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Ce asigura Romania copilului cu tulburare din spectrul autist?

In conditiile in care, potrivit statisticilor internationale, 1 copil din 166 dezvolti o tulburare din
spectrul autist (TSA), noi, initiatorii $i sustindtorii campaniei «Impreuna invingem autismul!» ne
manifestdm Ingrijorarea si atragem atentia asupra urmatoarelor aspecte:

e Numarul real al copiilor cu TSA nu este cunoscut in Roménia, dar stim ca la data de 30
septembrie 2008 Tn Romania au fost inregistrati 58.151 de copii cu dizabilitati;

e Lipsa serviciilor de screening, diagnostic si interventie timpurie pentru recuperarea
copiilor cu TSA la nivelul i in colaborare cu reteaua de medicina primara;

e Lipsa specialistilor in domeniul recuperarii si reabilitarii copiilor cu TSA (psihologi,
pedagogi si asistenti sociali formati in terapii destinate copiilor cu TSA)

e Nerecunoasterea oficiala de catre forurile profesionale competente din Roméania a
terapiilor destinate recuperdrii si reabilitdrii copiilor cu TSA (asa cum sunt, spre exemplu,
terapia Analiza Comportamentald Aplicata — ABA, TEACHH, PECS, s.a.);

e Lipsa centrelor de zi destinate reabilitarii si recuperarii copiilor cu TSA;

e Insuficienta formare a educatorilor si profesorilor din scolile speciale si lipsa
programelor scolare individualizate si adaptate recuperdrii si reabilitarii copiilor cu TSA;

e Nedecontarea costurilor pentru terapiile de recuperare a copiilor cu TSA (onorariile
terapeutilor, supervizorilor si coordonatorilor de terapii, etc.)

Conform prevederilor articolelor 34, 49 si 50 din Constitutia Romaniei si a articolului 43 din
Legea privind protectia si promovarea drepturilor copilului nr. 272 din 2004:

(1) Copilul are dreptul de a se bucura de cea mai buna stare de sdnatate pe care o poate
atinge si de a beneficia de serviciile medicale si de recuperare necesare pentru
asigurarea realizarii efective a acestui drept.

(2) Accesul copilului la servicii medicale si de recuperare, precum si la medicatia
adecvata starii sale in caz de boala este garantat de catre stat, costurile aferente
fiind suportate din Fondul national unic de asigurari sociale de sanatate si de la
bugetul de stat.

Prevederile art. 44, alin (1) coroborate cu art.25, alin (1) din Legea 272/2004 specifica dreptul
copilului de a beneficia de un nivel de trai care sa permita dezvoltarea sa fizica, mentala, spirituala,
morala si sociala si dreptul copilului de a beneficia de asistenta sociala §i de asigurari sociale.

Parintii copiilor cu TSA se confrunta aproape zilnic cu dificultati legate de diagnostice inexacte sau
incorecte, cu servicii de Ingrijire a sanatatii neadaptate la nevoile copiilor cu TSA, cu un numar
insuficient/lipsa de doctori care sunt pregatiti sd intervind medical atunci cand un copil cu TSA
necesitd servicii specializate de Ingrijire a sanatatii (de urgenta, stomatologie, ORL, oftalmologie
etc).
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Pentru copiii cu TSA, terapiile de recuperare medicald si educationala reprezinta mai mult decat un
drept de bazd. Terapiile medicale si educationale sunt necesare pentru a compensa dificultatile
enorme cu care se confrunta copiii cu TSA atunci cand incearcd sd extraga esenta din experientele de
viatd simple, pe care copiii tipici le pot realiza fard un sistem educational de suport. Pretul platit
pentru recuperarea propriilor copii de cétre de parintii lor, in putinele situatii in care acestia pot, este
unul enorm. Exista insd un numdr mare de copii care fie traiesc in familii In care nu exista resurse
financiare si materiale, fie in centre rezidentiale de protectie pentru copii cu dizabilitdti mintale si
care nu au acces la servicii specializate de recuperare. Casa Nationala de Asigurari de Sanatate,
Autoritatea Nationald pentru Persoane cu Handicap, Autoritatea Nationala pentru Protectia
Drepturilor Copilului, Ministerul Muncii, Familiei si Protectiei Sociale, Ministerul Educatiei,
Cercetarii si Inovarii trebuie sa se asigure ca dreptul la sanatate, educatie si incluziune sociala
este respectat pentru fiecare copil cu TSA din Romania.

Satisfacerea nevoilor parintilor de a primi informatii de specialitate i ajutor adecvat cit mai devreme
din partea medicilor de familie si a celor specializati in neuropsihiatrie ar trebui sa fie un punct
important in agenda responsabililor din Ministerul Sanatatii, Ministerul Muncii, Familiei si
Protectiei Sociale, Colegiul Medicilor, Centrul National de Sanatate Mintala.

Noi, initiatorii si sustindtorii campaniei «Impreuna invingem autismul!», solicitim tuturor
autoritatilor si institutiilor cu putere decizionalid din domeniile sanatatii, educatiei si protectiei
sociale sd se implice in asigurarea si solutionarea urmatoarelor cerinte:

Accesul la servicii de screening, diagnosticare si evaluare a copiilor cu TSA prin reteaua
medicala de asistenta primara, in acord cu standardele internationale din domeniul medical'

Accesul la tratament multidisciplinar, continuu, adaptat si ciAt mai devreme, incluzind
reabilitarea sociald si medicala in acord cu standardele internationale din domeniu.

Accesul la terapii adecvate pentru recuperarea, reabilitarea si educarea inca din anii prescolari
a copiilor cu TSA.

Recunoasterea oficiald de catre Colegiul Psihologilor din Romaénia, Colegiul National al
Asistentilor Sociali, Centrul National de Perfectionare pentru personalul medical, a terapiilor
care si-au demonstrat eficienta in recuperarea copiilor cu TSA.

Formarea specialistilor/terapeutilor din domeniul recuperarii copiilor cu TSA.

Accesul la servicii de ingrijire medicali care sunt adaptate nevoilor copiilor cu TSA, in acord
cu standardele internationale in domeniul tratarii copiilor cu dizabilitati mintale.

Decontarea din bugetul central sau local a cheltuielilor realizate cu terapiile pentru
recuperarea copiilor cu TSA.

"asa cum sunt acestea formulate in ,,Principiile ONU cu privire la protectia persoanelor cu boli mintale si imbunititirea
ingrijirii sdnatatii mintale” adoptate de Adunarea Generala a ONU prin rezolutia 46/119 din 17 Decembrie 1991
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Pentru realizarea cerintelor de mai sus va solicitim desemnarea unui reprezentant al institutiei
dumneavoastrd care sa faca parte dintr-un grup de lucru care sa se aldture eforturilor organizatiilor
neguvernamentale si ale parintilor pentru elaborarea un cadru normativ ce vizeaza recunoasterea in
practica a drepturilor copiilor cu TSA.

Decizia institutiei pe care o reprezentanti de a se implica Tn abordarea problemelor semnalate mai sus
simbolizeaza o dovada 1n plus a deschiderii pe care o manifestati fatd de problematica copilului cu
tulburare din spectrul autist.
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Acest document a fost realizat in urma dezbaterii publice cu organizatii neguvernamentale, parinti si
specialisti, eveniment care a avut loc miercuri, 18 februarie. Anexam acestui document lista
participantilor la dezbatere, care ne sustin demersurile.

www.invingemautismul.ro



