Cristina Felea

Despre incluziune – context, prioritati. Cazul unui elev cu sindrom Down

Obiectivul principal al acestei intervenţii este de a contura contextul care face prioritară o acţiune concertată de sprijin profesional oferit cadrelor didactice de către specialişti din cadrul universităţilor, în colaborare cu toate celelalte organisme şi organizaţii implicate, nu numai prin programe de training sau educaţie permanentă, campanii de informare şi sensibilizare ci şi prin demararea unor studii interdisciplinare care să ofere date concrete pe baza cărora cadrele didactice şi specialiştii angajaţi în procesul de incluziune să poată implementa metode clare şi un management superior al tuturor cazurilor de elevi cu nevoi speciale.

 Acest articol este scris din perspectiva unui părinte al unui copil cu sindrom Down, parte a unei populaţii cu deficienţe de învăţare reprezentative statistic
, pentru care există un corpus atât de redus de studii în limba româna (efectuate de cercetători români), încât oricine e dispus să pornească o acţiune de documentare se loveşte de bariera lipsei acute de informaţie. Aş menţiona aici eforturile deosebite depuse de Asociaţia Sindrom Down Oltenia şi de Centrul Educaţional Teodora din Băileşti care au pornit o acţiune de identificare şi monitorizare. Din păcate, accesul la informaţiile produse de ei şi de alte  asociaţii de profil este extrem de greoi, din lipsa unei reţele naţionale de informare care să centralizeze datele.

Contextul în care s-au succedat etapele de şcolarizare coincide cu o Românie în tranziţie, după cum bine ştim, cu tatonări şi încercări de ordin legislativ, cu dificultăţi de implementare a noilor prevederi legale datorate unor factori care variază de la lipsa de experienţă a autorităţilor, deficitul de resurse financiare şi umane, lipsa studiilor de specialitate, până la un excesiv de lent proces de maturizare a societăţii civile, a transformării ei în instrument de presiune constantă. Nu în ultimul rând, ceea ce – prea generalizant – numim mentalitate (un conglomerat de comportamente şi atitudini stereotipe, prejudecăţi, inerţii de gândire) a reprezentat în toţi aceşti ani un factor de frânare, dar şi o justificare bună la toate.  
Mă voi referi acum la câteva aspecte concrete care au jalonat experienţa de incluziune a fiului meu. Mihai.  Deşi s-a născut în mai 1988, deci în vechiul regim – am fost sfătuită corect şi am aplicat intervenţia timpurie şi stimularea cognitivă intensă din primii ani de viaţă. Am intrat în vâltoarea şcolarizării fără o pregătire prealabilă, bazându-mă pe lectura câtorva texte de ultimă oră – la acea dată – şi pe simţul comun, precum şi pe sfaturile medicului neurolog şi ale psihologului, care m-au îndemnat să îl şcolarizez în învăţământul de masă. Menţionez că numeroşi părinţi întâlniţi în aceşti ani nu au avut acest „noroc” şi au fost sfătuiţi, uneori cu cinism, să-şi instituţionalizeze copiii.

În mare parte însă, acţiunea mea a fost una solitară în care a trebuit sa-mi asum constant roluri diverse şi să mă documentez intens pentru a le susţine. O simplă înşiruire a lor: mamă, kinetoterapeut, tovarăş de joacă, cadru didactic, logoped, psiholog, etc dă măsura consumului enorm de energie şi a stresului aferent.

  Pe scurt, Mihai a trăit experienţa pre-şcolară un an în grădiniţă tradiţională cu program normal, un an şi jumătate în sistem alternativ Waldorf şi un trimestru, cel dinainte de clasa întâi, în grădiniţă specială deoarece am vrut să mă asigur că va fi evaluat corect şi vom obţine certificatul de orientare şcolară aferent intrării în învăţământul de masă. 

Şcoala primară şi gimnaziul le-a efectuat în şcoala de cartier  unde am beneficiat de experienţa integrării cu succes a unui alt băiat cu sindrom Down – conducerea şcolii a ştiut să determine colectivul de profesori şi populaţia şcolară să aibă o atitudine pozitivă faţă de aceşti copii. Examenul de testare naţională a fost dat în condiţiile prevăzute de lege, cu comisie separată şi rezultatele au fost mulţumitoare, astfel că Mihai a fost repartizat, după medie, la un liceu tehnologic. Aici, însă, a intervenit din nou decizia mea de a căuta un mediu prielnic incluziunii şi am obţinut transferul la Liceul Teologic Emanuel, unde, în ciuda faptului că nu exista un precedent, nici psiholog sau cadru didactic de sprijin
, conducerea şcolii şi cadrele didactice şi-au asumat responsabilitatea de a-l primi.

Acum voi schiţa câteva idei care au jalonat acest parcurs şi pe care, de altfel, le-am regăsit ulterior formulate în studii referitoare la populaţia Down din Marea Britanie şi Statele Unite.

Cel mai mare câştig, aş zice inestimabil, a fost în planul acceptării sociale şi al câştigării autonomiei în ceea ce priveşte deprinderile de supravieţuire cum ar fi autoservirea, deplasarea, mânuirea banilor, comunicarea. 

Din studiile la care am avut acces, efectuate asupra relaţiei dintre copiii cu dizabilităţi (cu osebire cei cu Down) şi grupul de vârstă rezultă că factorii determinanţi sânt comportamentul şi limbajul.

În ceea ce priveşte comportamentul, Mihai a prezentat, mai ales în clasele primare, simptomele cele mai frecvente: deficit de atenţie accentuat, imaturitate, hiperactivitate alternând cu pasivitate, uneori nevoia de a fi centrul atenţiei. 

Dezvoltarea mai lentă a deprinderilor motorii, perceptive, cognitive, de limbaj şi comunicare creează un retard în dezvoltarea competenţelor sociale. Prin urmare, dificultăţile de exprimare/ limbaj caracteristice sindromului Down (de la nivel fonologic la cel de expresie) pot cauza dificultăţi majore în relaţionarea socială. Dacă acest lucru a fost mai puţin vizibil în perioada preşcolarizării şi a  şcolii primare, începând cu gimnaziul s-au manifestat în incapacitatea de a participa la temele principale de acceptare cum ar fi bârfa şi tachinatul, iar apoi în schimburile verbale intense dintre colegii adolescenţi din liceu. Desigur, pe măsură ce grupul de vârstă a trecut de la copilărie la pubertate şi adolescenţă, au apărut şi disfuncţii datorate în primul rând psihologiei adolescenţilor, angajaţi în căutare identitară sub presiunea grupului. Mărturie în acest sens o pot aduce colegii lui Mihai care, în plus, s-au plâns de lipsa informaţiei şi a unei instruiri privind metodele de a comunica mai bine cu el.

 Prin urmare, comportamentul nu a creat bariere semnificative, însă gradul de acceptabilitate a rămas relativ scăzut datorita limbajului. Astfel, în ciuda faptului că Mihai se exprimă corect în propoziţii, e coerent, şi are un vocabular relativ bogat faţă de medie, lipsa temelor şi preocupărilor aferente grupei de vârstă, persistenţa gândirii magice, creează o comunicare anevoioasă. 

De asemenea, în pofida unui număr relativ mare de activităţi cu clasa (excursii, serbări, ieşiri în oraş) în care colegii au arătat o disponibilitate şi o maturitate deosebite, Mihai nu e solicitat să participe în activităţi informale repetate, nici în vreo relaţie de prietenie unu la unu. Sunt sigură că lucrurile ar fi mers mai bine în prezenţa unui consilier specialist care să poată media şi oferi sfaturi pe partea comunicare, relaţionare.

Un al doilea câştig major a fost dezvoltarea intelectuală care, în prezenţa unei stimulări cognitive constante, a rezultat în achiziţionarea de cunoştinţe şi abilităţi/ deprinderi intelectuale peste media populaţiei Down. În această arie, însă, frustrările noastre au fost majore în ceea ce priveşte lipsa sprijinului specializat şi a informaţiei privind profilul educaţional al persoanei cu Down. Dacă acum lucrurile stau puţin mai bine fiindcă prezenţa cadrelor didactice de sprijin începe să-şi facă efectul, pe parcursul şcolarizării lui Mihai a trebui să dublez cu o activitate intensă acasă ceea ce copilul, prin deficit de atenţie, lentoare, pasivitate, nu putea achiziţiona la şcoală. Cu toate acestea, o mamă, oricât de educată, nu poate ţine locul tuturor specialiştilor, nu are energia, timpul şi competenţele să acopere toate ariile curiculare. Fără teama de a exagera, pot spune că coşmarul acestor ani a fost reprezentat exact de acest sentiment de neputinţă şi frustrare: am putut identifica problema, am intuit corect sau am găsit parţial soluţia, dar nu am posibilitatea şi nu am cu cine colabora ca să o rezolv. 

Carenţa majoră a sistemului  este faptul că acel grup format din specialişti care, teoretic, ar trebui să se afle la baza punerii în practică a planului individual de intervenţie elaborat de comisia de acordare a Certificatului privind încadrarea într-un grad de handicap, nu funcţionează! Nu există verigi funcţionale de legătură între aceşti oameni, instituţiile pe care le reprezintă şi şcoli. Comunicarea e anevoioasă şi, când există, se reduce la partea birocratică şi/sau statistică unde se bifează itemi abstracţi. 

Această observaţie face trecerea spre ultimul aspect pe care vreau să-l menţionez, legat de corpul profesoral implicat în şcolarizarea elevilor cu cerinţe speciale. Cercetări în acest domeniu au relevat efectul/ influenţa pe care o au atitudinea şi aşteptările profesorilor asupra elevilor în modul în care se percep pe ei înşişi şi îi percep pe ceilalţi. Recent, s-a avansat ideea că aceste elemente sunt un ingredient indispensabil pentru incluziune, ba chiar întrece în importanţă gradul sau tipul de dizabilitate. Un covârşitor număr de studii evidenţiază aşadar că incluziunea este dependentă de filosofia şcolii şi de atitudinea cadrelor didactice
. Crearea unei aşa numite „culturi incluzive” este prin urmare esenţială. Am trăit aceste adevăruri cât se poate de concret în timpul diverselor etape de şcolarizare ale lui Mihai. Dacă în ceea ce priveşte „filosofia” şcolii, am avut norocul să am de-a face cu conducători de şcoli care erau preocupaţi să asigure cele mai bune condiţii de educaţie şi învăţare pentru TOŢI elevii, deci şi pentru cei cu cerinţe educaţionale speciale, celelalte ingrediente care ar fi asigurat fiului meu un mai mare grad de incluziune au lipsit parţial sau cu desăvârşire. Acestea ar fi încrederea în capacităţile proprii ale dascălului de a soluţiona nevoile individuale ale copiilor, o atitudine optimistă vizavi de succesul tuturor elevilor, luarea unor măsuri pentru sprijinul cadrelor didactice care lucrează cu copii cu cerinţe speciale, angajamentul de a oferi o programă adaptată şi flexibilă pentru toţi elevii, precum şi adoptarea unor proceduri sistematice de monitorizare şi evaluare a progresului. 

Cu toată bunăvoinţa întâlnită la majoritatea cadrelor didactice, am observat că nevoile şi atitudinile celor de care depinde incluziunea au rămas în mare parte neidentificate şi neglijate. Un pas important în sensul acesta a fost făcut prin elaborarea şi publicarea în 2005, prin eforturile RENINCO, a Ghidului pentru cadrele didactice de sprijin (CDS), precum şi a Raportului de studiu privind funcţionarea CDS (2006). În acest spirit, cred că este imperios necesară elaborarea unui pachet informaţional de sprijin pentru toate unităţile şcolare care să ţină seama de nevoile cadrelor didactice. Consider că, datorită numărului relativ mare de copii cu sindrom Down (pentru care un corpus mare de studii recomandă incluziunea ca cea mai bună metodă de recuperare, socializare, etc), trebuie elaborat un capitol special referitor la profilul educaţional al acestor copii. Acest lucru însă nu se poate realiza decât prin introducerea pe agenda de lucru a catedrelor de Psihopedagogie Specială, respectiv a Departamentului de metodică a unor studii (nivel licenţă, master, doctoral) privind atât populaţia Down cât şi nevoile cadrelor didactice.

Aş încheia spunând că, în pofida textelor manifest, precum şi a recentei Legi pentru persoanele cu dizabilităţi, extrem de generoasă în această privinţă, incluziunea ca filosofie a practicii didactice este departe de a se realiza. Desigur,  ea presupune o serie de mutaţii de ordin social şi cultural pe de o parte şi de măsuri concrete pe de alta care trebuie să vizeze transpunerea în practică a principiilor care îi stau la bază. 

Îmi place însă să cred că paşii concreţi care s-au realizat – training-uri, educaţie permanentă, campanii de sensibilizare şi informare – au dat naştere la un efect în lanţ şi la modificări perceptibile la nivelul atitudinilor. Dar, în viziunea mea, care are la bază observarea evoluţiilor din alte ţări, un pas mare înainte se va putea realiza doar atunci când universitatea, prin cercetătorii şi cadrele didactice, vor intra în parteneriate eficiente cu şcolile şi organizaţiile neguvernamentale pentru realizarea de programe şi studii care să creeze premisele unui management superior al cazurilor de elevi cu nevoi speciale.    
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� Comunicare ...


� „In Romania starea de fapt a persoanelor cu sindrom Down este greu de definit. In primul rand nu se  cunoaste numarul lor exact. Am constatat ca in Romania Serviciile de asistenta sociala si autoritatile publice au publicat statistici efectuate doar pe categoriile principale de dizabilitati (mentale, motorii). In anumite documente se menţionează incidenţa  de 1 la 800-1000 de născuţi vii.” (Maria Vislan, � HYPERLINK "http://www.impreuna.arts.ro/impreuna_aprilie2006.pdf" ��http://www.impreuna.arts.ro/impreuna_aprilie2006.pdf� ).


� In ciuda numărului relativ mic de elevi integraţi la nivel liceal, Inspectoratul şcolar nu finanţează posturi de cadre didactice de sprijin pentru această categorie. Efortul cade, din nou, în sarcina părinţilor şi a profesorilor.
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