul credrii de noi servicii. De asemenea, raportul ofera o
imagine asupra modului si a masurii In care serviciile actuale rdspund nevoilor
parintilor copiilor si tinerilor cu tulburare de spectru autist.

In final, putem sustine ci raportarea la particularitatile persoanelor cu TSA este sursi
si provocare pentru cunoastere, flexibilitate si creativitate pentru domeniul terapeutic,
al politicilor educationale si sociale, dar si o provocare pentru orice membru al
societatii. “Ceilalti” pot fi pentru noi oglinda devenirii noastre, felul in care noi ne
vom raporta la e generand efecte la nivel macrosocial. Ar fi de preferat ca noi sa
avem un minimum de deschidere pentru a descoperi ca, dincolo de problemele grave
(socio-psiho-medicale) cu care se confruntd persoanele afectate de tulburdrile din
spectrul autist, exista si o altd lume ce asteapta a fi descoperita.
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Recomandari

Elaborarea unel strategii coerente de screening, astfel incét depistarea precoce
a TSA sa devind mai eficientd, analiza noastra relevand ca aproximativ 25%
din copii cuprinsi in studiu au primit diagnosticul de TSA dupa varsta de 3 ani.

Elaborarea unor politici coerente care sa coreleze procesul de depistare,
terapie si suport complex pentru persoanele afectate de TSA. Aceste politici ar
trebui sa includa o serie de directii de actiune pentru: formarea profesionistilor
(pentru a furniza terapii specifice TSA), formarea cadrelor didactice, formarea
unor specialisti apti sa ofere suport psihologic si psiho-educatie apartinatorilor
persoanelor cu TSA, si creeze oportunitati de acces la servicii de terapie si
pentru persoanele cu TSA din medii defavorizate socio-economic sau din
punct de vedere al distantei.

Informarea corespunzatoare a apartinatorilor cu privire la TSA si la solutiile
terapeutice si de integrare sociala disponibile pentru persoanele cu TSA pe
care le au in grija.

Instruirea apartindtorilor In vederea sustinerii la domiciliu a terapiilor initiate
in cadrul serviciilor pe care le acceseaza persoana cu TSA.

Problematica parcursului scolar si profesional devine foarte importantd pentru
apartinatori si 1n acelasi timp pentru persoana cu TSA, de aici rezulta
importanta realizarii si implementarii reale a recomandarilor de curriculum
adaptat, respectarea si facilitarea punerii in practica a dreptului de acces la
aternativele educationale si de formare profesionala adaptate particularitatilor
de invatare ale persoanelor cu TSA.

Decontarea totala a costurilor cu terapiile specializate multidisciplinare pentru
TSA (ex: kinetoterapie, logopedie, terapie comportamentald etc.), la nivel
national

Apare tot mai stringentd nevoia apartindtorilor de a avea timp liber si
aternative de petrecere a timpului liber alaturi de persoana cu TSA, astfel
incat consideram a fi foarte utila aparitia de centre tip respiro pentru
apartinatori si dezvoltarea mai multor centre de resurse si terapie integratd
pentru copil si familie. Aceste centre ar trebui sa ofere pentru persoanele cu si
afectate de TSA oportunitatea imbindrii activitdtilor de educatie a parintilor, a
terapiei copilului cu activitati de petrecere a timpului liber.

Sistem de servicii de respiro si de supraveghere a persoanelor cu TSA.
Incurgjarea dezvoltirii timpurii a abilititilor de viatdi independentd la
persoanele cu TSA si asigurarea tranzitiei catre viata de adult, prin furnizarea
de formare profesionald si medierea accesului acestorape piata muncii.

Sensibilizarea si educarea asupra nevoilor si particularitdtilor persoanelor cu
TSA, atét a populatiei generale (in special a parintilor copiilor tipici), cat si a
unor categorii de specialisti din domenii precum educatia, asistenta si protectia
sociala.

respectarea nevoilor ocupationale ale acestora.

Sistem de protectie si asistentd sociala adaptat si flexibil, capabil sa faca fata
viitoarelor provocari generate de cresterea numarului de persoane adulte cu
TSA.
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