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Introducere

Aceastd brosurd se adreseazd, intii de toate, pdrintilor
care au copii ce pot prezenta riscul de a avea o tulburare
de dezvoltare din spectrul autismului. Experienta unui
numdr considerabil de pdrinti cu care am comunicat, dar si
experienta proprie, a ardtat cd multi am fost si sintem
,linistiti' de cdtre profesionistii din domeniul medical
cdrora ne-am adresat atunci cind am remarcat cd ceva este
in nereguld cu copilul. lar aceast lucru a impiedicat
descoperirea cit mai devreme cu putintd a naturii
problemei copilului (Tulburdri din Spectrul Autismului-
TSA, in cazul nostru) si interventia timpurie, esentiald
pentru buna evolutie a acestuia.

Prin aceastd brosurd doresc sd ii incurajez pe pdrinti sd se
informeze si apoi sd actioneze, cu calm si perseverentd,
atunci cind cred cd existd o problemd in dezvoltarea
copilului lor.

Totodatd, brosura se doreste a fi si o modalitate de a ii
sensibiliza asupra semnelor precoce ce pot indica
autismul pe tot cei care, intr-un fel sau altul, au legdturd
cu un copil ce prezintd riscul de a avea autism, intii de
toate pe profesionistii din sdndtate, cei care iau primul
contact cu copilul si familia si monitorizeazd evolutia
acestuia in primul an de viatd, precum si pe diagnosticieni.

Dar doresc sd aduc, si cu acest prilej, in atentia
autoritdtilor si institutiilor responsabile nevoia acutd pe
care o resimt familiile cu copii cu TSA de a fi create si
dezvoltate sistematic programe de interventie timpurie
autism orientate (0-3 ani, 3-6/7 ani) pentru sporirea
sanselor copiilor de a se dezvolta normal; iar
dezvoltarea acestor programe, a tuturor serviciilor
dealtfel, trebuie sd aibd la bazd o viziune sistematicad,
coerentd, de ansamblu, asupra problematicii
persoanelor cu autism: copii, tineri si adulti.

Multumesc tuturor pdrintilor care au scris pe adresa
asociatiei si ne-au impdrtdsit din experienta lor. A
impdrtdsi, inseamnd a-i ajuta pe altii sd scurteze multe
drumuri pind la sprijinul dorit si cit mai eficient. Sper cd si
aceastd brosurd sd vd fie de un oarecare folos in scurtarea
unor drumuri cdtre ajutorul de care aveti nevoie.

Dragi pdrinti, vd doresc multd sdnatate si succes!
Liuba lacoblev

Nu sinteti singuri!



Ce este autismul?

Autismul este o tulburare serioasa de dezvoltare de origine
neurobiologica, ce afecteaza evolutia normala a copilului.
Specific pentru autism si pentru celelalte tulburari din
spectrul autismului este faptul ca sint afectate 3 arii de
dezvoltare:

« Comunicarea sociala (dificultati in comunicarea
verbala si neverbala, de ex. pot sa nu inteleaga pe
deplin sensul unor expresii si sa le interpreteze
literal, sau sa nu inteleaga gesturile, tonul vocii
sau expresia fetei celor cu care vorbesc);

Relationarea sociala (dificultati in a stabili relatii
cu semenii, de ex. pot parea indiferenti fata de cei
din jur, sa aiba tendinta de a se izola de ceilalti,
pentru ca nu-i inteleg si nu stiu cum sa comunice cu
acestia);

Imaginatia sociala (dificultati in dezvoltarea jocului
social, activitati imaginative limitate, adesea
repetitive), comportamente rigide si repetitive,
rezistenta la schimbare.

De multe ori la aceste caracteristici se pot adauga si
reactiile neobisnuite la anumiti stimuli senzoriali (ex. la
anumite sunete, texturi, stimuli vizuali).

Autismul este o tulburare de spectru, ceea ce inseamna ca
fiecare copil este afectat in forme si grade diferite. La
capatul ,superior' al spectrului este plasat Sindromul
Asperger, iar la cel ,inferior' autismul ,clasic'. intre cele
doua ,margini' se afla Sindromul Rett, Tulburarea
dezintegrativa a copilariei si Tulburarile pervazive de
dezvoltare- nespecificate altfel. La peste 50% dintre cei
diagnosticati cu TSA, apar si tulburari de invatare de
diverse grade.

Deci nevoile fiecarui copil sint diferite, ceea ce presupune

ca o interventie sau terapie folosita cu succes la un copil,
poate sa nu fie (la fel de) eficienta la altul.

1. Tn aceasta brosura prin termenul de autism ne referim la
autismul clasic, autismul atipic (PDD-NOS) si sindromul Asperger
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Autismul presupune
un mod diferit de
procesare a
informatiei si de
percepere

a lumii
inconjuratoare.

“'S-a evidentiat
faptul ca tabloul
clinic al autismului
variaza intre
indivizii cu autism si
chiar in cadrul
paradigmei
individuale a
indivizilor, in
functie de abilitatile
intelectuale si de
virsta.”

Rita Jordan, Autistic Spectrum
disorders, An Introductory
Handbook for Practitioners, 2000,

Profesor, Universitatea
Birmingham



Semnele
autismului apar
aproape
intotdeauna in
cursul primilor 3
ani de viata.

" Copiii identificati
devreme cu
tulburari de
dezvoltare sau
comportamentale
au sanse mai mari
de a-si atinge
potentialul maxim.”
Dr. José Cordero, School of

Public Health,
Universitatea din Puerto Rico

Cind apare?

Semnele autismului apar aproape intotdeauna in cursul
primilor 3 ani de viata. Cercetatorii sustin ca autismul
este prezent la nastere sau apare la scurt timp dupa
aceea, insa devine evident la virste la care
comunicarea, relationarea, imaginatia - ariile afectate-
devin mai complexe si abaterea de la ,normal’ mai
evidenta. De ex, diferentele intre modul in care copiii cu
autism reactioneaza la ceilalti se accentueaza in timp in
comparatie cu copiii tipici, ,normali’, unele
comportamentele parind tot mai ciudate in raport cu
virsta. La unii copii dezvoltarea pare a fi normala in
primele luni, chiar 1-2 ani de viata, dupa care, asa cum
sustin unii parinti, ei isi pierd din achizitiile dobindite
pina atunci (ex. in limbaj, in comportamentele sociale),
autismul fiind denumit regresiv.

Identificare si diagnosticare

Desi pina nu demult se credea ca autismul (Tulburarile
din Spectrul Autismului-TSA) nu poate fi diagnosticat
decit dupa virsta de 2 ani, poate chiar 3 sau 4, iar in
cazul Sindromului Asperger chiar mai tirziu (6-7 ani) , in
prezent expertii in autism sustin ca exista inca din primul
an de viata semne precoce, subtile, precursori ai
comportamentelor dupa care TSA sint diagnosticate, si
care ar trebui sa-i determine pe parinti sa ajunga
negresit la specialisti. Au fost create si instrumente de
identificare a autismului la virste mai mici de 2 ani, de
ex. CHAT (Simon Baron-Cohen si altii, 1992), folosirea
caruia a dus la concluzia ca exista indicatori destul de
siguri care pot semnala autismul inca de la virsta de 18
luni. Mai recent, sint si cercetatori care sustin ca aceste
semne subtile pot fi observate de la virste si mai mici, de

citeva luni (de la 4-6 luni) (ex. Dr. S. Greenspan , Interdisciplinary
Council on Developmental and Learning Disorders- ICDL, Rebecca Landa, Institutul
Kennedy Krieger, SUA).

Diagnosticul este insa destul de dificil de pus, chiar si
dupa 18 luni, mai ales daca profesionistii nu au o
experienta si formare specifica in TSA. Si aceasta nu
numai pentru ca multi indicatori nu sint exclusiv autism-
specifici, nu se intilnesc numai la autism, ci pot fi
ntilniti si la alte tulburari (ex. Problemele de limbaj,
stereotipiile, problemele generale de invatare sint
intilnite si la copii cu alte probleme de tip neautistic,
unele chiar si la copiii obisnuiti, intr-o anumita masura),
dar si pentru ca exista o variatie foarte mare intre
nivelele abilitatilor mintale la copiii cu autism.
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Multi copii cu TSA au asociate tulburari de invatare,
motiv pentru care comportamentele neobisnuite pot fi
puse pe seama unei intirzieri generale de dezvoltare, iar
diagnosticul considerat sa fie de cel de retard mintal sau
alte diagnostice neadecvate; Pe de alta parte, autismul
copiilor care au abilitati cognitive medii sau superioare
mediei poate fi trecut cu vederea, nediagnosticat. Unele
comportamente neobisnuite bizare sau anomalii in
dezvoltare, abateri de la ,normal’, in special la copiii
foarte mici, pot fi interpretate ca fiind nesemnificative
sau trecatoare de catre profesionisti, mai ales de catre
cei fara experienta sau formare in autism.

Chiar daca diagnosticul definitiv ar trebui, poate, pus
mai tirziu, dupa 2 ani, important este ca specialistii sa
evalueze cit mai devreme nivelul de dezvoltare al
copilului din punct de vedere social, emotional, cognitiv,
limbaj, motor, senzorial pentru a vedea daca exista
abateri de la normal si sa le propuna parintilor programe
adecvate de stimulare a copilului, sa-i invete si sa i
sprijine ca acestia sa le aplice acasa, nicidecum sa le
spuna sa mai astepte.

Cind ar trebui parintii sa se
ingrijoreze?

Parintii sint, de obicei, cei care observa primii ca ceva
nu este in regula cu copilul lor si, in general, nu se
inseala asupra faptului ca exista, intr-adevar, o
problema, chiar daca nu stiu natura exacta a acesteia.
De cele mai multe ori ei apeleaza la doctor abia atunci
cind copilul nu vorbeste la virsta la care stiu ei ca ar
trebui sau nu raspunde cind e strigat pe nume, parca ar
fi surd (desi reactioneaza la anumite sunete din mediu);

« uneori parintii se ingrijoreaza cind copilul
reactioneaza in mod neobisnuit la anumite sunete
(de ex. este ingrozit si plinge mult timp neconsolat
la latratul unui ciine sau la zgomotul produs de
aspirator);

« uneori parintii se ingrijoreaza cind copilul nu i
priveste mai deloc sau nu le zimbeste cind ei i
Zimbesc, cind pare a nu fi ,conectat’ cu ei sau cu
cei din jur;

« alteori se ingrijoreaza chiar foarte devreme, in
primele luni de viata ai copilului, cind acesta este
foarte agitat si plinge intr-una, neputind fi linistit
in nici un fel (colicile fiind excluse), sau cind este
excesiv de linistit, nu plinge deloc, nici chiar atunci
cind 1i este foame, de ex.

Diagnosticarea nu
trebuie sa aiba ca
scop etichetarea
copiilor, ci accesul
cit mai precoce la
servicii de
recuperare.

~Indata ce sint
identificati ca avind
o tulburare din
spectrul autismului,
copiii ar trebui sa
beneficeze de
interventie
intensiva...

Aceste eforuri ar
trebui planificate
sistematic, adecvate
la nevoile si
punctele tari ale
fiecarui copil si ale
familiei sale si
evaluate in mod
regulat.”

Catherine Lord, Profesor
psihiatrie, Universitatea din
Chicago



»Identificarea
precoce si
programele de
interventie precoce
de care beneficiaza
copiii de timpuriu
pot avea efecte de
lunga durata si de
aceea trebuie sa
aiba parte de
aceeasi atentie si sa
fie indelung
investigate ca si
interventiile
farmacologice”.

Dr. Stanley Greenspan
Interdisciplinary Council on

Developmental and Learning
Disorders ICD

Dupa Fred Wolkmar", cunoscut expert in TSA din SUA, multi
dintre parintii copiilor cu autism se ingrijoreaza pentru
prima data in primul an al copilului, cei mai multi intre 16
luni si 20 de luni. % dintre parinti se ingrijoreaza pina la
virsta de 2 ani a copilului, iar pina la 3 ani sint ingrijorati
deja toti parintii, inclusiv cei cu copii cu autism mai inalt
functional.

Pentru copiii cu Sindromul Asperger, parintii se
ingrijoreaza mai tirziu, eventual cind copilul ajunge la
gradinita si ia contact cu copiii de virsta lui. De multe
ori acesti copii par a fi talentati sau chiar precoce (ex.
pot sti deja sa citeasca sau pot avea o memorie
neobisnuit de buna), au de regula si abilitati verbale
bune, dar care contrasteaza cu abilitatile motorii, de ex.

Pentru copiii cu autism atipic (Tulburare pervaziva de
dezvoltare- nespecificata altfel), care par a se comporta
bine in multe situatii (ex. acasa problemele lor pot fi mai
evidente decit in alte locuri: la gradinita sau la doctor),
parintii, desi observa ceva, se hotarasc mai greu sa
ajunga la profesionist, iar acesta poate chiar aprecia
gresit problemele copilului.

1. Fred R. Volkmar, Lisa A. Wiesner, ,,Healthcare for Children on the Autism
Spectrum”, A Guide to Medical, Nutritional and Behavioral Issues, 2004

Exista insa si simptome precoce ale TSA, semne subtile
(ex. lipsa atentiei sau a unor gesturi impartasite, a
reciprocitatii sociale) pe care, daca parintii le-ar sti, le-
ar putea observa la copilul lor din timp si, astfel, ar
putea ajunge mult mai devreme la specialisti si solicita o
evaluare multidisciplinara si diagnosticare, pentru a
incepe un program adecvat de interventie timpurie.

Cercetdrile aratd cd interventia de specialitate trebuie
sd inceapd cit mai devreme cu putintd dupd
diagnosticare (Clunies-Ross, 1988); cd interventia
timpurie previne declinul in dezvoltarea intelectuald a
copilului (Guralnick, 1998); cd interventia timpurie duce
la imbundtdtirea situatiei in cele mai multe arii de
dezvoltare deficitare tipice in autism : comunicarea
sociald, relationarea sociald, imaginatia,
comportamentul (Smith, 1999; Birnbauer si Leach, 1993;
Jocelyn, Casiro, si al., 1998).



CE face un copil cu o dezvoltare normala la..

15 luni

Ne priveste cind vorbim cu el;

Intinde bratele, anticipind momentul cind
vrem sa-l luam in brate;

Arata atentie impartasita (impartaseste cu noi
interesul pentru un obiect sau o activitate);
Da dovada de imitare sociala (de ex., zimbetul
reciproc);

Spune “Pa-pa!”;

Raspunde cind e strigat pe nume;

Raspunde la comenzi verbale simple;

Spune in felul sau “Mama”, “Tata”;

18 luni (Cele de mai sus si urmatoarele)

Arata partile corpului;

Spune citeva cuvinte;

Joaca jocuri de rol (de ex., joc simbolic cu
papusa sau cu telefonul);

Arata obiecte;

Reactioneaza cind ii aratam/examinatorul i
arata un obiect;

24 de luni (Cele de mai sus si urmatoarele)

Foloseste propozitii de 2-3 cuvinte;
Imita activitati casnice;
Este interesat de alti copii.

Adaptat dupa Siegel (1991)

Asociatia
Americana de
Pediatrie
recomanda ca la
examinadrile de
rutina pediatrii sa
ii evalueze pe copii
din perspectiva
unor probleme de
dezvoltare, precum
autismul, incepind
din prima copilarie,
si sa fi testeze la
virsta de 9 luni.



~A astepta pina cind
un copil ajunge sa
nu atinga nivelul
normal de
dezvoltare intr-un
domeniu esential,
ex. mersul sau
vorbirea, practic nu
inseamna
identificare
timpurie, ci una
tirzie..,

lipsindu-I astfel pe
copil si familia sa de
beneficiile
identificarii si
interventiei
timpurii”

Asociatia Americand de Pediatrie

Semne precoce ale autismului

« nu gingureste, nu arata cu degetul sau nu foloseste
alte gesturi la 12 luni

« nu foloseste nici un cuvint la 16 luni

« nu foloseste expresii / propozitii de 2 cuvinte la 2
ani (cu sens, nu repetitiv)

« Nu raspunde la nume

« Pierde din achizitiile in dezvoltare dobindite,
achizitiile in limbaj sau din abilitatile sociale
(regreseaza in aceste domenii)

Alti posibili indicatori ai autismului

« Contact vizual slab

« Pare ca nu stie cum sa se joace cu jucariile

« Aliniaza in mod excesiv jucariile sau alte obiecte

« Este atasat in mod deosebit de o anumita jucarie
sau de un anumit obiect

« Nu zZimbeste

 Uneori pare a fi surd
(National Institute of Mental Health, 2004)

Potrivit unui recent raport al grupului de lucru - Centers
for Disease Control (CDC) si the Interdisciplinary Council
on Developmental Learning Disorders (ICDL)- din SUA,
indicatorii de risc pentru tulburarile de dezvoltare ar fi
incapacitatea copiilor:

» de a fi calmi si de a se concentra pe imagini
vizuale si sunete, la 2 luni

« de a initia si sustine interactiuni placute si calde
emotional cu parintii sau cu cei ce-i ingrijesc, la 4
luni

« de a schimba gesturi sociale si emotionale (folosind
diverse sunete), de a intinde mina dupa ceva, de a
face schimb, de a schimba zimbete cu parintii, de
a se uita la, de a cauta, la 8-9 luni

« de a se angaja in rezolvarea impreuna cu cineva a
unei probleme sau in jocul social, de ex. de a-l lua
pe parinte de mina pentru a gasi jucaria sau
mincarea preferata; de a se juca cu o jucarie si cu
parintele in acelasi timp, facind un permanent
schimb reciproc de sunete; de a face gesturi
sociale precum zimbetul, schimbul de priviri si
aratatul cu degetul, toate acestea la 12-16 luni

(Interdisciplinary Council on Developmental and Learning Disorders,
Aprilie, 2007



In Romania

Profesionistii din sanatate, cei care ar trebui sa fi
identifice primii pe copiii ce prezinta riscul de a avea
autism sau alte Tulburari din Spectrul Autismului, nu sint
formati in tulburarile de dezvoltare, in TSA in particular,
si nu au nici instrumente de identificare/screening
autism specifice. Tn acest context, vizitele obligatorii ale
cadrelor medicale facute la copiii de pina la un an, de
exemplu, o reala oportunitate pentru identificarea
precoce a multora dintre acesti copii este pierduta.

Astfel identificarea si diagnosticarea cit mai devreme cu
putinta, de la primele semne, subtile si care nu pot fi
sesizate de multi parinti, este esuata. Lipsa formarii
profesionistilor este primul motiv pentru care copiii nu
pot beneficia nici de interventie timpurie, de serviciile
de sprijin care au nevoie (inclusiv familia) pentru a
atinge potentialul maxim. Al doilea motiv, la fel de
serios, este lipsa programelor si a serviciilor de
interventie timpurie specializate in TSA sau macar autism
orientate, servicii la domiciliu si/sau in cadrul unor
unitati terapeutice sau educationale, cu profesionisti
specializati si in TSA. lar aceste doua cauze majore
favorizeaza agravarea conditiei copiilor si instalarea si
accentuarea permanenta a dizabilitatii, a dependentei
copilului, respectiv tinarului si apoi a adultului cu
autism.

wInitial ni s-a spus de o dr.neuropsihiatrd pentru
copii cd are intirziere in limbaj si nimic altceva. La
un control medical de rutind, o dr.pediatrd ne-a
spus cd este de pdrere cd are elemente autiste (noi
deja bdnuiam cd este ceva mai mult decit intirziere
in limbaj). Am mers imediat la dr. neuropsihiatrd si
(dupd 10 luni) ne-a spus cd " i se pare" si ei cd este
ceva mai mult dar nu a vrut sd ne sperie, cical!l Au
urmat drumuri la mai multi medici din C-ta si
Bucuresti care ne-au confirmat cd are elemente
autiste.” Parinte

»Diagnostic initial de autism pus dupd 3 minute de
observare a copilului, in timp ce medicul respectiv
discuta cu rezidentii despre o lucrare la care
lucrau. Superficial si lipsit de empatie, as putea sd
spun chiar de profesionalism.” Parinte

O investitie din
partea statului in
diagnosticarea si
interventia
timpurie adecvata
si intensiva,
inseamna
reducerea
considerabila a
cheltuielilor pentru
asistenta sociala si
medicala a
persoanelor
afectate de autism
la virsta adulta.

Daca sinteti
nelinistiti referitor
la evolutia copilului
Dvs. , actionati,
chiar daca medicul
va linisteste si va
indeamna sa mai
asteptati.



"Ceea ce face
anumite
comportamente sa
fie ‘autistice’ este
persistenta
acestora, existenta
unui tipar general al
acestor
comportamente,
lipsa oricaror
alternative
‘normale’ la aceste
comportamente,
precum si situatiile
in care acestea
apar. Astfel..nu
putem diagnostica
autismul pe baza
prezentei sau
absentei anumitor
comportamente (iar
acest lucru se aplica
cu atit mai mult in
cazul diagnosticarii
aduliilor), ci doar
avind in vedere
tiparul
comportamental
general si istoricul
dezvoltarii."

Rita Jordan, Profesor,
Universitatea Birmingham

Ce veti face in continuare?

in momentul in care observati ca ceva este in nereguld
cu copilul, ca are unul sau mai multe din semnele mai
sus mentionate, va recomandam sa apelati la doctorul de
familie si sa solicitati o trimitere pentru o consultatie la
un specialist: pediatru, psiholog clinician, psihiatru sau
neuropsihiatru infantil, unde sa solicitati o evaluare a
copilului. Tntrucit autismul nu este inca un domeniu
foarte cunoscut in tara noastra, experienta multor
parinti cu copii care au primit ulterior diagnosticul de
autism arata ca este cumva incetatenita ideea ca
autismul poate fi diagnosticat ,,corect” numai dupa 3 ani
ai copilului. Astfel, de multe ori, doctorii ii linistesc pe
parintii inutil' alarmati cu afirmatii de tipul:”"Nu vd
ingrijorati, nu toti copiii se dezvoltd la fel, unii merg
mai incet, dar o sd recupereze”, ,, Vd panicati degeaba.
E prea mic. Aveti rdbdare..si Blaga a vorbit la 5 ani...”
sau “Bdietii se dezvoltd mai tirziu decit fetele, dar
recupereazd ei. O sd vedeti cd o sd fie bine.” sau ,,Nici
vorba de autism, nu vedeti cd are contact vizual si
zimbeste si nu are miscdri ciudate..” s.a.

Daca simititi insa ca copilul are o problema, nu se
dezvolta in ritmul in care considerati ca ar trebui sau are
comportamente neobisnuite, sau a regresat este
important sa nu va lasati coplesiti de eventuale afirmatii
de acest tip ale medicului de familie, ale pediatrului,
psihologului sau neuro/psihiatrului (chiar ale familiei sau
prietenilor binevoitori), ci sa va sustineti parerea, cu
calm si insistenta. Eventual, puteti incerca sa obtineti
opinia unui alt specialist, ideal a unei echipe
multidisciplinare specializate in tulburari de dezvoltare a
copiilor.

Daca sinteti nelinistiti in privinta copilului, va
recomandam, deci, sa actionati fara intirziere. lata si
citeva sugestii:

A. Pentru obtinerea evaluarii si a diagnosticului

a.5a nu aminati solicitarea de la medicul de familie
a unei trimiteri la specialist (pediatru,
neuro/psihiatru de copii, psiholog clinician), ideal
o echipa multidisciplinara specializata in tulburari
de dezvoltare ale copiilor, chiar daca medicul
incearca sa va linisteasca;
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b. Daca ajungeti la pediatru, sa il rugati sa i aplice

copilului un test de dezvoltare, de ex. Testul
Portage, sau va indrume catre un specialist, o
echipa de profesionisti cu experienta, care ar
putea sa faca o evaluare mai detaliata (cu teste
specifice) a abilitatilor de comunicare verbala si
neverbala, a celor cognitive, sociale, senzoriale,
motorii, de autoservire ale copilului.

c. Sa va pregatiti pentru intilnirea cu specialistii:

- faceti insemnari, notite despre anumite
comportamente neobisnuite ale copilului sau
evolutia lui in decursul citorva luni, pentru a va
argumenta mult mai bine ingrijorarile.

De ex:

,»Nu imi zimbeste niciodatd cind il iau in brate
si ii zimbesc.”

,»NU se uitd niciodatd la mine cind il strig sau
Nu imi rdspunde cind il strig pe nume.”

,»A inceput sd spund cuvinte la 10 luni, iar apoi
nu am mai spus nici un cuvint, le-a uitat pe
cele pe care le stia.”

,,NU se joacd cu jucdrii, doar le bocdneste la
nesfirsit de podea.”

- faceti filmari video, daca aveti posibilitatea,
sau poate aveti unele de la sarbatori in familie
pe care sa i le aratati specialistului.

- notati-va intrebarile pe care doriti sa le puneti
specialistului la consultatie (adesea
profesionistii folosesc in dialogul cu parintii un
impresionant si neadecvat limbaj de
specialitate, ceea ce va poate coplesi si face sa
uitati sa lamuriti anumite lucruri importante
pentru Dvs.)

. La intilnirea cu medicul/ psihologul clinician sau
echipa de evaluare si diagnosticare, sa nu ezitati
sa puneti toate intrebarile pregatite sau altele
care va vin in minte pe parcursul intilnirii, pina
va lamuriti toate problemele; nu va sfiiti sa
faceti insemnari cind primiti raspunsuri si doriti
sa nu le uitati; nu trebuie sa plecati din
cabinetul specialistilor cu intrebari la care nu
aveti raspuns. Sigur acestia vor fi bucurosi sa va
ajute sa va clarificati toate nelamuririle.

. Solicitati stabilirea clara a datei viitoarei

consultatii, intilniri cu diagnosticianul/ echipa de
evaluare si scopul specific al acesteia.
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Teste folosite la
detectarea si
evaluarea TSA:

Checklist for
Autism in Toddlers
(CHAT): instrument
de detectare a
posibliei prezente a
autismului la copiii de
pina la 18 luni ;
Autism Behavior
Checklist (ABC):
lista de
comportamente
completata de catre
parinti;

Autism Diagnostic
Interview-Revised
(ADI-R): interviu
structurat;
Childhood Autism
Rating Scale
(CARS): combinatie
dintre relatarile
parintilor si
observatia directa a
profesionistului;
Pre-Linguistic
Autism Diagnostic
Observation
Schedule (PL-
ADOS): observare
directa a
comportamentului
copilului provocat de
catre profesionistul
care examineaza;
The Behaviour
Observation Scale
for Autism, s.a.




"Evaluarea copiilor
cu autism este in
aceeasi masura
stiinta si arta. Ca
sa faca o treaba de
calitate, evaluatorii
trebuie sa fie
capabili sa faca
multe lucruri in
acelasi timp.
Trebuie sa aiba
capacitatea de a
vedea si interpreta
rezultatele
interactiunii lor cu
copilul, avind
mereu in minte si
ceea ce este tipic
copiilor obisnuiti,
si celor cu autism.
Datorita
dificultatilor in
interactiunea
sociala si in
invatare, exami-
natorii va trebui sa
foloseasca varii
metode, pentru a
exista siguranta ca
rezultatele sint
valide si reflecta
abilitatile ,reale’
ale copilului Dvs. la
un anumit moment
dat. "

Fred R. Volkmar, Lisa A.
Wiesner, ,Healthcare for
Children on the Autism
Spectrum”, 2004

B. Postdiagnosticare

f. Rugati-l pe specialist/echipa sa va ofere, alaturi de

diagnostic, rezultatele evaluarii nivelului de
dezvoltare, a punctelor slabe si tari ale copilului, sub
forma unui raport scris, care sa includa si recomandarile
privind modul in care trebuie sa procedati acasa pentru
a-l stimula corect si eficient pe copil, de a spori
punctele tari si a le reduce pe cele slabe, sau cum ar
trebui sa procedati cind apar comportamentele
problema despre care i-ati povestit specialistului (plan
de interventie).

. Solicitati si recomandari clare despre ce programe de

interventie timpurie pentru copiii cu autism exista, la
ce institutii si servicii publice puteti apela pentru a
incepe recuperarea copilului sau pentru acordarea unor
drepturi sociale, ce alte structuri de sprijin pentru
familiile cu copii cu autism exista in localitatea sau
zona in care locuiti (grupuri de suport pentru parinti,
asociatii, fundatii, etc) sau centre private de terapie.

. Informati-va despre autism din toate sursele- alti

parinti, internet, asociatii/ fundatii- asupra
interventiilor si terapiilor existente in general (retineti
ca exista si multe ce nu sint validate ca fiind atit de
benefice cum sustin initiatorii si promotorii lor, iar
altele pot fi chiar periculoase) si asupra alternativelor
existente in tara/ judet/ localitate; asupra surselor de
informare si formare pentru Dvs., ca parinte (carti,
materiale tiparite despre autism, cursuri de formare,
grupuri locale de suport pentru parinti, etc), asupra
legislatiei in domeniu, asupra institutiilor abilitate sa va
sprijine daca va sint incalcate drepturile.

i. Intilniti-va cu alti parinti care au trecut deja prin ceea

ce treceti Dvs. imediat dupa diagnosticare pentru a
beneficia de informatii, sfaturi, sprijin emotional; sau,
daca nu exista, puteti crea Dvs. un grup de suport
impreuna cu alti 2-3 parinti, pe care diagnosticianul
Dvs. vi-i poate, eventual, indica din rindul pacientilor
sai ;

j. Contactati Serviciul Public de Asistenta Sociala din

cadrul primariei din localitatea de domiciliu sau Directia
Generala de Asistenta Sociala si Protectia Copilului -
DGASPC din judetul in care locuiti. Asistentul social are
datoria de va informa asupra drepturilor Dvs. la
asistenta sociala, inclusiv despre serviciile sociale
specializate pentru copil si familie existente in
localitate, judet sau zona (acest serviciu al primariei
are obligatia sa asigure crearea unor astfel de servicii
pe plan local).
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incadrarea copilului intr-un grad de handicap

Daca doriti incadrarea copilului intr-un grad de handicap,
pentru a beneficia de anumite facilitati si drepturi
prevazute de lege pentru persoanele cu handicap,
trebuie sa va adresati cu o solicitare scrisa DGASPC-ului
din judet. Hotarirea de incadrare in grad de handicap se
acorda pe baza Certificatului medical care specifica
diagnosticul copilului, solicitat in scris de la medicul
neuropsihiatru pentru copii, a evaluarii de catre o
comisie a gradului de functionalitate a copilului si a unei
anchete sociale.

Hotarirea de incadrare intr-unul din cele 4 grade de
handicap-usor, mediu, accentuat si grav-, eliberata in 30
de zile de la data depunerii cererii, este insotita de
Planul de recuperare. Aveti dreptul de a fi consultat in
realizarea acestui plan.

Aveti, de asemenea, dreptul sa depuneti contestatie in
termen de 30 de zile de la data emiterii Hotaririi de
incadrare in grad de handicap, daca nu sinteti de acord
cu gradul de handicap in care a fost incadrat copilul
Dvs., sau cu Planul de recuperare si/ sau cu Planul de
servicii (de ex. serviciile nu raspund nevoilor de
recuperare ale copilului Dvs., sau nu sint specificate clar
serviciile, locul unde vor fi oferite, cine raspunde de
oferirea fiecarui serviciu specificat, perioada de timp in
care sint oferite, cind se face evaluarea pentru a se
vedea daca sint eficiente, sau nu se specifica cine este
managerul de caz, s.a.).

Potrivit Ordinului Nr. 288 / 2006 pentru aprobarea
Standardelor minime obligatorii privind managementul
de caz in domeniul protectiei drepturilor copilului:

»Managerul de caz (MC) este profesionistul care,

...,asigura coordonarea activitatilor de asistenta sociala si

protectie speciala desfasurate in interesul superior al
copilului, avand drept scop principal elaborarea si
implementareal...] b) planului de recuperare pentru
copiii cu dizabilitati..”
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Managerul de caz
poate fi un
profesionist angajat
al DGASPC sau al
unui organism
privat acreditat
(asociatie, fundatie,
centru de terapie,
etc). El face
legatura familiei cu
furnizorii de servicii
si monitorizeaza
evolutia cazului
copilului Dvs. si a
familiei.



Adresati
autoritatilor locale,
in scris, o cerere in
care prezentati
situatia Dvs. si
serviciile de care
are nevoie copilul
si familia Dvs.,
daca aceste servicii
nu exista in
localitate.

Informati-va!

Retineti:

Nu puteti fi acuzat
de autismul
copilului Dvs.
Parintii nu pot
provoca autismul
copilului sau
copiilor lor!

Puteti insa grabi
recuperarea lui!

Aceasta prevedere legislativa ar trebui sa constituie o
minima garantie a faptului ca un copil cu nevoi speciale/
dizabilitate (ordinul se refera, din pacate, numai la copiii
care au certificat de handicap) beneficiaza de servicii
potrivite nevoilor, de o coordonare a serviciilor, de
monitorizare a eficientei acestor servicii si de
permanenta adaptare a acestora la nevoile copilului. Va
sugeram, asadar, sa solicitati DGASPC desemnarea unui
manager de caz care sa se ocupe adecvat si de cazul
Dvs., asa cum stipuleaza ordinul mai sus amintit.

Aveti si dreptul de a nu semna Contractul cu
beneficiarul/ reprezentantul familie, daca nu sinteti de
acord cu serviciile din planul de recuperare, daca
acestea nu sint adaptate nevoilor specifice si reale ale
copilului Dvs. sau sint insuficiente ca numar de ore de
terapii de recuperare.

Daca nu exista servicii adecvate nevoilor copilului Dvs.,
aduceti la cunostinta administratiei locale (Serviciul
Public de Asistenta Sociala de la primaria din localitate
sau DGASPC din judet), in scris, situatia copilului si a
familiei Dvs. si solicitati servicii de sprijin specializate in
autism sau macar autism orientate de care are nevoie
copilul si servicii de sprijin de care aveti nevoie Dvs. ca
parinte (ex. respiro, de consiliere psihologica, de
formare in autism, s.a.). Serviciile ,,autism orientate”
sint serviciile specializate pentru copii cu alte nevoi
speciale sau dizabilitati: retard intelectual, sindrom
Down, de ex., dar adaptate si nevoilor specifice copiilor
cu autism, ceea ce inseamna, intii de toate, personal
format si in autism si o adaptare a spatiului la si nevoile
specifice si individuale ale copilului cu autism.

AUTISM ROMANIA va poate acorda consiliere juridica sau
informatii generale privind modul in care va puteti
relationa cu autoritatile centrale sau locale de resort.

Daca familiile cu copii cu autism-TSA, individual, prin
grupurile de suport sau constituiti in asociatii, nu aduc
la cunostinta, Tn scris, nevoile lor individuale si specifice
pentru servicii specializate adecvate sau autism
orientate, aceste nevoi nu vor fi cunoscute la adevarata
lor dimensiune si nici serviciile necesare (de evaluare si
diagnosticare, de interventie timpurie, educationale,
recreere, etc.) la nivel local sau judetean nu vor fi
create.

Existenta pe plan local a serviciilor de care are nevoie
copilul depinde in mare masura de Dvs!
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Legislatie utila:

Lege nr. 272 /2004 privind protectia si promovarea drepturilor copilului

Legea nr. 448 /2006 privind protectia si promovarea drepturilor persoanelor cu handicap
Legea nr. 47/2006 privind sistemul national de asistenta sociala

Legea invatamintului 84/1995

Ordonanta nr.137/2000 privind prevenirea si sanctionarea tuturor formelor de discriminare

Adrese si linkuri utile:

Autoritatea Nationala pentru Protectia Drepturilor Copilului-ANPDC

Bd G-ral Gheorghe Magheru , nr. 7, Sect 1, Bucuresti, Cod postal 010322, www.copii.ro
Autoritatea Nationala pentru Persoanele cu Handicap-ANPH

Calea Victoriei nr. 194, sect 1, Bucuresti www.anph.ro

Ministerul Educatiei, Cercetarii si Tineretului

Str. Gen. Berthelot 28-30, Sect 1, 010168, Bucuresti www.edu.ro

Ministerul Sanatatii

Intr. Cristian Popisteanu, nr. 1-3, sector 1, cod 010024, Bucuresti, www.ms.ro
Consiliul National pentru Combaterea Discriminarii

Piata Walter Maracineanu nr 1-3, sector 1, Bucuresti , www.cncd.org.ro
Forum parinti www.autism.ro

AUTISM ROMANIA-Asociatia Parintilor Copiilor cu Autism

Misiunea noastra este apararea drepturilor si intereselor persoanelor a caror viata este
marcata de autism, cresterea calitatii vietii acestora si promovarea includerii si
participarii lor depline la viata comunitatii din care fac parte.

Obiectivele noastre generale:

. promovarea demnitatii si a drepturilor persoanelor cu autism in spiritul ,,Cartei persoanelor
cu autism”

. imbunatatirea legislatiei referitoare la drepturile si conditiile de viata ale persoanelor cu
autism;

. exercitarea unui rol de vigilenta in vederea evitarii tuturor neglijentelor si abuzurilor
asupra copiilor, tinerilor si adultilor cu autism;

. promovarea unei tot mai bune intelegeri a Tulburarilor din Spectrul Autismului in rindul
parintilor, al profesionittilor, al autoritatilor si publicului larg

. crearea de oportunitati pentru schimb de informatii, experienta si idei intre persoanele cu
TSA, parinti , profesionisti

. promovarea si facilitarea accesului la diagnostic si evaluare corecte si cit mai de timpuriu
posibil, pentru ca sansele persoanei cu autism la viata independenta sa fie maxime;

. promovarea si popularizarea celor mai bune experiente si a celor mai eficiente modalitati
de ingrijire, educatie, formare si orientare profesionala, de integrare in comunitate si
bunastare a copiilor, tinerilor si adultilor cu autism

. dezvoltarea unei retele proprii de servicii de calitate pentru persoanele cu autism si
promovarea imbunatatirii serviciilor publice existente (sanatate, educatie, locuire, viata
de zi cu zi).

Sprijiniti eforturile noastre!



Recomandari pentru personalul medical care ia prim
contact cu parintii ingrijorati:
- Sa 1i trateze cu intelegere, respect si empatie, avind in vedere faptul ca familia se

afla intr-un proces dureros, coplesitor emotional si stresant de cautari de raspunsuri
si solutii la problemele copilului;

Sa asculte cu mai multa atentie si empatie ingrijorarile si parerile parintilor,
indiferent cit de ,neprofesionist’ exprimate sint de catre acestia, intrucit ei sint cei
care stau 24 de ore pe zi cu copilul, il cunosc cel mai bine si stiu cind ceva este in
neregula, cind regreseaza sau cind evolueaza nefiresc; ei sint ,,experti” in copilul
lor, iar perspectiva lor este extrem de importanta, inclusiv in procesul de
identificare, evaluare si diagnosticare;

Sa nu i linisteasca pe parintii ingrijorati inainte de a face o observare atenta a
copilului si de aplicarea unui test de dezvoltare a copilului, ex. testul Portage ,
pentru a nu ii descuraja sa ajunga cit mai repede la un diagnostician si, astfel, sa
actioneze cit mai de devreme pentru inceperea interventiei timpurii pentru
recuperarea copilului;

Sa lamureasca ingrijorarile parintilor, dindu-le explicatii adecvate, clare si pe
intelesul fiecaruia in parte si sa evite un impresionant si de neinteles limbaj de
specialitate;

Sa ii indrume eficient post diagnosticare catre servicii si structuri de sprijin pe raza
de domiciliu a familiei respective;

Sa foloseasca toate oportunitatile de informare si formare in tulburarile de
dezvoltare, TSAin speta, inclusiv cele oferite de organizatii nonguvernamentale din
domeniul autismului, pentru a fi la curent cu noutatile din acest domeniu si pentru
putea oferi copiilor cea mai buna interventie si ingrijire de specialitate, iar familiilor
cele mai bune sfaturi si sprijinul de care au nevoie.

= PROGRAMUL :f(“\u‘\
\e/ DE CONSOLIDARE A L
USAID  SOCETATICIVILE  VounLumu
DIN PARTEA FGRORULUI DIN ROMANIA it DL\'L'LUPML-]\JJ

AMERICAN

Acest material a fost tiparit cu sprijinul oferit de misiunea din Romania a Agentiei de Dezvoltare
Internationala a Statelor Unite ale Americii (USAID), prin intermediul Programului de consolidare a
societatii civile din Romania. Opiniile si informatiile prezentate in acest material sunt ale autorilor
si nu reprezinta neaparat punctul de vedere al USAID.
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