Nr.inreg: 136/24.032016

Catre:
MINISTERUL SANATATII
Domnului Ministru PATRICIU-ANDREI ACHIMAS-CADARIU

Referitor la:
Observatii si propuneri cu privire la Proiectul de Ordin comun pentru aprobarea
Normelor metodologice de aplicare a Legii nr.151/2010 privind serviciile
specializate integrate de sdndtate, educatie si sociale adresate persoanelor cu
tulburdri din spectrul autist si cu tulburdri de sdndtate mintald asociate

Stimate Domnule Ministru,

Subscrisa, Federatia pentru Drepturi si Resurse pentru Persoanele cu Tulburari in Spectrul
Autist (FEDRA), cu sediul in mun. Baia Mare, str. 22 Decembrie nr.23, jud. Maramures,
reprezentatd prin Carmen GHERCA, in calitate de presedinte, in conformitate cu
prevederile Legii nr.52/2003 privind transparenta decizionald in administratia publicd,
dorim sa va transmitem serie de propuneri si observatii cu privire la Proiectul de Ordin
comun pentru aprobarea Normelor metodologice de aplicare a Legii nr.151/2010 privind
serviciile specializate integrate de sdndtate, educatie si sociale adresate persoanelor cu
tulburdri din spectrul autist si cu tulburdri de sdndtate mintald asociate, proiect aflat in
dezbatere publica.

FEDRA este constituita din asociatii si fundatii care activeaza in domeniul protectiei
sociale a persoanelor cu dizabilitati si ai caror membri au in familie persoane cu
dizabilitati. Federatia este persoana juridica romana, de drept privat, neguvernamentala,
fara scop lucrativ, apolitica, deschisa, neconfesionalda, nonprofit, autonoma si
independenta si are ca principal scop crearea si pastrarea unui mediu adecvat pentru
stimularea si sprijinirea persoanelor cu tulburari din spectrul autismului si a familiilor
acestora.

Organizatiile membre FEDRA sunt: ANCAAR Arges, ANCAAR Craiova, ANCAAR lasi,
Asociatia “Centrul de psihologie Delta Dunarii”, Asociatia “Dincolo de Tacere” Galati,
Asociatia AUTISM Baia Mare, Asociatia Parintilor Copiilor cu Autism din Judetul Botosani,
Asociatia “O Raza de Speranta in Interventia si Terapia TSA” Brasov, Asociatia de Sprijin
pentru Parinti si Copii cu Autism Galati, Asociatia SOS Autism Bihor, AUTISM ROMANIA-
Asociatia Parintilor Copiilor cu Autism, Asociatia Autism Transilvania, Centrul de Resurse si
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Referinta in Autism "Micul Print" Bistrita, Asociatia “Copiii de Cristal” Brasov, Asociatia
“Invingem Autismul” Bucuresti, Asociatia Puzzle Bucuresti, Organizatia Suedezd pentru

|II

Ajutor Umanitar Individual, Fundatia ,Romanian Angel Appeal” Bucuresti si Fundatia

Univers Plus Piatra Neamt.

OBSERVATII S| PROPUNERI
cu privire la:
Proiectul de Ordin comun pentru aprobarea Normelor metodologice de aplicare
a Legii nr.151/2010 privind serviciile specializate integrate de sédndtate, educatie
si sociale adresate persoanelor cu tulburdri din spectrul autist si cu tulburdri de
sandtate mintald asociate

Cu titlu prealabil, dorim sa facem precizarea, domnule ministru, cd suntem bucurosi de
faptul ca, in sfarsit, dupa mai bine de 6 ani de la aparitia Legii nr. 151/2010, suntem foarte
aproape de adoptarea metodologiei de aplicare a acestui act normativ care, speram noi,
sa fie suficient de clar si de complet, astfel incat sa asigure o implementare efectiva a
masurilor de protectie a drepturilor persoanelor cu tulburdri din spectrul autist si cu
tulburdri de sanatate mintala asociate.

Adoptarea metodologiei de aplicare apare ca fiind extrem de importanta in conditiile in
care Legea nr.151/2010 este departe de a fi un act normativ care sa reglementeze un set
complet de masuri, in folosul real al persoanelor vulnerabile, masuri care sa mearga de la
diagnosticare si interventie medicala specializata pana la un tratament corespunzator,
educatie adaptata nevoilor speciale, incluziune sociald, pregatirea pentru o viata adulta
cat mai aproape de normal, reducerea cazurilor de respingere sociala sau de discrimare a
persoanelor care sunt diagnosticate cu tulburari din spectrul autist (TSA) si cu tulburari de
sanatate mintala asociate (TSMA).

Astfel, desi apreciem intentia initiatorilor de a reglementa aceste aspecte, solutiile
propuse fiind un bun inceput, suntem de parere ca acestea raman in continuare
insuficiente, lasand in afara reglementarii mai multe aspecte pe care le vom detalia in cele
ce urmeaza, un exemplu elocvent in acest sens fiind ,mdsurile de protectie a adultilor cu
TSA”.

in acest sens, nu putem sd nu observdm faptul cd n tot cuprinsul proiectului se face
vorbire doar la masurile de interventie pentru , copilul/elevul/studentul” care urmeaza
diferite forme de pregatire educationala sau profesionald. Astfel, nu se prevede ce se
intdmpla cu adultul care termina aceste forme de educatie si pregatire si care in
continuare are nevoie de masuri speciale de asistenta si de recuperare, astfel incat
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acesta sa aibd sansa la o viatd cat mai aproape de normal. in cele mai multe cazuri acest
lucru nu se intimpla, copii deveniti adulti fiind dependenti in continuare de sprijin si ajutor
pentru a putea supravietui in conditii de viata decente.

De asemenea, desi reprezinta un real progres, proiectul nu intruneste asteptarile noastre,
fiind lipsit de consistenta, neaducand nimic nou fatd de prevederile existente disparat in
diverse acte cu caracter normativ, rezcumandu-se doar la a face trimitere la acestea.

Dorim sa subliniem faptul ca desi este complet insuficient termenul de 10 zile alocat
dezbaterii publice a proiectului de norme metodologice pentru a formula observatiile
necesare Tmbunatatirii textului si a propunerii de solutii viabile, dorim, totusi, sa
formulam in cele ce urmeaza o serie de observatii punctuale cu privire la solutiile
legislative propuse, observatii care, speram noi, sa fie receptate in mod constructiv,
interesul fiind evident unul comun si anume adoptarea unui act normativ cat mai complet
si care sd acopere toate situatiile care se pot ivi in practica.

OBSERVATII PUNCTUALE:

La Capitolul | —n ceea ce priveste definirea terminologica a termenilor folositi in special a
notiunii de TSA sau TSMA, apreciem ca formularea din proiect este lacunara si nu acopera
intreaga simptomatologie a persoanelor cu TSA sau TSMA, formularea nefiind in
concordantd cu terminologia DSM IV sau DSM V. Tn acest sens, apreciem c3 intrebarile din
chestionarul anexa la norme sunt insuficiente pentru o atenta evaluare a copilului care
prezinta simptome ale afectiunilor de tip TSA sau TSMA.

La Capitolul | Art 1, lit f) - din echipa multidisciplinara de profesionisti care furnizeaza
servicii specializate pentru persoane cu tulburari de spectru autist si tulburari de sanatate
mintala lipseste managerul de caz.

La Capitolul Il A — este necesara reglementarea situatiilor in care medicul psihiatru
pediatru lipseste cu desavarsire din unele localitati, judete chiar, ceea ce ingreuneaza
accesul la diagnosticare si servicii specializate de sanatate a tuturor persoanelor cu TSA.
Tot la acest capitol nu intelegem care este rolul certificatului medical de tip A5, pe care
parintii il pot solicita.

Tn ceea ce priveste analiza comportamentald aplicatd aceasta nu e recunoscutd in
Romania si nici cei care o practica, in masura in care acestia nu sunt si psihologi clinicieni.
Tn consecinta, paragraful "Profesionistii acreditati in terapie comportamentald specificd
pentru stabilirea planului de interventie comportamentald adecvatd, acreditati conform
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legislatiei in vigoare" (art. 4, pct. 6, litera a) nu are aplicablitate practica. Aceeasi situatie
este Intalnita si la Art. 6, alin 2 "psihologul acreditat in terapii comportamentale”.

Referitor la Art. 5 - (1) - “Planul de interventie terapeuticd comportamentald specificd va fi
elaborat si supervizat de profesionistul acreditat in tehnici specifice de terapie
comportamentald a tulburdrii de spectru autist” nu reies o serie de aspecte extrem de
importante, a caror lipsa poate conduce la imposibilitatea aplicarii Tn practica a acestor
masuri. Astfel, nu reiese cine va acredita profesionistul si cine va elabora standardele de
acreditare?

Tn aces sens, apreciem c3 existd o discrepantd in ceea ce priveste formarea profesionald
care se realizeaza in facultati si ceea ce se propune prin proiect, in sensul ca in proiect se
face referire la analiza functionala a comportamentului, insa in facultatile de psihologie
accentul se pune pe psihologia cognitiva si mai putin pe modificari comportamentale de
factura behaviorista.

La acelasi articol, ,,Planul de interventie personalizatd” trebuie sa includa si modalitati de
monitorizare si inregistrare a progresului, de colectare a datelor din interventie, altfel
nu putem vorbi de analiza functionalda a comportamentului. Totodata, trebuie formate
persoanele desemnate pentru ducerea la indeplinire a planului. in document trebuie s3 se
faca referire si la termenele de revizuire a Planului.

Terapia comportamentald nefiind recunoscuta si acreditata de COPSI ca atare, apreciem
ca in toate articolele in care se face referire la specialisti acreditati in terapia
comportamentald, se impunea folosita terminologia de ,terapie cognitiv-
comportamentald” (dovada o reprezintd art.57, pct 2). In plan international, specialistii n
terapie comportamentala sunt acreditati de BABC (BEHAVIOR ANALYST
CERTIFICATION BOARD), organismul care acorda certificarile BCBA, BCaBA si RBT in
urma unor programe stiintifice riguroase elaborate in parteneriat cu universitati. Orice
alta formare nu confera la nivel international competente recunoscute in domeniul
analizei comportamentale aplicate. Astfel, un analist comportamental absolvent al
acestor programe universitare sau de masterat la o universitate, poate profesa oriunde in
lume, Tnsa nu si in Romania. Acest aspect a creat si creaza probleme serioase de
implementare a terapiilor recunoscute ca eficiente in cazul copiilor cu TSA.

Art.5, pct.7, lit.d): cuprinde obligatoriu evaluarea functiondrii cognitive, sociale si
emotionale, (...) iar progresul/regresul se cuantificd prin utilizarea scalelor standardizate
de tip ADOS. Scopul acestei evaludri este acela de a mdsura eficacitatea interventiei, iar
inregistrarea unei scaderi de minim 2 puncte pe scala ADOS determind continuarea
programului terapeutic pentru o perioada de 6 luni.
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Tn acest sens, apreciem ci nu este cazul ca in normele metodologice sa fie specificat un
instrument obligatoriu de lucru (ADOS), extrem de costisitor, si nici instructiuni specifice
de interventie. Consideram ca prin introducerea acestor limitari se produce o incalcare a
dreptului fiecarui specialist de a decide cu ce instrumente lucreaza si cum ajusteaza
programul de interventie in caz de regres au progres, in functie de toate criteriile de care
trebuie sa tina cont si se favorizeaza societatea comerciala care comercializeaza aceste
teste, creand in acelasi timp concurentd neloiald. Tn acest sens, propunerea noastra de
text este: ,(..)iar progresul/regresul se cuantificd prin utilizarea instrumentelor
psihologice standardizate si etalonate pe populatia romaneasca”.

La Capitolul Il B - semnalam faptul ca nu exista informatii despre modalitatile de
finantare a serviciilor sociale. in aces sens, apreciem cd ar fi de recomandat ca
finantatorul sa deconteze serviciile sociale in functie de calitatea lor, la cererea parintelui,
respectandu-se astfel interesul superior al copilului in ce priveste alocarea de fonduri
pentru aceste servicii.

La Capitolul Il C —,in invdtdmdntul special, parcurgerea invdtdmdntului prescolar poate fi
prelungitd pdnd la vérsta de 8 ani, pe baza evaludrii si recomanddrii SEOSP din
cadrul CJRAE/CMBRAE." (art. 21 — (2)) apreciem cd aceasta varsta este complet
nerezonabila, copiii cu TSA putand termina gradinita si la 10 ani, daca e in interesul lor sa
recupereze in acel mediu. Astfel, apreciem ca nu este de recomandata stabilirea unei
varste atat de mici, intrucat sunt foarte multe cazuri in care e nevoie de mai multi ani
pentru a pregati copilul pentru integrarea in invatamantul de masa.

La art. 25 - “Fiecare copil/elev cu tulburdri de spectru autist si tulburdri de sdndtate
mintald asociate integrat in Invdatdmdntul de masd, incepdnd cu nivelul prescolar, va
beneficia de servicii de asistentd psihopedagogica asigurate prin profesorul itinerant si de
sprijin, pe baza certificatului de orientare scolard si profesionald eliberat conform
prevederilor legale in vigoare. " — articolul nu este corelat cu realitatea practica, in mediul
prescolar neexistind profesori itineranti si de sprijin. Tn aceastd situatie, se ridica
intrebarea cine va furniza aceste servicii? Cine va angaja/plati acesti specialisti? Din ce
fonduri?

La art.25 alin.(3) — ,La solicitarea scrisd a pdrintilor/ tutorilor legal instituiti, pot fi inscrisi
in clasa pregdtitoare copii cu tulburdri de spectru autist si/sau cu tulburdri de sdndtate
mintald asociate, cu vdrste cuprinse intre 6 si 8 ani la data Inceperii anului scolar, conform
recomanddrii SEOSP si a hotdrdrii COSP." acesta constrangere referitoare la varsta, face ca
un copil cu TSA, care are un ritmn mai lent de dezvoltare, sa nu aiba decat o singura
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optiune si anume aceea de a fi inscris la scoald in invitamantul special. In acest fel se
incalca dreptul accesului la educatie nediscriminatorie a copilului.

Art. 34 alin.(1) —, Echipa multidisciplinard de la nivelul unitdtii de Tnvdtdmdnt se intruneste
lunar sau de cdte ori este nevoie, in afara orelor de curs/activitate didacticd sau
terapeutica, si realizeaza evaludri intermediare ale evolutiei elevului pe parcursul aplicdrii
planului de interventie personalizatd"- referitor la aceste prevederi se ridica intrebarea
cum sunt platite aceste persoane pentru evaludrile intermediare din afara orelor de
program? De catre cine? Cate ore dureaza sedinta de reevaluare? Cine va monitoriza
realizarea lor efectiva?

n ceea ce priveste adaptarea curriculard asa cum reiese ea din art. 38 si art 39 (1) aceasta
trebuie alocatd clar unei persoane/categorii de profesionisti. In acest moment, desi
aspectul este reglementat legislativ, in realitate foarte putine cadre didactice stiu cum sa
faca adaptarile curriculare. CJRAE transfera sarcina adaptarii programelor catre
profesori iar acestia, din cauza lipsei de informatii (nu exista formari in ceea ce priveste
adaptarea curriculara), a lipsei de timp (exista un numar mic de profesionisti carora le
sunt alocati un numar mare de copii cu CES) si a cooperarii minimale cu restul cadrelor
didactice si cu parintii, nu isi indeplinesc sarcina.

De asemenea, adaptarea subiectelor si conditiilor de examinare trebuie sa constituie o
prioritate pentru Ministerul Educatiei si Cercetarii Stiintifice, in special pentru copiii cu
cerinte educationale speciale care invatd dupa programe/curricule adaptate. in caz
contrar, la examinari acestia sunt discriminati cerandu-li-se sa rezolve subiecte cu grade
de dificultate superioare celor pentru care au fost pregatiti sa le faca fata in scoala.

n ceea ce priveste ,Programele suplimentare gratuite de terapie” mentionate in Art. 46 —
alin.(1) care prevede: "Copiii cu tulburdri de spectru autist si tulburdri de sdndtate mintald
asociate integrati in unitdti de invatdmant de masd, indiferent de nivelul de invatdmdnt
pe care il parcurg, participd gratuit la programe suplimentare de terapie specificd si de
compensare, desfdsurate in afara activitdatilor de la grupd sau a orelor de curs, organizate
in centre de resurse sau in unitdti de invdtdmdnt special." - nu reiese cine va finanta
aceste programe si din ce fonduri? Cine are obligativitatea de e derula astfel de
programe? Cine stabileste Tn ce grad si la ce nivel de servicii suplimentare se califica
copilul? De ce nu pot fi ele organizate si in invatamantul de masa?

Referitor la Art. 49. - (1) care face referire la faptul ca ,pdrintele/tutorele legal instituit
poate participa sau poate desemna o persoand sd participe la activitdtile educative
si terapeutic-compensatorii"— nu se prevede cine va face plata acelei persoane
desemnate? Mai ales in situatia in care copilul respectiv nu mai este incadrat in grad de
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handicap grav, ci doar in grad accentuat si, prin urmare, nu mai beneficiaza de asistent
personal.

La Art. 45. - (1) care prevede ,,Copiii cu tulburdri de spectru autist si tulburdri de sdndtate
mintald asociate incadrati in grad de handicap grav au dreptul, conform legii, la
asistent personal, stabilit/angajat de DGASPC.” - suntem de parere ca trebuie ca si
copilul cu TSA cu handicap accentuat sa beneficieze de asistent personal, fie si cu norma
redusad. La incadrarea in grad de handicap, diferentele clinice dintre criteriile de incadrare
in cele doua categorii de handicap (grav si accentuat) sunt nesemnificative clinic in cazul
autismului, si extrem de interpretabile, astfel ca este echitabil ca atat persoana cu TSA
incadrata in grad de handicap accentuat, cat si persoana incadratd in grad grav sa
beneficieze de aceleasi drepturi sau drepturi proportionale cu gradul de dizabilizate.
Aceasta nevoie este sustinuta de realitatea potrivit careia persoanele cu TSA incadrate
in gradul de handicap accentuat au aceeasi nevoie de supraveghere si ingrijire, nefiind
autonome si independente, iar conform legislatiei actuale, la trecerea din gradul grav in
accentuat ele isi pierd complet dreptul la asistent personal, masura care le afecteaza
sever functionalitatea si dezvoltarea.

Un copil cu TSA incadrat in grad accentuat, in continuare nu poate trece singur strada, in
continuare nu poate fi Idsat nesupravegheat, nu comunicd functional, nu e constient de
pericole si, totusi, conform legii, EL NU MAI ARE DREPTUL LA ASISTENT PERSONAL.

Daca ar trebui ca interventia autoritatilor sa se concentreze pe ceva anume acest aspect
ar fi extrem de important pentru copii si adultii cu TSA care, inclusiv in situatiile in care
sunt inalt functionali, nu pot fi lipsiti complet de asistenta absolut esentiala pentru
recuperarea si adaptarea socio-profesionala.

Referitor la Art. 57 - care prevede faptul ca:

»(1) ,Standardele profesionale specifice de formare in psihoterapii
specifice aplicabile persoanei cu tulburdri de spectru autist si cu tulburdri mintale
asociate, se aprobd de cdtre Colegiul Psihologilor din Romania, in conditiile
legislatiei in vigoare.

(2) Interventia psihoterapeuticad specificd pentru persoanele diagnosticate cu
tulburdri de spectru autist si cu tulburdri de sdndtate mintald asociate este
psihoterapia cognitiv-comportamentald, care insa nu exclude aplicarea altor
metode de psihoterapie bazate pe dovezi stiintifice, care vizeazd tratamentul,
recuperarea si ameliorarea calitdtii vietii si integrdrii sociale.”

Subliniem faptul ca din practica de pana acum si din rezultatele obtinute in lucrul aplicat
cu copii TSA a reiesit ca nu terapia cognitiv comportamentala a dat rezultate notabile, ci
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analiza comportamentala aplicata care este ,Standardul de Aur in recuperarea copiilor cu
TSA”. Astfel, in masura in care nu se va accepta propunerea noastra in sensul luarii in
considerare si a terapiei comportamnetale — ABA, exista riscul ca multi copii cu TSA sa fie
privati de o metoda de terapie care s-a dovedit cd functioneaza in practica si ca da
rezultate notabile.

Practicienii certificati international in Analiza Comportamentala (Behavior Analysis) detin
expertiza in analiza comportmentala aplicata (ABA), o terapie validata experimental ca
fiind cea mai eficienta in tratamentul tulburarilor de spectru autist. Analiza
comportamentala, la fel ca psihologia, are standarde etice de conduita, reglementeza
intrarea in profesiune printr-un proces de certificare care presupune parcurgerea unor
module teoretice si promovarea unor examene, respectiv practica supervizata. Articolul 2
din legea 200/2004 stipuleaza ca ,,Sunt considerate activitati profesionale reglementate
activitatile exercitate cu titlu profesional, daca utilizarea unui astfel de titlu este rezervata
doar titularilor unor documente care atesta nivelul de formare profesionald.”. Prin
urmare profesiunea de analist comportamental, la fel ca cea de psiholog, intruneste
conditiile pentru a fi reconoscuta oficial ca , profesie reglemantata” conform legii
200/2004 si ar trebui incepute demersurile pentru a fi inclusa in nomenclatorul
profesiunilor reglementate in Romania.

Cei care legifereaza ca psihologia cognitiv-comportamentala este interventia specifica in
cazul TSA trebuie sa exemplifice terapiile cogitiv-comportamentale ,,evidenced based”
care sunt eficiente Tn cazul autismului clasic care presupune, asa cum stie orice lucator
specializat in munca cu copiii si adolescentii de pe spectru, interventii, repetate, intense,
concentrate pe comportamentul observabil, bazate pe variabile din mediu si
independente de procesarile cognitive.

De asemenea, nu suntem de acord cu propunerile prevazute la Capitolul 3, Art 56, 57
care stipuleaza ca ,,Art. 56 - Atestarea profesionald a psihologilor, precum si furnizarea
serviciilor psihologice se realizeazd potrivit dispozitiilor Legii nr. 213/2004 privind
exercitarea profesiei de psiholog cu drept de liberd practicd, infiintarea, organizarea si
functionarea Colegiului Psihologilor din Romdnia cu modificdrile si completdrile
ulterioare.” Art. 57 - (1) Colegiul Psihologilor va fi forul care va face ,,formarea
profesionala a psihologilor".

La Capitolul 4 Art. 58 prevede ca: ,Fiecare persoand diagnosticatd cu TSA si tulburdri de
sdndtate mintald asociate beneficiazd de servicii de sdndtate medicale si conexe actului
medical) prevdzute in pachetul de servicii de bazd, in conditiile Contractului-cadru privind
conditiile acorddrii asistentei medicale Tn cadrul sistemului de asigurari sociale de
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sdndtate, in limita fondurilor aprobate prin legea bugetului de stat pe tipuri de asistentd
medicald.”

Astfel, nu este clar care sunt prevederile incidente si ce contine ,Contractul cadru”
aceasta deoarece ,,serviciile medicale" vor fi acordate ,,in limita fondurilor aprobate prin
legea bugetului de stat pe tipuri de asistentd medicald."' Ca atare, nu dorim ca odata cu
terminarea fondurilor persoanele cu autism sa nu mai aiba acces la ,,servicii medicale
specializate" .

La Art. 64 care face referire la posibilitatea incheierii unor “parteneriate sau protocoale
de colaborare cu institutii centrale sau ale administratiei publice locale in vederea
dezvoltdrii unor servicii in sprijinul copiilor diagnosticati cu tulburare de spectru autist si cu
tulburdri de sdndtate mintald asociate.” - aprecim ca aceste parteneriate ar trebui
incheiate in functie de optiunile beneficiarilor, in baza unor concursuri de oferte
organizate de institutiile publice pentru externalizarea serviciilor.

De asemenea, am sesizat o serie de neclaritati in cuprinsul proiectului, ca de exemplu:

— la pagina 3 unde se vorbeste de echipa multidisciplinara care furnizeaza servicii
specializate, desi mai tarziu, serviciile sunt detaliate ca fiind furnizate de institutii
diferite. Astfel, ne punem intrebarea “Care este rolul acestei echipe, cine o
coordoneaza metodologic si din bugetul lui functioneaza?”

— De asemenea, nu exista nici o precizare legatd de frecventa si numarul de ore
alocat interventiei terapeutice comportamentale.

— Este necesara reformularea de la art 4 pct. 7 care prevede ca ,, medicul realizeaza
interventia psiho-educationala”, formularea fiind ambigua.

Tn ceea ce priveste, partea referitoare la educatie, sesizim c3 aceasta nu aduce nimic in
plus fatd de metodologia legii educatiei. Astfel, nu se prevad actiuni pentru asigurarea
integrarii copiilor in gcoald, a pregatirii cadrelor didactice a monitorizarii si evaluarii
planului de interventie individualizat si a asigurarii numarului necesar de cadre de
sprijin, acesta fiind complet insuficient in majoritatea judetelor.

Ca o concluzie generald, cu tristete remarcam faptul ca, in afara faptului ca se precizeaza
putin mai clar cum se face screeningul, ca se identificd o modalitate de a bugeta niste
echipe multidisciplinare ale CSM si ca s-au deschis oportunitati de formare/acreditare in
terapii TSA (dupa niste standarde ce vor fi adoptate de colegiu) suntem de parere ca, pe
fondul problemei, normele metodologice nu aduc nimic nou Tn plus fata de situatia
actuala si ca este nevoie de solutii concrete care sa asiugure masuri efective de protectie
a unor persoane care au nevoie de un sprijin real si sustinut, neputandu-se ajuta singuri,
iar parintii lor fiind in multe cazuri depasiti emotional si financiar.

F E D R A Sediu social: Baia Mare, str. 22 Decembrie nr. 23,
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De asemenea, proiectul nu contine masuri concrete de identificare a numarului de cazuri
la nivel central si local si de identificare a nevoilor de servicii si nici nu este exprimat
proactiv ca normele vor sprijini infiinatarea serviciilor necesare suplimentare. Nu este
clar daca, dupa adoptarea normelor vor exista suficiente servicii de interventie
terapeutica pentru copii diagnosticati si nici cine le va suporta, nu este clar cum se face
trecerea de la mentionarea serviciilor sociale la infiintarea acestora (ex. centre de zi sau
rezidentiale).

Nu exista un parcurs al serviciilor de la diagnosticare la viata adultd cum a solicitat
federatia noastra (astfel, remarcam ca masurile referitoare la ,persoanele devenite adulte
cu TSA sunt inexistente odata ce acestea termina liceul, la fel si serviciile adresate lor).

Din aspectele semnalate mai sus se desprind urmatoarele
CONCLUZII:

(1) Solutiile propuse nu cuprind in concret modalitatea de plata a serviciilor
terapeutice — astfel, nu reiese daca se va face in continuare exclusiv prin serviciile
publice?

(2) Terapia conpoartamentald nefiind recunoscuta si acreditata de COPSI, se pune
intrebarea cum se va face acreditarea profesionistilor?

(3) De unde se vor aloca resurse suplimentare pentru a plata profesorilor itineranti si
de sprijin pentru prescolari?

(4) Cine va face concret adaptarea curriculara? Cine va forma cadrele didactice sa faca
acest lucru, pentru ca el este necunoscut in acest moment multora dintre cei care
ar trebui sa implementeze aceasta sarcina?

(5) Cum se va face evaluarea diferentiata la examene pentru admiterea in
invatamantul liceal sau scoli profesionale?

(6) Tncélcarea dreptului profesionistului de a-si alege instrumentul potrivit, in functie
de nevoile copilului si de formarea proprie.

(7) Cum va fi monitorizata aplicarea acestor norme? Care sunt sanctiunile in caz de
nerespectare sau tergiversarea aplicarii prevederilor legale? Nu exista nici o
reglementare in acest sens.

Nu Tn ultimul rand, apreciem, asa cum am mai precizat anterior, ca se impun o serie de
masuri instiutionale pentru a gestiona intr-o maniera mult mai eficienta situatia
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persoanelor cu tulburari din spectrul autist si cu tulburadri de sanatate mintala asociate,
astfel propunem:

(1) Constituirea, la nivelul Guvernului, unui Grup de lucru format din reprezentanti ai
autoritatilor implicate cu atributii Tn acest domeniu, reprezentanti ai asociatiilor de
profil, precum si din specialisti Tn terapia si lucrul cu persoane cu nevoi speciale de
tip TSA si TSMA (medici, psihoterapeuti, pedagogi), care sa facd o evaluare a
situatiei actuale sa identifice disfunctionalitatile si impedimentele si sa propuna
solutii de politici publice adecvate.

(2) Tnfiintarea unui ,Registru National al persoanelor cu tulburdri din spectrul autist
si cu tulburdri de sdndtate mintald asociate”, care sa se constituie intr-o evidenta
centralizata, unitara la nivel national, care sa constituie baza politicilor publice
elaborate de autoritati in acest domeniu. Sa existe o evidenta clara a dimensionarii
efortului institutional si bugetar de care este nevoie din partea autoritatilor.

(3) Crearea unui , Protocol medical privind procedurile de specialitate care trebuie
urmate pentru diagnosticarea si tratamentul aplicabil persoanelor care suferd de
afectiuni TSA sau TSMA.”

(4) Elaborarea unui, Ghid de bune practici” care sa contina informatii relevante, utile,
pentru persoanele vulnerabile, pentru familiile acestora, precum si pentru cei care
trebuie sa aplice normele legale sau pentru cei care lucreaza sau invata alaturi de
persoane care sufera de afectiuni TSA sau TSMA.

Vd multumim pentru sprijin si colaborare,
Cu deosebitd consideratie,

Carmen GHERCA

(\/
Presedinte FEDRA

Bucuresti, 23 martie 2016
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