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2.1.5 Populatia si prevalenta anomaliilor congenitale

Anomaliile congenitale sunt cauzate fie de factori genetici sau de mediu, fie de interactiunea dintre
acestia, dar cauza exacta este de obicei necunoscuta.

in Europa, rata anomaliilor congenitale severe este in medie de 2,07%, cea mai mare subcategorie fiind
defectele cardiace congenitale 0,73%, defectele membrelor 0,37%, defectele sistemului urinar 0,28%,
defectele cromozomiale 0,15% (printre acestea, sindromul Down are o ratd de 0,09%), despicaturi
orofaciale 0,13% si defecte ale sistemului neurologic 0,12%. In Bulgaria, anomaliile congenitale ating 4-
6%, similar cu situatia din Romania. in Turcia, aceasta rata este cuprinsa intre 2, 07 si 2, 9%, in functie de
regiune. In Belgia, rata totala a anomaliilor congenitale se clasifici un nivel mult mai scizut, de 1% in
2011, datoritd examindrilor constante din timpul sarcinii si testelor obligatorii in cazul In care exista
suspiciuni legate de starea de sanatate a copilului. Mai mult, in Belgia, exista o initiativa care ofera tuturor
nou-ndscutilor sansa de a fi testati imediat dupa nastere (intre a 3-a si a 5-a zi), pentru 11 tulburari
metabolice.

Paralizie cerebrala: in Europa, se estimeaza ca 2 din 1000 de copii sufera de aceastd afectiune. Turcia a
raportat o prevalentd a paraliziei cerebrale de la 4,4 la 1000 de copii, de doud ori mai mult decat media
europeand raportatd (conform raportului EPHR - Raportul european privind sandtatea perinatald, 2006-
2010 ). Rata natalitatii premature este similara in Bulgaria si Romania, 9-9, 5%, doar 8% in Belgia si mult
mai mare in Turcia, de 12%. Copiii nadscuti inainte de 32 de sdptamani, suferd de paralizie cerebrald 1n
proportie de 5-10% si reprezinti 2 % din numarul copiilor prematuri niscuti in Romania (2 din 100). in
Belgia, acest procent este de doud ori mai mic (1 din 100). Pentru Turcia si Bulgaria, nu existd date
privind copiii ndscuti nainte de 32 de saptimani.

2.2.5. Situatia actuald a personalul medical si celelalte tipuri de personal implicate, calendarul si
rolurile acestora in timpul monitorizarii prenatale, natale si postnatale

in toate tarile, monitorizarea sarcinii intra in rolul obstetricianului / ginecologului, mama fiind trimisa la
medicul specialist de citre medicul de familie (Bulgaria, Romania). In Belgia, medicul de familie
monitorizeaza copilul doar in 5% din cazuri , iar in Roménia 1 din 5 femei nu sunt monitorizate deloc pe
parcursul sarcinii.

Obstetricianul este responsabil de examindrile periodice 1n timpul sarcinii, este cel care asista la nastere
si examineazd ulterior copilul, da trimiteri catre alti specialisti pentru teste suplimentare pentru a se
depista anumite defecte genetice si este si prima persoana care informeaza parintii dacd Tn urma testelor
sunt identificate anumite anomalii in dezvoltarea fatului sau atunci cand existd un risc ridicat de
prematuritate in perioada prenatala.

Pediatrul este cel care participd la nastere si examineaza nou-nascutul dupa aceea - in Bulgaria si Turcia.
Daca in perioada prenatala identificd anumite probleme sau dacd nou-nascutul este prematur, pediatrul va
fi cel care se va ocupa de copil. In Belgia si Roménia, medicii pediatri depisteazi probleme medicale,
recomanda teste si alte investigatii ce trebuie facute de anumiti specialisti, informeazad parintii si i
indruma mai departe. Pediatrii si neonatologii sunt acele persoane din domeniul medical care informeaza
parintii §i comunica starea medicala a nou-nascutului imediat dupa nastere.



Neurologul - cel catre care va fi trimis copilul de catre pediatru, neonatolog, medicul de familie in cazul
in care existd suspiciuni sau de spitalul de urgentd (situatia copiilor cu epilepsie) si care efectueaza
examinarea neurologica a dezvoltarii copilului, putand indruma copilul cétre un psihiatru specializat,
recomandand teste genetice sau trimitdnd familia catre un specialist in recuperare / fizioterapeut, atunci
cand este cazul. Pentru situatiile in care problema copilului este una neurologicé, ce nu a putut fi depistata
anterior, el este cel care va comunica diagnosticul parintilor.

In Turcia, moasa asisti nasterea, ea este cea care are primul contact cu copilul, resuscitind si
stabilizandu-1 daca este cazul si cea care transportd copilul in cele mai bune conditii catre unitatile de
terapie intensiva. Spre deosebire de alte tari, moasa din Flandra (Belgia) are un rol limitat. Ea lucreaza in
principal in linia a doua dupi asistente in sectia de nasteri si maternitate. in Bulgaria, moasa este
responsabild de ingrijirea copilului imediat dupa nastere, lucru care, de obicei, iIn Romania sta in sarcina
asistentelor medicale. Asistentele medicale de la neonatologie (Roméania, Turcia si Belgia) sunt
responsabile de 1ingrijirea nou-ndscutilor de la nastere pand la externare, fiind responsabile de
comunicarea §i inifierea mamei in alaptare, toaletarea copilului, dar care nu au voie si transmitd
informatii medicale In Romania.

Medicul de familie este cel la care familia apeleaza dupa externare, pentru a urmari dezvoltarea copilului
(in Roménia, Bulgaria si Turcia). El este responsabil de urmarirea grilei de vaccinare si cel care face
recomandari pentru controale la medici specialisti. In Romania, medicii de familie sunt generalisti, foarte
putini dintre acestia sunt pediatri, iar parintii pot alege sd mearga la medicul pediatru contra cost, sau daca
au trimitere de la medical de familie.

Psihologul- In Belgia, acestia ajuti parintii si se familiarizeze cu nou-niscutul, oferind asistentd
psihologici in situatii dificile. In Romania, majoritatea maternititilor nu au psihologi dedicati
neonatologiei. In Bulgaria, la nivelul maternititilor, psihologul clinician oferd servicii de sprijin pentru
parinti si alti membri ai familiei. Principalele obiective ale primei consultatii sunt: ajutor in ceea ce
priveste structurarea si selectarea informatiei de care familia are nevoie, pregatirea unui plan de actiune
initial, incurajarea unei legaturi active Intre mama si copil si Incurajarea competentelor mamei, consilierea
familiei In ceea ce priveste sustinere psihologicad dupa parasirea spitalului.

Asistentii sociali- In Belgia fac parte din serviciile de ghidare pentru pacienti, asigurind sustinerea
emotionald pentru parinti, asistentd psihosociald, informatii si sfaturi privitoare la legislatie, asigurari si
servicii sociale, ajutor financiar. in Roménia si Bulgaria, asistentii sociali ar trebui sa consilieze mamele
pe cale de a-si abandona copiii, mamele narcotice, mamele nou-nascutilor cu dizabilitati si cele care
suferd de depresie post-partum, insad atit In Romania, cat si in Bulgaria, asistentii sociali sunt prezenti in
foarte putine spitale.

Fizioterapeutul- prezenta acestuia in cadrul maternitatilor ar aduce beneficii majore atat in tratarea unor
aspecte de moment-cum este dobandirea suptului si a deglutitiei, imbunatatirea functiei respiratorii- dar ti
pentru semnalarea oricérui aspect clinic care intra in aria lui de lucru, pornind astfel timpuriu procesul de
recuperare si informéand parintii asupra necesitatilor copilului dupa iesirea din spital. Din nefericire, n
Romania nu exista fizioterapeuti in echipele medicale din maternititi, spre deosebire de Belgia.

Alti specialisti care pot fi implicati in dialogul cu parintii sunt specialistii n lactatie si logopezii.

2.3. Legislatie si politici pentru copiii cu dizabilititi si nevoi complexe si parintii acestora

Fiecare tard are propriile politici publice, legi si ministere aferente care reglementeazd dreptul persoanelor
cu dizabilitati la o viatd demna in societate, egalitate de sanse, o cat mai mare independentd in mediul in



care trdiesc, promovarea accesibilitatii (toate statele au semnat Conventia Statelor Unite pentru drepturile
persoanelor cu dizabilitéti).

Legislatia conferd dreptul copiilor cu dizabilitati si nevoi complexe la ingrijire medicald si sociala, la
masuri de sustinere si reabilitare conform diagnosticului primit (medicala, psihologica, cognitiva, sociala,
intr-o abordare holistica), la sprijinirea familiei (financiard, consiliere psihologica, alte forme), la
asigurarare accesibilitatii la educatie In modul cel mai adecvat dizabilitatii lor (educatie incluziva, scoli
speciale). O problema comuna Bulgariei, Romaniei si Turciei o constitue faptul ca aceste drepturi decurg
doar iIn momentul 1n care existd un diagnostic stabilit, ce reprezintd o dizabilitate, ceea ce face ca
planurile de interventie ale echipei multidisciplinare sa nu poata fi aplicate imediat dupd nastere sau in
scop preventiv

2.4. Servicii de ingrijire medicald disponibile pentru nou-niscutii cu handicap (inclusiv la
domiciliu)

Serviciile medicale de baza (investigatii, medicatie, mici interventii) pe perioada spitalizari si dupa sunt
gratuite, conform sistemului de asigurari sociale si de sanatate al fiecarei tari, insa situatia este diferitd de
la tard la tara pentru nou-nascutii cu dizabilitati, atat pe perioada spitalizarii, cat si ulterior. Astfel, in
Turcia si Romania, la nivelul unitatilor de Ingrijire intensivd nu existd o politica unitard de interventie
timpurie in cazul prematurilor - pozitionare, ajustarea nivelului luminii, zgomot. in Romania, Bulgaria si
Turcia nu existd Inca unitati care sa implementeze principiile Family Center Care.

In Turcia diagnosticarea copiilor cu dizabilititi se face de citre Consiliul pentru sinitate si handicap
(Disability Health Board) , doar in anumite spitale autorizate, avand o echipa ce include un neurolog
pediatru, un psihiatru pentru copii si specialisti in recuperare. in Romania la domiciliul copilului exista
doar posibilitatea de evaluare in vederea obtinerii certificatului, nu sunt oferite insd si servicii de
recuperare, lucru care se realizeaza, la fel ca in Turcia, prin intermediul unor asociatii/terapeuti, contra-
cost.

Tot in Turcia pentru cei a céror ratd a invaliditatii depaseste 20 procente, exista Centrul de reabilitare si
educatie speciala unde copiii, in urma unei proces de diagnosticare si evaluare, pot primi 8 sedinte de
terapie lunard. Centrele au educatori speciali, fizioterapeuti, experti in dezvoltarea copilului, consilieri
psihologici. In Bulgaria si Romania, tari aflate sub influenta legislatiei si practicilor europene, existi o
serie de complexe de servicii sociale si de sdnatate integrate (0-7 ani), centre de recuperare si ingrijirea
copilului cu dizabilitati 0-3 ani si peste 3 ani, centre de zi pentru copii cu dizabilitati. In Romania, de
aceste servicii nu pot beneficia decat copiii ce detin un certificat de dizabilitate / diagnostic cert si cei care
provin din medii sociale defavorizate (centrele de zi), aceste centre neaviand intotdeauna personal
suficient, dotarea necesara, numarul de locuri adecvat nevoilor dintr-o anumitd zona, ceea ce face ca
numarul de ore de terapie recomandate in planurile de recuperare sia fie, in majoritatea cazurilor,
insuficiente pentru recuperarea adecvata a copiilor.

In plus, in Bulgaria exista Echipele de interventie timpurie (Early Intervention Teams) - ce includ
pediatrul si orice alt medic specialist necesar, asistentd medicald sau moasa, psiholog, pedagog special,
logoped, consultant in lactatie, asistent social - care furnizeaza ingrijire medical si sociald la domiciliu..

Situatia este complet diferitd in Belgia, tard unde exista servicii de urmarire realizate de Developmental
Disorders Centers, 4 in intreaga tard, ce monitorizeazd copiii nascuti inainte de 30 sdptamani sau cu o
greutate mai mica de 1250 g). Urmadrirea copiilor tine cont de aspecte ale dezvoltarii motorii, mentale si
sociale in raport cu varsta corectatd a copilului, in acest fel copilului putindu-i-se oferi ajutor de
specialitate dacd este nevoie.



2.5. Asistenta psihosociala pentru parintii ce au un nou-nascut cu dizabilitate

Acordarea consilierii psihologice parintilor variaza foarte mult, de la tara la tara.

In Bulgaria psihologii clinicieni asigurd in cadrul maternitatii o prima consultatie cu scopul de a incuraja
competentele mamei si conectarea cu copilul, de a oferi sprijin in cautarea activa a informatiilor si
primi suport psihologic si dupd parasirea spitalului. Ulterior, existd centre pentru consilierea familiei
(Family Counseling Center) la care se poate apela, iar departamentele de protectie a copilului din cadrul
Ministerului muncii si politicilor sociale ofera acces la diverse servicii sociale in comunitate, lucru
prezent si la nivelul Roméniei, insd doar dupa ce copilul are o dizabilitate recunoscutda oficial prin
intermediul unui certificat de handicap. La nivelul majoritatii maternitatilor insa, in Romania, nu sunt
oferite servicii de consiliere sau suport psihologic parintilor, neexistdnd psihologici clinicieni dedicati
acestei problematici, ei avand in responsabilitate mai multe sectii din spital. De asemenea, acest suport
psihologic lipseste si din clinicile de neurologie pediatrica. In Turcia, consilierea psihologica este oferita
doar la cererea familiei. In Belgia, asistenta psihosociald pentru parinti este considerat a fi cruciald in
primele momente dupa primirea diagnosticului. in centrele de ereditate genetica unde sunt diagnosticate
defecte congenitale nu se ofera doar asistentd psihologica, ci si asistentd psihosociald, asistentd
educationala.

In acordarea consilierii psihologice nu ar trebui trecut cu vederea faptul ci toate aceste anomalii
congenitale sau problemele ridicate de prematuritate afecteaza, pe termen lung de cele mai multe ori, nu
doar copilul diagnosticat, ci intreaga familie, cu totii avand nevoie de sprijin o perioada indelungata..

2.6 Sustinere (juridica si financiara) de stat/ publica / tip ONG pentru copiii cu dizabilitati si nevoi
complexe si parintii lor

Sprijinul social oferit de stat copiilor cu dizabilititi si familiilor lor, difera de la tara la tara, in functie de
politicile tarii si de gravitatea handicapului.

Astfel In Bulgaria si Roméania, conform Strategiilor nationale pentru persoanele cu dizabilitati 2016-2020
sprijinul acordat de stat implica diferite tipuri de resurse care se acordad familiei — financiare, alocatie
pentru copilul cu dizabilitate (suma variaza in functie de gravitatea dizabilitatii), pensii, alte stimulente
financiare, scutiri de taxe, servicii si asistentd sociald- servicii de recuperare si reabilitare in centre
specializate, centre de zi pentru ingrijirea copiilor cu dizabilitati.

in Romania parintele unui copil cu handicap grav are dreptul si aleagd daca va deveni asistentul personal
al copilului cu contract individual de munca platit de stat sau daca va primi indemnizatie ca insotitor al
copilului, n timp ce n Turcia mamele au dreptul la 12 luni de part-time platit integral, cu conditia sa nu fi
trecut mai mult de 12 luni de la nastere, indiferent de gradul de severitate al handicapului, precum si la
serviciu part-time pana la varsta scolarizarii.

in Belgia, Centrele pentru tulburarile de dezvoltare COS (Developmental Disorders Centers) ajuti parintii
- in functie de concluzia echipei multidisciplinare - sd completeze aplicatia pentru obtinerea ajutorului,
asistentei si sustinerii de la Agentia Flamanda pentru Persoanele cu Dizabilitati VAPH. Tot COS este
organismul recunoscut pentru intervievari si investigatii atunci cind se se formuleaza cereri pentru



Bugetul de asistentd personald (Personal Assistance Budget) si pentru Asistentd material individual
(Individual material assistance -Aids).

In ce priveste ONG-urile, in toate tarile intalnim asociatii dedicate anumitor probleme de sinitate
specifice - sindrom Down, paralizie cerebrald, autism, prematuritate etc - care Incearcd cresterea
congtientizarii publice asupra problemelor cu care se confruntd aceste categorii si obtinerea fondurilor
necesare recuperarii copiilor.

Ele ofera parintilor materiale informative despre dizabilitati, organizeazad grupuri de sustinere, pun la
dispozitie - contra cost sau gratuit, in functie de fondurile pe care reusesc sa le atragad - planuri de
recuperare a copiilor, specialisti si aparatura necesara.

De exemplu, in Romania, Asociatia Unu si Unu organizeaza grup de suport pentru o interventie precoce si
incearca implementarea conceptului si principiilor Family Center Care.

2.7 Existenta programelor educationale si de pregatire pentru specialistii din spitale

Situatia este similard in cele 4 tari, niciuna neputand gasi in curricula universitard cursuri pentru
personalul medical specializate pe comunicarea si interactiunea cu pdrintii care se confruntd cu
descoperirea unei dizabilitati fie la screeningul neonatal, fie dupa nastere.

In Romania exista cursuri de comunicare la nivelul programelor educationale universitare, insa sunt axate
pe psihologie medicala, curricula fiind diferita in cadrul universitatilor, cursurile fie se fac doar in primul
an de studiu si au un numar redus de ore, fie sunt cursuri facultative.

In Bulgaria exista o serie de cursuri de comunicare si interactiune cu pacientii care fac parte din educatia
continud a personalului medical, cu o durata de la 1 la 6 zile, Insa sunt facultative.

3. Existenta sau lipsa unei echipe de interventie precoce si/ sau a unei echipe care si se ocupe de
nou-nascuti

In Turcia si Romania este necesar si existe mai intdi o dovada medicala a dizabilititii pentru a obtine
ulterior drepturile ce decurg din legislatia pentru persoanele cu dizabilitate si intocmirea unui plan de
recuperare adecvat - care spoate sd includd recuperare motricd, cognitivd, de limbaj, sociald - Tnsa
serviciile guvernamentale si non-guvernamentale diferd substantial de la zona la zona.

In Turcia documentul legal obtinut in urma diagnosticarii se numeste raport de dizabilitate si este dat de
catre Consiliul pentru sanatate si handicap (Disability Health Board), echipa ce include neurolog pediatru,
psihiatru pentru copii si specialisti in recuperare, din cadrul spitalelor autorizate special in acest sens. In
Romania nu exista astfel de spitale, cu o echipd multidisciplinard completa, care si asigure evaluarea
complexd a copilului, certificatul de dizabilitate si incadrarea intr-un anumit grad se obtine prin
depunerea documentelor necesare la Comisia de evaluare a gradului de handicap din cadrul Directiile
generale de asistentd sociald si protectia copilului DGASPC din sectorul / judetul de resedinta, printre
care si certificatul medical ce contine diagnosticul complet, obtinut de la medicul specialist. De aceea, de
multe ori apare un decalaj destul de mare intre momentul in care parintele / medicul constatd anumite
intarzieri de dezvoltare si momentul Inceperii terapiei de recuperare.

In Turcia existd totusi citeva spitale universitare si centre specializate ce dispun de echipe
multidisciplinare ce ofera programe de interventie timpurie pentru nou-nascutii cu dizabilitati. Acest lucru
este valabil si in Romania, existand ONG-uri care abordeaza diferite dizabilitati punand la dispozitia
parintilor programe de recuperare si informare.



In Bulgaria, incepand cu 2015 neonatologii sunt cei care au responsabilitatea elaborarii planurilor
individuale medico-sociale pentru fiecare nou-nascut cu nevoi complexe, ce include si regimul de
urmdrire al dezvoltarii copilului - indicand specialistii necesari catre care familia trebuie sd se Indrepte.
Tot aici parintii sunt Indrumati si de catre echipele de interventie timpurie ce oferd ingrijire medicala si
sociald la domiciliu (tratamente, reabilitare, traininguri pentru parinti, asistentd psihologicd). Doud mari
ONG-uri care ofera, de asemenea, servicii de interventie timpurie §i au ca scop evaluarea timpurie
combinata cu interventia activa, crescand astfel sansele copiilor sa fie integrati ulterior in invatamantul de
masa.

In Belgia exista la nivel public servicii de monitorizare a tuturor copiilor, precum si de monitorizare a
copiilor nascuti inainte de 30 saptdmani sau cu o greutate mai mica de 1250g de catre Centrele pentru
tulburarillore de dezvoltare COS, in patru centre in Intreaga tard. Acestea asigurd un sistem de
diagnosticare ambulatorie pentru copiii ce prezintd o suspiciune de intarziere in dezvoltare sau tulburarare
in dezvoltare, prin intermediul unei echipe multidisciplinare ce ofera familiei sfaturi pentru abordarea
ulterioara cea mai adecvata. Monitorizarea copiilor tine cont de aspecte ale dezvoltarii motorii, mentale si
sociale in raport cu varsta corectatd a copilului (4 luni, 1 an, 2 ani si jumatate, 4 —5 ani) 1n acest fel
depistandu-se precoce ariile in care copilul are nevoie de recuperare.



