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DIFICULTATILE PARINIILOR PRIVIND EDUCAREA SI INTEGRAREA

SOCIOEDUCATIONALA A COPIILOR CU AUTISM

Silvia VRABIE
Institutul de Stiinte ale Educatiei

Familia este cea care afla prima de eventualele deficiente, dificultati care afecteaza viata, sdndtatea, educatia propriului
copil. In acest articol se vorbeste despre rolul familiei in recuperarea copiilor cu autism. Sunt descrise sentimentele pe
care le trdiesc membrii familiei i problemele cu care ea se confrunta pe parcursul diagnosticarii copilului cu autism, in-
tregarii scolare a acestuia, fiind specificate si serviciile sociale de care beneficiaza familia cu copil autist.
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PARENTAL DIFFICULTIES REGARDING THE EDUCATION AND

SOCIO-EDUCATIONAL INTEGRATION OF CHILDREN WITH AUTISM

Family is the one that is the first of any deficiencies, difficulties affecting life, health, education of their child. This
article talks about the role of the family in the recovery of children with autism. Its describes the feelings that family
members live and the problems they face during diagnosis of children with autism, as well as his/her school integration on
social services that families with autistic children benefit from.
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Introducere

Familia este prima veriga si cea mai importanta a educatiei permanente a individului. Grupul familial consti-
tuie prima ,,scoald” a copilului, dupa care gradinita si apoi scoala cladesc opera de integrare sociala a copiilor
pe fundamentul initiat de ea. Scopul educatiei in familie este crearea unui climat favorabil, in cadrul caruia
copilul sa poatd creste si educa, ca o personalitate complexa.

Functia de parinte este o ,,meserie” si, ca orice meserie, ea trebuie invatatd. Notiunea de parinte nu poate
exista separat de cea de copil/urmas, dupa cum notiunea de educator nu poate exista separat de cea de educat.
Parintii trebuie sd cunoasca, sd devina constienti de influenta pe care o exercita prezenta lor in viata copilului,
sa fie convinsi ca educatia ce trebuie data copilului, pentru societatea actuald, este diferitd de cele precedente,
ca societatea viitoare va fi diferitd de cea actuala, iar copilul trebuie pregatit corespunzitor [1, p.184].

Parintii sunt de obicei primii care observa semnele timpurii ale autismului. Ei sunt cei care observa ca fiul/fiica
lor se dezvolta altfel decat copiii de aceeasi varsta. Poate ca diferentele au existat de la nastere sau poate ca
au fost observabile mai tarziu. In unele cazuri, diferentele sunt semnificative si evidente pentru toatd lumea;
in alte cazuri, ele sunt mai subtile si sunt recunoscute mai intai de catre un ingrijitor de la cresa sau de catre
un educator. Aceste diferente, ,,simptome ale autismului”, au determinat mii de parinti sa caute raspunsuri
care au condus la diagnosticul de autism. Aflarea diagnosticului copilului cu autism de cétre parinti este un
moment de cotiturd, dintr-o lunga célatorie. Pentru unele familii poate fi punctul in care, dupa lungi cautari,
au 1n sfarsit un nume pentru ceva pe care nu stiau sa-1 denumeasca, dar stiau ca existd. Poate banuiau ca ar
putea fi vorba despre autism, dar sperau ca o evaluare ar dovedi contrariul. Multe familii spun ca au sentimente
amestecate, de tristete, dar si de usurare, atunci cand copilul este diagnosticat. Cele 5 etape prin care trece
familia cu copil cu autism la aflarea diagnosticului copilului lor sunt: negarea, furia, negocierea, intristarea
sau supararea si acceptarea [2, p.15-17]. Generalizand, putem mentiona ca orice parinte care afla despre o
asemenea incapacitate a copilului sdu reactioneaza cu deziluzie si neincredere cumplitd. Prima dintre reactiile
firesti este negarea. Apoi supararea pune stapanire pe el si refuza si mai comunice cu cei care i-au catalogat
copilul astfel sau cu partenerul de viata ori cu membrii familiei. Teama e urmatoarea emotie ce pune stipanire
pe parinti: teama 1n faa necunoscutului, apoi teama ca odrasla lor nu se va integra in societate, ca va fi respinsa
de frati, de covarstnici etc. Urmeaza sentimentul de culpabilitate si parintele vede in incapacitatea copilului o
pedeapsa divina. Confuzia e, de asemenea, specifica primului impact al vestii. Parintele se confruntd cu o
situatie noud, o incapacitate despre care nu a mai auzit pana acum, cu termeni noi care descriu ceva ce nu poate
intelege.
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Parintii copilului cu autism trebuie sa-si recunoasca sentimentele, sa priveasca cu obiectivitate situatia si
sd accepte ajutorul celor specializati. De asemenea, ei ar trebui sd cunoasca ca autismul afecteaza felul in
care o persoand percepe lumea, ingreunand comunicarea si interactiunea sociala ale acesteia. In acelasi rand,
parintii ar trebui sa fie informati ca autismul este o afectiune care persista pe tot parcursul vietii, Tnsa toti copiii
si adultii au beneficii in urma interventiilor sau terapiilor care pot reduce simptomele si creste aptitudinile si
abilitatile. Cel mai bine este ca interventia s fie inceputa cat mai curdnd posibil; beneficiile terapiei pot continua
pe parcursul intregii vieti.

Rezultatele, pe termen lung, sunt variabile. Un procent mic de copii isi ,,pierd” diagnosticul in timp, in timp
ce altii continud sa fie grav afectati. Multi au abilitdti cognitive normale, in ciuda problemelor de socializare
si de limbaj. Multe persoane cu autism isi dezvolta vorbirea si invata sd comunice cu ceilalti. Interventia timpurie
poate avea un impact major in dezvoltarea copilului. Felul in care copilul cu autism functioneaza la etapa ini-
tiala (de diagnosticare) poate fi extrem de diferit de felul in care va functiona mai tarziu in viata.

Literatura de specialitate si experientele familiilor cu copii cu autism din tard, precum si din strdinatate scot
in evidenta faptul ca copiii cu asemenea probleme pot beneficia de educare, recuperare, socializare, stimulare
complexa, iar familiile pot beneficia de informare si consiliere in institutii ale statului si/sau private care sunt
abilitate sa ofere aceste servicii. Cu cat mai devreme ei solicitd sprijin, cu atit sansele de a evolua 1n bine sunt
mai mari.

Factorii sociali atrag atentia asupra rolului contextului social in care se face educatia, respectiv asupra va-
lorii si importantei pe care statul si diferite alte institutii o acorda Invatdimantului in ceea ce priveste integra-
rea, succesul profesional si social al elevilor. De aici reiese ca scopurile principale ale relatiei dintre scoala,
familie i comunitate, in vederea integrarii copiilor cu autism, sunt:

v' informarea si sensibilizarea comunitatii locale cu privire la posibilitatea recuperarii, educatiei chiar si

pentru copiii care au abandonat scoala;

v’ sporirea constientizarii din partea comunitatii scolare a necesitatii implicarii in transformarea scolii intr-0
scoald integrativa;

v' implicarea parintilor copiilor din clasa in vederea reactionarii mai rapide la probleme si acordarea spri-
jinului suplimentar copiilor cu autism;

v' elaborarea programelor scolare de informare si pregitire a comunitatii locale pentru educatia incluziva,
prin aceasta Intelegdnd adaptarea scolii la cerintele speciale ale fiecarui copil, indiferent de problemele
acestuia, si nu a copilului la cerintele scolii, gasirea unor strategii didactice adecvate, a unor metode si
tehnici de lucru specifice: planificare, instruire, evaluare [3, p.3-4].

in prezenta cercetare ne propunem si determinim perceptiile parintilor copilului cu autism incepand cu pro-
cesul diagnosticarii copilului pana la integrarea lui scolari si sociala. Relevanta studiului de fata pentru reali-
tatea din Republica Moldova este actuala in contextul necesitatii formarii la nivel de societate a unei atitudini
favorabile fata de copiii cu autism, fiind determinata mai cu seama de actualitatea problemei privind incluziu-
nea si adaptarea sociald a acestor copiii.

Metodologia cercetarii

Metoda principald utilizata in procesul cercetdrii a fost ancheta bazata pe chestionar. Itemii anchetei contin
intrebari inchise si deschise.

Principiile de elaborare a anchetei:

v" Elucidarea dificultatilor intAimpinate de familia cu copil autist in obtinerea diagnosticului copilului lor;

v Identificarea problemelor psihosociale cu care se confrunta parintii cu copii cu autism in cadrul serviciilor

din sistemul educational si cel social, de care beneficiaza copilul lor.

Esantionul cercetarii a fost format din 9 familii din orasul Cahul, care au cate un copil cu autism (o familie
are 2 copii gemeni) cu varsta cuprinsd intre 7 si 15 ani, i 5 familii din raionul Cantemir care de asemenea au
cate un copil cu autism cu vérsta cuprinsa intre 7 si 9 ani. Toti acesti copiii sunt integrafi in scoala generala.
Rezultatele totale obtinute in urma cercetarii sunt descrise in continuare.

Rezultate si discutii

Initial ne-am axat pe elucidarea dificultatilor intampinate de familia cu copil autist in obtinerea diagnosti-
cului copilului lor. Dat fiind faptul ca diagnosticul copiilor cu autism in Republica Moldova a inceput sa fie
pus abia in anul 2012 (iar in centrele de diagnostisc private putin mai devreme), am rugat parintii sa ne indice la
ce varstd au fost diagnosticati copiii lor. Datele sunt reprezentate grafic in Figura 1.
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Fig.1.Varsta diagnosticarii copiilor cu autism din cadrul familiilor cercetate.

Conform datelor reprezentate in Figura 1, observam ca 7 copii din familiile care au fost supuse cercetarii
au obtinut un diagnostic corect la varsta intre 3 si 5 ani, 2 copii au beneficiat de un diagnostic mai timpuriu, iar
un copil a fost diagnosticat cu autism la varsta de 6 ani. De asemenea, parintilor le-a fost adresata si urmatoa-
rea intrebare: ,,Cdt de usor v-a fost sa obtineti un diagnostic pentru copilul dvs.?”’. Raspunsul indicat de toti
parintii a fost ,, greu”, dat fiind faptul ca in perioada anilor 2009-2010 nu se realiza ,, Screening-ul” test de
depistare precoce a autismului aplicat copiilor la varsta de 18 luni. Abia pe parcursul anilor 2013-2014 au
fost organizate seminare instructive pentru lucratorii din asistenta medicald primara privind diagnosticarea
timpurie a autismului. Cu toate acestea, capacitatile specialistilor ce tin de diagnosticarea autismului lasa de
dorit, afirma Aliona Dumitras, presedintele ONG-ului ,,SOS Autism”, pentru ziarul Timpul din data de 28 iulie
2015 [4]. De asemenea, parintii ne-au comunicat ca au putut obtine un diagnostic veridic doar in tarile vecine
(Romania, Ucraina). Tot prin intermediul anchetei propuse unii parinti ne-au impartasit experienta lor legata
de diagnosticarea copilului lor. Astfel, ideile sunt urmatoarele: cu 9 ani in urmd, in Republica Moldova specia-
listii nu erau suficient de informati pentru a stabili un diagnostic corect copilului cu autism, este foarte dificil
a diagnostica corect un copil cu autism cu vdrsta pdnd la 5 ani; indiferent unde am apelat, ni se stabilea un
diagnostic diferit, dat fiind faptul ca cadrele medicale nu erau suficient pregatite pentru a pune un diagnostic
corect.

in concluzie putem mentiona ca, potrivit datelor prezentate mai sus, parintii din cadrul lotului supus cer-
cetarii S-au confruntat cu dificultdti majore in ce priveste obtinerea unui diagnostic corect al copilului lor,
precum si asigurarea cu servicii de recuperare pentru acesti copii.

In continuare ne vom axa pe identificarea problemelor psihosociale cu care se confrunta parintii cu copii
cu autism in cadrul serviciilor din sistemului educational si cel social de care beneficiaza copiii lor.

Dupa cum am mentionat mai sus, toti copiii respondentilor din lotul de cercetare sunt integrati intr-o scoala
obisnuita de stat, unde petrec intre 10 si 40 de ore pe saptamand. Am solicitat parintii sa raspunda la intreba-
rea: ,,Vi S-a solicitat vreodata sa reduceti timpul petrecut de copilul dvs. in scoald sau sa-l retragefi din ea
cu totul?”. Rezultatele obtinute sunt reprezentate grafic in Figura 2.
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Fig.2. Gradul de respingere a copiilor cu autism din clasa/scoala.

In baza datelor prezentate in Figura 2 putem costata ci parintii celorlalti copii din clasa in care este integrat
copilul cu autism sunt cei mai revoltitori fati de incluziunea acestuia in clasi obisnuiti. Imbucuritor este
faptul ca parintilor a 2 dintre copiii cu autism integrati in clasele obisinuite nu li s-a solicitat vreodata sa
reduca timpul petrecut de copil in scoala sau sa-l retraga din ea cu totul. Unul dintre parinti ne-a comunicat
ca nu li s-a solicitat sa-si retraga copilul din clasa/scoald, dar nonverbal, atat cadrele didactice, cat si parintii
au dat de inteles acest fapt.
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O alta problema care ne-a preocupat sa o identificdim este daca parintii cunosc faptul ca copilul lor are un plan
educational individualizat la scoala pe care o frecventeaza. Datele obtinute sunt reprezentate grafic in Figura 3.
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Fig.3. Gradul de cunoastere de citre parinti a faptului ca copiii lor au un plan educational individualizat
la scoala pe care o frecventeaza.

Observam ca 4 dintre respondenti au specificat ¢ nu stiu, 2 — ca copilul lor nu are un plan educational indi-
vidualizat (PEI) la scoala pe care o frecventeaza si doar 4 cunosc cé copilul lor beneficiaza de PEI. Pe cei 4
respondenti care au mentionat ca copilul lor beneficiaza de PEI i-am rugat sa aprecieze acest plan. Raspunsurile
sunt urmatoarele: nu stiu, nu am acces la programul educational al copilului; este potrivit pentru nevoile edu-
cationale ale copilului meu; este potrivit pentru inclinatiile copilului meu.

Tot in acest context, am solicitat parintilor sd ne comunice cat de des primesc rapoarte despre progresele
copiilor de la specialistii din cadrul scolii pe care copiii lor o frecventeaza. Majoritatea parintilor au indicat
ca le primesc ocazional, unul dintre parinti a mentionat ca o data pe lund, iar altul a spus ca primeste feedback-
uri despre progresele copilului sau de la cadrul didactic o data pe luna.

O alta Intrebare a fost ,,Care sunt serviciile din sistemul educational de care beneficiaza acum copilul dvs.?”
La aceasta intrebare majoritatea parintilor au bifat ca copiii lor beneficiaza doar de metode si tehnici de inva-
tare adoptate in procesul educational. Doi dintre parin{i au mentionat ca copiii lor beneficiaza si de terapie
logopedica si de comunicare, precum si de terapie ocupationald, doar ca aceste servicii nu fac parte din servi-
ciile oferite de sistemul educational. De asemenea, am solicitat parintilor sa raspunda la intrebarea ,,Ce credeti
cd ar trebui de facut pentru imbundtdtirea situatiei in sistemul educational astfel incat fiul/ fiica dvs. cu autism
sa beneficieze de educatie adecvata nevoilor lui/ei?”’. Majoritatea parintilor au mentionat ¢ in sistemul edu-
cational este nevoie de instruirea cadrelor didactice, acestea urmand a fi motivate sa presteze servicii de ca-
litate. Generalizand datele obtinute de la parinti, mentionam ca in sistemul educational, ca si in sistemul de
sanatate, acestia se confruntd cu o gama larga de probleme ce tin de incluziunea scolara si sociald a copiilor
cu autism.

Referindu-ne la serviciile sociale, ne-am popus sa identificim cum apreciaza parintii din lotul supus cer-
cetarii eficienta masurilor intrprinse de autoritatile locale directionate spre a raspunde la nevoile copiilor cu
autism. Raspunsurile obtinute sunt reprezentate grafic in Figura 4.
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Fig.4. Gradul de apreciere de catre parinti a eficientei masurilor intreprinse de autoritatile locale
directionate spre a raspunde la nevoile copiilor cu autism.

Conform datelor din Figura 4, constatam ca parintii nu sunt multumiti de nivelul de implicare a
autoritatilor locale in satisfacerea nevoilor copiilor cu autism.

In final parintilor din lotul supus cercetirii le-am solicitat si raspunda la urmitoarea intrebare: ,,Ce credeti
ca ar trebui de facut pentru imbundtdtirea situatiei persoanelor cu autism §i a familiilor lor? ”. Raspunsurile
oferite de parinti au fost urmatoarele: sensibilizarea societatii; formarea de cadre didactice instruite in dome-
niul psihologiei speciale; consilierea §i indrumarea familiilor in ceea ce au de fdcut, in sustinerea copilului
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lor; acceptarea familiilor cu autism in societate; pregdtirea specialistilor competenti in practicarea terapi-
ilor de recuperare a acestor copiii; cursuri gratuite pentru familiile cu copii cu autism, despre problemele de
comunicare, relationare §i comportamentale ale copilului cu autism.

Concluzii

In urma analizei tuturor datelor obtinute prin intermediul acestei cercetiri, mentionim ca in cazul copilului
autist persoanele puse la cea mai grea incercare sunt insisi membrii familiei sale. Incepand de la stabilirea si
acceptarea diagnosticului, pana la acomodarea psihica si, totodata, adaptarea 1n viata zilnica la problemele
copilului autist, familia este alaturi de acest copil de-a lungul dezvoltarii sale. Dupd cum am constatat, aceste
familii se confrunta cu mari dificultati privind educarea si integrarea sociald a copiilor lor autisti, alaturi de
alte numeroase probleme administrative si de confort psihic. Parintii acestor copii cautd In permanenta solutii
pentru a le asigura acestora o viatd demna. In acest proces de cautare a solutiilor ei se mai confrunti si cu prob-
leme generate de sistemele de sanatate, educational si cel social.
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