AUTISM ROMANIA-
Asociatia Parintilor Copiilor cu Autism

Ce ne dorim?

AUTISM ROMANIA- Asociatia Parintilor Copiilor cu Autism are ca misiune apararea
drepturilor si intereselor persoanelor cu autism si a familiilor acestora, promovarea includerii si
participarii lor in comunitate.

Scopul nostru este imbunatatirea situatiei persoanelor cu autism in Romania, iar pentru atingerea
acestui deziderat aceasta consideram ca foarte importante urmatoarele principii:

1. interventia timpurie
2. interventia multidisciplinara si multisectoriala/multi-agentii
3. coordonarea serviciilor oferite
4. intervenitia centrata pe copil si familie
Ne dorim:

I. Evitarea, prevenirea instalarii handicapului la copiii cu autism sau diminuarea
considerabila a riscului accentuarii handicapului, daca acesta exista.

Pentru aceasta solicitam:

1.Diagnosticare precoce

a.

criterii unitare de diagnosticare, pe baza DSM 1V, de catre o echipa multidisciplinara si
multi-agentii formata in autism, un protocol bine definit de evaluare, cu instrumente
adecvate, intr-o perioada de timp bine definita pentru fiecare etapa, cu scopul de a oferi
familiei un diagnostic si evaluare corecte, in timp cit mai scurt, precum si informatii
corecte, relevante despre copil;

crearea unui ghid de depistare a tulburarilor din spectrul autismului- TSA (criteriile
recunoscute de comunitatea stiintifica DSM-IV, si ,red flags’- posibilii indicatori ai
autismului) si diseminarea acestuia in rindul medicilor generalisti si pediatri;

introducerea unui sistem de depistare precoce a TSA (teste de screening, ex CHAT ) pentru
a fi utilizat de catre medicii pediatri, asistenti, la controalele periodice medicale ale copiilor
mici sau de educatori in crese, gradinite;

crearea de posturi universitare pentru cercetatori- lectori in autism si cursuri universitare in
TSA pentru a asigura formarea initiala a medicilor, psihologilor clinicieni, educationali,
profesorilor in depistarea, diagnosticarea si evaluarea TSA;

formare continua de specialitate pentru toti profesionistii care fac diagnosticare si
evaluare.

crearea de centre regionale de diagnosticare a TSA si interventie timpurie, min 7 centre (ex.
Dobrogea, Moldova, Bucovina, Maramures-Crisana, Ardeal, Banat, Muntenia )
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2. Interventie precoce

Este dovedit faptul ca interventia timpurie intensiva la domiciliul copilului sau in centre
terapeutice-educationale adecvate duce la imbunatatirea semnificativa a rezultatelor in toate ariile
de dezvoltare ale copilului: limbaj/ comunicare, cognitiv, socializare, autoservire, etc De aceea,
sint absolut necesare:

a. programe de interventie timpurie adecvate nevoilor individuale ale copilului disponibile si
aplicabile imediat dupa diagnosticare sau inainte daca parintii semnaleaza tulburari de
dezvoltare la copil, la domiciliul copilului si/sau in centre terapeutice-educationale
adecvate (de la max. 2-3 ani ai copilului)

b. oportunitati de formare pentru profesionisti in terapii si abordari educationale dovedite a fi
eficiente in tratamentul copiilor cu autism (terapii comportamentale, PECS, TEACCH,
terapii de comunicare, s.a.)

I1. Acces la educatie adecvata pentru toti copiii cu autism prescolari si scolari, indiferent
de gradul de afectare

Pentru aceasta solicitam:

a. act normativ care sa reglementeze educarea si instruirea copiilor cu nevoi speciale
(definirea scopului educatiei si instruirii copiilor cu nevoi speciale- atingerea potentialului
maxim al copilului si integrarea cit mai fireasca in comunitate, dupa Autism Romania- si
modalitatile concrete prin care se va ajunge la atingerea lui) ;

b. recunoasterea autismului ca o categorie distincta de dizabilitate/ nevoie speciala/ cerinta
educativa speciala;

c. accesibilizarea scolilor si din perspectiva copiilor cu autism —mediul fizic de invatare
prielnic si adaptat unde este cazul, strategii/ metode/ tehnici educationale care sa tina seama
de caracteristicilor specifice de invatare ale copiilor cu autism si de nevoilor individuale de
invatare ale fiecarui copil cu autism, suport terapeutic adecvat conform principiului
,resursa urmeaza copilul’, care sa duca la atingerea potentialului maxim al acestuia;

d. posibilitatea pentru famile de a alege din diverse alternative de educatie :

- gradinita/scoala obisnuita, cit mai apropiata de domiciliul copilului, cu tot
suportul si adaptarile necesare copiilor cu TSA,

- clasa speciala pentru copiii cu autism in gradinita/scoala obisnuita,

- scoala speciala pentru copii cu probleme de invatare, ce are programe
educationale speciale pentru copiii cu autism si profesionisti formati in autism,

- centre de zi si rezidentiale specializate pentru copiii cu autism sau dizabiliati de
invatare, dar care au personal de ingrijire si educare specializat in autism
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c.

f.

planuri de tranzitie de la o etapa de scolarizare la alta (prescolari> scoala primara>
gimnaziala>profesionala)

rambursarea de catre autoritatea publica/ scoala a cheltuielilor familiei de scolarizare a
copilului intr-o scoala privata, daca scoala publica nu poate oferi educatia de care copilul
are nevoie;

1. Tranzitiei adecvata spre viata adulta (dupa 16 ani)

Pentru aceasta solicitam:

a.

d.

dreptul la si posibilitatea reala de continuare a studiilor si dupa perioada de scolarizare
obligatorie (10 clase) si sprijin pentru accesul la liceu, colegiu, facultate, acolo unde acest
lucru este posibil, precum si asigurarea suportului necesar fiecarui adolescent cu autism/
SA pe perioada acestor studii, suport care sa compenseze problemele specifice autismului.
dreptul la si posibilitatea reala de formare profesionala in scolile profesionale obisnuite,
acolo unde acest lucru este posibil, cu asigurarea suportului individualizat si adecvat, sau in
scoli profesionale speciale, inclusiv cu internat, acolo unde familia solicita acest lucru.
crearea de oportunitati de formare profesionala (meserii) care sa tina seama de motivatia,
inclinatiile si interesele copiilor cu autism / SA in cadrul scolilor profesionale, inclusiv
servicii de cautare a locurilor de munca in comunitate pentru viitorii absolventi si servicii
de consiliere si sprijinire a acestora pentru a-si pastra aceste locuri de munca.

plan de servicii personalizat adecvat nevoilor fiecarui tinar cu autism absolvent al
invatamintului obligatoriu si familiei acestuia si aplicabil in mod real in practica.

IV. Viata de calitate, semnificativa pentru persoanele cu autism de virsta adulta

Pentru aceasta solicitam:

a.

schimbarea legislatiei in sensul includerii autismului ca o categorie distincta de nevoie
speciala/ dizabilitate si la virsta adulta.

dreptul legal si posibilitatea reala a persoanei adulte cu autism de a beneficia de educatie
continua si formare profesionala sau cursuri de formare si la virsta adulta, potrivita
motivatiei, inclinatiilor si nevoilor adultului, care sa mentina sau sa sporeasca
independenta acestuia, abilitatile si cunostintele in ariile functionale si sa duca la gasirea
unui loc de munca in comunitate sau in forme mai mult sau mai putin protejate.

dreptul si posibilitatea reala de a desfasura o activitate semnificativa potrivita potentialului,
capacitatilor si intereselor fiecarui adult cu autism, sprijin in gasirea unui loc de munca in
acord cu acest potential, precum si servicii de consiliere si sprijinire a acestora pentru a-si
pastra aceste locuri de munca.

acces la servicii de sprijin la domiciliu, de respiro, comunitare, programe sociale pentru
adultii inalt functionali cu autism/ SA (grupuri sociale, module de formare in abilitati
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sociale), pentru a duce o viata semnificativa, sa beneficeze de toate oportunitatile oferite
comunitate, sa fie cetateni activi.

V. Viata cit mai fireasca, de calitate pentru familiile cu copil/ copii cu autism

Pentru aceasta solicitam:

Sprijin pentru familii imediat dupa identificarea unei TSA la copil;

Informarea familiilor despre sursele de informatii despre terapii /educatie pentru copilul
lor, despre ofertele de servicii terapeutice / educationale de interventie timpurie existente pe
plan local / national;

Sfaturi practice de la profesionisti specializati in TSA privind modul in care ar trebui sa
interactioneze cu copilul lor si traininguri pentru parinti;

Sprijin continuu (mediat de managerul de caz) pentru familie: facilitarea intilnirii cu alte
familii, oferirea de spatii pentru aceste intilniri, posibilitati de supraveghere a copilului pe
timpul acestor intilniri, informatii despre organizatii care ofera diverse servicii pentru
familiile copiior cu TSA local si national, consultarea de catre serviciile sociale, serviciile
educationale asupra nevoilor lor ca familie, etc ;

Sprijinul familiei pe parcursul tuturor etapelor de dezvoltare ale copilului;

Sprijin pentru ceilalti copii din familie pentru a intelege pe fratele lor cu autism si a face
fata problemelor: informatii, consiliere, frecventarea unui grup de suport pentru frati/surori
ai copiilor cu autism, etc;

Servicii de sprijin pentru familii atit pentru ingrijirea si educarea copilului, cit si de respiro,
acestea din urma avind o importanta covirsitoare pentru sanatatea fizica, emotionala si
financiara a familiei si pentru intarirea capacitatii acesteia de a sprijini adecvat copilul cu
autism:

e activitati pentru copiii cu autism dupa orele de scoala in cadrul scolii, cluburi de
weekend sau de vacanta (ex. contracte ale serviciilor sociale cu personalul scolii
pentru a face cu copiii activitati extrascolare in scoala sau acasa dupa programul
scolii sau in weekend);

e sprijin pentru copil/ familie in vacante in diverse forme;

e sprijin reciproc intre familiile care doresc acest tip de suport;

e servicii de respiro in locatii speciale pentru acest lucru , care sa fie adecvate
nevoilor reale ale familiilor copiilor cu TSA, unde personalul sa fie format in TSA,
in lucrul cu copiii cu TSA si accesibile imediat in cazuri de urgenta;

Toate acestea (program de respiro acasa, la scoala, alte locuri) sa fie platite de catre
serviciile sociale responsabile cu programele de suport pentru familiile persoanelor cu
dizabilitati.
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h. Dialog cu/ consultarea persoanelor (inclusiv a copiilor, acolo unde acest lucru este posibil)
cu autism/ SA, familiilor persoanelor cu autism in toate deciziile care se iau la nivel central,
local sau al serviciilor publice pe care le frecventeaza, decizii care le pot afecta intr-un fel
sau altul.

VI. Formare in TSA pentru profesionistii care lucreaza sau vor lucra cu copiii nostri
Pentru aceasta solicitam:

a. module de formare initiala si continua pentru toti profesionistii si persoanlul auxiliar
care lucreaza cu persoanele cu autism in chestiuni generale despre autism TSA , dar si
formare aprofundata, de specialitate, in concordanta cu profesia:

e oportunitati pentru profesionistii de diverse formatii (psihologi, educatori/profesori,
lucratori sociali, medici) de a obtine calificare in TSA (cursuri universitare/ master
in TSA de diverse nivele (incepatori, intermendiari, avansati) si in terapii specifice
si strategii educationale specifice, interventie terapeutica si educationala pentru
adulti;

e programe de formare in autism multidisciplinare- multiagentii (informatii generale)
pentru toti profesionistii care lucreaza cu copiii, sustinute in mod regulat; toti
profesionistii care lucreaza cu copiii trebuie sa fie capabili sa recunoasca semnalele
de alarma pentru posibile tulburari de dezvoltare la copii, sa sprijine copilul cu
autism si sa stie cind sa recomande consultarea unui specialist in autism;

e formare in TSA de nivel aprofundat pentru profesionistii care fac diagnosticare si
evaluare, sustinuta in mod regulat;

e formare pentru profesionistii in interventie pentru copiii cu TSA. Aceasta ar trebui
sa se refere la intelegerea aprofundata a TSA, la interventiile cele mai cunoscute si
demonstrate a fi eficiente in cazul persoanelor cu autism.

VIl.Constientizare asupra problematicii Autismului/ TSA
Pentru aceasta solicitam:

a. program national de educatie si formare in TSA pentru profesionisti si
personalul auxiliar, pentru parinti si persoanele cu autism prin care sa fie oferite
oportunitati cit mai multe, variate si neparalele de educare si formare in TSA pentru
acestia (cursuri, workshopuri, conferinte) si prin care sa se urmareasca oferirea de
informatii privind neveile copiilor, adultilor, parintilor;

e sa fie adusi in Romania cei mai valorosi formatori si vorbitori in TSA (la
conferinte si workshopuri) din tara si de peste hotare, inclusiv persoane cu
autism inalt functional/SA care sa vrobeasca din interior despre autism;
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e sa fie oferite traininguri in diverse localitati din zone ,startegice’ (ex. lasi, C-ta,
Bucuresti, Cluj, Timisoara, Brasov, Satu-Mare) ca sa se constituie o baza solida
de cunoastere teoretica si practica in TSA la nivel regional;

e preturile la aceste traininguri sa fie la preturi rezonabile, cit mai mici cu putinta
pentru a fi accesibile tuturor;

b. crearea de catre agentiile de resort a unor publicatii cu informatii generale in autism,
SA si disemniarea lor in rindul profesionistilor si familiilor cu persoane cu TSA,
publicului general,
c. crearea de Ghiduri bune practici in TSA (ex. pentru educatori si personal auxiliar din
gradinite si scoli, penru profesionistii din domeniul sanitar, etc);
traduceri din literatura de specialitate straina, etc.
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