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Autism Spectrum Disorders in the European Union

Family Survey - final

Identificarea, diagnosticul si interventia precoce pentru copiii mici cu tulburare de spectru autist

(TSA)

Un studiu pentru imbunititirea masurilor support pentru copiii mici cu TSA

Inainte de a raspunde la intrebari, dorim sa va explicim motivul pentru care realizim acestu studiu si ce
implicd acesta pentru dumneavoastra. Va rugam sa cititi aceste informatii cu atentie. Pentru mai multe
informatii, nu ezitati sd ne contactati la adresa de email magda_efrim@yahoo.com.

Studiul isi propune sa colecteze informatii de la persoane care au in prezent sau au avut recent o legatura
directa cu serviciile de screening, diagnostic sau tratament pentru copii cu TSA cu vérsta sub 6 ani.
Implicarea directa presupune ca dumneavoastra sa fiti un membru al familiei apropiat copilului cu varsta
sub 6 ani care a beneficiat de vreunul din aceste servicii si sdcunoasteti foarte bine acest tip de servicii
pentru copiii cu varsta sub 6 ani,asa cum sunt ele oferite in locurile de rezidenta ale acestora.

Obiectivul studiului este sd obtina opinia fiecaruia dintre respondenti privind serviciile clinice de
detectare precoce, diagnostic si tratament al copiilor cu TSA sub varsta de 6 ani. In mod specific, scopul
studiului este de a obtine informatii despre experientele personale pe care respondentii le-au avut in aceste
aspecte, incluzand varsta de la identificare si diagnosticare; caracteristicile demografice ale familiilor;
opiniile privind organizarea serviciilor pentru copiii mici cu TSA; sugestii referitoare la imbunatatirea
acestui tip de serviciu.

Acest studiu a fost aprobat din punct de vedere etic de catre Universitatea din Salamanca (Spania). Copii
ale acestei aprobari sunt disponibile, doritorilor.

Nu solicitam nici un fel de informatii de identificare — ca de exemplu numele, adresa.
Participarea la acest studiu va dura aproximativ 15 minute.

Va multumim pentru timpul acordat citirii acestor informatii. Daca doriti sa completati acest chestionar,
va rugdm sa parcurgetiurmatorii itemi

Vi rugam sa cititi consimtdmantul de mai jos.

Am citit si am inteles informatiile referitoare la studiu ~ Am inteles ca toate datele colectate din
acest studiu vor fi codificate in mod anonim si stocate confidential si securizat  Doresc sa particip la
acest studiu  Daca doriti sa completati acest chestionar, va rugadm sa bifati "Sunt de acord sa particip"
pentru a continua.

Sunt de acord sa particip
Da

Nu
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INFORMATII GENERALE

Intrebarile din aceastd sectiune initiald se vor referi la sexul, adresa, varsta, nivelul educational ale
dumneavoastra, venitul lunar actual al familiei in care traieste copilul cu autism (optional), numarul de
persoane care locuiesc in casd, incluzandsi trei intrebari suplimentare despre varsta, sexul si abilitatea
verbala a copilului cu autism.

1. Va rugam sa selectati tara si orasul de rezidenta

Tara

Orasul

2. Sexul
Masculin
Feminin
3. Care este varsta dumneavoastra?
4. Care este relatia dumneavoastra cu copilul cu autism?
Mama sau tatal
Bunica sau bunicul
Frate

Altele, va rugdm precizati

5. Cate persoane traiesc in localitatea in care traiti?
Sub 10.000
Intre 10.000 si 50.000
Intre 50.000 si 150.000
Intre 150.000 si 1.000.000
Peste 1.000.000
6. Va rugam s indicati nivelul cel mai inalt de educatie atins
Nescolarizat/incomplet scolarizat
Scoala primara

Scoala gimnaziala, liceu
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Universitate
Scoala profesionala
Colegiu, scoala postliceala
7. Cate persoane locuiesc permanent 1n casa cu copilul cu TSA?
8. Aceasta intrebare este optionald: Va rugdm sd mentionati venitul lunar actual in lei
9. Ce varsta are copilul cu TSA?
10. Sexul copilului
Masculin
Feminin
11. Care este capacitatea verbala a copilului?
Nu vorbeste deloc
Foloseste doar cuvinte unice (de exemplu, “tati”, “mami”
Foloseste propozitii de 2 sau 3 cuvinte (de exemplu, “vreau prajitura‘)
Foloseste propozitii cu 4 sau mai multe cuvinte (de exemplu, “Vreau un biscuit®)
Foloseste fraze complexe (de exemplu, “Dupa ce ne intoarcem acasa, pot sa iau un biscuit? )

DETECTAREA

In aceasta sectiune veti raspunde la intrebari referitoare la procesul de detectare a dificultitilor copilului
cu TSA,inainte de a afla diagnosticul. Dupa aceasta sectiune, va fi o alta, specifica pentru procesul de
diagnosticare.

12. Céti ani avea copilul atunci cand dumneavoastra sau altcineva ati realizat cé are probleme de
dezvoltare?

13. Care au fost primele semne? Puteti marca mai mult de unul, dacé este cazul
Nu zdmbeste larg sau nu exprima bucurie cétre adult, la varsta de 6 luni

Nu interactioneaza prin sunete, zambete sau expresii faciale incepand cu varsta de 9 luni

Nu lalalizeaza la 12 luni

Nu face diverse gesturi (sé arate cu mana, sé faca “pa“ etc) la 12 luni

Page 3 of 15



asdeu

Autism Spectrum Disorders in the European Union

Nu spune cuvinte simple la 16 luni

Nu spune in mod spontan propozitii din 2 cuvinte (nu simple repetéri ale frazelor
interlocutorului) la 24 luni

ORICE FEL de regres in ORICE domeniu (limbaj sau abilitéti sociale) la ORICE varsta

Altele, va rugam sa specificati

14. Cine a fost prima persoani care a suspectat ca ceva este In neregula cu dezvoltarea copilului?
Dumneavoastra ati fost cel care a detectat problema

Un membru al familiei. VA rugadm sa specificati

Medicul pediatru dintr-un sistem public de sanatate
Medicul pediatru dintr-un sistem privat de sanatate
Un educator sau alt membru din echipa gradinitei

Altele, va rugam specificati

15. Persoana care si-a pus prima intrebari referitoare la dezvoltarea copilului s-a bazat pe urmatoarele (va
rugam sa bifati toate care se aplica):

Cunostintele lui/ei despre acest copil cu TSA
Experienta lui/ei proprie si cunostintele despre dezvoltarea copilului in general

Un chestionar pe care 1-am completat in cabinetul doctorului/la scoala (numele
chestionarului, daca vi-1 amintiti)

Un program dedicat in mod specific identificarii problemelor de comunicare si de
dezvoltare sociald, disponibil in serviciile de sanatate/educatie/sociale din orasul meu.

Altele. Va rugam sa specificati
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16. Considerati ca a fost usor sa aveti acces la informatiile referitoare la aceste programe si la serviciile de
detectare precoce in localitatea in care locuiti?

Da

Nu

Vi rugam sa explicati de ce

17. Care a fost urmatorul pas in procesul de detectare?
A trebuit ca noi singuri sa cdutdm un serviciu de diagnostic
Cineva ne-a dat un telefon pentru a ne indruma cétre un serviciu de diagnostic
Am primit o scrisoare cu o programare pentru o consultatie la spital

Persoana (specialistul din domeniul medical respectiv educational) care a ridicat primele
suspiciuni ne-a trimis direct cétre un serviciu specializat

Altele. Va rugam sa specicficati

18. Cat timp a trecut (in luni) de la confirmarea primelor suspiciuni pana cand copilul a fost consultat de
un specialist in autism?

Mai putin de o luna
Intre 1 i 2 luni
Intre 3 si 4 luni
Intre 5 i 6 luni
Mai mult de 6 luni

Altele. Va rugam sa specificati

Page 5 of 15



asdeu

Autism Spectrum Disorders in the European Union

19. Ati beneficiat de vreo Indrumare profesionald si suport pentru confirmarea primelor dumneavoastra
suspiciuni?

Da

Nu
Dacé da, va rugam sa bifati toate variantele care se aplica(daca au fost mai mult de una).

Medicul pediatru
Psihologul

Psihiatrul

Asistenta medicala
Neuropediatrul
Educatorul/invatatorul

Altii. Va rugam sa specificati:
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20. Cum evaluati procesul de detectie?

Moderat
adecvat

Foarte
adecvat

Putin
adecvat

Procesul de
detectie urmat
de evaluarea
de diagnostic

Calificarea
echipei care a
evaluat copilul

in cursul
procesului de
detectie

Gradul 1n care
profesionistii
implicati in
proces au
ascultat si au
luat in
consideratie
preocuparile
dumneavoastra
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Nici
adecvat, Usor Moderat  Extrem de
nici inadecvat  inadecvat inadecvat
inadecvat

21. Daca aveti sugestii privind procesul de detectare a primelor semne de TSA, va rugam s le specificati

DIAGNOSTICUL

In aceasti sectiune veti fi intrebat despre procesul de diagnosticare a TSA. Suntem

interesati de perceptia dumneavoastra asupra interventiilor directe de care ati beneficiat in diferite centre
sau institutii care s-au ocupat de copilul dumneavoastra in cursul procesului de diagnosticare. Intrebarile
incorporate 1n aceasta sectiune se refera la toti profesionistii si la toate institutiile care au fost implicate in
mod direct in procesul de diagnosticare a copilului dumneavoastra si cu care dumneavoastra ati fost in
contact direct. Acestia pot fi, de exemplu, medicii de familie, pediatrii, asistentele medicale,

fizioterapeutii, logopezii, psihologii, educatorii, etc.

22. A primit copilul vreunul din urmatoarele diagnostice?

Tulburare de spectru autist (TSA)
Tulburare pervaziva de dezvoltare
Tulburare autista / Autism infantil
Sindrom Asperger / Tulburare Asperger

Autism atipic

Tulburare pervaziva de dezvoltare nespecificata altfel
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Altul. Va rugém sa specificati

23. La ce varsta a fost diagnosticat copilul dumneavoastra cu tulburare de spectru autist?

24. Vi amintiti cat timp a trecut (aproximativ) de la suspiciunea privind problemele de dezvoltare ale
copilului pana la confirmarea diagnosticului?

Mai putin de o luna
Intre 1 i 2 luni
Intre 3 si 4 luni
Intre 5 si 6 luni
Mai mult de 6 luni

Alta. Va rugam sa specificati

25. In ce masura personalul care s-a ocupat de copilul dumneavoastra. ...
Foarte mult Mult Mediu Putin Foarte putin ~ Niciodata

A acordat
suficient timp
discutiei cu
dumneavoastra
despre
problemele
copilului?

...V-a ajutat sa
va simtiti mai
increzator
referitor la
dumneavoastra
ca parinte?

...V-a oferit
atat sprijin, cat
si informatii?

V-a oferit
posibilitatea sa
luati decizii
privind
folosirea
diferitelor
teste?

...V-a informat
despre
rezultatele
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evaluarii
copilului
dumneavoastra?

... V-adat
informatii
despre
serviciile
oferite de
institutii sau
alte servicii din
comunitatea
dumneavoastra?

...V-au sfatuit
cum sa accesati
mai multe
informatii sau
cum sa
contactati alti
parinti aflati in
aceasi situatie
(de exemplu,
contact cu
organizatii de
parinti sau
centre
specializate)?

...si-au
coordonat
activitatile
astfel incat

toate serviciile
implicate au
furnizat
informatiile
necesare unui
diagnostic
corect?

26. Ce fel de profesionisti v-au asistat in procesul de diagnosticare? Bifati toate optiunile care se aplica,

daca este cazul
Psiholog
Pediatru

Asistentd medicala
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Neuropediatru
Psihiatru

Altul. Va rugam sa specificati

27. Ati primit sfaturi sau informatii de la profesionistii care v-au dat raportul de diagnostic al TSA?
(Bifati aspectele despre care ati primit informatii corespunzétoare sau suficiente) Bifati toate optiunile
care se aplica, daca este cazul

Probleme medicale (specialisti, medicamente, consiliere genetica...)
Nevoi educationale (centre, modalititi de suport...)

Nevoi sociale (organizatii, suport familial...)

Materiale (bibliografie, agentii, pagini web...)

Altele. Va rugam sa specificati

Nu

28. Ati primit informatii scrise despre diagnostic?
Da

Nu

29. Cat de corespunzator considerati procesul de diagnosticare?

Nici
Foarte Moderat Putin adecvat, Usor Moderat Foarte
adecvat adecvat adecvat nici inadecvat  inadecvat inadecvat
inadecvat

Timpul scurs de la prima
suspiciune privind
problemele de dezvoltare
pana la confirmarea
diagnosticului

Nivelul profesional al
personalului care a evaluat
copilul in procesul de
diagnostic
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Informatiile si suportul pe
care le-ati primit de la
acesti profesionisti

Evaluarea procesului de
diagnostic

30. Daca aveti vreo sugestie privind programele de diagnosticare, va rugdm sa specificati

INTERVENTIA PRECOCE

In aceasti sectiune a chestionarului veti fi intrebati despre tipul si numarul serviciilor de Interventie
Precoce pe care le-a primit copilul dumneavoastra in ultimele 12 luni. Veti fi intrebat despre timpul care a
trecut de la primirea diagnosticului pana cand copilul a inceput tratamentul, tipul de interventie de care
beneficiaza copilul, cate ore de terapie a facut copilul pe sdptamana (De exemplu, daca copilul a facut o
ora de terapie si la fiecare 2 saptdmani, va trebui sa treceti 0,5 ore pe saptamana), gradul implicarii
dumneavoastra in terapiesi parerea dumneavoastra despre tratamentul primit de copil.

31. Beneficiaza copilul in prezent de interventie precoce?
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Da
Nu, dar a beneficiat pana la mai putin de 12 luni
Nu
31.1. Va amintiti cat timp a trecut de la stabilirea diagnosticului pana la inceperea interventiei?

Da. Va rugam sa specificati (in luni)

Nu

31.2. Puteti mentiona ce tip de interventie, atat publica, cat si privatd, primeste copilul in present?

Publica. Va rugém sa specificati

Privata. Va rugam sa specificati

31.2.1. Cate sesiuni de interventie publica primeste copilul saptimanal? Va rugdm indicati cat dureaza
fiecare sesiune in medie

31.2.2. Cate sesiuni de interventie 1n servicii private primeste copilul pe saptamana? Va rugam sa
mentionati cat dureaza fiecare sesiune in medie

31.3. Cum decurg sesiunile de interventie? (puteti selecta mai mult de o optiune)
In grup
Individual

Altele. Va rugam sa specificati
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32. In ce masuri participati dumneavoastri la sesiunile de interventie cu copilul dumneavoastra?
Foarte activ
Activ
Participare ocazionala
Nu particip
Vi rugam, explicati de ce
33. Cét de departe este centrul in care copilul dumneavoastrad primeste interventiile?
34. Cat timp va ia sa mergeti panad la acel centru?
31.1. De cét timp copilul nu primeste interventie precoce?
De mai putin de 1 an
Intre 1 si 2 ani
Intre 2 i 3 ani
Mai mult de 3 ani
Copilul nu a primit nici o interventie

31.2. Va amintiti cat timp a trecut de la diagnosticarea copilului dumneavoastra pana cand a inceput
programul de interventie?

Da. Vi rugiam sa specificati (in lunil

Nu
31.3. Pot sa-ti spun ce fel de interventie pentru public si privat copilul a primit?

Publica. Va rugém sa specificati

Privata. Va rugam sa specificati

31.3.1. Cate sesiuni de interventie publica a primit copilul sdptamanal? Va rugadm sa indicati cat timp
fiecare sesiune a durat in medie

31.3.2. Cate sesiuni de interventie private a primit copilul saptaméanal? Va rugam sa indicati cat timp
fiecare sesiune a durat in medie
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31.4. Cum s-au desfasurat sesiunile de interventie? (puteti selecta mai mult de o optiune)
In grup
Individual

Altele. Va rugam sa specificati

32. In ce masura ati participat la sesiunile de interventie cu copilul dumneavoastra?
Foarte activ
Activ
Participare ocazionala
Nu particip
Vi rugam, explicati de ce
33. Cat de departe (in km) a fost centrul in care copilul dumneavoastra a primit interventiile?
34, In cat timp (in minute) ajungeati la aceste servicii?

35. A primit copilul dumneavoastra
Da Nu

Terapie comportamentala (de
exemplu, terapiec ABA; terapie
PRT (Pivotal Response
Training); Lovaas; terapie DTT
(Discrete Trial Training)...)

Terapie developmentala (de
exemplu, interventii de
dezvoltare a relatiilor (RDI);
terapie ESDM (Early Start
Denver Model)...)

Terapie bazata pe relatii (de
exemplu, terapie bazata pe
Model DIR (Developmental
Individual Difference
Relationship); terapie TED
(Thérapie d'Echange et de
Développement)...)

Interventie Portage
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Terapie psihoanalitica

Logopedie

Terapie ocupationala /
fizioterapie

Training parental / consiliere
pentru a va ajuta in a lucra cu
copilul dumneavoastra

Alte terapii psihologice /
educationale / comportamentale
(nementionate anterior)

36. Cat de adecvat considerati cé este procesul terapeutic?

Nici
Foarte Moderat Putin adecvat, Putin Moderat Foarte
adecvat adecvat adecvat nici inadecvat  inadecvat  inadecvat
inadecvat

Timpul scurs
pana cand ati
beneficiat de
program de
interventie
public/privat

Numarul de
sesiuni pe care
le primeste
copilul

Gradul
dumneavoastra
de participare
in sesiunile de
interventie

Informatiile pe
care le-ati
primit despre
programele
terapeutice

37. Dacd aveti sugestii privind programele de interventii precoce, va rugam sa le specificati
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