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INTRODUCERE

Spectrul autist desemneaza un grup de tulburari eterogene (TSA), cu grade diferite de
severitate, cu 0 componentd geneticd accentuatd, In care recuperarea vizeazd atingerea
potentialului maxim al celor afectati. Acest demers depinde in mod direct de sanatatea psihica
si de calitatea vietii familiilor, care reprezintd primele cadre de socializare ale pacientilor din
spectrul TSA.

Incidenta tulburdrilor de spectru autist este in crestere la nivel mondial. Statele
dezvoltate alocd sume importante pentru tratarea persoanelor astfel diagnosticate si ofera
programe de psihoterapie complexe, destinate reabilitarii si formarii deprinderilor de viata
independenta. Chiar si In conditiile investitiilor consistente ale statelor si ale egalitatii de
tratament practicate activ, unii copii cu TSA progreseaza mai rapid, insusindu-si abilitati de
baza si devenind independenti functional, in timp ce altii evolueaza mai lent sau inregistreaza
recaderi si sincope.

Ideea acestei teze de doctorat, intitulatd ,,Calitatea vietii parintilor copiilor cu
tulburare de spectru autist: factori individuali si psihoeducationali”, s-a nascut din mai multe
intrebari de cercetare.

Pentru a raspunde acestor intrebari, s-au realizat patru studii la care au participat cu
precadere copii si apartindtori din practica psihoterapeuticd proprie, desfasuratad in cadrul
Asociatiei Autism Europa — Centrul de Resurse si Referinta in Autism ,,Micul Print” Bistrita,
dar si din alte centre ale unor organiatii non-guvernamentale. Centrul ,,Micul Print”, infiintat
in 2009, a avut mii de beneficiari directi, diagnosticati cu TSA si cu alte tulburari de
neurodezvoltare si a oferit servicii psihologice si sociale pentru parinti, cadre didactice si
reprezentanti ai comunitatii.

Practica proprie si literatura de specialitate au indicat cd familiile copiilor
diagnosticati cu TSA, care experimenteazd niveluri inalte de stres, sunt vulnerabile la
probleme de sandtate mintald — burnout, anxietate, depresie, tulburdri psihotice, tulburare
obsesiv-compulsiva. Netratate, acestea un efect nociv asupra copiilor cu TSA si genereaza un
ciclu de feedback negativ, care intarzie efectele pozitive ale interventiilor comportamentale
asupra copiilor.

In prezentul studiu doctoral s-au obtinut, in premiera in Romania, dovezi de cercetare
cu privire la vulnerabilitatile parintilor copiilor cu TSA, acesta fiind principalul element de

originalitate al lucrarii. S-au evaluat psihologic parintii si s-au investigat, totodata, diferitele



componente ale calititii vietii lor — functionarea fizica, emotionald, sociald, cognitiva,
comunicarea, ingrijorarea, activitatile zilnice si relatiile familiale.

S-a realizat, de asemenea, primul pas in adaptarea pe populatie romaneasca a scalei
PedsQL™ — Family Impact Module, un instrument indispensabil in evaluarea starii de bine a
acestui grup si in instituirea unor standarde de ingrijire comparabile cu cele din statele
dezvoltate.

In calitoria exploratorie prin viata familiilor afectate de TSA a fost importanti
recunoasterea diversitdtii acestora, pentru ca fiecare familie aduce in terapia copilului si in
progresele lui un set unic de puncte tari, provocari si mecanisme de adaptare.

Teza de doctorat a fost conceputd din sapte capitole, respectiv trei teoretice —
Conceptul de continuum autist; Tulburarile din spectrul autismului si calitatea vietii
ingrijitorilor primari si Abilitarea parintilor in calitatea de co-terapeuti, In care s-au
sintetizat dovezile de cercetare existente (studii si ghiduri de bune practici terapeutice) si
patru studii aplicative — Studiul 1. Eficientd vs. ineficientd parentald in gestionarea TSA;
Studiul 2. Calitatea vietii parintilor copiilor cu TSA ca standard de ingrijive; Studiul 3.
Relatia dintre psihopatologia parintilor, factorii demografici, economici, sociali si calitatea
vietii si Studiul 4. Nevoi pentru cresterea calitatii vietii parintilor.

Elaborarea unui un ghid psihologic pentru cresterea calitatii vietii familiilor care se

confruntd cu TSA a constituit o finalitate aplicativa a tezei.

Cu privire la contributiile autoarei acestei teze in domeniul TSA

In calitate de psiholog clinician si psihoterapeut, Ana Dragu si-a dedicat cariera
imbunatatirii calitatii vietii copiilor cu TSA si a familiilor acestora. Contributiile autoarei in
domeniul TSA au avut un impact semnificativ asupra comunitatii locale, nationale si asupra

vietilor multor familii.

CAPITOLUL 1. CONCEPTUL DE CONTINUUM AUTIST

Tulburarile psihice ale copilériei aduc modificari semnificative in modul in care copiii
invatd, se comporta, isi gestioneaza emotiile si au un impact major asupra capacitatii lor de
adaptare la mediu. Cele mai frecvente tulburiri mintale cu debut in copilarie sunt tulburarea
de hiperactivitate cu deficit de atentie, tulburarile emotionale, tulburarile din spectrul autist si

tulburarile de comportament.



Spectrul autist, numit si continuum autist, cuprinde un grup de tulburari complexe de
neurodezvoltare cauzate de diferente la nivelul creierului, care afecteazd comunicarea si
comportamentul. Conform Manualului de Diagnostic si Statisticd a Tulburarilor Mintale
DSM-5 (APA, 2022), persoanele cu tulburari din spectrul autist (TSA) pot experimenta:
dificultati de comunicare (manifestate 1n exprimarea emotiilor, intelegerea limbajului
nonverbal si mentinerea conversatiilor); dificultdati de interactiune sociala (intelegerea
regulilor, stabilirea relatiilor de prietenie), comportamente repetitive (fluturatul mainilor,
mersul pe varfuri, jocul cu aceleasi obiecte), interese restrdnse (numai pentru anumite
subiecte sau activitati), sensibilitate excesiva sau insuficientda la stimuli senzoriali (sunete,
lumini, texturi), ca si alte simptome care le pot afecta functionarea in comunitate, la scoald
sau in profesie.

Depistarea precoce a TSA ramane insa un proces dificil, complex si interdisciplinar,
care implicd mai multe componente cheie: screeningul in context clinic, observatia in mediul
natural, evaludrile medicale si de dezvoltare si colaborarea interdisciplinara (Thabtah &

Peebles, 2019; Zwaigenbaumet et al., 2015).

Tulburirile din spectrul autist in contextul patologiei psihiatrice

TSA fac parte din categoria tulburarilor de dezvoltare cu debut in copildria mica si
reprezinti cea mai severd forma de manifestare a acestora. In ultimii ani, incidenta si
prevalenta diagnosticelor de TSA au explodat, potrivit datelor colectate de Center of Disease
Control (CDC) pe populatia din SUA, de la 1:5.000 de persoane diagnosticate cu TSA in
1975, 1a 1: 110 in 2009 si la 1:36 in 2023 (Maenner, Warren, Williams et al., 2023).

Cauzele TSA

Studiile la zi indica un cumul de factori genetici si non genetici implicati. Desi initial s-a
presupus ca TSA are origine psihologicd, o intelegere imbunatititd a rolului geneticii in
sdnatatea umand a sugerat altceva. Folstein si Rutter (1977) au efectuat studii pe gemeni,
constatdnd cd incidenta TSA in randul fratilor a fost de 50 ori mai mare decat in populatia
generala. Gemenii monozigoti aveau mai multe sanse sa aiba acelasi diagnostic decat gemenii
dizigoti.

Intr-o meta-analizi a factorilor prenatali, limitata la factorii legati de sarcini, Gardner

et al. (2009) au identificat: diabetul gestational matern, sdngerarea materna in timpul sarcinii



si medicatia mamei. Expunerea la infectii intrauterine a corelat, de asemenea, cu cresterea

semnificativa a riscului de TSA.

Istoricul diagnosticului de TSA si criteriile actuale

Termenul de spectru autist se referd la o gama largd de simptome, abilitati si niveluri de
functionare care apar la persoanele cu TSA.

TSA afecteaza fiecare persoand in mod diferit. Unele au doar cateva simptome si semne,
in timp ce altele au mai multe. Exista copii si adulti cu TSA deplin capabili sa desfasoare
toate activitatile vietii de zi cu zi, dotati cu abilitati cognitive si de invatare si copii/adulti care

necesitad sprijin substantial pentru a efectua activitatile de baza.

Comorbiditatile specifice

TSA se prezinta arareori singure, fiindca o serie de conditii medicale li se suprapun:
epilepsia, bolile gastrointestinale; diagnosticele de neurodezvoltare — dizabilitatea intelectuala
sau retardul in limbaj; tulburdrile mintale — hiperactivitatea cu deficit de atentie (ADHD),
anxietatea, depresia, obsesiile si compulsiile sau afectiunile genetice — sindromul X fragil si

scleroza tuberoasa (Al-Beltagi, 2021).

Screeningul, evaluarea, diagnosticul si interventia timpurie

Depistarea precoce a TSA se face prin screeningul clinic. Se utilizeaza instrumente
standardizate precum Autism Diagnostic Observation Schedule (ADOS) si Autism Diagnostic
Interview-Revised (ADI-R), administrate de profesionisti specializati in evaluarea
tulburarilor de dezvoltare. Screeningul se bazeaza pe observatii directe ale comportamentului
copilului si pe interviuri cu parintii/ingrijitorii pentru a identifica semnele si simptomele

caracteristice (Rapin & Tuchman, 2008).
Interventii terapeutice in TSA
Printre cele mai utilizate terapii In TSA se numara: analiza comportamentald aplicata,

modelul Early Start Denver (ESDM), Pivotal Response Therapy (PRT), Programul
TEACCH®Autism si terapia verbala comportamentala (Verbal Behaviour).



Medicatia

Date fiind heterogenitatea TSA si dovezile limitate privind originea si cauzele ei, nu s-a
descoperit inca un tratament medicamentos tintit si eficient. Medicatia din present nu vindeca
TSA, desi nu se poate nega ca aceasta are o anumita eficienta In controlul comportamentelor
distructive si autodistructive, 1n tratarea comorbiditatilor si asupra iritabilitatii, variabild de la

caz la caz.

Abordarea conditiilor psihiatrice asociate

Persoanele cu tulburdri din spectrul autist sunt vulnerabile la dezvoltarea unor conditii
psihiatrice comorbide. Evenimente adverse de viatd le cresc major stresul. Rigiditatea
cognitivd, problemele cu reglarea emotiilor si intoleranta incertitudinii, asociate cu TSA, pot
predispune aceastda populatie la niveluri mari de stress, anxietate si depresie — deficitele de

reglare emotionald reprezinta un fenomen transdiagnostic (Martinsen et al., 2009).

CAPITOLUL 2. TULBURARILE DIN SPECTRUL AUTISMULUI SI CALITATEA
VIETII INGRIJITORILOR PRIMARI

TSA are un impact sever asupra diverselor aspecte ale vietii de familie, implicand
cheltuielile si intretinerea gospodariei, statutul economic al parintilor, sdnatatea emotionala si
fizica a acestora, relatiile conjugale, limitarea raspunsului la nevoile celorlati copii din
familie, relatiile dintre frati, relatiile cu familia extinsd, cu prietenii si cu vecinii, activitdtile
de recreere si timpul liber.

Acest cluster de tulburari neurobiologice severe de dezvoltare, care afecteaza
gandirea, emotiile, limbajul si interactiunile copilului, genereaza un stres major care pune in
pericol Insasi unitatea familiala.

Relatia dintre stresul parintilor si problemele severe de comportament ale copiilor cu
TSA este una bidirectionald — problemele cresc stresul parental si invers. Karst si Van Hecke
(2012) au demonstrat ca stresul crescut al parintilor perpetueazd si agraveaza
comportamentele dezadaptative ale copiilor.

Cresterea stresului parintilor a fost atribuitd in alte studii: severitatii problemelor

emotionale si comportamentale manifestate de copil (Baker ef al., 2012; Karst si Van Hecke,



2012; Leyferet et al., 2006); cererilor exhaustive de ingrijire, asociate cu capacitatile slabe de
adaptare ale parintilor si cu lipsa de sprijin (Papadopoulos, 2021; Weiss et al., 2014); poverii
economice (Ou et al., 2015) sau dificultatii de a intelege manifestarile TSA, care influenteaza
chiar deciziile de tratament (Ilias et al., 2018).

Desi eficacitatea parentald scazuta a reprezentat o constanta in toate studiile, in tarile

cu venituri mari situatia a fost mai buna decat in cele sarace (Hao et al., 2021).
Retelele sociale de suport si psihoterapia parintilor

Retelele sociale de suport — care reunesc membri de familie, prieteni, terapeuti, cadre
didactice, profesionisti sanitari si comunitari —, furnizeaza sprijin emotional, informational si
practic familiilor afectate de TSA, pentru a face fata dificultatilor si stresului (Haney et al.,
2018; Smith et al., 2012). Aceste retele oferda medii sigure in care persoanele cu TSA fsi

exprima sentimentele si preocupdrile, isi dezvolta increderea in sine si abilitatile sociale.

CAPITOLUL 3. ABILITAREA PARINTILOR iN CALITATE DE CO-TERAPEUTI

Abilitarea parintilor in calitatea de co-terapeuti este esentiald 1n terapia TSA.
Programele de terapie comportamentald, bazate pe consistentd, mediu si Intériri, nu pot fi
derulate fara ca parintii sa-si asume un rol activ in cadrul lor. Un copil ai carui parinti nu se
implicd in programul de terapie va putea sd aiba totusi rezultate, dar intr-un timp mai
indelungat si cu pretul unor dificultdti mai mari. Implicarea familiei faciliteazd atingerea
obiectivelor, Tmbunatiteste eficienta terapiei si reduce timpul necesar pentru achizitia
abilitatilor.

Pentru a fi eficienti, parintii trebuie sa utilizeze corect in gestionarea
comportamentelor atat intdrirea pozitiva, cat si pe cea negativa. De asemenea, ei trebuie sa
ofere acelasi raspuns sau si introduca si sd indeparteze acelasi stimul, pentru a intdri un

anumit comportament.



Familia ca unitate de suport

Primirea unui diagnostic de TSA, o loviturd grea pentru familie, este urmata de o
schimbare de atitudine care genereaza o nevoie puternica de sprijin si de adaptare la noua
realitate (Critchley et al., 2021).

Toti parintii au asteptarea de a avea un bebelus sanatos, care va creste si va deveni un
adult independent. Cand aceastd asteptare nu este Tmplinita, ei trebuie sd-si reconfigureze
sperantele si planurile pentru viitorul propriu si pentru cel al copilului, sd se adapteze
continuu, pentru a reexperimenta satisfactie si bunastare (Cuevas et al., 2018; Hsiao et al.,
2017; Bana, 2015).

Dupa cum s-a aratat, dizabilitatile copiilor cu tulburari din spectrul autist afecteazd major
viata familiilor (Losada-Puente et al., 2022), care trebuie sprijinite in procesul adaptarii, in-
clusiv prin crearea unor noi contexte de viata care sa asigure stimularea, dezvoltarea si edu-

carea acestor copii (Benito si Carpio, 2017; Vidriales et al., 2017; Turnbull, 2003).

Echipele de interventie timpurie

TSA, ca tulburari caracterizate printr-un spectru larg de simptome, impun interventii
timpurii adecvate pentru a facilita dezvoltarea copiilor afectati si pentru a le imbunatati
calitatea vietii. Echipele de interventie in TSA sunt esentiale pentru furnizarea unor abordari
comprehensive, interdisciplinare, care sa raspunda complexitatii nevoilor copiilor si ale

familiilor acestora.

Formarea parintilor — psihoducatie si tipuri de training validate stiintific

Cresterea functiondrii adaptative a copiilor cu TSA este obiectivul central al tuturor
programelor de formare destinate parintilor. Copiii mici cu TSA prezintd in mod constant
deficite 1n activitatile vietii de zi cu zi — toaleta, imbracare, folosirea instrumentelor si abilitati
de joaca, iar functionarea lor adaptativa implica evolutii pozitive in toate aceste arii afectate.

Trainingul parental este o interventie timpurie care are ca scop dotarea parintilor cu
abilitati, cunostinte si strategii necesare pentru a interactiona eficient cu copiii lor, pentru a

facilita dezvoltarea acestora.



PARTEA A DOUA: DOVEZI DE CERCETARE iN PROBLEMATICA
PARINTILOR COPIILOR CU TSA DIN ROMANIA

Partea a doua a tezei de doctorat a cuprins patru studii realizate pe populatia tinta.
In primul studiu s-au prezentat trei cazuri relevante pentru gestionarea tulburirii de
spectru autist a copilului, realizate in practica psihoterapeutica proprie de la Centrul de

Resurse si Referinta in Autism ,,Micul Print” Bistrita.

STUDIUL 1. EFICIENTA VS. INEFICIENTA PARENTALA iN GESTIONAREA
TSA

Scopul studiului

Prin studiile de caz s-a urmarit cunoasterea si evidentierea unor comportamente ale
parintilor copiilor diagnosticati cu TSA, manifestate in punctele critice ale parcursului
copilului, pentru a decela idiografic comportamentele performant-adaptative de cele care
franeaza adaptarea la TSA, ultimele cu un impact negativ asupra calitatii vietii familiilor. Prin
aceastd metoda de cercetare calitativa se pot obtine informatii cu privire la modul in care o
persoana se adapteaza la o realitate specifica, iar detaliile surprinse in legaturd cu acest singur
caz aduc un plus de intelegere cu privire la o caracteristica comuna unei categorii mai largi de

persoane (Popa, 2018).
Factori psihoeducationali si atitudinali ai parintilor in abordarea TSA

S-au evidentiat comportamentele a trei parinti ai copiilor diagnosticati cu tulburare de
spectru autist, in momentele critice ale parcursului copiilor, pentru a decela idiografic
comportamentele lor performant-adaptative, de cele care le frAneaza adaptarea la boala si le
deterioreaza calitatea vietii. Totodatd, s-au investigat factorii psihoeducationali care intervin
in cunoasterea acuratd de catre parinti a aspectelor TSA si care le permit acestora o buna

exercitare a rolului de co-terapeut, esential in toate planurile de ingrijire.



STUDIUL 2. CALITATEA VIETII PARINTILOR COPIILOR CU TSA CA
STANDARD DE iNGRIJIRE

Calitatea vietii pdarintilor copiilor cu TSA nu a reprezentat o tintd a politicilor
guvernamentale roménesti in domeniul sanatatii. In studiul anterior s-a ardtat ci un copil
autist modifica insdsi traiectoria de viatd a parintilor, incepand de la practicarea profesiei,
pani la anturajul social si habitudinile zilnice. Intreaga energie a familiei se concentreazi
asupra cresterii si recuperarii lui, in vederea formarii unor deprinderi de viatd independenta,
iar calitatea generald a vietii parintilor are de suferit. Acestia raporteaza frecvent: o oboseala
persistenta, un carusel de sentimente negative, descurajare, lipsd a perspectivelor, dificultati

financiare importante si eforturi fizice de neimaginat.

Obiective

Studiul a avut doud obiective: testarea proprietatilor psihometrice ale variantei in
limba romana a PedsQL™ — Family Impact Module (PedsQL™ — FIM), instrument care
evalueaza calitatea vietii parintilor copiilor cu boli cronice si caracterizarea generald a

calitatii vietii pentru 108 parinti de copii cu TSA, cu ajutorul acestui instrument.

» Cu privire la utilitatea PedsQL™ —Family Impact Module in cercetare

Se pot obtine informatii valoroase despre modul in care sdnatatea copiilor afecteaza
calitatea generald a vietii familiilor, ca si despre strategiile de rezilientd mobilizate de parinti.
Instrumentul este potrivit atat pentru compararea familiilor afectate de diferite conditii
somatice si psihice ale copiilor, cat si pentru masurarea schimbaérilor in functionarea maritala

si in indicatorii de calitate a vietii, dupa interventiile/tratamentele specifice.

STUDIUL 3. RELATIA DINTRE PSIHOPATOLOGIA PARINTILOR, FACTORII
DEMOGRAFICI, ECONOMICI, SOCIALI SI CALITATEA VIETII

Calitatea vietii parintilor copiilor cu TSA este un subiect de mare interes, avand in
vedere impactul semnificativ pe care tulburarile din spectrul autist il au asupra intregii
familii. Parintii copiilor cu TSA se confruntd stres, anxietate si depresie, ceea ce afecteaza

negativ toate ariile de functionare ale acestora.



In acest studiu a fost evaluat un lot de 84 de parinti folosind scala de calitate a vietii
PEDSQL-FIM, chestionarul de screening pentru tulburari psihiatrice PDSQ si un chestionar
empiric pentru factori demografici si clinici (starea civila, varsta actuald a copiilor, varsta
copiilor la diagnosticare, numarul saptamanal al orelor de psihoterapie, problemele de hetero
sau de autoagresivitate, comorbiditatile TSA, nivelul educational al parintilor si situatia lor
financiara).

Analiza statisticd a relevat corelatii semnificative intre psihopatologia parentala si
diverse dimensiuni ale calitatii vietii. Tulburarile depresive, tulburarea de soc posttraumatic si
tulburarile anxioase au avut cel mai mare impact negativ asupra calitatii vietii. Au fost
identificati si alti factori care influenteaza calitatea vietii parintilor — dintre acestia, statutul
financiar a avut un impact considerabil asupra majoritatii parametrilor de calitate a vietii.

O preocupare centrald a parintilor copiilor cu TSA este Ingrijorarea legatd de viitor
(Ogston, Mackintosh si Myers, 2011), care se refera la gandirea repetitiva cu privire la
potentialele rezultate negative ale evenimentelor viitoare (Borkovec, Robinson, Pruzinsky si

DePree, 1983).

Obiective

Obiectivele principale ale acestui studiu au fost: examinarea modului in care
psihopatologia influenteazad calitatea vietii parintilor copiilor si tinerilor cu tulburdri din
spectrul autist (TSA) din Romania si identificarea factorilor demografici, economici, sociali

care pot influenta, la rAndul lor, parametrii de calitate a vietii.

Discutii

» Cu privire la psihopatologia parentala

Rezultatele studiului au confirmat pe un esantion romanesc dovezile de cercetare
internationale, potrivit carora parintii copiilor cu TSA se confrunta cu niveluri clinice ridicate
ale unor tulburari psihice precum anxietatea si depresia, care le scad calitatea generala a vietii
(Alkhateeb et al., 2022; Ilias et al., 2018; Padden si James, 2017; Al-Farsi et al., 2016; Lai et
al., 2015; Bitsika et al., 2013; Wang et al., 2013; Hodge et al., 2011).



» Cu privire la impactul factorilor demografici, economici si sociali asupra calitatii

vietii parintilor

Rezultatele au aratat ca statutul financiar, genul copilului si comportamentele acestuia,
precum si diferentele de gen, cele de roluri parentale si accesul la resurse adecvate
influenteazd semnificativ calitatea vietii parintilor copiilor cu TSA, determindnd variatii in
sanatatea fizicad si mentala, relatiile familiale si functionarea zilnicd. Aceste rezultate sunt
sustinute de literatura de specialitate (Montes & Halterman, 2008; Hartley & Sikora, 2009;
Lavelle et al., 2014).

STUDIUL 4. NEVOI PENTRU CRESTEREA CALITATII VIETII PARINTILOR

Studile anterioare au aratat deteriorarea masiva a tuturor indicatorilor de calitate a
vietii la parintii copiilor cu TSA. Identificarea nevoilor acestei populatii vulnerabile si
cunoasterea ei aprofundata, in vederea fundamentarii calitatii vietii ca standard de ingrijire, a
aparut astfel ca indreptatita.

Preocupdrile tarilor dezvoltate pentru calitatea vietii copiilor, adolescentilor si
adultilor cu TSA si a familiilor acestora sunt puternice si permanente. Se oferd resurse de
infrastructura pentru persoanele TSA si acces la terapii validate stiintific, 1i se asigura suport
financiar, medical si scolar. Toate masurile de sprijin tintesc recuperarea intr-o cat mai mare
masurd a abilitatilor deficitare sau, In unele cazuri, compenseaza lipsa acestor abilitati
(Hyman, Levy, & Myers, 2020; CDC, 2024).

In concluzie, impactul tulburarilor din spectrul autist asupra familiilor este profund si
afecteazd toate aspectele vietii, de la sanatatea emotionald si mentald a parintilor, pana la
statutul lor socioeconomic si relatiile sociale (Gray, 2002; Yamada et al., 2007). De aceea este
esential sd se dezvolte si sa se implementeze programe de sprijin care sa abordeze multiplele
nevoi ale familiilor si sd promoveze bunastarea acestora (Karst & Van Hecke, 2012;

Nolcheva & Trajkovski, 2015).

Obiective

Acest studiu, observational si deschis (survey), a vizat situatia persoanelor cu TSA din
Romania la orizontul anului 2022, respectiv suportul de care beneficiaza si dificultitile cu
care se confruntd, in vederea proiectdrii unui ghid de bune practici centrat pe cresterea

calitatii vietii familiilor. Si-a propus doud obiective: 1. decelarea factorilor care influenteaza



accesul la terapia de recuperare si 2. investigarea problemelor si a nevoilor familiilor care

convietuiesc cu TSA.

P Analiza calitativa

Analiza rezultatelor la itemii cu raspuns deschis a fost una tematica (grile de analiza

categoriald), urmand pasii descrisi de Braun si Clarke (2006).

Discutii

Rezultatele acestui studiu, desi nu pot fi generalizate din cauza marimii esantionului,
servesc nu doar analizei problematicii TSA care vizeaza familiile in ansamblul lor, ci si
decidentilor domeniului. Ele pot fi astfel rezumate: cheltuielile cu terapia depasesc cu mult
veniturile familiilor; Tn Romania existd prea putini psihoterapeuti specializati In TSA; mediul
privat si ONG-urile ofera majoritatea serviciilor de terapie; adultii cu TSA nu beneficiaza de
suport psihologic gratuit si nici de Tncadrare In munca, iar numarul profesorilor de suport din

scolile de masa este redus.

CONSIDERATII FINALE - CATRE UN GHID PSIHOLOGIC PENTRU
CRESTEREA CALITATII VIETII FAMILIILOR CARE SE CONFRUNTA CU TSA

Prezenta teza de doctorat contine dovezi de cercetare semnificative, originale, privind
influenta psihopatologiei asupra calitatii vietii parintilor copiilor cu tulburari din spectrul
autist (TSA) din Romania, care imbogatesc literatura de specialitate a domeniului.

Studiile cuprinse in teza, printre putinele realizate pe aceastd populatie vulnerabila,
ofera o perspectiva detaliatd si cuprinzatoare asupra factorilor demografici, clinici si
psihosociali care afecteaza familiile nevoite sd convietuiasca cu TSA. Datele obtinute pot
contribui la fundamentarea unor politici publice si interventii specifice care sa raspunda

nevoilor comunitatii TSA.



O directie aplicativa a prezentei cercetiri: Ghidul pentru cresterea calitatii vietii

familiilor care se confrunta cu TSA

Aceastd cercetare doctorala a evidentiat nevoia de a furniza, intr-un ghid, un set
comprehensiv de recomandari pentru profesionistii roméani care lucreaza cu persoanele cu
TSA si cu familiile acestora, in vederea cresterii calitatii vietii lor. Ghidul elaborat
promoveaza colaborarea dintre psihologi si alti profesionisti din echipele multidisciplinare de

ingrijire, ca si colaborarea dintre aceste echipe si familii, in toate etapele interventiilor.
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