a \ )
0(’ § autism
\ > romdnia

Catre Ministerul Sanatatii
In atentia Domnului Ministru Alexandru Rafila

Stimate Domnule Ministru,

AUTISM ROMANIA apreciaza faptul ca atat D Prim Ministru Nicolae Ciuca, iar din cabinetul Domniei sale
Dumneavoastra, ati transmis public un mesaj de Ziua mondiala de constientizare a autismului. Ne bucura ,,
mesajele de sustinere si respect pentru toate familiile si specialistii care isi dedica timpul, rabdarea si
priceperea pentru binele si incluziunea copiilor si adultilor cu autism".

Consideram, totusi, ca mesajele sunt generale si noua, parinti sau persoane cu autism,, nu ne dau si
sperante ca lucrurile vor sta altfel in viitorul apropiat sau mai indepartat pentru copiii nostri cu autism si
familiile noastre. Asa cum i-am transmis si Dlui Prim Ministru, noi am avea nevoie de mesaje care ne
transmita ca Guvernul isi asuma anumite directii de actiune si masuri clare pentru urmatorii 1-3-5 ani,
centrate pe nevoile reale ale persoanelor cu autism, care sa ne creasca nivelul des speranta intr-un viitor
mai bun. Sa vedem ca sistemele, politicile publice, integrate, deci si cu participarea Ministerul Sanatatii, vin
in intimpinarea nevoilor noastre acute, reale, urgente si ca si Romania intra macar acum intr-o spirala
ascendenta de masuri strategice pentru persoanele cu autism, ce tintesc un impact real si semnificativ in
viata lor, ca va creste cu adevarat calitatea vietii lor si se va reduce constant disperarea parintilor mai ales
la gandul ,,Ce va fi dupa ce eu nu vom mai fi langa copilul meu?,,.

Din acest motiv, Domnule Ministru, va rugam sa ne comunicati:
1. Daca sustineti ca Romania sa aiba un Plan National pentru Autism.
Daca raspunsul Dumneavoastra este Da, atunci ceea ce puteti face Dvs imediat este sa scoateti la
lumina draftul Planului National pentru Autism deja initiat in 2018, finalizat in octombrie 2019.
Atunci, in urma unor actiuni de advocacy sustinute ale AUTISM ROMANIA, Prim Ministrul de la acea
data, dna Viorica Dancila, a decis crearea Comitetul pentru elaborarea Planului national pentru
autism (decizie a Prim ministrului nr. 293 din 19 noiembrie 2018 privind
infiintarea Comitetului pentru elaborarea Planului national pentru autism pentru perioada 2020-
2022). Comitetul interministerial coordonat de SGG a activat vreme de un an la crearea Planului,
draftul final a fost aprobat chiar Thainte de caderea guvernului Dancila. La demers a participat si
contribuit substantial AUTISM ROMANIA si alte ong-uri ca invitati. Acest plan se afla acum undeva
la Ministerul Sanatatii. Decizia PM Viorica Dancila a venit si ca urmare a demersurilor constante, de
aproape 20 de ani, ale AUTISM ROMANIA de convingere a statului roman sa elaboreze o strategie-
plan national pentru autism si in Romania, asa cum exista in mai toate tarile europene. Deoarece
credem ca o strategie pentru autism/plan national ar fi un mod in care Statul Roman ar arata cd are
o abordare strategicd, intersectoriald, coerentd si integratd a problematicii complexe a persoanelor
cu autism din Romdnia, cd isi doreste sd foloseascd mai eficient si tintit mai bine pe nevoile
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persoanelor cu autism resursele publice. Cd este cu adevdrat preocupat de situatia persoanelor cu
autism din Romania, adicd de 1% din cetdtenii sdi. (rata de prevalenta a autismului dupa Organizatia
Internationala Autism Europe)

Dupa informatiile noastre primite Tn 2019 de la SGG noastre draftul de plan creatin urma procesului
initiat de Prim ministrul Dancila, colega Dumneavoastra de partid, este la Ministrul Sanatatii,
minister desemnat atunci coordonator al Planului, desi AUTISM ROMANIA a sustinut nevoia unei
asumari si coordonari comune, interministeriale.

Va rugam sa ne comunicati si daca efectele juridice ale Deciziei Prim ministrului nr. 293 din 19
noiembrie 2018 privind infiintarea Comitetului pentru elaborarea Planului
national pentru autism pentru perioada 2020-2022 si ale deciziilor subsecvente acesteia sunt inca
in vigoare sau nu.

Domnule Ministru, Dumneavoastra sustineti in mesajul Dvs. ca Programul National de Sanatate Mintala si

Profilaxie in Patologia Psihiatrica Ministerul Sanatatii aloca resurse necesare pentru diagnosticarea timpurie

a acestei afectiuni si pentru asigurarea tratamentului adecvat de-a lungul vietii. Va rugam sa ne comunicati

cateva detalii importante pentru persoanele cu autism si familiile lor:

1.

Sa intelegem ca au fost suplimentate fondurile existenta alocate Tn anii trecuti pentru diagnosticare
timpurie? Daca da, cu cat si in ce anume specific au fost investite aceste fonduri suplimentare?
Ce masuri concrete va lua Ministerul Sanatatii pentru ca si in Romania persoanele adulte sa poata
primi diagnosticul de autism, asa cum se intampla in toata lumea.
Exista un protocol de diagnosticare specific pentru diagnosticare? Daca exista, va rugam sa ni-|
comunicati si noud. Avem nevoie sa transmitem persoanelor adulte care sunt suspectate ca avand
TSA/ ca fiind autisti si parintilor acest informatii, pentru cé, din experienta acestora, modul in care
se intampla diagnosticarea este extrem de neunitar in tara. lar celr care vin a diagnisticare ca adulti,
acesta le este refuzatd, diagnosticele , oferite,, sunt altele, iar explicatiile medicilor psihiatri este ca
nu pot pune acest diagnostic unei persoane adulte, care nu are un istoric consemnat in sistem ca ar
fi avut manifestari ,,specifice,, in copilarie. De aceea va rugam sa ne transmiteti informatii clare, pe
intelesul tuturor persoanelor cu autism si al tuturor parintilor:
a. cine face diagnosticarea timpurie/copii-(profesionisti si institutii, traseul de diagnosticare),
b. cine ar trebui sa faca si cum diagnosticarea adultilor si de ce un adult nu poate fi diagnisticat cu
autism,
c. care sunt pasii evaluarii diagnostice,
ce instrumente de diagnosticare validate in tara noastra trebui/sunt aplicate de diagnosticieni
(echipa multidisciplinara, speram noi) si pentru TSA,
e. timpul minim dedicat fiecarui pas in diagnosticare,
f. documentele care rezulta in urma evaluarii diagnostice, mai exact cu ce documente trebuie sa
plece in mana parintii dupa Tncheierea evaluarii diagnostice- diagnosticarii, de la care
profesionist/profesionisti trebuie sa le obting,
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g. care este pasul imediat urmator dupa diagnosticare pe care trebuie sa-l faca parintii, dupa ce
au documentele rezultate in urma evaluarii diagnostice Th mana?
4. Tn ce constd ,tratamentul adecvat de-a lungul vietii , despre care mentionati in mesajul Dvs. , cum
si ce suma totala a previzionat MS sa aloce pentru acest ,,tratament,, pe categorii de varsta: a. copiii
cu autism, b. pentru adulti

Referitor la programul din fonduri norvegiene la care faceti referire si despre care spuneti ca va ,asigura
cresterea gradului de constientizare si imbunatatirea capacitatilor membrilor comunitatii, a parintilor,
profesionistilor din domeniul asistentei medicale primare, educatiei si protectiei sociale pentru a sprijini
copiii expusi cu tulburari de sanatate mintala si pentru imbunatatirea accesului lor la serviciile de
ingrijire a sanatatii.,, , va rugam sa ne oferiti urmatoarele detalii:

1. Date generale despre program (perioada de derulare, bugetul total, numar total de beneficiari, nr
de beneficiari cu TSA, masuri-activitati, durata, impactul asteptat pe categorii de beneficiari, in
particular pe cei cu TSA, modul cum va fi verificat impactul in cazul celor cu TSA si pentru beneficiarii
din ,jurul, TSA)

2. cat din fondurile din acest program sunt destinate masurilor tintite pe problematica ,, tulburari din
spectrul autismului,,,

3. care sunt aceste masuri specifice dedicate TSA si cine ( profesionisti, institutii) implementeaza
aceste masuri.

Care este sursa datelor pe care le mentionati in mesajul Dvs privind numarul persoanelor cu autism din
Romania cand afirmati ,,mai mult de 25.000 de fiinte umane, dintre care peste 11.000 sunt copii, care au
aceasta dizabilitate,,?

Din estimarile AUTISM ROMANIA , in tara noastrd ar exista aprox 180000 de cetateni romani care au o
tulburare din spectrul autismului TSA, printre acestia si adulti nediagnosticati, desi se recunosc ca fiind din
acest spectru/ ,autisti,. Unii dintre ei se luptd de ani sd obtina diagnostic, dar nu reusesc, caci sistemul
medical romanesc nu le permite acest lucru. Deci nu le ofera nici acces la servicii de sprijin de care ar avea

nevoie.

Prin urmare, consideram ca cifrele vehiculate de autoritati privind numarul de persoane cu autism nu
reflecta realitatea din Romania. Avem, de fapt, un numarul foarte mare de oameni care au o TSA —de la
forme mai putin severe, de multe ori diagnosticate cu alte diagnostice, la forma severe, cu retard, toate
agravate Tn timp din cauza lipsei sprijinului de care au nevoie pentru a-si atinge potentialul si a fi cat mai
independenti. La acest numar estimat de 180000 va rugam sa adaugati si tot atatea familii afectate intr-un
fel sau altul (parinti, frati —surori, bunici), cele mai mult deosebit de grav : sdracie, epuizare fizica si nervoasa,
stigmatizare, izolare, marginalizare, lipsa de speranta (ce va fi cu copilul meu cand eu nu o sa mai pot sa-l

ingrijesc sau nu o sa mai fiu langa el, unde va ajunge?)

lar Situatia generala in acest moment se prezinta in linii mari astfel si AUTISM ROMANIA doreste sa v-o

reaminteasca :
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Depistare si diagnosticare timpurie deficitare, inclusiv din cauza pregatirii deficitare sau lipsei
pregatirii Tn autism a profesionistilor din sistemul medical, social si de educatie timpurie sau a
lipsei totale a acestor profesionisti, in special in localitati mici sau izolate;

insuficienta grava (in orasele mari, unde mai existda medici psihiatri de copii si servicii private)
sau lipsa totald (in restul localitatilor medii si mici) a interventiilor adaptate pentru autism de
reabilitare post diagnosticare la copii;

profesionistii din sistemul educational neformati in autism/ in educarea prescolarilor si elevilor
mici si mari cu autism, plus insuficienta grava a profesionistilor de sprijin din sistemul
educational care sa faciliteze incluziunea scolara: profesorii de sprijin. Facilitatorii scolari pentru
copiii cu TSA din scolile de masa sunt fara pregatire de specialitate (parinti sau diferiti alti
oameni, studenti) si angajati de ..PARINTI. Dreptul la educatie gratuita este, astfel, incalcat in
cazul copiilor cu autism.

Profesionistii din sistemul social neformati in autism, nevoile persoanelor cu autism, in
interventii psiho-socio-educationale eficiente.

rigiditatea si neadecvarea sistemului educational general si profesional la nevoile elevilor cu TSA
sau lipsa flexibilitatii in privinta rutelor educationale pe care sa poata merge si elevii cu autism
si care sa le ofere posibilitati REALE de pregatire pentru viata de dupa scoald, adica pentru
angajare, cat mai mare independenta in a functiona potrivit potentialului in comunitate.
Incluziunea este in tara noastra mai degraba o ,forma fara fond,,. Pregatirea tranzitiei de la
scoala la viata de adult lipseste cu desavarsire in Romania, iar resursele din sistemul
educational, putine, sunt cheltuite total ineficient, fara beneficii reale pentru elevii cu autism si

independenta lor ca viitori adulti.  https://autismromania.ro/despre-noi-2/programe-si-

proiecte/start-in-viata-pentru-tineri-cu-autism/

lipsa unui sistem eficient de orientare profesionald in scoald (cu legatura directa cu lipsa unui
proces de tranzitie de la scoald la viata de adult ) si de sprijin adaptat pentru angajare in sistemul
ANOFM-AJOFMuri sau alte structuri prin DGASPC-uri, iar acest suport ar trebui sa fie si de natura
psihologica/suport adaptat pentru sanatate mintala (pregatirea pentru angajare, medierea
muncii, mentinerea unui loc de munca),

lipsa programelor de sprijin —psiho-socio-educational-sportiv/miscare-relaxare- necesare
mentinerii starii de sanatate generala, inclusiv a sanatatii mintale, si de functionare mai ales in
cazul tinerilor si adultilor, stare eventual Tmbunatatita prin interventii terapeutice
private(platite de catre familie in proportie de peste 95%),

bariere pentru majoritatea persoanelor cu autism Tn a accesa servicii de sanatate generale, in
particular servicii stomatologice, din cauza neadaptarii sistemului de sanatate publica si la
nevoile persoanelor cu autism, dar si din cauza lipsei pregatirii initiale a cadrelor medicale in

autism.
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e lipsa serviciilor sociale (centre de zi, centre de reabilitare pentru viata independenta, locuinte
semi/protejate, centre respiro, alte programe si servicii publice mai flexibile care sa acopere mai
bine nevoile diverse ale persoanelor cu autism) particularizate si pe nevoile tinerilor si adultilor
cu autism, a serviciilor pentru sprijinirea reala a parintilor (informare, referire, consiliere
psihologica si educare-coaching in cum sa-si sprijine, educe copiii cu autism acasa, cum sa

rezolve unele probleme ale copilului cu autism, cu ceilalti copii etc ).

Planul National pentru Autism ar trebui sa fie platforma de masuri strategice-intersectoriale-ingrate pentru
persoanele cu autism, plan pe care va rugam sa il reactivati si finalizati, impreuna cu celelalte ministere si
cu implicarea persoanelor cu autism, a familiilor lor. Existenta lui este esential3, iar implementarea eficienta
este de importanta capitald pentru ca si Romania sa faca un pas spre normalitatea europeana, spre
respectarea drepturilor persoanelor cu autism si spre o calitate a vietii decenta pentru aceste persoane si

pentru familiile lor.

In mesaj mai sustineti, Domnule Ministru, cd ,impreund putem veni in sprijinul semenilor nostri care au
autism, astfel incat viata lor sa fie mai buna si mai sigura!”

InTntdmpinarea si sustinerea ideii Dumneavoastra, AUTISM ROMANIA- doreste sa contribuie activ si sustinut
la Tmbunatatirea si definitivarea Planului care exista deja la Ministerul pe care acum Dvs 1l conduceti inca
din 2019 si sa participe la toate comunicdrile pe care Ministerul Sanatatii le organizeaza cu societatea civila
atunci cand , deschide,, actiuni si masuri care privesc problematica tulburarilor din spectrul autismului,
sanatate mintala si teme adiacente relevante pentru TSA. Va rugam sa includeti AUTISM ROMANIA-
Asociatia Parintilor Copiilor cu Autism printre contactele Ministerului Sanatatii, adresa noastra de email este

office@autismromania.ro, tel este 0731816880.

Va multumim anticipat pentru actiunile si masurile strategice pe care le veti lua in beneficiul persoanelor cu
autism din Romania si al familiile lor.

Cu consideratie,

Liuba lacoblev Bucuresti
6.04.2022

Presedinte

www.autismromania.ro, www.facebook.com/autismromania, tel 0731816880,

email: office@autismromania.ro
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