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Metodologia studiului

Caracteristicile metodologice ale analizei calitative sunt centrate pe urmérirea perceptiilor
parintilor care au venit In taberele organizate de asociatia C4C cu privire la modalitatile prin care
scoala si alte institutii ale statului sustin integrarea copilului in mediul gcolar. Acest tip de culegere de
date despre situatia scolara a copiilor din tabere a fost efectuat prin intermediul interviurilor
semistructurate cu parinti in urma a sapte vizite in tabere in cursul lunii august. Vizitele au fost
efectuate individual si in grupuri de doud sau trei persoane in taberele organizate in localitatile
Campina si Ciprioara. Interviurile au fost realizate in spatii diferite, in unele cazuri parintii erau
impreund cu copiii, se incepeau activititile in silile respective sau interviurile au fost intrerupte de
masa de pranz.

In total a fost obtinut un numar de 37 de interviuri cu durate intre 30 si 60 de minute. Am
clasificat interviurile 1n cele cinci categorii de dizabilitati pe care le-am analizat distinct: autism,
hipoacuzie, diabet, dizabilititi locomotorii si dizabilitati de vorbire. Datorité faptului ¢ anumiti copii
aveau mai multe tipuri de dizabilitéti, opt interviuri au fost comune analizei in mai multe categorii .

Cele mai extensive secfiuni ale ghidul de interviu au fost cele concentrate pe integrare si
rezultate scolare. Convorbirile au inclus si informatii detaliate referitoare la dizabilitate, sustinerea
cresterii copilului de cétre stat, societate civila si familie, relatia dintre périnti §i institufia scolara,
activitifi extracuriculare si predictii ale viitorului educational al copilului. in analiza am urmirit
descrierea si interpretarea unor perceptii si asteptéri asupra institutiilor, am expus moduri diferite de
rezolvare a piedicilor invocate de cétre parinti in incercarile de a accesa educatie adaptatd la nevoile
copiilor si situatii in care parintii au fost mulfumifi de traseul educational al copiilor. Am reliefat
tipuri diferite de relationdri si solutii pentru a sublinia diversitatea tipurilor de manifestiri ale
institutiilor publice si axarea périntilor pe relatii semi-formale cu indivizi din sectorul public, in
incercarea de a atrage resurse pentru cresterea copiilor. De exemplu, actiunile si atitudinile unor
parin{i pentru Imbunétitirea mediului educational (contributii personale la adaptarea programei,
furnizarea materialului didactic adecvat), reflecti o neincredere fati de capacitatea instituionald
si/sau individuald a cadrelor didactice de a gestiona nevoile specifice de educare si relationare ale
propriilor copii.

Chiar daca périntii intervievati primesc cel putin o forma de sustinere financiard din partea
statului, acestia o considera atat de neglijabild, incét in unele cazuri o mentionau doar dupé intrebari
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repetate. Costurile cele mai mari suportate de périnti sunt indreptate spre cursuri de logopedie, un
exemplu de caz caz des intdlnit. Cum aceste cursuri sunt foarte scumpe, incluzand adesea si costuri
de deplasare, cerinta périntilor este de a se introduce in cadrul unitdilor gcolare a cursurilor gratuite
intensive de logopedie. Costurile pe care pédrintii le suportd pentru educafie sau séndtate sunt rar
diferentiate. Parintii investesc in sdnitate, deci implicit si in educatie, sau mai precis, in imbunétitirea
capacitatii de Invatare.

Raportul este structurat pe fiecare dintre cele cinci dizabilitdti urmdrite in cadrul cercetirii
(vorbire, diabet, auz, locomotor si autism ). Cele mai multe dintre problemele generale intdmpinate
de périntii acestor copii sunt comune, ele constituind péarghii de schimbare in mediul institutional, asa

cum reiese din corpul raportului nostru.

1. Vorbire

Integrarea in mediul scolar

Problemele intdmpinate aici de périntii copiilor sunt de obicei cele legate de transport,
aspect intdlnit dealtfel si la copiii cu alte dizabilitati. Nesiguranta asigurdrii transportului, cat si
prezenta instabila a cadrelor didactice care se ocupi de copiii apare in discutiile cu parintii ca unul
dintre punctele centrale problemelor cu care ei se confrunta: “Deci prin magina de transport copii.
Deci aceasta este pe judef. A ficut niste demersuri prin care noi ca pdrinti am fost de acord si
suportdm cheltuiala combustibilului cd nu se putea... In schimb, acum, soferul de pe maginufd... nu i-
a mai convenit salariul respectiv, s-a retras §i momentan nu au §ofer pentru transport, dar a zis cd
din toamnd cdnd incepe scoala face tot posibilul sd aibe un alt sofer sd poatd merge §i copii
respectivi la centru. Nu §tiu ce sd vd spun... sunt mulfumitd, aproximativ, pentru cd poate eu am
intdmpinat unele schimbdri. Cam des s-au schimbat psihopedagogii din scoald §i probabil cd e greu
§i pentru copii cd pdnd se acomodeazd.” (AM) . Apare astfel o negociere a responsabilititii pentru
progresul copilului, implicarea périntilor intervievati pare a fi destul de ridicatd, in acest caz ei
compensand financiar si afectiv nevoile pe care scoala nu le poate acoperi. In lipsa unor reglementiri
precise legate de cum se produce transportul copilului la scoald, responsabilitatea este implicit
atribuitd parintilor, insd nu numai responsabilitatea directd a asigurdrii mijloacelor, dar si
responsabilitatea obtinerii unor forme de cunoastere cu privire la ce presupun aceste mijloace, care
sunt ele, care sunt cele mai accesibile si mai eficiente.
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incercirile de integrare in mediul scolar in scolile de masa sunt problematice pentru copiii
care au deficiente asociate, precum disfunctii mentale ( retard cognitiv), petru cd in intdmpinarea
nevoilor sale scolile de masa nu vin cu o pregitire speciald. Din explicatiile oferite de parinti nu
reiese atdt o apreciere despre dotérile scolilor ca fiind inadecvate, ci mai degraba o acceptare a stirii
de fapt ca fiind normala: Cdnd era micd am avut-o la noi in localitate la un cdmin cu program
prelungit, cdnd a fost timpul sd o inscriu la gcoald cadrele de la caminul respectiv din cunostinte au
aflat cd la Fetesti este aceastd scoald si ni s-a spus cd fetifa incd nu e pregdtitd pentru scoald
normald, este un pic mai redus pentru asta §i ne-a recomandat acest centru, prin cunostingele
la altcineva” (AM). Dealtfel, standardele scolilor de masd sunt construite pentru copii care nu au
astfel de deficiente, capacitatea institutionala de adaptare este foarte redusi, incepand cu curriculum-
ul, continudnd cu dotérile necesare, cu existenta cadrelor didactice cu pregétire speciald si finalizand
cu disponibilitatea cadrelor didactice din scolile de masd pentru a acorda servicii speciale acestor
copii: “Deja, incepuserd exercitii cu toate cele patru operatii, ea nu intelegea nici adunarea gi
scdderea i incepuse sd se plictiseascd in clasd, si am zis cd cel mai bine, §i vorbind si cu psihologul,
fdcdndu-i o evaluare, a spus cd e foarte stresatd, noi nu prea vrem sd acceptdm starea ei §i am
fncercat sd scoatem cdt putem, ea sardcuta sd facd fata, si am zis stop. Nu e bine nici pentru noi, nici
pentru ea. Cu toate cd acolo se face mult mai putind scoald, dar mai sunt §i celelalte activitdfi” (MN)

Relatiile problematice, atunci cind apar, sunt centrate in jurul comportamentelor din jurul
copilului cu dizabilitate. Parintii altor copii sunt cei care nu reusesc sd inteleagd specificitatea
nevoilor acestuia si reproduc, prin atitudinea transmisa copiilor lor, comportamentul] discriminatoriu
fatd de interactiunea cu el: “/n al doilea rdnd, considerd cd copilul meu dacd e cu probleme cine gtie
ce i-ar face copilului ei §si cum sd se joace, cd sd nu o batd, sd muste cu toate ca copilul meu nu se
manifestd asa...” (AM). Astfel, o reprezentare des intdlnitd despre acesti copii este ca handicapul lor
fi determind mecanicist sd nu tind cont de normele comportamentale din cadrul grupului in care se
regaseste si s fie in mod direct violenti fizic. Chiar si atunci cind incidente violente apar, ele nu sunt
contextualizate, ci generalizate si puse pe seama handicapului copilului si a imposibilitatii, a
incapacitétii parintilor de a controla si directiona comportamentul copilului.

Périntii care au nevoie de sedinte de logopedie pentru copii si ele nu sunt finantate de stat
povestesc obstacolele pe care le-au intdmpinat in a mentine aceste sedinte: “Depinde de logoped.
Sunt §i 350 de mii, 35 de roni, am pldtit si 500. Si... face sedintd, o ord §i ceva, mai ne cheamd peste
2 saptdmdni. Eu gdndeam cd un logoped mergi zi de zi la ddnsul, sd faci doud ore trei. Ei nu
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procedeazd astfel. lei astizi, mai vii peste o saptamand. Ifi dau tabel cu ce sd faci tu acasd cu ea. In
momentul cdnd incepe sd pronunte nu stiu ce cuvdnt sau silabd atunci te intorci cu ea. Deci la un
moment dat am renuntat pentru faptul cd am mers la sedintd si a scos cdteva sunete, silabe, domna
logoped §i mi-a dat o foaie si ,, Mergeti acasd si cdnd incepe ea sd vorbeascd, cdnd incepe sd scoatd
sunetele astea...”. Pdi m-am chinuit cu ea o lund de zile i tot nu a scos o silabd. Si e §i
supdrdcioasd, incearcd o datd, dar dacd vede cd nu iese, nu iese. Poti sd faci ce vrei, poti sd-i dai o...
nu faci nimic cu ea” (BZ). Acolo unde logopedia e vazuti ca fiind necesard in mod constant, insi din
motive financiare nu poate fi sustinuté pe termen lung si cu o frecventa ridicata, efortul périntilor este
ridicat. In lipsa cunostintelor necesare de specialitate, cel mai probabil aceste eforturi nu sunt

sustenabile, aga cum povesteste in citatul anterior mam respondenta.

Relatia parintelui cu scoala si cu alte institutii ale statului

Discursul périntilor insistd pe lispa suportului din partea institutiilor statului, scoala sau alte institutii
specializate pe nevoile copiilor cu deficiente de vorbire: “I: Dvs afi beneficiat de consiliere de-a
lungul timpului, in ceea ce priveste situatia si a dvs., §i a Alexandrei? Sau afi fost indrumatd....in
diverse probleme?

AM.: Nu... pentru cd stifi, dacd nu ti se deschide o usd, plecdm si ne oprim aici. Cd dacd nu s-a
deschis prima usd, nu mai avem puterea sd le deschidem pe celelalte §i nu ne-a recomandat nimeni...
deci fiecare pentru el. ” De cele mai multe ori aceasti relatie € una precard, pirintii isi cunosc mai
putin drepturile, se simt vinovati si responsabili pentru situatia copilului si la prima incercare
nereusita se pot retrage. Uneori esecul duce la invétarea unor reguli informale pentru negocierea
obtinerii unor beneficii pentru copil, pornind de la situatii precum: obtinerea de fonduri financiare,
includerea intr-un program de formare special adaptat nevoilor diabilitatii sale, relatia non-
discriminatorie cu alti colegi, alti périnti sau cadre didactice.

Unul dintre obstacolele pe care parintii le intdmpind atunci cand vor si obtind anumite beneficii
pentru copiii lor este accesibilitatea redusi la cunostinte cu privire la legile care protejeaza drepturile
copiilor care au anumite dizabilititi, in cazul de fatd cei cu probleme logopedice. Multi dintre ei
apeleazi la relatiile lor cu alte persoane din cercul cadrelor didactice, a personalului de sprijin sau a

cunostintelor care au o cunoastere mai mare a acestor legi.

6
©Asociatia C4C - Communication for Community, octombrie 2011



NONISYEREIL
& PUCATITL

Fe [ LRCLTARIL 1‘ oY
NFRETOLGE
X . et | LR ITLLL

UNIUNEA EUROPEANA GUVERNUL ROMANIE] Fondul Soclal Eu an Instrumente Structurale CIPCSDRU Communication
MINISTERUL MUNGIL, FAMILIEI §1 POS DRU 2007-2013 2007.2013 for
PRO’ BOGIALE Communhy

Proiect cofinantat din Fondul Social European prin Programul Operational Sectorial Dezvoltarea Resurselor Umane 2007-2013
”Investeste in oameni

Lipsa resurselor materiale i in special financiare pentru dezvoltarea adecvatd a copilului este
argumentul folosit de mai multi périnti pentru a justifica incercarea de obtinere a unei evaluéri cu un
nivel de handicap mai ridicat decat cel initial, chiar dacd, in timp, copilul a inregistrat anumite
progrese. Povestea dezvoltatd de un parinte in jurul acestei realitifi sugereazd negocierea acestei
solutii Intre périnte §i reprezentantii institutiilor, pentru a ajuta copilul si familia acestui. in mod
implicit, un nivel mai ridicat al handicapului survine si cu beneficii materiale mai ridicate. Astfel,
putem vedea aici un esec institutional In a oferi acestor copii méasurdri potrivite ale nevoilor lor.
Certificarile inadecvate se traduc, la nivel macrosocial, printr-o hartd nerealistd a numarului acestor
copiii, iar la nivel individual prin etichete institutionale aplicate deficientei si implicit dezvoltarea
unor dizabilitati prin preluarea acestor etichete de cétre anturajul copilului. Périntii participa, cel mai

probabil fara intentie, la aceastd etichetare, din nevoia unui ajutor financiar in plus.
Situatia scolard a copilului si alte activititi educationale

In cadrul interviurilor am intilnit situatiile unde dizabilititile copiilor se suprapun,
necesitind o adaptare mult mai accentuati a mediului pentru nevoile lor. Este unul dintre
argumentele utilizate de un parinte care are copilul cu dizabilitate locomotorie si in acelasi timp
probleme de vorbire.

Problemele apar atunci cind, in ciuda eforturilor individuale ale unor cadre didactice din
scolile de masd, factori precum lipsa educatiei cu privire la acceptarea diferentelor unui copil cu
dizabilitate, standardele ridicate la clasa si neadaptate nevoilor lui, reticenta celorlalti copii si lipsa de
pregatire a cadrelor didactice intervin si fac ca performanta copilului cu dizabilitate sd fie cum mult
mai scazutd decét a celorlalti copii. Acesti factori intervin rar atit in explicatiile périntilor, de cele
mai multe ori performantele scdzute sunt puse exclusiv pe seama copilului: “Cu colegii, doamna
invdtdtoare imi §i spunea in particular cd vorbea cu copii sd nu mai rddd de ce spune, cd ea vroia sd
rdspundd la ore dar nu dddea rdspunsurile potrivite, copiii-s copii, mai rdi, la clasd avea un nivel
destul de ridicat, si ea era foarte jos, nu infelegea anumite lucruri si atunci copiii radeau, §i ca s-o
protejeze cumva, doamna mi-a spus c¢d n-o mai ldsa sd rdspundd, ”Mami, ridic mdna dar nu md
pune doamna sd rdspund”, era fericitd cdnd o scotea la tabld, dar nu stiu dacd a fost cea mai bund
solutie, dar aici cdnd am dat-o la scoala speciald, ii place mult mai mult, am intrebat-o cum e, si aici
e printre primii, practic e cea mai bund din clasd, deja moralul e foarte ridicat, ii face bine pentru
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starea ei, dar md mai gdndesc, nu sunt hotdrdti care e urmdtorul pas, din septembrie dacd ramdnem

la cea speciald, nu se face foarte multd carte acolo, dar cum au §i ei programa.”(MN)

Costurile necesare educatiei copilului

Perceptia parintilor cu copii care au probleme de vorbire e ci nevoile lor educationale
necesitd costuri mai ridicate decat ale copiilor normali, fara astfel de probleme, nu atat pentru ci ele
ar fi In sine mai ridicate, ci pentru ci scoala vine mai greu in intimpinarea lor, in special in gcolile de
masa. Astfel, eforturile de compensare sunt in general depuse de périntii acestor copii si se traduc
prin timp, energie si resurse financiare mai mari investite in educatia copilului: “Cum se fac ore
numai pe caiete speciale, eu zic cd am cheltuit mai mult anii acestia decdt cu cel mare. Cel mare
cdnd era clasa I-a se uita pe manuale. De cdnd am dus-o pe Georgiana la scoald nu se lucreazd pe
caiete normale, ne trebuiesc culegeri, manualul i-l da numai ca sd se vadd cd au manuale, dar nu se
lucreazd dupd manuale in nici un caz. Se lucreazd numai pe caiete speciale §i alea costd in jur la trei
sute de mii, patru sute de mii. Mai gdseste doamna pe net o reducere de cincizeci de mii acolo la

caiet.” (BZ)

Predictii pentru viitorul copilului

Cei mai multi dintre parintii isi imagineaza viitorul profesional al copiilor lor centrat pe
meserii foarte precise , precum coafurd, tAmplarie, cosmeticd. Putini sunt cei care au asteptiri mai
ridicate, de profesii care necesitd specializare prin educatie superioard, cei mai multi doresc si
proiecteazi posibilititile copilului spre studiile de liceu profesional. In acelasi timp, o parte din
périntii care se orienteazi spre liceele profesionale sunt nemultumiti atat de plaja redusd de optiuni
(croitorie pentru fete si dulgherie pentru béieti), cat si de natura profund segmentata in functie de gen
a meseriilor posibile.

Unii parinti insé resimt puternic respingerea celor din jur fati de copil. Atitudinile lor sunt
centrate mai degraba pe resemnare si responsabilizare redusa: “Da §i eu simt, dacd md duc intr-un
parc §i sunt numai copii normali, cd nu avem un parc separat §i nici nu ar face nimeni asa ceva,
atunci se creeazd un... observ la pdrintii, la... o repulsie fatd de copii cu probleme - isi retrag copilul
sau dacd fetita se intinde sd ia o minge sd se joace de la ei - incerc sd trec peste... nu pofi sd schimbi
o mentalitate.” (DF) De multe ori, predictiile pentru viitorul copiilor se bazeaza pe ceea ce parintii
simt ca fiind oportunititi reduse de dezvoltare in special datorate retinerii celorlalti.
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2. Diabet

Cu privire la o diferentiere a problemelor pe care le au périntii cu cresterea si educafia
copiilor cu dizabilititi in functie de tipul de dizabilitate, este clar cé fiecare dizabilitate contureazi un
anumit tip de experientd care aduce cu ea o serie specificd de necesitati si probleme. Pe de alti parte
insd, existd unele aspecte comune acestor experiente pentru copii si pentru familiile lor (din acest
punct de vedere, printre altele, trebuie si se tind cont de faptul ci multi dintre copiii considerati a
avea dizabilitdti au nu una, ci mai multe dizabilititi asociate).

Deasemenea, mai trebuie avut in vedere faptul cd pentru a analiza problemele pe care le ridici
educatia copiilor cu dizabilititi, ca in surprinderea altor probleme specifice, este esential sd nu ne
limitdm la aspecte strict legate de acesta, ci sd incercdm o privire ,in ansamblu”, fecare dintre
elementele izolate putidnd da seami de aspecte de interes pentru problematica aleasd — educatie,
abandon scolar. Din interviurile realizate reiese clar cd in vreme ce pot fi identificate anumite
probleme ce apar in situafii diferite de existenta ale familiilor, in aceste contexte diferite ,,apar” si
»dispar” probleme — de exemplu, in discutia despre diabet, acestea diferd in functie de contextul
financiar al familiei respective, ca si in functie de elemente ce {in de gradul de informare sau de cét
de recentd a fost diagnosticarea.

Copiii cu diabet sunt diagnosticati pe ,,neasteptate”, In mod obisnuit nefiind semne ale
dizabilitatii paAnd In momentul unei ,crize” care necesitd spitalizarea, In urma céreia se pune
diagnosticul. Aceastd trecere bruscd dd seamid de un aspect considerat foarte important de cétre
parintii copiilor cu diabet: lipsa de informare in legitura cu ce presupune dizabilitatea si modul in
care evolueazi din acest punct de vedere.

Informatia necesard pentru a avea grija de un copil cu dizabilitd{i este importants, desigur,
pentru orice dizabilitate. Totusi, acest lucru apare subliniat in cazul diabetului, indeosebi in doud
directii: riscurile pe care le presupune necunoasterea unor aspecte pentru sfnatatea copiilor si
necesitatea unei informéri adecvate care si vind cit mai curdnd dupa dignosticare.

Modul in care este prezentati necesitatea informarii este datd de doud elemente: in primul
rand, dificultatea de a ,te descurca” cu un copil cu diabet la inceput este foarte ridicatd, intrucét
dizabilitatea prezinta foarte multe riscuri pentru sénétatea copilului (o intreaga serie de detalii trebuie
avute in vedere pentru evitarea a diverse complicatii pe care le poate aduce boala si cunostinte despre
ce inseamnd ,,a trdi cu diabet” sunt esentiale pentru a mentine starea de sanétate a copilului, fragila
din cauza diabetului, in linii cit mai normale); in al doilea rand, apare nevoia de ,,a vorbi cu cineva”.
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De cele mai multe ori, diagnosticarea diabetului la copii apare neasteptat, In urma unor crize a
acestora, parintii fiind complet nepregitifi si nestiutori cu privire la ,ce-i asteaptd”. Acesta este si

motivul invocat pentru nevoia de a discuta cu un specialist:

“Am inceput si mid documentez, mai mult pe cont propriu, pentru ci pand acum nu am
intalnit, sincer s vi spun, persoane care si te-ajute. Un psiholog, s poti sd comunici, si

poti si iesi din starea in care esti. Deci... esti singur.” (PD)

Pentru cd nu sunt parintii foarte constienti de cum se face chestia asta. Ca sa poti tine
diabetul &sta... (SA)

Daci périnfii nu gtiu foarte bine si le dea hidrati, si le ajusteze dozele, nu au o scoald a
diabetului, atunci este foarte greu pentru un copil si... (SA, parinte copil cu diabet)

Deci tre’ si lucrezi foarte mult cu acesti copii si si fie niste brosuri, cérticele, cursuri, pentru

périnti. (AD)

Consilierii scolari sunt adusi in discutie, insd aparent, acestia nu reprezintd solutia pentru
informare sau discutii (acest aspect iese In evidentd nu numai in cazul diabetului, unde lipseste de
multe ori un medic sau un asistent medical al gcolii, ca si un consilier scolar, ci si in cazul altor

dizabilitati):

I: Deci scoala are.

Da, are, chiar m-am interesat, am intrebat si... Deci am, cum sa vi spun, deci am mers,
am zis o datd, am zis de doua, de trei ori, dup-aceea dacd am vizut, am renuntat. (PD)
Adici ar fi bine si pentru noi, parintii, totusi sd discutdm... ne-ar putea ajuta sa trecem mai
usor si sd aflim mai multe detalii... despre alimentatie, cd nu stim nimic si... Va dati
seama, cineva care are mai multd rdbdare si timp pentru noi si stea si ne explice, si ne-
ajute. (PD)

De exemplu ... Cind a avut crizele astea. Nu era asistent medical in gcoald, poate acelasi
glucometru puteam si-1 las si-l ia copilul, sd-1 {ind si asistenta medicala si vada ce se
intdmpla. (...) Chiar ar trebui in scolile roménesti... dacd nu e posibil in scoli si fie micar

in anumite zile, sd aibad nigte ore, sd aiba cartelele copiilor, nu numai la medicul de
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familie, numai ca par ... nu stiu... cam asa... o asistentd medicala i asistentd psiho-

pedagogica. (SA)

Problema legati de necesitatea informérii devine cu atit mai importanti in cazul copiilor care
au si alte dizabilitafi asociate — in conditiile in care reactia rapida este necesard In cazul unor crize si
lipsa sau intérzierea acesteia pot avea consecinte grave pentru sinitatea copilului. In astfel de situatii
apare si nevoia unui Insotitor, intrucat dizabilitatea asociatd poate creste riscul ca In cazul aparitiei
unor situatii de crizé copilul si nu 1si poatd administra doza de insulind sau sd nu poata cere ajutorul:
»i-am observat la foarte mulfi copii cu diabet, au §i ADHD. (...) Deci el nu se imbracd singur, nu se
sterge la fund singur, nu gtie sd-si pund, sd-si chiloteii, sd-si indrepte elasticul, sau sd-gi tragd
pantalonii, sau sd-si bage frumos tricoul in pantaloni, sau sd se-ncheie la naturi. Sd-si lege cdciuld,
md rog, nu mai are cdciuld care sd se lege, dar a avut intr-un timp. Sd-si pund fularul, sd nu-si uite
hainele, sa aibd grijd cum traverseazd. (...) Si nu poti, trebuie in permanentd sd fie cineva. Ori cu
banii dstia cine std?” (AD). Insotitorul apare in mod firesc in discutie in cazul dizabilititilor unde
supravegherea copilului este un aspect esential. Faptul ca primesc un ajutor cu privire la insotitor din
partea statului nu este de ignorat, insad apare ca departe de suficient, intrucit chiar scopul acestui
ajutor riméne de cele mai multe ori neatins.

Din discutiile avute reiese ci tipul de ajutor pe care 1l primesc familiile pentru angajarea unui
insotitor, constand intr-o suma de bani cu care s pliteasca un astfel de angajat, nu 1si atinge scopul.
Pe de o parte, banii nu sunt suficienti pentru a pliti o persoand care si supravegheze copilul cateva
ore pe zi. Pe de altd parte, daca un astfel de Insotitor este angajat, acesta ar trebui si fie profesionist
familiarizat cu diabetul — ceea ce presupune cunoagterea aspectelor ce tin de alimentatie, activitatile
pe care le poate face copilul, administrarea dozelor de insulind, monitorizarea frecventd a glicemiei —,
lucru dificil de realizat avand in vedere suma mica de bani.

Solutia pe care o identificad parintii copiilor cu diabet este ca unul dintre membrii familiei sa
fie cel care sd Ingrijeascd in permanentd copilul si astfel cel care sa poatd beneficia de aceastd suma.
Si aici apar Insa dificultéti, cum sunt faptul cd suma de bani este mult mai mici decét salariul pe care
il poate obtine cineva daca nu renunti la locul de muncd, ca si faptul cd o persoand pensionard nu

poate lucra pe un astfel de post.
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Maicd-mea, fii-mea, prietenul lui fie-mea, eu, deci ne impdrtim. Pentru cd cine acceptd
sd fie platit cu 4 milioane pe lund? N-are nici contract de muncd, nici mdcar salariul
minim pe economie, da? Statul incurajeazd munca la negru cdt se poate de pe fatd cu
chestia asta cu banii. Mdcar un insotitor sd aibd §i el. A fost mama, am fost si eu, dupd
aceea nu se putea trdi din banii dstia, si nu pot sd-mi neglijez cariera, c¢d dacd nu
muncegti 5 ore, iti pierzi dreptul de liberd practicd. (AD)

Pentru ca suntem trecuti la diabet accentuat §i ca §i cum ei pot sd se... cum sd vd spun eu
dvs... sa se ingrijeascd singuri. Si nu e nevoie de insotitor. Asa am crezut eu, am
presupus. Mdcar primul an sd avem un salariu ca insotitori. Mdcar primul an, dar in
schimb nu a fost aga. (...) Eu cred cd ar trebui, primul an, cel putin, ar trebui. Pentru cd
nu-i poti ldsa singuri. Deci e un copil la debut, care e total dezorientat. Si pdrinte, §i

copil. Primul an, da. Ar fi trebuit sd... (PD)
Integrarea in mediul scolar

Integrarea copiilor cu diabet in colectivul de colegi nu este in mod necesar o problema, ci
poate deveni o problema numai in contextul in care o alimentatie necorespunzitoare poate determina
un anumit tip de comportament (caracterizat de neatentie, printre altele), alte aspecte negative tindnd
de faptul cd sunt momente in care copiii lipsesc din cauza diabetului si pot fi profesori/invatatori care
,,sa nu fie intelegétori”: ,,Practic nu l-au mai primit la grddinitd, nu din rea-voinfd, ci pentru cd nu se
descurca. Pentru cd in cazul copiilor cu diabet este foarte important sd poti face o corelare foarte
importantd intre hidrati, intre efortul fizic, intre insulind (...) Copiii cu diabet de multe ori nu
intdmpind intelegere pentru cd diabetul nu doare.(...) Dar dacd ei stau o zi intreagd cu 200 §i ceva,
300 si ceva mililitri... atunci nu au comportament adecvat, nu sunt atenti la lectie. (...) Se crea un
moment de haz la scoald, la ore, cum rdd copiii, §i toatd lumea si la un moment dat profesorul a rds
cu ei impreund §i la un moment dat a zis — ,,gata! Ne linistim §i continudm mai departe.” Al meu
rddea in continuare, pentru cd (...) creierul sau are putind glucozd sau are prea multd glucozd i
atunci toate procesele nervoase, de stare de inhibitie si toate operatiile gdndirii sale sunt afectate de
acest schimb de glicemie. Cam astea-s problemele care le intdmpind un copil cu diabet poate la

gradinitd sau la scoald.” (SA)
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Importantd este o bund comunicare cu profesorii/invatitorii si medicii/asistentii medicali din
scoli, carora trebuie si li se explice ci insulina trebuie facuta, cd telefonul copilului trebuie si rdmana
deschis In permanentd sau cd dacad apare o criza trebuie reactionat rapid. Périntii nu se plang numai
de probleme de comunicare, ci si de abilititile si competenfele profesorilor/invéatatorilor, cu atentie
acordatd nu cunostintelor pe care le au pentru a preda, cit cunostintelor care {in de pedagogie: ,,Eu
sunt cadru didactic. Copilul meu a invdtat in scoala unde eu am predat. Si mi-am dat seama cd
cadrele didactice nu sunt pregdtite. Nu cd nu vor sd ajute copiii. Dar nu au pregdtirea
speciald.”(SA)

Acest aspect este strins legat de alternativa gcolii speciale la scoala normala. Aceasta discutie
apare mai putin in cazul diabetului $i mai mult in cazul altor tipuri de dizabilitd{i — locomotor,
ADHD, autism —, dar este una de luat in seama. Din acest punct de vedere, périntii se plang de faptul
cd in definitiv scoala speciald nu este o optiune reald intrucét nu face dect si ,,tini in loc” copilul. in
vreme ce péarintii recunosc faptul cd o integrare maxima in scoala normald este de cele mai multe ori
imposibild si existd un decalaj intre copiii lor si ,.ceilal{i” copii, acestia preferd aceasta solutie.
Motivul este unul simplu, scoala normali i ,,ridicd”, in vreme ce gcoala speciald este mult sub nivelul
lor sau sub nivelul la care ar putea ajunge: ,,Am vdzut cum e i nu, dimpotrivd. E un copil la Scoala
Ajutdtoare, tot cu ADHD, mdmica habar n-are de ea, i-a dat gradul de handicap, dar nu face niciun
tratament copilul dla... e de vdrsta lui fiu-meu §i nu stie sd citeascd, nu gtie literele. La Scoala
Ajutdtoare. Nu, dimpotrivd. Mai bine sd fie un elev mediocru.” (AD)

In viziunea parintilor, apare necesitatea unei ,,cii de mijloc”, de imbunititire a sistemului de
integrare a copiilor cu dizabilititi in scolile ,,de masd”, printr-o ajustare pentru situatia copilului, care
s permitd sa studieze si si fie evaluat cit mai aproape de medie. In vreme ce integrarea copiilor cu
dizabilitafi printre copiii fara dizabilitéti este de dorit, cea dea doua solutie a ,,cdii de mijloc” ar putea
fi reorganizarea scolilor speciale in functie de dizabilitdtile copiilor, intrucit marile probleme
identificate cu privire la aceste gcoli sunt: incompetenta celor care lucreazd in scolile speciale
(profesori care, desi ar trebui si fie familiarizati cu dizabilitétile copiilor cu care lucreaza, nu sunt),
posibilitatea unui grad ridicat de violentd (in special in cazul gcolilor speciale destinate celor de peste

14 ani) si faptul ca nu existi o diferentiere intre modurile de a lucra cu copii cu dizabilitati diferite.

Referitor la opozitia intre ,acesti copii” si ,.ceilal{i”, considerati normali, aceasta apare

frecvent in exprimdrile parintilor. Legat de modul de construire a acestei opozitii, parintii copiilor cu
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dizabilititi gindesc aceastd diferentd in aceeasi termeni ca si ,,societatea™ si cei care nu au tangente
cu copii cu dizabilititi. Sub aspect pozitiv, acest mod de a privi lucrurile pare a genera o intelegere a
problemelor care apar la inscrierea i mentinerea copiilor in scoli, ca si in ideea de a stimula copilul
- s4 tindd spre nivelul ,,celorlalti”. Pe de alti parte, acest mod de a privi lucrurile duce la situatii in care
parintii preferd sa ,,ascunda” faptul ca au un copil cu dizabilititi, nedeclardndu-1 ca atare (acesta nu

este cazul diabetului, ci al altor dizabilitti).
Situafia scolard a copilului si alte activititi educationale

Trecand la aspecte ce {in de mediul de invatamant, absenteismul nu apare decét uneori, iar
capacitatea de invétare a copiilor nu este afectatd decét in cazul unor dizabilitafi asociate la diabet sau
in cazul unui program incércat, a unei alimentatii necorespunzitoare. Profesorul de sprijin de care ar
trebui s dispund copiii cu dizabilititi este fie inexistent, fie o prezentd rard — intilniri scurte, de o
ord, doud, o dati pe sdptamand, la care se adaugi si faptul cd de multe ori profesorul de sprijin al unui
copil se schimbai frecvent de la o intilnire la alta: “Dificultdyile sunt foarte multe. Multe, de exemplu,
eu dacd trebuie sd muncesc atdt de mult §i nu pot sd md ocup, el std singur cu caietele deschise, dar
nu se poate odihni. Stiu ca ar avea dreptul la un profesor de sprijin, dar nu prea se asigurd.” (AD)

Cu privire la activitifile extragcolare, acolo unde acestea existd, curdnd dupéd diagnosticare
copiii cu diabet renunti la ele, urmind sa le reia gradual pe misurd ce starea de sanitate se
stabilizeazi si atat parintii, cat i copiii sunt pregititi in legitura cu ce presupune diabetul. Inotul este
mentionat ca cea mai potrivitd activitate, atdt pentru copiii cu diabet, cit si pentru cei cu alte
dizabilititi si pentru cei sinitosi de asemenea: ,,Dansuri, ddd, picturd, fantezie... handbal. Add, dupd
aceea, ce mai fdcea, stati cd nu... baschet. Deci avea un program foarte incdrcat. Si acum,

deocamdatd, o perioadd, cred cd deja incepem sd reintrdm usor, usor in ritm, la normal.

Deocamdatd incepem cu dansurile.” (PD)
Costurile necesare educatiei copilului

Cu privire la situatia materiald, costurile sunt ridicate, nu atit costurile educatiei ca materiale
necesare si haine, cit costurile pe care le presupune cresterea unui copil cu diabet cit mai sanatos.
Astfel, ca resurse de care dispun din partea statului apar in discutie alocatiile duble, insulina si testele
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de glicemie, insd acestea sunt departe de a fi suficiente: “De 4 ori pe zi face insulind. De 7 ori
verificam glicemia. (...) Si asta e gratis, trebuie fdcute regulat, v-am spus, le facem de 7 ori pe zi cd
suntem la debut, chiar de 10-15 ori, depinde de cum se simte copilul. Asa... Si testele sunt o
problemd. In primul rdnd cd nu ne ajung pentru cd ei considerd glicemiile ca un adult. Mdsurate, nu
Stiu, de 4 ori pe saptdmdnd, nu stiu cum se calculeazd, in schimb noi calculdm de 7 ori pe zi.” (PD)
Regimul alimentar al copiilor cu diabet ridica si el numeroase probleme, in principal deoarece
implica atit multe restrictii, cat si includerea unei varietdti mari de alimente, unele dintre ele specifice
diabeticilor si, de cele mai multe ori, mai scumpe decat alimentele obignuite: “Copilul dsta mandncd
poate doar cdt 2 adulti. Si vrea §i el ceva bun. Un pachet de biscuiti de diabet te costd §i o sutd de
mii, un pahet. Normal. Nu poti sd-i dai sa mdndnce pdine, nici nu vrea sa mai audd. Trebuie sd-i
variezi alimentatia, ii trebuie §i proteine. Deci dacd mdndncd 3 fructe pe zi, dad, lactate 500 de
grame, cel putin, plus incd un lactat, dacd nu 4 fructe pe zii. Trebuie §i o cdrnitd, un untulef, dad, se
adund. Plus c¢d nu poti sd-i dai doar cartofi, orez, fidea. fi mai dai §i lui i altceva si mandnce, i
trebuie §i salate sp mdndnce, carnea tre’ sa-i iei de calitate, n-are voie orice, nu poti sd stai sda-1

indopi cu parizer §i cremvursti.” (AD)
Predictii pentru viitorul copilului

Revenind la educatia copiilor cu diabet, nu existd niciun motiv care sa {ind de prezenta
dizabilitatii si sd indice renuntarea la studii. Cu toate acestea, desi périntii se gindesc in acest caz pe
termen lung si isi propun continuarea studiilor de catre copiii lor, gandurile apar in termenii a ceea ce
pot face si ce nu pot face copiii, avand in vedere dizabilitatea. ” I: Deci va gdndifi pe termen lung, la
Sfacultdti... R: Da, nu se pune problema, da, el vrea multe, eventual si-n armatd. Dar i-am explicat.
Acuma zicea de masind, si i-am zis, ,, da, mami, dar vezi tu, e bine §i cu masina asta, dar in diabet nu
ai voie, mami, sd conduci”, ,, pdi de ce n-am voie?”, ,, pdi dacd tu faci o hipoglicemie, o comd, §i faci
un accident” — ,,dar nu, cd sunt atent” — ,, dar dacd se intdmpld §i faci, nu omori pe altii? De-aia nu
e voie” Si intelege... Mai cdntd si frumos... Si zicea ca ar fi bine de preot, dar vezi mami, ca preot
tre’ sd tii post, ai vizut ce lungd e slujba. ”(AD)

In legitura cu viitorul copiilor apar si frecvente discutii referitoare la dependenta copiilor de
parintii lor. Din acest punct de vedere, in acelasi timp In care supravegherea este necesara, copiii au
nevoie de un anumit nivel de independentd, care poate fi redat de un grup de colegi mai apropiati sau
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de prieteni. In acest sens, socializarea, si deci integrarea copilului in clasa din care face parte este
esentiald, insd este posibilid numai in méasura in care dizabilitatea nu i afecteazd comportamentul in
asa fel Inct s ramana mai degraba izolat. ,,I: Va mai ajutd si alte persoane sd avefi grija de ea? Da,
deci in caz de nevoie, e sora mea, care md ajutd foarte mult. Si... in schimb, deocamdatd nu md bazez
pe nimeni. Deci ea a fost si cu frica foarte mare. Cum sd vd spun, deocamdatd nu am incredere in
nimeni. Deci... dar incetul cu incetul... Am invdtat si aici foarte multe §i... incerc sd... o las cdt mai
liberd, deci sd nu mai controlez chiar fiecare minut, ce faci, cum stai. Pentru cd, iardgi e greu pentru
ei. (...) Sd fie dependenti de pdrinti, sd fie... iardsi e foarte greu. Deci trebuie ldsafi mai liberi.”(PD)
O concluzie ar fi c&, in ceea ce priveste copiii cu diabet, trebuie acordatd o atentie deosebiti
parintilor care trebuie informati $i sustinufi, Indeosebi ,la inceput de drum”. Din acest punct de
vedere, este vizibild si necesitatea unei mai mari informdri a parintilor cu privire la posibilititile unor
beneficii. Intretinerea unui copil cu diabet presupune costuri ridicate, ceea ce se leagi si de problema
supravegherii copilului — parintii care vor si petreacd mai mult timp cu copilul lor nu pot face asta
decat dacd 1si permit din punct de vedere financiar, de cele mai multe ori indemnizatia pentru
insotitor reprezentdnd o sumé redusi. Pentru a rezuma, alte aspecte de interes §i probleme in cazul
copiilor cu diabet tin si de asocierea altor dizabilitafi diabetului, competentele si comunicarea cu
profesorii/invititorii, posibilitatea unei solutii de mijloc pentru dilema scoala speciald vs. scoala
normald sau cresterea utilitdii profesorului de sprijin de care pot dispune copiii in cadrul programului

de educatie inclusiva.
3. Dizabilitati locomotorii

Discutand cu parintii copiilor cu dizabilititi , am observat niste lucruri importante. In primul
rand, dintre cele opt interviuri cu périnti ai copiilor cu dizabilititi locomotorii unul singur este cu
tatdl, lucru explicabil prin asumarea rolului de ,bread-winner” de citre tafi, ceea ce afecteazi
disponibilitatea lor de a veni cu copii in tabere. Cu toate acestea, si in cazul singurului tatd observam
in discursul acestuia puternica asumare a acestui rol. Tipurile de probleme pe care le resimte acesta
sunt In primul rdnd de tip financiar. Le cunoaste si pe celalalte dar acestea il ingrijoreazd in mod
pregnant, lasdndu-le pe celelalte in grija sotiei: ,,Eu stiu? De ce sd zic, cd dacd n-am fost... sofia a
fost informatd despre asa ceva. Dacd are si intrd in... cu gradul ei... i-au dublat decdt alocatia. Asta
e singura.|[...] Eu nu pot sd stiu, pentru cd nu stiu legile care sunt, nu cunosc ce trebuie sd... pentru
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asa ceva... La tard, md zbat cum pot. [...] Asta e singurul venit cum ar veni, ne zbatem. Mai mergem
cu ziua, ce sd facem? (ST, tatd). Tipul acesta de asumare a rolurilor este pregnant, tatii fiind cei care
lucreazi si prin striinétate, 1dsdndu-le pe mame si aibi grijd de educatia, sdnétatea copilului. Cu toate
acestea, printre pdrintii intervievati am intilnit §i cdteva mame singure, ale ciror parteneri le-au
parasit, ele motivand cd acestia s-au speriat. Spre deosebire de mamele care au copii care merg la
gradinitd si care isi concentreaza toate eforturile si intregul timp in vederea imbunatatirii situatiei
copilului, mamele copiilor care merg la scoald par sd aibd mai mult timp si pentru alte activititi,
inclusiv pentru unele aducétoare de venit, fapt care contribuie la imbunéttirea situatiei copilului si la
echilibrarea vietii sociale a parintilor. Degi aceasta situatie intervine doar atunci cand copilul
progreaseaza foarte mult pe perioada gradinitei si capétd putind independentd, problema deciziei de a
lucra sau a sta acasa cu copilul are implicatii financiare, dar si psihologice importante.

In privinta dizabilitatilor copiilor, este demn de remarcat ci pe langa dizabilititile locomotorii
care se referd la serioase probleme musculare, probleme cu coloana si imposibilitatea de a-si folosi
picioarele sau madinile, mai existd probleme de vorbire dar §i un caz de autism. Majoritatea
problemelor locomotorii au fost descoperite la putin timp dupé nastere, iar cele asociate au aparut pe
parcurs. Subiect foarte sensibil pentru ei, respondenti

au povestit foarte detaliat cum au descoperit dizabilitatea copilului §i ce au simgit In acele
momente. Relatdrile emotionante pentru pdrinti au dus de cateva ori la scurte intreruperi ale
interviurilor. ,,4 fost foarte greu sa ii pund un diagnostic larg pdnd nu i s-a fdcut foarte multe
investigatii si a ramas cu epilepsie. La doi ani §i doud luni mi-a fdcut o semi-parezd coaxiala stdnga-
dreapta §i i-a afectat locomotor partea dreapta, iar pe stanga lobul vorbirii si de atunci au aparut
problemele: nu a mai mers, nu a vorbit pand la patru ani jumatate. ”(DF).

Am observat, de asemenea, un vocabular medical dezvoltat, alituri de mentionarea frecventi

a unor nume de doctori, de obicei cei implicati in diagnostic §i operatii, dar in acelasi timp un tip de
sentimente ambivalente fatd de acestia. Acestia sunt vézuti ca descoperitori ai bolii, ca incompetenti
atunci cand au gresit diagnosticul si ca aducatori de sperantd in cazul unor operatii reugite de
ameliorare a dizabilitatii. ,,Md rog, la 9 luni i s-a pus diagnosticul pentru cd in perioada asta am
umblat la o grdmadd de medici c¢d nu... i se punea un diagnostic clar. Prima datd ne-a zis cd are
leucemie, sd mergem la Fundeni, sd-i pldtim investigatii. Si md rog, la vdrsta de 9 luni au ajuns sa-i

pund diagnostic de amiotrofie musculard.(AM)
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Integrarea in mediul scolar

Aspect probabil intdlnit si in cadrul celorlalte discutii, este perceptia efortului constant depus
de cand a fost constatatd dizabilitatea si refuzul de a renunta in fata greutdtilor intdmpinate. ,,Era
normal sd nu acceptdm si sd nu credem cd chiar existd o boald in care nu se poate face absolut
nimic. Si tot ne-am zbdtut, am muncit foarte mult cu ea”’(AM)

In privinta transportului citre scoald , existd ceva dificultati intAmpinate de cei care nu au
magind personald si care sunt nevoiti si apeleze la mijloacele de transport in comun in mediul rural.
-O metoda de rezolvare a acestei probleme este alegerea scolii astfel incét si fie cat mai aproape de
casd. Altii au avantajul de a se afla pe ruta autobuzului sau microbuzului care ajunge direct la scoala.
Cu toate acestea, este necesara o disponibilitate maxima din partea péarintilor fiind nevoiti sd-i duca si
si-i aduci de la scoald. In privinta utilizirii mijloacelor de transport in comun ei indici urmitoarea
problema: ,mai luam §i maxi-taxi, dar imi era foarte greu pentru cd...de obicei te lua pentru cd
vedea cd este un copil cu probleme, dar de multe ori nu gdseai locuri §i nu poti sd ii impui cuiva sd
se ridice din moment ce a pldtit biletul, ca sd stai tu...” (DF, mama) O alta spune: ,maginile sunt
aglomerate, dimineata sunt aglomerate §i nu md pot urca, degeaba incerc sd trag rampa peniru cd
nu am cum, fiind magina e plind §i cei din autobuz fac urdt pentru cd se grabesc la serviciu”(TU,
mam#)

Legat de inscrierea la gradiniti, existd parinti care au incercat sa-si inscrie copiii la scoli de
masd §i au intAmpinat respingeri indirecte prin améndri sau prin motivarea lipsei personalului
specializat, acestia fiind nevoiti si se indrepte fie spre scoli speciale, fie spre scolarizare la domiciliu,
fie sd mai amane momentul Inscrierii in sistem §i sd-i {ind acasi pana la varsta de scolarizare: ,,Efectiv
n-au vrut sd ne mai primeascd, in ideea cd... Sd venifi o zi pe sdptdmdnd, dacd se poate, dup-aceea...
nu stiu, tot felul de motive din-astea, cd nu sunt.. nu au ... penfru asemenea copii... nu au
imbundtdtiri, cd nu poate sd se lucreze cu ea..”(AM, mama). Totusi exista si cazuri in care nu s-au
intdmpinat dificultdti la inscrierea la scoala de masd. Uneori, desi primiti la griadinita de masa,
parintii au constatat comportamente nepotrivite din partea profesorilor, acesta fiind un alt motiv de a
schimba institutia de invatdmant: ,,Vdzdndu-I pe geam, cd era legat pur si simplu de scdunel, iar el
mergea de-a bugsilea cu scaunelul in spate, gen broascd festoasd...si in momentul dla m-am dus, I-am
luat si am spus ,,Nu mai vreau grddinita asta! NU MAI VREAU!” Si am fost la grddinita si scoala

aldturatd, acolo mi l-a inscris din prima” (TP)
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Relatia parintelui cu scoala si cu alte institutii ale statului

in ceea ce priveste suportul financiar din partea statului, constatdim ci majoritatea parintilor
au facut demersuri pentru a deveni asistenti personali ai copiilor si a beneficia de salariul respectiv de
530 de lei. De asemenea, acestia mai mentioneazi alocatia dubld de 84 de lei si o alocatie
complementard de 91 de lei. Acestia considerd cé acest ajutor nu este suficient pentru a acoperi
nevoile copiilor: Atdt! Si din cinci 300 foarte putin facem si logoped, si gimnasticd facem decdt la gridinitd,
pentru cd avem unde, dar n-avem cu ce. Avem unde, dar n-avem cu ce! Deci zece sedinte, pe la Apaca in
Bucuresti, ne costd doud milioane. Si copilul dsta nu e de numai zece sedinte, ar trebui fdcut in permanentd cu
el” (RT). Mecanismele de supravietuire par a fi munca unuia dintre périnti in strdinétate, in timp ce
celilalt se ocupa In permanenta de copil. Alte beneficii care mai sunt mentionate sunt cérucioarele,
desi périntii se plang cid nu sunt adaptate nevoilor copiilor si cé le primesc destul de rar In raport cu
ritmul de crestere al copilului; corset pentru indreptarea coloanei vertebrale, care trebuie schimbat in
fiecare an: ,,Si in afard de asta, cdrucioarele, ne dd un cdrucior la 5 ani de zile, cd ea creste, unde?
Trebuie... Nu ai, efectiv nu ai, sunt decdt astea stas, clasice, de nu am unde sd-i fac un cdrucior

special pentru ea”.(AM)

Situatia scolard a copilului si alte activititi educationale

Analizand perceptia interactiunilor cu ceilalti copii, observim ca parintii considera ca interactiunile

copiilor sunt bune, in cazul scolilor speciale, in schimb in scolile de mas&, parintii acuza jigniri din
partea celorlalfi copii sau violenta fizicd. Parintii i5i considerd copiii ca fiind integrati, Insd dupa
schimbarea mai multor scoli. In acelasi timp 1i vid pe ceilalti colegi ca pe niste piedici in educatia
copiilor lor: ,,fncepea sd scrie ceva, veneau copiii, fi trdgeau foaia, nu mai putea sd mai scrie nimic §i nu
fdcea nimic intr-un final. Atunci venea cu ce lucra acasd dar asa ce ai facut? ,, N-am fdcut nimic cd nu m-a
ldsat nu stiu cine”(TP, mami). Remarcim rolul protectiv pe care si-1 asum4, alaturi de congtientizarea
inocentei actiunilor celorlalti copii asupra copiilor lor: ,,Sunt probleme cd-s copii, dar nu-s probleme
care sd necesite sd ne ducem sd ne certdm cu pdringii. De exemplu, un copil a lovit-o cu... cdnd a
lesit din scoald, cu o scdndurd, chiar... Si i-a fost foate greu ei.” (ST); ,,Dar in colectiv vorbesc.

Vorbe urdte, jigniri, facut handicapat, cd esti nu stiu cum, md rog, asa” (LA)
Vorbind despre interactiunea copiilor cu Invétitorii si profesorii, parintii par a avea o pérere
mai bund pe mésuri ce i cunosc mai bine pe acestia. Mentiondnd prezenta profesorilor de sprijin de
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care beneficiazd doud ore pe siptiména, considerd insuficient timpul acordat de acestia, dar i
apreciazi pe acestia In cele mai multe cazuri: ,,Nu, are doar o zi pe saptamdna, doud ore. Are o
grupd de sase copii, este profesor itinerar §i in fiecare zi lucreazd cu un copil, dar isi dd interesul gi
ea chiar o §i place” (TS, mami). In rest, parintii sunt ceva mai critici cu profesorii, invinuindu-i fie
de lipsd de interes, fie de favoritism pentru copii fird deficiente, dorind ca acestia sd fie mai
preocupati si sd-gi adapteze stilul pentru a rdspunde si nevoilor acestor copii: ,,Nu stiu, ori
profesorilor le este lene sd lucreze, ori pleacd de-acasd la serviciu doar ca sa se plimbe. Deci nu
stiu, nu stiu de ce vin pentru cd nu se lucreazd.” (TP, mama); ,,Profesorii sunt aga cum sunt, aleg
numai copiii care li se par lor cd sunt mai... destepti, cum s-ar spune, intre ghilimele” (LA, mama)

Dacd luim in considerare problema organizérii programului la scoald, constatim cd
majoritatea parintilor considerd ci acesta este impus §i nu au cum si-1 schimbe, cei de gcoala stiind
cel mai bine ce trebuie sd invete copilul, nemulfumiri existdnd doar in cazul péringilor cu educatie
mai Inaltd, care isi doresc consultéri In privinta programei, si care incearcd de multe ori si lucreze §i
pe cont propriu cu copii. Cu toate acestea, existd o serie de adaptari, cel putin in cazul celor care
beneficiaza de profesori de sprijin, dar §i in unele cazuri in gcolile de masa: ,,Niciodatd nu forteazd
nota, nici eu nu impun, incercdm sd urmdm programa, dar dacd vedem cd ea nu vrea sd lucreze
nimic, trecem la altceva, la ce vedem noi cd ea este atentd §i incearcd sd coopereze.” (DF); ,.Da, are
programa redusd, eu incerc, deci el depdseste programa redusd, nici nu face cdt e normal, dar mai
depdgeste, si doamna a fost de acord sd nu-i ardtdm lui cd e diferit de ceilalfi” (LB)

Cand am discutat cu ei despre serviciile de care considerd ca ar mai avea nevoie din partea
scolii, parintii le mentioneazd pe cele pe care incearcd si le facd in particular. Sunt mentionate
manualele gratuite, pe parcursul tuturor anilor de studiu, existenta unor sili de sport in mediul rural,
servicii de kinetoterapie, servicii de logopedie si consiliere psihologicd. De asemenea, se remarcé la
altii un oarecare grad de generalitate in exprimarea dorintelor, exprimat probabil prin autoperceptia
lor ca nestiutori in aceste privinte: ,,Add... de-o gimnasticd inca foarte bund, ceva, o chestie de
englezd, poate [...] cuvintele in romdnd sau io stiu §i sunt alfi copii care [...] mai repede prind
cuvinte in englezd, sd le bage un profesor de englezi sau o doamnd. A, nu stiu, ceva mai mult, cdtugi
de pufin mai mult, mai mult sd se ocupe,” (RT)

In privinta rezultatelor de la scoald, parerile parintilor sunt clasificate in dous categorii : cei
care sunt multumiti de progres, pe care il atribuie vointei lor si a copilului, si care incearcd sa-si
pastreze un ton optimist, cei care nu sunt mulfumiti si invinuiesc profesorii si sistemul educational si
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isi recunosc neputinta de a schimba lucrurile si cei care declard dependenta progresului copilului de
eforturile lor sustinute. Primii urmaresc foarte atent progresul copilului si sunt aproape in permanenta
cu acesta chiar si la scoald, ceea ce denotd pe langa faptul ci resimt mai puternic depedenta copilului
si 0 posibild neincredere in acelasi sistem educational: ,,Deci are o voinfd imensd, cu amdndoud
mdinile scrie, numai nu poate tine pasul cu ei, si atunci ii scriu eu la scoald, ea sd fie mdcar atentd §i |
sd acumuleze informatia” (AM)

Pentru ca primul semnal de abandon scolar este reprezentat de absentarea frecventd de la
scoald, putem sd constatim cd acesti copii ai pdrintilor intervievati, au riscuri mici de abandon
scolar, pentru ci acestia nu lipsesc de la scoald decat in cazul in care sunt foarte bolnavi sau cand
hazardurile naturale le pun in pericol sanitatea. Pentru ci asa cum observam si la Inceput sentimentul
de vinovitie 1i motiveazd pe acesti parinti sd se straduiascd sd obtind cea mai bund educatie pentru
copiii lor. Majoritatea parintilor au declarat cd odraselele lor lipsesc de la scoald doar in cazuri de
fortd major: ,,Ba da, dar nu l-am trimis eu, pentru cd fiind gheatd jos, sd nu alunece, sd cada. Chiar
dacd e putin, il lasd la poartd si de la poartd e ca de la, acolo pdnad aici. Si dacd e gheatd jos,

alunecd. Alunecdam noi, dar el cu problemele [ui.” (LA)
Costurile necesare educatiei copilului

Cand am discutat despre problema consilierii psihologice pentru périnti sau pentru copii,
observim cid existd citiva parin{i care au avut experiente anterioare in cadrul unor organizatii
nonguvernamentale. Cu toate acestea, restul parintilor au intalnit doar de testele psihologice necesare
pentru a obtine statutul de asistent personal al copiilor. Totodatd observam cé existd un fel de
autovictimizare finalizatd cu automotivare in cazul unor parinti: ,,Nu am inteles pe moment despre ce
este vorba, apoi am inceput sd studiez, sd-ntreb, sd md informez. Este adevarat ce-am auzit, dar cert
este cd a trebuit sd md imbdrbdtez singurd ca sd merg mai departe, cd nu am avut de ales.” (TP) De
asemenea, o altd mama remarca necesitatea consilierii psihologice atunci cand o familie afld ci au un
copil cu dizabilitdti, mentionand starea de neputin{d, angoasa si lipsa acutd de informatii pentru
asemenea situatii: ,, De-aia se intdmpld §i atdtea destramadri, cd tdticii in general se sperie, §i noi ca
mdmici ne speriem cdnd te trezesti cu un copil cu probleme §i efectiv nu stii ce sd faci, efectiv chiar
nu stii ce sd faci, vd spun cd §i eu am trecut §i a fost foarte greu, foarte, foarte, foarte greu”(AM)
Problema mecanismelor de adaptare ale parintilor pusi in situatia de a avea copii cu dizabilitéti este
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intdlnitd si in literaturd de specialitate, multe studii referindu-se la ,,coping mechanismes”, aceste
mecanisme de adaptare fiind vizute in relatie cu competenta sociald a périntilor, in sensul in care, pe
mésurd ce acestia au competenta sociald mai dezvoltatd, pe atit le va fi mai usor sd obtind ajutor,
aprobare din partea celorlalti, ceea ce va duce la diminuarea dificultitilor cu care se confrunti'. n
acest sens, remarcam necesitatea existentei unor grupuri suport in care parintii si se intdlneascd si si
discute despre problemele lor, beneficiind astfel de suport emotional, largindu-si capitalul social si

poate chiar maximizand probabilitatea de a gisi noi oportunititi pentru copii lor.
Predictii pentru viitorul copilului

in privinta predictiilor si solutiilor pentru viitorul educatiei copilului, pentru toti périntii
intervievati existd o negurd de incertitudine. Prin aceastd negurd de incertitudine zirim §i o usoard
undi de optimism in privinta obtinerii de cétre copii a unei oarecare independente prin orientarea lor
citre meserii manuale: patiser, bucitar sau chiar utilizarea calculatorului, dar, in acelasi timp
constienta nedesprinderii totale de acestia, atit din nevoia copiilor cét si a lor, a parintilor: ,,Nu stiu,
sd termine liceul §i dupd aia sd vedem, sd ne interesdm ce si cum. Add... cum pot si-1 ajut sd facd
ceea ce-i place. Dar ii va fi foarte greu cd nu poa’ sd stea singur” (LB). Unda de optimism se
propagd pentru a da sperantd copilului si are la bazd progresul tehnologic si medical care este
perceput ca accelarat dar in acelasi timp inviluit in aceeasi incertitudine: ,,Fu am zis: medicina
evolueazd, trebuie sd ne mentinem mdcar asa pe linia de plutire §i nu se stie niciodatd. Da, dar cdnd,
dar cdnd? Nici eu nu am de unde sd stiu clar c¢d va fi sau nu va fi, dar trebuie sd avem rdbdare §i
sperantd cd... poate intr-o bund zi, n-avem de unde sd stim, cum se intdmpld gi se schimbd
lucrurile...” (AM)

Ceea ce este foarte interesant este cd desi nu au auzit de conceptul de educatie incluziva,
parintii il evoci si fac din asta un deziderat important pentru copiii cu dizabilitéti, intrucit considera
cd este mult mai usor si accepti, si intelegi pe cineva care este aproape de tine decit pe cineva care
este izolat si nu ai acces sd-l cunosti. Integrarea copiilor cu dizabilititi in scolile de masd ar putea
ajuta la formarea unor atitudini pozitive fati de acestia si la sciderea gradului de discriminare,

bineinteles dupi o perioadd mai lungd de timp: ,,Cu timpul. Sd se integreze, sd se facd gcoli normale,

' Robert F. Schilling, Lewayne D. Gilchrist si Steven Paul Schinke in studiul lor intitulat ,,Coping and Social Support in
Families of Developmentally Disabled Children” din 1984.
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pardon, clase in scoli normale cu copii cu dizabilitdyi, diferite probleme si toti ceilalti din scoald sd
vadd cd sunt, nu marginalizati §si nu ferifi, pentru cd aici e §i vina copiilor §i a societdtii... integrati,
ca sd se vadd” (AM); ”Nu in gcoli speciale, cd acolo fi strdng gramadd §i nu-i vede, §i cdnd vede
unul pe stradd nu stie cum sd se holbeze la el. As vrea ca sd se inteleagd, sd fie intelesi, ceilalti copii

sdndtosi sd-i inteleagd pe cei bolnavi cd nu conteazd cum ardfi, dacd te duce capul.” (TP)
4. Hipoacuzie

Una dintre principalele povesti care reconstruiesc momentul aparitiei dizablitiatii in auz
sunt centrare pe normalitatea functiei initiale a copilului, urmati de diagnosticarea cu o boala care
necesitd interventie chirurgicala care, la finalizare, debuteaza cu pierderea auzului copilului, datoritd
malpraxis-ului din timpul interventiei chirurgicale. Dealtfel, referirile la capacititile defectuoase de
diagnosticare sau de tratament ale medicilor gi ale personalului medical sunt foarte frecvente in
aprecierile parintilor intervievati.

in unele cazuri, probleme institutionale legate de intocmirea dosarelor celui dizabilitat au
dus la timp indelungat pentru legitimare si pentru obtinerea ajutorului financiar, in special pentru
achizitionarea aparatelor auditive: “Dupd operatie, in timpul pdnd sd-l opereze, i-a fdcut doud
anestezii una dupd alta, pentru cd a zis cd nu adoarme dacd nu-i anestezie §i i-a mai fdcut una. La
Bucuregti la Panduri ne-a spus foarte clar cd la anestezie i-a omordt nervul. Deci io I-am depistat la
un an §i sase luni, cd nu mai spunea nici oald, nici papa, nici mama cum spunea inainte de operatie.
Si de-aicea am inceput demersurile, I-am protejat pdnd la vdrsta de doi ani §i gsapte luni, c-a durat
mult pdnd i-am fdcut astea, dosarul, Casa de Asigurdri a durat mult. O datd m-a respins cd nu vrea
sa-mi dea dosarul.” (AS). In unele situatii, aceasti perioadd prelungiti in care cel cu probleme nu

beneficiazi de ajutor financiar pentru sustinerea nevoilor lui poate duce la agravarea diagnosticului.

Integrarea in mediul scolar

Decizia de a muta copilul intr-o scoald de masd e un moment important, povestea parintilor
despre aceastd decizie e ilustrativd pentru ce e considerat la nivel social normalitate, pe de o parte, si
cum asteptarile parintilor se inscriu in normativitatea sistemului educational, unde ierarhiile dintre
performantele copiilor sunt metode puternice de evaluare: “Cu doamna logoped, am zis: ori merge

la o scoald speciald, unde va fi prima, ori va merge la o scoald normald, unde...(inclind din cap,
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sugerdnd “atdt cdt se poate”)...nu va fi chiar prima. Dar sd se integreze intre copii NORMALIL
Pentru cd existd o lume normald, iar cei cu handicap trebuie sd se... sa-i primim intre noi. ” (BS)

Multi dintre parintii copiilor cu hipoacuzie mentioneazi ca procesul integrarii copiilor intr-o
scoald de masi (normald) a fost unul dificil, cu negocieri purtate cu reprezentantii institutiei scolilor
(director sau alte cadre didactice) si cu interventii externe, din partea Protectiei Copilului si a
Ministcrului Educatiei. Lipsa acceptirii e resimtitd in primii ani dupa integrare, urméand un proces
care se atenueazi, copiii devin parte integrantd a clasei si nevoile lor educationale incep si fie
intelese datoritd expunerii imediate in interactiune directd cu ceilalti copii, cu profesori si cu alfi
parinti. In general, discursul parintilor accentueazi o perspectivi normativi asupra copilului, el e cel
care “face probleme”, dizabilitatea copilului e privita de parinti ca o caracteristici ce e necesar si fie
controlatd pentru ca el (copilul) sd fie la acelasi nivel cu ceilalti colegi: “/...Ja avut o clasd foarte
grea doamna invdfdtoare. Si pe el cu probleme, mai e cineva cu o fetitd cu sindromul Down, tot in
clasd cu el a fost]...]. Si tot asa, foarte greu s-a acomodat, pentru cd ii facea tot timpul probleme
doamnei. Si trebuia numai, ddnsa nu pleca in cancelarie cum plecau alti invdfdtori, trebuia sd stea
numai in clasd cu ei ca sd-i supravegheze sd nu sard geamul, sd nu se batd, sa nu rupd usa, sd nu. Vd
dati seama, sunt multe care...” (AS). Adaptarea e vizutd mai degrabd ca fiind responsabilitatea
copilului, in directia conformirii in cadrul clasei la cerintele cadrelor didactice si mai putin ca fiind
responsabilitatea profesorilor, in directia modificarii stilului pedagogic pentru a se plia pe nevoile
educationale ale copilului cu dizabilitati hipoacuzice.

Périntii ai céror copii au avut probleme cu alti copii la scoald povestesc cum adaptarea lor la
situatie s-a produs prin asumarea responsabilititii pentru comportamentul copilului si reactia redusi
la retinerile pe care cadrele didactice le-au avut: “Nu, n-am avut cu cine colabora §i cu cine discuta §i
cu cine gestiona situatia pentru cd dacd mi s-a intamplat mie nu trebuie sd se mai intample pe viitor,
eu asa am luat-o, OK, o rezolv si o tin minte, o gestionez ca pe viitor sd nu se mai intample. lei
atitudinea §i aga, atmosfera incdt sd nu se mai intample. Deci ai avut un caz, corcctezi §i pe urmd il
pui intr-un plan de evaluare, stiu eu, a situatiei incdt sd nu se mai intample, preintdmpinare. Cazul
dla il pui intr-un aspect de preintampinare, mare grijd pe viitor sd nu se mai intample asemenea
caz.” (SM) Asadar, atunci cand intdmpini astfel de probleme, périntii 15i asuma presiunea adpatérii la
situatie pentru ci sunt constienti cé realitatea mediului scolar le plaseazi intreaga responsabilitate

pentru gestionarea comportamentului copilului lor.
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O alti problema de integrare care apare este cea a institutiei profesorului de sprijin, care este
vizut ca necesar pentru recuperdrile copilului fatd de norma clasei obisnuite, insd, de obicei, parintii
afirma cé nu reusesc de la inceput sé il aibd pentru indrumarea lui, abia in clasele a doua sau a treia
reusind si aibd acces la un astfel de profesor. De asemenea, una dintre problemele asociate acestui
suport este incapacitatea de a a fi sustenabil, unii dintre pdrinti raporteaza intreruperi constante in
ajutorul pentru recuperare: “Recuperare cu specialist de la a intdia la a patra. Nu a avut loc decadt

de la a intdia la a patra. Si apoi de la a cincea la a opta, nu a mai avut loc.” (GA)

Transportul copilului pani la institutia de invatdmént este de cele mai multe ori dificild
pentru périnti, constituind o problema in calea unui program constant si coerent al educatiei lui. Lipsa
asigurdrii transportului de cétre institutia de invatimant asociaté cu distanta relativ mare fata scoala si
a lipsei resurselor financiare suficiente se traduc eforturi foarte ridicate din partea parintilor in acest
sens: “Un an de zile am putut sd md angajez. Dar... Nu-mi vine sd md mai duc. lau decdt 5 milioane.
Un milion jumate dau pe naveta. Asa... In rest... va dati seama. Noroc ci sotul are, de ce sd zic,
optsprezece milioane. Dar a trebuit §i noi sd punem de o ratd, a trebuit sd ne ludm si magind, cd la
un moment dat nu ne mai descrucam, cd ne lua mult transportul. Costa foarte mult. Noi din ce s-a
marit §i am vizut cd ea e mulfumitd... am tras cu dintii! Md refer la mine §i la soful.” (GA)

Nemultumirile parintilor se indreaptd mai putin spre dotérile fizice, spatiale si tehnice ale
institutiei de Invitdmant, si mai mult cétre pregitirea cadrelor didactice si a personalului suport
pentru depadsirea problemelor asociate dizabilititii (profesor de sprijin, logoped): “Nemulfumirile
care e, ad, vedeti dumneavoastrd, nu am profesor de sprijin cum trebuie, cu experientd! Logopedie
nu are scoala! Logopedie am flcut cu el pdnd in clasa a treia, c-a patra am picat la pat, nu s-a mai
putut face nimica. Am fdcut la Cdmpina, la Breaza, dar fdceam degeaba, pentru cd ce lucra logopezii
cu el de la Cdmpina si de la Breaza, nu avea experienfa ca de la Bucuresti. Deci la Bucuregti, acolo
s-a, am fost foarte bine. Si de logopezi, §i de invdtdtori, si de tot, de tofi. Era si bine acolo, pentru cd
avea gsase copii intr-o grupd.” (AS)Diferentele invocate apar in privinta experientei reduse a
personalului specializat si a pregitirii deficitare a acestora, diferente provincie-capitald ce tin de
experienta acestui personal gi gestionarea diferitd a nevoilor copiilor atunci cidnd acest personal
specializat lucreaza cu mai putini copii intr-o grupa.

Parintii apreciazd dezvoltarea copiilor raportdndu-se la normele externe, impuse de mediul
scolar, mai putin prin prisma nevoilor lor speciale. Afirmatiile unora dintre parinti reflectd imaginea
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despre copii cu dizabilitdti ca fiind in urma. Parintele incearcd sd depdgseascd aceastd imagine prin
prezentarea unui discurs “de bune practici”: “Si a invdtat table inmulfirii, pot sd spun cd nu este chiar
ultima din clasd. Face exercitii §i la francezd, §i la romdnd. > (BS)

Pirintii au prezentat, in timpul interviurilor, si modele pozitive de integrare in mediul scolar,
insistand pe responsabilitatea comuna a parintilor, a cadrelor didactice si a copilului de a participa la
depasirea dificultitilor de invitare. O mami ne povesteste cum ea vedea aceastd integrare si prin
efortul copilului de a respecta normele politetii si corectitudinii comportamentale (asa cum e
reglementatd in cadrul scolii) atunci cind solicita un efort in plus din partea unui cadru didactic: “ La
invdtat... am avut discutii in personal §i cu educatoarea, sd-i vorbeascd in fatd, rar, mai silabisit, sd
mai spund o datd, de doud ori, sd-i repete. De altfel, am rugat si fetita sd spund. ,, nu infeleg, vd rog
mai repetafi o datd”. Si lucrurile se stiau si chiar n-am avut...” (HS). Ideea unei integriri benefice
pentru copil presupune o negociere constantd pentru aceastd integrare, ceea ce poate constitui si o

mutare a intelesului acestui efort al cadrelor didactice de la un drept al copilului la un privilegiu care i

se oferd.
Relatia parintelui cu scoala i cu alte institutii ale statului

Relatia cu scoala e explicitatd de obicei prin relatii bune pe care périntii le povestesc cu
invétatorul copilului si cu efortul acestuia de a-1 ajuta si a-1 promova pe copil in randul celorlalti
colegi. Legaturile-suport pentru parinti, precum transportul copilului cétre si de la scoald, de cele mai
multe ori sunt realizate prin efortul propriu al parintelui, care isi aloca resurse financiare inclusiv
pentru aceasta directie.

O altd problema care apare recurent in discursul celor intervievati o constituie suportul
minimal oferit de stat prin Casa de Asiguridri. Pentru integrarea copiilor in scoli normale solicitérile
ce tin de aparatele auditive sunt ca ele si fie foarte performante, pentru a ajuta la progresul si
integrarea rapide a copilului in colectivul clasei. Parintii vorbesc despre astfel de probleme pentru a
ilustra efortul lor substantial in evolutia stérii copilului. Astfel, pentru aparate de 9000 ron, suportul
oferit unui copil cu hipoacuzie neurosenzoriald, de perceptie bilaterala?a fost initial de 1200 ron, apoi,
la insistentele parintelui citre Casa de asigurari, acest suport s-a ridicat la 2500 ron, dupa cum putem

observa, mai putin de o treime din plata totald a aparatului. In aceste cazuri, efortul de suplinire
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revine parintilor care pot gisi strategii in principiu variate de sustinere: apelul la rude, la cunostinte,
imprumuturi la banci in limita veniturilor obtinute lunar sau apelul la fundatii sau asociatii umanitare
adresate copiilor si persoanelor cu dizabilititi. Oportunititile sunt insd reduse, fie pentru ci
imprumutul banilor e limitat de veniturile mici initiale (la bancd) sau de lipsa resurselor celor
solicitati (rude, prieteni), fie pentru ca parintii nu defin cunoasterea necesard pentru accesarea
oportunitatilor ce vin din partea fundatiilor sau asociatiilor respective (in special périntii care provin
din mediul rural). Asa cum am vézut, raportul cantitativ a reflectat lipsa suportului oferit anterior
experientelor din tabere de cétre alte asociatii, fundatii si ong-uri.

Necesitatea unor aparate de ultima generatie din punct de vedere tehnologic este sustinuti de
aproape toti cei intervievati. Resursele financiare pentru aceste aparate sunt de cele mai multe ori
sprijinul finaniciar oferit de stat, care rareori ajunge la 25% din costul total al echipamentelor, restul
fiind suportat de péarinte: “Cred cd atunci cdnd iei un aparat, ar trebui sd fie un aparat de ultimd
generatie. Pentru cd aparatele alea tin cdtiva ani. Decdt sd dai 10 milioane, mai bine dai 40. Dar fin
cdtiva ani. lar anii dia nu-i recuperezi, mai ales primii ani de... de vorbd, de auz ai copilului nu-i
recuperezi niciodatd in viatd. Aia 4 ani pe care ii pierzi la inceput, inseamnd 40 de ani apoi.” (HS)
Asa cum apreciazd i périntii, anii de inceput ai handicapului fizic sunt cei mai importanti i decisivi
pentru evolutia ulterioars, dizabilitatea dezvoltdndu-se mult ai usor dacd echipamentele necesare nu
sunt procurate din timp. Una dintre problemele pe care parintii le reproseaza statului este faptul ci
subventia pentru achizitionarea echipamentelor ia in considerare cel mai ieftin echipament, care nu
este apreciat ca fiind si cel mai bun de cétre parintii intervievati, apardnd astfel pericolul ca, prin
imperfectiuni de functionare (precum zgomot inconfortabil de fundal), aparatul si fie de fapt
daunator auzului copilului.

Relatia cu institutiile statului responsabile de protectia si sprijinul copilului dizabilitat este
una paradoxald, cel putin asa apre ea in discursul périntilor. Astfel , pe de o parte ajutoarele
financiare (alocatiile) sunt acordate pentru integrarea copilului In colectivele de clasd i pentru
suplinirea nevoilor fizice de dezvoltare, pe de altd parte aceastd integrarecare se produce treptat
atrage ulterior retragerea acestui ajutor. Astfel, o mama povesteste cum verificarea periodicd a
invaliditatii copilului ei produce incertitudini cu privire la garantia ajutorului financiar acordat: “Cd
merge din an in an la comisie de expertizd pentru alocatia dubld care i-o dd. Si am gradul trei pentru
el, nici p-dsta n-a vrut sd mi-l dea, m-a lovit foarte mult gi-acolo! M-am zbdtut foarte mult pdnd mi-a
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rezolvat-o, cd nu vroia, imi spunea mereu cd e un copil normal §i nu!l... Dacd era un copil normal, n-
avea aparate, nu cheltuiam atdtia bani prin Bucuregsti i nu. Pdnd la urmd, ca sd scape de gura mea
domnul presedinte de la comisie, mi-a dat gradul mediu §i zice ,,Gata, [...]vedeti [...] gradul mediu si
sd plece!” Dar agsa, foarte indiferent! Probabil, md gdndesc, m-a vazut §i bolnavd, cum sunt §i eu ca
mamd a copilului” (AS). E un discurs care alterneazi intre perceptia normalitatii copilului si nevoia
atestdirii anormalitdtii lui pentru ratiuni financiare. Aceste beneficii financiare se vor transforma
ulterior in beneficii sociale pentru aderarea la ceea ce e considerat normal.

Cum am mentionat si la problemele integrarii copilului in scoald, lipsa unor resurse adecvate
pentru transportul copilului la gscoald este un indiciu al relatiei deficitare cu institutiile statului, atunci
cand e necesar sprijinul pentru copil. Problema subventiei insuficiente pentru transport apare si aici,
ca si la echipamentele speciale insd, mai mult decét atat, discutia cu périntii aduce in discutie si lipsa
sau ineficienta organizérii unor transporturi comune pentru copii cu dizabilitati de acasd la scolile de
care apartin: “. Suportul material nu mi se pare adecvat pentru cd copiii isi pierd rdbdare, parintii la
randul lor pdnd il lasd acolo sunt intr-o viatd sociald implicati, adicd inclusiv muncd §i nu poti sd-ti
permiti sd lipsesti 8 ore pe drum doar sd ajungi §i pe urmd sd vii noaptea, sd apari a doua zi acasd,
mai stiu eu ce se intampld cd aici vorbim gi de ierni §i de veri, vorbim de situatii meteo, diverse,
depinde de perioada anului in care, §i nu este un autocar, ceva organizat corespunzadtor, plecarea
pentru toti in acelagi timp, eventual, pentru directiile respective. Cum asistentii sociali fi-au pus un
program cu alegerea pe care trebuie sd o faci, traseu educational pe care vrei sa-l urmeze copilul
tau aga ar trebui §i organizarea, cum sd ajungi la scolile respective, nu <<doar atdt putem sd va
punem la dispozitie, un tren care merge la clasa 2a, diferenta o pldtiti dumneavoastra>>." (SM).
Lipsa unui transport adccvat sc traducc si prin pierderea comunicérii frecvente cu scoala, vazuti ca
fiind necesara de périnti pentru adaptarea la nevoile copiilor: “Ne-a distrus moral distanta. Nu puteai
sd vii cdnd vrei §i pierdeai colaborarea cu gcoala. Verbal este altceva, colaborarea fizicd este
altceva.” (SM)

Dupa cum putem intelege din discutiile cu périntii, relatia cu institutiile statului este supusa
negocierii, regulile par a fi adaptate In urma cerintelor parintilor, in ciuda prevederilor legale care ar
impiedica un deznoddmaint agreabil pentru copii. Compasiunea celor aflati in pozitie de autoritate
mai degraba decit dreptul de a avea acces la astfel de resurse par sa fie mobilurile acestor finalizari.
Putem considera cd modurile de a se vedea pe ei insisi 1n relatie cu autoritétile reflect, la unii parinti,
o perspectiva umild si auto-victimizanta.
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Situatia scolard a copilului si alte activititi educationale

Absentele scolare sunt reglate institutional prin acordarea unei burse sociale celor cu
dizabilitati. Un cumul de absente nemotivate atrage dupd sine suspendarea acestei alocatii,
reprezentdnd un control util asupra frecventirii orelor de curs, in special la copiii cu venituri reduse
pentru care cuantumul ei reprezintd o sursd de venit important.

Activitdtile extragcolare ce tin de iesiri in afara oragului lipsesc, motivele périntilor insistand
pe temerea profesorilor in gestionarea manifestarilor copiilor cu dizabilitdti intr-un cadru mai putin
formal. Astfel, opinia unor périnti este cé dizabilitatile copiilor din clase 1i fac pe Invatatori (diriginti)
sa fie precauti: “In afard de scoald, nu. Cel putin, doamna noastrd. Au fost alte clase care fac
drumetii, excursii, face. Doamna noastrd n-a avut curajul sd plece cu ei, pentru cd avdnd in vedere §i
fetita cu Down, si-al meu cu hipoacuzici, §i mai erau vreo patru copii care erau foarte rdi,
neascultdatori §i n-a avut curajul decdt o singurd datd cu pdrintii. A fdcut o drumetie la Biserica
Lespezi la Sinaia, aproape de Sinaia. Atdta a facut, in rest nu. Lucra pe CD-uri, le dddea programe
acasd sd vadd, sd vizioneze, decdt atdta, numai in clasd avea tot, tot ce fdcea, fdcea in clasd, cd nu
avea curaj sd plece cu ei in aer liber. Decdt atdta, a fost la Lespezi cu ei §i a fdcut cu noi, cu pdrintii,
n-a avut curaj sd plece singurd” (AS). Lipsa curajului despre care aceastd mama povesteste ne poate
indica, mai mult decat atat, nesiguranta 1n a gestiona copii speciali venitd din carente de formare si
lipsa pregatirii in aceasti zond. Implicit, aceastd nesiguranti reflectd si institutii inadecvate in scolile
de masd pentru integrarea copiilor cu hipoacuzie sau alte dizabilitifi. De obicei, activititile
extragcolare se reduc la acele activititi care necesitd supravegherea din partea unui adult sau acele
activitati unde responsabilitatea copilului este redusé, precum vizionarea de programe educationale,
jocuri sau filme .

Existi, In cele mai multe dintre situatii, o legéturd puternicé intre périnte (de obicei mama) gi
copilul cu dizabilitate care, in sfera educationald, se manifestd prin grija constantd pentru a-1
transporta cétre si de la scoald, prin efortul de a-1 ajuta cu lectiile si prin indicatii constant cu privire
la comportamentul dezirabil. De multe ori astfel de situatii dezvoltd la copii dependente care
reafirmé rolul puternic pe care parintele il are in educatia copilului. Un exemplu in acest sens este un
copil cu hipoacuzie care nu poate lucra singur temele pentru acasi , avind nevoie de prezenta fizici a
mamei (nu de ajutorul ei in a intelege exercitiile, ci de prezenta fizicd langa el) pentru a-si putea
realiza temele: “ Pdnd nu m-asez eu la masd, nu scrie, std acolo ca dumneavoastrd. Doud ore dacd
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am treabd la bucdtdrie, doud ore std la masd si m-agteaptd pe mine sd vin. Nu-i spun nimic, decdt
numai sd fiu io ldngd el! Scrie singur.” (AS) O astfel de situatie ne indicd in acelasi timp si
modalitatile prin care, de multe ori parintii participa la lipsa dezvoltarii autonomiei copilului, prin
negestionarea echilibratd a momentelor de sprijin cu momentele de libertate 1n actiune.

In unele cazuri, lipsa suportului fizic acordat de parinte se poate transforma in dezvoltarea
unui comportament responsabil la copil, prin asumarea unor activitéti inainte considerate ca fiind
periculoase, pentru ci dizabilitatea lui era privitd ca o piedici: “Mai ales acum, de cdand am picat, n-
am mai plecat nicdieri, pentru cd nu am curajul sd mai plec, nu mai am curaj. Dar se descurcd el, il
trimit, imi pldteste facturile, imi pldteste totul! Merge la Primdrie, scoate dstea, cum le zice, anchete
sociale, scoate totul, deci nu, toatd lumea il priveste exact cum e un copil normal acuma!” (AS). in
acest sens normalitatea ¢ inteleasd manifest printr-un comportament de sine stititor, prin care copilul
e capabil sd se descurce in situatii sociale prin stabilirea unor scopuri si urmdrirea lor, prin capacitate
de decizie si prin realizarea de activitéti fard sprijinul direct al altora. Pe de altd parte, normalitatea
lor e contestatid datoritd diferentei fatd de alti copii, diferente vizute normativ ca deficiente, nu ca

modalitéti de manifestare a diversitatii.

Costurile necesare educatiei copilului

- Veniturile investite in materialele pentru auzul copilului sunt implicit legate de oportunititile
educationale pe care acestea le are. Costurile educatiei se compun nu numai din costuri financiare,
insd si din efortul parintelui de a gestiona eventualele bariere intdlnite precum lipsa accesului in
spatiul fizic imediat la aceste materiale sau din renuntérile la alte cheltuieli, pentru a putea gestiona
echilibrat bugetul familiei: “E foarte multe cheltuieli, mai ales baterii [pentru aparatul auditiv],
treburi. Doud baterii la doud saptdmdni, le fine o saptamdnd jumate, 30 de mii o baterie. Si pun cdte
doud la o sdptdmadnd jumate, vd dati seama, sunt bani! Ca sa md duc la Ploiesti, sa dau bani pe
maxi-taxi, sd cumpdr, cd n-am de unde, nu e sediu la Cdmpina! M-am interesat mai aproape sd fie sa
gdsesc bateriile astea, nu e decdt acolo la Ploiesti. Asa, cdnd e aparatul, cdnd e scoala, cd tre sd dai
Jfondul scolii, fondul aia, fondul aia!” (AS). Lipsa unei infrastructuri pentru facilitarea accesului la
resursele necesare pentru indeplinirea nevoilor copilului presupune un efort financiar mult mai
ridicat din partea parintelui: “Pdrintii si familia trebuie sd depund tot efortul, non stop, deci noi am
facut logopedie de cdnd se trezea §i pdnd adormea... Nimeni nu face mai mult pentru copilul tdu”.
(HS)
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Asteptarile educationale ale péarintilor pentru copiii lor sunt scdzute, pozitiondrile lor
reitereazd obstacolele institutionale, considerdnd cid dorinta ca el/ ea sd urmeze o facultate este
nerealistd: “Mama: Sper sd meargd, atdta am zis, nu vreau la facultate, mdcar sd-mi facd opt clase,
sd pot sd-l dau la o meseri undeva, sd aibd si el cutitul in mdnd mdine-poimdine! Intelegeti? Ci dacd
eu nu m-oi mai ocupa de el sau n-oi mai putea sd md ocup, am zis asa, cum am picat acuma §i-am
terminat, mdcar sd-l ajute Dumnezeu sd ajung cu el in clasa a opta cu el, sd- dau la un atelier sd-
nvefe ceva. Dupd-aceia, ce-o vrea el sd facd, depinde cum... Intervievatorul: El ce-ar vrea sd facd?
V-a spus vreodatd ce-ar vrea sd facd cdnd o sd fie mare? Mama: El im spune tot timpul cd merge la

facultate. El facultate!”.

Predictii pentru viitorul copilului

Aceasti sectiune se concentreazi pe modalitatile prin care parintii 151 imagineazd evolutia
copilului. Fara si fie intruziva sau solicitanti pentru périnte, ne-am dorit s realizdm un tablou in plus
asupra obstacolelor pe care périntele le resimte in dezvoltarea copilului. De asemena, rispunsurile
sunt importante pentru a situa cadrul de asteptiri parentale pe care copilul si le poate asuma in
eforturile sale.

Unii parinti prezintd continuarea studiilor copiilor ca fiind un aspect foarte important, cei
care isi doresc ca ei si facd facultate sunt putini dintre cei intervievati, cei mai multi se asteaptd ca
viitorul copiilor lor si fie orientat profesional spre meserii manuale. Cei care doresc facultate pentru
copiii lor sunt cei care au un discurs centrat pe cum au reusit s depaseascd barierele institutionale
prin eforturile proprii, competentele lor civice subiective par a fi mai dezvoltate decét ale celorlalti
parinti. insé ca pe un compromis intre asigurarea nevoilor copilului si dezvoltarea lui ulterioara, unii

parinti aleg pentru acestia facultiti fie in orasul in care locuiesc, fie la distante foarte mici.

5. Autism

Integrarea in mediul scolar

Incercarile de inscriere si integrare a copiilor cu tulburiri autiste in varii institutii de
invitdmant si rezultatele acestor incercéri releva un suport ciutat de paringi in indivizii din institutii si
nu in institutiile insele. Périntii intervievati au avut experiente foarte diferite in incercérile de-gi
inscrie copiii in institutii de Inva{amant: de la sase tentative de inscriere la gradinitd in cazul unui
parinte, pAni la acceptarea imediata a copilului si oferirea unui sprijin ridicat In integrarea acestuia in
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institutie in cazul altui parinte. Aceste episoade conduc la comportamente si abordéri parentale ce se
axeazd pe construirea unei interactiuni directe cu persoane din institutii §i nu la abordari relativ
standardizate, indiferent de institufia apelati. Fie ca este vorba despre directori ai institutiilor sau de
educatori, Invatitori sau persoane cu alte functii, parintii s-au adaptat in functie de aceste persoane si
au depins de ele pentru a-gi integra copilul intr-o institutie de invatimant mai mult decat de cadrul

institutional in sine.

Parintii pleacd mai degrabi de la premisa cd incercarile de afiliere institutionald educationala
vor decurge defectuos: ,,<<[...] cum sd-I duc, doamnd, cd mi-e fricd, unde sd-l1 duc, doamna doctor,
cd mi-e frica?>>. <<Haidefi sd ne interesdm, haidefi sd vedem, uite-o grddinifa pe-acolo>>.Si mi-
am luat inima-n dinfi intr-o zi, m-am dus la gradinifd, am intrat la doamna director, <<Sdrut-mdna,
md numesc cutare, dsta-i copilul, are asta, are asta... Ce putem face?>>,<<Haidefi sa v-ajut! Dar
dacd nu se poate, il luafi.>> Si asta a fost tot. I: E bine cd ati gdsit din prima si cd nu a trebuit sd...
cum aveafi emotii... HA: Da, pdi intdi am tatonat un pic terenul... sd vedem cum este doamna...
conteazd gi-asta.” (H.A.). O alta abordare a procedurii de inscriere a copilului ce se situeaza pe
aceeagi bazd de neincredere in reusita procesului este recurgerea la amenintarea cu apelul la
autoritate: “Deci am fost, nu mi-au pldcut deloc cadrele didactice, §i dacda mie, ca pdrinte nu mi-au
pldcut, cum interactionau, n-am putut... Deci intdi md duc eu §i discut cum e cazul, vin din partea
ministrului §i asa... §i inghite, dacd vreau neapdrat... cd pdrintii capdtd o abilitate de mama focului.
Pot sd spun cd am vorbit cu domnul Bdsescu si-am venit la dumneavoastrd.” (A.S.). In contextul in
care pdrintii acestor copii produc strategii pentru integrarea copilului prin care 15i mobilizeaza foarte
multe resurse, A.S. recurge la capitalul social potential, obtinut prin prisma slujbei in cadrul unei
institutii publice centrale de rang inalt. S.E., in schimb, a decis si isi inscrie copilul in gradinita din
cadrul scolii in care predd, mentionadnd ca gradinita ,, nu era pe specificul lui”, dar parind satisfacuta,
totusi, de faptul ci bdiatul avea o ,,oarecare activitate”. De asemenea, S.E utilizeazi resursele si
influenfa personald pentru includerea copilului intr-o colectivitate, sugerind ca acesta era singura

alternativa viabila pentru a reduce eforturile suplimentare depuse de péarintele unui copil cu autism.

In cazul inscrierii intr-o institutie educationali de masi, o altd ingrijorare a parintilor este
potentiala respingere a copilului de céitre colegi si/sau de catre parintii acestora: ,, Dar mai sunt §i d-
dstia, cd dstia sunt. Dacd ai dat in colectiv de unu’ din dsta, te-a dat afard. Si-a fost teama asta cd...
ce facem?! Ne-o primi, nu ne-o primi, s-o integra, nu s-o integra, o impinge pe vreunu’, pldnge dla,
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dar nu am avut probleme.” (H.A.). Cauzele respingerii (potentiale) copilului de cétre institutiile
educationale par a-si avea unele surse in lipsa de cunostinte a personalului din institutii, a colegilor
copilului si a parintilor acestora despre autism — cauze, manifestiri, efecte, gestionare: ,,Bineinfeles
cd nu stiam cum, am cerut la o grddinitd normald — a stat trei sdptdmdni §i dupd aceea ne-au
respins. Au venit pdrinii §i au spus << Nu se poate, el este nebun §i ...>>, md rog, stereotipiile lui....

[nu se intelege], se pldngeau cd le trage de pdr, dar nu a fost violent.”.

Parintii copiilor cu tulburdri autiste petrec foarte mult timp cu acestia. Ei sunt presafi de
nevoile copilului sa renunte la slujba, aranjament care implicd depunerea unui efort mai ridicat din
partea celuilalt parinte, inclusiv prin céutarea celei de-a doua slujbe. Copiii cu autism au nevoie de
foarte multd atentie si pentru perioade mai indelungate, in special pentru integrarea Intr-un colectiv
scolar. Astfel, parintii insotesc adesea copiii la gradinite sau gcoli §i depun eforturi ridicate pentru a
asigura o interactiune plicuta sau, cel putin, lipsitad de probleme cu cadrele didactice, colegii copilului
si parintii acestora, incercnd si suplineascd adaptarea institutionald. A.S. descrie diferentele dintre
timpul petrecut la gradinitd si clasa intdi: ,, Clasa intdi... eu stdteam pe hol. Ea iesea, md vedea, ea
iesea, md vedea. Si cdte 2, 3 zile mergea, i deranja pe ceilalfi, dar cei de-acolo fiind mai educati, ca
sd zic aga, intr-un anumit fel, nu au bdtut-o. Deci am fost foarte incdntatd cd nu mi-au bdtut-o! De
obicei mdnca bdtaie! Si bditea si ea!”. A.A. a angajat de-a lungul timpului pe propria cheltuiala cinci
persoane care si petreacd timp cu copilul cét timp era la scoald, in contextul in care personalul scolii
nu Intelegea ce situatie are baiatul, dar R.A. povesteste cum nu i-a fost permisa prezenta in sala de

clasa, aceasta fiind sugestia sa de compromis pentru acceptarea inscrierii copilului la gradinifa.
Relatia péirintelui cu scoala si cu alte institutii ale statului

Deoarece parintii petrec foarte mult timp cu copilul cu tulburdri de autism, inclusiv in cadrul
institutiilor de Invitimant, acestia au contacte dese cu personalul institutiilor. Ei asigurd si
transmiterea informatiilor dintre personalul medical sau psihologic specializat si institutia gcolar.
Acest transfer de informatii este acompaniat adesea de insistentele parintilor cu privire la tipul de
abordare pedagogica considerat potrivit pentru propriul copil. Insistentele parintilor privind modul in
care ar trebui abordat copilul apar in urma documentérii despre autism §i surpriza lipsei de cunostinge
a specialistilor: Bineingteles cd medicul pediatru care l-a tratat a spus cd preferabil ar fi sa-1 ldsdm
undeva intr-un centru cd oricum nu se mai face bine. I: Asa v-a spus? R.A.: Da. Si am intdlnit medici

care habar nu aveau ce inseamnd autism. (R.A.).
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Problema lipsei de adaptabilitate din unele cazuri a cadrelor didactice a fost surmontati prin
mici servicii regulate pe care le prestau périntii pentru acestea. A.S. povesteste cd ,, daa, le ajutam
foarte mult pentru cd le ficeam programele calendaristice si le duceam tocuri de hdrtie, §i toatd
birotica. Era totul in reguld atdta timp cdt eu, ca pdrinte eram foarte simpatica si le-ajutam in muncd
| pe ele... Si apoi, ele puteau sd stea intre 12 si 13 linigtite, pentru cd eu md jucam cu copiii afard, in
pauzd, si-atunci nu se bdteau niciunii §i... A fost servicii contra servicii, sd zic aga. Nu numai de
ordin material, ci §i... deci de intelegere reciprocd... am devenit prietene in timp. Prin astfel de
activitdti, parintii incerca si elimine si potentiale reclamatii la adresa copilului, ceea ce ar conduce la

presiunea eliminérii din cadrul institutional.

In privinta programei scolare, unii parin{i vin cu propuneri detaliate de elaborare si adaptare a
programei pentru copil, care sunt intdmpinate pozitiv, altii povestesc cd nu sunt consultati de cétre
cadrele didactice in aceastd privind. Existd si situatii in care mediul institutional nu este receptiv la
propunerile périntilor, plasand, in plus, responsabilitatea unor eventuale rezultate nesatisfacitoare in
partea copilului si a familiei sale: ,,I: Dvs. afi fost vreodatd, de exemplu, consultatd de cditre profesori
cu privire la programd sau... AA: Niciodatd. I: Dar cdnd discutati cu ei, despre ce discutati? AA: Nu
face fatd, e problema mea, da? Materia e pentru toatd lumea, cine o parcurge, o parcurge, cine
rdmdne cu ceva, ramdne, §i cu asta basta.”. C.D. a angajat un psiholog pentru a consilia copilul in
timpul activitdtilor de la gradinitd, doar pentru a afla de la acesta cd bdiatul nu era inclus in
activitatile comune. Mai mult, ,,/i]l gdseam cu bodyguardul sau la doamna directoare sau la vechea
grupd, si la un moment dat incepuse sd si pldngd. Doamna directoare : “Ce pretenfii avefi de la
acest copil” "Pdi bineinteles cd am pretentii..” Si doamna educatoare : "Pdi nu vedeti cd e
handicapat, ce probleme aveti..” Si am stat cu fata cu care fdcea terapie si am zis, "Bdi, il retrag, I-

oi duce la scoala speciald”, si l-am retras.
Situatia scolari a copilului si alte activititi educationale

Copiii cu forme de autism ai périntilor intervievati au absentat de la cursurile scolare in
situatii de imbolnivire, in caz ci ,,a avut asa vreo stare de nervi §i atunci nu este nici atent §i nici nu
are stare, ba bate din palme, ba rdde, dar nu.... foarte rar s-a intdmplat” (B.C.) sau ,,[...] a fugit o
datd, speriatd, n-a mai vrut, ura §i scoala si... nici nu pot s-o condamn cd si eu ags fi fugit de la
colegii dia [...]” (A.S.). Datorita nivelului ridicat de atentie acordat de périnti copiilor, absenteismul
pare mai probabil sa fie scizut, iar motivele acestuia in acord cu regulamentele scoalre, dar aici am
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discutat cu périnti care sunt, in general, destul de concentrati pe cresterea si educarea copilului.
Acesti parinti 1si dedicd cea mai mare parte a timpului copilului, petrecdnd timp cu copilul si in

cadrul procesului de educatie formala.

Parintii sunt dispusi sd investeascd multe dintre resursele lor in cursuri extracuriculare pentru
copii, iar cele pe care acestia le urmeaza sau le-au urmat sunt foarte variate. Sunt douad mari categorii
de activitdti organizate: cele de tip hobby si cele de tip consiliere / terapie $i ambele sunt foarte strict
legate de resursele financiare disponibile sau de oportunutitile din zonele guvernamentald si
nonguvernamentald. Parintii au mentionat activitafi si cursuri extracuriculare ca teatru, englezi,
dansuri, muzicd, plimbari cu clasa. In domeniul consilierii copiii urmeazi cursuri de logopedie,
kinetoterapie, consiliere psihologica, terapia ABBA, cursuri cu profesorul de sprijin din partea
statului. Terapia ABBA a fost adusd in discutie de mai mulfi parinti care isi doresc foarte mult

aceastd consiliere pentru copii, dar preful terapiei este prohibitiv.

Un périnte sugera inotul ca activitate suplimentard, dar nu isi poate permite sd pliteasca
abonament lunar. Alt pdrinte si-ar dori cursuri de logopedie si kinetoterapie pe timp de vara,

sustinidnd cd nu a gésit niciun curs disponibil in cautarile pe internet.

Nemulfumirile parintilor legate de cursurile extracuriculare sunt legate de calitate sau de
condifii, ca de exemplu: sunt prea mulf{i copii in grupd, timpul petrecut cu copilul este mult prea scurt
(profesorul de sprijin consiliazi doar una-doud ore pe sdptimédnd) sau consilierea nu este

personalizata copilului, deci ar putea avea efect negativ.

Parintii au doud cdi prin care cuantificd rezultatele educatiei: propria grild de evaluare a
rezultatelor raportatd la potentialul considerat de ei al copilului si la totalitatea activitifilor pe care
acesta le desfdsoard si a doua - rezultatele scolare formale. Principala ingrijorare a périntilor este ca
copilul si petreacd timp in cadrul unei colectivitati, sunt dispusi si depuna eforturi In aceasti directie,
iar acest rezultat ii satisface foarte mult. in acest context, rezultatele formale scolare nu par a fi o
prioritate pentru ei, din cauza adaptarii institufionale in general redusd. Copilul nu poate fi evaluat
»real”, consideri ei, pentru cd nu existd destule criterii personalizate, programa gcolard este adaptati
cu mari greutdti, deci copilul este evaluat dupa criterii stabilite pentru copii cu alte capacititi
educative si alt tip de relationare: ,, La scoala normald erau lucrurile prea inaintate pentru el, prea

avansate, pe de altd parte, aici — la scoala speciald — il trag in jos, el are un bagaj de cunogtinte mai
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dezvoltat, ,,acolo era ultimul, aici e primul”, are nevoie de o variantd de mijloc pentru cd el nu este
de nivelul scolii normale, dar nici la cel al scolii speciale.” (A.A.). B.C. povesteste dificultatile
intAmpinate la ora de biologie, produse, posibil, de lipsa de comunicare dintre profesoard si parinte
privind tipul de comportament al copilului: ,,anul trecut, de exemplu, doamna de biologie, pe mine nu
md chema niciodatd, dar pe el cdnd il asculta el nu o pldcea pe doamna aceea §i nu rdspundea
niciodata §i tot dddea la 3 §i la 4 si tot timpul am vorbit cu invdfdtoarea, cu diriginta,|...] dar i-am
zis cd incerc atdt cdt se poate, pentru cd invdtam §i imi pdrea rau, cd eu acasd cu el lucram, dar el

avea momentul cdnd venea ora de biologie, nu o pldcea - il scotea la tabld si tdcea. ”(BC)
Costurile necesare educatiei copilului

Educatia formala in gradinitd sau scoald de masa sau speciala nu creeazi costuri foarte mari
din partea parintilor. Unii parin{i au spus ci manualele sau rechizitele ar fi niste costuri in plus, dar
costurile educatiei le-au formulat altfel. In ceea ce priveste costul total al cresterii copilului, parintii
au vrut sd transmit3 ci fac toate eforturile pentru acesta si se descurca in limita posibilitatilor. Chiar
si asa, in timpul discutiilor au apérut probleme ca faptul ca unul dintre parinti este oarecum fortat s
renunte la slujba pentru a se ocupa de copil, ceea ce reduce veniturile familiei, chiar si in conditiile

primirii salariului de asistent personal si a sprijinului financiar pentru copil.

In primul rdnd, ceea ce este costisitor sunt consilierile suplimentare de logopedie sau
kinetoterapie, de exemplu. Terapia ABBA este una dintre cele mai scumpe consilieri, ,,ajunge §i la
2500 de euro care n-ai de unde sd-i scoti” (S.E.). La subiectul ,,costurile educatiei”, parintii au avut
tendinta de a discuta despre costurile de tratare, care includ medicatie speciald necompensatd sau
internare, in cazul unor imbolnaviri corelate cu autismul sau unele deficiente conexe. Consilierea si
tratamentul copiilor par si fie pentru pirinti in aceeasi categorie cu celelalte activitifi de tip
educational, deoarece rezultatele pozitive din cele doud arii sunt In stransi legdturd. Dar accesarea
unor servicii de consiliere sau recreative sunt dificile din punct de vedere financiar, iar pentru copiii
cu autism, oportunititile de finantare sunt foarte rare: Add, este prima datd cdnd venim intr-un loc
gratuit. Acuma, ca spirit de gluma, atunci cdnd am auzit, m-am dus acasd, §i soful zice ,, cine stie ce
sectanfi or fi!” Pentru cd na, gratuit mama, gratuit copilul... Am fost si-am intrebat cu... Protecfia
Copilului, la mare, in tabdrd gratuitd. Dar atdta a fost singura... In rest, cdnd a fost psiholog,

logoped, terapeut, toate au fost pldtite. (A.A.)
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Predictii pentru viitorul copilului

Din perspectiva pdrintilor intervievati, viitorul educational al copiilor lor este unul limitat.
Aceastd limita diferd in functie de varstd §i de progresul tulburarii autiste. De exemplu, S.E. nu stie
inca dacd si va Inscrie copilul in varstd de sapte ani la gcoald atunci cdnd va avea noud, deoarece nu
stie ce progrese ar putea face pand atunci, H.A. este nesigur ca baiatul se va adapta la gimnaziu
normal, A.S. nu concepe ca fiica sa va ajunge la liceu, mai ales din cauza examenului de la finalul
gimnaziului care nu e adaptat copiilor cu autism, iar B.C. a primit sperante de la ,,Comisie” c&, dupa
multd munca, s-ar putea sd poatd urma un liceu. Parintii care au discutat despre potentiale meserii ale
copiilor au indicat scoli profesionale care 1i vor ajuta s devind, de exemplu, manichiuristi sau
bucitar. Acesta este subiectul care conferd cel mai ridicat grad de incertitudine: /s]i sd sperdm cd va
fi bine in continuare, sd urmeze, nu §tiu, 5-8, normal, ca toti ceilalfi, cd nu §tiu dacd mai e ceva mai
departe de 5-8. Dacd ar fi sd fie, poate! Sd aflu! Cd si-asa nu se afld, nu se stie nimic. E un secret

total. (H.A.).

Principala problema intAmpinata de parintii copiilor cu forme de autism este lipsa unui sprijin
adecvat din partea institufiilor specializate. Parintii menfioneazd nevoi materiale pentru acoperirea
cheltuililor de intrefinere i de efectuarea tratamentului specializat, dar si nevoia personalului calificat
pentru inifierea si conducerea tratamentului medical si a activitétilor educationale. Parintii au limitat
alte cheltuieli si au directionat mai mul{i bani pentru ingrijirea copilului, In unele situatii, cresterea
copilului cu autism a condus parintii la cheltuirea unor foarte mari resurse financiare, ca de exemplu,
vinderea a doui case pentru fiicd (A.S), iesirea anticipati la pensie cu riscul de a nu mai putea plati
ipoteca (H.A.). Copiii cu autism ai parintilor intervievati au afectiuni multiple — e.g. epilepsie,
sindrom hiperkinetic, ADHD - ceea ce necesitd o abordare medicald personalizatd pentru evitarea

efectelor adverse. Afectiunile multiple implica cheltuieli foarte diferite pentru fiecare copil.

6. Concluzii si recomandari

Integrarea in mediul gcolar a copiilor cu dizabilititi printre copiii fard dizabilitafi este
dezirabila, insd o a doua solutie ar putea fi reorganizarea scolilor speciale In functie de dizabilitatile
copiilor, deoarece principalele probleme identificate cu privire la aceste gcoli sunt: incompetenta
celor care lucreaza in scolile speciale (profesori care, desi ar trebui sa fie familiarizati cu dizabilitatile
copiilor cu care lucreazd, nu sunt in fapt), posibilitatea aparitiei unor acte de agresiune (in special in
cazul scolilor speciale destinate celor de peste 14 ani) si faptul ci nu existd o diferentiere intre
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modurile de a lucra cu copii cu dizabilitati difcritc. Dc ascmenca, lipsa pregéatirii adccvatc a
personaluliui din scolile de masa pentru primirea unui copil cu dizabilitate face ca situatiile sociale
care apar sd fie dificil de gestionat de cadre didactice, plasdndu-le in pozitia de a oferi un tratament
special acestor copii, care accentueazd in mod neintentionat si negativ diferentele dintre acesfa si
ceilalfi colegi de clasd. Povestile comune ale parintilor intervievati care au avut copii integrafi atit in
scolile de masi, cét si in cele speciale sunt relevante 1n acest sens, insistdnd pe inconfortul resimtit in
scolile de masa si pe o dezvoltare resimtitd ca normala in cele speciale. Desi aparent normale aceste
diferentieri, ele pot 1n fapt sustine segregarea copiilor cu dizabilitéti de ceilalti copii, pe termen lung
instituind o inadaptare a acestuia la alt mediu si scizdndu-i sansele de reusita.

Barierele institutionale ce apar in relatia cu alte institutii ce pot sustine adaptarea copilului cu
dizabilitate, precum lipsa accesului imediat la resursele necesare pentru dizabilitatea lui sunt constant
invocate in discursul parintilor pentru a sustine necesitatea unor schimbéri. Lipsa transportului comun
catre unitdtile scolare este una dintre problemele majore.

Cei mai multi parinti, desi activi in parcursul educational al copilului, isi reprezintd propria
lor competenta in a se descurca cu aceste bariere ca fiind limitati. Parintii au fost nevoiti s se educe
prin mijloace proprii in legitura cu aparitia, manifestarile, efectele si metodele de tratament ale
afectiunii copilului. Unii dintre ei cautd informatii pe internet, merg la conferinte, consulta lucréri de
specialitate. Aceastd nevoie de adaptare este cu atit mai puternicd pentru ei, cu cit persoanele din
institutiile educationale le par a nu fi indeajuns de bine pregétite pentru interactiunea cu copiii care au
astfel de nevoi speciale. In acest sens, o posibilitate de compensare a resurselor reduse oferite din
partea statului ar fi devoltarea unor retele de informare a parintilor (prin ong-uri interesate de
educatia copiilor cu dizabilitati sau cadre didactice din cadrul scolilor interesate de acest demers),

pentru un acces mai ridicat la oportunititi de finantare pentru serviciile necesare.
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