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Ingrijorare faţă de situaţia persoanelor adulte cu autism
Mai 2009
Cu ocazia Zilei Internaţionale de Conştientizare a Autismului, 2 Aprilie - AUTISM ROMÂNIA Asociaţia Părinţilor Copiilor cu Autism a adresat un mesaj către preşedintele ANPH în care şi-a exprimat încă o dată îngrijorarea faţă de situaţia persoanelor adulte cu autism şi a facut cîteva solicitări şi propuneri. În răspunsul pe care l-am primit din partea ANPH, dna Preşedinte Doina Micşunica Dreţcanu şi-a manifestat dorinţa de a lua în considerare propunerile noastre ca bază pentru un viitor document-propunere ce va fi supus dezbaterii publice. 
„Autoritatea Naţională pentru Persoanele cu Handicap a luat act de propunerile formulate de dumneavoastră, le-a analizat cu atenţie, urmând ca acestea să fie discutate şi postate pe site-ul instituţiei noastre în dezbatere publică în vederea posibilităţii transpunerii acestora în realitate” ne-a comunicat dna Preşedinte Doina Micşunica Dreţcanu.
Apreciem faptul că mesajul nostru a fost recepţionat pozitiv de către ANPH şi aşteptăm demararea acţiunilor care să ducă la realizarea în practică a celor afirmate de dna Preşedinte Doina Micşunica Dreţcanu, respectiv la măsuri şi acţiuni semnificative din partea ANPH care să ducă la schimbarea situaţiei pe care am prezentat-o în repetate rânduri tuturor autorităţilor responsabile, inclusiv către ANPH. 
Mesajul nostru a atras atenţia ANPH asupra efectelor grave pe care autismul, o condiţie foarte complexă, o are asupra persoanelor cu Tulburări din Spectrul Autismului-TSA, a familiilor acestora şi asupra societăţii în ansamblu. Am atras şi cu acest prilej atenţia asupra nevoilor specifice ale persoanelor cu TSA şi asupra problemelor majore care afectează calitatea vieţii lor:

A.  Lipsa profesioniştilor din sănătate, educaţie, servicii sociale, formaţi în autism, întrucît lipseşte atât formarea iniţială cât şi cea continuă în autism şi în abordările terapeutice şi educaţionale dovedite a fi eficiente în cazul copiilor, tinerilor şi adulţilor cu autism.

B. Lipsa serviciilor din sănătate, educaţie, servicii sociale, respectiv: servicii de identificare, diagnosticare şi intervenţie timpurie a copiilor cu TSA şi de încadrare corectă în grad de handicap a adulţilor, servicii educaţionale adecvate, de dezvoltare profesională şi de tranziţie spre viaţa adultă, a celor de sprijin în angajare în muncă, de locuire, recreere, de sprijin pentru familii. 
Ca o consecinţă generală, calitatea vieţii persoanelor cu autism (copii, tineri şi adulţi) şi a familiilor acestora în Romania este foarte scăzută, nevoile persoanelor cu autism în ceea ce priveşte sănătatea, educaţia, angajarea în muncă, incluziunea în comunitate nu sunt luate în considerare şi că aceste persoane sunt discriminate, iar drepturile lor sunt adesea încălcate. 

Referitor  la situaţia actuală a adulţilor cu autism din România, am atrasa atenţia încă o dată asupra faptului că statutul de persoană adultă cu autism este cel puţin neclar, dat fiind faptul că există probleme serioase la diagnosticarea TSA la tineri şi adulţi şi probleme de încadrare în grad de handicap a acestora. Este vorba de subdiagnosticare sau diagnosticare greşită, căci după 18 ani primesc diagnostic de boală psihică sau retard pentru a putea primi încadrare în grad de handicap, context în care am adresat ANPH rugămintea de a lua urgent măsuri pentru schimbarea acestei situaţii. 
Primele măsuri pe care le-am considerat necesar a fi luate sunt:
1. Recunoaşterea tulburărilor din spectrul autismului drept o categorie distinctă de tulburări printre alte condiţii medicale, respectiv o dizabilitate distinctă printre celelalte dizabilităţi. 
Iar ca măsuri urgente:

a. Considerarea  oficială a TSA ca diagnostic la adulţi

b. Modificarea Criteriilor de încadrare în grad de handicap la adulţi prin adăugarea la cap. Funcţii mentale a categoriei distincte de Tulburări din Spectrul Autismului şi nu subordonarea retardului mintal, ca ,deficienţă asociată’. Criteriile actuale de încadrare în grad de handicap lasă acum în afara oricărei protecţii speciale şi a serviciilor de sprijin persoanele cu autism cu IQ de peste 70 şi care au acută nevoie de sprijin. 

c. stabilirea clară a criteriilor în funcţie de care se va face aprecierea gravităţii acestei deficiente ‚asociate’. În lipsa acestor criterii clare şi în contextul lipsei formării în TSA a profesioniştilor din sănătate şi educaţie care fac evaluările, aceste aprecieri privind gradul de ‚gravitate’ al autismului la o persoană afectată sunt subiective şi adesea eronate.  

d. Eliminarea reexaminării anuale a persoanelor cu autism în cadrul comisiei de evaluare complexă sau schimbarea procedurii de reevaluare astfel încât prezenţa anuală la această comisie şi refacerea dosarului cu toată documentaţia formală şi stufoasă să fie simplă şi eficientă. 

Am făcut şi câteva propuneri privind formula de reevaluare, propuneri care să elimine procedura greoaie, consumatoare de timp şi energie din partea părinţilor şi a persoanelor cu TSA însele (copii, tineri sau adulţi), o procedură formală adesea degradantă, ce nu aduce niciun beneficiu persoanei afectate de TSA, ba dimpotrivă. 
2. Dezvoltarea unei politici, a unei strategii şi a unui plan de acţiune pentru persoanele cu autism – copii, tineri şi adulţi, precum şi alocarea de resurse adecvate pentru punerea în practică a acestora. 
La acest punct am propus, ca prim pas, formarea unui grup de lucru alcătuit din reprezentanţi permanenţi şi cunoscători ai TSA de la fiecare autoritate implicată, reprezentanţi ai organizaţiilor neguvernamentale reprezentative, ai părinţilor neafiliaţi vreunei organizaţii şi persoane cu TSA ce se pot autoreprezenta, grup care să lucreze la această strategie. 

Am trimis şi documente de poziţie ale Autism Europe la care organizaţia noastră, membră a AE, subscrie şi documente proprii şi ne-am oferit sprijinul pentru realizarea unei strategii şi a unui plan de acţiune pentru persoanele cu autism (copii, tineri şi adulţi) din România.

Despre autism:
Autismul este o tulburarea de dezvoltare care apare în primii 3 ani de viaţă şi afectează capacitatea persoanelor de comunicare verbală şi neverbală cu cei din jur, de relaţionare socială, interesele şi activităţile fiind restrânse şi repetitive. Autismul este o tulburare de spectru, însemnând că persoanele cu Tulburări din Spectrul Autismului vor avea diverse grade şi forme de dificultate în cele 3 arii, deci sunt afectate în mod diferit, având comportamente-manifestări diferite. Unele persoane pot trăi relativ independent cu sprijin minim, în timp ce altele pot avea şi diferite forme şi grade de dificultăţi de învăţare (de la uşoare până la retard sever) şi necesită sprijin specializat mult mai consistent pe parcursul întregii vieţi. De multe ori perosanele cu autism au şi tulburări de natură senzorială, pot fi hipo sau hipersenzitivi la sunete, mirosuri, atingeri, culori şi lumini.

Autismul (Tulburările din spectrul autismului) nu este un handicap intelectual, chiar dacă, în multe cazuri - aprox 50% - poate fi însoţit şi de diverse grade de retard, şi nici boală psihică. Este a treia tulburare în rândul celor mai comune tulburări de dezvoltare, după retardul intelectual şi paralizia cerebrală, deci nu este o tulburare rară. TSA afectează între 2 şi 6 / 1000 de persoane (după National Institute of Mental Health - NIMH, USA). După un studiu recent al Universităţi Cambridge, 1 din 58 de copii este afectat de o tulburare din spectrul autismului în Marea Britanie. Iar autismul nu este condiţionat geografic, de rasă, etnie sau clasă socială sau nivel cultural al familiei. Numărul copiilor afectaţi de TSA este mai mare decât al celor cu diabet, cancer sau SIDA la un loc.

Sindromul Asperger este o formă de autism, toate cele 3 arii de dezvoltare fiind afectate. Persoanele cu SA au adesea nivelul de inteligenţă mediu sau superior şi probleme mai reduse în vorbire (articulare sau gramatică), dificultăţi mai mari pot fi la nivelul înţelegerii şi procesării limbajului.

Despre AUTISM ROMANIA

Autism România este o organizaţie a părinţilor copiilor cu autism înfiinţată în 2001 şi are ca misiune apărarea drepturilor şi intereselor persoanelor a căror viaţă este marcată de autism, creşterea calităţii vieţii acestora şi promovarea includerii şi participării lor depline la viaţa comunităţii din care fac parte. Prin toate acţiunile şi iniţiativele noatre facem ca vocea persoanelor cu autism din ţară să fie auzită, iar serviciile noastre să vină în intâmpinarea nevoilor lor. 

Autism România se bazează pe sprijinul membrilor săi, al voluntarilor şi al donatorilor, esenţial pentru a putea continua activităţile noastre în beneficiul persoanelor cu autism. Pentru a deveni membru, voluntar sau donator al asociaţiei vă invităm să vizitaţi www.autismromania.ro
Pentru mai multe informaţii despre asociaţie vă rugăm să consultaţi pagina noastră web sau să sunaţi la 0761104432
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