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Obiective si metodologie

Obiectivele

* Investigarea obstacolelor cu care se confrunta membrii ASCHFR Bucuresti
* Identificarea nevoilor membrilor asociatiei

» Reprezentari ale asociatiei si calitatii de membru al asociatiei

* |dentificarea asteptarilor membrilor in ceea ce priveste directiile de actiune ale asociatiei

Metodologie: cercetare calitativa prin metoda focus-grupului, 4 focus-grupuri:
- FG1: parinti cu copii cu varste sub 10 ani

- FG2: parinti cu copii cu varste intre 10 si 14 ani

- FG3: parinti cu copii cu varste intre 15 si 18 ani

- FG4: parinti ai tinerilor peste 18 ani
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Obstacole cu care se confrunta familiile copiilor cu dizabilitati

* Resurse financiare reduse, de cele mai multe ori unul dintre parinti sau singurul parinte ramas avand
ca unica sursa de venit indemnizatia de insotitor

« Costuri foarte ridicate ale terapiilor, serviciilor de recuperare si tratamentelor medicamentoase

» Accesibilitatea foarte scazuta a spatiilor publice

» Accesibilitate scazuta a mijloacelor de transport

« Capacitatea foarte redusa a sistemului educational de a raspunde nevoilor copiilor cu dizabilitati

 Lipsa informatiilor de calitate despre tratamente, servicii existente, drepturi ale persoanelor cu
dizabilitati

« Lipsa unui continuum de servicii pe tot parcursul vietii persoanelor cu dizabilitati
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Comentarii despre obstacolele cu care se confrunta familiile
copiilor cu dizabilitati

»- Ei oricum consuma o gramada de bani
pentru cei Tn institutii, si noua ne da 500 de
lei salariul de insotitor si 290 pentru ei.
Intrebati-ma pe mine cat am dat pe
mergem trebuie sa platim. Nu e gratis nicaieri, pampersi!

- Si un singur medicament costa 2
milioane!”

”- Eu cred ca problema banilor este cea mai
importanta. Daca am avea bani, ne-am
descurca mult mai bine. Peste tot pe unde

peste tot trebuie sa platim.”

”- Cum va descurcati cu veniturile pe care le
aveti?

- Renuntam noi la medicamente, nu ne mai
ducem noi la doctor,

- Am renuntat la orice inseamna ingrijirea noastra
ca parinti. Am renuntat la multe dorinte de ale
noastre de a ne cumpara un lucru nou sau de a
socializa si noi ...”

”- Ne-am chinuit ani de zile s&-i incadram intr-o institutie de
invatamant si dupa ce am terminat scoala pur si simplu, i-am
izolat.

- Asta e cea mai mare problema cred

- S-au inchis!

- Ei se intelegeau foarte bine

- Sistemul institutional, in ceea ce-i priveste pe ei, nu are
continuitate”
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”- Tot timpul trebuie sa apelezi la
un mijloc de transport ... un taxi
... taximetristul ba te ia, ba nu te
ia cand te vede cu persoana cu
handicap ca "Domne’ nu am loc
in portbagaj de carut ca am
butelie de gaz”

”- Si calatorii sunt foarte groaznici. Zic ca mai
bine stam acasa decat sa ocupam cateva locuri
in plus. De fapt e un singur loc, dar ei sunt
deranjati ca fiind carutul mai voluminos ...

- Sunt invatati sa intre cu bagajele acolo

- Nu suntem civilizati”

"- Soferii de RATB, le aprinzi butonul din autobuz sa stie
sa se Incadreze in asa fel ... ori ne lasa in bancile de pe
strada, ori ne lasa in stalpii aia, pilonii aia de pe jos, ori
e prea departe de bordura ... E groaznic lucrul acesta. -
- Eu m-am gandit intr-o zi sa facem un referat sa facem
o chestie la astia la RATB”




D

ificultati in viata de zi cu zi

Marginalizarea din partea societatii manifestata in toate mediile sociale si lipsa de intelegere a nevoilor
acestor copii si tineri

Lipsa unui sprijin pentru desfasurarea activitatilor cotidiene asociata cu aparitia problemelor de
sanatate ale parintilor si incapacitatea fizica a acestora de a raspunde nevoilor tinerilor

Disolutia familiei, o parte insemnata a participantilor avand o familie monoparentala, aduce si mai multa
presiune asupra parintelui ramas

Epuizarea fizica si psihica a parintilor

Lipsa unor solutii eficiente de a acorda atentie in mod echitabil tuturor copiilor din familie: copilului cu
dizabilitati si copilului/copiilor fara probleme de sanatate
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Comentarii despre dificultatile in viata de zi cu zi

"~ La noi sunt destul de multi copii, ”-Tn parc, rar mai vine céate un » De multe ori si cei apropiati ne
dar ea e marginalizata, dar copil sa se joace cu ea. Nu stiu ce indeparteaza. Cel putin la mine,
problemele astea au existat tot educatie primeste copilul acela, mama mea, in momentul in care
timpul” cred ca primeste o educatie super, am néscut fetita si am avut
dar sunt foarte rare cazurile. Restul probleme, chiar si ea m-a vézut
nu vin, zici ca sunt monstri.” ca un monstru. Ma uimeste. Nu
mai spun de cei straini.”

"- Fetita mea creste si nu se

deplaseaza deloc. Si trebuie s-o duc

la baie sa-si faca necesitatile de un ”- ...de exemplu, in cazul meu, sunt
numar exagerat de ori si uneori simt singura cu ea. Este foarte greu desi
ca nu mai pot, ca mi se lungesc stiu si as vrea sa dezvolt anumite
mainile. Si trebuie sa gasesc o programe si astea, nu am timpul
solutie, dar fara pampersi ca am necesar fiindca, din pacate pe langa

lucrat atata sa scapam de ei ... nici salariul de asistent personal sunt

nu ma gandesc.” obligata s-o incui in casa sa ma duc
sa dau si cu matura ca sa pot sa mai
am o paine”

"- Ce sa zic, spalatul si imbracatul zilnic.
Ca daca se duce la scoala si dupa-
amiaza are kineto, trebuie spalat de
doua ori. E foarte spastic si-l imbrac
foarte greu. Ce sa zic, e rutina de zi cu zi
care ne omoara cateodata, dar trebuie
sa mergem Tnainte. El e foarte greu
acum, e greu de mutat”

”- Eu am stat cu Mara un an
de zile si un an de zile nu a
dormit. Urla tot timpul. Si
aveam momente n care
simteam ca daca mai stau 30
de secunde o strang de gat.
Sau ca ma arunc pe geam.
Eu cred ca toata lumea are
momente din-astea.”

”- Eu am fetita sanatoasa
de care v-am zis si
pentru mine e foarte greu
sa ma impart intre ei doi.
... de multe ori e in
detrimentul fetitei ”
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Accesul la educatie — perceptii ale parintilor

Invatamantul de masa invatamantul special

Avantaje:
« Stimuleaza copiii
+ Socializeaza si cu copii fara probleme

- Isi formeazd modele care fi pot incuraja sa se dezvolte

Dezavantaje:
« Cadre didactice nepregatite

+ Programa nu este flexibila si adaptata nevoilor copiilor
cu dizabilitati

* Clase prea numeroase
+ Lipsa de supraveghere in timpul recreatiilor

 Atitudini discriminatorii din partea parintilor si copiilor
"normali”

» Lipsa de accesibilitate a cladirilor (lipsa rampelor,
toaletelor adaptate)

Avantaje:
* Programa mai usoara

* Clase de mici dimensiuni

Dezavantaje:

» Atitudinea si comportamentul nepotrivit al cadrelor
didactice sau al supraveghetorilor

* Amestecul in aceeasi clasa a unor dizabilitati cu nevoi
foarte diferite
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Comentarii privind accesul la educatie

"- Clasa | este la etajul 1 si nu ai rampa
de acces.

- Oamenii (cadrele didactice n.a.) nu
sunt pregatiti.”

"- Noua si acum ne-a spus invatatoarea:
daca as avea unde sa fac cursuri sau o
pregatire aparte, m-as duce. ”

”- Partea cu educatia. Nu prea sunt multe
scoli ... sunt cateva, dar daca copilul este
in carut, asa, accesul nu e foarte usor
pentru ei si e cam greu sa gasesti

- O scoala de masa?

- Nu, eu ma refer aici la un invatamant
special pentru ca asta cautam si asta
consider ca e bine pentru ea. Adica,
vreau o metoda pe care ea s-o inteleaga
si ei au ritmul lor, sunt mai putini in clasa
si sincer nu stiu cum s-ar descurca 25 in
clasa.”
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"- Eu zic ca ar trebui sa existe o cale de
mijloc, nu in scoli de masa

- Sau in scoli de masa dar cu clase
pentru copii cu nevoi speciale, 4-5 copii.
- Eu sunt convinsa ca s-ar strange.

- Ar fi greu in pauze.

- Da, la mersul la toaleta ar trebui
supravegheati, ar trebui pus pe toaleta
- E foarte greu”

"- Eu sunt speriata mortal de scoala
speciala.

- Si eu la fel. Si urmatorul pas trebuie
sa merg la scoala 5. Si mi-e frica.

- Povestea cineva ca e deplorabil. ...
- Acolo in pauze nu sunt
supravegheati, toti cu toate bolile
sunt in aceeasi clasa. Si cica a venit
un copil, cand a trosnit-o de doua ori,
deja o invinetise.”

”- Eu am vazut o tanti infirmiera care era
gata sa pocneasca un copil.... Eu stateam
la umbra in pauza sa fumez o tigara si
cand a ridicat mana sa-| altoiasca m-a
observat si a Iasat mana jos, na ca nu mai
fusesem niciodata, da si asta cred ca se
intampla in mod frecvent.”

”- Intr-o scoala speciala iti pierzi copilul.

- Eu refuz sa cred. Trebuie s-o dau pe Luana la o scoala
speciala si refuz sa cred ca in tot Bucurestiul acesta ...

- Poate asa un invatator sau un profesor, dar asa pe
ansamblu nu cred ca li se da o sansa”




Accesul la servicii medicale — perceptii ale parintilor

« Marcat de birocratie excesiva, care are efecte atat asupra copiilor care trebuie sa se deplaseze chiar si
atunci cand nu este necesar, dar mai ales efecte asupra parintilor care pierd foarte mult timp

« Comunicarea cu medicii este perceputa a fi una deficitara atat din punctul de vedere al cantitatii i
calitatii informatiilor primite de la medici cat si din perspectiva atitudinii acestora fata de parinti

« Serviciile medicale sunt de multe ori accesate contra cost din cauza ofertei foarte scazute de servicii
gratuite

« Tncredere scazuts a parintilor in capacitatea sistemului de sanatate de a raspunde problemelor
copiilor/persoanelor cu dizabilitati

« Cadrul legal deficitar in ceea ce priveste accesul adultilor cu dizabilitati la servicii medicale, serviciile de
recuperare fiind concepute pentru adultii cu dizabilitati si pensionari, desi nevoile acestora de
recuperare sunt diferite

 Lipsa serviciilor stomatologice pregatite sa lucreze cu persoane cu dizabilitati
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Comentarii privind accesul la servicii medicale

"- Sunt foarte reticenti cei care ar trebui sa te ajute sunt foarte reticenti la nou. Cand vii si
spui: "Uite, am gasit o terapie care e mai noua, mai moderna, promite mai multe informatii”,
se uita la tine ca si cum visezi sau nu intelegi despre ce este vorba esti foarte descurajat in
privinta asta. Teoretic trebuie sa iei doar medicamente si sa faci gimnastica pana nu se mai
poate. In momentul in care incerci si altceva se pune un fel de eticheta. Si atunci trebuie sa
mergi pe cont propriu. Sa alegi ... ca toti parintii alearga in toate partile. E asa un fel de
miscare browniana. Se pierde foarte mult timp, timp foarte pretios pentru recuperarea lor. O
iei cu tratamentele clasice care s-a demonstrat ca nu au efect. O iei prin eliminare.”

”- E foarte haios: de la medicul de familie te duci la
neuro, de la neuro te duci la balneo, de la balneo
de duci la kineto, de acolo te duci la centru, acolo
daca gasesti o secretara draguta e bine, daca nu,
te duci la casa de asigurari. Si acolo stai. Te duci
la 5 dimineata si te postezi la usa lor cu pres, ce ai
de mancare, pana iti vine randul la un 9, daca
cumva intri in lista lor. Daca nu, te duci a doua zi,
de la inceput. Daca nu are cine sta cu copilul. Tti

iei si copilul ...” - Noi am ajuns la dentist la

particular si i-a fost frica. Am

”- Problema tratamentelor la cei
peste 18 ani este foarte acuta. Nu
mai ai dreptul la sedinte gratuite
decat 10 sedinte o data la 6 luni, ca
pensionarii sau ca orice adult, in
conditiile in care tu ai un handicap
neuromotor din nastere, nu poti sa-i
ceri asa ceva acelei persoane, in
conditiile in care tu stii ca daca nu
lucreaza intra in scaunul cu rotile.
Copilul meu daca nu are tratament
de recuperare facut, intra in scaunul
cu rotile. Nu se poate sa fim bagati
laolalta cu celelalte cazuri. Este un
handicap neuromotor din nastere.”

tipat la el sa-i faca ceva.
- Noi am dat semnatura.

"- S-a inceput cu o retetd si o tinem asa 3-15
ani. Nu mai schimbam nimic, nu mai
- Da, si noi dupa aceea, am diversificam,

”- Anul trecut la re-Tnnoirea certificatului de
handicap trebuie sa-i faca copilului o
evaluare, un test de inteligenta, o
electroencefalograma ... si au zis "Stiti toate
astea se platesc” desi aveam trimitere de la
medicul de familie. Le-am platit, dar atunci
nu mi se pare corect. De ce Tmi impui unde
sa merg? Atunci ma duc unde vreau eu.”
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facut o gramada de acte.

Si zic: a fost greu? "Nu, mi-a
fost frica sa nu-i fac rau sau
sa se sperie de mine.

- Nu multi sunt pregatiti.

- Le este frica.”

- Investigatiile le faci la cerere si contra cost”




Gama de servicii accesate in prezent

« Strategia parintilor este de a accesa orice serviciu gratuit sau care le este accesibil din punct de vedere
financiar

- Criteriile avute in vedere in accesarea unor servicii sunt: costul accesarii (plata serviciului dar si costul
transportului), recomandarea din partea altor beneficiari si adaptarea serviciului la nevoile
copilului/tanarului (raspunde sau nu nevoilor/abilitatilor acestuia)

« 1n cazul copiilor gama de servicii este mult mai variata, atat pentru serviciile accesate gratuit cat Si
pentru cele cu plata

- In cazul tinerilor cu dizabilitati oferta de servicii este foarte redusa, iar resursele alocate pentru serviciile
cu plata par a fi mai reduse

% sociometrics .

<
) research for social change



Harta serviciilor accesate

Logopedie
Kinetoterapie
Stimulare psihica si motrica

Practicieni
privati

Centrul de zi Aurora (ASCHFR)
Asociatia Sf. Stefan

Crinul Alb (DGASPC) oferite de

Centrul de recuperare Busteni institutii Tn

Centrul de Educatie Emotionala si mod
Comportamentala - Salvati Copiii .
gratuit

Special Olympics Romania

Servicii

Servicii
oferite de
institutii
contra cost

Fundatia ”"Copii in dificultate”

Centre private de wellness
(piscina)
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Costuri

100 lei/sedinta 2500 lei/luna

40 lei/sedinta

Total servicii
accesate pe
luna

Cost / sedinta

12



Nevoi prioritare ale membrilor

Infiintarea unui centru respiro pentru a oferi familiilor persoanelor cu dizabilitati posibilitatea de a se elibera

» Asigurarea transportului special pentru aceste persoane in vederea participarii la sedinte de kinetoterapie,
logopedie, recuperare

» Consiliere cu familiile (eventual schimb de experienta intre parintii cu copii de varste diferite, crearea de
grupuri de suport pentru parinti)

« Terapie de cuplu pentru a preveni riscul divortului in familiile care au copii cu dizabilitati

» Centre in care prin diverse activitati sa se ofere posibilitatea tinerilor cu dizabilitati (18 +) sa interactioneze,
sa-si petreaca timpul (de exemplu terapie ocupationalad) si sa se integreze intr-o comunitate.

+ lIdentificarea atelierelor protejate existente in Bucuresti si estimarea capacitatii acestora de a integra tineri
ar putea fi utila posibililor beneficiari si apartinatorilor acestora

+ Facilitarea accesului la invatamantul de masa (pregatirea cadrelor didactice, sensibilizarea parintilor si
copiilor fara dizabilitati, accesibilizarea cladirilor, adaptarea curriculei, cresterea numarului de profesori
insotitori) sau cresterea calitatii invatamantului special

+ Formarea profesionala continua a specialistilor care lucreaza direct cu copiii astfel incat sa cunoasca si sa
aplice cele mai noi metode si terapii care si-au demonstrat eficienta

 Informare cu privire la serviciile existente, terapii si metode noi, legislatie si drepturi ale persoanelor cu
dizabilitati

Extinderea serviciilor de terapie recuperatorie decontabile prin Casa de Asigurari de Sanatate.
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Perceptii privind asociatia

+ In ceea ce priveste organizatia, aceasta este perceputa predominant prin prisma activitatii desfasurate de
Centrul Aurora.

 Parintii tinerilor ce au frecventat de-a lungul timpului activitatile desfasurate de asociatie au un atasament
emotional fata de organizatie, iar calitatea de membru le ofera un sentiment de apartenenta si siguranta

+ De-alungul timpului au existat diferite tipuri de beneficii pentru membrii asociatiei, acestia mentionand
serviciile educationale, evenimentele de socializare, ajutoarele materiale

« La polul opus se afla parintii copiilor ce frecventeaza in prezent centrul de zi, ale caror reprezentari exclud
asociatia, fiind centrati pe centrul de zi ca alternativa educationala oferita de inspectoratul scolar

-+ Calitatea de membru cu responsabilitati si beneficii este slab perceputa la nivelul persoanelor intervievate.

» Implicarea parintilor se arata a fi dificil de realizat intrucat de cele mai multe ori acestia nu au cu cine sa
lase copiii in ingrijire si nu au timp disponibil. In aceste conditii, organizatia ar avea nevoie de personal
stabil, specializat, care sa organizeze activitatea, sa se ocupe de finantare si implementare de proiecte,
desi nu trebuie subestimat nici potentialul de voluntariat in randul parintilor care au copii cu deficiente mai
putin severe si care au mai multe resurse de timp.
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Comentarii privind drepturile si responsabilitatile
membrilor asociatiei

" - Noi suntem in asociatia asta parintii persoanelor cu handicap. Noi nu am venit in
asociatie sa cerem niste drepturi. Noi am venit aici sa ne unim si sa fim cat de cat
informati despre noile legi, despre ceea ce se intdmpla. Daca a aparut ceva nou,
doamna Atena, presedinta, ne-a anuntat. .”

” - In afara de cotizatia aia ...

- Deci asta e o responsabilitate

- Da, o responsabilitate si asteptam serbarea de Craciun.

- Ei, se mai fac si la muzee,

- Da, vara fac excursii, tabere.

- Deci, odata la 5 mergem in ...

- Sunt multi membri!

- Stiam o data la 4 ani

- Si eu la fel!

- Da, o data la 4 ani pentru ca nu poti sa ajungi toti in fiecare an.

- Si atunci care este motivatia dumneavoastra de a ramane membri?
- Uite, ne mai intalnim,

- Ne tine uniti

- Chiar daca nu ne vedem de multe ori stim ca suntem acolo si stim ca
daca se intampla ... cum se intAmpla acest eveniment, ne-a adus
impreuna

- Un lucru bun cum a fost mai devreme, cum ne-a informat cu casa de
asigurari, cu kinetoterapeutul. Lucrurile astea sunt foarte utile si noua.
- Si copiii se mai intalnesc intre ei in momentul in care ...

- Chiar si serbarea ...”

" - Ce responsabilitati aveti?

- Sa ne platim cotizatia la timp, sa ne
prezentam la sedinte,

- Si sa ajutam din cand in cand, prin
implicare activa

- Sa ne implicam, da

- Dar, dat fiind ca problemele copiilor sunt
atat de

- Diferite

- Nu, dar sunt atat de acute si de stresante
incat ai foarte putin timp sa ...de exemplu,
in cazul meu, sunt singura cu ea. Este
foarte greu desi stiu si as vrea sa dezvolt
anumite programe si astea, nu am timpul
necesar fiindca, din pacate pe langa
salariul de asistent personal sunt obligata
s-0 incui in casa sa ma duc sa dau si cu
matura ca sa pot sa mai am o paine .”
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Comentarii privind beneficiile membrilor

” Acest centru e foarte important dar cat putem veni aici? Trebuie
sa facem ceva sa putem raméane aici pana la clasa a Vlll-a.
Oricum, dupa clasa a VIlll-a nu mai ai dreptul.”

" Cat au fost copiii la scoala ne-a
asigurat transportul, pentru ca te
costa foarte mult, eu va spun,
pampersi, sponsorizari, ne dadeau
la copiii care aveau probleme
pampersi. Orice sponsorizare care

: o . venea, imediat anunta parintii”
" Copilul meu aproape ca a invatat sa ’ ’
citeasca. Si multe, multe ca noi am facut
radacini aici”

” Plus ca sunt serbarile de 1 D . . .
: . , Noi suntem niste norocosi dar sunt altii
martie, de Paste cand ai D D ;

A care nu au cum sa ajunga in stadiul acesta”
ocazia sa simti ca esti parinte

&= sociometrics

\>;\5 research for social change 16



Asteptari de la ASCHF-R

Atat pentru tineri cat si pentru copiii cu dizabilitati se doreste dezvoltarea activitatilor de socializare:
organizarea de excursii, tabere sau activitati care presupun vizitarea unor muzee, expozitii etc. Se
considera ca acestea au efecte benefice asupra copiilor si tinerilor si contribuie la integrarea sociala

In acelasi timp insa la nivelul asociatiei pot fi organizate periodic intalniri de grup (grupuri de suport) intre
parinti cu rolul de a discuta experlente de a face schimb de informatii (despre clinici, doctori, stomatologi
care pot prelua persoane cu dlzabllltatl centre de zi etc.).

Un mijloc eficient pentru incurajarea interactiunii dintre membrii asociatiei ar fi crearea dezvoltarea
comunicarii online, cum ar fi o pagina de Facebook. Aici pot fi postate anunturi cu activitatile programate,
se pot face sugestu comentaril etc.

Organizatia s-ar putea implica in activitati de advocacy si lobby care sa asigure punerea in practica a
drepturilor mentionate in legislatie sau adoptarea unor reglementan legale care sa asigure respectarea
drepturilor persoanelor cu dlzabllltatl Un prim obiectiv al unei campanii de lobby ar fi sa promoveze
decontarea terapiilor de recuperarea necesare copiilor/tinerilor cu dizabilitatii motorii/asociate prin CAS

Crearea unor parteneriate cu alte asociatii/organizatii pentru a sustine anumite proiecte/masuri si cresterea
presiunii asupra institutiilor publice abilitate pentru a produce schimbari relevante

Dezvoltarea unor servicii de terapie ocupationala pentru tinerii peste 18 ani sau dezvoltarea de
parteneriate cu alte institutii/asociatii care au astfel de servicii astfel incat sa existe un continuum de servicii
pe parcursul vietii

Dezvoltarea de servicii de socializare pentru tinerii cu dizabilitati in fiecare dintre sectoarele capitalei, in
parteneriat cu scoli ce pot pune la dispozitie spatii adecvate

Extinderea serviciilor existente si pentru categoria de copii 0-3 ani, precum si pentru cei peste 14 ani.
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