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Abrevieri

CES — cerinte educationale speciale
CNAS — Casa Nationald de Asigurari de Sanatate
DGASPC — Directia Generala de Asistenta Sociala si Protectia Copilului

FEDRA — Federatia pentru Drepturi si Resurse pentru Persoanele cu Tulburari in Spectrul Autist
IMA — interventii si metodologii aplicate

MMFPSPV — Ministerul Muncii, Familiei, Protectiei Sociale si Persoanelor Varstnice

MS — Ministerul Sanatatii

TSA —tulburare din spectrul autist (tulburare severa de dezvoltare, de natura neurobiologica)
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INTRODUCERE

Ce este autismul

Autismul este o tulburare de dezvoltare de natura neurobiologica, care apare la varste mici, in
jur de 1 an si jumatate si afecteazd functionalitatea copilului, capacitatea de a socializa,
comunica, fiind insotitd de comportamente stereotipe si repetitive. Diagnosticata la timp si in
urma unei interventii sustinute, o persoana cu autism poate ajunge la un nivel de functionalitate
care sa 1i permita integrarea in comunitate, scoala si chiar munca. Fara interventie, mai ales in
cazurile severe, un copil cu autism devine o persoana cu dizabilitati, asistata permanent, izolata
si exclusa social.

Justificarea nevoii de documentare

Interventiile care au drept scop facilitarea integrarii sociale a persoanelor cu TSA au o istorie
relativ recenta in Roméania. Gama de servicii disponibile este variata, insa serviciile nu au
capacitatea si nici acoperirea geograficd necesare pentru a asigura accesul universal al
persoanelor cu autism la un pachet complet de ingrijire. Astfel, adeseori persoanele cu TSA pot
avea acces la diagnostic dar nu si la servicii de recuperare complexe. De asemenea, au
posibilitatea sa urmeze terapie comportamentala dar nu si sesiuni de logopedie sau de
kinetoterapie. Tn plus, fiind vorba despre un sector aflat in plind dezvoltare, eficacitatea Si mai
ales eficienta serviciilor este disputata, deopotriva de profesionisti in domeniu, de factorii de
decizie politica si chiar de apartinatorii persoanelor cu tulburari in spectrul autist (TSA). Din
aceste motive se resimte nevoia identificarii unor interventii si metode aplicate (IMA), utilizate in
domeniul TSA, care au dovedit ca isi ating cu succes obiectivele propuse si sunt eficiente din
punct de vedere economic. In urma acestui demers, ne propunem si recomandam astfel de
IMA si in Roménia, ca interventii cu potentialul de a fi integrate in servicii publice destinate
persoanelor cu TSA. Am ales sa exploram IMA dezvoltate in Elvetia, Norvegia, Finlanda si
Marea Britanie — state cu experienta in asigurarea accesului universal la servicii de calitate
pentru persoanele cu TSA.

Obiectivul general

Identificarea unor strategii eficiente in tratamentul si integrarea sociala a persoanelor cu TSA.

Obiectivele specifice
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O1. Identificarea nevoilor de servicii sociale in randul persoanelor cu TSA din Romania;
0O2. Descrierea situatiei serviciilor sociale din Roménia adresate persoanelor cu TSA,

O3. Identificarea si descrierea unor IMA (interventii si metode aplicate) eficiente utilizate pentru
tratamentul si integrarea sociala a persoanelor cu TSA din Norvegia, Marea Britanie, Elvetia si
Finlanda. IMA eficiente vor fi identificate din perspectiva nevoilor de servicii ce caracterizeaza
persoanele cu TSA din Romania.

Metode si strategii

Dat fiind caracterul descriptiv si non-exhaustiv al studiului, pentru atingerea obiectivelor
mentionate s-a utilizat o strategie in doua etape, prima constand in aplicarea metodei desk
research (analiza secundara a datelor), iar cea de-a doua in efectuarea unor vizite de studiu
in Elvetia, Norvegia, Marea Britanie si Finlanda.

Desk research

Utilizand o grila de analiza (a se vedea Anexa nr. 1), au fost analizate date continute in
urmatoarele tipuri de documente:

o statistici epidemiologice si sociale privind persoanele afectate de TSA;
e legislatie specifica;
e rapoarte de cercetare sociologica;

e rapoarte de monitorizare si evaluare a rezultatului si impactului unor interventii si
politici din domeniul TSA.

e prezentari ale serviciilor sociale, interventiilor comportamentale si politicilor privind
TSA (inclusiv ghiduri de bune practici)

Au fost utilizate surse de date disponibile in format tiparit, in format electronic (off line si online).
Au fost identificate surse de date din Romaénia, Elvetia, Norvegia, Marea Britanie si Finlanda.
Desk research a contribuit la realizarea obiectivelor O1, 02, O3.

Vizite de studiu

Reprezentanti romani ai institutiilor publice si ai furnizorilor de servicii implicati in problematica
TSA (inclusiv reprezentanti ai RAA si FEDRA) au participat la patru vizite de studiu organizate
in Elvetia, Norvegia, Marea Britanie si Finlanda. Cu ocazia vizitelor, reprezentantii romani au
avut ocazia sa vada modul de implementare al unor IMA identificate in urma activitatii de desk
research.
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INTERVENTII SI METODOLOGII APLICATE (IMA) UTILIZATE
EFICIENT iN ELVETIA, UK, FINLANDA SI NORVEGIA PENTRU
INTEGRAREA SOCIALA A PERSOANELOR CU TSA

Temele explorate pe baza grilei de analiza, precum si discutiile la fata locului (vizite de studiu in
patru tari europene — Marea Britanie, Finlanda, Norvegia si la nivelul a doua cantoane ale
Confederatiei Elvetiene), au furnizat date generale privind strategiile si practicile curente din
aceste state in abordarea problematicii autismului, precum si modele de IMA eficiente si
inovative. Aceasta sectiune realizeazd o prezentare integratd a principalelor informatii
identificate prin metoda desk research (a se vedea Anexa nr. 2) si in cadrul intalnirilor si
discutiilor facilitate de vizitele de studiu derulate in perioada februarie-aprilie 2014.

Epidemiologie si cercetare TSA

In fiecare din cele patru tari, evaluarea epidemiologica a fenomenului se face utilizand estimari,
rezultate din studii transversale sau din registre de monitorizare a serviciilor (UK, Finlanda,
Elvetia) sau studii longitudinale pe cohort de indivizi (Norvegia). Datele disponibile indica un
nivel similar al prevalentei in toate cele patru state — cca 1 din 100 de persoane din populatia
generala.

Exista un interes au autoritatilor pentru obtinerea de date statistice cat mai exacte cu privire la
TSA si pentru cresterea nivelului de cunostinte cu privire al TSA si la modul in care se poate
asista eficient o persoana integrate. De exemplu, in Norvegia in vederea crestererii puterii de
monitorizare a prevalentei afectiunii a fost instituit un Registrul Norvegian al Pacientilor. UK,
Norvegia si Finlanda au unitati (institute) de cercetare-dezvoltare finantate din bani publici care
se concentreaza pe explorarea fenomenului TSA. Cercetarori din UK si Norvegia deruleaza
programe de cercetare care analizeaza cost-eficienta programelor de ingrijire si asistenta ale
diversilor furnizori de servicii sustinuti din fonduri publice.

Din_perspectiva IMA eficiente si _inovative, optimizarea sistemelor nationale de date
despre TSA este esentiala pe fundalul reformelor politicilor in domeniu. Practic, prin
cunoasterea nivelului cazuisticii, statele pot sa raspunda eficient si eficace problemei
autismului — de exemplu, sa defineasca programe nationale de sanatate sau sa-si
calculeze capacitatea de finantare a celor mai potrivite metode si interventii.
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Politici si legislatie TSA

A existat un progres constant in abordarea TSA la nivel de politici in cele 4 state si aceasta
indeosebi prin implicarea activa a apartinatorilor persoanelor cu TSA, alaturi de autoritatile
publice. Exista deja o istorie a castigarii drepturilor si atentiei de care beneficiaza astazi
persoanele cu TSA si, Tn mod inspirativ, aceasta este una de succes. S-a reusit astfel
actualizarea cadrului legislativ si adaptarea celui institutional, in sensul crearii tot mai multor
oportunitati pentru aceasta categorie de persoane, inclusiv cele adulte.

Reglementari tot mai specifice reflecta

In trei dintre statele vizitate, reglementarile in
n progresul legislativ in domeniul

vigoare vizeaza persoanele cu dizabilitati,

general, in sensul ca nu exista legislatie specifica
pentru cei afectati de TSA sau familiile lor, desi se
pot identifica Th unele acte legislative referiri inclusiv
la persoanele cu aceasta conditie (ex. proiectul de
Lege privind pedagogia specializata, propus 1in
ianuarie 2014 in cantonul Vaud). Doar in Marea

dizabilitatii. Retinem, de exemplu, faptul
ca postulate precum principiul egalitatii,
dreptul la participare sau accesul
universal la servicii de asistenta
medicala si suport social sunt
completate cu particularizari — ex. daca

Britanie existd Strategie Nationald de Integrare serviciile generale nu sunt suficiente, se

Sociala a Persoanelor cu TSA. vor oferi servicii speciale (ex. locuire,
transport, accesorii/dispozitive

. o L . ajutatoare). In mod similar, se vorbeste
Gestionarea problematicii TSA este multidisciplinara

in toate cele patru tari, mai multe tipuri de servicii
publice avand atribuite responsabilitati in acest
sens, incepand cu cele medicale. Acestea
realizeaza diagnosticarea si, uneori, si referirea
catre alte servicii: de asistenta sociala, educationale, de recuperare etc. . Exista si particularitati
la nivelul celor 4 sisteme, mai ales in cazul Elvetiei romande, unde abordarea autismului din
perspectiva integrarii sociale a persoanei afectate este relativ recenta (ultimii aproximativ 15
ani). In plus, fiecare canton are propriile reglementari cu privire la dizabilitate si, de asemenea,
propriul sistem de invatamant. In cantonul Geneva, unde incd este puternicd perspectiva
psihanalitica, autismul e vazut in primul rand ca o problema medicala si sistemul public care se
ocupa cel mai mult de persoanele afectate este sistemul de sanatate, spre deosebire de
cantonul Vaud, care a optat pentru incluziune in abordarea TSA si care pune accent pe
dezvoltarea capacitatii publice de raspuns inclusiv prin intermediul sistemului educational public.
In celelalte tari documentate, participarea persoanei la o viatd sociald normala este tot atat de
importanta ca recuperarea, indiferent de nivelul de functionalitate pe care il atinge. Predomina
modelul integrat de servicii, persoana cu TSA beneficiind de masuri si actiuni multidimensionale
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din domeniile protectiei sociale, instruirii, locuirii, integrarii pe piata muncii si in comunitate, in
scopul abilitarii multidimensionale a persoanei si combaterii excluziunii sociale.

Mai mult decéat atat, statul promoveaza dezvoltarea continua a politicilor/serviciilor. Astfel:

- Finlanda finanteaza programe de cercetare in acest sens (ex. prin The National Institute
for Health and Welfare — THL). De asemenea, promoveaza principii precum
continuitatea in oferirea serviciilor, personalizarea interventiei, flexibilitate.

- UK pune accent pe cresterea competentelor de lucru cu persoanele cu TSA, prin
asigurarea de instruire continua (inclusiv e-learning) pentru specialistii din servicii
medicale, scoli, servicii psiho-sociale.

Schimbari de abordare au fost asumate in multe arii, inclusiv in ceea ce priveste dreptul la
munca, bazat pe aptitudinile si dorintele persoanei adulte cu dizabilitati — una dintre problemele
traditional sensibile ale agendei publice europene. Solutiile au venit mai usor pe masura ce au
avansat fenomene ca dezinstitutionalizarea, economia sociala, adaptarea spatiului public si
infrastructurilor.

Legislatia privitoare la domeniul educational constituie, la randul ei, un exemplu relevant de
reforma legislativa. Adoptarea pe scara larga, in politicile publice, a obiectivului de incluziune a
grupurilor vulnerabile, s-a tradus Tn practica inclusiv prin acces universal in scoala de maséa
("One School for All" — Norvegia). Tendinta este mai avansata in Finlanda, Norvegia si UK, insa
aceasta viziune inovativa este prezenta in toate cele patru sisteme documentate. Ca urmare,
educatia speciala si-a facut loc, treptat, in sistemul educational tipic, iar paradigma traditionala,
in care toti elevii cu dizabilitati si CES erau incadrati in scoli separate, a intrat in declin.

in general, drepturile universale garantate persoanelor cu dizabilitati — la educatie, sanatate,
munca, suport, integrare sociala si participare la viata comunitatii — sunt completate, la nivelul
practicii din serviciile publice, de o serie de principii care diferentiazd sau apropie modurile de
acordare a beneficiilor si suportului in cele patru tari. De exemplu, serviciile sunt oferite:

e Descentralizat: Primul nivel de asistenta este cel local/districtual, in timp ce institutiile de la
nivel regional sau national/central au roluri mai specializate si tot ele asigura monitorizarea
si cercetarea problematicii dizabilitati sau formarea specificd a resurselor umane (ex.
National Autism Unit, in Norvegia; spitale si universitati/instituti academice in UK si
Finlanda)
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e in functie de nevoi, pe bazd de Plan individualizat de interventie si Plan de servicii (UK,
Finlanda, Norvegia)

o Dupa principiul accesarii celui mai apropiat serviciu oferit in comunitatea in care beneficiarul
isi are domiciliul — ex. scoala cea mai apropiata de casa (Norvegia, Finlanda)

e Gratuit (Norvegia); gratuit, dar in limita unui plafon maxim stabilit per persoana (UK), gratuit
si co-plata din partea companiilor de asigurarari sau de la pacient (5-6%) (Finlanda); gratuit
si co-plata (Elvetia)

Predomina finantarea locala a serviciilor, completata de bugetul central daca nevoile depasesc

resursele locale (Finlanda, UK, Norvegia), respectiv sustinutd de asigurari (Elvetia, Finlanda).

Municipalitatile au autonomie in organizarea serviciilor psiho-sociale (UK, Finlanda, Norvegia),

iar acordarea lor se face fie direct (furnizori publici), fie prin subcontractare partiala catre firme si

ONG-uri ori In parteneriat public-privat, in toate cele patru tari vizitate.

Din perspectiva IMA eficiente si inovative, in materie de politici in domeniul TSA retinem
obiectivul crearii unui mecanism complex de raspuns, care ofera persoanei afectate un
parcurs accesibil, coerent, functional, de la diagnostic catre tratament si suport pentru
incluziune sociala. Retinem ideea de servicii integrate (pachet personalizat de servicii), in
mare masura gratuite (servicii publice) si continue. Retinem, de asemenea, accentul care
este pus de timpuriu pe sprijinirea persoanei cu TSA pentru a reusi sa aiba o viata de
adult independenta.

Sanatate

in acest domeniu, masurile principale includ, in toate tarile vizitate: diagnosticarea timpurie a
tulburarilor din spectrul autist; cresterea capacitatii de raspuns fatd de TSA — prin cercetare
medicala, atat pentru identificarea cauzelor/factorilor de risc, cat si pentru dezvoltarea
metodelor si instrumentelor de diagnosticare/evaluare si recuperare.

Ca regula, diagnosticarea se realizeaza de catre personal medical specializat, in unitati
medicale. in cele doua cantoane elvetiene vizitate, diagnosticarea este uneori precedatd de
sesiuni de evaluare realizate de specialisti in crese si scoli si de observare directa. Pentru
diagnosticare precoce, Finlanda practica examinari extensive incepand cu perioada de sarcina,
cand este realizatd prima examinare obligatorie. Aceasta este urmata de alte trei examinari
fnainte de varsta scolara (4 luni, 18 luni, 4 ani); respectiv de inca trei examinari realizate in
timpul scolii. De asemnea, in cazurile in care existd suspiciuni, simptome cu risc sau
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antecedente familiale se recomanda screeningul de doua ori inaintea varstei de 3 ani in
sistemul primar de sanatate.

Nu exista procedura de screening la nivel national in UK, Norvegia si Elvetia.
n procesul de diagnosticare/evaluare se folosesc teste standardizate, precum:

Elvetia — ADOS, ADI, DENVER

Norvegia — ADOS, ADI-R

Marea Britanie — CHAT

Finlanda — ADI-R, 3DI, MCHAT, ESAT, ASSQ, PEP-R, ADOS, CARS

Serviciile de sanatate sunt organizate astfel:
- pe mai multe niveluri de competenté/specializare, incepand cu cel local — in Norvegia
- la nivel cantonal — in Elvetia
- intrd in atributiile autoritatilor locale (municipalitati) — in Finland

Exista si structuri de nivel superior care au rol de coordonare metodologica a serviciilor la nivel
local. De exemplu, 4 centre de resurse regionale cu rol de supervizare a personalului Si
dezvoltare a competentelor TSA (Norvegia); Centre de diagnosticare si Centrul de Consultatii
Specializate in Autism, din cadrul Oficiului Medico-Pedagogic (Elvetia); cinci spitale universitare
(Finlanda).

Tn toate cele patru tari vizitate sunt derulate programe de instruire pentru recunoasterea timpurie
a semnelor autismului adresate unor categorii cat mai diverse: medici de familie, psihiatri,
pediatri sau alti medici specialisti, educatori, invatatori si parinti.

Din perspectiva IMA eficiente si inovative, apare ca importanta alinierea la masurile
europene legate de obiectivul depistarii precoce. Raspunsul cel mai adecvat implica
investitii la nivelul infrastructurii serviciilor de sanatate, pentru finantarea unor programe
nationale de crestere a expertizei prin formare si dotari cu instrumente clinice inovative.

Educatie
Sistemele educationale documentate prezintad asemanari si particularitati, deopotriva, in ceea ce
priveste abordarea TSA.

Ca tendinta comuna, este de remarcat faptul ca, desi nu au disparut complet, scolile speciale
s-au redus mult ca numar si nu mai reprezinta prima optiune pentru incadrarea scolara a unei
persoane cu dizabilitdti. In toate cele patru sisteme, instruirea elevilor cu CES este frecvent
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integrata in scoala de masa, poate insuma doar cateva ore de educatie speciala si intervine
numai in cazul in care elevul cu autism nu face fata anumitor materii in clasa normala.

Exemple de forme mixte:

+ Norvegia, UK, Finlanda: Clase speciale in scoli de masa/Copii din scoli speciale & de masa participand la

activitati scolare comune/Copii cu dizabilitati integrati in scoli de masa, cu servicii de suport

+ Elvetia — cantonul Vaud: Clase speciale integrate in invatamantul de masa, care reprezinta, din punct de
vedere juridic, structuri private recunoscute de utilitate publica si finantate de la bugetul de stat, ce ofera servicii

de invatamant special in cadrul unor scoli publice

Elemente specifice educatiei incluzive:

¢ Plan educational individualizat si program zilnic individualizat (Norvegia)

e FEtape de sprijin (Finlanda): Suport general (Co-teaching/cooperare cu parintii,
programe de remediere a unor intarzieri, suport special part-time), Suport intensificat
(utilizarea unor metode specifice de suport si Plan de lucru individual), Suport special
(educatie speciald, Plan educational individualizat)

e Programa scolara adaptata (Elvetia, Finlanda)

e Servicii de tip PPT (Norvegia) — "Educational and Psychological Counselling Service”
in limba engleza / "PP-tjenesten” in limba norvegiana

e Persoana de sprijin/shadow

e Interventie prin diverse metode — de exemplu, profesorii sunt formati de consultanti
ABA pentru a lucra cu elevii cu TSA (Norvegia)

e Structurarea mediului; metode adaptate de predare — TEACCH, PECS (Elvetia)

In sistemul de invatamant finlandez, care este suportiv si flexibil si nu se bazeaza pe principiul
competitivitatii, orice copil este integrabil si poate sa "faca fata”, in conditiile in care evaluarea
este centratd pe dezvoltarea copilului si valorizeaza achizitile, nu cantitatea cunostintelor
invatate. In masura in care se considerd ca achizitile nu sunt la nivelul asteptat copilul
beneficiaza de posibilitatea de a repeta anul si astel de a-si consoloda achizitiile. in tot acest
proces parintii sunt considerati o resursa suport foarte importanta, fiind instruiti continuu si
consiliati, a.i. sa participe activ la terapia copilului. Trebuie remarcat faptul ca abilitatile de viata
independenta ocupa un loc important in terapia de recuperare a copiilor cu dizabilitati. Nu exista
examene nationale, teste nationale sau clasificari ale scolilor.

in sistemul educational norvegian, care aspira sa fie printre cele mai bune din lume, exista un
actor cheie responsabil cu integrarea: Norwegian Support System for Special Education
(STATPED). Acesta deruleaza programe pilot, inovative pentru a facilita integrarea educationala
a copiilor cu CES. De asemenea, dezvoltd competentele educatorilor si personalului psiho-
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social din serviciile locale care asistd aceste cazuri (prin training, supervizare, furnizare de
materiale de lucru).

Avantajele accesului universal la educatia de masa, adaptata (daca este nevoie) sunt evidente:

- Mixul de optiuni raspunde mult mai realist nevoilor copiilor cu TSA, avand in vedere ca,
in acest spectru de tulburari, existd nivele diferite de functionalitate si arii diferite de
afectare.

- Aranjamentele de tip suport special sunt limitate in timp, daca elevul depaseste
dificultatile respective.

- Un astfel de mediu scolar este mult mai stimulativ si permite generalizarea achizitiilor pe
care persoana cu TSA le dobandeste in mediul familial sau in mediul clinic.

- Tnvét,éméntul de masa este singurul care poate realiza integrare si la nivel social,
castigurile fiind de ambele parti: expunerea copiilor tipici la colegi cu TSA scade riscul de
discriminare, iar persoanele cu TSA ies din izolarea asociata cu scoala speciala.

Desi obiectivul integrarii persoanelor cu dizabilitati in invatamantul de masa este prioritar, totusi,
pentru cazurile care nu sunt integrabile, instruirea se poate desfasura in unitati separate. In cele
patru tari exista diverse forme de acest fel:

e Scoli/gradinite publice speciale (Elvetia, Norvegia,Finlanda, UK)

e Scoala-internat pentru copiii afectati sever (UK)

e Scoala-internat pentru copiii cu dizabilitati care locuiesc la o distanta mare de scoala
(Finlanda)

e Centre medico-pedagogice cu echipe multidisciplinare ce includ cadre didactice
(Elvetia, cantonul Geneva)

e Institutii medicale/sociale (Norvegia)

In Norvegia, UK si Finlanda scolile speciale au si un alt rol: servesc ca centre de resurse si
expertiza pentru scolile de masa si pentru servicile sociale care lucreaza in aria
TSA/dizabilitate.

Educatia, indiferent de forma in care este oferitd si de cadrul in care se desfasoara, este de
calitate. Statele vizitate fac investitii in aceasta directie prin formare continua a profesionistilor
sau prin contractarea si utilizarea competentelor/expertizei disponibile pe piata libera.

Educatia este un factor-cheie si pentru viitorul persoanei adulte cu autism. Un model de instruire
demn de retinut, care face tranzitia spre piata muncii, este oferit de o fundatie din cantonul
elvetian Vaud. Aceasta a creat o structura educativa si de integrare sociala a adolescentilor si
tinerilor cu autism (16 — 20 de ani), oferindu-le un program de scolarizare care este centrat, timp
de patru ani, pe achizitionarea de competente individuale in vederea integrarii in intreprinderi si
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intr-un mediu social tipic. Aceasta structura colaboreaza cu institutii din canton in scopul
adaptarii unor posturi la nevoile persoanelor cu autism care urmeaza aceasta forma de
scolarizare. O abordare de perspectiva mai lungd exista si in Finlanda, unde reforma
curriculmului national continua chiar si in prezent, urmarind sa creeze conditii mai bune nu
numai pentru derularea activitatii educative, ci si pentru a asigura fiecarui copil posibilitatea de a
invata lucruri semnificative pentru viitorul sau.

Din perspectiva IMA eficiente si inovative, sistemele educationale documentate ofera
multe exemple de urmat. Retinem indeosebi urmatoarele aspecte:

- Invatamantul public de masa si cel special integrat domina oferta educationala
pentru copiii cu autism, la nivelul celor patru sisteme.

- Pregatirea timpurie pentru viata independenta este un obiectiv important al
instruirii.

- Formarea abilitatile de viata independenta ocupa un loc important in terapia de
recuperare a copiilor cu dizabilitati. Copiii sunt astfel pregatiti sa devina adulti
independenti, care intr-un mediu securizant/sau nu sa isi poata satisfice nevoile
de baza.

Munca

Aspectul integrarii pe piata muncii a persoanelor adulte cu TSA reprezintd o preocupare
specialad in statele in care a fost realizatd documentarea. Desi inca sunt testate si evaluate
programe pilot in aceasta zona, este important faptul ca s-a reusit deja crearea si sustinerea de
servicii dedicate.

Tipuri generale de servicii publice

O persoana cu TSA poate avea un nivel adresate persoanelor cu TSA pentru accesarea pietei muncii:

normal sau inalt de inteligenta si abilitati

pe care nu il poate valorifica din pozitia ¢ Servicii publice personalizate de evaluare, consiliere,
de persoané inactiva. Beneficiile pe care orientare, acompaniere, mediere, identificare locuri de
le aduce integrarea in muncé se reflecta munca potrivite/oferte de stagii/plasamente

in calitatea vietii adultului cu TSA:
derularea unei activitati  regulate,
folosirea aptitudinilor native, iesirea din
izolare sunt numai cateva dintre acestea.

¢ Servicii publice de terapie ocupationala in unitati si
centre de zi (cand integrarea pe piata tipica a muncii nu
este posibila)
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Cum este gestionat procesul de integrare:

- in general, prin intermediul structurilor publice locale de munca si protectie sociala si al
colaboratorilor lor din randul agentilor economici

- cu Plan de integrare individualizat pentru fiecare beneficiar

Exemple concrete de programe publice:

» Pentru adultii cu Asperger: program pilot de orientare vocationala si de angajare,
acompaniata de adaptarea locului de munca, suport continuu si follow-up la locul de
munca (Norvegia)

» Pentru toate persoanele cu dizabilitati sau cu dificultati de insertie care solicita suport:
"asezaminte publice pentru integrare” care ofera Serviciul socio-profesional in
colaborare cu alti actori din comunitate — au ca scop integrarea si reinsertia profesionala,
cresterea gradului de autonomie si ameliorarea conditiei de viata, in functie de nevoile
particulare ale fiecaruia (Elvetia — cantonul Geneva)

> In Finlanda, in acest moment tinerii si adultii cu TSA sau cu alte dizabilititi pot beneficia
de cel putin doua programme de suport. Unul se refera la job coaching, program prin
intermediul caruia persoana respectiva este ajutata sa isi gaseasca un loc de munca dar
mai ales sa isi pastreze locul de munca. Astfel, persoane specializate ofera suport in
procesul de formare vocationald, adaptare persoanei la locul de munca dar si adaptarea
mediului de lucru la nevoile persoanei cu dizabilitati, suport continuu ai follow-up la locul
de munca. Pe piata libera a muncii, cel mai adesea persoanele sunt angajate ca si
personal de curatenie in birouri sau in locuri publice. Programul este subventionat din
fonduri publice si este subcontractat de municipalitate cu o firma de profil. Cel de-al
doilea program consta in integrarea persoanei cu dizabilitati intr-un atelier protejat, unde
mediul este adaptat nevoilor, toate celelalte persoane care lucreaza acolo sunt cu nevoi
speciale, staff-ul atelierului este format din profesionisti cu experienta in lucrul cu
persoanele cu nevoi speciale. Contractele angajate de Atelierul protejat sunt perfectate
de municipalitate iar fondurile care decurg din aceste contracte sunt colectate de
municipalitate. Persoanele care lucreaza in acest tip de ateliere nu au contract de
munca si nu beneficiaza de un sprijin financiar in afara celui oferit pentru dizabilitate.
Municipalitatea sustine financiar aceste ateliere.
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Exemple de adaptare a locului de munca si tipuri de suport pentru reducerea stresului,
dificultatilor sociale si dificultatilor generate de mediul organizational (Norvegia) NAV (2010):
Employment for individuals with Asperger Syndrome - A national project to increase awareness of Asperger
syndrome in the Norwegian Labour and Welfare Administration

* asigurarea unui mentor ("social interpreter”)

* ajustarea sarcinilor alocate, in functie de fiecare persoana

« definirea clara a fisei de post

« utilizarea instructiunilor scrise si planificarilor scrise

« oferirea de suporturi cognitive - Smartphone, laptop, etc

« stabilirea unui program de lucru personalizat, in funciie de fiecare persoana

« evitarea situatiilor de tip “presiune de timp”, “mai multe solicitari deodata”

+ adaptarea mediului fizic pentru a reduce stresul

* pentru angajator: oferirea de informatii, backup, support

Din_perspectiva IMA eficiente si_inovative, exemplele furnizate de cele 4 sisteme
europene reprezinta dovada progresului de gandire si atitudine vis-a-vis de solutiile
posibile in aria ocuparii, demonstrand angajamentul real al societatii fata de persoanele
cu nevoi speciale. Practic, nu exista retete universale, ci principii si bune practici care
atrag povesti de succes. Important de retinut este faptul ca se testeaza abordari adaptate
n mod specific la persoanele cu autism. Ca aspect semnificativ de procedura, remarcam
masura organizarii de training-uri initiale in sistem — lucratorii din serviciile ocupationale
au primit informatii despre autism, ghiduri de abordare a persoanei cu TSA in practica
curenta sau supervizare de la servicii cu nivel ridicat de expertiza in domeniul autismului.
Aceste aspecte pot fi cuprinse intr-o strategie nisata privind facilitarea accesului
persoanelor cu TSA la locuri de munca.

Reabilitare si recuperare

Cele patru sisteme europene documentate prezinta o varietate semnificativa de modele n
domeniul reabilitarii si recuperarii persoanelor cu TSA, iar in cazul Confederatiei Elvetiene,
diferentele de abordare sunt prezente chiar la nivel sub-confederal, intre cantoane.

e In Marea Britanie, serviciile sunt oferite fiecarui individ in functie de nevoile sale specifice.
Acestea se regasesc intr-un Plan de interventie individualizat, dublat de un plan de servicii
ce include, in mod obligatoriu, accesul la educatie pentru copilul diagnosticat cu TSA. Statul
sustine doar interventiile/terapiile care se bazeaza pe dovezi (demonstrate ca eficace).
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e In Finlanda interventiile sunt centrate pe nevoile individului. Echipa terapeutica alaturi de
familie creaza un Plan terapeutic individualizat care este monitorizat periodic. in terapie se
folosesc elemente din diferite metode, functie de nevoia copilului. Helsinki University Central
Hospital (HUCH), Children’s Castle a devzoltat un model structurat de terapie timpurie
pentru copiii cu TSA numit VARHIS. Acesta are la baza informatii teoretice din TEACCH si
ABA. Modelul se aplica pentru copiii de varsta prescolara. Parintii primesc DVD-uri si carti
ce contin exemple practice pentru reabilitarea in viata de zi cu zi. Obiectivele terapiei se
refera la: interactiune, comunicare, executarea functiilor, imitare, perceptie si procesarea
informatiilor senzoriale, abilitdti de joaca si practicare a hobbiurilor, activitati cotidiene,
motricitatea find si cea grosierd, prevenirea si reducerea problemelor de
comportament.Obiectivele planului de intervetie sunt evaluate de doua ori pe an impreuna
cu parintii, terapeutii si cadrele didactice. Procesul este coordonat de o asistenta medicala.
Interventia timpurie este facutd cel mai adesea la nivel local, in masura in care serviciile
sunt disponibile. In multe zone rurale nu existd o serie de servicii specializate pentru
persoanele cu dizabilitati. In aceste situatii persoanele sunt referite catre orasele mai mari
care pot oferi aceste servicii. Anual fiecare copil este evaluat intr-unul dintre cele 5 spitale
universitare. Aici, copilul impreuna cu un insotitor este internat si pe parcursul unui
saptamani este supus unor evaluari medicale si psihologice.

e In Norvegia, recuperarea in autism in cadrul serviciilor publice este centratd pe nevoile
individuale, iar metodele de interventie sunt adaptate ih mod continuu la persoana cu TSA.
in aceste conditii, metodele utilizate sunt mixte si sunt flexibile. Specialistul testeazd mai
multe optiuni, din care raman in lucru cele care functioneaza. Se pot folosi doar elemente
dintr-o metoda sau alta — de exemplu, elemente ABA. Sistemul de asistenta pentru
persoanele cu dizabilitati are patru niveluri in Norvegia. Interventia se realizeaza incepand
cu primul nivel, cel municipal, prin intermediul serviciilor locale (gradinita, scoala, personal
didactic special). Pentru servicii specializate, familia este indreptata de catre medicul
specialist local, catre urmatoarele niveluri de asistentda — de exemplu, catre cel
districtual/judetean pentru consiliere psihologica si asistenta educationala speciala.

e In ceea ce priveste cele douad cantoane elvetiene, in domeniul recuperérii persoanei cu
autism predomina abordarea pedagogica (cantonul Vaud) si medico-pedagogica (cantonul
Geneva).

o In cantonul Geneva, interventia decontata persoanei cu autism acopera logopedia,
terapia pentru dezvoltarea psihomotricitatii sau serviciul unui psiholog itinerant.
Acestea se primesc in ambulator (cabinete/specialisti din proximitatea domiciliului)
sau in centre specializate: exista centre de interventie a cate 15-20 de copii/centru,
precum si un Centru de interventie precoce in autism pentru copiii sub 4 ani. Dupa
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aceasta varsta, interventia este realizata la nivelul sistemului educational, iar in cazul
in care nivelul de functionalitate nu permite scolarizarea copilului cu TSA, terapia si
instruirea se fac in centre medico-pedagogice de zi sau in structuri ale
invatamantului special.

o In cantonul Vaud, servicile de “pedagogie specializatd” (logopedie, psihologie,
psihomotricitate) sunt oferite chiar in mediul scolar, iar politicile autoritatilor urmaresc
dezvoltarea scolilor incluzive. Ca metode, scolile care incadreaza copii cu autism
folosesc TEACCH si PECS, dar integreaza si elemente de ABA. Statul finanteaza si
servicii prestate de catre logopezi independenti.

Alte aspecte:

e In Elvetia si Finlanda, interventia timpurie si suportul pentru familie pot incepe inainte de
definitivarea diagnosticului.

Din perspectiva IMA eficiente si inovative, este semnificativa tendinta tot mai evidenta la
nivelul politicilor sociale din statele avansate de a considera scoala actor-cheie in
integrarea sociala si in recuperarea copilului cu dizabilitati, inclusiv TSA. De aici si
masurile concrete prin care se urmareste capacitarea sistemului educational de a
gestiona cu succes aceste cazuri. Incepand de la nivelul prescolar, unititile sunt
pregatite, la nivel de personal, metode si dotari, sa faca fata CES (cerinte educationale
speciale). In prezent, personalul din invatamant este instruit atat sa recunoasca semnele
autismului (in special la nivelul pre-scolar), cat si in lucrul cu elevii cu TSA integrati in
crese/gradinite si scoli de masa sau in servicii de tip before- si after-school. Asadar, pe
langa instruirea de baza pe care o ofera, scoala preia, in unele sisteme, componenta de
interventie specializata pentru cresterea gradului de functionalitate (prin metode
specifice utilizate in tulburarile din spectrul autist), posibilitate care, in trecut, tinea de
alte servicii publice sau de domeniul privat si depindea de timpul si resursele financiare
ale familiei.

Suport social

in toate cele patru tari, persoanele cu TSA beneficiaza de prestatiile sociale care se acorda
pentru dizabilitate, iar suportul poate fi personalizat in functie de criterii generale, precum gradul
de afectare, capacitatea de a munci sau, daca este cazul, vechimea contributiei persoanei la

%; FQE.D.R.A.

Federatia pontru Dreptur 5l Resurse pentru
Persocanele cu Tulburiri in Spectrul Autist




PROGRAMUL DE COOPERARE ELVETIANO-ROMAN
SWISS-ROMANIAN COOPERATION PROGRAMME

sistemul de asigurari, nivelul de venituri personal/al familiei/al partenerului de viata etc.. Tipurile
de prestatii identificate sunt:

- Alocatie de dizabilitate — UK
- Alocatie speciala pentru dizabilitate nesupusa impozitarii — Finlanda
- Subventie pentru accesarea unui serviciu de reabilitare — Finlanda

- Prestatie de baza pentru invaliditatea determinata de o boala permanenta, nesupus
impozitarii — Norvegia

- Alocatie suplimentara daca este accesat un serviciu de ingrijire speciala a copilului cu
dizabilitati — Norvegia

- Pensie de dizabilitate acordata indiferent de nivelul de venituri pentru cazurile de
invaliditate permanenta (permanent illness), supusa impozitarii — Norvegia

- Asigurare de invaliditate — Elvetia
- Alte tipuri de prestatii decise de municipalitati, in functie de bugetul local

In Finlanda si Norvegia, plata alocatiei de dizabilitate este suportatd din bugetul de asigurari
sociale.

in modelul elvetian, suportul social este organizat pragmatic si urméreste principiul eficientei.
Asigurarea de invaliditate reprezintd acoperirea interventiei pe care persoana o primeste odata
ce are un diagnostic care o Tncadreaza intr-un grad de handicap. Asigurarea se materializeaza,
deci, intr-un serviciu concret, depasind ideea de simplu beneficiu pasiv, asociata traditional
ajutorului social/indemnizatiei de handicap etc. Concret, sunt acoperite prin aceasta asigurare
serviciile oferite in Centrele de zi si Centrele medico-pedagogice (cantonul Geneva), respectiv
serviciile de interventie, de scolarizare speciald si de suport pentru integrare, oferite de
prestatori privati recunoscuti de utilitate publica (cantonul Vaud).

De asemenea, in statul Geneva, un alt tip de asigurare — asigurarea medicala de baza, acopera
pediatrul, evaluarea clinica multidisciplinara, serviciul departamentului Ghidare infantila din
cadrul Spitalului Universitar, precum si unele servicii de recuperare.

in Finlanda, este de retinut faptul c& pe langa prestatiile sociale in bani de care beneficiaza
persoana cu dizabilitate, familia beneficiazala randul sau de programe de suport (ex. Centre
respiro, programe de consiliere, tabere). Asfel, apartinatorii primesc consiliere si formare
specifica pentru a putea participa continuu la procesul de reabilitatre a copilului. De asemenea,
beneficiaza de terapie de grup dar si de 3 zile lunar pentru a-si interna copiii/tinerii/adultii in
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centre respiro. Totodata, lunar familile cu care au in intretinere o persoana cu dizabilitati
beneficiaza de 300E. In acelasi timp, familiile/prietenii care au n ingrijire persoane cu dizabilitati
beneficiazd de 381E/luna. In aceasta situatie, persoana respectiva (caregiver) are incheiat un
contract cu consiliul local (municipality) dar care nu este un contract de munca, beneficiind
astfel de o serie de facilitati fiscale (Act on the informal care support, 2005).

Din_perspectiva IMA eficiente si _inovative, este important de observat legatura directa
dintre servicii si sistemele de contributii i de prestatii sociale. Retinem, ca model de
bune practici, faptul ca suportul social pentru persoana cu dizabilitati este astfel
reglementat incat sa poata raspunde punctual nevoilor de integrare si reabilitare,
deoarece este conectat la reteaua de servicii sociale. Gradul de accesibilitate al
serviciilor este crescut in acest fel, se evita confuzia si risipa resurselor familiei in
servicii nepotrivite, iar copilul sau adultul cu TSA beneficiaza de o ingrijire de calitate.

Suport pentru viata independenta

Pentru persoana cu dizabilitati sau nevoi speciale, inclusiv TSA, sunt disponibile, la cerere, in
toate cele 4 sisteme documentate, diverse masuri de asistare si de sprijinire in a duce o viata
activa si independenta. Acestea sunt gandite atat pentru a acoperi toate activitatile zilnice de
rutina ale unei persoane adulte autonome (ex. sprijin in gospodarie, sprijin cu transportul,
programe de socializare si petrecere a timpului etc.), cat si pentru a asigura vietii independente
sustenabilitate pe termen lung (ex. locuire).

Dezvoltarea suportului pentru viata independenta pentru persoanele cu dizabilitati reprezinta, in
Finlanda, una dintre directiile de cercetare pe care le urmareste The National Institute for Health
and Welfare (THL), pentru ca masurile sa raspunda cat mai adecvat nevoilor. In Finlanda,
pregatirea pentru viata independenta incepe foarte de timpuriu, fiind incluse activitati specifice
in curricula scolara. Dupa vérsta de 18 ani, tanarul cu dizabilitate poate cere personal sau prin
interemediul familiei, relocarea ntr-un centru rezidential. Acesta reprezinta o etapa intermediara
spre viata independenta. Aici tanarul poate raméane o perioada limitatd sau pentru o perioada
nedeterminatd, depinde de dizabilitatea persoanei dar si de regulile furnizorului de servicii.
Exista tineri care pleaca din aceste centre ulterior si se muta in apartamente singuri, avand
nevoie de suportul asistentului social doar sporadic. Exista insa si o categorie de tineri care
parasesc aceste centre si merg sa locuiasca in complexe rezidentiale unde locuiesc doar
persoane cu dizabilitati si unde suportul din partea asistentului social este semnificativ mai mare
decat in cazul primei categorii.
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Pentru autoritatile din Marea Britanie este important ca pregatirea pentru viata independenta &
viata adultd sa inceapa din primii ani de adolescent prin programe de dezvoltare personala si
tranzitie la maturitate si viata independenta.

Suportul poate include prestatii sau subventii, nu doar servicii. Este reglementat prin lege, iar
institutiile responsabile cu punerea in practica a diverselor masuri de sprijin sunt, cel mai des,
structurile administrative de nivel local. Acestea colaboreaza cu actori comunitari precum ONG-
urile, transportatorii sau diverse societati furnizoare de servicii locale. In cadrul parteneriatului,
fiecare parte contribuie cu diverse resurse: spatii, expertiza, bugete, personal etc.. In modelul
elvetian, serviciile de sprijin pentru viata independenta sunt oferite de asezamintele publice
pentru integrare sau prin intermediul unor organisme de integrare profesionala/ateliere/centre
de zi din comunitate.

Tipuri de drepturi si masuri de suport pentru persoanele cu dizabilitati:

* Transport gratuit (UK, Finlanda, Norvegia),

» Transport cu taxiul catre scoala/loc de munca doar in cazul in care persoana nu
poate folosi mijloacele de transport ih comun (Finlanda). Initial acest serviciu era
disponibil pentru toate persoanele cu dizabilitati, fara limita de km. S-a dovedit
insd un serviciu foarte costisitor pentru municipalitati si astfel el a réamas
disponibil doar pentru unu numar foarte limitat de beneficiari.

« Transport zilnic, cu taxiul, al copiilor la/de la scoald, acoperit de asigurarea de
invaliditate — parintii nu trebuie sa plateasca decat masa de pranz (Elvetia,
cantonul Vaud)

+ Insotire la locul de munca/la domiciuliul privat (Elvetia)

» Asistent personal pentru orice persoana cu dizabilitati care solicita sprijin in
satisfacearea nevoilor legate de petrecerea timpului liber. Asistentul personal in
acest caz are o norma de lucru de 30ore/luna. (Finlanda)

» Asistent personal pentru persoanele cu handicap sever in vederea satisfacerii
nevoilor de baza. Norma de lucru in aceasta situatie este de 7 zile pe
saptamana. (Finlanda)

+ Ingrijitor personal (la cerere) — asista persoana cu nevoi speciale in satisfacerea
nevoilor zilnice de baza (Norvegia)
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+ Asistenta cu activitati zilnice sau frecvente — ex. cumparaturi (toate tarile) /
Asistent personal (UK, Norvegia) — acorda suport in satisfacerea nevoilor legate
de socializare, practicarea unor hobby-uri, organizarea unor activitati etc.

* Includere in activitati de dezvoltare personala si de formare (Elvetia, Finlanda)

* Asigurarea de locuinte (toate tarile vizitate)

» Asistare pe baza de tehnologii si diverse suporturi fizice - in scoald, in familie, in
locuintele personale (toate tarile vizitate)

Cu privire la locuire, solutiile oferite in statele vizitate sunt diverse si includ, daca este cazul,
modificari/adaptari personalizate la nevoile adolescentului/adultului cu TSA:

- locuinte individuale pot fi oferite temporar de ONG-uri sau permanent de catre
municipalitate (includ adaptari ale locuintei) (Norvegia, UK)

- In Finlanda, serviciile de gazduire sunt subcontractate de municipalitate de la ONG-uri i
companii private si au diverse forme de organizare. Unele oferd gazduire temporara, in
complexe de locuinte cu mai multe personae cu dizabilitati. Dupa aceasta perioada de
tranzitie unele persoane se muta singure in apartamente private, unde continua sa
beneficieze de suportul asistentului social. Altele se muta in apartamente private si
locuiesc alaturi de alte personae cu dizabilitati, fiind in continuare sustinuti de asistenul
social. Exista insa si servicii de gazduire pe perioada nedeterminata, functie de nevoile
beneficiarului. Tn toate centrele rezidentiale, tinerii beneficiaza de programe de viata
independenta.

- n Elvetia, cantonul Geneva: Serviciul socio-educativ faciliteaza, pe de o parte, locuirea
in apartamente sau centre rezidentiale (varstele rezidentilor sunt cuprinse intre 18 si
peste 65 de ani), iar pe de alta parte, desfasoara in astfel de spatii sau in centre de zi
programe de sustinere pentru toate tipurile de activitati zilnice obisnuite, atat pentru
persoanele dependente, cat si pentru cele care muncesc, in perioadele de timp
petrecute Tn afara orelor de lucru.

in ceea ce priveste mijloacele de asistenta, exista diverse echipamente si softuri care sustin
independenta persoanelor cu dizabilitati, in functie de nevoile individuale. in cazul persoanelor
cu TSA remarcam, ca aspect inovativ, indeosebi folosirea noilor tehnologii, atat pentru a-si
organiza viata de zi cu zi intr-un mod planificat si predictibil (ex. smartphone, calendare
digitale), cét si in terapie sau in mediul scolar, pentru structurarea activitatilor de instruire:

- In Norvegia, in cadrul NAV — the Labour and Welfare Administration, functioneaza
centre regionale dedicate acestui aspect: Assistive Technology Centres, prin intermediul
carora sunt furnizate gratuit persoanelor cu dizabilitati suporturile de care au nevoie
(proteze, aparate auditive, dar si alte tipuri de echipamente), ca si consiliere in utilizarea
acestora.
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- In cele doua cantoane elvetiene, computerul este larg utilizat de persoanele cu
dizabilitati de toate varstele, incepand din adolescenta (intervalul 13-65 ani).

La nivel de sistem, exista preocupari in toate cele patru tari pentru aspecte precum calitatea
servicii variabile si discontinue, cedarea controlului catre beneficiar, promovarea principiului
demand-driven instead of supply-driven services”. In UK se testeaza, de exemplu, realizarea
directa a unor plati catre clienti permanenti ai structurilor rezidentiale. Reforma britanica actuala
propune ca persoana in nevoie sa aiba control asupra propriului buget, pe cat de mult posibil si
sa fie incurajata sa-si creeze planul de suport, sa aleaga singura, integral sau macar partial,
ingrijirea si sprijinul care raspund cel mai bine cerintelor si aspiratiilor sale personale. Pe de alta
parte, vizeaza o integrare mai eficace in sistem a datelor despre o persoana, pentru ca aceasta
sau familia ei sa nu mai fie nevoita sa spuna, de fiecare data, de la inceput, povestea sa.

Din _perspectiva IMA eficiente si inovative, se remarca faptul ca, in modelele de suport
documentate, solutiile oferite de stat sunt diversificate si sunt acoperitoare in raport cu
nevoile complexe pe care le au persoanele cu TSA pentru a duce o viata activa si
autonoma. Retinem in special aranjamentele privind locuirea identificate de autoritati
pentru asistarea persoanelor cu dizabilitati si faptul ca este privilegiat dreptul la locuinta
independenta, chiar daca existad si locuri in institutii rezidentiale. in ce masura poate fi
independenta o persoana dependenta, cum este, frecvent, cazul persoanei cu TSA, ne
arata aceste arhitecturi de servicii special gandite pentru ca si cei mai afectati sa poata fi,
inainte de toate, cetateni, nu pacienti. Sistemul isi propune sa creeze conditii cat mai
apropiate de standardul general si pleaca de la premisa ca o persoana cu dizabilitati nu
poate fi definita in termenii dihotomici stricti — dependenta versus independenta. Practic,
o persoana aparent dependenta poate deveni independenta in anumite activitati sau
contexte, cu sprijin adecvat (daca este cazul), atunci cand exista deschidere si respect
pentru dreptul individului de a alege si de a fi liber.

Suport pentru apartinatorii persoanelor cu TSA

Sprijinirea familiei/reprezentantului legal este considerata la fel de importanta ca asistarea
persoanei cu dizabilitati si beneficiaza de masuri specifice in UK, Finlanda si Norvegia. Suportul
pentru apartinatori are impact direct asupra calitatii vietii tuturor membrilor familiei si, implicit,
asupra persoanei afectate. Formele de suport disponibile in statele in care s-a realizat
documentarea includ:

= Servicii de informare (UK, Norvegia, Finlanda).
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= Servicii de orientare si consiliere (UK, Norvegia, Finlanda)

= Servicii de consiliere psihologica (UK, Norvegia, Finlanda)

= |nstruire — ex. cursuri privind lucrul cu copilul cu TSA in familie, pentru generalizarea
abilitatilor dobandite in mediul clinic si in mediul scolar (UK, Norvegia, Finlanda)

= Centre/activitati respiro — ex. centre de zi, centre cu cazare, activitati de timp liber,
ateliere, cursuri (UK, Norvegia, Finlanda)

* Tabere pentru parintii/apartinatorii persoanelor cu TSA (Norvegia, Finlanda)

Aceste tipuri de servicii sunt dezvoltate de furnizori publici de servicii sociale si psihologice sau
de scoli/gradinite si ONG-uri. Uneori, serviciile sunt furnizate online — de exemplu, in UK, cele
de informare sau consiliere.

In modelul elvetian masurile de suport pentru apartinatori — informare, instruire in domeniul
autismului, suport psihologic — reprezinta initiativa asociatiilor de parinti, deoarece nu sunt
reglementate de stat ca atare. Programele de zi derulate de Serviciul socio-educativ pot avea,
insa, un impact implicit asupra timpului personal al apartinatorilor persoanelor cu TSA. Din
acest punct de vedere, acelasi rol il au scoala-internat in UK sau centrele rezidentiale din
celelalte tari, precum si centrele de zi, care degreveaza familia de sarcina .

Din perspectiva IMA eficiente si inovative, pentru segmentul suport pentru apartinatori
retinem varietatea de servicii, ca si de mijloace de punere in practica — ex. serviciile
online pentru apartinatori.

SITUATIA SERVICIILOR SOCIALE PENTRU PERSOANELE CU TSA IN
ROMANIA

Tn Romania numarul persoanelor cu tulburari din spectrul autist este estimat la peste 15.000. La
nivelul anului 2012 erau diagnosticate 7.179 persoane (sursa: Ministerul Sanatatii), dintre care
peste 4.500 aveau certificat de incadrare in grad de handicap. Nu existd un management al
datelor despre TSA in Romania, in sensul unui sistem care sa asigure continuitatea
monitorizarilor si integrarea informatiilor din diversele surse disponibile in prezent — de exemplu,
evidente realizate prin intermediul sistemului medical sau statistici ale Directiilor de asistenta
sociala si protectia copilului. Pe acest fond, lipsesc datele la zi cu privire la epidemiologia TSA si
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nu poate identificat un profil al grupului afectat (frecvente pe varste, sexe, medii de rezidenta,
forma de invatamant urmata, tipuri de tulburari din spectrul autist), greu de obtinut chiar si in
privinta persoanelor care detin un diagnostic oficial de autism.

Performanta serviciilor medicale in ceea ce priveste depistarea cazurilor noi a crescut in ultimii
ani: “de la 20-25 de cazuri diagnosticate anual Tn anii ‘80-‘90 la Clinica de Psihiatrie a Copilului
si Adolescentului din cadrul Spitalului Prof. Dr. Alexandru Obregia, astazi, la aceeasi clinica, se
evalueaza 10-15 cazuri noi pe saptamana”, conform Prof. Dr. luliana Dobrescu (sursa:
Dobrescu, 2010, Manualul de Psihiatrie a Copilului si Adolescentului). La nivel national, insa,
medicii de familie, pediatri si psihiatri au inca dificultati in screening-ul si diagnosticarea acestei
tulburari. Ca urmare, exista cazuri care raman nediagnosticate sau carora diagnosticul li se
stabileste cu intarziere. In perspectivd, Romania are de recuperat diferente semnificative de
abordare a acestei probleme. Este nevoie indeosebi de formare medicala specifica, pe scara
larga, pentru egalizarea competentelor la nivel national in privinta depistarii timpurii a prezentei
tulburarii de spectru autist (versus concentarea know-how-ului n cateva spitale de referinta la
care nu au acces toate familiile din tara). De asemenea, o politica inovativa ar trebui sa includa
dotarea spitalelor cu teste standardizate de ultima generatie. Nu in ultimul rand, este nevoie de
reevaluarea periodica a diagnosticului initial.

Stabilirea rapida si precoce a unui diagnostic este esentiald n recuperare: cu cét interventia
incepe mai devreme, cu atat eficienta ei este mai mare.

in ultimii ani, preocuparea pentru cresterea sanselor de integrare sociala a persoanelor cu TSA
a sporit si a devenit mai evidentd in politicile si strategiile guvernamentale. Cadrul juridic
aplicabil in prezent este definit de Legea nr. 151/2010 privind serviciile specializate integrate de
sanatate, educatjie si sociale adresate persoanelor cu tulburari din spectrul autist si cu tulburari
de sanatate mintala asociate, cu modificarile si completarile ulterioare — un act normativ
contestat, insa, indelung de apartinatorii persoanelor cu TSA, nemultumiti de prevederile sale
incomplete sau ineficiente (ex. privind decontarea interventiilor pentru TSA) si totodata
dezamagiti de inutilitatea acestei legi in lipsa normelor de aplicare. O provocare au fost si
ordinele comune MMFPS si MS de incadrare in grad de handicap, apartinatorii obtindnd abia
anul trecut modificarea reglementarilor depasite, bazate pe criterii inadecvate de evaluare a
copilului, respectiv adultului cu autism.

Romania nu are o strategie consacrata domeniului autismului. Exista, insa, cadrul general
asigurat de legislatia in vigoare Tn domeniul dizabilitatii.
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La 31 decembrie 2013, numarul total de persoane cu dizabilitati era de 709.216 ("comunicat
Directiei Protectia Persoanelor cu Dizabilitati din cadrul Ministerului Muncii, Familiei, Protectiei
Sociale si Persoanelor Varstnice, prin direciile generale de asistenta sociala si proteciia
copilului judetene, respectiv locale ale sectoarelor municipiului Bucuresti”, conform paginii
internet a MMFPS — Buletin statistic 2013, trimestrul 4, capitolul VI. Protectia persoanelor cu
dizabilitati - Evolutii in domeniul protectiei persoanelor cu dizabilitati).

Strategia nationala pentru protectia, integrarea si incluziunea sociala a persoanelor cu handicap
2006-2013, "Sanse egale pentru persoanele cu handicap — catre o societate fara discriminari” 1,
prevede promovarea participarii depline a persoanelor cu handicap la viata comunitatii pentru
imbunatatirea autonomiei individului, astfel incat acesta sa& poata prelua controlul asupra
propriei vieti. O altd prevedere a acestei Strategii este imbunatatirea calitatii vietii persoanelor
cu handicap prin masuri bazate pe o evaluare multidisciplinara, realizata in functie de nevoile
individuale ale acestor persoane si ludnd in considerare preferintele lor, precum si
circumstantele specifice. De asemenea, printre obiectivele Strategiei se numara si cresterea
gradului de ocupare a fortei de munca pentru persoanele cu handicap, pentru care sunt
prevazute, ca obiective specifice: acordarea de sprijin timpuriu efectiv (inclusiv prin dezvoltarea
sistemului educational de la varsta timpurie, corelat cu nevoile identificate in vederea cresterii
gradului de incluziune sociald); implicarea angajatorilor; imbunatatirea sistemului educational si
de formare profesionald; imbunatatirea serviciilor de sprijin in vederea angajarii si crearea
serviciilor de sprijin pentru persoanele cu handicap la locul de munca. Ca o consecinta directa a
adoptarii Strategiei, la data de 6 iunie 2006 a fost adoptata Legea 448/2006 privind protectia si
promovarea drepturilor persoanelor cu handicap, avand ca principal scop “reglementarea
drepturilor si obligatiilor persoanelor cu handicap acordate in scopul integrarii si incluziunii
sociale a acestora”.

Cu toate acestea, distanta dintre deziderate si transpunerea lor in realitate raméane foarte mare.
Gradul de acoperire a nevoilor beneficiarilor directi din randul familiilor cu TSA este limitat de o
schema standard si birocratizata de drepturi si facilitati stabilite de legislatia privind dizabilitatea
in general, asadar neadaptate la situatia familiei cu TSA. Prevederile sunt puse in practica de
furnizorii de servicii sociale de la nivel judetean: Directiile de asistenta sociala si protectia

! La Tnceputul anului 2014 a fost publicat spre consultare un Proiect de Hotérére privind aprobarea Strategiei Nationale privind
incluziunea socialé a personelor cu dizabilitati 2014-2020, in prezent contestat de catre societatea civila (sursa: Mediafax, stirea
"ONG: Cerem retragerea proiectului de Strategie privind persoanele cu dizabilitdti. Este neperformant”, autor Aurelia Alexa,
Bucuresti, 17 martie 2014)
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copilului si directile de servicii sociale din cadrul primariilor. Acestea pot colabora cu funizori
privati in cadrul unor parteneriate pentru componenta de servicii (nu si pentru prestatii).

Drepturile si facilitatile cuprind:

* ’Prestatii Sociale” conditionate de incadrarea in grad de handicap si diferentiate in
functie de grad (grav/accentuat/mediu/usor);

* ’Gratuitate transport”, atat pentru persoana cu dizabilitati, cat si pentru insotitor —
diferentiata in functie de gradul de handicap;

* ’Plata dobanzi” pentru gradele de handicap «grav» si «accentuat», in functie de graficul
de rambursare al creditului contractat;

In Anexa 3 poate fi consultat un tablou detaliat al prestatiilor sociale si facilitatilor de care
poate beneficia, din partea Directiei de asistenta sociala si protectia copilului, o persoana cu
dizabilitati ce detine certificat de incadrare in grad de handicap,.

Serviciile cuprind:

= Serviciul de evaluare a copilului si adultului cu dizabilitati pentru incadrarea in grad de
handicap — acesta asigura si referirea catre servicii de recuperare din cadrul sistemului
public furnizate de psihologi, logopezi, psihopedagogi, kinetoterapeuti, asistenti social

= "Consiliere in privinta obtinerii dispozitivelor medicale gratuite”

= Servicii de ingrijire pe termen mai lung — la cerere si conditionate de detinerea unui
certificat de Tncadrare in grad de handicap, iar pe de alta parte, de capacitatea
sistemului de a da curs cererii (ex. admiterea persoanelor cu handicap ih centre publice
rezidentiale sau de zi)

Recent a fost reglementatd decontarea, incepand din iunie 2014, de servicii private de
psihoterapie pentru TSA de catre Ministerul Sanatatii, prin Casa Nationald a Asigurarilor de
Sanatate.

Toate aceste prevederi arata ca, teoretic, sistemul incearcé sa fie suportiv. in realitate, este mai
degraba ineficient in cazul familiei cu TSA, sub mai multe aspecte. Mijloacele cu care
abordeaza provocarile contemporane apartin unei viziuni inca traditionaliste, limitative, motiv
pentru care masurile sociale disponibile nu au impact in raport cu adevaratele nevoi ale unei
persoane cu autism. De asemenea, alocarile bugetare sunt necorespunzatoare.

Acest sistem are nevoie de optimizare si modernizare. Din punct de vedere al finantarii, solutia
imediaté o reprezinta fondurile europene accesibile autoritatilor publice locale, iar in ceea ce
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priveste reorganizarea serviciilor in ariile reabilitare si integrare, solutile adecvate trebuie sa
tina cont de urmatoarele aspecte problematice:

- Suportul material sub forma de prestatii este inutil in cazul TSA, in lipsa urmarii unui
program de terapie recuperatorie. Acesta trebuie sa fie: disponibil in orice moment
(indiferent daca furnizorul este privat sau public), usor de identificat de catre o familie
care nu s-a mai confruntat cu TSA (nu are inca informatii, nu poate sa faca singura
alegeri) si finantat cel putin partial din bugetul public. De altfel, cuantumul actual al
prestatiilor nu ar putea acoperi o ingrijire eficace (intensiva) a persoanei afectate.

- Interventia gratuita in vederea recuperarii este putin accesibila persoanelor cu TSA, din
mai multe motive: exista familii care nu stiu ca pot apela la Serviciul de Evaluare
Complexa al DGASPC pentru obtinerea incadrarii in grad de handicap si a beneficiilor
asociate; familile care trec totusi prin aceasta etapa si primesc referire catre diverse
servicii de recuperare a functionalitatii, se lovesc mai departe de limita capacitatii de
preluare a acestor servicii si de situarea lor mai ales in centrele urbane mari; chiar si in
lipsa unor astfel de neajunsuri, un aspect raméane problematic: numarul redus de
specialisti din sistem care sunt pregatiti specific in domeniul TSA si pot lucra eficient cu
cazurile de autism.

Servicii pentru copilul cu dizabilitati — date statistice. Nu au fost identificate date privind numarul de
structuri furnizoare de servicii de zi in domeniul dizabilitatii copilului, nici tipologia acestor servicii Si
numarul beneficiarilor. Exista informatii doar in ceea ce priveste segmentul rezidential, respectiv copiii
cu dizabilitati institutionalizati. Astfel, la sfarsitul anului 2013, 7.891 beneficiari erau deserviti de un
numar total de 373 de servicii de tip rezidential — din care 341 publice si 32 private (Ministerul Muncii,
Familiei, Protectiei Sociale si Persoanelor Varstnice, Buletin statistic 2013, trimestrul 4, capitolul V.
Protectia Drepturilor Copiilor — Evolutii in domeniul protectiei copilului)

Servicii pentru adultul cu dizabilitati — date statistice. Informatiile disponibile in cazul adultului cu
dizabilitati cuprind referiri si la persoanele ne-institutionalizate, de interes fiind infrastructura serviciilor,
prezentatd in sursa citatd (Ministerul Muncii, Familiei, Protectiei Sociale si Persoanelor Varstnice,
Buletin statistic 2013, trimestrul 4, capitolul VI. Protectia persoanelor cu dizabilitd{i — Evolutii Tn
domeniul protectiei persoanelor cu dizabilitati). Astfel, la sfarsitul lui 2013, tipurile de servicii/structuri
dedicate persoanei adulte cu dizabilitati si numarul acestora este reflectat de graficul urmator, preluat
din buletinul citat. Numarul de beneficiari deservit nu este precizat.
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Grafic 10, Institutii publice de asistenta soctala pentra persoande adulte cu dizabilitat
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Nu sunt prezentate date privind serviciile private pentru adultii cu dizabilitati (furnizori acreditati si monitorizati de

catre sistemul public).

Pentru a compensa limitele sistemului public, parintii persoanelor cu TSA au ca alternativa
serviciile terapeutilor privati (costisitoare) sau cele furnizate de ONG-uri, uneori gratuit, dar mai
des in sistem de co-plata, insa, oricum, reduse ca numar. n plus, comunitatea nu are
posibilitatea de a asigura/garanta continuitate serviciilor, iar tulburarile de spectru autist necesita
interventie pe termen lung, chiar pe tot parcursul vietii.

in sprijinul capacitarii serviciilor publice de reabilitare si recuperare in sfera TSA, incepand din 2011, Tn
cadrul unui parteneriat public-privat (intre Fundatia Romanian Angel Appeal si Directii de protectia copilului si
asistenta sociald) a fost creata la nivel national o retea de 40 de centre de consiliere si asistenta pentru persoanele
cu TSA. Centrele au devenit functionale in 2012, iar pana in septembrie 2013 au deservit peste 1500 de beneficiari
(persoane cu TSA). Cele 40 de structuri continua sa fie functionale si in prezent, gratie perioadei de sustenabilitate
prevazute in cadrul parteneriatului si implicarii locale (includerea noului serviciu in aproape jumatate dintre

organigramele Directiilor partenere). Majoritatea serviciilor se concentreaza pe interventii asupra copiilor la varste
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mici, pna in 8 ani, cand achizitile sunt mai rapide si integrarea sociala are sanse crescute. Abilitatile persoanelor
cu TSA pot fi imbunatatite in anumite arii si prin stimulare cu echipamente, jocuri, activitati specifice pentru care
personalul trebuie abilitat prin formare continud, motiv pentru care parteneriatul a asigurat, pe langa training
specializat cu lectori internationali, materiale educationale si consumabile.

Masura recenta privind decontarea terapiei prin intermediul asigurarilor de sanatate este mai
degraba controversata din punct de vedere al impactului. Cea mai mare insatisfactie formulata
de reprezentantii asociatiilor de parinti vizeaza procedura de obtinere a fondurilor de la CNAS.
Aceasta procedura este inaccesibila ONG-urilor si, pe de altd parte, este greu accesibila
categoriilor de specialisti prevazute de normele CNAS la contractul-cadru de servicii medicale.
Practic, terapia de recuperare se poate deconta prin medicii de specialitate cu cabinete
individuale aflate Tn contracte cu Casele judetene de asiguréri de sdnatate — singurii care ar
putea subcontracta servicii catre psihologi, logopezi si kinetoterapeuti; acestia din urma trebuie
s& detind drept de liberé practicé eliberat de Colegiul Psihologilor (indiferent de formarea
urmata) si sé& fie inregistrati, la randul lor, cu cabinet individual de psihologie. in realitate, Tn
Romania, o proportie covarsitoare de specialisti nu au propriile cabinete individuale. Sunt medici
angajati in clinici, policlinici si spitale, respectiv psihologi angajati in sistemul public sau in ONG-
uri.

Pentru celelalte tipuri de servicii, necesare unei vieti active, autonome si demne a persoanei cu
autism, sistemul public nu reprezintd o optiune. Doar la nivel de exceptie sunt dezvoltate astfel
de servicii — ex. Centrul de consiliere si asistenta pentru persoane cu TSA - Biroul Adulti,
DGASPC Sector 1 Bucuresti. Situatia este valabilda nu doar in ceea ce priveste TSA, ci
dizabilitatea in general: sprijinul pentru viatd independentd nu este operationalizat in practica
prin servicii adaptate si suporturi specifice, desi conceptul este definit in Strategia nationala
pentru protectia, integrarea si incluziunea sociald a persoanelor cu handicap 2006-2013 ("viata
independenta consta in ansamblul de mijloace aflate la dispozitia persoanei cu handicap care fi
permit sa aleaga si sa decida liber”), iar nevoia este recunoscuta ca neacoperita: "Persoanele
cu handicap asistate in familie beneficiaza de anumite prestatii sociale din partea statului care,
de cele mai multe ori, nu sunt pe deplin acompaniate de accesibilizarea mediului fizic si de
masuri reale de protectie activa” (cf. cap. 11.2.3. al Strategiei, Analiza din punct de vedere
statistic, drepturi si facilitati).

Programele de ocupare (ex. angajare asistata) lipsesc, iar cele 21 de structuri publice cu profil
ocupational si cele 3 centre care furnizeaza servicii de orientare profesionald pentru adultii cu
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dizabilitati arata sub-dezvoltarea sistemului public in aceasta arie (a se revedea Graficul 10
preluat din Buletinul statistic 2013). De altfel, potrivit datelor oficiale, era extrem de scazut la
sfarsitul anului trecut numarul total al persoanelor cu dizabilitate mintala, angajate oficial la nivel
national:

Vi, Protectia persoanelor cu dizabilitdti / Protection of Disabled Persons

VL1 Persoane cu dizabilitatl angajate, pe tpuri de handicap, pe regiunijudete, la 31 decembrie 2013
Disudled persons employees by degrees of deficlencies, by reglons countes, on December 31, 2013

Boll rare  Surdoce e

Total Fuk Satnx Ayt Vel AMaseal Pstha Asen bt HIV SIDA Rawe ¢ v
(Pysical) Seewmitx)  (Awmdigve) Vinmi) Mensal) (Pychic) (Amaciatd) NIV AIDN) i ) A ‘l 0
bl TN A 11%% 1% 1581 LN 1245 Laa s pa ) M

(sursa — Ministerul Muncii, Familiei, Protectiei Sociale si Persoanelor Varstnice, Buletin statistic 2013,
trimestrul 4, capitolul VI. Protectia persoanelor cu dizabilitati — Evolutii in domeniul proteciiei

persoanelor cu dizabilitati - preluare partiala, fara distributia pe regiuni/judete)

Sprijinirea familiei — consiliere si activitati respiro pentru depasirea vulnerabilitatii ridicate la care
este supusa — abia incepe sa fie luatd in considerare ca aspect ce ar trebui abordat de sine
statator si complex de catre serviciile sociale, fiind deosebit de important. Potrivit datelor
prezente anterior (Graficul 10 preluat din Buletinul statistic 2013), pe segmentul adulti, la
sfarsitul anului trecut existau 3 centre respiro la nivelul intregului sistem public, deservind toate
dizabilitatile.

In afara acestor aspecte, dificultati mari pentru familia cu TSA provin din felul in care un alt
domeniu strategic pentru integrarea sociala a copilului — sistemul de invatamant — abordeaza
persoanele afectate. In timp ce, in majoritatea statelor din UE, scoala de masa ofera acces
universal tuturor copiilor, inclusiv celor cu CES, iar interventia terapeutica este realizata frecvent
in cadrul institutional al scolii, parte din procesul educational, in Romania multi copii cu TSA nu
ajung deloc in scoala.

In cele ce urmeaza, pot fi consultate date preluate din documentul ”Situatie copii cu dizabilitati la
31 decembrie 2013”, publicat pe pagina internet a Directiei Protectia Copilului (MMFPSPV),
sectiunea Statistici. Aceasta situatie se refera exclusiv la copiii cu dizabilitati aflati in evidentele
Serviciilor de Evaluare Complexa ale DGASPC. De asemenea, nu este o situatie individualizaté
pe TSA.
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Total COPII CU DIZABILITATI, 70647
din care:
- copiiincadrati in grad de handicap usor 1760
- copii incadrati in grad de handicap mediu 20121
- copii incadrati in grad de handicap accentuat 13861
- copii incadrati in grad de handicap grav 34905

FORMA DE INVATAMANT FRECVENTATA DE COPIII CU DIZABILITATI la 31.12.2013

- copii care frecventeaza invatamantul de masa 23773
- copii care frecventeaza invatamantul special 11904
- copii care frecventeaza invatamantul special integrat, din care: 2055
e in clasd compacts 144
e in grupa 365
e individual 2446
- alte forme de invatdmant 1083

In anul scolar 2012 — 2013, conform Ministerului Educatiei, erau inscrisi in invatamantul de
masa sau special 1.560 de copii cu TSA. Numarul ramane foarte mic, in ciuda Legii Educatiei
Nationale nr. 1/2011 care prevede dreptul la educatie al oricarui copil si masuri speciale pentru
copiii cu cerinte educationale special. Cazuri de excludere a persoanelor cu autism din
gradinitele si scolile de masa sunt semnalate constant. Reticenta se datoreaza, pe de o parte,
prejudecatilor si presiunii parintilor tipici, iar pe de alta parte, lipsei abilitatilor si informatiilor
privind metodele de lucru cu copii cu TSA in randul cadrelor didactice, ca si numarului mare de
copii alocat unui cadru didactic.
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Cercetarea cantitativa "Atitudinile publicului fata de persoanele care sufera de autism”, realizata
de Gallup in 2011 pe un esantion cvasi-probabilist, multi-stadial (N=1063), reprezentativ pentru
populatia adultd a Romaniei ( = 2.9 % eroare, nivel de incredere de 95%), arata ca 83% dintre
respondentii cu varsta 25-34 ani considera ca nu exista suficiente programe profesionale
dedicate personalului care intra in contact cu persoanele cu TSA si ca acest factor influenteaza
direct proportional sansele de recuperare a copiilor. In cazul cadrelor didactice, lipsa de
pregatire, lipsa unei curricule speciale si dotarea necorespunzatoare a scolilor sunt principalele
motive mentionate de respondentii care considera ca persoanele cu autism de varsta scolara nu
trebuie sa fie integrate n Thvatamantul de masa.

Intrucat serviciile de sustinere a persoanelor dependente in vederea cresterii functionalitatii sunt
slab dezvoltate, copiii cu TSA reprezinta, intr-adevar, o cazuistica adeseori dificila, fiind o mare
provocare profesionala atat pentru cadrele didactice din scolile incluzive, cat si pentru cele din
invatamantul special. Tn acest moment, scoala nu poate compensa lipsa serviciilor specializate
de reabilitare si recuperare.

Avand in vedere situatia descrisa, presiunea asupra apartinatorilor este deosebita si constituie,
in mod legitim, o plangere constanta a acestora. Fara interventie, mai ales in cazurile severe,
un copil cu autism devine o persoana cu dizabilitdti care trebuie asistatda permanent. Fara
programe de integrare scolard si, mai tarziu, de ocupare si viatd independenta, adultul cu
autism ramane izolat, exclus social, lipsit de mijloace de baza pentru supravietuire, expunandu-
si apartinatorii la aceleasi riscuri. Efectele lipsei de servicii sociale si educationale — adaptate la
TSA, individualizate in functie de nevoi — pentru o reala reabilitare si integrare a persoanei
diagnosticate cu autism, se rasfrang atat asupra pietei muncii (pierderea frecventa a serviciului
de catre unul dintre apartinatori pentru a ingriji persoana afectata), cat si asupra calitatii vietii de
familie (ex. lipsa de timp personal, lipsa de timp pentru restul membrilor familiei, stres, presiune
psihologica). Aceste dificultati atrag noi probleme, precum depresia, divortul sau separarea
sotilor. De asemenea, mentin crescut riscul abandonarii copilului de catre familie.

Nevoi din perspectiva familiilor afectate de TSA. FEDRA, organizatie reprezentativa la nivel
national pentru familile si persoanele afectate de tulburari din spectrul autist, a desfasurat in
luna noiembrie 2013 o intalnire de planificare strategica in cadrul organizatiei, ce a inclus o
evaluare asupra problemelor resimtite de apartinatori ca deosebit de sensibile in ceea ce
priveste abordarea TSA in Roménia. Rezultatele au indicat urmatoarele dificultati principale,
potrivit perceptiei generale a reprezentantilor familiilor afectate de TSA:
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1. Inexistenta unui cadru legislativ clar, coerent, realist — fapt care antreneaza:

a. lipsa serviciilor — atat pentru copii, cat si pentru adulti cu TSA (nu exista centre
integrate, nu exista plan de interventie, nu exista specialisti, unele terapii nu sunt
acreditate, nu exista formare)

b. si, de asemenea, lipsa unor alocari financiare, care sa acopere transpunerea in
realitate a acestor servicii;

2. Inexistenta unui acces real la educatie (nu existd persoane specializate in gradinite si
scoli);

3. Lipsa de informare a publicului (de pilda, nu exista un dispecerat de informare);

4. Stresul familiei.

CONCLUZII

Exemplele de bune practici europene identificate prin vizite de studiu si desk research au
menirea de a spriini progresul in diversele arii de expertiza si de practica din Romania in
domeniul TSA. Cele patru sisteme europene abordate ofera exemple relevante de strategii
eficiente in tratamentul si integrarea sociala a persoanelor cu autism.

Capacitatea redusa a familiei de a gestiona singura nevoile complexe legate de functionalitatea
si autonomia persoanei afectate, in tulburarea de spectru autist, impune o implicare adecvata a
societatii, prin institutiile care pot contribui la depasirea dificultatilor si atingerea unor standarde
optime in materie de recuperare si integrare sociald. In majoritatea statelor europene
dezvoltate, interventia terapeutica este sustinuta de stat, in mare parte gratuit si pe tot parcursul
vietii si este acompaniata de masuri complexe de suport, care contribuie la succesul terapiei.

Demersul reusit de identificare a unor modele functionale ce pot fi propuse sistemului
romanesc, motiveaza Federatia pentru Drepturi si Resurse pentru Persoanele cu Tulburari din
Spectrul Autist (FEDRA) in efortul de a contribui la imbunatatirea politicilor publice din Roménia
pentru crearea si pastrarea unui mediu adecvat persoanelor afectate si familiilor acestora.
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Adecvarea la nevoile acestei categorii de persoane inseamna deschiderea factorilor de decizie
catre reforma in sistemele publice implicate — sanatate, educatie, munca, protectie si asistenta
sociala. Este nevoie de un angajament real pentru cresterea capacitatii institutionale,
regandirea schemelor de finantare si integrarea modelelor avansate la nivelul serviciilor si
prestatiilor sociale.

Directii posibile pentru integrarea unor strategii, interventii si metodologii de lucru cu
persoanele cu TSA, eficiente si inovative, in politicile publice si in serviciile sociale din
Roméania:

= adoptarea unei strategii nationale care sa defineasca un mecanism complex de
raspuns la TSA, oferind persoanei afectate un parcurs accesibil, coerent,
functional, de la diagnostic catre tratament si suport pentru incluziune sociala

= crearea uni sistem national de date statistice cu privire la TSA
= adoptarea unei strategii sectoriale in domeniul depistarii precoce a TSA

*= extinderea retelei unitatilor de invatamant public de masa si special integrat care
accepta persoane cu TSA si stabilirea listei unitatilor care pot fi accesate deja, de la
toate nivelurile, incepénd cu cel pre-scolar

* monitorizarea cererii i ofertei de locuri educationale in ceea ce priveste TSA

= crearea unei strategii in aria ocupare, care sa includa formarea personalului Tn
ceea ce priveste interactionarea cu persoane cu TSA si metodologia de lucru
pentru furnizarea serviciului de angajare asistata si monitorizare

» |ansarea primelor programe de facilitare gratuita a accesului persoanelor cu TSA
la pozitii cautate pe piata muncii si in intreprinderi sociale

= optimizarea schemelor de suport social in sensul oferirii de prestatii acoperitoare
si eficiente — direct conectate la servicii publice/private care au competenta de a
asista persoana afectata si familia acesteia

= extinderea retelei de servicii publice gratuite in cadrul carora se realizeaza
recuperarea copilului cu dizabilitati

» formarea competentelor de lucru cu TSA in cadrul sistemului educational
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* includerea in pachetele gratuite de servicii pentru adultii cu TSA a solutiilor de
locuire adaptata si asistata, daca este cazul

* dezvoltarea si includerea oportunitatilor de petrecere a timpului liber in pachetele
gratuite de servicii pentru copiii si adultii cu TSA

= oferirea de oportunitati de formare/instruire a persoanei cu TSA in sistemul public,
pentru dobandirea independentei in munca, in mediul social si in cel domestic

= crearea de programe gratuite de consiliere a apartinatorilor la nivelul retelei
serviciilor sociale publice

= crearea de activitati si centre respiro la nivelul tuturor judetelor

= optimizarea serviciilor de ingrijire pe timpul zilei pentru persoana cu TSA -
dezvoltarea unor structuri de zi cu rol mixt: asistiv si educational (tip after-school)

Oportunitati:

* schimburi de experienta cu celelalte state de care sa beneficieze direct specialistii
din sanatate, cei din serviciile psihosociale si cadrele didactice

= promovarea parteneriatului public-privat in oferirea serviciilor gratuite de
recuperare

*= dezvoltarea competentelor personalului institutiilor publice de nivel local in ceea
ce priveste accesarea fondurilor europene disponibile pentru infrastructura,
servicii si dezvoltarea resurselor umane

*= contractarea de asistenta tehnica din partea statelor europene — de exemplu,
pentru adoptarea unui sistem informatic deja consacrat de management al datelor
(masura deosebit de utila in perspectiva derularii unor cercetari ample privind
TSA, care presupun integrarea multinationala a informatiilor din domeniu)
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Rezultatele documentérii au fost prezentate public cu prilejul Conferintei nationale “impreuna
suntem o voce!”, eveniment organizat in cadrul proiectului. Reprezentanti ai societatii civile, ai
profesionistilor din serviciile sociale si ai factorilor de decizie vor fi in continuare informati cu
privire la modelele europene de politici si de servicii identificate in domeniul dizabilitate/autism,
ca prim pas pentru atingerea obiectivului proiectului de a sensibiliza autoritatile si de a influenta
agenda publica cu privire la importanta adoptarii in Roméania a unor IMA inovative si eficiente in
beneficiul persoanelor afectate de TSA.
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Anexa 1 - Grila de analiza

Nota: Prezenta grila va fi utilizatd pentru a orienta actiunile de: identificare a surselor de date
necesare pentru desk research, analizd a datelor colectate si structurare a raportului final. Cu
exceptia sub-temelor care vizeaza strict situatia din Romania, toate celelalte sub-teme vor fi
documentate atat pentru Romania, cat si pentru celelalte patru tari (Elventia, Norvegia, Marea
Britanie si Finlanda).

Teme Sub-teme

Date epidemiologice comparative

Prezenta/absenta estimarilor privind numarul de persoane cu TSA
Epidemiologie TSA Prezenta/absenta unor sisteme de supraveghere/monitorizare a prevalentei
TSA

Nevoi din perspectiva managementului datelor despre TSA in Romania

Prezenta/absenta unei legislati dedicate persoanelor cu TSA

Gradul de reglementare al accesului la diagnostic, tratament si suport pentru
Politici si legislatie TSA incluziune sociala a persoanelor cu TSA

Evaluari ale impactului politicilor specifice

Nevoi din perspectiva politicilor/legislatiei din Romania

Metode si instrumente de diagnostic utilizate
Sanatate Evaluari privind eficienta metodelor de diagnostic utilizate
Nevoi din perspectiva persoanelor cu TSA din Romania

Interventii utilizate pentru integrarea educationald (la toate nivelele de studiu)
. a persoanelor cu TSA (copii si tineri)

Educatie o . . .
Evaluari privind eficienta acestor interventii

Nevoi din perspectiva persoanelor cu TSA din Romania

Modele utilizate pentru integrarea pe piata muncii a persoanelor cu TSA
Munca Evaluari privind eficienta acestor modele
Nevoi din perspectiva persoanelor cu TSA din Romania

Modele de servicii de reabilitate si recuperare pentru persoanele cu TSA
Reabilitare si recuperare Evaluari privind eficienta acestor servicii
Nevoi din perspectiva persoanelor cu TSA din Romania

Masuri de suport social (prestatii sociale) pentru persoane cu autism si
Suport social apartinatorii acestora
Nevoi din perspectiva persoanelor cu TSA din Romania
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Lo Masuri de suport pentru viatd independenta adresate persoanelor cu autism
Suport pentru viata .
. . (ex.: locuire)
independenta o . ) .
Nevoi din perspectiva persoanelor cu TSA din Romania

Masuri de suport (altele decat prestatii sociale) pentru apartinatorii

Suport pentru apartinatorii ] .
persoanelor cu autism (ex.: centre respiro)

persoanelor cu TSA . . . A
Nevoi din perspectiva persoanelor cu TSA din Romania
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Anexa 2 — Datele colectate prin metoda desk research

Al. Realizarea unui raport in urma unui desk research si a unor vizite de studiu in 4 tari europene privind: IMA utilizate eficient in Elvetia, UK, Finlanda Si Norvegia pentru integrarea
sociald a persoanelor cu TSA, situa fia serviciilor sociale romdne Sti adresate acestui grup Si cartografierea nevoilor de servicii sociale in randul persoanelor cu TSA din Roménia.

ELVETIA

> Informatii generale despre Elvetia:

Elvetia este un stat de tip federativ, care numéra 26 de cantoane Cantoanele au statut constitutional
permanent si un grad mare de independenta (propriul parlament, propriul guvern si propriile instante
judecatoresti). Cele 26 de cantoane functioneaza, asadar, ca state independente, dupa reglementari
legislative proprii. Statul elvetian are doar rol de coordonare.

in procesul de elaborare a legislatiilor proprii, cele 26 de cantoane au ca referinte comune :
- Constitutia Elvetiei,
- legile federale
- diferitele acorduri intercantonale cu privire la anumite domenii.

In procesul de cercetare, Fundatia Romanian Angel Appeal a aprofundat cu precadere situatia din
cantoanele Geneva si Vaud, situate in Regiunea Romandéa a Elvetiei. Regiunea Romanda se afla in
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Teme

Sub-teme

Elvetia

Epidemiologie
TSA

Date epidemiologice comparative

Prezenta/absenta estimarilor privind
numarul de persoane cu TSA

Prezenta/absenta unor sisteme de
supraveghere/monitorizare a
prevalentei TSA

In Elvetia, prevalenta autismului este estimata intre 0,6 si 0,8 % din populatia totala [1].

La fiecare aproximativ 80 000 de nasteri pe an, intre 480 et 640 copii se nasc cu o tulburare de
spectru autist [1].

Populatia totald a Elvetiei numara, la 1 ianuarie 2013, 8.036.917 locuitori [2].

Politici Si
legislatie TSA

Prezenta/absenta unei legislatii
dedicate persoanelor cu TSA

Gradul de reglementare a accesului
la diagnostic, tratament si suport
pentru incluziune sociala a
persoanelor cu TSA

Evaluari ale impactului politicilor
specifice

Nu au fost identificate informatii cu privire la existenta unei legislatii specifice pentru
persoanele cu TSA. In schimb s-au remarcat eforturile autoritatilor fiecdruia din cele 26 de
cantoane de a gasi modalitati eficiente de aplicare a prevederilor legislative federale si
cantonale generale (ex.: cu privire la accesul la evaluare medicala/diagnostic, cu privire la
accesul egal la educatie/invatamant special, cu privire la persoanele cu handicap etc.) intr-un
mod cat mai adaptat nevoilor specifice ale diferitelor categorii de persoane cu diazabilitati,
inclusiv cu TSA.

Cadrul juridic[3] din zona invatamént special, de exemplu :

Drepturile persoanelor in situatie de handicap si ale copiilor si/sau adolescentilor avand nevoi
educationale speciale sunt stabilite prin Constitutia Federal&, dar si prin mai multe legi
federale. In mai multe articole, Constitutia federald face referire la drepturi ale persoanelor cu
handicap :

- Egalitate (art.8.2 si 8.4)

- Dreptul la in invatdmant de bazé (art. 19)
- Instructie publicé (art.62)
- Formare profesionala (art. 63)

- Securitate socialad : prevederi/asigurdri pentru pensie, supravietuire si invaliditate (art
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111.1 ca si incurajarea integrérii persoanelor invalide — art. 112b.1)
Legislatie nationala

La nivel national, responsabilitatile, dreptul si beneficiul prestatiilor sunt reglementate de
numeroase legi. Pentru persoanele in situatie de handicap, urmétoarele texte de legi (selectie)
constituie o baza juridica importanta .

- Legea federala cu privire la discriminarea asupra persoanelor cu handicap (LHand)
- Legea federala cu privire la formarea profesionala (LFPr)
- Legea federala cu privire la asigurarea de invaliditate (LAl)

- Legea federala cu privire la institutile destinate promovarii integrarii persoanelor
invalide (LIPPI)

- Legea federala cu privire la prestatiile complementare (LPC)

Odatéd cu intrarea in vigoare a Reformei egalizarii financiare (RPT — proiect aprobat la
28.11.2004 si intrat in vigoare la 1.01.2008) si a cantonalizarii pedagogiei speciale, s-a trecut
de la logica asigurarii federale la o viziune globald a sistemului educativ. Acesta reia o parte
importantd a aspectelor/drepturilor care inainte tineau de Asigurarea de Invaliditate.

Cantoanele Geneva si Vaud: baze leqale si baze legale intrate in vigoare odatd cu RPT (acte
tranzitorii, baze legale definitive, legi actuale care sunt suficiente) [4]:

Geneva :

- Legea cu privire la instructia publica, LIP C1 10, intrata in vigoare pe 14 decembrie
1940), in special articolul 4A

- Legea cantonala privind integrarea copiilor si tinerilor cu nevoi educationale speciale
sau cu handicap — C1 12 [5]

- Legea cantonala privind integrarea persoanelor cu handicap, K1 36 [6]
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- Legea cantonala cu privire la asigurarile sociale, J4 18 [7]
Vaud:

- Legea cu privire la invatdmantul special (25.05.1977) si regulamentul de aplicare
(13.03.1992)

- LEO invatdmant obligatoriu, din 7.06.2011 si RLEO, regulamentul de aplicare, din
2.07.2012, intrat In vigoare la 1.08.2013

- Directiva reglementand péna la finalul anului 2013 acordarea si finantarea, de catre
Cantonul Vaud, a prestatiilor de logopedie, de catre logopezi independenti (ALogo, din
5.12.2007) intrata in vigoare la 1.01.2008 si modificata la 15.12.2010 si 23.11.2011,
precum si directivele sale.

- Noua Lege privind pedagogia specializata (propusa in ianuarie 2014), care isi doreste
ca copilul in situatie de handicap sa nu mai fie considerat un invalid ci un elev cu nevoi
speciale [8].

Metode si instrumente de diagnostic
utilizate

In cantoanele studiate (Geneva si Vaud) evaluarea si depistarea se realizeaza prin observare
atenta/vizite specialisti in crese si scoli, teste de atentie in scoli, evaluare clinica (aspect

Sanatate E;ﬂil;zrr']g;'t‘i’énstiﬁzg'tinta metodelor | hqiholagic, psiho-motricitate, limbaj, aspect neuro-psihiatric), evaluare standardizata (ADOS,
ADI, DENVER), teste cognitive (IQ, Wechsler Intelligence Scale for Children — WISC).
Interventii utjlizate pentruintegrarea | fn  cadrul interventiilor/educatiei se merge pe abordarea TEACCH, PECS,
educationala (la toate nivelele de ’ o - . S . . .
studiu) a persoanelor cu TSA (copii structurarea/adaptarea mediului, program zilnic strict individualizat, lucru intensiv pe
Educatie si tineri) comportamente emergente, pe succese, pe abilitati, pe activitati pe care persoana le face cu
a:x:gﬁ?”v'”d eficienta acestor placere. Un obiectiv important al lucrului cu persoana afectata de autism este dezvoltarea ariei
' autonomie.
Modele utilizate pentru integrarea In_cantonul Geneva, persoanele adulte cu handicap se adreseaza Comisiei Cantonale de
Munca pe piata muncii a persoanelor cu

TSA

Indicare (un fel de ghiseu unic unde se depune orice cerere cu privire la insotirea la domiciliu
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Evaluéri privind eficienta acestor
modele

sau primirea ntr-un stabiliment public a persoanelor cu handicap, inclusiv cu autism) [9].

Comisia Cantonala de Indicare (CCl) a fost infiintata prin Legea cu privirea la Integrarea
persoanelor cu handicap — K 1 36, adoptata in 2003.

Obiectivul CCI 1l reprezinta garantarea faptului ca persoanele adulte cu handicap (varsta de
peste 18 ani) au la dispozitie institutii care sa raspunda in mod adecvat nevoilor lor.

Comisia Cantonala de Indicare functioneaza in stransa legatura cu stabilimente, ateliere,
centre de zi si organisme de integrare profesionala.

Procedura si functionare: familia sau reprezentantul legal al persoanei cu handicap se
adreseaza CCl, iar Comisia recomanda solutia cea mai adaptata nevoilor de insotire sau de
primire in centre, pentru persoanele cu handicap.

In cantonul Geneva existd Stabilimentele publice pentru integrare [10] care au ca scop
integrarea si reinsertia profesionala a persoanelor cu dizabilitati sau cu dificultati de insertie,
cresterea gradului de autonomie si ameliorarea conditiei de viata, in functie de nevoile lor
particulare. (cf legii K1 36).

Stabilimentele publice pentru integrare ofera persoanelor cu handicap (inclusiv cu TSA) :

Serviciul socioprofesional, avand ca obiectiv integrarea pe piata muncii sau in posturi ori
ateliere adaptate, persoane cu dificultati de insertie. Serviciul ofera programe personalizate de
evaluare si orientare profesionala iar un sector specializat cauta stagii sau posturi de lucru in
diferite intreprinderi, in vederea unui plasament. Cand integrarea pe piata muncii nu este
posibila, Stabilimentele publice pentru Integrare propun locuri de munca Tn cadrul unor ateliere
adaptate (producatori de luméanari, de exemplu). Persoanele angajate in aceste ateliere au
contract de munca si remuneratie, in functie de numarul de ore de munca prestate (intre 300 si
1000 de CHF/luna), unele pot fi autonome, altele fiind gazduite de stabiliment.

Modele de servicii de reabilitate si
recuperare pentru persoanele cu

Reabilitare  si TSA

recuperare

Evaluari privind eficienta acestor

In zona Romanda, accentul in abordarea recuperarii/reabilitarii cade pe pedagogic (in Vaud)
si pe medico-pedagogic (in Geneva). “Cea mai buna terapie“ se considera a fi eforturile
pentru integrarea si functionarea persoanei cu autism intr-un mediu scolar si social tipic.
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servicii Asadar copiii fie frecventeaza cursurile unei gradinite/scoli adaptate nevoilor lor, fie fac terapie
(ABA), fie programul combina frecventarea cursurilor gradinitd/scoal&, cu un program separat
de terapie comportamentala aplicata.
Cursurile abordeaza modelele TEACCH si PECS dar integreaza si elemente de ABA.
Institutiile care ofera Tnvatamant prescolar/scolar sau terapie persoanelor cu autism sunt cel
mai adesea private (ONG), subcontractate de stat (in cantonul Vaud) sau, in cazul cantonului
Geneva, finantate de parinti ori pilotate/finantate de stat in cadrul unor proiecte de data
recenta.
Masuri de suport social (prestatii Nu au fost identificate exemple detaliate.
Suport social sociale) pentru persoane cu autism
si apartinatorii acestora
Suport pentru Masuri de suport pentru viata In_cantonul Geneva, Stabilimentele publice pentru integrare [10], ce lucreaza in stransa
viats independents _adres_ate persoanelor | |egaturd cu Comisia Cantonala pentru indicare, ofera persoanelor cu handicap (inclusiv cu
indépendenté cu autism (ex.: locuire) TSA) programe specializate si individualizate, prin intermediul Serviciilor socio-educative
Suport pentru | Masuri de suport (altele decat | Ny au fost identificate masuri de suport pentru apartinatori, reglementate de stat.
apartinatorii prestatii sociale) pentru apartinatorii
perséanelor cu | Persoanelor cu autism (ex.: centre Exista, insa, oportunitati create la initiativa si cu implicarea majora a asociatiilor de parinti
TSA respiro) precum Autisme Suisse Romande, Autisme Geneve.
Detalieri:

Date epidemiologice.

La 1 ianuarie 2013 populatia totala a Elvetiei numara 8.036.917 locuitori (populatie rezidenta permanenta, dupa clasa de varsta si raporturi de dependenta, in functie de
canton, la finalul anului 2012). [2]
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“In Elvetia, prevalenta autismului este estimata intre 0,6 et 0,8 % in populatia total3. La fiecare aproximativ 80 000 de nasteri pe an, intre 480 et 640 copii se nasc cu o

tulburare de spectru autist. Dintre acesti copii, 25 a 30 % (adica in jur de 120 — 190 de copii/an) sunt adesea atinsi de o tulburare severd sub forma de autism infantil.“...
,Frecventa diagnosticelor a crescut in majoritatea tarilor” [1]

Politici si legislatie TSA.

n Elvetia nu a fost identificata legislatie speciald vizand persoanele cu TSA, insd existd prevederile constitutionale precum si legi federale care se referé la persoanele cu
handicap si cu nevoi speciale. Fiecare canton elvetian are legislatie proprie pornind de la Constitutia federatiei si de la legile federale. in cantoanele documentate, Geneva si
Vaud, s-au remarcat eforturile autoritatilor de a gasi modalitati eficiente de aplicare a prevederilor legislative federale si cantonale generale, intr-un mod cat mai adaptat
nevoilor specifice ale diferitelor categorii de persoane cu diazabilitati, inclusiv cu TSA. Tot in cantoanele studiate, s-a remarcat faptul ca problematica TSA cunoaste o
abordare Medico-pedagogica (in cantonul Geneva) si/sau Pedagogica (in cantonul Vaud).

Prin Constitutia confederatiei elvetiene, toti copiii au drept egal de a merge la scoala.

Pornind de la aceasta prevedere constitutionald, fiecare canton elvetian isi organizeaza sistemul de invatamant astfel incat sa asigure respectarea acestui drept.

Transferul de sarcini catre cantoane, odata cu Reforma egalizarii financiare (RPT), a fost insotit, la nivel confederal, de Acordul Intercantonal privind pedagogia specializata,
intrat in vigoare la 1 ianuarie 2011. Acordul nu reglementeaza masuri (acestea sunt luate la nivel cantonal), ci colaborarea intercantonala. Independent de acord, insa,
cantoanele au obligatia de a elabora un concept cantonal de invatdmant specializat, in cadrul caruia prioritatea trebuie acordata solutiilor integrative, mai degraba decat
solutiilor separative.

Exemple de legislatie pe zona invatamant special, din diverse cantoane elvetiene [4] :
Cantonul Berna:
- Legea cu privire la scoala obligatorie (in special art. 17), revizuita in 2001, in curs de revizuire 2013
- Ordonanta cu privire la masurile pedagogice speciale pentru scoala infantina si scoala obligatorie (1.01.2008) si Ordonanta sa de directie (1.08.2009)
- Ordonanta cu privire la masuri pedagogice speciale pentru scoala infantina si scola obligatorie (OMPP 2007)
- Ordonanta de directie cu privire la masuri pedagogice speciale pentru scoala infantina si scola obligatorie (ODMPP)

- Ordonanta cu privire la pedagogia speciala, intrata in vigoare in 2013 (OPspec). Pregatirea pe care de ordonanta a prescriptiilor cu privire la durata lectiilor ca si
marimea claselor si a grupelor de invatamant.
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Cantonul Fribourg :

- Legea cu privire la scoala infantind, scoala primara si scoala de ciclu de orientare (lege scolara), in special capitolyl V (1.08.1987) si regulamentul de
executare/normele de aplicare (1.08.1987)

- Legea cu privire la invatamantul special (1.09.1995) si regulamentul de executare/normele de aplicare (1.08.1997)

- Legea de ajutor pentru institutiile speciale, pentru persoane cu handicap sau neadaptate (1.01.1988) si regulamentul de executare/normele de aplicare
(1.01.1988)

- Directiva determinand contributia la costurile cu persoanele luate in ingrijire in institutiile speciale (1.01.2001)

- Legea cu privire la finantarea masurilor de natura pedago-terapeutica oferite de prestatori privati agreati (19.06.2008, intrata in vigoare cu efect retroactiv de la
1.01.2008)

Cantonul Jura :
- Legea cu privire lascolarizarea obligatorie si ordonanta din 20.12.1990

- Legea scolara din 20.12.1990, art. 32 si 152, modificat in septembrie 2007 pentru a tine cont de intrarea in vigoare a RPT, modificat in 2013 ca urmare a ratificarii
acordului intercantonal cu privire la invatamantul special.

Cantonul Neuchatel :
- Legea cu privire la organizarea scolara (LOS) din 28 martie 2984

- Regulament tranzitoriu de executare a legii federale cu privire la adoptarea si modificarea actelor in cadrul RPT, in materie de formare scolara speciala (REFOSCOS,
din 19.12.2007, intrata in vigoare la 1.01.2008) si directivele sale.

Cantonul Tessin :
- Legea cu privire la scoala, din 1.02.1990 ; Legea cu privire la pedagogia speciala, din 15.12.2011 ; Regulament cu privire la pedagogia speciald, din 26.06.2012
- Legea cu privire la scoala (2.09.1991) si Regulamentul sau (1992)
- Legea cy privire la integrarea sociala si profesionala a persoanelor cu handicap (1.07.1979) si regulamentul sau (11.03.2008)
Cantonul Valais:
- Legea cu privire la instructia publica (4.07.1962)
- Legea cu privire la Ciclul de orientare (10.09.2009)

- Regulament cu privire la acordarea de subventii pentru investitii in virtutea legii cu privire la integrarea persoanelor cu handicap (19.01.1994)
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- Legea cu privire la invatamantul special (25.06.1986), adaugarea articolului 39bis la 13.09.2007, si dispozitiile tranzitorii

- Legeain favoarea tineretului (11.05.2000) si dispozitiile tranzitorii

Sdnadtate. Educatie. Muncd. Reabilitare si recuperare. Suport.

Constientizarea problematicii TSA si includerea ei in preocuparile publice tin de o istorie destul de recentd (8-15 ani, in cantoanele in care s-a facut documentarea), astfel
incat nu sunt inca articulate sisteme solide de gestionare si control. Acest lucru se reflecta in putinele informatii privind: metode concrete si instrumente de diagnostic;
modele de interventie utilizate pentru integrarea educational3 a persoanelor cu TSA; masuri privind integrarea pe piata muncii a adultilor cu TSA. Inca existd controverse
(abordare psihanalitica vs. abordare cognitiv comportamentald) si exista diferente semnificative intre cantoane cu privire politici si la organizarea serviciilor pentru
persoanele cu TSA.

In_cantonul Geneva, aflat incd puternic sub influenta franceza a abordérii psihanalitice a autismului, masurile autoritatilor vizand abordarea cognitiv-comportamentals a
TSA sunt de data recentd, urmare a presiunii din partea asociatiilor de parinti. Astfel, rezultatul lobby-ului intensiv al parintilor s-a concretizat in deschiderea autoritatilor si
infiintarea, in cadrul Directiei cantonale a Instructiei publice, Culturii si Sportului, a Oficiului Medico-Pedagogic (OMP — infiintat la inceputul anului 2010) de care depind
invatdmantul special public, precum si inscrierea in Tnvatamantul special subventionat. OMP lucreaza impreuna cu Oficiul Tineretului, de care depinde Secretariatul
pedagogiei specializate (SPS — organ de acordare a finantarilor).

Tn cadrul Oficiului Medico-Pedagogic exista structuri de primire pentru persoanele cu handicap, dintre care 11 sunt pentru copii cu autism si handicap mintal. Toate
structurile au dubla responsabilitate: pedagogica si terapeutica.

Aceste structuri sunt

0 clase speciale si clase integrate, deservite de responsabili pedagogici, educatori, invatatori si responsabili terapeutici (medici)

0 centre medico-pedagogice si clase integrate pentru copiii si adolescentii cu autism (a se vedea centrele medico-pedagogice de zi de la Mancy), deservite
de logopezi, psihomotricieni, asistenti sociali, educatori, invatatori, mesteri responsabili de ateliere. Centrele de la Mancy, pentru copiii cu autism, au fost
infiintate Tn cadrul OMP in urma cu doar 4 ani, din finatare (dotare si formarea cadrelor — invatatori si educatori) adusa de Asociatia Autisme Geneve.
Abordarea este TEACCH, circle time, fiecare copil are propriul orar zilnic, se lucreaza pe dezvoltarea abilitatilor si pe succese.

In cantonul Vaud, problematica TSA este cunoscutd de mai multd vreme si este abordatd Pedagogic (prin accesul de educatie).

Ca si organizare, in cantonul Vaud exist Departamentul de stat pentru Formare, Tineret si Cultura (DFJC) in subordinea céruia se afld Serviciul pentru Tnvitamant Special si
Sprijinire a Formarii (SESAF), Oficiul pentru invitdmant Special (OES) de care tin Scolile Speciale si masurile (pentru integrare) din Scolile normale, Officiul de psihologie
Scolara, care ofera logopedie (independenta si Tn mediul scolar), psihomotricitate si psihologie

n Vaud, scolarizarea copiilor cu nevoi speciale se realizeazd, asadar:

- fiein scoli publice speciale,
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- fie In structuri private, recunoscute de utilitate publicd si finantate de la bugetul de stat, ce ofera servicii de invatamant special (fie scoli speciale, fie clase speciale
integrate Tn scoli publice).

Conceptul cantonului Vaud: fiecare copil are dreptul la o scolarizare normald, adaptatd.

Abordarea: ce poate face scoala mai bine, pentru a adapta mediul la nevoile copilului? Motiv pentru care totul este individualizat, se lucreza pe emergente, achizitii si
generalizare, dupa modelul TEACCH — adaptarea continua a mediului.

Planul principal al SESAF: dezvoltarea scolilor inclusive. Nu exista retete speciale; scolile sunt cele care se organizeaza si fac toate amenajarile posibile pentru a adapta
mediul la nevoile copilului.

Depistare si interventii terapeutice pentru pentru persoanele cu TSA — acoperire financiara:
- Asigurarea medicala de baza (obligatorie pentru fiecare salariat).

n statul Geneva Asigurarea medicald de baza acopera pediatrul, evaluarea clinicd multidisciplinard, serviciul departamentului Ghidare infantild din cadrul
Spitalului Universitar, iar ca terapii, logopedia, terapia pentru dezvoltarea psihomotricitatii si serviciul unui psiholog itinerant.

- Asigurarea de Invaliditate [11].

Asigurarea de invaliditate (Al) este principalul pilon al prevederilor in caz de invaliditate, din Elvetia si este valabilad in toate cantoanele. Este o asigurare obligatorie
care vizeaza garantarea unor mijloace de existentd persoanelor asigurate devenite invalide, fie prin masuri de readaptare, fie prin intermediul unor
rente/indemnizatii.
Asigurarea de invaliditate acoperd interventia pe care persoana cu TSA o primeste odatd ce are un diagnostic care o incadreazd intr-un grad de handicap.
0 in cantonul Geneva, Asigurarea de invaliditate acopera integral serviciile oferite in Centrele de zi si Centrele medico-pedagogice deschise in cadrul
Oficiului Medico-Pedagogic (de sub Departamentul cantonal al Instruirii publice si Tineretului — corespondentul Ministerului roman al Educatiei).

0 in cantonul Vaud, Asigurarea de invaliditate acopera integral serviciile de interventie, scolarizare speciald, suport pentru integrare oferite de prestatori
privati recunoscuti de utilitate publicad.
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http://www.google.ro/url?sa=t&rct=j&q=&esrc=s&source=web&cd=2&cad=rja&uact=8&ved=0CCwQFjAB&url=http%3A%2F%2Fwww.ciip.ch%2Fdocuments%2FshowFile.asp%3FID%3D4056&ei=GLyyU_vREqnnygPHpYBA&usg=AFQjCNHb2anZHuxtEenkHlkB33i77FR16w&bvm=bv.69837884,d.bGQ
http://www.google.ro/url?sa=t&rct=j&q=&esrc=s&source=web&cd=2&cad=rja&uact=8&ved=0CCwQFjAB&url=http%3A%2F%2Fwww.ciip.ch%2Fdocuments%2FshowFile.asp%3FID%3D4056&ei=GLyyU_vREqnnygPHpYBA&usg=AFQjCNHb2anZHuxtEenkHlkB33i77FR16w&bvm=bv.69837884,d.bGQ
http://www.ge.ch/legislation/rsg/f/s/rsg_C1_12.html
http://www.ge.ch/legislation/rsg/f/s/rsg_K1_36.html
https://www.geneve.ch/legislation/rsg/f/s/rsg_J4_18.html
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[8] Site-ul oficial al cantonului/statului Vaud:

http://www.publidoc.vd.ch/guestDownload/direct?path=/Company+Home/VD/CHANC/SIEL/antilope/objet/CE/Communiqu%C3%A9+de+presse/2014/01/453334 EMPL+I
oi+sur+la+pedagogie+specialisee 20140120 1098928.pdf

[9] Site-ul Oficial al Cantonului Geneva, Comisia Cantonald de Indicare: http://www.ge.ch/handicap/indication/

[10] Pagina de internet a Stabilimentelor publice pentru integrare, Geneva: http://www.epi-ge.ch/

[11] Pagina de internet a Asigurarii de batranete si supravietuire (AVS) si a Asigurarii de invaliditate (Al): http://www.avs-ai.info/iv/index.html?lang=fr
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> IMA utilizate eficient in Marea Britanie:

Teme Sub-teme UK
Date epidemiologice Cel putin 1% din populatie are o forma de tulburare de spectru autist: 1% la copii [1] [2][3]
comparative Prelenta estimata pentru adultii Anglia este de 0.98% (9.8 per 1000, 95% confidence interval, 3.0-16.5). [4]
Prezenta/absenta

Epidemiologie
TSA

estimarilor privind numarul
de persoane cu TSA

Prezenta/absenta unor
sisteme de
supraveghere/monitorizare
a prevalentei TSA

Confom National Autistic Society 1.1% din populatia Regatului Unit al Marii Britanii si Irlandei de Nord,
respectiv peste 695.000 persoane ar avea autism - estimare bazatd pe prevalenta de 1,1% raportata la
recensamantul din 2011.[5]

Politici Si
legislatie TSA

Prezenta/absenta unei
legislatii dedicate
persoanelor cu TSA

Gradul de reglementare al
accesului la diagnostic,
tratament si suport pentru
incluziune sociala a
persoanelor cu TSA

Evaluari ale impactului
politicilor specifice

The Autism Act 2009 (c 15) este o act legislativ dat de Parliamentul Regatului Unit. Acesta promoveaza
adresarea nevoilor adultilor care au autism”, in scopul securizarii implementérii strategiei de autism. Este
primul act legislativ specific unei dizabilitati care a fost promulgat in Regatul Unit. The Autism Act (2009)
prevede ca fiecare autoritate locala sa dezvolte o strategie locala pentru autism pentru oferirea de servicii
sociale si de de sanatate pentru persoanele cu autism (varsta de 14 ani si mai mare). Rolul strategiei este de
a facilita dezvoltarea serviciilor a.i. sd se adreseze nevoilor persoanelor cu austim, inclusiv identificarea
coordonare locala pentru supervizarea oferirii serviciilor. [6]

Exista ghiduri pentru identificarea, evaluarea, diagnosticul si accesul la interventii timpurii pentru copiii de
varsta prescolara si invatamant primar cu tulburare de spectu autist: Planurile Nationale din Marea Britanie
(Planul National pentru Autism pentru Copii NAP-C, en: National Autism Plan for Children NAP-C) publicate
de catre Societatea Nationala de Autism (NAS) in colaborare cu Royal College of Paediatrics and Child
Health and the Royal College of Psychiatrists, 2003.[9]

Departamentul Educatiei si Abilitatilor (Department of Education and Skills) si Departamentul de Sanatate au
elaborat in 2004 Programul de suport timpuriu (en.: Early Support Programme) pentru profesionisti si pentru
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parinti prin care se doreste oferirea de asistenta copiilor cu autism si familiilor acestora pentru a primi servicii
integrate multidisciplinare, coordonate, centrate pe copil si familie.[9]

In 2007 este infiintatd in Parlament organiza’ie Autism Education Trust, www.autismeducationtrust.org.uk,
organizatie umbrela, finantatd de Departamentuld de Educatie, gazduita de NAS, pentru a identifca bune
practici si a dezvolta competente si pentru a forma specialisti. Este singura organizatie umbrela care
lucreaza Tn mod specific Tn educarea privind autismul in sectorul public, voluntar si privat.

Prima strategie in domeniul autism a aparut in 2010 - “Fulfilling and Rewarding Lives”: The Strategy for Adults
with Autism in England (DoH 2010)“ care contine un cadru clar pentru toate serviciile publice pentru a
conlucra pentru adultii cu autism.[7]

Exista standarde de calitate in oferirea serviciilor de sanatate si sociale, care vizeaza copii, tinerii si adultii:
http://www.nice.org.uk/Guidance/QS51, elaborate de National Institute for Health and Clinical Excellence.
Ghidurile NICE sunt revizuite la fiecare 3 ani.

Managementul persoanelor cu autism este acoperit prin 3 ghiduri: Diagnosticarea autismului la copii si tineri;
Recunoasterea, sesizarea si diagnosticarea copiilor si tinerilor cu tulburari din spectrul autismului 2011;
Autism: recunoasterea, sesizarea, diagnosticarea si gestionarea adultilor cu tulburari din spectrul autismului
2012; Autism — Managementul autismului la copii gi tineri, 2013.[13]

Sanatate

Metode si instrumente de
diagnostic utilizate
Evaluari privind eficienta
metodelor de diagnostic
utilizate

In UK existd servicii universal de sanatate gratuite, finantate din fonduri publice pentru toti rezidentii
permanenti.

Exista 4 niveluri de servicii de sa@natate: nivel primar — medici generalisti care ofera referiri cétre serviciile
specializate in functie de nevoi; nivelul secundar dat de spitale locale, servicii specializate, servicii
terapeutice comunitare; nivelul tertiar, format din spitale regionale si servicii specializate care ofera “a doua
opinie” si interventii clinice; nivelul 4 — servicii specializate la nivel national.

Pentru autism, nu existd programe de screening national, exista insa referirea catre servicii de diagmostic in
cazul suspiciunilor in mediul educational.

Pentru identificarea, evaluarea, diagnosticul si accesul la interventii timpurii pentru copiii de varsta prescolara
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si Tnvatamant primar cu tulburare de spectu autist exista Planurile Nationale din Marea Britanie (Planul
National pentru Autism pentru Copii NAP-C, en: National Autism Plan for Children NAP-C) publicate de catre
Societatea Nationala de Autism (NAS) in colaborare cu Royal College of Paediatrics and Child Health and the
Royal College of Psychiatrists, 2003.[9]

NICE - National Institute for Health and Clinical Excellence elaboreaza si actualizeaza periodic Standardele
de calitate in sénatate si servicii sociale.

Se utilizeaza clasificarile ICD-10 (1992) cu precadere [9], dar si cele din DSM — DSM-IV (1994) si, mai recent,
DSM-V (2013).
Instrumente de diagnosticare: ADI-R si ADOS

Ex. instrument de screening: Social Communication Questionnaire, validat pentru copiii de varsta scolara in
2007 [12][10].

Educatie

Interventii utilizate pentru
integrarea educationala (la
toate nivelele de studiu) a
persoanelor cu TSA (copii
Si tineri)

Evaluari privind eficienta
acestor interventii

Toti copii primesc educatie fie in scoli publice (70 %) sau in scoli speciale (30 % ).
In scolile publice personalul este obligat sa faca "modificari rezonabile" pentru a se asigura ca, copilul isi
poate realiza potentialul (Departamentul pentru Educatie, 2006). (apud [11])

Programul guvernamental Inclusion Development Programme - IDP a fost conceput pentru a ajuta profesorii
sa se adreseze nevoilor copiilor cu ASD (Departamentul pentru copii, scoli si familii, 2009 a si b) si pot fi
accesate prin intermediul site-ului www.aet-idp.org.uk. Scopul este colaborarea serviciilor universale si de
specialitate, de exemplu logopedia si terapia limbajului, profesorii specialisti, asistenta din partea echipelor de
sprijin si zona coordonatorilor pentru nevoile educationale speciale (en.: Special Educational Needs
Coordinators -SENCOs) sau Managerilor de dezvoltare —incluziune Tn scoli (en.: Inclusion Development
Managers in schools).

Persoanele identificate ca avand nevoie de asistenta asigurata de stat pentru nevoi educationale speciale
(inclusiv TSA) vor fi evaluate in scoala la varsta de 14 ani pentru a asigura un plan de tranzitie care are ca
scop centralizarea informatiilor din cat mai multe surse posibile pentru a planifica tranzitia tinerei persoanei la
viata de adult.

Acest lucru este stabilit in legislatia din educatie, sanatate si departamentele sociale guvernamentale. (apud

[11])
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Legea privind copiii si familiile (en.:The Children and Families Bill) publicata ih 2013 prevede pentru cerintele
speciale de educatie adoptarea unui singur proces de evaluare pentru copiii cu cerinte educationale speciale,
un Plan de educatie, sdnatate si ingrijire care sa aduca servicii impreuna pentru a oferi familiilor un singur
pachet de sprijin, adaptat nevoilor lor individuale. De asemenea, prevede largirea perioadei de acordare de
educatie pentru persoanele cu cerinte educationale speciale pana la 25 de ani.[14]

Munca

Modele utilizate pentru
integrarea pe piata muncii
a persoanelor cu TSA
Evaluari privind eficienta
acestor modele

Doar 12% din persoanele cu ASD fara handicap intelectual au locuri de munca full-time(program intreg), in
timp ce pentru intreg spectrul procentul este de 6 % Barnard et al. (2001)

Niveluri de angajare mai reduse decat pentru cei cu alte dizabilitat;.

Consultanta NAS privind perspectivele de angajare a asistat 67% din clientii lor sa caute de lucru cu o
retentie a locului de munca de 68% (Howlin, Alcock & Burkin, 2005).

Pentru unele persoane cu dizabilitati de Tnvatare si autism prioritatile principale sunt accesul la oportunitatile
pentru profesia practica si includerea sociala ca o prioritate (Clegg, Murphy, Alimack & Harvey, 2008.

Reabilitare
recuperare

Modele de servicii de
reabilitate si recuperare
pentru persoanele cu TSA
Evaluari privind eficienta
acestor servicii

Si

Abordarile terapeutice predominante in practica sunt cele educatioanle si comportamentale.

Ghidul clinic national nr 170 realizat de NICE - The management and support of children and young people on
the autism spectrum Tn 2013 analizeaza interventiile din perspectiva scopului asociat si a studiilor realizate-
comportamente, conditi medicale coexistente, imbunatatirea impactului asupra familiei si prezintd si
evenimente adverse asociate cu interventiile. La finalul ghidului sunt prezentate recomandari printre care:
echipelor locale multidisciplinare care sa includa specialisti din sanatate, sanatate mintala, dizabilitati de
invatare, educatie si servicii sociale. Fiecare copil sau tanar cu autsim ar trebui sa aiba un manager de caz
care sa coordoneze tratamentul, ingrijirea, asistenta si tranzitia catre viata de adult. Echipele locale ar trebui
sa detina un rol cheie in furnizarea si coordonarea interventiilor realizate de specialisti, sfatuire, formare si
suport pentru alti profesionisti implicati Tn oferirea de servicii copiilo si tinerilor cu autism; oferirii de asistenta si
interventii care vizeaza dezvoltarea de abilitati adaptative, inclusiv abilitati de comunicare si abilitati de viata;
evaluarii si managementului comportamentului dificil; reevaluarii nevoilor pe durata copilariei, adolescentei,
tindnd cont de tranzitia la viata de adult; suportului in accesarea activitatilor de recreere; suportului n
accesarea si pastrarea contactului cu educatia, serviciile de locuire (en.housing) si angajare in munca, etc.
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Autism Speaks realizeaza o prezentare generala a interventiilor in autism printre care: Applied Behavioral
Analysis, Pivotal Response Treatment- PRT, Verbal Behavior, Early Start Denver Model (ESDM), Floortime,
Relationship Development Intervention (RDI), Training and Education of Autistic and Related Communication
Handicapped Children (TEACCH), Social Communication/ Emotional Regulation/ Transactional Support
(SCERTS). Interventii/tratamente pentru conditii mediale si biologice asociale cu autismul: Speech-Language
Therapy (SLT), Occupational Therapy (OT), Sensory Integration (Sl), Physical Therapy (PT), Social Skills,
Picture Exchange Communication System (PECS), Auditory Integration Therapy. [15]

in privinta costurilor asociate autismului: intr-un studiu realizat Barrett et all (2011) pe 152 copii (cu Varsta
intre 2-5 ani) media costurilor serviciilor totale pentru peste 6 luni era £2.581 (variaza de la £317 la £6.698),
echivalentul a £450 pe luna si peste £5.000 pe an. Astfel, aproape jumatate din costuri (45 %) au fost pentru
educatie si Ingrijire, 41% au fost pentru servicii sociale si de sanatate comunitare, 12% pentru servicii de
spitalizare. [8]

Suport social

Masuri de suport social
(prestatii sociale) pentru
persoane cu autism Si
apartinatorii acestora

Se acorda prestatii sociale pentru dizabilitate (nu au fost identificate exemple detaliate).

Prin Children and Families Bill se doreste oferirea de bugete persoanle famiilor cu copii cu cerinte
educatioanle speciale.

Suport pentru
viata
independenta

Masuri de suport pentru
viata independenta
adresate persoanelor cu
autism (ex.: locuire)

Marea Britanie promoveaza prin programe-pilot principiul asigurarii de mijloace, metode si servicii cat mai
variate care sa asigure autonomie crescuta persoanelor cu dizabilitati, inclusiv celor asistate in sistem
rezidential, pentru o viata cu adevarat independenta.

Suport pentru
apartinatorii
persoanelor
cu TSA

Masuri de suport (altele
decat prestatii sociale)
pentru apartinatorii
persoanelor cu autism
(ex.: centre respiro)

Apartinatorii pot beneficia de servicii de consiliere si informare, precum si de activitati organizate pentru a le
permite petrecerea timpului liber.
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Psychiatry 1 October 2007 (volume 46 issue 10 Pages 1324-1332 DOI: 10.1097/chi.0b013e31812f7d8d)- link: http://www.jaacap.com/article/S0890-
8567%2809%2961851-7/abstract

[13] NICE. (2013) Autism: The management and support of children and young people on the autism spectrum, diponibil online pe:

http://www.nice.org.uk/guidance/cg170

[14] The Children and Families Bill (2013), diponibil online pe:
http://webarchive.nationalarchives.gov.uk/20140430083435/http://www.education.gov.uk/dfe/b00221161/children-families-bill
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http://www.nice.org.uk/guidance/cg170/resources/guidance-autism-pdf
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> IMA utilizate eficient In Finlanda:

Teme Sub-teme Finlanda
Date epidemiologice Un studiu efectuat in 1997 in N Finlandei, arata ca prevalenta totald a ASD in N tarii a fost de 13.9
comparative (12.0-15.7)/10 000. In raport cu varsta cea mai scazuta rata a prevalentei a fost inregistrata la

categoria 15-18 ani (6.1/10.000), in timp ce rata cea mai ridicata a fost evidentiata la categoria de
Prezenta/absenta estimarilor varsta 5-7 ani (20.7/10. 000). Pentru stabilirea diagnosticului au fost folosite ICD-10 si DSM-IV. Acelasi

privind numarul de persoane studiu evidentiaza o crestere a prevalentei cu 3-4%, comparativ cu 16 ani in urma in aceeasi zona a
cu TSA tarii*.
Epidemiologie . o - . . . .
TSA Rrezen‘;a/absenta unor Nu au fost identificate surse in Ilmb_a'engl'eza prlvm_d existenta unei baze generale de date sau a unui
sisteme de sistem national de monitorizare individualizat pe aria TSA.
supraveghere/monitorizare a
prevalentei TSA Studii epidemiologice aflate in derulare

- “The International Collaboration for Autism Registry Epidemiology (iCARE)*“ — proiect international
derulat in 7 state, inclusiv Finlanda, in cadrul caruia sunt colectate date statistice din ultimele decenii, in
scopul investigarii tendintelor si factorilor de risc asociati autismului.” si®

! Marko Kiellinen (2005): ‘Autism in Northern Finland: A prevalence, follow-up and descriptive study of children and adolescents with autistic disorder’, Faculty
of Medicine — link http://herkules.oulu.fi/isbn9514276221/isbn9514276221.pdf

2 Pagina web a The Simons Foundation Autism Research Initiative (SFARI), Sectiunea “News”, articolul Multinational resource compiles autism risk factors,
Alla Katsnelson, 5 august 2013 — link: https://sfari.org/news-and-opinion/news/2013/multinational-resource-compiles-autism-risk-factors

% Diana E. Schendel, Michaeline Bresnahan, Kim W. Carter, Richard W. Francis, Mika Gissler, Therese K. Grgnborg, Raz Gross, Nina Gunnes, Mady Hornig,
Christina M. Hultman, Amanda Langridge, Marlene B. Lauritsen, Helen Leonard, Erik T. Parner, Abraham Reichenberg, Sven Sandin, Andre Sourander,
Camilla Stoltenberg, Auli Suominen, Pal Surén, Ezra Susser (2013): (Abstract) The International Collaboration for Autism Registry Epidemiology (iCARE):
multinational registry-based investigations of autism risk factors and trends, Journal of Autism and Developmental Disorders, November 2013, Volume 43,
Issue 11, pp 2650-2663 — sursa abstract: http://link.springer.com/article/10.1007%2Fs10803-013-1815-x
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Teme

Sub-teme

Finlanda

Politici si
legislatie TSA

Prezenta/absenta unei legislatii
dedicate persoanelor cu TSA

Nu exista legi specifice pentru persoanele cu TSA, exista insa reglementari legislative pentru
persoanele cu disabilitati

= Social Welfare Act 1984

= Health Care Act

= Act of the Status and Rights of the Social Welfare Clients

= Act on the Status and Rights of the Patient

= The National Development Plan for Social Welfare and Health Care (Kaste programme)

= National plan for mental health and substance abuse work in Finland 2009-201

= Law on Social Assistance 1984

= Services and Assistance for the Disabled Act (1987/2008)

= Act on Special Care for persons with Intellectual Disabilities (1977)

Se lucreaza la o reforma structurala a sistemului de protectie sociala si de sanatate, astfel incat cele
doua sa fie serviciile sa fie noile reglementari sa intre Tn vigoare incepand cu 1 lanuarie 2015.

Sanatate

Metode si instrumente de
diagnostic utilizate

Evaluari privind eficienta
metodelor de diagnostic utilizate

Organizarea servicilor de sanatate intra in atributiile autoritatilor locale (municipalitatile)
Examinari sunt extensive in copilarie si conduc la o diagnosticare precoce. Exista mai multe evaluari
obligatorii: una in sarcina, trei inainte de varsta scolara — 4 luni, 18 luni, 4 ani, 3 in timpul scolii.

In procesul de monitorizare in sistemul de sanatate primar se utilizeaza urmatoarele instrumente:
BITSEA (Brief Infant Toddler Social Emotional Scale); CHAT (Checklist for Autism in Toddlers);
Modified to MCHAT (better sensitivity); ESAT (Early Screening of Autistic Traits Questionnaire);
detection of Asperger Syndrome, often during early school years. De asemnea, in cazurile in care
exista suspiciuni, simptome cu risc sau antecedente familiale se recomanda screeningul de doua ori
fnaintea varstei de 3 ani in sistemul primar de sanatate.

Pentru diagnosticare se folosesc: ADI-R (Autism Diagnostic Interview-revised); 3Dl (Developmental,
Diagnostic and Dimensional Interview); ASSQ (Autism Spectrum Screeinng Questionnaire); teste
neuropsihologice (PEP-R - Psychoeducational Profile-Revised administered by nurses); observatii
(ADOS - Autism Diagnostic Observation Schedule); interviuri clinice (CARS - Childhood Autism Rating
Scale; Vineland Adaptive Behavior Scales) etc. Diagnosticul se stabileste in sistemul medical de
specialitate.
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Teme Sub-teme Finlanda
Criteriile folosite sunt cele din ICD-10 si DSM-V.
Interventia timpurie si suportul pentru familie poate incepe Thainte de definitivarea diagnosticului
Interventii utilizate pentru Integrarea copiilor in scolile de masé este facuta in functie de nevoile individuale ale fiecarui copil.
integrarea educationala (la toate | Intregul sistem de invatamant public finalndez este gratuit. Finnish National Board of Education —
nivelele de studiu) a persoanelor dezvolta curicula nationala.
cu TSA (copii si tineri) ’
Exista independenta a unitatilor de invatamant in ceea ce priveste adaptarea curiculei de Tnvatamant si
Evaluari privind eficienta acestor adminstrarea fondurilor.
interventii
Planul individual educational este realizat pentru fiecare copil/tanar iin parte, avandu-se in vedere
nevoile personale. La nevoie, copiii beneficiaza de asistent la clasa, acesta fiind platit din fondurile
scolii.
Incepand cu 2006 demonstratiile de abilitati vocationale au fost integrate in toate scolile vocationale
(vocational upper secondary qualifications). Abilitatile de viata independenta ocupa un loc important in
terapia de recuperare a copiilor cu dizabilitati.
Educatie

Sistemul educational finlandez are mai multe elemente definitorii:

Sistemul administrativ este suportiv si flexibil

Valorizeaza achizitiile si dezvoltarea copilului si nu se bazeaza pe principiul competitivitatii.
Nu existéd examene nationale, teste nationale sau clasificari ale scolilor.

Evaluarea nationala se face pe baza de esantioane,

Evaluarea este centrata pe dezvoltarea copilului.

Evaluarea pentru invafare sau evaluarea ca proces de invédfare sunt mai importante decéat evaluarea
cunostinelor invatate.

Sistemul educational ofera suport copilul in masura in care acest lucru este necesar. Exista mai multe
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Teme

Sub-teme

Finlanda

forme de suport.

1.Suport general, constnd in acces gratuit la educatia de baza, de calitate. Acesta include co-teaching,
co-operare cu parintii, programe de remediere a unor intarzieri, suport special part-time, programe
centrate pe incluziune

2. Suport intensificat Se bazeaza pe observatie, planificare si utilizare efectiva a unor metode specifice
de suport in urma evaluarii copilului si a stabilirii unui plan de lucru individual. Suportul intensificat este
acordat copiilor cu dificultati medii de invatare/adaptare si poate consta si in curriula adaptata.

3. Suport special, intensiv, constand in programe de educatie spciala, adaptarea cadrului educational si
curriculei, plan educatioanl individual, profesor de sprijin, programe asociate.

In prezent, sistemul educational este in proces de reformare, accentul fiind pus pe interventia timpurie si
evaluarea nevoii de suport

Finnish National Board of Education are in vedere reforma curiculei nationale

* Obiectivele sunt mai importante decét continutul
+ Gandire orientata spre viitor si creare de competente

»  Curricula descrie valori comune, misiunea si structura educatiei, modul de concepere al
Tnvatarii si obiective pentru dezvoltarea mediului de invatare

»  Curriculum este un instrument pentru dezvoltare

Reforma curriculmului national urmareste sa creeze conditii mai bune pentru derularea activitatii
educative si pentru a asigura fiecarui copil posibilitatea de a invata lucruri semnificative pentru viitorul
sau.
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Teme Sub-teme Finlanda
Modele utilizate pentru integrarea | Preocuparea pentru integrarea pe piata muncii a persoanelor cu TSA este accentuata in ultimii ani.
pe piata muncii a persoanelorcu | Pentru a oferi servicii de calitate persoanelor cu TSA, autoritétile locale au dezvoltat o serie de
TSA programe de orientare profesionala si asistenta dar subcontracteaza de asemeni servicii private de la
Evaluari privind eficienta acestor organizatii neguvernamentale.
modele
Existd Tnsa si variante alternative pentru cei care nu pot fi integrati pe piata libera a muncii. Exista
ateliere protejate dezvoltate de autoritatile locale. Acestea ofera angajatilor posibilitatea de a munci intr-
un mediu prietenos, relaxant si care raspunde nevoilor lor de siguranta. In cadrul acestor ateliere, tinerii
cu dizabilitati pot lucra, dar in acelasi timp pot participa si la diferite cluburi de terapie prin arta (teatru,
muzica, pictura etc). Programul de lucru difera de la un angajat la altul, in functie de capacitatea de
munca. Persoanele implicate nu primesc o remunerasie lunara pentru ceea ce fac. Fondurile colectate
Munca ca urmare a contractelor in care sunt implicati, sunt colectate de autoritatile locale. Beneficiarii
atelierelor protejate beneficiaza doar de indemnizatiile alocate prin lege.
Exemple de adaptare a locului de munca si tipuri de suport pentru reducerea stresului,
dificultatilor sociale si dificultatilor generate de mediul organizational
* asigurarea unui mentor
* ajustarea sarcinilor alocate, in functie de fiecare persoana
* definirea clara a sarcinilor
« folosirea limbajului de comunicare adecvat
« stabilirea unui program de lucru personalizat, in functie de fiecare persoana
+ adaptarea mediului fizic pentru a reduce stresul
Modele de servicii de reabilitate si | Autoritatile locale subcontracteazd cea mai mare parte a serviciilor de la ONG-uri sau firme private.
recuperare pentru persoanele cu | Cantitatea de servicii difera de la o localitate la alta in functie de ceea ce exita la nivel local. Exista zone
TSA in mediul rural unde numarul serviciilor este foarte limitat.
Reabilitare Si Eval_ug“l_ri privind eficienta acestor
recuperare servicl Serviciile specializate de sanatate sunt coordonate de catre stat, la nivel regional. Plata serviciilor este

impartita intre Ministerul Sanatatii, compania de asigurari si pacient. Pentru persoanele cu dizabilitati
severe servicile de reabilitare medicala sunt suportate de stat (Kela). De asemenea, spitalele
universitare suporta si ele partial terapia (ex. terapia vorbirii, grupurile de abilitati sociale).
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Teme

Sub-teme

Finlanda

Principiul dupa care sunt sunt devzoltate serviciile pentru copilul cu TSA este acela al lucrului cu copilul
in locul in care acesta se afla in diferente momente ale zilei (centru de zi, gradinita, scoala, spital).
Profesionistul urmeaza copilul pentru a conduce terapia.

Suport social

Masuri de suport social (prestatii
sociale) pentru persoane cu
autism si apartinatorii acestora

Principiile politicii finlandeze Tn ceea ce priveste persoanele cu dizabilitati includ dreptul la:

+ egalitate

+ participare

» serviciile si sprijinul necesare
Serviciile publice si un mediu fara bariere sunt concepute pentru toti.
Cand serviciile generale se dovedesc insuficiente, sunt planificate cele speciale. Scopul acestora este
sa sustina capacitatea functionala a persoanelor cu handicap si autonomia lor individuala.
Persoanele cu diferite niveluri de TSA sunt, de obicei, indreptatite sa beneficieze de servicii pentru
persoanele cu handicap / cu handicap de dezvoltare.

Suport  pentru
viata
independenta

Masuri de suport pentru viata
independenta adresate
persoanelor cu autism (ex.:
locuire)

Locuire: Pentru persoanele cu dusabilitati care nu locuiesc in familia de baza exista mai multe
alterantive, in functie de gradul de independenta si functionalitate si de serviciile existente la nivel local.

Case de grup pentru 5 persoane. De obicei, mai multe unitati apropiate intre ele.

Alternative institutionale (numar mai mare de persoane cu disabilitati in regim rezidential) . Exista in
momentul de fata o reforma care isi propune trecerea catre centre de reabilitare si cercetare.
Apartamente pentru un stil de viata aproape independent, pot fi situate foate aproape de casele de

grup.

Se poate opta pentrui asistenta maternala pe termen scurt sau lung
In acest caz, persoanele cu handicap (copii sau adulti) tréiesc intr-o familie ca unul dintre memobirii
acesteia dar familia de asistenta este platita de catre municipalitate.

Masurile de suport pentru viata independenta sunt oferite de municipalitati, fie prin servicii proprie fie
prin servicii subcontractate de la ONGuri. ONG-urile subcontractate de catre municipalitate ofera acest
serviciu persoanelor cu TSA care au implinit 18 ani, pentru o perioada limitata de timp sau chiar si pe
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Teme Sub-teme Finlanda

perioada nelimitata, functie de nevoile persoanei. Dupa perioada petrecuta aici, beneficiarii se pot muta
pe cont propriu si vor raméane Tn contact permanent cu asistentul social (manager de caz). Unii dintre ei
vor trai independent, cu asistenta limitata din partea asistentului social. Unii ins& locuiesc singuri dar
beneficiaza de diverse forme de suport (asistent personal, persoana de sprijin etc) pe langa asistenta
oferita de asistentul social.

Organizatii care ofera astfel de servicii sunt: Rinnekoti Foundation (www.rinnekoti.fi) sau Autismisaatio
(www. autismisaatio.fi).

Suport  pentru | Mésuri de suport (altele decat Apartinatorii primesc consiliere si formare specifica pentru a putea participa continuu la procesul de
apartinatorii pfeSt?tlj SOfla|e) pentru reabilitatre a copilului. De asemenea, beneficiaza de terapie de grup dar si de 3 zile lunar pentru a-si
perséanelor cu apartinatorii persoanelor cu interna copiii/tinerii/adultii Tn centre respiro. Totodata, lunar familiile cu care au in intretinere o persoana
TSA autism (ex.: centre respiro) cu dizabilitati beneficiaza de 300E.

Detalieri:

Numarul total al populatiei este de 5,4 milioane de locuitori, cu o rata a fertilitatii de 1,85 comparativ cu media europeana de 1,59. Totusi doar 8% din populatie o
reprezinta copiii pana in 7 ani.

Date epidemiologice.

Un studiu’ realizat in Finlanda confirma ipoteza conform careia in ultima vreme s-a inregistrat o cresterea reald (8%) a incidentei copiilor cu TSA. Lotul investigat era de
aproximativ 1.2 milioane copii ndscuti intre 1 lanuarie 1987 si 31 Decembrie 2005 in Finlanda. Copiii au fost identificati in Registrul de externari finlandez (Finnish Hospital

4 The incidence of diagnosed autism spectrum disorders in Finland, Hinkka-Yli-Saloméaki S, Banerjee PN, Gissler M, Lampi KM, Vanhala R, Brown AS,
Sourander A. — link http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/24359461
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Discharge Register) si diagnosticele erau in conformitate cu ICD-10si ICD-9. Rezultate studiului au aratat o incidenta anuala de 53.7 per 10.000 in randul pacientilor internati
si a celor tratati in ambulatoriu. Incidenta a fost mai mare in randul baietilor cu 60 procente (b&ieti 82.6, fete 23.6). Concluzia studiului a fost c& incidenta crescutd poate
avea legatura cu faptul ca a crescut gradul de constientizare in ceea ce priveste TSA, criteriile de diagnosticare au devenit mai precise si au fost inregistrate schimbari in
ceea ce priveste diagnosticarea TSA.

n prezent, Finlanda face parte dintr-un consortiu multinational de cercetare, alituri de Danemarca, Norvegia, Suedia, Australia, Israel si SUA. Initiativa apartine Autism
Speaks (SUA), dateaza din mai 2009 si este cunoscuta sub numele The International Collaboration for Autism Registry Epidemiology (iCARE). Proiectul isi propune crearea
unui registru multinational prin integrarea datelor din ultimele decenii, disponibile in cele 7 tari (arhive, evidente, baze de date, registre nationale de sanatate), in scopul
investigarii tendintelor si factorilor de risc asociati autismului. [2] & [3]

Legislatie

Principalele acte normative care reglementeaza serviciile medicale si sociale (nu exsita reglementari specifice Pentru TSA) sunt:Social Welfare Act 1984
Health Care Act

Act of the Status and Rights of the Social Welfare Clients

Act on the Status and Rights of the Patient

La care se adauga

=  The National Development Plan for Social Welfare and Health Care (Kaste programme)
= National plan for mental health and substance abuse work in Finland 2009-201

Pe langa acestea, o serie de acte normative reglementeaza regimul serviciilor pentru persoanele cu disabilitatiS
= Law on Social Assistance 1984

=  Services and Assistance for the Disabled Act (1987/2008)
= Act on Special Care for persons with Intellectual Disabilities (1977)

Incepand cu 1 lanuarie 2011, au intrat in vigoare schimbarile la Legea Educatiei care faceau referire la educatia speciald. Odatd cu schimbarea legii, au
aparut modificari si la nivelul Curriculei Nationale pentru invatdmantul prescolar si cel obligatoriu. Accentul in noile documente este pus pe suportul oferit
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elevilor in procesul educational de la varste cat mai mici si mai ales punandu-se accent pe nevoile individuale ale copiilor. Suportul va fi oferit intr-o maniera
de colaborare stransa intre cadrele didactice si parintii/apartinatori legali.

Nici in Legea Educatiei nu se face referire strica la copiii cu TSA, ci se vorbeste de dizabilitate la modul general.

In ultimii ani, Finlanda pregéateste reforme in mai multe domenii:
- Reforma municipalitatilor
- Reforma structurilor serviciilor sociale
- Reforma serviciilor sociale si de sanptate (va fi implementata incepand cu 2015
- Reforma legii Serviciilor sociale (Social Welfare Act ) propusa pentru 2015
- Din punct de vedere al legislatiei privind persoanele cu disabilitati, cele doua acte normative existente vor fi integrate intr-un singur act normativ, imbunatatit
(Services and Assistance for the Disabled Act and Act on Special Care of persons with intellectual disabilities to be merged)
- Grupuri de lucru pregatesc imbunatatiri la legislatie privind serviciile de reabilitare, venitul minim

- Prevederile Cartei sociale europene (revizuita, 1996), ratificata si de Finlanda - dreptul la independenta, integrare sociala si participare la viata comunitatii pentru
persoanele cu dizabilitati si obligatia statului de a furniza acestor persoane orientare, educatie, formare profesionald in cadrul sistemului general sau, unde nu este posibil,
in unitati specializate, publice sau private’

Educatie. Sdndtate. Reabilitare Si recuperare. Suport. Muncd.

Sitemul finlandez de educatie este recunoscut international ca fiind unul dintre cele mai bune. Principiile de baza ale sistemului sunt: dezvoltarea abilitatilor, cresterea
cunostintelor si a creativitatii si oferirea de oportunitati egale de educatie, fara deosebire de varsta, domiciliu, gen, situatie economica sau limba materna.

Din punct de vedere organizatoric, in Finlanda Ministerul Educatiei si Culturii este responsabil pentru crearea de politici si legi, in timp ce un Bord National al Educatiei
(Finnish National Board of Education) este responsabil pentru devzoltarea curriculei nationale, a sistemului de evaluare si de asemenea este cel care oferd o serie de servicii
informationale. Ca in mai toate sistemele finlandeze, responsabilitatea locala este data consiliilor locale, care sunt responsabile pentru finantarea (uneori partiald) a
serviciilor comunitare.

® Carta Sociala Europeana - http:/fr.wikipedia.org/wiki/Carte _europ%C3%A9enne d%27assurance maladie
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Reforma in sistemul educational finlandez a schimbat focusul de la predare spre invatare, de asemenea isi propune sa imbunatateasca sistemul de nvatare a abilitatilor dar
mai ales Tsi propune sa schimbe mediul operational in care are loc procesul educational, avand in vedere faptul ca in perioada de scolarizare se pun bazele viitorului
copilului.

Copiii si tinerii cu dizabilitati sunt tratati in mod egal cu toti ceilalti copii, tindndu-se cont insa de nevolie lor. Copiii/tinerii cu CES sunt prijiniti, la fel ca ceilalti copiii/tineri,
pe tot parcursul educational. Ei beneficiaza de diferite forme de integrare in scoala: in scoli de masa; in clase speciale speciale in scoli de masa; in clase de masa in scoli de
masa doar pentru anumite cursuri sau in scoli speciale. Indiferent de forma de incadrare copilul/tadnarul cu TSA este insotit de o persoana de sprijin. De asemenea, copiilor
cu dificultati de nvatare (inclusiv celor cu dizabilitati) li se ofera posibilitatea de a studia un an in plus pentru aprofundarea cunostintelor (11 clase obligatorii). De
asemenea, copiii pot repeta clasa, dar nu ca o masura de corectie, ci ca una de consolidare/aprofundare a cunostintelor.

Un articol scris de Timo Saloviita®, referitor la educatia incluziva in Finlandai aduce in discutie faptul c& in ultimii ani (1999-2009) s-a inregistrat o crestere
(6%) a numarului de copiii inregistrati Tn scolile de masa si tranferati catre clase speciale. (Ea prezinta aceasta situatie ca pe una pozitiva pe de o parte,
afirmand faptul ca acesti copii sunt tratati ca niste persoane bolnave, cu nevoi speciale si nu ca niste persoane “tampite”, asa cum se intdmpla anterior.
Conform aceluiasi articol, un aport suplimentar I-a avut si faptul ca in in Finlanda se foloseste metoda “educatiei speciale cu norma redusa” (part time special
education). Aceasta ofera dreptul fiecarui copil sa beneficieze de suport suplimentar in procesul educational. Astfel, in perioada 2006-2007, un procent de
22,2% dintre copii au beneficiat de aceasta metoda (Statistics Finland, 2009). Conform unei prezentari a MEC Finlanda la vizita de studiu efectuata de o
echipa multidisciplinara din Roméania (martie 2014), procentul celor care au beneficiat de aceasta metoda in 2011 a scazut foarte putin (21,9%).

Pe de alta parte noua lege a finantarii sistemului educational (1998) vine in sprijinul scolilor care sustin elevii cu CES in scolile de masa, prin garantarea unui
suport financiar suplimentar. Ca urmare a fost inregistrata o crestere si in randul copiilor integrati.

Conform unui document neplublicat’, orasele mari merg cel mai adesea pe ideea scolilor speciale. Astfel, daca in 2005 procentul general de tara era de 5,6%
in ceea ce priveste numarul copiilor mutati in clase speciale, in zonele urbane mari, procentul era cu mult mai mare (6-9%).

Timo Saloviita: Inclusive Education in Finland: A thwarted development, Ianuarie 2009 - link http://www.inklusion-online.net/index.php/inklusion-
online/article/view/172/172

" Memo (2006). Memorandum of the school authorities of nine large towns (Unpublished).
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Conform European Agency of Special Education (2003), situatia Tnvataméantului special in Finlanda este similara cu cea intalnita Tn Germania, Elvetia si
Belgia. in toate aceste tari procentul invatdmantului segregat detine un procent crescut. In Finlanda, autorititile locale beneficiaza de suport financiar
suplimentar pentru fiecare copil cu CES integrat in sistemul educational special. De asemenea, un alt motiv este Tn strdnsa legatura cu nivelul de
profesionalism al cadrului didactic. O data ce a exclus din clasa sa un copil cu CES, cadrul didactic isi poate asigura un mediu mai putin stresant (OAJ,
1989). Un al treilea motiv ar fi legat de valorile culturale ale tarii.

In ceea ce priveste sistemul medical finlandez, acesta ocupa unul din primele 3 locuri Tn prioritatile guvernantilor de asigurare a fondurilor. Statul finlandez
cofinanteaza serviciile de sanatate.

Helsinki University Central Hospital (HUCH), Children’s Castle este unul dintre spitalele universitare unde se face diagnosticarea, interventiile terapeutice si
reabilitarea copiilor cu TSA. in tara mai exista inca 4 spitale universitare (tampere, Kuopio, Turku si Oulu) care deservesc zonele din imediata apropiere.
Asistentele medicale sunt cele care coordoneaza cazurile din punct de vedere medical. Ele, alaturi de asistentii sociali sunt considerate manageri de caz si
stabilesc contactul initial cu parintii/apartinatorii. Ele initiaza serviciile de consiliere si suport pt acestia. De asemenea, asistentele sunt cele care contacteaza
cadrele didactice si coordoneaza activitatea terapeutica. in acest proces de recuperare a copiilor cu TSA périntii sunt considerati mereu persoane suport si
sunt invatate/ajutate sa ramana implicate Tn proces.

HUCH a devzoltat un model structurat de terapie timpurie pentru copiii cu TSA numit VARHIS. Acesta are la baza informatii teoretice din TEACCH

ABA. Modelul se aplica pentru copiii de varsta prescolara. Parintii primesc DVD-uri si carti ce contin exemple practice pentru reabilitarea in viata de zi cu zi.
Obiectivele terapiei se refera la: interactiune, comunicare, executarea functiilor, imitare, perceptie si procesarea informatiilor senzoriale, abilitati de joaca si
practicare a hobbiurilor, activitati cotidiene, motricitatea fina si cea grosiera, prevenirea si reducerea problemelor de comportament.Obiectivele planului de
intervetie sunt evaluate de doua ori pe an impreuna cu parintii, terapeutii si cadrele didactice. Procesul este coordonat de o asistentd medicala.

Servicii de suport pentru persoanele cu TSA:

Serviciile se acorda la nivelul comunitatji locale, gratuit, pe baza de evaluare si Plan individualizat. Sunt furnizate pe principiul accesarii celui mai apropiat
serviciu oferit in comunitatea in care beneficiarul Tsi are domiciliu. De cele mai multe ori autoritatile locale subcontracteaza serviciile de suport de la ONG-uri
(gazduire, reabilitare) sau firme private (job coaching). Exista insa si zone neacoperite de servicii, in special cele din mediul rural.

Se acorda prestatii sociale pentru dizabilitate, inclusiv pentru persoanele cu TSA. Exista diferente in ceea ce priveste alocarea acestor restatii sociale, functie
de gradul de handicap (termen folosit in legislatie).
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Persoanele cu handicap sever beneficiaza atat de indemniatie, cat si de un asistent personal care asigurd satisfacearea nevoilor de baza 7 zile pe
saptamana. Asistentul personal nu este un membru al familiei.

Persoanele cu handicap care pot identifica o nevoie si solicitd suport in satisfacerea ei, beneficiazd de un asistent personal care ajutd persoana in
satisfacearea nevoilor legate de loisire, hobby. Aceasta persoanaa presteaza un numar de 30 ore/luna.

De asemenea, persoanele cu dizabilitati beneficiaza de transport gratuit, servicii de cazare,servicii de adaptare a locuintelor functie de nevoi. In functie de
nevoi si de planul de interventie pot beneficia de programe de recuperare si reabilitare, oferite in serviciile sociale ale autoritatilor locale si ONGurilor sau
institutii de sanatate.

Familiile/prietenii care au n ingrijire persoane cu dizabilitati pot beneficia de 3 zile libere/luna si o indemnizatie de 381E/luna. In aceasta situatie, persoana
respectiva (caregiver) are incheiat un contract cu consiliul local (municipality) dar care nu este un contract de munca, beneficiind astfel de o serie de facilitati
fiscale (Act on the informal care support, 2005).

Lunar o persoana cu dizabilitati pana in 16 ani sau peste 16 ani beneficiaza de o suma de bani (92,88 €/216,73 €/420,26 €), in functie de gradul de handicap,
platita de Institutia de Asigurari Sociale a Finlandei. Aceeasi institutie plateste lunar si pensionarilor o suma (62,21 €/154,86 €/327,46 €) in functie de gradul
de handicap.

Serviciile de locuire au la baza urmatoarele principii:
- Cresterea nivelului de constientizare cu privire la drepturile persoanelor cu disabilitati
- Posibilitatea de a trai in zone rezidentiale normale
- Optiuni diferite de locuire
- Complexe de locurire mici
- Servicii suport pentru perioada de tranzitie
- Accent nu numai pe dezinstitutionare ci pe dezvltarea unor solutii locative noi, adapate nevoilor persoanelor cu disabilitati
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NORVEGIA

> Informatii generale despre Norvegia:

Situat in nordul Europei, Regatul Norvegiei este o monarhie constitutionala, cu sistem parlamentar si
separarea puterilor n stat.

Norvegia este unul dintre sistemele de tip stat modern al bunastarii si are unul dintre cele mai ridicate PIB-
uri pe cap de locuitor din lume. Nu a aderat la UE, dar este membra a Spatiului Economic European.

Administrarea politica a Norvegiei are trei nivele: conducerea centrala (regatul), provinciile si municipiile —
concret, Norvegia este impartita in 19 unitati administrative (provincii), grupate in cinci regiuni geografice.
Provinciile sunt formate din municipii, in numar de 430.

Provinciile si municipiile au autonomie locala si organzeaza alegeri directe pentru desemnarea consiliului
provincial, respectiv consiliului local. Provinciile se supun, totodata, reglementarilor si controlului
guvernului central si au reprezentanti proprii Tn organisme de nivel national, precum Curtea Suprema.

Sursa foto: http://home.online.no/~anlun/norway.htm
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> IMA utilizate eficient in Norvegia:
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Teme

Sub-teme

Norvegia

Epidemiologie
TSA

Date epidemiologice
comparative

Prezenta/absenta estimarilor
privind numarul de persoane cu
TSA

Prezenta/absenta unor sisteme
de supraveghere/monitorizare a
prevalentei TSA —INCIPIENTE

Date partiale — 2012: crestere de aproape 4 ori a numarului de cazuri de autism infantil si de 10 ori a
numarului general de cazuri cu TSA in randul copiilor, comparativ cu masuratori anterioare (lipsa
referinte cronologice). Datele sunt furnizate de o cercetare pe un esantion local, care extrapoleaza
rezultatele la nivel national, in sectiunea Concluzii. [1]

Nu au fost identificate surse in limba engleza privind existenta unei baze generale de date sau a unui
sistem national de monitorizare individualizat pe aria TSA. Incepand din 2008, ins&, Registrul
Norvegian al Pacientilor colecteaza informatji bazate pe date personale de la toate serviciile nationale
de sanatate, fapt care va permite statistici si analize legate de prevalenta, diagnosticare si tratament.
Studii epidemiologice aflate in derulare

- “The autism study - Autism Birth Cohort (ABC)“ - proiect national de cercetare a etiologiei TSA, aflat
inca in derulare [2] & [3], implementat de Institutul Norvegian de Sanatate Publica in colaborare cu
Columbia University, SUA.

- “The International Collaboration for Autism Registry Epidemiology (iCARE)“ — proiect international
derulat in 7 state, inclusiv Norvegia, in cadrul caruia sunt colectate date statistice din ultimele decenii,
in scopul investigarii tendintelor si factorilor de risc asociati autismului. [4] & [5]

Politici Si
legislatie TSA

Prezenta/absenta unei legislatii
dedicate persoanelor cu TSA
Gradul de reglementare al
accesului la diagnostic,
tratament si suport pentru
incluziune sociala a persoanelor
cu TSA

Evaluari ale impactului politicilor
specifice

Tratament si suport pentru persoanele cu TSA:

Serviciile se acorda la nivelul comunitatii locale, gratuit, pe baza de evaluare si Plan individualizat.
Sunt furnizate pe principiul accesarii celui mai apropiat serviciu oferit in comunitatea in care
beneficiarul isi are domiciliu. in situatia in care serviciul necesar (al carui obiectiv este inclus n planul
individual) nu este furnizat la nivel local, municipalitatea contracteaza serviciul respectiv de la un alt
furnizor. (cf. raport intern al Fundatiei Romanian Angel Appeal, elaborat in iulie 2013 in cadrul unui
proiect de mobilitate)

Aria Educatie — referiri la dizabilitate (in general):

Legislatie interna:

- Kunnskapslgftet (Knowledge Promotion reform — 2006)

- Education Act (Act relating to Primary and Secondary Education), cu modificarile si completarile
ulterioare, cele mai recente dintre acestea datand din 2013

= Prevederi privind accesul universal in invaiamantul de masa (aproape ca nu mai exista scoli
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speciale Tn Norvegia, datorita politicii educationale bazate pe sloganul "One School for All" si a
dezvoltarii unui sistem national de centre de resurse si unitati de educatie speciala cu rol doar de
consiliere a administratiilor locale);

» fnvatiamantul de masa include ore si profesori de educatie speciala; in plus, daca este cazul, pot
fi luate masuri suplimentare de adaptare a mediului educational, in functie de nevoile individuale
[6]

= Admitere cu prioritate Tn gradinita pentru copiii cu dizabilitati [7]

Legislatie internationala:

- Prevederile Cartei sociale europene (revizuita, 1996), ratificata si de Norvegia - dreptul la
independenta, integrare sociala si participare la viata comunitatii pentru persoanele cu dizabilitati si
obligatia statului de a furniza acestor persoane orientare, educatie, formare profesionalad in cadrul
sistemului general sau, unde nu este posibil, in unitati specializate, publice sau private [8]

Metode si instrumente de
diagnostic utilizate

Se utiliezeaza clasificarile ICD-10 (1992) cu precadere [9], dar si cele din DSM — DSM-1V (1994) si,
mai recent, DSM-V (2013).

Sanatate Evaluari privind eficienta Instrumente de diagnosticare: ADI-R si ADOS (cf. raport intern al Fundatiei Romanian Angel Appeal,
metodelor de diagnostic utilizate | g|ahorat 1n julie 2013 in cadrul unui proiect de mobilitate)
Interventii utilizate pentru Interventii sub umbrela Educatie incluziva — ex. PPT (servicii pedagogico-psihologice) in gradinite si
integrarea educationala (la toate | gcoli, care includ: evaluare initiald sau diagnosticare pentru a stabili daci elevul are nevoie de
nivelele de studiu) a persoanelor | eqycatie speciald si de adaptarea mediului educational; consilierea personalului pentru adaptarea la
E%;Sgri(czszlnzl ctalfri];reln)nta acestor | NEVOile elevului; recomandari pentru stabilirea unui plan educational individualizat [7]
interventiFi) ’ Périn’gii_gu posibilitatea de a stabili in acest Plan ceea ce doresc ca profesorii sa realizeze impreuna
Educatie ’ cu elevii - de ex: unii parinti pot solicita ca elevul sa reuseasca sa se imbrace singur sau sa gateasca
sau sa invete sa numere, sa citeasca, etc. (cf. raport intern al Fundatiei Romanian Angel Appeal,
elaborat Tn iulie 2013 1n cadrul unui proiect de mobilitate)
Ca interventie specifica, Tn general, metoda cea mai des utilizatd este ABA; profesorii sunt formati de
consultanti ABA pentru a lucra cu elevii cu TSA. (cf. raport intern al Fundatiei Romanian Angel
Appeal, elaborat Tn iulie 2013 Tn cadrul unui proiect de mobilitate)
Modele utilizate pentru Preocuparea pentru integrarea pe piata muncii a persoanelor cu TSA este recenta, astfel incat una
Munca integrarea pe piata muncii a dintre primele masuri luate de autoritatea de stat in domeniu, NAV (in englezd, The Norwegian

persoanelor cu TSA

Labour and Welfare Administration), a fost pregatirea personalului propriu, Tn paralel cu identificarea
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Evaluari privind eficienta acestor
modele

nevoilor, stabilirea unor metode si instrumente de asistenta si testarea acestora. Eforturile au vizat
persoanele cu sindrom Asperger si s-au concretizat intr-un proiect-pilot derulat in perioada 2007-

201

0. [10]

Problema a fost definita astfel: Un numar mare de persoane cu sindrom Asperger sunt inactive
pe piata oficiala a muncii. Multe dintre acestea primesc o indemnizatie permanenta de dizabilitate
in ciuda nivelului lor normal sau inalt de inteligenta si, cel mai probabil, nu desfasoara niciun fel
de activitati zilnice Tn mod organizat.

A fost creat un ghid practic pentru angajatii NAV, care sa-i ajute sa asiste persoanele cu sindrom
Asperger Tn gasirea unui loc de munca — ghidul a fost larg diseminat in sistem (la nivelul
organismelor NAV locale si al colaboratorilor lor) si ofera recomandari practice despre cum sa
comunice cu persoanele cu Asperger, cum sa ofere orientare vocationald, cum sa realizeze
follow-up-ul si ce inseamna adaptarea locului de muncg;

A fost nevoie de cooperare intre diversii furnizori de servicii (spital, centre de abilitare,
universitati, scoli si furnizori locali), iar ca instrument, a fost utilizat Planul Individualizat.

60 de persoane cu Asperger au fost asistate de personalul NAV pe parcursul celor 3 ani, in
cadrul acestui proiect de integrare (media de varsta — 26 de ani). Printre primele rezultate: 64%
dintre participanti au dovedit ca sunt capabili de munca obignuitd, daca aceasta este
acompaniata de adaptare, suport si follow-up.

Exemple de ocupatii potrivite

* munca cu computer-ul

« testare de soft-uri informatice

* arhivare

* munca de birou de rutina / gestionare documente

* munca de ingrijitor

* mentenanta mecanica

* munca in depozit

* munca in supermarket

» asistenta in biblioteci

* munca in cantina

« asistenta in cercetare

(multi sunt inca student;)
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Exemple de adaptare a locului de munca si tipuri de suport pentru reducerea stresului,
dificultatilor sociale gi dificultatilor generate de mediul organizational

* asigurarea unui mentor (social interpreter)

* ajustarea sarcinilor alocate, In functie de fiecare persoana

« definirea clara a fisei de post

« utilizarea instructiunilor scrise si planificarilor scrise

« oferirea de suporturi cognitive - Smartphone, laptop, etc

« stabilirea unui program de lucru personalizat, in functie de fiecare persoana
« evitarea situatiilor de tip “presiune de timp”, “mai multe solicitari deodata”

+ adaptarea mediului fizic pentru a reduce stresul

* pentru angajator: oferirea de informatii, backup, suport

Reabilitare  si
recuperare

Modele de servicii de reabilitate

si recuperare pentru persoanele
cu TSA

Evaluari privind eficienta acestor
servicii

Calitatea serviciilor oferite la nivelul comunitatji locale difera in functie de pregatirea specialistilor sau
de resursele locale. (cf. raport intern al Fundatiei Romanian Angel Appeal, elaborat in iulie 2013 in
cadrul unui proiect de mobilitate)
Serviciile specializate de sanatate sunt coordonate de catre stat, la nivel regional (in timp ce
serviciile de baza si cele de ingrijire cad Tn sarcina comunitatilor locale), iar metodele de interventie
sunt mixte (cf. Prezentare Pp oferita in iulie 2013 Fundatiei Romanian Angel Appeal de
Autismeforeningen i Norge — Autism Society Norway, cea mai mare organizatie nonguvernamentala
de profil din Norvegia). Concret, principiile de alegere a metodelor de interventie sunt urmatoarele:

*  Testarea — raman cele care functioneaza

*  Mixul de elemente din diferite modele — interventji eclectice (pick and choose) si pragmatice

(adaptate la nevoile individuale)

Suport social

Masuri de suport social (prestatii
sociale) pentru persoane cu
autism si apartinatorii acestora

Se acorda prestatii sociale pentru dizabilitate, inclusiv TSA. Exista prestatii universale, stabilite prin
legislatia nationala (ex. prestatie de baza pentru invaliditatea determinata de o boala permanenta,
dreptul la pensie, dreptul la alocatie de ingrijire speciala a copilului, daca familia apeleaza la un
serviciu de acest tip), precum si diverse prestatii suplimentare acordate la nivel local, prin decizia
municipalitatilor - conform bazei de date online MISSOC [11]

Pensia de dizabilitate este garantata si este supusa impozitarii.

Suport  pentru
viata
independenta

Masuri de suport pentru viata
independenta adresate
persoanelor cu autism (ex.:

Locuire: exista ONG-uri subcontractate de catre municipalitate care ofera acest serviciu persoanelor
cu TSA care au implinit 18 ani, pentru o perioada de maxim 2-3 ani. Dupa perioada petrecuta aici,
beneficiarii se intorc in orasele de domiciliu, municipalitatile avand obligatia sprijinirii in identificarea
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locuire) de locuinte individuale. (cf. raport intern al Fundatiei Romanian Angel Appeal, elaborat in iulie 2013 in
cadrul unui proiect de mobilitate)
Masuri de suport (altele decat = Apartinatorii primesc consiliere si formare specifica pe TSA prin programe ale ONG-urilor n
Suport  pentru prestatii sociale) pentru parteneriat cu autoritati publice — ex. The National Autism Unit — Oslo University Hospital. (cf.
port  pen apartinatorii persoanelor cu raport intern al Fundatiei Romanian Angel Appeal, elaborat in iulie 2013 Tn cadrul unui proiect de
apartinatorii autism (ex.: centre respiro) mobilitate)

_;I)_eét:oanelor cu = Tncepand din 1999, legislatia obligd municipalittile s& organizeze si s& ofere ingrijire pe timpul
zilei, before si after school, pentru toti copiii din clasele 1 — 4, aceste unitati asigurand totodata

conditii specifice si pentru cei cu dizabilitati [12]

Detalieri:

Date epidemiologice. Potrivit concluziilor unui studiu [1] realizat in 2012 la nivelul a doua regiuni administrative (“county”) norvegiene, sub egida European Paediatric
Neurology Society, pe un esantion de 31.015 de copii cu varste intre 6 si 12 ani, numarul de cazuri de autism infantil a crescut de aproape 4 ori in Norvegia, cresterea fiind
mai mare (de 10 ori) in ceea ce priveste grupul general de tulburari de spectru autist in randul copiilor. Concret, rezultatele masuratorilor pe populatia studiatad au indicat
un numar total de 158 copii cu TSA, corespunzator unei prevalente de 51 cazuri la 10.000 persoane. Datele sunt considerate semnificative pentru definirea unor programe
adecvate de interventie pentru copiii afectati si familiile acestora.

Un proiect de cercetare a etiologiei TSA, aflat inca Tn derulare [2] & [3], ar putea furniza Tn viitorul apropiat inclusiv informatii privind prevalenta nationala.
Proiectul este derulat de Institutul Norvegian de Sanatate Publica in colaborare cu Columbia University, SUA.

De asemenea, Norvegia face parte dintr-un consortiu multinational de cercetare, alaturi de Danemarca, Finlanda, Suedia, Australia, Israel si SUA. Initiativa apartine Autism
Speaks (SUA), dateaza din mai 2009 si este cunoscuta sub numele The International Collaboration for Autism Registry Epidemiology (iCARE). Proiectul isi propune crearea
unui registru multinational prin integrarea datelor din ultimele decenii, disponibile in cele 7 tari (arhive, evidente, baze de date, registre nationale de sanatate), in scopul
investigadrii tendintelor si factorilor de risc asociati autismului. [4] & [5]

Un raport intern al Fundatiei Romanian Angel Appeal, elaborat n iulie 2013 in cadrul unui proiect de mobilitate, arata ca, desi nu exista date oficiale cu privire la numarul
persoanelor cu tulburari de spectru autist in Norvegia, se estimeaza un numar de 50.000 cazuri. Informatiile au fost obtinute in mod direct, pe teren, in cadrul unei vizite in
Norvegia ce a avut, printre altele, si scopul de a intelege cadrul general in care sunt oferite servicii persoanelor cu TSA si implicarea statului in dezvoltarea de politici publice
Si in sustinerea serviciilor specializate pentru aceste persoane.
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La 1 ianuarie 2014, Norvegia avea o populatie de 5 109 000 locuitori, conform paginii web a Statistics Norway, organism oficial cu responsabilitati in domeniul masuratorilor
statistice si analizei datelor in Norvegia. [13]

Politici si legislatie TSA. Tn privinta modului de reglementare al accesului la diagnostic nu au fost identificate informatii publice in limba englezi. Aceeasi situatie face indisponibile datele
publice despre legislatia norvegiana privind tratamentul la care au dreptul persoanele afectate de TSA. Multe surse online ofera, insa, informatiii pentru aria Educatie, chiar daca sub umbrela
generald a dizabilitatii. O analiza publicata de organizatia Autism Europe [8] si axata pe politicile nationale in domeniul educatiei, mentioneaza ca Norvegia se numara printre
statele care au ratificat Carta sociald europeand revizuitd, adoptata la Strasbourg la 3 mai 1996. O serie de articole ale cartei fac in mod specific referire la dizabilitate,
vorbind despre drepturi (la independenta, integrare sociala si participare la viata comunitatii pentru persoanele cu dizabilitati) si obligatii ale statului (de a furniza acestor
persoane orientare, educatie, formare profesionala in cadrul sistemului general sau, unde nu este posibil, in unitati specializate, publice sau private). Analiza indica, totusi,
dimensiunea nationala a politicilor publice, fiecare stat european avand propria viziune privind dreptul la educatie si modul de organizare a invatamantului pentru
persoanele cu autism. Norvegia a optat pentru integrare, ca principiu general in politica educationala. Beneficiarii acestei viziuni incluzive sunt persoanele cu dizabilitati,
minoritatile, imigrantii. Este interesant, ca masura concreta in aceasta viziune, faptul ca legislatia prevede admitere cu prioritate in gradinita pentru copiii cu dizabilitati [7]
& [12], desi invatamantul obligatoriu (si gratuit) incepe, in Norvegia, de la varsta de 6 ani si prevede 10 clase, deci nu include gradinita. [14]

Sdndtate. Educatie. Muncd. Reabilitare si recuperare. Suport. Constientizarea problematicii TSA si includerea ei in preocuparile publice tin de o istorie atat de recenta, incat
nici macar la nivelul statelor nordice, binecunoscute pentru modelul welfare state, nu sunt inca articulate sisteme solide de gestionare si control. Acest lucru se reflecta in
putinele informatii privind: metode concrete si instrumente de diagnostic; modele de interventie utilizate pentru integrarea educationala a persoanelor cu TSA; masuri
privind integrarea pe piata muncii a adultilor cu TSA. Tncd existd controverse si ambiguititi, ciutari, initiative aflate in testare, iar cele mai bune solutii sunt asteptate abia in
viitor. Norvegia pare sa se adapteze din mers, in ultimul deceniu. Practica ramane greu de unificat si evaluat, cele mai multe date la momentul actual provenind din vizitele
de studiu care au facut posibile observatii empirice si schimbul direct de informatii.

Noile Tehnologii. La nivel global, tot mai multe evolutii indica faptul ca noile tehnologii prezinta un potential ridicat de suport pentru persoanele cu dizabilitati, in general si
cele cu TSA, in particular. O organizatie norvegiana din domeniul cercetarii tehnologiei moderne, SINTEF, a anuntat in martie 2014 ca testeaza smartwatches, calendare
digitale si aplicatii care ar putea fi folosite ca suport in familiile cu copii cu autism si ADHD [15]. Cercetarile curente se bazeaza pe studii anterioare care au aratat ca aparate
deja obisnuite, precum telefoanele mobile si MP3 player-ele, i ajuta in mod real pe tinerii cu Asperger sau cu alte forme de autism sa-si planifice timpul si activitatile.
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Anexa Nr. 3 - Tabloul prestatiilor sociale si facilitatilor de care poate beneficia o persoana cu
dizabilitati ce detine un certificat de incadrare in grad de handicap

— informatii publice oferite de pagina internet DGASPC Sector 6 Bucuresti (2014)

Serviciul prestatii sociale si facilititi pentru persoane cu handicap / Compartimentul persoane adulte cu
handicap permanent

Domeniu de competenta: asigura acordarea dreptului la asistenta sociald sub forma prestatiilor sociale si a
facilitatior sociale persoanelor cu handicap, conform incadrarii prevazute in certificatul de incadrare in grad de
handicap, in termen de valabilitate:

e acordarea de prestatii sociale persoanelor cu handicap (indemnizatii lunare, buget personal
complementar lunar, indemnizatii de insotitor, indemnizatii ale persoanei cu handicap ce beneficiaza
de serviciile asistentului personal aflat in concediu de odihna)

e evidentierea drepturilor persoanelor cu handicap, potrivit prevederilor Legii nr. 448/2006,
constand in :
» domeniul sanatatii si recuperarii:

- consiliere in privinta obtinerii dispozitivelor medicale gratuite;
- evidenta in scopul acordarii alocatiei de stat pentru copiii cu handicap, cu varsta cuprinsa intre 0-3 ani,
respectiv a alocatiei de stat majorata cu 100% pentru copiii cu handicap, cu varsta cuprinsa intre 3-18
ani;
- concedii medicale pentru ingrijirea copilului cu handicap care necesita internare, tratament
ambulatoriu sau la domiciliu, precum si pentru reabilitare/recuperare, pana la implinirea varstei de 18
ani

» domeniul transportului :

- acordarea gratuitatii transportului cu mijloacele de transport in comun de suprafata si cu metroul,
precum si a transportului interurban, cu autobuzele sau cu navele pentru transport fluvial, atat
persoanelor cu handicap, cat si insotitorilor persoanelor cu handicap grav, respectiv asistentilor
personali ai acestora

- acordarea rovinietelor si a cardurilor-legitimatiilor de parcare

e acordarea facilitatilor persoanelor cu handicap constand in plata dobanzii aferente creditelor
acestora, potrivit prevederilor art. 27 din Legea nr. 448/2006

e monitorizarea persoanelor adulte beneficiare de certificat de handicap cu valabilitate
permanenta, o data pe an sau de cate ori situatia o impune, precum si monitorizarea
activitatii asistentilor personali pentru persoane incadrate in grad de handicap grav

CATEGORII DE BENEFICIARI

- Aduliii si copiii cu handicap, cetateni romani, cetateni ai altor state sau apatrizi, pe perioada in care
au, potrivit legii, domiciliul sau resedinta in Romania;
- Persoana care are in ingrijire, supraveghere si intretinere un copil cu handicap;
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SERVICII OFERITE

%+ Prestatii sociale:
Persoanele adulte cu handicap grav beneficiaza de:

e indemnizatie lunara, indiferent de venituri, in cuantum de 202 lei;
e buget personal complementar lunar, indiferent de venituri, Tn cuantum de 91 lei ;
¢ indemnizatie de insotitor, in cuantum de 636 lei, sau asistent personal.
Persoanele adulte cu handicap accentuat beneficiaza de:
e indemnizatie lunara, indiferent de venituri, in cuantum de 166 lei;
e buget personal complementar lunar, indiferent de venituri, Tn cuantum de 68 lei.
Persoanele adulte cu handicap mediu benficiaza de:
e buget personal complementar lunar, indiferent de venituri, Tn cuantum de 33,5 lei.
Nu pot beneficia de prestatii sociale:
e adultii cu handicap ingrijiti si protejafi in centre rezidentiale publice, cu exceptia centrului de tip
respiro;
e adultii cu handicap care sunt retinuti sau condamnati definitiv la o pedeapsa privativa de libertate,
pe perioada retinerii ori detentiei;
e adultii cu handicap grav sau accentuat care realizeaza venituri, aflati in Tngrijirea si protectia
asistentului personal profesionist.
Copilul cu handicap grav beneficiaza de:
e alocatie de stat in conditiile si Tn cuantumul prevazut de lege, majorat cu 100%, acordata de
Agentia Nationala pentru Prestatii Sociale;
e buget personal complementar lunar, indiferent de venituri in cuantum de 91 lei;
¢ indemnizatie de insotitor, in cuantum de 636 lei sau asistent personal.
Copilul cu handicap accentuat beneficiaza de:
e alocatie de stat in conditiile si in cuantumul prevazut de lege, majorat cu 100%, acordata de
Agentia Nationala pentru Prestatii Sociale;
e buget personal complementar lunar, indiferent de venituri in cuantum de 68 lei.
Copilul cu handicap mediu beneficiaza de:
o alocatie de stat in conditiile si in cuantumul prevazut de lege, majorat cu 100%, acordata de
Agentia Nationala pentru Prestatii Sociale;
e buget personal complementar lunar, indiferent de venituri, in cuantum de 33,5 lei.
Copilul cu handicap de tip HIV/SIDA beneficiaza si de:
o alocatie lunara de hrana, calculata pe baza alocatiei zilnice de hrana stabilite pentru consumurile
colective din unitatile sanitare publice.
Nu pot beneficia de drepturile prevazute mai sus copiii cu handicap care se afla in internate sau centre
de plasament aferente unitatilor ori institutiilor de Tnvatdmant special sau in alte tipuri de institutii publice
cu caracter social, cu exceptia centrului de tip respiro, in care se asigura intretinere completa din partea
autoritatii administratiei publice.

+ Facilitati:
Persoanele adulte cu handicap grav beneficiaza de:

e gratuitatea transportului interurban, la alegere, cu orice tip de tren, in limita costului unui bilet la
tren accelerat clasa a ll-a, cu autobuzele sau cu navele de transport fluvial, in limita a 12 calatorii
dus-intors pe an calendaristic;

e gratuitate transport urban cu mijloace de transport in comun de suprafata si cu metroul.
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Persoanele adulte cu handicap accentuat beneficiaza de:

e (gratuitatea transportului interurban, la alegere, cu orice tip de tren, in limita costului unui bilet la
tren accelerat clasa a Il-a, cu autobuzele sau cu navele de transport fluvial, in limita costului unui
bilet la tren accelerat clasa a ll-a, cu autobuzele, in limita a 6 calatorii dus-intors pe an
calendaristic;

e gratuitate transport urban cu mijloace de transport in comun de suprafata si cu metroul.

Copilul cu handicap grav beneficiaza de:

e (gratuitatea transportului interurban, la alegere, cu orice tip de tren, in limita costului unui bilet la
tren accelerat clasa a Il -a, cu autobuzele sau cu navele de transport fluvial, Tn limita costului unui
bilet la tren accelerat clasa a ll-a, cu autobuzele, in limita a 12 calatorii dus-intors pe an
calendaristic;

e gratuitate transport urban cu mijloace de transport in comun de suprafata si cu metroul.

Copilul cu handicap accentuat beneficiaza de:

e gratuitatea transportului interurban, la alegere, cu orice tip de tren, in limita costului unui bilet la
tren accelerat clasa a Il-a, cu autobuzele sau cu navele de transport fluvial, in limita costului unui
bilet la tren accelerat clasa a Il-a, cu autobuzele, in limita a 6 calatorii dus-intors pe an
calendaristic;

e gratuitate transport urban cu mijloace de transport in comun de suprafata si cu metroul.

Beneficiaza de aceste facilitati si urmatoarele persoane:

e insotitorii persoanelor cu handicap grav, in prezenta acestora;

e insatitorii copiilor cu handicap accentuat, in prezenta acestora,

o insofitorii adultilor cu handicap auditiv si mintal accentuat, in prezenta acestora, pe
baza anchetei sociale;

e asistentii personali ai persoanelor cu handicap grav;

e asistentii personali profesionisti ai persoanelor cu handicap grav sau accentuat.

Persoanele cu handicap, detinatoare de autoturisme adaptate handicapului, precum si persoanele
care le au in ingrijire beneficiaza de:

e scutire de la plata tarifului de utilizare a retelelor de drumuri nationale in baza rovinietei.

Persoanele cu handicap sau reprezentantii legali ai acestora, la cerere, mai pot beneficia de:

e un card-legitimatie pentru locurile gratuite de parcare. Autovehiculul care transportd o persoana

cu handicap posesoare de card-legitimatie beneficiaza de parcare gratuita.

(Baza legald: Legea nr.448/2006 privind protectia si promovarea drepturilor persoanelor cu handicap, republicatd)
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