I Conferinta stiintifico-practica
11 mai 2023, Chisinau, Republica Moldova
https://doi.org/10.55086/PRFCMCX129138

Noi viziuni asupra familiei care are Tn componenta
copii cu dizabilitati

A. RACU, T MUNTEANU

Familia reprezintd prima si cea mai importantd institutie sociala cu rol deosebit n
educarea copilului. Rolul ei ca factor socializator a fost pe larg analizat in literatura de
specialitate, oferite de cercetarile sociologice si pedagogice 1n legatura cu factorii de risc
familiali care determina aparitia si structurarea devierilor comportamentale la copii. Proce-
sul formarii familiei sau al destramarii acesteia, specificul educarii copiilor in sanul familiei,
particularitdtile relatiilor intre soti si cauzele conflictelor Tn familie, legatura generatiilor in
familie, factorii socio-economici si socio-culturali care determind modul de viata in fami-
lie — acestea sunt doar unele dintre multiplele probleme care fac obiectul cercetarilor
sociologice. Ca veriga principald a societdtii, studierea familiei prezintd un interes major
atat teoretic, cat si practic.

Cuvinte-cheie: cerinte educationale speciale, copii cu dizabilitdti, familia, incluziune,
partenriat

New visions of the family with children with
disabilities

A. RACU, T MUNTEANU

The family is the first and most important social institution with a special role in the
upbringing of the child. Its role as a socializing factor has been extensively analyzed in the
literature, offered by sociological and pedagogical researches in relation to family risk fac-
tors that determine the emergence and structuring of behavioral deviations in children. The
process of family formation or family breakdown, the specifics of raising children within
the family, the peculiarities of the relationship between spouses and the causes of conflict
in the family, the link between the generations in the family, the socio-economic and socio-
cultural factors that determine the way of life in the family — these are just some of the
many issues that are the subject of sociological research. As the main link in society, the
study of the family is of major theoretical and practical interest.
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Vectorul integrarii europene, declarat in Republica Moldova, dictea-
za o revizuire a atitudinii de pana acum fata de persoanele cu probleme,
n sensul credrii unor conditii adecvate pentru incluziunea lor sociala, in-
laturarii cu desavarsire a factorilor care determina stagnarea n toate ma-
nifestarile sale.

Un copil cu cerinte educationale speciale Tnseamna o mare schimbare
n viata familiei. Multi parinti sunt dezorientati, fara speranta. Ei au ne-
voie de intelegere, de un sfat, de o vorba buna. Parteneriatul dintre insti-
tutiile educationale, dintre parinti, specialisti si comunitate le poate asi-
gura copiilor cu dizabilitati o mai buna calitate a vietii. Comunitatea tre-
buie sa Inteleaga ca fiecare copil cu dizabilitati redat familiei este un
mare bun castigat. in acest sens, nici un pret nu este prea mare.

Familia care are in ingrijire copii cu dizabilitati de diferite niveluri de
gravitate, este o familie cu profil specific [4, 7, 5].

Esantionul cercetarii a fost alcatuit din familii care au 1n grija copii
cu dizabilitati

Cercetarea/ investigatia sociologica a inclus:

*  Studierea conditiilor de viata, a necesitatilor concrete ale famili-
ilor care au in componenta lor copii cu dizabilitati severe si profunde.

*  Situatia reabilitarii acestor copii; situatia reald a copilului in fa-
milie [8, 9].

Au fost studiate diverse caracteristici social-psihologice ale familii-
lor care au 1n grija persoane cu dizabilitati, caracteristici care au influen-
ta asupra nivelului de dezadaptare a parintilor, asupra relatiilor din fami-
lie si a interactiunii acestora cu societatea.

Experienta noastra si datele sondajului ne permit sa concluzionam ur-
matoarele:

Procesele de tranzitie au afectat intreaga societate, in mod deosebit
lovind copiii — segmentul social cel mai neajutorat si mai sensibil. Sara-
cia ramane problema prioritara a familiilor investigate.

Odata cu aparitia problemelor de sanatate a copilului In familie inter-
vine un disconfort psihologic: repartizarea responsabilitatilor intre pa-
rinti; pastrarea serviciului; sentimentul de singuratate; disperarea; atentia
fata de copilul bolnav; destramarea familiei.

Datele studiului si analiza literaturii confirma ca familiile care au co-
pii cu dizabilitati se confrunta cu probleme de ordin:

*  economic, care rezida In faptul ca familia trebuie sa invete sa tra-
iasca dintr-un venit mic, care nu permite achitarea costurilor in crestere
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pentru medicamente si educatie; din cauza solicitarii sale permanente de
catre persoana cu dizabilitati nu are timpul necesar pentru a realiza alte
venituri;

*  social, care se exprima printr-un grad ridicat de izolare, familiile
trebuind sa faca fata noilor conditii si sa depuna eforturi pentru a-si pas-
tra integritatea si relatiile cu rudele, prietenii, sa stabileasca relatii cu or-
ganizatiile donatoare pentru aceasta categorie de familii;

. emotional, care survin in urma confruntarii familiei cu senti-
mentul singuratatii, al izolarii, cu mentalitatea preconceputa a societatii
privind acest segment social;

*  practic, care constd Tn cumularea numeroaselor functii, cdrora
trebuie sa le faca fata parintii: sa gestioneze econom bugetul familiei, sa
castige bani, sa fie pedagogi si educatori, sa tina cont de interesele celor-
lalti membri ai familiei;

*  informational, care se exprima prin Inchistarea familiei in pro-
blemele proprii, lipsa informatiei si incapacitatea de a cauta informatia
respectiva, jena de a solicita ajutor cuiva, impacarea cu faptul ca situatia
nu mai poate fi redresata si ca trebuie suportata ca atare [4, 7, 5].

Pentru promovarea unei noi calitdti a vietii persoanei cu dizabili-
tati sunt necesare:

*  Schimbarea atitudinii/ mentalitatii societatii.

»  Crearea serviciilor centrate pe nevoile speciale ale persoanei cu
dizabilitati si suportul individualizat, asigurat acestor persoane.

Rezultatele studiului efectuat ne-au permis sa determinam atitudinea
parintilor fata de copii cu dizabilitati, din clipa cand li s-a confirmat de-
ficienta copilului, parintii reactioneaza in mod diferit, retrdind puternice
emotii negative: disperare, frustrare, dezorientare, deceptie, nesiguran-
td pentru viitor.

In aceste situatii majoritatea parintilor apreciaza inadecvat posibilit-
tile psihofizice ale copilului si adopta mai multe tipuri de comportament.
Dupa lucrarea dr. hab., Aurelia Racu (1977) deosebim:

»  Comportament favorabil pentru copil.

»  Comportament nefavorabil pentru copil.

Comportament favorabil sau atitudine adecvata:

»  stabilirea unor relatii in familie, cand copilul cu deficiente Tn
dezvoltarea sa este tratat ca un copil sanatos;

*  recunoagterea statutului acestuia de membru cu drepturi depline
al familiei;
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*  respectarea personalitatii acestuia;

*  increderea in posibilitatile lui de dezvoltare;

*  acceptarea atat a copilului, cat si a defectului sau [2, 4, 7].

Comportamentul nefavorabil sau atitudinea inadecvata este de mai
multe tipuri. A. Racu [6] analizeaza 4 cazuri din cele Intalnite mai frec-
vent:

1. ,Hipertutelarea” — parintii Tncearcd un sentiment puternic de
vina fata de acest copil, cauta in permanenta sa-si rascumpere aceasta
vind. Apare un sentiment de dragoste si mila oarba. Acesti copii sunt ex-
clusi din orice activitate, lipsiti de posibilitatea de a depune vreun efort
pentru rezolvarea celor mai elementare probleme.

Consecinte: copilul devine totalmente dependent de parintii sai si in-
adaptat la cerintele vietii.
hofizice ale copilului, neaga cu vehementa deficienta prezenta. Nu vor sa
creada in diagnosticele calificate ale specialistilor, nu admit niciun fel de
concluzii ale comisiilor abilitate.

Consecinte: copilul si parintii traiesc o situatie tensionatd, insistand si
perseverand in atitudinea lor neadecvata. Efectul negativ al unei aseme-
nea atitudini este foarte evident in cazul cand parintii ITncearca sa obtina
niste performante de dezvoltare intelectuala la copilul cu deficienta min-
tala mai putin pronuntatd, provocandu-i copilului traume psihologice si
chiar unele imbolnaviri.

3. ,,Pesimismul” — 11 adopta acei parinti ce au recurs la ,tactica tra-
darii” renunta la orice sperantd, abandoneaza toate eforturile indreptate
spre ameliorarea situatiei. Este vorba despre ,,pierderea sensului vietii”.
Acesti parinti sunt convinsi ca toate incercarile de a educa si instrui un
copil cu dizabilitate sunt inutile.

Consecinte: parintii nu-si mobilizeaza puterile pentru recuperarea si
integrarea copilului in societate. Adeseori renunta la copil sau, daca 1l
lasa in familie, nu se pot impaca cu defectul acestuia.

4. ,,Indiferenta” — parintii se impaca cu defectul, dar nu accepta co-
pilul ca atare. Simt lipsiti de emotii, ignora si neglijeaza acest copil. Sunt
frecvente si cazurile de abuz fizic. Copilului nu i se acorda atentia cuve-
nitd, el nu primegste Ingrijirea si educatia speciala [6].

Consecinte: copilul nu mai figureaza in calcul la acesti parinti, el tre-
ce pe plan secund. in cele mai dese cazuri acesti copii sunt abandonati la
maternitate sau ,,predati” mai tarziu institutiilor speciale.
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Aceasta atitudine are o influenta nefasta asupra dezvoltarii psihice a
copilului, parintii reducand la minimum contactul cu el.

Aceste extreme sunt destul de periculoase si duc la consecinte grave,
nedorite Tn soarta copilului cu dizabilitati, pot incetini procesul de corectie

Atitudinea incorecta a parintilor fata de copiii cu deficiente, cum men-
tiona L. Vagotski, este cauza tuturor influentelor negative ce duc la ina-
daptarea sociala a copiilor.

Numai prin apreciere justa, reald a posibilitatilor si capacitatilor co-
pilului, se formeaza relatii optime ce influenteaza favorabil evolutia pro-
cesului de adaptare.

Acceptarea defectului nu inseamna resemnare, negare sau ignorare,
ci este capacitatea parintilor, rudelor de a considera acest fapt implinit ca
realitate in care se afla copilul lor, acordarea atentiei si sprijinului lor pe
parcursul Intregii vieti a copilului cu deficiente si dizabilitati.

In scopul ameliorarii mediului moral psihologic in familie am organi-
zat discutii cu familiile copiilor cu dizabilitate.

In procesul discutiilor, sugestiilor, propunerilor, selectate la sedintele
specialistilor si parintilor au fost evidentiate unele probleme specifice.

Pdrintele care are in ingrijire copil cu dizabilitdti este:

e parintele unui copil In general si, in special, al unui copil cu ce-
rinte educationale speciale.

*  membru al familiei care are responsabilitatea de a asigura resur-
sele financiare necesare existentei familiei sale.

»  partenerul de viata al consoartei sale.

e prietenul, asistentul medical si educatorul copiilor sai.

*  gospodarul si administratorul casei.

»  profesionist in munca pentru care s-a pregatit.

e persoana care-si asuma responsabilitatea pentru orice se Tntam-
pla n familia sa [5].

Multe dintre mamele cu copii cu dizabilitati au renuntat la locul de
munca pentru a putea Ingriji de copilul bolnav. Ea este Tnsotitorul copilu-
lui, asigurandu-i supravegherea si Ingrijirea.

Datele studiului confirma: copiii cu dizabilitati sunt supusi unui risc
mai mare de a deveni copii cu un singur parinte, In acest sens existand di-
ferite motive: absenta indelungata din familie; decizia, din anumite moti-
ve, de a ramane parinti singuri; decesul; divortul; aparitia diverselor pro-
bleme legate de dizabilitatile copilului.
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Este cunoscut ca in viata oricarui copil parintele are cea mai mare in-
fluenta in viata. Parintele trebuie sa stie ce sa ntreprinda pentru a fi cel
mai bun parinte/educator pentru copilul sau. Aceasta este 0 munca grea
si presupune eforturi sustinute.

Astfel, parintele trebuie:

*  sa-si asume responsabilitatea de a munci mai mult;

*  sa-si asume responsabilitatea de a asigura financiar si material
familia [ibidem].

Mentionam si faptul ca familia cu un singur parinte este mai saraca.
Parintele Tnsotitor al copilului cu dizabilitati se confrunta cu urmatoarele:
renunta la profesia sa; este supus unui grad ridicat de izolare; are un sala-
riu mic pe care nu il primeste Tntotdeauna la timp; datorita solicitarii sale
permanente de catre persoana cu dizabilitati nu are timpul necesar pentru
a realiza alte venituri; munca de nsotitor 1i cere pregatire si eforturi su-
plimentare; timpul liber aproape ca nu exista.

Rolul statului (dupa parerea parintilor) in solutionarea problemelor
familiei cu copii cu dizabilitati consta n:

*  Sustinerea Ingrijirii copilului cu dizabilitati si a familiei acestuia
pentru a preintdmpina abandonul.

e Asigurarea unui loc de munca adecvat parintilor cu copii cu
dizabilitati, pentru a asigura ingrijirea copiilor lor.

*  Asigurarea unei locuinte si a conditiilor de trai pentru cresterea,
dezvoltarea si asigurarea existentei intregii familii.

Copiii cu dizabilitdti de vdrsta timpurie (pdrerea pdrintilor):

*  pot fi ingrijiti de unul dintre parinti acasd, in conditii de domici-
liu, dar banii acumulati simt mai putini, iar costurile sunt ridicate;

*  pot fi Ingrijiti de catre alti membri ai familiei, de catre rude, daca
acestea acceptd;

*  pot fi ingrijiti in cresa/gradinitd, daca dizabilitdtile nu sunt prea
grave;

*  pot apela la centrele de zi de recuperare, daca acestea exista Tn
localitatea lor.

Copiii cu dizabilitdti de vdrsta scolard, adolescentii (pdrerea pdrui-
tilor):

*  pot sa frecventeze scoala speciald sau obisnuita, in functie de
dizabilitate;

e un parinte sau o alta persoana poate fi insotitor, daca dovedeste
ca locuieste Tmpreuna cu persoana cu dizabilitati si daca dizabilitatea ne-
cesita acest lucru [6].
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Concluzii si recomandari

Studiul a confirmat o data in plus cd, In conditiile tranzitiei la econo-
mia de piata, familiile care au Tn ingrijire copii cu dizabilitati au ramas in
afara preocuparilor ordonate, sistematice ale statului si societatii. In con-
secinta, In comparatie cu alte familii, acestea sunt defavorizate sub di-
verse aspecte: economic (de reguld, lucreaza un singur parinte, iar atunci
cand familia este monoparentald unicul venit sunt indemnizatiile si aju-
toarele, de multe ori sporadice); social (familiile traiesc in izolare, diza-
bilitatea copilului tintuit la pat le determina sa se Inchida ntre patru pe-
reti); emotional (problemele 1i aduc pe parinti in pragul disperdrii, iar
sentimentul ca nu pot face nimic pentru copilul suferind le macina sana-
tatea psihica si fizica); profesional (cel putin unul dintre parinti renunta la
cariera pentru a putea Ingriji copilul, fiind nevoit sa se descurce 1n ches-
tiuni medicale, psihopedagogice, economico-financiare etc.); informati-
onal (aflandu-se 1n izolare, familiile se pomenesc Tntr-un vid informatio-
nal, fara a sti cui sa ceara ajutor, cum sa Ingrijeasca copilul etc.).

Desi majoritatea pdrintilor Tnteleg ca institutionalizarea nu este cea
mai buna solutie, ei recurg la ea de nevoie. Avand mainile dezlegate, ei
pot sa munceasca pentru a castiga banii pentru medicamente, ingrijire
medicala si alte necesitati vitale pentru copilul lor.

In situatia cAnd In Moldova numarul copiilor cu dizabilitti este in
continua crestere, iar relansarea economiei intarzie, statul ar trebui sa in-
cluda 1n lista de prioritati familiile ce ingrijesc de copiii cu dizabilitati,
stabilindu-le niste indemnizatii care sa le permita sa duca o viata decen-
ta, creand o infrastructura de asistare a acestor familii, cum ar fi centre-
le de zi, centre de activitati, de plasament temporar, de recuperare, de in-
struire etc..

Rezultatele vor veni mai repede daca statul va conlucra cu structurile
nonguvernamentale (societatea civild) care, gratie parteneriatului cu di-
verse organizatii internationale, au acumulat o experienta valoroasa, ba-
zata pe standarde si principii europene de Ingrijire a copiilor cu dizabili-
tati. Aceasta ar putea fi implementata pe teren autohton, cu atat mai mult,
cu cat autoritdtile moldovene au declarat vectorul european drept politi-
ca de stat pentru urmatorii ani.

Guvernarea trebuie sa Inteleaga ca nu exista cale Intoarsa in problema
copiilor cu dizabilitati. Solutiile mostenite din vechiul regim nu mai pot
fi aplicate daca dorim sa devenim un stat civilizat.

Efortul in prevenirea institutionalizarii copiilor cu dizabilitati trebuie
sa fie real, nu declarativ.
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Exista necesitatea evidentierii copiilor cu dizabilitati grave aflati in
grija parintilor (cunoasterea; prevenirea; sprijinul la timp al unei dezvol-
tari care sa dea copiilor o sansa: adaptarea, integrarea sociald) si asigu-
rarea acestora cu servicii de asistenta complexa psihopedagogica si me-
dico-sociala.

Parintii care au in grija copii cu dizabilitati necesita instruire si impli-
care in recuperarea propriului copil. Este necesar a promova si dezvolta
voluntariatul in sprijinul copiilor aflati in dificultate.

Echipa multidisciplinara va organiza activitati cu parintii, cu copilul
si familia acestuia, incluzand: instruire, consultatii, activitati de corectie
de recuperare complexa, n care sunt implicati parintii, copilul, specialis-
tii si comunitatea.

Rezultatele studiului s-au materializat in realizari precum elaborarea
si implementarea proiectelor in favoare familiilor care au in componen-
ta copii cu dizabilitati formarea echipelor de voluntari si editarea brosu-
rii Vocea parintilor (coord. APDI Humanitas).
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