Umilintele prin care trec persoanele cu autism din
Romania. Statul le ignora suferinta: ,,Nu voi putea
vreodata sa locuiesc singura. Asigurarea medicala, un lux”
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Obstacole inca dinainte de diagnosticare, pentru persoanele cu autism din tara noastra/ Foto:
Pexels

Persoanele autiste din Romania se lovesc de obstacole inca dinainte sa fie diagnosticate. Pe
langa faptul ca primesc adesea diagnostice tarzii, accesul la evaluari specializate este inegal,
mai ales in mediul rural.

Interventiile timpurii si terapiile sunt insuficiente si costisitoare, iar scolile nu sunt pregatite
pentru incluziunea lor. Dupa terminarea scolii, pe piata muncii apare discriminarea, iar lipsa
oportunitatilor egale raméane o constanta.

Specialistii sunt putini si concentrati in marile orase. Familiile suporta o povara financiara si
emotionala importanta, iar tranzitia spre viata adulta ridica o serie noua de provocari.

Pentru a intelege mai bine cu ce se confrunta persoanele autiste din tara noastra, Ziare.com a
luat legatura cu Andrei Hodorog, din partea Asociatiei SuntAutist.

Andrei locuieste in Marea Britanie, este doctor in filosofie si lector universitar in ingineria
aplicata.

Acesta ne-a explicat ca, in opozitie cu modul in care lumea se raporteaza de obicei la autism,
acesta nu este o boala, iar cineva nu poate fi ,mai autist” sau ,mai putin autist”.

L2Autismul nu este o boala si nu are ,tipuri” rigide, ci reprezinta o gama larga de moduri in care
creierul proceseaza informatia, emotiile si relatiile. Contemporan, autismul este inteles ca un
continuum neurologic complex caracterizat prin diferente in procesarea senzoriala,
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comunicarea sociald, mod de gandire si comportament. Incepand cu 2013, sistemul de
diagnostic medical a Tnlaturat definitiv categoriile separate precum sindromul Asperger,
autismul de nivel inalt/scazut functional si tulburarea pervaziva de dezvoltare nespecificata
(PDD-NOS).

Adsx

Aceasta consolidare nu a fost arbitrara, ci s-a bazat pe dovezi empirice substantiale care
demonstrau ca vechile distinctii categoriale nu puteau fi sustinute stiintific si creau
inconsistente diagnostice semnificative intre clinici si specialisti. Eliminarea acestor categorii a
adresat probleme fundamentale de bias functional care reducea persoanele autiste la
capacitatea lor perceputa de autonomie si productivitate economica”, a transmis acesta.

Potrivit lui, putem totusi imparti autismul in 3 niveluri generale.

,<Avem Nivelul 1, de sprijin minim, care include persoane ce pot fi relativ autonome in multe
contexte, au adesea inteligenta medie sau superioara, dar pot experimenta dificultati subtile Tn
navigarea complexitatilor sociale neurotipice, gestionarea tranzitiei intre activitati sau
procesarea senzoriala. Nivelul 2, cel de sprijin moderat, implica nevoi mai evidente de
structura, ghidare si adaptari de mediu pentru participarea sociala si educationala optima. lar
nivelul 3, de sprijin intensiv, se refera la persoane care beneficiaza de sprijin comprehensiv
zilnic si adaptari semnificative ale mediului pentru a-si atinge potentialul dezvoltarii.

Adsx

Fiecare persoana din spectru este unica. Nu exista doua manifestari identice, iar autismul nu
,dispare”, insa cu sprijin adecvat, multi oameni duc vieti independente si implinite. in Romania,
realitatea este ca mediul inca limiteaza potentialul multor persoane autiste. Lipsa de
accesibilitate, prejudecatile, etichetele si izolarea sociala reduc sansele de dezvoltare, nu
autismul in sine”, a transmis acesta.
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Spectrul autist nu este
liniar.

—

mad putin autist mai autist

Arata mai mult ca o sfera variabila.

Reglarea amotilor Repetitii .
Postura Contact vizual
. Interesa Functia exacutivl .
. Varbire Anxiatate .
. Sensibilitali senzoriale : Diferente sociale .

SURSA FOTO / Andrei Hodorog, Asociatia SuntAutist

Ziare.com a mai luat legatura si cu Dana Argesanu, artist grafic, pentru a ne explica cum arata
viata unei persoane autiste din tara noastra.

,In general, persoanele autiste au nevoie de rutind. Eu am si ADHD. Am o nevoie crancena de
rutina si predictibilitate; in acelasi timp, am si o rezistenta incredibila la activitati planificate.
Aproape nicio zi nu aratd ca precedenta. incd ma lupt cu insomnia; acest corp are nevoie de
cca 9 ore de somn, dar nu oboseste dupa 1516, ci dupa vreo 20 de ore nedormite. Am un
program de somn destul de impredictibil. Am Tncercat (sub supraveghere medicala) aproape
toate tipurile de somnifere si nimic nu m-a ajutat.

Pe parcursul unei zile, imi desfasor activitatea atunci cand imi permite starea, de cele mai
multe ori in a doua parte a zilei (care nu pica aproape niciodata in acelasi interval orar). in
prezent sunt Deputy Head of Production si lidera a echipei de Grafica pentru Social Media la
StiriBazate, un proiect superbisim, unde fac voluntariat si am avut ocazia sa contribui in
masura posibilitatilor mele. In mod deloc surprinzétor, dacé primesc acomodarile de care am
nevoie, sunt capabila de cantitati absolut inumane de munca. Ajuta faptul ca activitatea mea e
99% remote, ca oamenii cu care lucrez sunt rabdatori si pot pune intrebari infinite, pot cere
reformulari atunci cand nu inteleg si faptul ca am un interes special pentru teme sociale si
politica.

Petrec cateva ore pe zi lucrand pentru StiriBazate, iar in restul timpului ori lucrez la proiecte
personale, ori il petrec cautandu-mi de lucru. Undeva la o ora pe zi ma joc jocul meu preferat
de la momentul actual (e acelasi de vreo 4 ani). Cand am energie, ajut la treburile casnice. De
mentionat este ca port, in mare parte a timpului, dopuri de urechi si/sau casti cu izolare fonica
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(pe care mi le-a donat o alta persoana autista, fiindca eu nu mi le-as fi putut permite). Nu am
mese constante; este nevoie, uneori, ca parintii sau partenerul meu sa-mi aminteasca sa
mananc sau sa beau apa”, ne-a relatat aceasta.

Dana nu vede un viitor in care ar putea locui de una singura, avand nevoie de asistenta.

,Imi este destul de evident ca nu voi putea vreodata s& locuiesc singura, fiindca abia sunt
capabila sa am grija de corpul meu, nu stiu daca voi fi vreodata in stare sa am grija de o casa,
nu reusesc sa mentin curatenia, ies rar din casa din pricina zgomotelor. Spre exemplu, este
dureros pentru mine sa stau la coada la supermarket, chiar si cu dopuri de urechi, din cauza
sunetului pe care il fac casele de marcat. Muzica si anunturile din majoritatea magazinelor sunt
la un nivel care e greu de suportat pentru mine”, a explicat aceasta.

Cat de pregatita e piata muncii din Romania pentru acomodarea
persoanelor autiste?

Desi dreptul la munca este unul fundamental, persoanele cu autism din tara noastra reusesc
greu sa beneficieze de el. Andrei Hodorog ne-a ajutat sa ne facem o imagine mai clara asupra
problemei.

,oreptul la munca este un drept fundamental, garantat prin Constitutie si prin Legea 448/2006
privind protectia si promovarea drepturilor persoanelor cu dizabilitati. Totusi, intre principiul
legal si realitatea cotidiana persista un decalaj semnificativ. Desi persoanele autiste au abilitati
reale si potential profesional valoros, piata muncii din Romania raméane adesea nepregatita sa
le includa in mod autentic. Studiile internationale arata ca peste 70-80% dintre adultii din
spectrul autist nu au un loc de munca stabil, desi multi dintre ei au calificari, studii si abilitati
inalte, in special in domenii precum IT, analiza de date, design, logica, arta sau mestesuguri.

In Romania, cifrele exacte sunt greu de estimat din cauza lipsei de statistici oficiale actualizate,
dar ONG-urile si organizatiile specializate (precum ANCAAR sau Autism Voice) confirma
acelasi fenomen: numarul angajarilor reale este scazut, iar integrarea profesionala este adesea
formala, nu functionala. Problema nu este lipsa competentelor, ci rigiditatea sistemului:
interviuri standardizate, medii de lucru zgomotoase sau lipsite de adaptare senzoriala, asteptari
sociale neclare si lipsa formarii angajatorilor in neurodiversitate. Autismul nu inseamna
incompetenta, ci un alt mod de a percepe si structura lumea, ceea ce poate aduce un plus de
valoare acolo unde se cultiva precizia, atentia la detalii, perseverenta si gandirea analitica.

Formularea ,a li se face loc” sugereaza o mila pasiva, nu o recunoastere a valorii.

persoanele autiste nu cer favoruri, ci sansa de a contribui — de a-si folosi abilitatile intr-un
mediu adaptat diversitatii cognitive”, a explicat acesta.

Potrivit lui, putem vedea totusi un usor progres in tara noastra, prin deschiderea companiilor si
catre persoane autiste.
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,In Romania, tot mai multe companii incep timid sa aplice principiile de includere neurodiversa,
oferind posturi adaptate si programe de mentorat. Ins& aceste initiative raman izolate,
dependente de initiativa individuala a unor lideri empatici sau de colaborarea cu ONG-uri.

Pentru o schimbare reala, este nevoie de politici publice coerente, educatie organizationala si
formare profesionala specifica — nu doar de campanii simbolice”, ne-a relatat Andrei Hodorog.

Dana isi pastreaza optimismul cu privire la potentialul de acomodare al persoanelor autiste pe
piata muncii, punand accent pe progresele din ultimii ani.

,Este cu siguranta mai pregatita acum decat era in 2013, cand am avut prima tentativa de a
ma angaja. Experienta mea e ca oamenii sunt ceva mai informati si mai intelegatori, cel putin
in anumite spatii. In vara Ilui 2024 am avut o tentativa de a lucra ca dealer la un cazino online
— vedeti ca pacanelele sunt oribile, dar cand ti-e foame si nu te angajeaza nimeni pentru ceea
ce ai pregatire si nu poti suporta zgomotul casei de marcat, ajungi si acolo. Le-am spus din
capul locului ca sunt autista, cu ADHD, pentru ca, fiind acolo din disperare si avand probleme
de natura morala cu industria, o parte din mine isi dorea sa-mi faca vant. Nu s-a intamplat asta;
n-as vrea sa vorbesc de bine despre aceasta industrie, pentru ca face mult rau, insa am primit
destul de multa intelegere.

Am fost lasata sa dau testele de la sfarsitul trainingului pe terasa, pentru ca era zgomot in sala
din cauza unui eveniment care se intampla in apropiere. Au dat muzica mai incet in spatiile
comune, la cererea mea verbala pe loc; nu a fost nevoie sa trimit un tichet, sa aduc bilet de la
medic sau alta ,corporateala”. Cu toate astea, am rezistat patru zile, fiindca in sala unde ar fi
trebuit sa imi desfasor activitatea erau mese de ruleta, iar sunetul bilei a ajuns sa-mi provoace
durere in mai putin de 30 de minute. Am avut un exit interview cu HR-ul, care a fost foarte nice,
si au fost foarte interesati de unde au fost probleme punctuale pe care le-am intalnit, pentru a
incerca sa le remedieze pe viitor. Din pacate, mutarea meselor de ruleta nu era o optiune.
Fiecare persoana autista are dificultati specifice experientei ei unice. Eu am dificultati legate
de toleranta scazuta la zgomote, adaptarea la un program fix, interpretarea comunicarii
indirecte si deplasarea la locul de munca”, a precizat Dana.

Nu stim exact cate persoane autiste traiesc in Romania

Andrei Hodorog a mai explicat ca, din cauza problemelor de subdiagnosticare, nu putem sti cu
exactitate nici macar cate persoane autiste traiesc in Romania.

,conform studiilor epidemiologice disponibile, prevalenta TSA in Romania pentru perioada
2007-2017 a inregistrat o tendinta descendenta, scazand de la 413 cazuri la 100.000 locuitori
in 2007 la 408 cazuri la 100.000 locuitori in 2017. Aceasta rata este semnificativ mai mica
comparativ cu media Uniunii Europene, care in aceeasi perioada a ramas relativ constanta,
crescand usor de la 519 la 521 cazuri la 100.000 locuitori. Diferenta substantiala intre
Romania si media europeana sugereaza posibile probleme legate de subdiagnosticare sau de
accesul limitat la servicii de evaluare specializate in tara noastra.
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Un aspect important de mentionat este lipsa unei statistici oficiale complete privind numarul
exact de persoane autiste din Romania. Nu exista o statistica oficiala centralizata care sa
cuantifice numarul exact de persoane autiste, prevalenta sau incidenta acestora la nivel
national. Datele existente provin din surse diverse si utilizeaza metodologii diferite, ceea ce
face dificila compararea directa si obtinerea unei imagini complete.

Dificultatile in diagnosticare reprezinta o provocare majora. Nu exista un test medical definitiv
pentru autism, iar criteriile de diagnosticare se bazeaza pe descrieri comportamentale care pot
fi interpretate diferit de diversi specialisti. Aceasta variabilitate in aplicarea criteriilor de
diagnostic poate conduce la subevaluarea numarului real de cazuri. De asemenea, pana in
2014, autismul era considerat in Romania exclusiv “o boala a copiilor”, ceea ce a facut ca
adultii sa nu poata fi diagnosticati oficial cu TSA, limitand si mai mult intelegerea reala a
prevalentei”, a transmis acesta.

Absenta completa a unui protocol de diagnosticare pentru adulti

Andrei Hodorog ne-a ajutat si sa ne facem o imagine asupra dificultatilor mari in ceea ce
priveste procesul de diagnosticare.

,Procesul de diagnosticare a tulburarilor din spectrul autist in Romania incepe teoretic de la
varsta de 9 luni, cand medicii de familie ar trebui sa aplice un chestionar de screening validat
de Comisia de Psihiatrie a Ministerului Sanatatii. Acest instrument de evaluare urmareste
capacitatile de interactiune si relationare ale copilului, comunicarea nonverbala si rezonanta
emotionald, cu reevaludri programate la 18, 24 sau 30 de luni. In functie de scorul obtinut,
copiii sunt clasificati in trei categorii de risc: minim, mediu sau sever, ultimul necesitand
trimiterea imediata catre un specialist in psihiatrie sau neuropsihiatrie pediatrica.

in practica insa, lucrurile arata diferit. Desi protocolul recomanda depistarea precoce,
majoritatea copiilor sunt diagnosticati abia intre 2-3 ani, iar aproximativ un sfert dintre ei
primesc diagnosticul dupa implinirea varstei de 4 ani. Aceasta intarziere reduce semnificativ
sansele de interventie timpurie, considerata cruciala pentru dezvoltarea ulterioara a copilului.

Situatia este si mai complexa in mediul rural, unde accesul la servicii specializate este extrem
de limitat, familiile confruntandu-se cu bariere semnificative in obtinerea unui diagnostic si a
serviciilor de suport necesare.

Un pas important a fost facut in octombrie 2023, cand a fost lansat un subprogram national de
sanatate dedicat persoanelor cu TSA. Acesta permite decontarea prin CNAS a serviciilor de
psihoterapie, consiliere psihologica clinica si logopedie, cu pana la 40-44 de sedinte lunar si o
decontare de 135 lei per sedinta. Cu toate acestea, se estimeaza ca doar aproximativ 13.471
de copii si 2.660 de adulti ar putea beneficia de aceste servicii, cifre care probabil
subestimeaza nevoia reala, avand in vedere problemele de diagnosticare si lipsa datelor
centralizate despre prevalenta TSA in Roméania”, a continuat acesta.

Potrivit lui, problemele sistemice se vad inclusiv in faptul ca nu exista un protocol de
diagnosticare pentru adulti.
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,=Una dintre cele mai mari limitari ale sistemului actual este absenta completa a unui protocol
de diagnosticare pentru adulti. Persoanele care nu au fost diagnosticate in copilarie se
confrunta cu un vid procedural aproape total, fiind nevoite sa navigheze un sistem medical care
nu are instrumente validate sau trasee clare pentru evaluarea TSA la varsta adulta. Aceasta
lacuna lasa nenumarati adulti fara acces la diagnostic si, implicit, fara posibilitatea de a accesa
servicii de suport sau beneficii sociale la care ar avea dreptul. Sistemul se confrunta si cu alte
provocari structurale importante. Nu exista un registru national al persoanelor cu TSA, ceea ce
face imposibila monitorizarea eficienta a prevalentei si evaluarea impactului interventiilor.

Criteriile de diagnosticare, desi bazate pe standardele internationale ICD-10 si DSM-V, sunt
aplicate inconsistent de diferiti profesionisti, iar formarea specialistilor in domeniul autismului
ramane insuficienta. Multi profesionisti inca se ghideaza dupa criteriile din DSM-IV (versiunea
anterioara a Manualului de Diagnostic si Statistica a Tulburarilor Mintale, care preceda
versiunea actuala, DSM-V, publicata in 2013). n plus, dupa cum arata studiile analizate,
Romania inregistreaza valori ale prevalentei TSA semnificativ mai mici decat media
europeana, ceea ce sugereaza mai degraba o subdiagnosticare sistematica decat o incidenta
reala mai scazuta”, a explicat acesta.

Asigurarea medicala de la stat e ,,un lux pe care nu ni-l permitem”:
,»Statul mai mult m-a incurcat”

Dana Argesanu a pus accent pe investitiile pe care ar trebui sa le faca Guvernul condus de llie
Bolojan, pentru a le acorda o sansa si persoanelor cu autism.

»otatul, mai mult, m-a incurcat, spre surprinderea nimanui. Dupa ce am trecut prin 12 ani de
scoala in care am avut contact cu multi profesori, consilieri si personal medical, nici macar o
singura persoana nu a detectat ceea ce este evident (faptul ca neajunsurile mele vin din
neadaptarea mediului la nevoile sistemului meu nervos, nu din rea-vointa sau lene).

Am purtat o discutie cu psihiatrul meu despre posibilitatea obtinerii unui certificat de handicap,
insa m-a descurajat sa incerc sa aplic, pentru ca, in experienta doamnei in plan profesional, ar
fi prea mici sansele sa-l primesc in comparatie cu nivelul de efort necesar pentru a aplica.
Accesul mai usor la evaluare decontata de stat si pentru persoanele adulte nediagnosticate ar
fi un prim pas. As adauga si ca ar fi foarte util sa nu fie nevoie de calitatea de asigurat, fiindca
pentru multi dintre noi asigurarea medicala — acei 1.800 de lei pe an — este un lux pe care nu
ni-I permitem.

Educarea personalului medical si din aparatul de stat — functionari publici, forte de ordine —
cu privire la particularitatile persoanelor autiste ar ajuta. Campanii de informare cu privire la
semnele autismului, stimularea companiilor sa angajeze si sa ofere acomodari persoanelor
autiste, sprijinirea persoanelor autiste in integrarea in campul muncii, acces la programe de
terapie specializate pentru gestionarea dificultatilor si terapie ocupationala, de asemenea, ar fi
de ajutor”, ne-a mai povestit Dana.
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