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ABSTRAKTI

Prania e fémijés autik né familje pérbén njé sfidé té véshtiré pér prindérit dhe gjithé
familjen. Pér t'ju ardhur né ndihmé prindérve duhet té bazohemi tek perceptimi qé
prindérit kané pér ndihmén gé ata marrin nga sistemet mbeshtetése, pasi prindérit jané
burimi mé i miré i informacionit pér té identifikuar nevojat e tyre. Bazuar né teoriné e
rrjeteve sociale t& Bronfenbrenner mund té besojmé se c¢do individ éshté unik dhe i
formésuar nga mjedisi né té cilin jeton. Pér kété géllim né studim morén pjesé dy grupe
té prindérve té fémijéve té diagnostikuar me crregullim té spektrit té& autizmit.
Kampioni pérbehej nga 40 prindér gé jetonin né familje té vogél dhe 40 prindér té tjeré
gé jetonin né familje té zgjeruar. Pér té rritur besueshmériné e pérfundimeve u pérdoren
metoda té kombinuara. Té dhénat cilésore mbéshtetén pérfundimet e té dhénave
sasiore. Té dy grupet e prindérve identifikuan si mé ndihmuese burimet informale té
ndihmés.

Fjalé kyc: autizém, prindér, gjyshér, familje e zgjeruar, familje e vogél, sisteme

mbéshtetése.

ABSTRACT

The presence of an autistic child in the family is a difficult challenge for parents and all
the family. The best way to help parents in this situation is the identification of their
perception on social support, because they are the best source of information
concerning their needs. Based on the Bronfenbrenner's social network the environment
has an impact on each individual perception. On this purpose two groups of parents of
autistic children were part of this research. The sample was compound of 40 parents

that live in a small family and 40 parents that live in an extended family. In order to



have accurate results the author used combined methods. Qualitative data supported
quantitative data. Both groups identified informal source as the most helpful social
support.

Key words: autism, parents, grandparents, extended family, small family, support

systems.



FALENDERIME

Lidhur me realizimin e kétij punimi déshiroj té falenderoj bashképunétoré dhe njeréz té
dashur g& mé mbéshtetén gjaté gjithé kohés. Déshiroj té shpreh vlerésimin tim ndaj té
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time pér mbéshtetjen e ploté qé mé dha, pér té finalizuar kété punim.
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KAPITULLI I: HYRJE

1.1.Autizmi dhe gjendja né Shqipéri

Familja éshté “placenta”e dyté né té cilén vazhdon té zhvillohet njé fémijé. Gjaté gjithé
procesit té rritjes fémija dhe anétarét e tjeré né familje jané né komunikim social té
vazhdueshém, mbéshtesin njéri-tjetrin dhe ndérveprojné mé gjeré me mjedisin ku béjné
pjesé. Né té vérteté kur flasim pér mjedis duhet theksuar fakti se ai na shfaget né nivele
té ndryshme. Né zhvillimin e njé fémije mjedisi e ka théné fjalén e vet gé para
momentit té formimit té embrionit, por edhe pse termi ‘mjedis’ éshté shumé i gjeré, né
kété studim do t'i referohemi kryesisht mjedisit familjar.

Njésia familjare ka géné pjesa me e studiuar nga kérkuesit shkencoré, pasi fémijét dhe
prindérit, por sidomos marrédhéniet mes tyre, pérbéjné bazén e shogérisé. Né
pérgjithési prindérimi éshté njé mision i véshtiré. Marrédhéniet prind-fémijé jané té
destinuara té déshtojné kur mungon komunikimi. Dashuria prindérore nuk mjafton pér
té zgjidhur konfliktet. Prindi ndodhet gjithmoné para sfidash qé kérkojné impenjim dhe
durim, por té jesh prind i njé fémije té diagnostikuar me crregullim té spektrit té
autizmit éshté akoma mé sfiduese. Stresi i pérditshém lidhur me pamundésiné pér té
komunikuar, pamundésiné pér ta kuptuar dhe ndihmuar fémijén i bén prindérit té kené
nevojé pér pérkrahje dhe mbéshtetje nga e gjithé shogéria. Nése ne realisht duam té
ndihmojmé dhe té kuptojmé se ¢faré ndodh né kéto familje, duhet té dégjojmé veté
prindérit. Perceptimi qé ata kané, lidhur me ndihmén gé ata marrin nga familja dhe
shogéria, pérbén bazén e punés pér njé ndryshim cilésor né ndihmé té tyre.

Autizmi éshté njé crregullim kompleks i zhvillimit gqé shfaget né ményre tipike né tre
vitet e para té jetés dhe konsiderohet si njé ¢rregullim neurologjik gé prek funksionet e

trurit. Bazuar né manualin statistikor t6 APA (2000:73), crregullimet e autizmit



pérfshijné shumé fusha té zhvillimit: aftésiné pér té ndérvepruar, aftésiné pér té
komunikuar si dhe krijimin e steriotipit né sjellje, interesa dhe aktivitete. Autizmi
shogérohet me prapambetje mendore né 70% té rasteve. Rreth 5% e fémijéve me
autizém kané njé motér ose vélla né gjendje té ngjashme (Pantell.H, R et al.2006:96).
Studimet e fundit tregojné se vetém njé pjesé e vogél e kétyre individéve mund té
jetojné té pavarur (APA 2000:73). Autizmi éshté njé fenomen global qé nuk zgjedh mes
zonash gjeografike, ekonomike apo kulturore. Né njé studim té kryer né shkallé
botérore nuk u paragitén ndryshime lidhur me impaktin gé kané faktorét gjeografiké,
socio-ekonomiké dhe kulturo-etniké lidhur me prevalencén (Elsabbagh, M. et al: 135-
170). Edhe pse nuk mund té flasim pér epidemi té autizmit, profesionistét e fushés si
dhe prindérit e fémijéve autiké e pranojné se numri i fémijéve autiké po rritet dhe sipas
studimeve ky numér po dyfshohet krahasuar me studimet e méparshme (Powers, D.M
2000:26).

Né Shqipéri numri i familjeve gé ka kérkuar ndihmé éshté me gindra, por nuk ka asnjé
studim té sakté pér numrin e fémijéve autiké né Shqipéri pér shkak t& mungesés sé
mbledhjes sé informacionit pér kété kategori njerézish nga institucionet shqiptare.
Megjithaté krahasuar me vitet "90 ku nuk kishte asnjé strukturé gé té merrej me fémijét
autiké, sot ka disa institucione ku kéta fémijé marrin ndihmé psikologjike dhe
mjekésore (Tupja 2009:12). Sot né Shqipéri ka njé ndérgjegjésim nga ana e prindérve
dhe e shogérisé pér problemet dhe nevojat e kétyre fémijéve si rezultat i punés sé
medias, por mungojné studime té miréfillta. Sipas psikologut Malile, F. (2008:3)
mungojné institucionet té cilat té japin shifra né rang kombétar dhe lokal. Né njé situaté
té tillé mund té béhen vetém deduktime té pjesshme, duke u bazuar né statistikat vjetore

té té njéjtit institucion. Késhtu pér shembull, né Qendrén Kombétare té Mirérritjes,



Zhvillimit dhe Rehabilitimit té Fémijéve gjaté vitit 2006 jané diagnostikuar 54 fémijé
me autizém. Vetém né Janar-Gusht 2007 ky numér ishte 31 krahasuar me numrin 25 té
Sé njéjtés periudhé té vitit té kaluar. Megjithése kéto jané statistika pjesore ato tregojné
njé rritje té numrit té& fémijéve té diagnostikuar me autizém. Njé tjetér problem me
nxjerrjen e statistikave té sakta né rang kombétar géndron edhe né mungesén e autizmit
si njé kategori e vecanté pér njé shumicé institucionesh. Megjithaté vitet e fundit éshté
VEneé re njé rritje e nivelit té identifikimit, pasi kemi njé rritje té numrit té specialistéve
té késaj fushe si psikiatér, psikologé, punonjés sociale dhe terapisté té kualifikuar té
cilét e identifikojné fémijén dhe i drejtojné fémijét pér té marré shérbimin e duhur. Si
identifikues po shérbejné gjithashtu edhe veté prindérit e fémijéve té prekur nga
autizmi. Mund té themi se shérbimet pér trajtimin e fémijéve autiké po vijné né rritje,
por ato jané té pa mjaftueshme. Pérvec numrit té vogél, problem del pérgéndrimi i tyre
kryesisht né Tirané dhe né dy-tre qytete kryesore té vendit. Fondacioni “Fémijét
shqiptaré” éshté mbéshtetési kryesor i Qéndrés sé Vlerésimit dhe e Trajtimit té fémijéve
autiké “Fluturo pér jetén”. Kjo gendér éshté né partneritet me shoqgatén ndérkombétare
“Autizmi flet”, njé nga organizatat mé té dégjuara sot né boté. Gjithashtu jané hapur
edhe disa gendra private népér rrethe, ku fémijét marrin terapiné bazé, por kapacitetet e
tyre jané té limituara dhe punojné vetém me fémijé té€ moshave té vogla. Edhe pse dicka
éshté béré lidhur me sensibilizimin e popullsisé mbi autizmin, kjo éshté shumé pak.
Duke i paré zhvillimet né Shqipéri me sy kritik mund té themi se jemi shumé larg
thelbit té problemit.

Autizmi éshté njé crregullim qé ngre shumé piképyetje. Q& nga raporti i Kanerit dhe
deri sot shkaget e autizmit jané akoma té turbullta dhe ankthi i prindérve pér té mésuar

té vértetén mbetet i pandryshuar. Edhe pse shkenca do kohén e vet té zbulojé té vértetén



mbi etiologjiné e autizmit, ne duhet té mésojmé té pérshtatemi sa mé shpejt me kéta
fémijé. Té parét qé pérballen me sfidén e pérshtatjes jané prindérit e fémijés. Pafuqia e
prindérve té fémijéve me aftési té kufizuar pér ta ndryshuar realitetin dhe né jo pak
raste vetizolimi i tyre nga shogéria e bén edhe mé té véshtiré problemin.

Bazuar né teoriné e Bronfenbrenner themi se individét zhvillohen né bashkéveprim me
mjedisin ku béjné pjesé. Né nivelin mikro prindérit, ve¢ mbéshtetjes sé njéri-tjetrit si
bashkéshorté dhe rrethit té ngushté familjar, mund té gjejné mbéshtetje edhe tek
prindérit e tjeré po me té njéjtin problem. Né mesosistem dhe eksosistem prindérit kané
mundési té lidhin fijet e komunikimit me specialisté té fushés, psikologé, mésues,
punonjés sociale dhe mjeké. Por, nése prindérit do té thyejné heshtjen, ata mund té
béhen pjesé e fugishme edhe né nivele té tjera ku prindi mund té kérkojé té zbatohet ajo
gé éshté mé e mira pér fémijén e vet dhe pér veté até, né nivel lokal dhe mé gjeré. Né
Shtator 2008, né Konferencén e paré kombétare shqiptare mbi autizmin, prindérit patén
mundésiné té konsultoheshin me njéri — tjetrin dhe té gjenin pérkrahje : “Prindérit
shqiptaré thyen heshtjen, mposhtén dobésiné, sfiduan ndrojtjen...T€ gjithé c¢ané
guackén e vetizolimit. Komunikuan (Hoxha, D. né Powers, D.M.2000. parathénie).

Po, a marrin realisht ndihmé prindérit e fémijéve autiké? Cilat jané burimet kryesore qé
ju vijné né ndihmé kétyre prindérve? Pér té marré pérgjigje mbi kéto pyetje, né fokus té
kétij studimi ishin néna dhe baballaré té fémijéve autiké. Veté prindi e di mé miré se
kushdo tjetér se pér cfaré ka nevojé dhe duke ditur nevojat e prindérve, mund té
ndérhyet mé miré pér té bashképunuar me sistemet informale dhe formale, pérkatésisht
né rang mikrosistemi, mesosistemi, eksosistem dhe makrosistem. Duke ndihmuar
prindérit, ne kemi ndihmuar indirekt fémijét. Prindérit jané té ndérgjegjshém se

integrimi i ploté i fémijés autik éshté i pamundur, por duhet té dine se vetém ata mund



té béjné t&€ pamundurén pér t&€ ‘lidhur’ fémijén me té ngjashmit ndryshe. Duke jetuar né
konstrukte familjare té ndryshme, mund té ndodhte gé perceptimi i kétyre prindérve
mbi ndihmén qé ata merrnin té ndryshonte, prandaj pér té marré njé informacion sa mé
té ploté u béné pjesé e studimit prindér gé jetojnin né dy lloj strukturash familjare, né
familje té vogél dhe né familje té zgjeruar.

1.2. Pse éshté e nevojshme té kryhet ky studim

Ky studim éshté i réndésishém pasi shumica e studimeve sot jané fokusuar né veté
fémijén me c¢rregullim té spektrit, lidhur me integrimin e tyre apo metodave té
pérdorura né terapi, ndérsa me até ¢ka ndodh me prindérit ka shumé pak informacion.
Duke ditur perceptimin gé kané prindérit mbi ndihmén formale dhe informale té marré
nga sistemet mbéshtetése, do té ishte mé e lehté ndérhyrja pér t'i ndihmuar né té gjitha
aspektet ku ata kané mé tepér nevojé. Mbéshtetja mund t'ju jepet nga eksperté e
profesionisté té fushés, por edhe nga shogéria apo grupe informale me shérbime té
ndryshme né funksion té pérmirésimit té jetés sé kétyre prindérve. Sé dyti, familja
shgiptare éshté shumé specifike lidhur me kulturén, traditén, mentalitetin dhe
marrédhéniet brenda familjes. Duke pérfshiré né studim edhe pjesétaré té familjeve qé
jetojné né familje té zgjeruar, kuptojmé mé miré c¢faré ndodh me prindérit. Do té ishte
me mjaft interes té kuptojmé nése té jetuarit né njé familje té zgjeruar, né kété rast me
gjyshérit, ndikon né perceptimet e fémijéve té tyre, pra té prindérve té fémijéve autiké.
Sé treti, pérfshirja né studim e aktoréve té rinj si¢c jané baballarét e fémijéve autike,
edhe pse né njé numér té kufizuar, éshté njé burim shumé i réndésishém i
informacionit, pasi shumica e studimeve kané né plan té paré nénén e fémijéve autiké.
Sé katérti, pér realizimin e kétij studimi u pérdorén burime té ndryshme informacioni pér

té njéjtin problem. Pérdorimi i disa metodave, apo ndryshe trikéndézimit, sjell besueshméri



dhe vértetési lidhur me rezultatet e studimit. Sé pesti, ky studim éshté i réndésishém sepse
mund té pérdoret nga vaté aktorét e pérfshiré pér t’u ndérgjegjésuar pér té drejtat e tyre dhe
té fémijéve té tyre. Gjithcka fillon nga prindérit, jo vetém pér té ndihmuar fémijét té
hyjné né terapi sa me herét, por dhe pér té ndihmuar veten duke e ndaré problemin me
specialisté té fushés, té aférm, rreth shogéror, mésues, psikologé, drejtues institucionesh
e mé gjeré. Ndihma e marré nga sistemet formale, informale dhe informative do té ishte
hapi i paré pozitiv pér t'u pérshtatur me situatén dhe pér té ndihmuar njéri — tjetrin. Sé
gjashti, ky studim mund té shérbejé si burim té dhénash pér studime té métejshme, ose
dhe pér veté punonjésit socialé lidhur me ndihmén gqé mund té ofrojné gjyshérit né
proceset integruese té prindérve dhe fémijéve. Aftésimi jo vetém i prindérve, por edhe i
individéve shumé afér tyre do té ndikonte pozitivisht né jetén e prindérve té fémijéve
autiké.

1.3. Pérmbledhje e metodologjisé té pérdorur né studim

Studimi éshté realizuar si rast studimi pér té paré perceptimin qé prindérit e fémijéve
autiké, gé jetojné né familje té vogél dhe né familje té zgjeruar, kané lidhur me
ndihmén e marré nga sistemet mbéshtetése formale dhe informale. Kampioni i pérdorur
né studim ishte njé kampion jo rastésor. Pér pérfitimin e té dhénave ndihmuan prindérit
e fémijéve autiké, shogata MEDPAK dhe psikologét e shkollave ku njé pjesé e
fémijéve studiojné. Pér t'ju pérgjigjur pyetjeve té nxjerra nga studimi i literaturés u
pérdor njé metodé e kombinuar, sasiore dhe cilésore. Né studim u pérfshiné 70 néna té
fémijéve autiké dhe 10 baballaré té fémijéve autiké. 20 prindér ishin cift
bashkéshortésh. 40 prindér jetonin né familje té zgjeruar dhe 40 té tjeré jetonin vetém
me fémijén/t e tyre. Pjesémarrésit ishin prindér té fémijéve me crregullim pervasiv té

zhvillimit, pérkatésisht: autizém, autizém atipik, sindroma Rett, sindroma Asperger dhe



crregullim dizintegrativ té fémijérisé. Prindérit plotésuan njé pyetésor me 17 tema
bazuar né shkallén Likert. Né literaturé ndarja kryesore e ndinmés gé ju vjen né ndihmé
familjeve té fémijéve autiké éshté disa llojesh, pasi dhe pér nga veté c¢rregullimi i
fémijés, prindérit e fémijéve autiké kané nevoja té ndryshme. Né kété studim ndarja
kryesore u bé né bazé té burimit: burime formale dhe informale. Burimet informale
pérbéhen nga ndihma gé mund t'u jepet prindérve nga individé té pa trajnuar apo jo
eksperté né lidhje me ¢rregullimin e autizmit, ndérsa burimet formale pérbé&hen nga
ndihma gé ju vjen prindérve nga individé té specializuar pér té ndihmuar familjet
(Valentine 1993:107-121 ). Gjithashtu u mor informacion edhe mbi burimet informuese
té prindérve.

Pér té marré njé informacion sa mé té ploté dhe pér té hedhur drité mbi té& dhénat
sasiore, u formuan dy fokus grupe. Njé fokus grup ishte i pérbéré nga 6 néna me fémijé
autiké, por gé jetonin né familje té zgjeruar. Fokus grupi tjetér pérbéhej nga 6 néna té
fémijéve autiké, por gé jetonin né familje té vogél. Pyetjet e drejtuara pjesémarrésve né
fokus grupe ishin pyetje té hapura. Gjithashtu u zhvilluan dy intervista me dy prindér
dhe dy intervista té tjera me gjyshe té fémijéve autiké. Njéra gjyshe jetonte me fémijén,
si pjesé e familjes sé zgjeruar dhe gjyshja tjetér jetonte larg fémijés. Pyetjet e drejtuara
ishin gjysém té strukturuara. Té gjithé pjesémarrésve ju kérkuan té dhéna demografike.
Gjaté intervistave me prindérit u pérfitua edhe informacion mbi ndihmén fizike gé
jepnin té aférmit apo dhe mbi ndihmén financiare gé japin rrethi familjar, shogéria, si
dhe ndihmé emocionale nga té aférmit e prindérve. Té dhénat u hodhén dhe u
pérpunuan né programin SPSS(27), ndérsa té dhénat cilésore u pérpunuan sipas temave
dhe pyetjeve té studimit me programin kompjuterik NVivo. Pjesémarrésit morén pjesé

vullnetarisht. Periudha kur u mblodhén té dhénat ishte gershor 2013- maj 2014.



KAPITULLI Il: SKELETI TEORIK

Né kété kapitull autorja sjell informacion mbi zbulimet shkencore mbi autizmin si dhe
prezanton teoriné e sistemeve bazuar né teoriné ekologjike té zhvillimit t& Urie
Bronfenbrenner, qé éshté dhe korniza teorike ku mbéshtetet tema. Né& kété kapitull
autorja bén lidhjen e literaturés egzistuese me ¢éshtjen kérkimore.

2.1. ‘Epidemia’/ etiologjia dhe modelet psikosociale

Fjala autizém vjen nga fjala greke “autos” qé do té thoté ‘vete’. Ky term pérshkruan
gjendjen né té cilén njé njeri éshté i térhequr nga ndérveprimi social, pra njé vete “e
izoluar”. Prevalenca e fémijéve me autizém para vitit 1990 ishte 6-7 fémijé né 1000
(Fombonne, E.2009:591-598). N& vitin 2006, Rrjeti pér Monitorizimin e Crregullimeve
te Zhvillimit né SHBA raportoi frekuencén e Autizmit pér fémijét tetévjecaré prej 1 né
303 deri né 1 pér 94 pér dy periudha té ndryshme (2000-2002) né njé total prej 14
véndesh né SHBA dhe frekuenca mesatare ishte 1 pér 150 apo 6.5 pér 1000 fémijé
tetévjecaré. Né 2010, po sipas Rrjetit té Monitorimit té& Crregullimeve te Zhvillimit tek
fémijét 8 vjecaré, prevalenca e crregullimit té spektrit té autizmit ishte 14.7 pér 1000
fémijé ose 1 né 68 fémijé né 11 komunitete né SHBA. Rreth 1 né 42 djem dhe 1 né 189
vajza u identifikuan me crregullim té spektrit (Autism speaks 2015). Njé qgendér
kombétare pér statistikén shéndetésore po né SHBA, né 2015 publikoi rezultatet e
marra nga njé anketim té zhvilluar me prindérit e fémijéve autiké. Prevalenca ishte 1 né
45 (Feller S. 2015.survey).

Psikiatri zvicerian Eugen Bleuler né 1911 e pérdori pér heré té paré termin ‘autizém’
duke iu referuar té sémuréve skizofrené né moshé madhore, gé hynin né botén e
fantazisé dhe larg ndérveprimit social. Né 1943 Leo Kanner, psikiatér pér fémijé,

pérshkroi sjelljen e térhequr dhe ripérséritjen e veprimeve té 11 fémijéve gé ai kishte



studiuar né periudhén 1938-1943. Crregullimin e kétyre fémijéve ai e quajti “autizém i
hershém foshnjor”. Pérdorimi i kétij termi na bén t€ mendojmé se pér Kaner autizmi
éshte i lindur. Gjithashtu Leo Kanner, né studimet gé béri me kété numér té vogél
fémijésh autiké, arriti né pérfundimin se djem ishin 4 heré mé shumé se vajza. Né vitet
1940-1960 ka pasur profesionisté gé besonin se fémijét me autizém zgjidhnin veté té
térhigeshin nga njé boté e pandjeshme ku jetonin dhe pér ta autizmi ishte njé c¢rregullim
I ngjashém me skizofreniné (Powers, D. M.2000:37). Q& nga ajo kohé e deri mé sot
shkaget e verteta té autizmit nuk jané zbuluar, por raporti i Leo Kanner mbetet bazé pér
vlerésimin e gjendjes dhe diagnostikimin e fémijéve me autizém. Mbi autizmin shkroi
edhe Hans Asperger né 1944. Pediatri austriak besonte se autizmi ishte njé ¢rregullim i
trashéguar dhe se ishin té prekur vetém djem (Kurti, V.2010:57-58).

Pér antropologun si dhe babané e njé fémijé autik, Roy R. Grinker, shtimi i numrit té
fémijéve autiké éshté shgetésues, por nuk mund té€ flasim akoma pér njé ‘epidemi’ té
autizmit. Sé pari, njé nga arsyet pér kété shtim té numrit té fémijéve té diagnostikuar
me Crregullim té Spektrit té autizmit éshté se kriteret e diagnostikimit kané ndryshuar
né kohé, pér shembull, né fillim té shekullit té 20-t&, autizmi njihej vetém si gjendje.
ME pas, autizmi u konceptua si pjesé e spektrit ku futej: ¢crregullimi i autizmit, autizmi
atipik, sindroma Asperger, Sindroma Rett dhe c¢rregullimi dizintegrativ i fémijériseé.
Riformulimi i pérkufizimit té kritereve diagnostikuese té autizmit ka béré gé fémijét té
diagnostikohen me mé shumé saktési. Antropologu Richard Grinker né librin gé i
kushton vajzés sé tij autike shprehet: “...30 vjet mé paré vajza ime lzabel do té
etiketohej me prapambetje mendore” (Grinker, R. R. 2007:5). Né Maj té vitit 2013,
pérséri u béné ndryshime né kriteret e diagnostikimit dhe né pérkufizimin e autizmit.

Nga Crregullime Pervasive té Zhvillimit ato do té jené té pérmbledhura nén njé



“umbrell€” t€ quajtur Crregullime t& Spektrit t&€ Autizmit. Dy jané kategorité kryesore
identifikuese 1. Ndérveprim dhe komunikim social i dobét dhe 2. Sjellje pérséritése té
limituara. ( kjo sipas udhézimeve té listuara né Manualin e Statistikave dhe
Diagnostikimit té ¢rregullimeve mendore DSM-V-TR). Diagnostikimi éshté i véshtiré
pasi nuk ka njé autizém, por disa té tillé (Tupja E 2009:128). Ky crregullim varet nga
shkalla e démtimit, koha e diagnostikimit dhe vendi gé c¢rregullimi i fémijés zé né
spekter. Spektri pérbéhet nga kéto crregullime: Autizmi Klasik; Autizmi atipik;
Sindroma Rett; Crregullimi dizintegrativ i fémijérisé dhe Sindroma Asperger. Sindroma
Asperger vegohet me njé formé mé té lehté té simptomave té autizmit, ku dhe shanset
pér pérmirésim jané mé té médha. Sindroma e Kanerit ose autizmi klasik ka
simptomatiké mé té réndé.

Sindroma e Kanerit apo ndryshe autizmi, njihet si autizém i hershém fémijéror pér
shkak té paragitjes shumé té hershme né fémijéri, zakonisht rreth moshés 2 vjecare.
Fémija fillon té shfagé shenja jo té zakonshme. Si njé nga simptomat e para té autizmit
éshté shmangia e kontaktit me sy, si me fémijét e tjeré dhe me prindérit. Fémija, né
vend qé t'i pérgjigjet kontaktit me sy, shikon anash apo né shumicén e rasteve fikson
shikimin diku ose te dikush, ose né pjesé té caktuara té njé objekti. Frenimi né té folur
apo né disa raste dhe as fillimi i té folurit éshté njé prej shénjave té para té autizmit. Me
kalimin e kohés vérehen ndryshime té médha né sjelljen e fémijés si qarja “pa arsye”
ose fémija nuk luan me lodra me fémijét e tjeré, por kérkon praniné e prindit pér té
realizuar déshirén e vet. Fémija ka probleme té médha me gjumin. Fle voné dhe me
véshtirési. Tek disa fémijé paragiten simptomat e vetéléndimit dhe me kalimin e kohés
kjo pérkeqgésohet, pasi duke u rritur forca e fémijés éshté mé e madhe dhe pasojat e

Iéndimit jané mé té médha. Né disa raste paraqgiten stereotipe ku fémija bén lévizje té
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dorés né ményré rrethore apo lévizjen e pérhershme té gishtérinjve né ményré té
tendosur. Sindroma Asperger éshté mé e buté si né aspektin e shfagjes té simptomave e
po ashtu sa i pérket pérmirésimit té fémijéve (Kurti V. 2010:12-14; Lala B. 201:16-20;
Sagellari S. 2011:110-118; Tupja E. 200:27-43). Né pérgjithési, pér lehtési pune,
fémijét autiké jané té ndaré né individé gé i pérkasin ¢rregullimit shumé té réndé,
mesatar dhe té lehté. Njé tjetér ndarje éshté: fémijé me autizém té lehté dhe autizém té
rénduar. Kéto terma jané vetém terma ndihmése qé pérdoren nga specialisté gé merren
me grupimin e tyre. Kjo ndarje, sipas aftésive qé ata kané, béhet me qéllim gé té
vendosen né mjedisin, apo shkollén ku ata mund té gjejné kushtet e nevojshme dhe té
pérshtatshme qé ata kérkojné. Sipas njé studimi té kryer né Boston me fémijé té moshés
2-17 vjeg vijmé né pérfundimin se njé nga arsyet qé diagnostikimi i hershém i autizmit
béhet i véshtiré éshté edhe prania e mungesés sé véméndjes dhe crregullimit té
hiperaktivitetit tek fémijét autiké. Zbulimi i autizmit tek njé fémijé qé ka jo vetém
autizém, por edhe ¢rregullim té hiperaktivitetit, éshté mé i voné se tek fémijét gé kané
vetém autizém (Autism speaks 2015).

Sé dyti, njé tjetér arsye e shtimit té& fémijéve me autizém éshté identifikimi i hershém i
fémijéve. Sipas specialistit Spiro Sagellari ndérhyrja e hershme e ndihmon shumé
fémijén. “Ndérhyrja e hershme u “pret” rrugén ¢rregullimeve afektive dhe shumé
sjelljeve dytésore qé “instalojné” autizmin (Sagellari S.2011:80). Sipas njé studimi né
Kanada, shumica e prindérve, gé kishin njé fémijé autik, jané ndérgjegjésuar pér
pozitivitetin gé sjell identifikimi i fémijéve autiké gé kur jané né muajt e paré té jetés
dhe ata jané né gjendje té zbulojné gé né moshén 6-muajshe e mé tej fémijét qé kané
shenja pér t'u béré autiké. Né fillim ata vené re ndjeshmériné qé ka fémija ndaj drités,

tingujve dhe prekjes. Né muajt né vazhdim ata vérejné edhe moskomunikimin e fémijés
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( Zwaigenboum L. et al. 2015). Si néné e njé fémije autik, por dhe fituese e disa
¢cmimeve té librave mbi autizmin, Sicile- Kira Chantal 2014 shprehet garté se ndérhyrja
sa mé e shpejté me terapi éshté mundési pér t'i béré kéta f€mijé jo sa mé ‘normalé’, por
pér té gjetur anét mé pozitive té tyre pér t'i ndihmuar t€ mésojné té jetojné njé jeté mé
té gézuar dhe produktive.

Sé treti, sot specialistet jané mé té afté té b&jné dallimin midis gjendjeve té ndryshme
shéndetsore kur ato jané té pranishme tek i njéjti fémijé. Pér shémbull, né té kaluarén
kur njé fémijé kishte zhvillim mendor té vonuar, por dhe autizém, atij i jepej vetém
diagnoza e paré. Gjithashtu edhe veté diagnoza e autizmit té njé fémije me kalimin e

kohés mund té ndryshojé. Babai i njé vajze autike pohon si mé poshté:

“Kur Izabela ishte 3-vje¢ ajo Kishte té gjithé simptomat e autizmit, dhe nése do té
vizitohej sot tek doktori si paciente asaj ka té ngjaré ti jepej diagnoza e ¢rregullimit
asperger.” (Grinker, R. R. 2007:5)

Edhe pse nuk mund té flasim pér epidemi té autizmit, pa mbéshtetjen e té gjithé
aktoréve dhe faktoréve gé ndikojné drejtpérdrejt né jetén e kétyre familjeve, kjo barré

do té ishte shumé e réndé pér t'u mbajtur, sidomos né kushtet e Shqipérisé.

“E kam té pamundur ta pérshkruaj traumén e réndé, zhgénjimin, revoltén, hutimin,
corientimin tim, té bashkéshortes, t& prindérve dhe té té njohurve tané. Fatmirésisht e
mblodhem veten dhe u pérballem me sfidén...rashmé jané vetéorganizuar grupe
prindérish, mésuesish, mjekésh né shoqata a njési informale”. “Sot, ne prindérit e
fémijéve autiké, dhe veté fémijét tané nuk jemi vetdm” (Hoxha, A. né Powers,
D.M.2000, parathénie).

Mijekésia, deri né ditét e sotme, nuk e ka gjetur shkakun e autizmit. Prandaj kur flasim
pér shkaget kemi té béjmé vetém me hipoteza, té cilat nuk jané té vértetuara, por gé
kané njé bazé shkencore.Véshtirésia e gjetjes sé faktorit té autizmit géndron né
kompleksitetin e veté sémundjes, pér arsye se autizmi pérfshin njé pjesé té€ madhe té
aktivitetit njerézor. Qasjet biologjike dhe psikodinamike jané baza ku studiuesit kané
zhvilluar teorité e tyre. Njé nga versionet mbi faktorét e autizmit ka qéné ajo gé raportoi

Kanner 1943 mbi klasén sociale, shkollimin dhe sidomos atashimit té fémijés me
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nénén. Sipas Kanner autizmi ka lidhje me “nénat frigorifer”, t€ paafta pér té krijuar
marrédhénie afektive me fémijén. Sagellari, S. (2011:75) i referohet kanalizimit
psikanalitik gé studiuesi Bruno Bettelheimi i béri autizmit. Sipas tij, fémijét né kampet
e pérgéndrimit mbylleshin né vetvete pas njé mesazhi té pavetédijshem té marré
kryhesisht nga néna (Sagellari,S.2011:75). Né té vérteté, teknika e mikroanalizés na ka
zbuluar ményrat me ané té té cilave foshnja dhe néna ndérveprojné (Vasta.R; Haith.M;
Miller.S.2007:435-437), por, nuk ka akoma asnjé studim té besueshém qé té pérkrahé
tezén se autizmi shkaktohet nga ftohtésia e nénés me fémijén.

Njé prej teorive mé bindése é&shté ajo, e cila, e sheh autizmin si pasojé e
moskomunikimit té gelizave té trurit (neuroneve), té pérbéra nga dentritet (qé béjné
pranimin e informacionit) dhe nga aksoni (qé bén transmetimin e informacioneve né
gelizén tjetér). Nése shohim fémijét me autizém vérejmé se ata kuptojné shumé, por
informacioni i pranuar nuk transmetohet mé tutje deri né realizimin pérfundimtar, ku
fémija té mund té komunikojé.

Né revistén e psikologjisé sé fémijés dhe psikiatrisé 2004 theksohet debati mbi shkaget
e rritjes sé numrit té fémijéve té diagnostikuar me autizém. Ka studime gjenetike ku
kampionét jané vlerésuar né bazé té pikéve té marra nga ADI-R (intervistat pér
diagnostikimin e autizmit). Qasjet analitike mbi faktorét e autizmit tregojné gé céshtjet
sociale dhe té komunikimit té pérshkruara né DSM-IV (manuali statistikor dhe
diagnostikues i crregullimeve mendore, edicioni4) dhe ICD 10 (rishikimi i 10-* i
klasifikimit statistikor ndérkombétar i sémundjeve dhe problemeve shéndetésore) dhe té
gjetura nga ADI-R, kané faktoré té ngjashém. Kérkuesit jané rekur té shpjegojné
dimensionin e sjelljes sé pérséritur dhe interesave té kufizuara duke i dhéné réndési

transportuesve té seretoninés, gé éshté dhe bazé pér trajtimin e ankthit dhe pérséritjes sé
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veprimeve. Edhe pse kéta faktoré nuk mund té merren si dimension i besueshém mbi
autizmin, pérséri kéto strategji kané premisé jo vetém pér té rritur homogjenitetin e
kampioneve pér gjenetikén dhe trajtimin, por edhe pér pérdorim né identifikimin dhe
pérshkrimin e individéve me crregullim té spektrit té autizmit. Gjaté 20 viteve té fundit
fokusi i kérkimeve gjenetike mbi ¢rregullimet e spektrit té autizmit éshté pérgéndruar
tek identifikimi i pozicionit kromozomik té njé gjeni té caktuar né lidhje me gjenet e
tjera né até kromozon. Kjo éshté béré e mundur né sajé té pranimit té rolit té faktoréve
gjenetiké dhe falé zhvillimeve teknologjike, gé kané béré té mundur investigimin
molekular té sémundjeve gjenetike komplekse. Prioriteti gé po i jepet identifikimit té
aleleve dyshuese mbi ¢rregulimin e spektrit té autizmit lidhet me disa arsye. Sé pari, té
dhénat e marra nga familjet, binjakét apo dhe epidemiologjia e ¢rregullimit, tregojné se
rastet mé té shumta té autizmit vijné nga njé predispozité gjenetike komplekse, ndoshta
ndérveprimi mes 3-4 lokuseve/vendeve té dyshuara. Sé dyti, duke identifikuar alelet e
dyshuara dhe proteinat gé ato mbajné, do té jepen té dhéna pér proceset biokimike dhe
pathofiziologjike qé kané té béjné me autizmin. Sé treti, njohurité rreth mekanizmave
neurobiologjiké do té maksimalizojné kérkimet pér ndonjé faktor mjedisor qé
influencon né fenotip. Sé katérti, gjetja e pozicionit kromozomik té gjenit té dyshuar do
té béjé té mundur gé késhillimi gjenetik té béhet né bazé té njohurive mbi genotipet
individuale dhe jo pérllogaritje né bazé grupi. Sé fundi, zhvillimet né biologjiné
molekulare té autizmit ka té ngjaré té ndihmojné shumé né té kuptuarit e tipareve té
personalitetit, sjelljes si dhe psikopatologjisé zhvilluese. Pér shkak té njohurive té
limituara rreth neurobiologjisé dhe mungesés sé efekteve specifike té medikamenteve

vetém pak gjene jané studiuar lidhur me ¢rregullimet e spektrit té autizmit.

14



Njé strategji tjetér éshté ajo e testimit té gjeneve té trurit pér shkak té lidhjes sé tyre me
anormalitetet kromozomike té shogéruara me autizmin. Si shembull kétu vlen dyfishimi
i kromozonit 15 me anomali (zgjatim té materialit gjenetik). Individét me ¢rregullim té
spektrit zakonisht kané zhvillim té voné mendor dhe nga investigimet mbi trashégiminé
prindérore &shté véné re se gjeni 15 me anomali ka ardhur nga nénat. Njé faktor gé ka
té béjé me nénat éshté gjithashtu lidhur me difektin né kromozonin X ose e njohur si
Sindroma e X-it té brishté. Kjo sindromé éshté njé formé e zhvillimit mendor té vonuar
gé shkaktohet nga faktoré gjenetiké. Shkalla e aftésisé sé kufizuar éshté e ndryshme dhe
fémijét e prekur me kété sindromé shfaqin tipare dhe problematiké té ngjashme me
fémijét autiké. Rreth dy deri né pesé pérgind e personave autiké kané difekt né
kromozonin X (Powers, D.M.2000:27). Mutacionet né lidhje me kromozonin X vihen
re edhe tek femrat, por ¢rregullimi vihet re mé tepér tek meshkujt. Fakti se djemté jané
mé té prekur nga autizmi sesa vajzat éshté vené re gé né studimin e kryer nga Kanner.
Studiuesit e sotém e pohojné kété fakt, por arsyeja akoma nuk éshté gjetur. Njé
shpjegim mund té jeté fakti gé femrat kané dy kromozone X té trashéguara nga
prindérit dhe kjo bén gé edhe né rast mutacioni apo avarie té ndodhur né njé prej tyre,
kjo té kompesohet me kromozonin tjetér. Kjo gjé nuk ndodh tek meshkujt, gé kané té
trashéguar dy kromozone, kromozonin X dhe até Y (Volkmar et al 2004:135-170).

Shkencétarét e laboratorit Cold Spring Harbour né New York dhané nje model gjenetik
shumé interesant kur sugjeruan se disa raste jané té trashégueshme dhe disa té tjera jané
mutacione té reja. Ajo gé kéta shkencétaré mbrojné éshté se autizmi shkaktohet
kryesisht nga faktoré gjenetiké. Kjo bazohet tek studimi i binjakéve identiké gé jané
90% té ngjashém né crregullim, ndérsa né binjakét jo identiké, pra gqé nuk kané té

njéjtén ADN, ngjashméria éshté 0-10%. Nése njé binjak monozigot éshté autik, binjaku
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tjetér rrezikon 60% té keté kété crregullim. Disa eksperté kané dalé né pérfundimin se
jané rreth 10-15 gjene gé kur ndérveprojné shkaktojné autizmin dhe gé kéto gjene mund
té jené disi té ndryshém né familje té ndryshme. Mbase gjetja e gjenit shkaktar té
autizmit do té jeté e largét, por deri né sot kemi té dhéna se predispozita gjenetike éshté
burimi i autizmit (Fein, Deborah. & Dunn, A. M.2007:63).

Njé studim i béré nga Universiteti i Arizonés ka dalé né pérfundimin se mund té keté
njé lidhje mes parazitéve gé jetojné né zorré dhe autizmit. Né studim u krahasuan dy
grupe fémijésh: 23 fémijé autiké dhe 21 fémijé me zhvillim normal. U zbulua gé
fémijét me autizém kishin lloje t& ndryshme té baktereve té zorréve krahasuar me
fémijét me zhvillim normal. Léndét kimike té prodhuara nga bakteret e démshme mund
dryshojné balancin e produkteve shpérbérése té metabolizmit dhe kjo démton zorrét dhe
trurin (Fox M, 2014), Germs in the gut. Enzima glutatione shérben pér té pastruar
trupin e njeriut nga metalet e rénda, por niveli i saj tek fémijét autiké krahasuar me
fémijé té tjeré éshté mjaft i ulét.

Njé vémendje té vecanté i ka dhéné media rrezikut mjedisor si njé faktor gé mund té
shkaktojé autizém. Té dhéna nga studimet tregojné se pérgindja e bebeve gé lindin me
autizém éshté 8-10% mé e larté né rajone té ndotura me toksina sesa né ato gé jetojné
né zona mé té pastra (Kurti, VV 2013:78), gjithashtu njé studim interesant éshté ai i kryer
nga Waldmann 2009 né SHBA. Ai mbron idené se ka nje lidhje mes zonave me shumé
rreshje, ku atmosfera éshté ndotur me kimikate, dhe fémijéve me autizém. Njé tjetér
pérfundim i po kétij studimi éshté se edhe mungesa e vitaminés D mund té jeté shkak
pér autizém. Por, sipas antropologut Grinker, R. R. (2007) mjedisi mund té luajé njé rol

shumé té vogél lidhur me shkaget e autizmit. Rrethet shkencore nuk e kané pranuar
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mjedisin si shkaktarin kryesor té autizmit pér shkak se nuk ka studime té mjaftueshme
gé té mbrojné kété tezé. (Interview with R.R.Grinker. 2007).

Njé tjetér géndrim qysh nga viti 1970 dhe gé vazhdon edhe sot éshté lidhja e autizmit
me sémundje té tjera. Njé nga lidhjet mé té forta éshté ajo me epilepsiné, e paré kjo né
fémijériné e hershme dhe adoleshencé. Gjithashu edhe lidhja e njé sémundjeje té
quajtur rubella (e ngjashme me rubeolén) me autizmin, me kalimin e kohés zbehej pasi
autizmi i fémijéve pérmirésohej. Sipas studiuesve kjo ka té béjé me keq diagnostikimin
e tyre.

Por, nj¢ nga shkaget mbi té cilén debati éshté i hapur é&shté lidhja e autizmit me
imunizimin, kjo e béré drejtpérdrejt nga ekspozimi ndaj disa agjentéve pathogjeniké si
virusi i fruthit ose nga vaksina MMR qé né pérbérje ka mérkur (thimerosal). Si rezultat
i késaj vaksinimi ndaj fruthit MMR mund té sjellé edhe rénie té vaksinimit té fémijéve
né disa vende. Interesante éshté déshmia e njé néne té njé fémijé ish-autik, i cili pasi
béri vaksinén MMR, kaloi né epilepsi. Edhe pse lidhja ishte direkte, néna nuk éshté
kundér vaksinimit. Ajo vetém kundérshton futjen e elementeve toksike tek vaksinat, si
dhe beson se duhet béré njé egzaminim i fémijéve lidhur me moshén se kur duhet té
kryhet vaksinimi. Né SHBA u bé njé studim lidhur me 100 fémijé té vaksinuar dhe 100
té tjeré té pavaksinuar. Nuk u gjetén rritje té rasteve té autizmit né fémijét e vaksinuar.
Edhe pse pér shkencén debati qé zgjati afro njé dekadé, lidhur me ndikimin e
vaksinimit né autizém quhet i mbyllur, pér prindérit ky debat vazhdon ende. Né rastin e
autizmit regresiv prindérit raportojné se deri né muajin e 12 apol18 fémija ka zhvillim
normal, mé pas zhvillojné tipare té autizmit. Por, nga ana tjetér prindérit mund té mos i
vené re anomalité e fémijés gé né vitin e paré té jetés. Sipas studimit mé té madh té

kryer ndonjéheré lidhur me vaksinimin dhe autizmin, studim i vitit 2015 té publikuar né
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revistén amerikane té shogatés mjekésore, nuk rezulton ndonjé lidhje mes vaksinimit
me MMR dhe rrezikut né rritje te ¢rregullimeve té spektrit. Lidhje nuk kishte as midis
njé apo dy dozave té vaksinés MMR dhe rritjes té rrezikut nga autizmi midis motrave
dhe véllezérve mé té vegjél té fémijéve autiké. Né studim morén pjesé mbi 95.000
fémijé, nga té cilét mbi 15.000 fémijé té pavaksinuar 2-vjecaré dhe mbi 5000 fémijé té
pavaksinuar t€ moshés 5-vje¢c. Kétu bénin pjesé rreth 2.000 fémijé né rrezik pér t'u
prekur nga autizmi pasi kishin nj¢ motér apo vélla autik (Autism speaks 2015). Né
Danimarkeé shkalla e autizmit né lidhje me ndryshimet né pérgatitjen e vaksinés me apo
pa thimerosol nuk ka sjellé ndonjé ndryshim dhe ndryshime né prevalencén e autizmit
regresiv nuk po vérehen. Lidhur me vaksinimin, studiuesi Isaac Pessac nuk e mohon
lidhjen e mérkurit me autizmin, por ai thekson se jané disa faktoré qé ndikojné né
autizém, pasi edhe ¢rregullimet jané disa. Shumé fémijé autiké kané njé sistem unik té
pérbérjes sé gelizave dhe reagimit ndaj trupave té huaj, ndaj viruseve, dhe vaksinave
dhe pér pasojé jané mé té predispozuar pér t'u prekur nga autizmi (Kurti V. 2013: 46).
Po ti referohemi gjenetistit Mario Capecchi, gjejmé njé lidhje mes sémundjeve mendore
dhe defekteve imune. Fémijet me autizém kané njé proces té pérhershém
neuroinflamator né pjesé té ndryshme té trurit dhe kjo sjell mos komunikim té
neuroneve. 95% e fémijéve autiké kané crregullim té aparatit tretés dhe molekula si
kaseina, gluteni dhe soja thithen té patretura né gjak dhe shkatérojné sistemin e tyre
imunitar (Hoxhaj, G.2013:18).

Edhe pse shkaget e vérteta gé cojné njé fémijé né autizém ende nuk dihen, mund té
themi se debati shtrinet né dy kahe, trashégimi dhe mjedis. Nése me trashégimi
kuptojmé até pjesé té vecanté té kromozoneve gé kombinohen né castin e fertilizimit,

kjo nénkupton se ¢do gjé tjetér gé ndodh mé tej éshté mjedis. Né té vérteté nuk éshté
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kaq e thjeshté. Sot debati éshté fokusuar edhe né até se ¢faré kuptojmé me mjedis. Njé
pérkufizim i termit “mjedis” éshté: térésia e kushteve natyrore né té cilat jeton e
zhvillohet njeriu a njé génie tjetér (Kostallari, A. et al., 2002:796). Né pérgjithési me
“mjedis” kuptohet ambienti rreth e rrotull njé gjallese, por sipas Gross, R.2009: 75
éshté shumé e véshtiré té ndash ku mbaron trashégimia dhe ku fillon mjedisi, pasi edhe
veté geliza ndodhet né njé mjedis. Mjedis éshté edhe ményra sesi ne jetojmé. Kur
flasim pér mjedisin kryesisht i referohemi toksinave, por ‘mjedis’ &shté koncept shumé
i gjeré (Grinker, R.R. 2007. interview). Rrénjét e debatit mbi shkaget e autizmit duket
se i gjejmé thellé né debatin filozofik nativizmi kundrejt empiricizmit, e trashéguar apo
e fituar. Raporti dhe ményra né té cilén gjenet dhe mjedisi bashkéveprojné éshté e
diskutueshme, por sot nuk ka mé dyshim gé lidhja e trashégimisé dhe ambjentit &shté
njé gérshetim i pandashém dhe kjo mund té reflektohet edhe né shkaget e ¢rregullimit
té spektrit té autizmit.

2.2. Modelet psikologjike té autizmit dhe mekanizmat e trurit né autizém

Ana psikologjike lidhur me individét gé vuajné nga autizmi, luan njé rol té réndésishém
né kérkim té faktoréve té pérfshiré né etiologji dhe pathogjenezén e spektrit.
Ndryshueshméria né manifestimin e sindromés dhe mungesa e faktoréve etiologjiké
kané cuar kérkimet né sferén psikologjike té lidhur me neuroimazhet. Q€& nga viti 1990
kané dominuar disa modele psikologjike té autizmit. Kéto modele u ndértuan rreth
aftésive lidhur me “teoriné e mendjes”. Hipotezat e saj e lidhin mosfunksionimin social
né autiz€ém me ndérprerje né procesin gé ¢on né formimin e kapacitetit pér té kuptuar té
tjerét dhe veten. Individét me autizém kané véshtirési pér té béré atribuime té gjendjes
mendore té té tjeréve dhe té vetes, gjé qé sjell paaftésiné pér té ndértuar njé boté sociale

gé udhéhiget nga géllime, déshira dhe besime. Né njé plan mé té gjeré, lidhur me
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ményrén se si fémijét me autizém mésojné, dy jané kornizat gé kané influencuar. Njé
prej tyre fokusohet né tendencén pér té procesuar stimujt duke u kapur tek detajet dhe
jo si njé proces i integruar, i ploté apo i konfiguruar. Kjo kornizé e quajtur ‘koherencé
géndrore e dobét’ tregon njé boté sociale té bréndshme gé éshté e shképutur dhe ku
mungon koherenca e pérgjithshme gé pércakton kontekstin dhe kuptimin social.
Korniza tjetér fokusohet né elementét vetéorganizues gé kérkohen né procesin e té
mésuarit si (véméndje, pérgjigje, rregulla abstrakte, géllime) g& mbahen né mendje
gjaté njé detyre. Por, edhe pse pér kéto hipoteza ka pasur kritika lidhur me fuginé e tyre
shpjeguese té limituar ose jo specifike lidhur me autizmin, ato kané hapur rrugén pér
dekadat e ardhshme né kérkimet psikologjike mbi autizmin.

Njé numér avancimesh jané béré né shkencén klinike dhe konjitive, duke u nisur nga
teknologjité e reja deri né mundésité e dhéna nga studimi i fémijéve té vegjél me
autizém. Sé pari, shfagja mé e hershme e autizmit ndodh né dy vitet e para té jetés. Né
moshén dy vjecare njé fémijé normal krijon ndérveprime sociale, por njé fémijé me
autizém nuk ndjek veprimet e bashkébiseduesit, gjé gé luan rol kryesor né zhvillimin
gjuhésor dhe komunikimin e mévonshém té fémijés. Njé tjetér deficit &shté” imitimi- si
njé komponent kyc né té mésuarin social. Eshté e nevojshme qé teorité psikologjike té
zhvillojné njé model té psikopathologjisé zhvilluese, gé té fokusohet né aftésité dhe
proceset gqé shfagen hershém dhe gé cojné né deficite mendore kur fémijét jané mé té
médhenj né moshé. Fokusi né zhvillimin e hershém ka dhéné disa aspekte pozitive
prandaj duhet intensifikur studimi i aftésive té hershme tek fémija, por gjithashtu duhet
té dokumentohet edhe lidhja prej fémijérisé dhe mé tej, pér shembull, deficitet né
imitimin e hershém sjellin ndérprerje té proceseve konjitive né vitet e mévonshme.

Shumica e studimeve lidhur me neuroimazhet éshté fokusuar né aftésité njohése dhe
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ruajtése té fytyrave, por njé sfidé pér fémijét autiké éshté kalimi nga njé detyré e dhéné,
gé kérkon skanimin e fytyrave né ményré statike, né pérdorimin e késaj aftésie né
mjedis natyral, spontan.

Né vitet 2000 imazhet e rezonancés magnetike (MRI) fituan terren. Imazhi i rezonancés
magnetike funksionale na jep mundésiné té studiohen sistemet diskrete té trurit gé
lidhen me deficitet konjitive, sjellore dhe social-emocionale gé pércaktojné autizmin,
pra studiuesit vézhgojné zonat e ndryshme té trurit gé aktivizohen kur fémija bén njé
detyré té caktuar. Pér té kuptuar se cfaré mendojné té tjerét, ose pér té kuptuar
shprehjet e fytyrés té té tjeréve, fémijét autiké pérdorin fusha té trurit té ndryshme nga
ajo qé pérdorin fémijét me zhvillim normal (Fein, D & Dunn, A. M. 2007:64)

Studimet e sotme jané fokusuar tek anormalité e véna re né sistemin limbik. Njé nga
céshtjet mé té debatueshme ka gené jonormaliteti tek madhésia e trurit tek fémijét
autiké. Studiuesit e fushés mendojné se pesha dhe volumi i trurit té njé individi me
autizém éshté mé e madhe se e njé individi normal. Kanner vuri re se fémijét me
autizém kishin koka té médha, por kjo nuk u mor parasysh derisa té dhénat gé u morén
nga imazhi i rezonancés manjetike treguan anomali té trurit. Nga disa studime éshté
paré se truri i fémijéve njé-dy vjecaré me autizém éshté 10% mé i madh se fémijét e
tjeré, por nga ana tjetér kjo mund té stabilizohet me rritjen e tyre né moshé. Nuk ka njé
korrelacion mes madhésisé sé trurit apo kokés dhe simptomave té autizmit, por ka té
dhéna se te fémijét e zakonshém ka njé korrelacion pozitiv mes madhésisé sé trurit dhe
inteligjencés. Njé tjetér céshtje me té dhéna kontradiktore éshté ajo lidhur me
zmadhimin e lobeve té trurit si pér shembull, sipas njé studimi né 2001, volumi i zonés

cerebrale té bardhé ishte né ményré disproporcionale mé e zmadhuar krahasuar me
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zonén gri té korteksit tek 2 vjecarét autiké. Tek kampioni me adoleshenté autiké zona e
bardhé ishte e zvogéluar né volum dhe pa ndonjé ndryshim me zonén gri.

2.3. Ndérhyrjet mésimore dhe psikosociale

Edhe pse autizmi mendohet si i pashérueshém, sot kjo ¢éshtje éshté e debatueshme.
Nga studimet e fundit duket se ka njé rreze drite lidhur me rikuperimin e ploté té
fémijéve autiké. Profesoresha e psikologjisé dhe eksperte e fushés me eksperiencé mbi
30 vjegare, Fein, A.D.( 2013:195-205) né studimin e saj té fundit krahasoi tre grupe
fémijésh lidhur me aftésité e tyre né komunikim, né shogérizim dhe njohje té fytyrave.
Studimi u fokusua né grupin e fémijéve autiké gé mendohet se kané dalé nga spektri i
autizmit, grupin e fémijéve me funksionim té larté té autizmit dhe grupi i treté i pérbéré
nga fémijé jo autiké. Edhe pse tre nga fémijét gé mendohet té kishin dalé nga spektri
patén njé nivel nén mesatar lidhur me njohjen e fytyrave, pérséri nuk Kishte ndryshime
té médha mes grupeve. Ky studim ngriti edhe ¢éshtje té tjera lidhur me fémijét gé kané
dalé nga spektri, prandaj puna kérkimore vazhdon. Ajo gé Fein, D. (2013) thekson
éshté se dalja e kétyre fémijéve nga kthetrat e autizmit ka té béjé kryesisht me terapité e
pérdorura dhe punén e palodhur té prindérve, mésuesve dhe veté fémijéve.

Disa terapi gé pérdoren sot jané terapi amerikane té lindura né vitet ‘60 me synime té
ndryshme, pér shembull: té& pérmirésimit té shéndetit dhe miréqgénies, problemeve
emocionale, shqisore, véshtirésive me mésimin dhe komunikimin. Terapité mund té
nisin me metoda edukative dhe duke pérfunduar né medikamente.

Edhe pse nuk mund té themi se njé gasje e vetme éshté mé e mira pér té gjithé fémijét
autiké, apo as pér té njéjtin person gjaté gjithé jetés sé tij, mund té pranojmeé se trajtimi
mé efikas pér individét me autizém ka gené ABA (analiza e sjelljes sé aplikuar). ABA

éshté aplikimi i principeve té sjelljeve, analiza e tyre dhe puna pér té krijuar ndryshime
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té dukshme. Pra géllimi i késaj metode éshté integrimi i fémijés né ¢erdhe, ndryshimi i
sjelljes me ané té té nxénit, té ushtruar shumé heré, intensivisht dhe me motivim. Cdo
aktivitet kalon né tri hapa: udhézime qé i jepen fémijés, pérgjigje e fémijés, dhe reagim
i terapistit sipas sjelljes sé fémijés. Né njé studim u analizuan dy grupe me nga 15
fémijé secili ku gjaté njé viti njé grup u trajnua me ABA 24 oré né javé dhe grupi tjetér
me trajnim té prindérve pér 9 muaj. Né fund, u vu re se fémijét e trajnuar me ABA
patén arritje mé té mira sesa fémijét e grupit me trajnim té prindérve. Né njé studim
tjetér fémijét 4-7 vjecaré gé u trajnuan me IBT (trajnim i individualizuar i sjelljes)
patén arritje mé té médha sé fémijét gé nuk u trajnuan. Terapia e sjelljes verbale, gé ka
pér géllim sjelljen komunikuese, ka rezultuar né pérmirésimin e gjuhés sé folur dhe né
ndryshime pozitive. Njé metodé tjetér éshté metoda TEACCH (trajtim dhe shkollim i
fémijéve autiké dhe atyre gé kané probleme né komunikim). Aktivitetet qé kryhen mbi
bazén e késaj metode synojné rritjen e aftésive té veté fémijés pér t'u béré né vite zot i
vetes. Kjo metodé pérfshin té gjithé rrethin e njerézve rrotull fémijés duke e mésuar té
orjentohet né hapésiré dhe pér té nxéné koncepte té sé pérditshmes. Pérmirésimi i
komunikimit béhet edhe me ané té pérshkrimit té figurave. Metoda PECS (Sistemi i
komunikimit me shkémbim imazhesh) kérkon praniné e dy terapistéve pér ¢cdo fémijé.
Kur fémija kérkon njé send, fémija nxitet nga njé terapist t€ marré imazhin dhe terapisti
tjetér e nxit t'ia japé. Ky aktivitet né rritje e bén fémijén té fillojé té komunikojé né
ményré té natyrshme. Shogérimi i veprimeve me fjalé nxit te fémija dhe aftésiné e té
folurit (Sagellari, S. 2011:145-150).

Siller dhe Sigman 2002, gjetén gqé vémendja e nénave tek lodrat pér té cilat fémija
shfaqte interes, e shogéruar nga fjalé té kuptueshme, solli mésim té fjaléve nga fémija.

Ndérhyrje gé theksojné aftésité sociale tek fémijét zakonisht nga parashkollori dhe mé
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tej jané véné re dekada mé paré, por disa autoré jané pérpjekur té kombinojné gasje
specifike ose metoda interaktive si p.sh. histori t& ndryshme sociale me zgjidhje
problemesh. Né disa studime jané pérdorur videokaseta pér té ndihmuar fémijét té
pérdorin sjelljet sociale né kontekstin e pérditshém. Pérpjekjet pér té mésuar ‘teoriné e
mendjes’ kané pérmirésuar aftésiné e fémijés pér té kryer detyra né mjedisin mésimor.
Integrimi i gjetjeve té teknikave pozitive individuale tek grupe fémijésh autiké dhe
studime gé hedhin drité mbi ndérhyrjet né shkolla publike do té pérbénin shtegun ku
duhet pérgéndruar puna.

Sipas studimeve té béra mbi gjithépérfshirjen né kopshte dhe shkolla té fémijéve me
aftési té kufizuar del se zbatimi i PEI (plani edukativ individual) né shkolla ka sjellé
ndikime pozitive jo vetém tek fémijét, por edhe tek prindérit e tyre. Fémijét qé kané
punuar me PEI gé né kopésht e kané shumé mé té lehté té pérshtaten né shkolla. Né
SHBA programi Ndérhyrja e Hershme kryen shérbime terapie pér fémijét me aftési té
kufizuar si: Edukim dhe késhillim té familjes sipas nevojave té prindérve; Terapi
speciale pér komunikim e quajtur logo terapi; Terapi pér muskujt e lehté si ato té
duarve; Terapi fizike; Shérbime psikologjike; Shérbime nga punonjés socialé; Shérbime
nga njeréz té specializuar pér mjete teknologjike si aparate pér lévizjen, dégjimin,
shikimin dhe komunikimin (Kurti VV.2013:93).

Trajtimi farmaceutik i fémijéve autiké né 20-vjecarin e fundit éshté pérgéndruar nga
neuroleptikét (getésuesit) e gjenerates sé paré tek neuroleptiket atipiké (té gjeneratés sé
dyté) dhe pérdorimi i agjentéve té bllokimit té seretoninés. Simptomat kryesore gé
trajtohen me kéto lloj getésuesish pérfshijné: veté-démtimin, lévizje stereotipesh dhe
probleme té médha me sjelljen. Duhet theksuar se efektet anésore jané mé té pakta tek

getésuesit atipiké. Puna lidhur me getésuesit atipiké, éshté pérgéndruar tek risperidoni.
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Njésia kérkimore Amerikane né Psikofarmakologjiné Pediatrike lidhur me network-un
e autizmit pérfundoi njé studim me tre faza, me 100 fémijé dhe adoleshenté me autizém
ku u vu re se efektet e trajtimit me risperidon ishin té larta krahasuar me getésuesit e
gjeneratés sé paré. Edhe pse literatura e trajtimit té fémijéve autiké, si ajo
farmakologjike dhe ajo e sjelljes éshté e limituar, studimet sot jané fokusuar né
pérmbledhjen e shumé fushave, pér shembull: mbi diagnozén, gjenetikén,
psikofarmakologjing, trajtimin dhe neuroimazhet (Volkmar et al,2004:135-170).
2.4. Ekologjia e zhvillimit e bazuar né sisteme

Fusha e studimit e njohur si “Teoria e Pérgjithshme e Sistemeve” éshté njé fushé
multidisiplinore e organizimit abstrakt té fenomeneve pavarésisht nga tipi i pérbérjés sé
tyre. Njé sistem pérbéhet nga katér elemente: sé pari objekte/pjesé fizike, abstrakte ose
té dyja. Sé dyti, njé sistem pérbéhet nga atributet, cilésité e sistemit dhe objekteve té tij.
Sé treti, njé sistem ka lidhje té brendshme mes objekteve té tij. Sé katérti, sistemet
ndodhen né njé mjedis. Pra njé sistem &shté njé set gjérash brenda njé mjedisi, qé
ndikojné tek njéri-tjetri dhe formojné njé model mé té madh qé ndryshon nga pjesét e
tij. Teoria e pérgjithshme e sistemeve u zhvillua nga L.von Bertalanffy né 1920.
Bertalanffy vézhgoi qé té gjitha organizmat jané sisteme té pérbéré nga nénsisteme dhe
po kéto organizma jané pjesé e super-sistemeve. Brenda njeriut veprojné sisteme, si ai
respirator apo ai i qarkullimit té gjakut, por veté ky individ éshté edhe pjesé e njé
sistemi mé té madh si¢c éshté pér shembull familja. Cdo sistem familjar pérmban
nénsisteme si¢ jané cifti i bashkéshortéve (burré/grua); nénsistemi prindéror
(prind/fémijé); nénsistemi i fémijéve (fémijé/fémijé) dhe nénsistemi tej familjar

(ndérveprimi mes té aférmve, miqve, shogérisé, komshinjve).
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Pér shkak sé anétarét e njé familjeje ndérveprojné mes tyre si dhe me sistemet e tjera
mé té médha pér t'u pérballuar me realitetin e pérditshém, sistemi familjar éshté né
ndryshim gjaté gjithé kohés. Zhvillimi familjar ndryshon jo vetém né kohé, por dhe nga
familja né familje.Veté kufijté e familjes ndryshojné. Mund té hyjné pjesétaré té rinj né
familje (né rast rimartese) ose mund té dalin pjesétaré té tjeré prej saj. Cdo strukturé
familjare éshté e vecanté lidhur me tiparet e pjesétaréve té familjes. Pérve¢ familjes sé
pérbéré nga prindérit biologjiké dhe fémijét, ka dhe familje té zgjeruara, familje té
pérziera (Woolfolk, A. 2011:68). Né familjen e pérzier fémija mund té jetojé me motra
e vellézer té adaptuar, vetém me njé prind, né familje adaptuese, nén kujdestariné e njé
motre apo Véllai mé té rritur, me gjyshérit ose me kujdestaré. Né familjet e zgjeruara
fémijét pérvec prindérve mund té jetojné edhe me gjyshérit, tezet, hallat, dajat,
xhaxhallarét, ose kushérinj, né té njéjtén shtépi. Ka familje me té ardhura té ndryshme,
por vlerat kulturore dhe besimet e anétaréve té familjes formésojné strukturén familjare
(Seligman dhe Darling, 1997). Jané kéto vlera familjare té trashéguara brez pas brezi gé
ndikojné né ményrén sesi njé familje pérballet me ngjarjet, né rastin konkret me njé
pjesétar me paaftési. Familja mund té marré pérgjegjésiné mbi vete ose ta kalojé
pérgjegjésiné tek té tjerét, tek Zoti ose fati.

Teoria e sistemeve té familjes éshté njé teori e sjelljes njerézore gé e sheh familjen si
njé njési emocionale dhe e pérdor sistemin pér té pérshkruar ndérveprimet komplekse
né kété njési. Sipas teorisé sé sistemeve té familjes ¢cdo gjé gé i ndodh njé pjesétari té
familjes ka impakt tek ¢do anétar i familjes. Duke integruar kété teori né situatén ku
familja ka né pérbérje té saj njé anétar me aftési té kufizuar, del domosdoshméri gé
familja té ripércaktojé sistemin e saj original dhe funksionin e saj té pérditshém. Njésia

e vogeél familjare duhet té zhvillohet né njé njési mé té madhe. Kufijté e familjes duhet
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té hapen me géllim gé familja té lidhet me elemente té sistemeve té tjera, sepse dhe veté
familja éshté pjesé e njé sistemi akoma mé té madh si¢ éshté shogéria.

Bronfenbrenner, (1979) e pa zhvillimin e njeriut t& formésuar nga ndérveprimi i njeriut
me mjedisin. Ai i pérshkruan kontekstet shogérore dhe kulturore té ndérlidhura me
njéra-tjetrén dhe gé i japin formé zhvillimit té individit. Prindérit dhe fémijét jetojné né
njé familje, por jané edhe anétaré té komuniteteve etnike, fetare, ekonomike dhe
gjuhésore. Fémijét banojné né njé lagje, shkojné né njé shkollé dhe jané pjesé e
skuadrés, klasés apo rretheve jashté shkollore. Edhe prindérit e fémijés jané pjesé e
sistemeve té tjera rreth tyre. Cdo individ éshté unik pasi éshté formuar jo vetém nga
cilési té trashéguara, por edhe nga mjedisi ndaj té cilit éshté ekspozuar. Teoria e
Bronfenbrenner mbi sistemet ekologjike té zhvillimit pérfshin 5 sisteme mjedisore me
té cilat njeriu ndérvepron. Kjo lidhje té krijon idené e rrathéve bashkégéndroré. Né
bérthamé géndron mikrosistemi qé i referohet kontaktit té individit me familjen,
shkollén, shogériné dhe aktoréve té tjeréafér tij. Né rastin e njé fémije, kétu mund té
pérfshihen prindérit, shokét, mésuesit dhe aktivitetet qé lidhen me shkollén dhe lojén.
Né rastin e prindit kétu futen familja e tij, kolegét, té njohurit, punédhénési etj.
Marrédhéniet né mikrosistem jané reciproke pra ato lévizin né té dyja drejtimet, pér
shembull, prindérit ndikojné tek fémija dhe fémija ndikon tek prindi. Zgjerimi né
mezosistemin éshté térésia e ndérveprimeve dhe marrédhénieve ndérmijet té gjithé
aktoréve té mikrosistemit gé u pérkasin mjediseve té ndryshme, pra marrédheniet
reciproke me té aférmit, komshinjté, miqté, kolegét dhe prindér té tjeré. Egzosistemi
pérfshin té gjitha mjediset shogérore gé ndikojné mbi fémijén apo prindin edhe pse veté
fémija apo prindi nuk éshté pjesétar i drejtpérdrejté né kéto sisteme. Si shembuj mund

té jené marrédhéniet e mésuesve me drejtuesit e shkollave ku fémija studion,
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punédhénésit e prindérve, sistemi arsimor, media, apo statusi social i familjes. Pér
shembull, media pérdor ményra té ndryshme pér t'i trajtuar problemet e fémijéve
autiké. Ajo mund ta trajtojé fémijén si njé viktimé ose jo, por fémija nuk ka lidhje té
drejpérdrejté me median. Njé shembull tjetér mund té jeté pushimi nga puna i njérit prej
prindérve. Konflikti g&¢ mund té krijohet mes prindérve bén gé fémija té ndikohet edhe
pse nuk ka lidhje té drejtpérdrejté me ngjarjen. Makrosistemi éshté shogéria né
pérgjithési. Kétu futen vlerat etike, kulturore dhe social-ekonomoke (Woolfolk, A.2011
:67). Sé fundi Bronfenbrenner pérfshiu edhe kronosistemin gé ka té béjé me impaktin e
ndryshimeve mjedisore apo rrethanave sociohistorike kur ka jetuar individi. Le té
mendojmé sistemin ekologjik té& zhvillimit té prindit me fémijé té spektrit té autizmit.
Prindi ndikohet nga mikrosistemi ku ai bén pjesé. Ai ka kontakt té drejtpérdrejté me
fémijén autik, té aférmit e tij, kolegét, fginjét, mésuesit e fémijés dhe individé té tjeré.
Né mezosistem prindi mund té ndikohet nga marrédhéniet apo eksperiencat gé kalojné
anétarét e mikrosistemit. Pér shembull, nése bashkéshortja e tij, néna e fémijés autik
éshté pushuar nga puna, kjo ndikon edhe tek ai si bashkéshort. Nése fémija i tij ka
kaluar njé eksperiencé negative né shkollé me fémijé té tjeré, edhe kjo ndikon direkt tek
prindi. Nése prindérit e tij, gjyshérit e fémijés nuk kalojné miré me anétarét e tjeré té
familjes, edhe kjo do té béjé gé ai té mbajé géndrimin e vet. Né ekzosistem prindi nuk
merr pjesé né ményré direkte. Pér shembull, politikat e geverisjes lokale ndikojné né
standartin e jetesés sé prindit té fémijés autik, por ai nuk mund té ndryshojé asgjé lidhur
me to. Vendosja e njé mésuesi ndihmés gjaté procesit mésimor ose ndihma falas né
transportimin e fémijés autik gjaté terapisé apo edhe né aktivitete té tjera nuk varen nga
prindi. Hapja e njé gendre shtetérore pér fémijét autiké né njé zoné té caktuar nuk varet

nga déshira e prindérve. Statusi ekonomik dhe social i prindit nuk varet nga veté prindi.
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Né makrosistem prindi mund té jeté rezultat i kulturés dhe nénkulturés ku ai bén pjesé.
Besimet, géndrimet dhe traditat ndikojné tek prindi, por ai nuk ka lidhje té
drejtpérdrejté as né kété sistem. Né pérgjithési mund té themi se ndérveprimi midis
kétyre sistemeve dhe prindit, né ményré direkte ose indirekte, bén gé prindi té formojé
perceptimin e vet mbi aktorét dhe faktorét gé lidhen me té dhe fémijén e tij me aftési té

kufizuar.

MAKROSISTEM

(Kulturé,politiké,ligje)

EKSOSISTEM
ﬁ

(Industri, shérbime,
politika lokale,
masmedia.)

MESOSISTEM

MIKROSISTEM

(Familje,shkollé,shérbim v INDIVIDI
shéndetésor, shogéria.)
Figura 1. Ekologjia e zhvillimit njerézor sipas Bronfenbrenner,U.(1979)

Sistemet ku prindi mund té mbéshtetet jané disa, pavarésisht se individi merr ndihmé
prej tyre apo jo. Pincus dhe Minahan (1973:230) argumentonin se cilésia e jetés sé
njeriut varet nga sistemet mjedisore sociale ku ata mbéshteten. Ata dallonin tre lloj
sistemesh gé i vijné né ndihmé njeriut: sistemet informale (familje, shoké,té aférm),

sistemet formale (grupet e komunitetit), sistemet shoqérore (shkollat, gendrat e
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kujdesit mjekésor). Teoria e sistemeve lidhet ngushté me kujdesin social, por
sigurisht gé ka pasur dhe kritika. Sipas Mune (1979:38) mungon qartésia se ¢faré
konkretisht pérbén njé sistem. Deri ku shtrihen kufijté e tij dhe cilat jané vecorité e
tij. Por sidogofté modeli i sistemeve na ndihmon té kuptojmé shtresézimin kompleks
té botés sociale. Ajo shérben si kornizé pér té kuptuar eksperiencat e njé familjeje
me fémijé me paaftési pér t'i ndihmuar ata brenda mjedisit té tyre (Mattiani dhe
Meyer 2002).

2.5. Roli i prindérve né familje

Baballarét luajné njé rol té madh pér shumicén e familjeve dhe sigurisht jané njé
figuré e réndésishme pér fémijét. Fakti gé baballarét kalojné mé pak kohé me fémijét
sesa nénat, edhe kur té dy prindérit jané né shtépi, ka té béjé me ményrén e
bashkéveprimit té tyre gé zhvillohet né lojé dhe nxitje fizike, dhe jo mé paaftésiné pér
té géné kujdestaré té miré. Megjithaté edhe kur babai dhe fémija kané njé lidhje mjaft
té sigurté ajo ka mundési gé té mos jeté kaq e forté sa lidhja e fémijés me nénén.
Studimet tregojné se kur foshnjat jané té frikésuara, kané tendencé gé té zgjedhin
kontaktin me nénén pérpara kontaktit me babané (Vasta Ross et al,2007:458).
Figura e babait né familjen shqiptare éshté ngushtésisht e lidhur me nénén. Shumé
garté lidhur me kété céshtje ka shkruar doktoreshé llira Gjika tek libri Fémijéria ,

Infbotues, 2008:37

“Tradita joné nuk éshté né favor té figurés sé babait. Tradita bashké me varfériné
kané krijuar, njé mjedis jo té shéndetshém pér marrédhénien fémijé-baba.Madje
edhe gruaja si néné nuk luan rolin e ndérmjetésit pér realizimin e komunikimit dhe té
dialogut prind- fémijé. Kjo mungesé komunikimi e ka zanafillén te raporti burré-
grua”.

Po késhtu edhe kur né cift respekti dhe mirénjohja jané té thella, ka njé moment kur

babai dorézohet dhe e sheh bashkéshorten si té¢ paz€vendésueshme.“TE paktén té
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béhej i zoti 1 vetes né ményré qé té mbijetonte pa vuajtje pas vdekjes sime, por
vecganérisht pas asaj té sé émés” (Tupja, E.2009:29).

Lidhja me nénén éshté ndoshta lidhja mé e forté né boté. Jo vetém gé néna e sjell né
jeté fémijén, por bashkéveprimi me nénén nis gé gjaté muajve té paré té jetés. Zhvillimi
I kétij sistemi komunikimi fillon me géndrimin ballé pér ballé té nénés dhe fémijés
(Haith. H; Miller. S; Vasta. R.2007:436). Voysey (1975:215) argumenton se néna e njé
fémije té paafté éshté prindi gé mban mé shumé pérgjegjési pér prezantimin e familjes
né publik. Néna shogéron fémijén né aktivitetet e pérditshme dhe asaj i duhet té ndeshet
me reagimet jo pozitive té té tjeréve kur fémija kryen sjellje jo normale. Nénat
shqiptare jo vetém gé duhet té kujdesen pér fémijén e tyre gjaté gjithé jetés, por mund
té vuajné pafund paragjykimet e té tjeréve. Né pérpjekje pér té ndinmuar fémijén, nénés
i duhet té hegé doré nga angazhimet e saj si grua, motér, bijé dhe bashkéshorte.

2.6. Fémija autik né familje té zgjeruar

Familja, si bazé e sistemit té vlerave, né kohét e sotme éshté né gendér té diskutimeve
publike né shumé vende (Hann, C.2009:254). Familja e zgjeruar, zakonisht drejtohet nga
pjesétari mé i madh né moshé gé kontrollon financat dhe pasurité e familjes, merr
vendime dhe pérgjegjési pér familjen dhe éshté pérgjegjés pér mbrojtjen dhe
mirégénien e familjes. Kjo éshté karakteristiké e familjeve té vendeve ballkanike
(Georgas, J.2003. Family: variations and changes). Lidhjet mes té gjitha tipeve té
familjeve varen nga vendi, trashégimia dhe kultura. Teoria e Parson né 1940 se
familja e vogél, pra cifti, pasi largohet né vende té industrializuara izolohet dhe éshté

i pavarur nga pjesa tjetér e familjes, influencoi teorité psikologjike dhe sociale lidhur
me nuklin/familjen e vogél. Eshté e vérteté se familja éshté gjithmoné né ndryshim.

Sot, nése kané mundési, ciftet e reja zgjedhin té jetojné larg familjes sé zgjeruar.
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Njerézimi po shkon drejt njé sistemi “modern’ t& vlerave dhe rritja e nivelit
ekonomik dhe industrializimi i shogérisé mund té na sjellé zvogélim té traditave dhe
kulturés. Por nga ana tjetér ka studiues gé edhe pse e pranojné deri diku kété tezé,
mendojné se pér shkak se lidhjet familjare jané shumé komplekse lidhjet familjare do
t'i rezistojné ndryshimeve. Modernizimi nuk mund té ndryshojé lidhjet mes
familjaréve (Georgas, et al., 1999:289-300). Ndarja gjeografike mes familjaréve nuk
do té thoté ndarje psikologjike. Né té vérteté debati se ¢faré e ndan familjen e vogél
nga ajo e zgjeruar ende vazhdon.

Né familjen e vogél dhe té zgjeruar ndihma gé té aférmit mund t’i japin familjes me
fémijé me aftési té kufizuar mund té jeté emocionale, fizike dhe financiare. Sipas njé
néne me fémijé autik asgjé nuk krahasohet me dashuriné e pakufijshme gé njé gjysh/e
ka pér nipin apo mbesén (Krumims, J.2015). Gjyshérit jané historianét e familjes gé i
japin sensin pozitiv tradités familjare si dhe i mésojné fémijés géndrime pozitive. Roli
i gjyshérve né tridhjet vitet e fundit ka marré njé dimension té ri né familje dhe
shoqéri. Zgjatja e jetégjatésisé sé tyre do té thoté njé mundési mé shumé gé gjyshérit
té kalojné mé shumé kohé me fémijét dhe nipérit apo mbesat e tyre (Baranti, C.C.R.
1985:343-352), por dhe hapja e tyre drejt informacionit gé sot éshté i pakufij, ka béré
gé gjyshérit e sotém ve¢ dashurisé té kené mundésiné té japin njé kontribut konkret né
familje. Duke bashképunuar né njé nivel gé nuk ka pérgjegjésiné e pérditshme si té
prindit, ata inkurajojné dhe japin vetém mbéshtetje. (Krumims J.2015), “How to be a
better grandparent.” Tek libri “Fémijéria” pediatria Ilira Gjika e vleréson figurén e
gjyshit si mbéshtetése dhe siguruese, ndérsa gjyshja personifikon vendin e prehjes

dhe getésisé (Gjika, L. 2007: 25).
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Né literaturé ka té dhéna té ndryshme lidhur me ndihmén gé prindérit marrin nga
burimet formale dhe informale. Po ti referohemi mikrosistemit sipas teorisé sé
Bronfenbrenner, marrédhénia mé e afért né nuklin familjar dhe gé ndikon
drejtpérdrejt né jetén e prindérve me autizém é&shté ajo mes tyre dhe familjaréve té
tyre, sidomos kur ata jetojné bashké né njé familje. Kryesisht né familjen ballkanase
bashkéjetesa mes gjyshérve té fémijés dhe ciftit éshté krejt normale (Georgas, J.2003.
Family: variations and changes). Ndikimi gé gjyshérit kané tek mbesa apo nipi me
aftési té kufizuar, por sidomos tek veté fémijét e tyre mund té jeté shumé i
réndésishém. Megjithaté né literaturé ka géndrime té ndryshme lidhur me kété. Sjellja
bashképunuese e gjyshérve ka impak pozitiv né funksionimin e té gjithé familjes me
fémijé me aftési té kufizuar (Vedasy, P.F.1987:21-23). Gjyshérit shérbejné si njé
burim pérkrahjeje shumé i réndésishém pér familjen qé ka fémijé me aftési té kufizuar
(Hastings, R.P. 1997:329-339). Prezenca e gjyshérve né familje lidhur me kujdesin
ndaj nipérve dhe mbesave sa vjen dhe po merr shumé réndési. Né familjen me fémijé
me aftési té kufizuar prania kryesisht e gjyshérve merr réndési té vecanté pasi
prindérit kané besim té lené fémijén nén kujdestariné e tyre kur ju duhet té largohen
nga shtépia. Mbéshtetja e gjyshérve né familjen me fémijé me aftési té kufizuar e bén
ambjentin familjar mé té qeté (George, J.D.1988:369-375). Pér Hastings, R. P
(1997:329-339), gjyshérit jané burimi mé i réndésishém i mbéshtetjes sociale pér
nuklin familjar. Disa gjyshér jané té shgetésuar lidhur me fémijét e tyre dhe duan té
ndihmojné fizikisht dhe materialisht, por edhe pse ata duan shumé té ndihmojné ata
nuk diné me saktési se pér cfaré ka nevojé familja. Informacionin qé ata marrin i'u
jepet nga veté fémijét e tyre dhe ndonjé familje gé ka té njéjtin problem (Schilmoller

& Baranowski 1998:465-475). Sipas njé anketimi né SHBA ku morén pjesé me
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shumé se 2600 gjyshér gé jetojné me njé fémijé té sémuré me c¢rregullim té spektrit
autik u pa se ata mundohen té kalojné dhimbjen dhe té kérkojné pérgjigje pér até gé
ka ndodhur, por mbi té gjitha ata pérpigen té rikuperojné rolin e tyre né kété situateé.
Ata pérpigen gé té krijojné njé lidhje me nipérit/mbesat e tyre si dhe té mbéshtesin
fémijén e tyre, prindin e fémijés autik “Grandparent or relative.” Njé né 166 gjyshér
apo gjyshe ka té ngjaré té jeté gjysh/e i njé fémije autik. Edhe pse gjyshérit japin
mbeshtetje emocionale pér fémijét e tyre, dhe veté ata kané nevojé pér mbéshtetje nga
sistemet mbéshtetése (Hillman, J. 2007:513-527). Pér t'i ardhur né ndihmé nevojave
té komunitetit né 2006 né SHBA é&shté ngritur gjithashtu edhe network-u i gjyshérve
té autizmit, GAN. Gjyshérit duan gé nipérit/mbesat e tyre té rriten né njé mjedis
social gé i kupton dhe i mbeshtet ata. Sipas studimit té Fogorty K,2007 mbi rolin
mbrojtés té gjyshérve, u vértetua se sa mé e forté té jeté lidhja e nipérve/mbesave me
gjyshérit ag mé pak té ngjaré ka gé fémijét e nénave me depresion, té kalojné né
depresion kur té rriten. Gjithashtu sipas studimit té Attar-Schwartz,Sh et al., 2009 sa
mé shumé té pérfshiheshin gjyshérit né jetén e nipérve/mbesave ag mé pak probleme
emocionale dhe ag mé shumé sjellje prosociale tregojné ata.

Nga ana tjetér, prindér té fémijéve autiké kané pranuar gé gjyshérit e fémijéve autiké
ndjehen té stigmatizuar nga gjendja e nipit/mbesés sé tyre (DeMeyer 1979:174). Midis
dy brezave ka edhe mosmarrveshje lidhur me natyrén e crregullimit apo dhe mbi té
ardhmen e fémijés autik. Gjyshérit nganjéheré shfagen mé optimisté mbi situatén
krahasuar me prindérit e fémijés dhe kjo pér prindérit nganjéheré éshté e pabazé. Nga
ana tjetér sipas Gardner, E.J. et al., ( 1994:185-196) gjyshérit nuk jané mjaftueshém té
pérfshiré né familje dhe kjo vjen si rezultat se ata nuk diné rolin gé duhet té luajné né

familjen e zgjeruar. Ndryshimi i rolit té gjyshérve né familje, ka béré gé veté ata té mos
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i kené t€ qarta limitet e tyre dhe kjo reflektohet me njé€ 1loj “mosndérhyrjeje” né€ punét e
familjes, derisa veté fémijét e tyre ta kérkojné kété gjé (Cherlin and Fustenberg 1986a
ne Nybo, L.W; Cherman, A; Freeman, L.P 1998:260). Por, edhe pse ka géndrime té
tilla, sipas studimit té Nybo, L.M; Cherman, A; Freeman, L.P (1998:260-267) gjyshérit
e ndiejné pér detyré gé né kushte té véshtira té& mbéshtetin familjen né ményré gé té
getésojné situatén me ndihmén dhe energjiné e tyre, duke e pranuar até gé po ndodh,
duke stabilizuar familjen dhe duke vazhduar pérpara.

2.7. Stresi i prindérve dhe burimet e mbéshtetjes sociale formale dhe informale
Stresi né ¢do familje, por sidomos né familjen e njé fémije me aftési té kufizuar mund
té jeté emocional, material ose fizik. Stresi emocional pérfshin trishtimin, depresionin
ose kegardhjen. Stresi material ka té béjé me problemet financiare gé familja mund té
kalojé. Stresi fizik lidhet me pagjumésiné ose lodhjen e prindérve gjaté shérbimit apo
transportimit gé i béhet fémijés (Fewell, F.F.1986a:3-34). Edhe pér veté prindérit e
fémijéve autiké situata né familje mund té keté impakt té ndryshém. Disa studime
kané treguar se nénat kalojné gjéndje mé té madhe depresioni dhe ankthi krahasuar
me baballarét. Sipas Patterson (1991:129-141) ngarkesa e madhe e nénés shpjegon
moslumturiné bashkéshortore. Néna ka lodhje té madhe pasi éshté ajo qé kujdeset mé
tepér pér fémijén autik dhe pér fémijet e tjeré apo dhe pér gjithé familjen. Gjithashtu
Konstantoreas & Homatidis (1989:459-479) zbuluan se niveli i stresit té nénave me
fémijé autiké lidhej negativisht me mbéshtetjen sociale. Né literaturé ka té dhéna
konfliktuale mbi prindérit e fémijéve me aftési té kufizuar. Eshté me shumé interes
fakti se ndyshe nga pérfundimet e studimit té Goldberg et al.,1986 tek prindérit e
femijévé me sindromén Down, ku mbéshtetja sociale pér babain éshté e ulét, né

studimin e Krauss 1993:393-404 mbi stesin prindéror tek prindérit e fémijéve me
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paaftési, mbéshtetja sociale nuk kishte ndryshim mes nénés dhe babait. Né 1991 u
studiua roli i kontrollit té brendshém tek 60 néna té fémijéve autiké dhe gjet se nénat
me piké mé té larta né kontrollin e brendshém e perceptonin pozitivisht mbéshtetjen
sociale (Seltzer M.M.et.al:278). Né studimin e Hornby (1992:171-184) pér baballarét
e fémijéve me prapambetje mendore tregohet se baballarét kané ndjenja negative ndaj
profesionisteve gé merren me fémijét e tyre dhe sipas studimeve kéta baballaré duan
té mos kené lidhje me sistemet sociale formale. Edhe pse ne po i referohemi nénave
the baballaréve, duhet theksuar se ¢rregullimi i njé fémije autik mund té preké jo
vetém prindérit, por gjithé familjen.

Njé faktor kyc né zvogélimin e efekteve té stresit tek njerézit éshté mbéshtetja
sociale. Ajo kryesisht vjen né disa kategori si: mbéshtetje inkurajuese, emocionale,
vetvlerésuese, informative dhe instrumentale, si pér shembull, kur dikush té ndihmon
me mbéshtetje financiare (Stroebe, 2000 né Forshow, M. 2003:105-110). Studimet
me binjaké tregojné se kéta individé ndryshojné né ményren sesi e vlerésojné
mbéshtetjen sociale. Kessler et al.1992 thekson se disa njeréz jané mé té afté se té
tjerét té gjejné dhe ta perceptojné ndihmén gé vjen prej mbéshtetjes sociale. Té tjeré e
kané mé té véshtiré té pérballen me stresin pasi nuk arrijné té krijojné lidhje me ata qé
duan t'i ndihmojné. Pra té menaxhosh stresin varet nga kultura, personaliteti, gjendja
fizike dhe mendore e individit. Procesi i marrjes sé ndihmés nga mbéshteja sociale
kalon né dy faza. Né fazén e paré éshté ményra sesi ne e shohim situatén, té démshme
apo jo té démshme. Faza e dyté ka té béjé me filtrimin gé veté individi i bén
ngjarjeve. Varet nga ményra sesi individi e percepton situatén (Forshaw, M.2003107-
110). Sipas njé studimi té béré né Iran né 2015 lidhur me stresin mes nénave dhe

baballaréve del se nénat pérjetojné mé tepér stres sesa baballarét. Stresi i baballaréve
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lidhet mé tepér me shkallén e ¢rregullimit té fémijés (Soltanifar, A. Et al., 2015:93-
98).

Kur prindérit kuptojné se autizmi éshté i pashérueshém balanca e sistemit familjar
prishet. Sipas Patterson, 1988:69-107 familja rigjen ekuilibrin pérmes bashképunimit
me sisteme té tjera dhe prindérit duhet té formojné sjellje té reja bashképunuese, ose
té ndryshojné ményrén sesi perceptohet situata. Modeli ABCX i krizés sé familjes
pérshkruan se si lidhet ngjarja me stresin/krizén né familje. “A” éshté ngjarja (fémija
gé diagnostikohet me autizém). “B” jané burimet familjare, “C” éshté ményra sesi
familja e pérkufizon kété ngjarje dhe “X” éshté ngjarja/kriza veté.

C kuptimi gé i jep familja ngjarjes

A / X Kriza/stresi
Ngjarja \

B burimet familjare

Fig 2.Modeli ABCX i krizés né familje adaptuar nga modeli Hill 1949
Sipas (McCubbin & McCubbin, 1987:133-150) faktori “A” mund té prodhojé njé

ndryshim né familje dhe familjes i nevojitet té pérdoré burimet e saj pér té
parandaluar kalimin né krizé. Mc Cubbin dhe Patterson 1981:22-87 kur analizuan
burimet lidhur me stresin familjar e pérkufizuan fjalén “burime” si tipare,
karakteristika apo aftési a) té secilit nga anétarét e familjes b) té sistemit familjar dhe
c) té komunitetit. Tek burimet personale pérfshihen ato financiare, té shkollimit,
shéndetit dhe ato psikologjike. Burimet e sistemit familjar i referohen atributeve té

brendshme té familjes si kohezioni dhe pérshtatja. Burimet e komunitetit i referohen
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institucioneve jashté familjes. Njé formé e pérdorimit sa mé té miré té burimeve
éshté bashkéveprimi me sistemet mbéshtetése. Faktori “C” ka té b&jé me ményrén
sesi familja e pérkufizon faktin qé ka né zemér té saj njé fémijé autik. Ményra sesi
funksionojné té tre faktorét “A”,”B” dhe “C” mund té béjé gé familja té kalojé né
krizé ose jo. Sic shihet né figuré stresi mund té mos keté lidhje té drejtpérdrejté me
ngjarjen, por mund té paraqitet si funksion i pérgjigjes sé familjes sé fémijés autik
ndaj tij. Strategjité bashképunuese konjitive i referohen ményrés né té cilén anétarét e
familjes ndryshojné perceptimet e tyre subjektive té ngjarjeve stresuese.
Bashképunimi ka té bé&jé me burimet familjare dhe perceptimet, si té pércaktuara tek
faktori “B” dhe “C” tek modeli ABC-X. Bashképunimi éshté njé pérpjekje pér té
menaxhuar stresorin pavarésisht nga rezultati. Seligman & Darling 1997:130
identifikojné njé séré ményrash té adaptimit prindéror. Ata sugjerojné se pavarésisht
paaftésisé sé fémijés adaptimi lidhet me mundésiné pér té marré mbéshtetje sociale
formale ose informale. Valentine 1993 shihte dy burime ndihme pér prindérit, ato
formale dhe ato informale. Me ndihmén formale kuptohet ndihma gé vjen nga
specialisté té fushés ose njeréz té trajnuar pér t ju ardhur né ndihmé fémijéve me
aftési té kufizuar dhe familjeve té tyre, ndérsa ndihma informale vjen nga njeréz té
afért, familja, shogeéria, besimi, grupet mbéshtetése té prindérve, pra njeréz gé nuk
jané profesionisté (Valentine 1993:120). Sipas Dunst et al., 1986, paré né Meral, F.B.
(2012) rritja e nivelit t&¢ mbéshtetjes sociale pér prindérit sjell njé géndrim mé pozitiv
ndaj fémijéve té tyre. Né studimin e Flynn 1990 me 17 néna té foshnjave gé duhet té
géndronin né spital pas lindjes, nuk u vu re ndonjé ndryshim midis burimeve formale
apo informale té ndihmés. Ndérsa sipas Boyd 2002, paré né Meral, F,B.2012,

mbéshtetja informale éshté mé eficente sesa mbéshtetja formale lidhur me mbrojtjen
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nga efektet e stresit. Né studimin e Jones, S. D. et al (1998:37-44) mbi prindérit e
fémijéve qé pérdornin teknologji komunikimi té ndryshme nga fémijét e tjeré zbuloi
se prindérit perceptonin si burime shumé ndihmuese: stafin e shkollés ku mésonin
fémijét, prindérit e bashkéshortes/it, profesionistét si dhe veté bashkéshortin/en.
Lidhur me mbéshtetjen informale Valentine 1993 gjeti se grupet mbéshtetése té
prindérve gé dalin vullnetaré té ndihmojné, ju vijné realisht né ndihmé prindérve té
fémijéve me aftési té kufizuar. Burime ndihme pér prindérit ishin gjithashtu familjet e
nénave dhe kisha. Gjithashtu lidhur me mbéshtetjen informale, vendet e besimit fetar
dhe anétarét predikues té saj mund té jené njé burim ndihme, pasi né até vend nuk ka
paragjykime. Né kété linjé éshté edhe Skinner et al,D.G: 297-313, por mé tepér sesa
faktoret fiziké vlerésojné besimin e veté individit né fe.

Sipas Able-Boone & Stevens( 1990:110-111) familjet e fémijéve me aftési té kufizuar
nuk kané informacion mbi até gé ka ndodhur me fémijén e tyre. Judge,A.B:263-268
gjeti se familjet gé Kkishin informacion nga shérbimet shéndetésore lidhur mbi
crregullimin e fémijés sé tyre, ia dilnin ta pérballonin mé miré c¢rregullimin e fémijés
sé tyre. Njé tjetér mbéshtetje formale gé ju vjen né ndihmé familjeve me fémijé me
paaftési éshté aspekti financiar. Né kushtet kur nénat géndrojné né shtépi pér t'u
kujdesur pér fémijén, té ardhurat financiare jané té reduktuara (Able-Boone& Stevens
1994:161-172). Sipas Valentine 1993 punésimi i nénave dhe shkolla e fémijéve
shihen si burime ndihme pér 25 familje me fémijé me aftési té kufizuar. Gjithashtu
edhe punonjési social éshté shumé i réndésishém, pasi ai konstaton se ¢faré i nevojitet
familjes me fémijé me aftési té kufizuar.

2.8. Barierat e prindérve né bashképunimin me sistemet mbéshtetése
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Stresi i té jetuarit me njé fémijé autik mund té ndikojé né anén psikologjike té
anétaréve té familjes dhe té krijojé edhe konflikt mes tyre, por pérballja me botén
jashté shtépisé éshté sfidé akoma mé e madhe pér prindérit e kétyre fémijéve (Gray,
E.D.1993:103). Prindérit nuk duan gé familja e tyre té identifikohet si familje gé ka
fémijé me paaftési. Ata duan gé familja e tyre té duket sa mé normale dhe né funksion
té saj, nganjéheré prindérit shmangin takimet e shumta me organizatat qé duan té
vijné né ndihmé té fémijéve (Birenbaum, A.1970:199). Kété ide e gjejmé té shprehur

edhe tek Kurti, V (2013:367) kur ju drejtohet prindérve:

“.... ju duhet gjithashtu, ta fshihni dhimbjen dhe lotin tuaj si ndaj atyre gé ju rrethojné
ashtu edhe ndaj té tjeréve jashté derés sé shtépisé.... ju duhet gjithashtu té fshihni edhe
fémijén tuaj gé té mos e shohin té tjerét nga frika se injoranca do ta pérbuzé e do ta
pércmojé. ”

Shumé prindér e izolojné veten dhe fémijét nga jeta sociale dhe kontakti i vetém mbetet
i kufizuar tek pjesétarét e familjes dhe disa miq a shoké qé e kuptojné gjendjen e
fémijés, ose né disa raste mund té jené edhe prindérit e tjeré me fémijé me aftési té
kufizuar (Gray, E.D.1993:109). Shumé interesante é&shté eksperienca qé sjell
antropologu Grinker, R.R.(2007) si pjesé e njé ekipi studiuesish mbi autizmin né Kore.
Né Kore besohej se nuk kishte autizém pasi rastet me kété c¢rregullim ishin shumé té
rralla dhe fjala “autizém” pothuaj nuk njihej. Nga studimi me 30.000 fémijé doli se
Kishte jo pak fémijé autiké, por ju ishin véné diagnoza té tjera ose nuk ishin té
diagnostikuar fare. Kjo ishte ¢éshtje kulture. Prindérit koreané mé lehté pranonin té
quheshin prindér té kéqij, gé nuk dinin té rritnin fémijé, sesa té merrej vesh se Kkishin
njé sémundje gjenetike. E kundérta e késaj ndodhte né SHBA, prindérit akuzoheshin
pér kujdes jo té miré ndaj fémijéve kur né té veérteté autizmi ka Kkryesisht shkak
gjenetik. Né Kore autizmi egzistonte si ¢rregullim, por jo si koncept Grinker, R.R.

(2007. interview). Kjo ndodh sepse prindérit e fémijéve autiké vuajné stigmatizimin qé
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ju béhet atyre dhe veté fémijéve. Sipas Goffman (1963:30), ‘kur njé individ ka lidhje
mes strukturave sociale me njé njeri té stigmatizuar shogéria i trajton té dy si té ishin “e
njéjta gjé”. Anétarét e familjes sé personit té stigmatizuar nga sémundja mund té kené
eksperienca stigmatizimi pér shkak té lidhjes me té stigmatizuarin dhe jo pér shkak té
tyre veté (Gray, E.D.1993:104). Né studimin e kryer nga Gray 1993 me prindér té
fémijéve autiké, njé nga pérfundimet ishte se jo té gjithé prindérit ndiheshin té
stigmatizuar pér shkak té paaftésisé sé fémijés té tyre. Gjithashtu prindérit e fémijéve
né pre-adoleshencé si dhe prindérit e fémijéve me démtim té madh e perceptonin veten
mé shumé té stigmatizuar (Gray, E.D. 1993:102-120). Sipas Voysey (1975:215) nénat
jané mé té stigmatizuara pasi jané ato gé shogérojné fémijét tek specialistét, logopdistét
dhe gjithé aktorét e tjeré gé kané kontakt diagnostikues dhe zhvillues me fémijén. Nga
njéheré autizmi mund té shogérohet me epilepsi, gjé gé bie né sy dhe bén gé té keté mé
shumé reagime armigésore mbi prindérit. Fémija autik shfaq sjellje té papérshtatshme
né publik dhe reagon né ményré negative me té huajt. Stigmatizimi mé i madh pér
prindérit éshté gjaté moshés parashkollore. Fémijét autiké duken normalé né pamje dhe
pérgjegjésia e té gjithé problemeve né kopshte bie mbi prindérit. Ndérsa né adoleshencé
problemet pér prindérit e fémijés autik mund té shtohen sepse fémija ka njé zhvillim té
madh fizik dhe reagon né ményré negative me té huajt.

Sé dyti, njé fenomen gé ndodh shumé shpesh me fémijét né pérgjithési, dhe me fémijét me
paaftési né vecanti, éshté ‘bulizmi’/ngacmimi. Fémijét autiké, duke qené té pa afté pér té
mbrojtur veten e tyre, jané né rrezik t¢€ madh nga abuzimet apo kércénimet prej
individéve té tjeré gjaté gjithé jetés sé tyre. Njé studim i vitit 2002 tregon se 94% e
fémijéve me sindromén asperger jané ngacmuar apo kércénuar. Rastet e bulizmit mund

té ndodhin kudo: né shkollé, institucione dhe shtépi (Bulling and ASD). Studimet
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tregojné se fémijét me aftési té kufizuar jané dy ose tre heré mé té rrezikuar pér té gené
té kércénuar sesa fémijét e tjeré dhe akoma mé né rrezik jané fémijét me ¢rregullim té
spektrit autik pasi kané véshtirési pér té komunikuar, pér té lévizur dhe pér té kuptuar té
tjerét. Njé anketim me prindérit i vitit 2009 mbi bulizmin/ngacmimin fizik apo
emocional tregon se 65% e fémijéve me sindromén Asperger kané géné viktima té
shokéve té tyre. 47% jané goditur nga shokét ose motrat/vellezérit e tyre. 50% e
fémijéve jané frikésuar nga shokét e tyre. 9% ishin sulmuar nga grupe fémijésh. 12%
nuk ishin ftuar né ditélindjet e shokéve. 3% hanin dreké té vecuar ¢do dité (Autism
Safety). Raste bulizmi mund té vijné edhe nga mésuesit dhe prindérit gé nuk kuptojné
pse fémija vepron né njé ményré jo té pérshtatshme (bulling-Autism mythbusters). Té
dhénat jané kryesisht mbi fémijét autiké sepse té gjesh té rritur autiké éshté e véshtiré
pasi ata jané té pérhapur né shogéri népér institucione, rezidenca, apo jané edhe mes
nesh dhe jané adaptuar t'ia dalin veté edhe pse me crregullime né té folur, ndérsa
fémijét jané mé té lehté pér t'u diagnostikuar pasi ata jané té vendosur népér gendra
shkollore (Interview with Ray Richard).

2.9. Pérmbledhje mbi literaturén kérkimore

Autizmi pérkufizohet si njé c¢rregullim pervasiv i zhvillimit, pra nuk prek vetém njé
aspekt té vecanté té zhvillimit, por éshté gjithépérfshirés. Crregullimet e zhvillimit
pérmbledhin njé térési ¢rregullimesh qé shfagen me deficite dhe anomali cilésore né
funksionimin konjitiv, sensor motorik ose gjuhésor (Sagellari, S. 2011:109).

Autizmi nuk zgjedh mbi bazén e statusit social, ekonomik apo pérhapjes gjeografike.
Cdo familje, cdo néné dhe ¢do fémijé mund té keté riskun té preket nga Ky ¢rregullim.
Fakti gé ky crregullim nuk shfaget menjéheré pas lindjes si dhe pamundésia pér t'u

diagnostikuar gé né embrion ka béré qé paniku i prindérve té jeté né rritje né dy dekadat
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e fundit. Né pamje té paré duket se ky fenomen po pérhapet si nje virus. Nése i
referohemi Rrjetit te Monitorimit te Crregulimeve te Zhvillimit ne SHBA, né 2010,
prevalenca ishte 1 né 68 fémijé 8-vjecaré, né 11 komunitete. Ka té ngjaré gé autizmi po
le mbrapa edhe crregullime té tjera, si pér shembull, sindromén Dawn, por nga ana
tjetér kjo gjendje ‘epidemie’ e ka dhe shpjegimin e saj. Sipas antropologut Ginker, R.R.
2007 rritja e numrit té fémijéve me autizém vjen si rezultat i diagnostikimit mé té miré
gé po ju béhen rasteve té fémijéve me paaftési. Kur autizmi akoma nuk njihej fémijéve
me autizém mund t'ju jepej diagnozé e gabuar. Le té marrim si shembull Shqipériné.
Né vitet 90 shumé pak mjeké mund té njihnin kété ¢rregullim dhe mund té themi se
ndoshta, libri i paré i shkruar né gjuhén shqgipe mbi autizmin nga njé specialist i fushés
éshté botuar né 2011 (Sagellari, S. 2011:16). Nga ana tjetér ka prindér qé pér shkak té
kulturés, tradités apo stigmatizimit nuk kané guxuar t'i diagnostikojné fémijét kohé mé
paré, ndérsa sot, pér shkak té alarmit mbi autizmin, prindérit i cojné mé herét fémijét né
gendrat mjekésore. Duhet theksuar se sot, dixhitalizimi ka béré qé prindérit, kudo ku
ndodhen, té kéné mundésiné té informohen, qofté edhe né zona té thella. Gjithashtu
edhe pérdorimi i termave prevalencé dhe incidencé né vend té njéra-tjetrés né raste té
ndryshme mund té keté ndikuar né rritjen e numrit té rasteve té diagnostikuar me
autizém.

Edhe pse studimet gjaté 30-vjecarit té fundit jané intensifikuar ndjeshém, shkaget e
autizmit akoma jané té pagarta. Studimet e sotme mbi kété temé jané fokusuar mé tepér
mbi gjenetikén, por dhe faktorét mjedisoré nuk jané té papérfillshém. Disa nga shkaget
e diskutuara té autizmit shtrinen gé nga atashimi i fémijés me nénén, pérbérja e
vaksinave, mutacione té gjeneve, bashkélidhja me sémundje té tjera e deri né ndikimin

nga toksinat. Njé géndrim ndoshta mé ndryshe éshté ai qé logopedisti Sagellari,
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S.(2011:22) na jep: “ve¢ predispozités, véshtrimi duhet hedhur edhe te marrédhénia
joné me té voglin....u blejme vocérrakéve gjithgka dhe harrojmé se mé shumé se pér
cdo gjé ai ka nevojé pér ne prané....”

Fémijét e diagnostikuar me ¢rregullim té spektrit té autizmit né pjesén mé té madhe e
vuajné gjithé jetén kété crregullim, por fémijét me ¢rregullim té lehté me ané té terapive
té ndryshme dhe punés sé palodhur té prindérve, familjaréve, mésuesve dhe ekspertéve
té fushés mund té pérmirésohen nga kjo gjendje. Trajtimi psikoedukativ gé mbéshtetet te
zhvillimi konjitiv, social, gjuhésor, psikomotorik shérben si ‘ilag’ pér fémijét me autizém
dhe ndoshta magésité né kété rrafsh kané krijuar njé mjedis té favorshém pér rritjen e
autizmit (Sagellari , S. 2011:22-23). Tample T, éshté rasti me tipik. Edhe pse ajo i pérket
njé gjenerate ku autizmi nuk njihej dhe aq mé pak té kuptohej, ajo sot jo vetém ka dalé nga
spektri autik, por shérben me késhillat dhe shkrimet e saj si piké orientimi pér gindra
familje, qé vuajné pa faj kété crregullim neurologjik té fémijés sé tyre. Gjithashtu edhe
zédhénésja e organizatés “flasim rreth kurimit té autizmit’, Jenny McCarthy, me shumé
puné arriti té nxjerré nga spektri fémijén e saj té diagnostikuar me autizém té lehté.
Bazuar né teoriné e sistemeve ¢do ndryshim gé i ndodh njé sistemi do té kété impakt
tek té gjithé té tjerét. Pra fémija autik mund té shkaktojé disekuilibér né marrédhéniet

e té gjithé familjes. Kérkimet mbi impaktin social qé ka né familje njé fémijé autik,
kané treguar se sjellja e fémijés mund té jeté njé burim stresi i vazhdueshém pér ata té
cilét kujdesen pér fémijén. Prindi duhet té jeté gjithé kohés i lidhur me fémijén pér t'u
kujdesur dhe kjo nuk éshté e lehté. Té kujdesesh pér njé fémijé autik kérkon dashuri
pa kushte, mirékuptim dhe mbi té gjitha durim gé kérkon nerva té celikta dhe gé ve né
prové géndresén shpirtérore té prindérve (Tupja E.2009:130). Nga studimi i De Myer
(1979:35-61) u vu se njé pjesé e madhe e prindérve té fémijéve autiké jo vetém

kalonin stres, por kishin lidhje té dobta afeksioni dhe mund té kalonin né zgjidhje té

44



martesés. Njé fémijé autik krahasuar me fémijé te diagnostikuar me sindroma té tjera
éshté ndoshta mé i véshtiré né mirérritje. Né studimin e Dumas et al.:97-110, u vu re
gé shumica e nénave dhe baballaréve té fémijéve autiké kalonin mé shumé gjendje
stresi krahasuar me prindérit e fémijéve me sindromén Dawn.

Né literaturé ka gjetje té ndryshme lidhur me perceptimin e prindérve gé kané fémijé
me aftési té kufizuar mbi ndihmén e marré nga burimet formale dhe informale. Né
studimin e Bailey 1999:437-451 ku u pyetén 200 prindér té fémijéve me paaftési né
zhvillim ose me prapambetje mendore, pérkatésisht 50 cifte nga Meksika dhe 50 cifte
nga Puerto Riko, mbéshtetja nga burimet informale perceptohej nga té dy grupet si
burimi kryesor i ndihmés. Familja dhe shogéria perceptoheshin ndihmuese né nivelet
mé té larta. Ndérsa né njé studim tjetér, me 17 néna té bebeve me paaftési, nuk u
gjetén ndryshime midis burimeve formale dhe informale té ndihmés. Kryesisht
prindérit donin té diskutonin me njé mjek, té ndihmoeshin financiarisht dhe té dinin si
té kujdeseshin pér fémijén e tyre. Bazuar né gjetjet e Boyd, B. A (2002:208-215) ulja
e stresit tek prindérit e fémijéve me aftési té kufizuar éshté mé efektive kur ndihma
vjen nga sistemet informale. Ndérsa Raif, R& Rimmerman, M (1993:97-103) gjetén
njé lidhje té forté mes sistemeve mbéshtetése informale dhe déshirés sé prindérve pér
t'u kujdesur pér fémijén e tyre me aftési té kufizuar. Njé burim ndihme gé vjen nga
sistemet formale apo si mbéshtetje té jashtme pér zvogélimin e stresit té prindérve
éshté vendosja e fémijés né shkollé si dhe trajnimi i prindérve pér t& menaxhur
situatén (Bristol, M.M.et al., 1993:3-20). Gjithashtu informimi i prindérve nga burime
té ndryshme mbi kété crregullim éshté njé tjetér mbéshtetje gé ju vjen né ndihmé

prindérve (Powers, D. M.2000:81).
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Kur flasim pér familje struktura e saj merr réndési té vecanté. Té jetuarit e prindérve
dhe fémijéve té tyre me familjaré té tjeré pérbén njé céshtje interesante pér t'u
studiuar, sidomos kur né pérbérje té saj ka fémijé me aftési té kufizuar. Jetesa né
globalizém ka béré gé njerézit té kalojné mé shumé kohé jashté shtépisé dhe lidhjet
me familjen té jené mé té shképutura. Por, edhe pse né 30 vitet e fundit familja ka
pésuar metamorfozé né shumé drejtime, familja ballkanase éshté né pérbérje njé
familje e zgjeruar ku njeréz té njé gjaku mund té jetojné né té njéjtén shtépi dhe té
kujdesen pér njéri-tjetrin. Bashkéjetesa mes brezave éshté mése normale dhe gjyshérit
kané marré edhe rolin e prindit t& fémijéve né jo pak raste. Né& kohén gé jetojmé,
gjyshérit nga ana e té dy prindérve té fémijéve po marrin réndési té madhe. Né rastin
e fémijéve me paaftési gjyshérit jané té lénduar pér fémijén e tyre si dhe fémijén e
fémijés sé tyre. Ata ju rriné prané fémijéve dhe kjo shérben jo vetem si ndihmé pér
fémijét e tyre, por dhe si kohé e kaluar pér té njohur mé miré nipérit/mbesat. Sot njé
céshtje e debatueshme éshté ndikimi gé kané gjyshérit mbi familjen dhe veté fémijén
me aftési té kufizuar mbi bazén e largésisé fizike mes tyre. Né njé studim té kryer nga
Baranowski (1990:201-215), mbi distancén gjeografike midis gjyshérve dhe nipérve
apo mbesave té tyre me aftési té kufizuar, u pa se largésia fizike mes tyre ndikonte né
ndérveprimin mes tyre. Né njé studim tjetér té zhvilluar nga Schilmoller dhe
Baranowski (1998:465-475) u vu re gé distanca mes gjyshérve dhe fémijés me aftési
té kufizuar nuk lidhej me cilésiné e raportit mes tyre. Edhe pse jo fizikisht gjyshérit
mund té gjenin ményra té ndryshme pér té gené prané nipérve dhe mbesave dhe
fémijéve té tyre duke telefonuar apo duke dérguar dhurata pér fémijét. Né njé studim
té Sara Green (2001:11-33) mbi impaktin e gjysheve né perceptimin gé kané nénat e

fémijéve me aftési té kufizuar, u vu re se ndihma gé nénat e fémijéve me aftési té
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kufizuar merrnin nga nénat e tyre kishte njé impakt pozitiv né jetén e tyre. Mirégénia
e nénave dhe géndrimi gqé ato mbanin lidhur me ¢rregullimin e fémijés sé tyre si dhe
ndihma né aspektin fizik ishte né nivel té larté né krahasim me burime té tjera té
ndihmés informale si: té njohurit, bashkéshortét apo fginjét. Sipas Green, S. pérfshirja
e gjyshérve né jetén e fémijés me aftési té kufizuar éshté njé gjé shumé pozitive pér
fémijén edhe pér prindin. Por, ka raste kur ata, pér shkak t& moshés nuk mund té
kujdesen mé pér fémijét e fémijéve té tyre ose edhe veté ata vuajné stigmatizimin dhe
mundohen ta fshehin problemin e fémijés. Edhe pse i duan fémijét e tyre ata mund té
béhen edhe pengesé pér prindérit lidhur me bashképunimin social. Eshté interesante
té shihet nése konteksti familjar i zgjeruar, konkretisht me gjyshérit, ndryshon dicka
né perceptimin e prindérve mbi ndihmén, mbéshtetése formale dhe informale.
Si¢ shihet né literaturé ka té dhéna té ndryshme lidhur me burimet e ndihmés gé
prindérve ju vijné mé tepér né ndihmé edhe pse pér familjet e zgjeruara ka pak té
dhéna, sidomos né lidhje me fémijét me autizém. Kéto konstatime pérbéjné njé
pikénisje shumé té miré pér té ngritur hipoteza dhe pér té kérkuar pérgjigje lidhur me
prindérit e fémijéve autiké né Shqipéri.

Autorja pérdori si kornizé teorike teoriné e Urie Bronfenbrenner mbi ekologjiné e
zhvillimit. Bazuar né teoriné e ekologjisé té zhvillimit njerézor u identifikuan dhe
analizuan burimet mbéshtetése gé ju vijné mé tepér né ndihmé prindérve gé jetojné né
mjedise té ndryshme. Bazuar né literaturén e hulumtuar nga autorja, mund té themi se
ka raste kur prindérit nuk marrin ndihmén e duhur nga kéto sisteme. Kjo mund té
ndodhé edhe pér shkak té mosnjohjes nga prindérit té té drejtave té fémijéve,
stigmatizimit gé ju béhet prindérve, abuzimit g¢ mund t'ju ndodhé fémijéve,

mungesés sé informacionit, ose pengesave gé mund té nxjerrin anétarét e familjes ose
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dhe mungesés sé burimeve mbéshtetése. Arsyet konkrete pér kété gjendje duhet té
kérkohen tek prindérit, por ato nuk jané géllim i kétij studimi, prandaj ato duhet té
jené fokus i studimeve té tjera né té ardhmen. Né Shqipéri ka pak studime lidhur mé
fémijét autiké dhe shumé mé pak pér familjet e tyre. Fakti gé ky punim éshté nga té
paktét punime qgé sjell informacion mbi perceptimin e veté prindérve té fémijéve
autiké, qé jetojné né struktura familjare té ndryshme, i jep vleré kétij studimi. Ky
studim modest ka si géllim kryesor té kthejé pérgjigje mbi disa pyetje konkrete té
ngritura mbi familjen e fémijés autik né realitetin shqiptar, gjithmoné duke synuar
pérmirésimin dhe lehtésimin e situatés né té cilén ndodhen.

Etapat e kérkimit shkencor gé autorja ndoqi gjaté studimit ishin: etapa e paré ishte
ngritja e pyetjes fillestare, etapa e dyté ishte eksplorimi mbi pyetjen e ngritur, qé u bé
e mundur népérmjet leximeve, né etapén e treté autorja zbuloi problematikén dhe né
etapén e katért béri ndértimin e modelit té analizés. Mé tej, né etapén e pesté, autorja
realizoi vézhgimin mbi pyetjen e ngritur. Né etapén e gjashté u bé analiza e té
dhénave dhe etapa e shtaté pérfshiu konkluzionet mbi té gjithé punén e béré. Edhe pse
né gjuhén shqipe ka pak literaturé lidhur me autizmin dhe prindérit e fémijéve autiké,
pér kété studim jané shfrytézuar botime nga gendrat e kujdesit pér kéta fémijé,
manuale té organizatave jo fitimprurése, shumé studime dhe artikuj té revistave té
ndryshme shkencore si dhe libra té disponueshme né bibliotekén kombétare shqiptare.
Gjithashtu njé burim tjetér i literatuarés sé pérdorur ka gené literaturé e hulumtuar né
burime té besueshme né internet. Mé sé shumti éshté pérdorur literaturé e huaj, e
pérfagésuar nga studiues té fushés si Krauss M.W; Kanner, L; Gardin, T; Sicile- Kira
C; Fein, D; Asperger; Powers, D.M; Dunn, A.M; Volkmar, R.F, Bettelheim, B, por

edhe nga autoré shqiptaré si: Kurti, V; Sagellari,S; Tupja, E; Hoxhaj, G; Shehu, A.
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2.10. Mbi logjikén e pérzgjedhjes sé metodologjiseé.

Forma e kérkimit shkencor qé autorja pérdori né kété studim ishte ajo e metodave té
kombinuara. Si metodologji kjo ka té béjé me mbledhjen dhe analizén e té dhénave
sasiore dhe cilésore. Sipas Creswell and Plano Clark 2007:5, né Gorard, S., metodat e
kombinuara jané njé formé kérkimi me bazé metoda kérkimi té vecanta. Si
metodologji, baza filozofike ku ajo mbéshtetet, drejton mbledhjen dhe analizén e té
dhénave dhe kombinimin e gasjeve sasiore dhe cilésore né shumé faza gjaté kérkimit
shkencor. Si metodé ajo fokusohet tek mbledhja, analiza dhe kombinimi i té dhénave
sasiore dhe cilésore né njé studim té vetém. Kombinimi i metodave ka nisur fillimisht
me pérdorimin e metodave té shuméfishta, kryesisht me matje té shuméfishta té té
dhénave sasiore. Kjo shérbeu pér té treguar se duke shpalosur rezultatet e marra nga
kéto matje té ndryshme, mund té idetifikoheshin elementé té ndryshém té té njéjtit
fenomen. Cohen and Manion (1994:36-42) sugjerojné se té pérdorésh mé shumé se
njé metodé né studimin e sjelljes njerézore mund té minimizojé shtrembérimin dhe
njéanshmériné gé vjen nga pérdorimi i té dhénave gé vijné nga burimi i té dhénave.
Dy jané arsyet pse autorja pérdori kété metodologji. S€ pari, né pérpunimin e té
dhénave sasiore u vu re ndryshim mes grupeve té prindérve. Kéto ndryshime mes
grupeve té prindérve gé jetonin né familje té vogél dhe té madhe kérkonin shpjegim té
métejshém dhe autorja gjykoi se kjo mund té arrihej vetém me ané té bisedave dhe
intervistave me prindérit. Falconer, D. J., & Mackay, D. R. (1999) késhillon gé
kérkuesi mund té mos gabojé né zgjedhjen e metodologjisé sé duhur nése autori niset
nga fenomeni dhe jo metodologjia. Sé dyti, duke pérdorur té dhéna nga dy gasje té
ndryshme, ne kuptojmé dhe hyjmé mé miré né brendési té asaj gé ndodh me prindérit.

Sipas Gorard & Tylor (2004:38) metodat e kombinuara na japin njé kérkim mé
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rigoroz dhe racional, pérvegcse hyjmé né thellési té problemit. Té ndjekésh kété
metodologji nuk éshté e thjeshté, pasi ka véshtirésité e veta dhe gjithashtu si ¢do
metodologji edhe ajo ka pasur kritika né drejtime té ndryshme. Eshté theksuar se
punime té tilla kérkojné shumé puné nga ana e autorit dhe zgjatin né kohé, por me
teknologjiné e sotme studiuesi ka mundési pér té nxjerré njé studim té miré né njé
kohé té arsyeshme. Njé tjetér kritiké éshté pamundésia pér té béré pérgjithésime. Né
té vérteté qéllimi i kérkuesit shkencor éshté té béjé pérgjithésim analitik, pra té
zgjerojé teorité dhe jo té béjé pérgjithésime mbi popullatén. Gjithashtu sot, né rrjetet
akademike, ka njé debat mbi ményrén sesi “kombinohen” kéto metoda. Pér disa
studiues té mbledhésh té dhéna nga dy kérkime té ndara, mbi té njéjtin kampion, pér
té njéjtin fenomen, nuk pérbén “metoda t&€ kombinuara”. Gorard,2006:5 shkon edhe
mé tej, sipas tij, né thelb nuk éshté e drejté té pérziesh metoda né kérkime, pasi ato
jané aq afér sa as nuk duhet té ndaheshin ndonjéheré. Kur flasim pér saktésiné e
metodave té pérdorura népér studime té ndryshme, zakonisht ka njé paragjykim se
analiza statistikore éshté mé objektive, por nuk mund té flasim pér mbivlerésim
metodash né rrafshin e té génit subjektiv. Té dhénat né cfarédo forme té paragitura:
né formé numerike, me audio, fjalé, apo imazhe mund té jené subjektive. Individi si
pjesé e njé kampioni né studim, mund té jeté subjektiv né pérgjigje si né njé
intervisté, ashtu edhe né garkimin e njé numri né shkallén Likert. Gjithashtu, gjykimi
personal i kérkuesit éshté i pashmangshém, né ¢farédo lloj metodologjie té pérdorur,
pasi ai duhet té marré vendime dhe té béjé zgjedhje né ¢'do hap té studimit.
Trikéndézimi si term, sot po pérdoret si nga kérkuesit shkencoré gé pérdorin metodat
cilésore ashtu edhe nga ata kérkues gé pérdorin metodat sasiore. Qé&llimi i kérkimit

shkencor éshté té shpjegojé botén sociale dhe realitetin. Né funksion té saj ne duhet té
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pérdorim metoda té ndryshme pér té paré se cili interpretim éshté mé i vlefshém dhe
nga ana tjetér té sjellim informacion mé té zgjeruar pér ané té ndryshme té fenomenit
gé po studiojmé, ashtu si njé pazéll ku ne jo vetém duhet té kombinojmé pjesét e tij,
por dhe té marrim njé pasqyrim sa mé té qarté té fenomenit né gendér té studimit.
Trikéndézimi, gé autorja pérdori si bazé té studimit, né literaturé i referohet kontrollit
té vlefshmérisé té njé interpretimi té té dhénave té fituara nga njé burim duke ju
drejtuar njé burimi tjetér. Kjo sjell uljen e riskut pér pérfundime jo té vérteta. Edhe
lidhur me trikéndézimin né literaturé ka géndrime té ndryshme. Njé géndrim vjen nga
Cicourel, A 1974:124 ku sipas tij trikéndézimi duhet té synojé jo vetém gjetjen e sé
vértetés, por tek arsyet pse pjesémarrésit arrijné tek ato pérfundime rreth té vértetés.
Sipas tij njerézit nuk japin thjesht refleksione té realitetit, por ato jané krijuar né bazé
té njé qéllimi sipas rrethanave né té cilat ndodhet njeriu. Pra sipas tij trikéndézimi
éshté njé mjet pér té marré interpretime té ndryshme té njé fenomeni sesa njé tekniké
pér té kontrolluar vliefshmériné e pérfundimeve té pérftuar nga té dhénat e njé metode
duke pérdorur njé tjetér, sepse fenomenet sociale perceptohen ndryshe nga njeréz té
ndryshém. Kjo gasje ndaj realitetit éshté pérkrahur edhe nga autoré gé nuk e shohin
realitetin si njé té vetém, por si ndérveprim, pasi pér ta ¢cdo veprim né boté éshté
ndérveprim. Njé tjetér interpretim i trikéndézimit éshté se ai na shérben pér té marré
njé ‘pamje’ sa mé té qarté t&€ fenomenit duke pérdorur té dhéna gé vijné nga metoda té
ndryshme, pra jo pér té vlerésuar pérfundimet. Pasi trikéndézimi nuk éshté thjesht njé
kombinim metodash sasiore dhe cilésore, duhen paré me kujdes mundésité pér té
zgjedhur teknikén e duhur si brenda grupit té teknikave gé pérfshihen né metodén
sasiore ashtu dhe teknikén e duhur nga grupi i metodés cilésore. Sipas Flick, U.

(1988:175-197) metodologji té ndryshme jo vetém japin informacion té ndryshém pér
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té njéjtin objekt studimi, por edhe e shprehin realitetin né ményra té ndryshme dhe
duke gené se metodologji té ndryshme e ndértojné realitetin social né ményra té
ndryshme trikéndézimi mund té mos na ¢ojé tek vlefshméria. Megjithése debatet
vazhdojné mbi pérdorimin e késaj metodologjie, ajo ka marré njé pérdorim té gjeré né
kérkime, kryesisht né fushén e edukimit. Kjo metodé éshté pérdorur né studimin e
Klassen et al, 2008 mbi motivimin e mésuesve né Kanada dhe Singapor. Pér té marré
té dhéna sasiore u pyetén 502 mésues dhe u zhvilluan mé pas 24 intervista. Njé
studim tjetér éshté ai i vitit 2007 nga Flumerfelt et al, né SHBA. 34 studenté té sapo
diplomuar u pyetén mbi planet né fushén profesionale dhe pérveg intervistave u
pérdor edhe t-test pér té paré ndryshimet mes grupeve. Njé studim interesant éshté ai i
zhvilluar né Tajlandé me 2301 nxénés dhe 351 prindér té pyetur si dhe 20 fokus grupe
me kéta nxénés dhe prindér (Symonds, E.J & Gorard S.2015).

Qéllimi yné éshté té vijmé né ndihmé té prindérve, pra té ndryshojmé dicka pér miré
dhe kjo mund té ndodhé vetém duke hyré né botén e tyre, pasi éshté e pamundur té
vézhgosh botén vetém pérmes fakteve, pra vetém népérmjet té dhénave empirike té
bazuar né shqisat tona. May (2001:30-98) sygjeron gé funksioni i kérkimit shkencor
social brenda njé paradigme realiste duhet té identifikojé strukturat dhe mekanizmat e
botés sociale, pér té ndryshuar realitetin. Sipas Bhaskar 1978:56 ne jetojmé né njé
boté reale qé egziston pavarésisht perceptimeve tona. Ajo éshté e strukturuar, e
shtresézuar dhe gjithmoné né ndryshim. E réndésishme éshté gé, jo vetém té
shpjegohet realiteti ku jetojmé, por edhe té ndryshohet ai.

Pra kérkimit shkencor brenda njé konteksti social duhet t'i béhet njé interpretim kritik
dhe konkretisht ky kérkim duhet jo vetém t€ sjellé ‘fakte’ empirike, por dhe té marré

parasysh eksperiencén e prindérve me fémijé me aftési té kufizuar. Duke iu referuar
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studimit toné, ndryshimet statistikore né perceptimin gé kané prindérit e fémijés autik
gé jetojné né familje té zgjeruar dhe té vogél mund té shpjegohen me interpretim.
Sipas Lofland & Lofland 1996:65-100 natyra njerézore nxjerr kuptime né bazé té
eksperiencave dhe po me ané té té kuptuarit i jep kuptim eksperiencave. Piképamjet
gé individi ka mbi realitetin bazohen né kuptimin qé ai i jep kétij realiteti bazuar né
normat, kulturén dhe formimin e veté individit. Me ané té té kuptuarit té fenomeneve
njerézit jo vetém pérshkruajné realitetin, por dhe béjné interpretime mbi té. Pra
njerézit formojné kuptime me ané té subjektivitetit té tyre. Sipas Erikson, E. H.
(1963:25-49) kuptimi gé njé grup njerézish i japin njé objekti apo ngjarjeje mund té
jeté e ndryshme nga kuptimi gé njé individ i jep atij objekti ose ngjarjeje. Kjo ndodh
pasi né kuptimin gé grupi apo individét i japin realitetit ndikojné faktoré té ndryshém.
Kéta faktoré mund té identifikohen gjaté analizés té té dhénave cilésore. Sipas
Lofland, J., & Lofland, L. (1996:45-53) dija sociale né analizén e té dhénave cilésore
arrinet kur kérkuesi ka njé ndérveprim me individin né rrethanat né té cilat kéta
kontekstin ku individi formon kuptimin pér ngjarje ose objekte té ndryshme aq mé
shumé mundési ka kérkuesi té pérfshihet né formimin e kuptimit té kétij individi mbi
realitetin. Té génit prané té vértetés sé tjetrit &shté mjaft e réndésishme, pasi njerézit
né pérgjithési kané perceptime dhe pérjetime té ndryshme pér realitetin. Ne gabojmé
kur nuk e marrim parasysh kété, por veprojmé né bazé té gjykimit se té tjerét do té
pérjetojné njé ngjarje ashtu si ne, pasi po té ishin né vendin toné do té kishin té njéjtin
perceptim. Duke ju afruar pozicionit té individit gé e kemi né géndér té studimit, ne e
shohim realitetin nga kéndvéshtrimi i tij dhe nxjerrim kuptime pér géndrime té

ndryshme té tij. Kjo bé&het e mundur népérmjet analizés cilésore. Sipas, Lofland, J., &
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Lofland, L. (1996:45-53) né kété lloj analize ne mund té krijojmé nivele té ndryshme
té té kuptuarit té realitetit. Njé kuptim del si rezultat i gjuhés sé pérdorur nga individi,
pra asaj qé individi thoté. Njé lloj kuptimi tjetér del nga rregullat apo normat gé
pérdor individi apo grupe individésh. Etika dhe vlerat gé mbartin grupe té ndryshme
njerézish na lejojné té nxjerrim informacion mbi ta. Njé lloj kuptimi tjetér realizohet
nga ajo gé individi nuk shpreh veté, por kérkuesi shkencor shprehet mbi bazén e asaj
gé individi ka théné. Kérkuesi e mundéson kété lloj kuptimi duke pérdorur tematika té
ndryshme, ku secila pérmban njé grup té madh té dhénash té ndara né kategori. Pra
kérkuesi shkencor éshté aktiv gjaté procesit té pérpilimit té té dhénave si dhe gjaté
marrjes sé kétyre té dhénave.

Krijimi i fokus grupeve me nénat gé jetojné né mjedise té ndryshme familjare u krye
pér té marré informacion mé té ploté dhe té detajuar mbi perceptimin e nénave, duke
analizuar ¢éshtjet ku ato bashkoheshin apo ndaheshin. Megénése krahasuar me nénat
informacioni i marré nga baballarét né té dhénat sasiore nuk ishte i konsiderueshém,
autorja synoi qé edhe zéri i tyre té vinte né studim. Pér arsye té ruajtjes sé anonimatit
té baballaréve autorja e pa té arsyeshme intervistimin e tyre. Intervistat e zhvilluara
me disa prej tyre do té sillnin informacion pér perceptimin qé ata kané mbi burimet e
ndihmés, si dhe do té pasuronin studimin me té dhéna nga eksperienca e tyre. Edhe
pse gjyshérit e fémijéve autiké nuk ishin pjesé e kampionit, autorja mendoi se ata
mund té sillnin detaje té réndésishme mbi studimin dhe pér kété arsye autorja zhvilloi
dy intervista té thjeshta me dy gjyshe té fémijéve autiké. Krahasuar me gjyshérit,
gjyshet u ofruan me déshiré pér t'u béré pjesé e studimit.

Strategjia e ndjekur né kété studim ishte ajo e rastit té studimit. Né kérkimet me

metodologji cilésore, intervistat e strukturuara dhe gjysém té strukturuara jané té
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pranueshme (Healy, M., & Perry, C 2000: 118-126). Zakonisht njé rast studimi éshté
shpesh i shogéruar me kérkimin rreth njé grupi té vogél subjektesh. Edwards and
Talbot (1999:37-48) e shohin studimin e rastit si njé studim té njé njésie té analizés qé
mund té jeté: njé individ, njé familje, njé grup, njé burim, njé institucion ose njé
ndérhyrje. Kjo strategji kérkimi, gé& hulumton njé fenomen bashkékohor brenda
kontekstit té jetés sé pérditshme, bazohet né disa burime té dhénash (Yin, K.R.
2002:7-55). Sipas Robert K. Yin 2002:7-29, né njé rast studimi kérkuesi aplikon njé
gasje térésore, pra merret pér bazé konteksti shogéror dhe marrédhéniet brenda
pjeséve té kétij konteksti. Pér té zgjedhur kété strategji mbi té tjerat, baza éshté pyetja
kérkimore, fakti nése kérkuesi ka kontroll mbi ngjarjen apo jo dhe nése rasti éshté
bashkékohor. Té tre kéta faktoré pérmbushen né rastin e kérkimit toné. Autorja nuk
mund té keté kontroll mbi perceptimin gé kané prindérit e fémijéve autiké né asnjé
lloj rasti, pasi ajo nuk ka ndérhyré né studim si¢ ndodh né kérkimet eksperimentale.
Gjithashtu autizmi éshté njé temé shumé e debatuar dhe e studiuar gjaté viteve té
fundit. Kérkuesit shkencoré, autoré librash, mjeké dhe profesionisté té fushés jané né
kérkime dhe né ndjekje té ¢do té dhéne gé mund té shérbejé pér t'ju dhéné pérgjigje
shumé c¢éshtjeve té pagarta mbi autizmin. Né kété studim autorja u bazua né dy njési
analize. Mbi pyetjen e paré autorja mblodhi té dhéna nga secili individ, pra individi
ishte njésia e analizés. Mbi pyetjen e dyté analiza u fokusua tek grupet e prindérve gé
jetonin né familje té zgjeruar dhe té vogél. Kétu autorja pérdori si njési analize grup
individésh.

Mbi rastin e studimit si strategji pér kérkimin empirik ka pasur dhe ka debat.
Krahasuar me forma té tjera té kérkimit shkencor, si eksperimenti dhe anketimi, kétu

paragjykohet saktésia né pérfundime. Kjo mund té vijé si rezultat i té génit té
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njéanshém nga ana e kérkuesit shkencor. Né té vérteté kjo mund té ndodhé me té
gjitha strategjité kérkimore, por né njé rast studimi mbase éshté mé e lehté pér té
kaluar né empati. Né kété studim sé pari, autorja nuk ka pasur eksperienca gé e
lidhnin drejtpérdrejt me autizmin, dhe kjo ul dozén e empatisé. Sé dyti, autorja u
mundua té pérdoré mekanizma pér té shmangur njéanshmériné. Trikéndézimi u pérdor
né kété studim si njé strategji pér té pérforcuar seriozitetin e tij duke mundésuar marrjen e
informacionit pérmes gérshetimit té t& dhénave cilésore dhe sasiore, t¢ mbledhura nga
burime té ndryshme pér té njéjtin problem.

Edhe pse éshté e véshtiré pér tju afruar té vértetés, né kété studim pérfundimet nga té
dhénat sasiore u mbéshtetén nga intervistat né grup si dhe intervistat individuale. Ato
sé bashku na dhané njé pamje mé té garté té realitetit. Fokus grupet na shérbyen té
mblidhnim sa mé shumé té dhéna duke lejuar pjesémarrésit té shprehnin géndrimet e
tyre duke diskutuar mes tyre. Kjo, krahasuar me intervistén e “ngurté” individuale, na
lejoi té shohim mé qarté edhe falé kundérshtimeve né opinione, gé pjesémarrésit
shfagén gjaté intervistimit né grup. Njé tjetér strategji e pérdorur pér té pasur
pérfundime té besueshme ishte pjesémarrja né studim e njé personi tjetér gé nuk ka
lidhje me studimin, pér té dhéné gjykimin e vet né lidhje me studimin. Gjithashtu
analizimi i té gjithé té dhénave cilésore té pérftuara nga intervistat deri sa t€ mos
dilnin té dhéna té reja, si dhe diskutimi me eksperté té fushés, pérbéjné strategji té
tjera mbéshtetése. Metoda sasiore mundésoi gé pérmes pyetésoréve, té kishim té
dhéna né numra pér ¢éshtje gé jané té lidhura me burimet mbéshtetése formale dhe
informale. Pyetjet e pyetésorit sasior ishin specifike mbi burimet formale dhe
informale té mbéshtetjes sociale gé ju vijné né ndihmé pjesémarrésve. Pjesémarrésit

Ju pérgjigjén pyetjeve té pyetésorit té pa ndikuar nga faktoré té jashtém, té cilét mund
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té influenconin né pérgjigjet e tyre. Ruajtja e té dhénave té pjesémarrésve né
plotésimin e pyetésoréve sasioré dha siguri pér vértetésiné e pérgjigjeve. Né
pérzgjedhjen e ¢éshtjeve té pérfshira né pyetésorin sasior, autorja iu referua vlerésimit
té literaturés dhe studimeve té realizuara mé herét. Metoda cilésore shérbeu pér té
marré informacion mé té hollésishém pér ¢éshtjet gé u evidentuan si té réndésishme
nga té dhénat e pérftuara nga pyetésorét sasioré. Individét e pérfshiré né fokus grupe si
dhe né intervistat e thelluara dhané njé informacion té detajuar lidhur me céshtjet dhe
pyetjet e ngritura né studim. Pjesémarrésit né fokus grup iu pérgjigjén individualisht njé
skede me pyetje té hapura. Cdo pyetje lidhej me njérén nga céshtjet gqé autorja i
konsideronte té réndésishme. Ndérkohé pyetésori pér intervistat pérmbante pyetje gjysém
té strukturuara, pér t'ju dhéné mundésiné té intervistuarave té shfagnin mendimin e tyre
pér céshtjet e pérzgjedhura né pyetésor. Pyetjet u ndértuan né bazé té té dhénave sipas
vlerésimit té literaturés té béré nga autorja.

Né kérkimin me metodén sasiore vlefshméria apo saktésia e brendéshme dhe e
jashtme éshté mjaft e réndésishme, por vetém tek studimet gjysmé-eksperimentale
ose eksperimentale, ku kontrolli mbi studimin éshté mé i madh, ka mundési mé té
madhe pér saktési dhe pérgjithésim. Pér shkak se faktorét demografiké dhe socialé
ndryshojné, pérgjithésimi éshté i véshtiré t€ mund té béhet. Opinionet dhe
eksperienca e prindérve né vende té ndryshme éshté e ndryshme. Besueshméria né
kérkimet shkencore sasiore ka té béjé me pérdorimin e sa mé shumé mijeteve té
ndryshme té mbledhjes sé té dhénave. Ajo mbeshtetet tek pérdorimi i metodave té
ndryshme dhe marrja e té dhénave nga burime té ndryshme.

Edhe pse saktésia, besueshméria dhe pérgjithésimi éshté i véshtiré té arrihet né
kérkimet shkencore cilésore, ne mund té arrijmé besueshmériné duke u mbéshtetur né

disa faktoré. Sipas Sandelowski, M (1986: 27-37) né Joness and Bartlett, lidhur me
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kérkimin sasior kundrejt kérkimit cilésor, vlera e sé vértetés né studimet cilésore ka té
béjé me pérshkrimin dhe interpretimin e vérteté té eksperiencave njerézore, pra té
intervistuarit t¢ mund té gjejné vetveten mes tyre. Kérkuesi shkencor duhet té
eleminojé lidhjen e ngushté gé mund té krijohet mes tij dhe té té intervistuarve pasi
migésia mes tyre mund té ndikojé né gjykimin dhe vlerat e intervistuesit. Gjithashtu
intervistuesi duhet té marré né konsideraté té gjithé té dhénat. Pér Sandelovskin
gjashté pjesémarrés jané té mjaftueshém né kérkimet cilésore té tipit fenomenologjik.
Gjithashtu konsistenca éshté njé tjetér faktor qé ka té béjé me besueshmériné né
kérkimet cilésore. Konsistenca lidhet me até &, nése pérséritet ky studim ne duhet té
marrim té njéjtat rezultate. Pra studiues té tjeré mund ta pérsérisin studimin ose ta
pérdorin studimin pér studime té métejshme, por pér shkak se rrethanat sociale,
ekonomike dhe psikologjike té pjesémarrésve jané gjithmoné né ndryshim,
konsistenca jo gjithmoné mund té arrihet. Pér shembull, njé prind mund té japé
pérgjigje té ndryshme pér té njéjtén pyetje né distance kohore pasi mund té kété
ndryshuar gjéndja e fémijés sé tij ose ka ndryshuar gjendja e tij shpirtérore.

Lidhur me kété studim mund té themi se vlefshméria bazohet tek pérdorimi i
trikéndézimit dhe fakti gé pyetésori u bazua né njé model té testuar mé pérpara né
studime té tjera. Fakti gé prindérit e plotésuan né té gjitha pikat, tregon se ishte i
ndértuar miré, gjithashtu jo vetém saktésia e pyetésorit, por edhe shpjegimi i béré nga
autorja ishte i ploté. Né funksion té vlefshmérisé autorja pérdori njé gjuhé té garté si
dhe shpjegoi hap pas hapi té gjithé procedurén e ndjekur né realizimin e studimit.
Ndérsa lidhur me pérgjithésimin mund té themi se ajo gé mund té merret nga Ky rast
studimi éshté vetém fakti se ajo gé ndodhi né kété rast mund té ndodhé edhe diku

tjetér (Bassey, M. 1999:52-53). Né té vérteté géllimi i kérkuesit shkencor éshté té béjé
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pérgjithésim analitik, pra té zgjerojé teorité dhe jo té béjé pérgjithésime mbi
popullatén.

Edhe pse debati mbi pérdorimin e dy metodave gqé mbéshteten né paradigma té
ndryshme éshté i hapur si né formé dhe né pérmbajtje, pérdorimi i tyre e béri kété
kérkim mé té ploté duke shfrytézuar pérparésité gé té ofrojné kéto dy metoda.
Kombinimi i metodés sasiore me até cilésore e ndihmoi autoren pér té nxjerré
pérfundime té besueshme duke analizuar gjetjet e ardhura nga kéto dy burime. Sipas
(Creswell and Plano Clark 2007:5), né Gorard, S:3, pérdorimi i dy qasjeve té
kombinuara na jep njé pasqyré mé té qarté dhe té kuptueshme té problemit kérkimor

sesa njé gasje e vetme.

KAPITULLI I1l1: METODOLOGJIA

Pjesa e metodologjisé éshté e ndértuar né shtaté seksione. Né seksionin e paré shpjegohet
objekti dhe géllimi i studimit. Né seksionin e dyté shpalosen hipotezat, pyetjet kérkimore
dhe objektivat e vendosura nga autorja. Né seksionin e treté jepen informacione mbi
pjesémarrésit dhe pérshkruhet né ményré té hollésishme pérzgjedhja e kampionit té
studimit. Né seksionin e katért pérshkruhen instrumentet gé autorja pérdori né
realizimin e studimit. Kétu pérshkruhen pyetésorét e pérdorur si dhe ményrat matése.
Ndérsa né seksionin e pesté shpjegohet procedura e ndjekur pér realizimin e studimit.
Metoda e pérdorur pér analizén e té dhénave pasqyrohet né seksionin e gjashté dhe né
seksionin shtaté shpjegohen rregullat e etikés qé autorja ndoqgi gjaté studimit.

3.1. Objekti dhe géllimi i studimit

Kjo tezé titullohet “Autizmi né familjen e vogél dhe té zgjeruar- perceptimi i
prindérve shqiptaré mbi mbéshtetjen sociale”. Veté titulli tregon se ky studim ka né

gendér autizmin, si njé ¢rregullim pervaziv i zhvillimit qé e démton fémijén né fushén
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ndérvepruese, komunikative dhe né até té interesave dhe sjelljeve pérshtatése té
fémijéve. Ky lloj ¢rregullimi ka vendosur pérpara sfidash jo vetém mjekét, terapistét,
psikologét dhe psikiatrit, por né rradhé té paré prindérit dhe gjithé familjen e fémijés
autik. Qéllimi i punimit ishte identifikimi i burimeve mbéshtetese gé ju vijné né
ndihmé prindérve té fémijéve autiké né Shqipéri. Duke kuptuar gjendjen e prindérve,
té paré me syté e tyre, ne mund t’ju vijmé mé miré né ndihmé atyre, népérmjet
kordinimit té punés me té gjitha sistemet mbéshtetése. Prindérit sot nuk shihen mé si
burim i autizmit, sic mund té pretendohej né fillimet e njohjes me kété ¢rregullim, por
si mbéshtetja kryesore e specialistéve gé duan té ndihmojné kéta fémijé dhe e veté
fémijéve té tyre autiké. Nése prindi merr aftésimin e duhur, ndihmén dhe pérkrahjen e
duhur jo vetém do té pérballojé situatén né té cilén ndodhet, por mund té aftésojé dhe
ndihmojé sado pak fémijén e vet. Sot profesionistét e fushés po e shohin prindin jo
vetém si kujdestarin e fémijés, por si pjesé té grupit té punés. Mes trajnimesh prindi
mund té ndihmojé terapistin dhe fémijén, por dhe veten. Nga studimet e kryera mbi
efikasitetin e punés sé prindérve té fémijéve autiké vihet re njé reduktim i
simptomave té sjelljes sé kétyre fémijéve, si dhe njé pérmirésim cilésor i komunikimit
mes prindérve té trajnuar dhe fémijéve té tyre (Shehu, A. 2015:25-26). Duke géné se
rastet e fémijéve té diagnostikuar me autizém jané né rritje, identifikimi i nevojave qé
kané prindérit e fémijéve autiké shérben si bazé pér t ju ardhur sa mé miré né ndihmé
veté prindérve, por duke ndihmuar prindin ne kemi ndikuar indirekt edhe tek
mirégénia e veté fémijés. Pra né gendér té studimit u vuné prindérit e fémijéve pasi
ata jané kontakti mé i afért dhe i pérhershém gé ka fémija, por edhe veté prindérit
kané njé boté té vetén gé ndikohet dhe formésohet nga mjedisi ku béjné pjesé. Té

jetosh né njé familje té vogél mund té jeté shumé ndryshe nga té jetuarit me gjyshér
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dhe familjaré té tjeré. Kéndvéshtrimi i prindérve lidhur me ndihmén gé ju ofrohet
mund té ndikohet nga mjedisi ku jetojné prindérit. Pér té paré ndryshimin,
informacioni mbi prindérit u soll nga dy burime, prindér gé jetonin né familje té vogél
dhe prindér gé jetonin né familje té madhe.

Njé tjetér géllim i1 kétij studimi éshté edhe pasqyrimi i té dhénave shkencore nga
studimet e kryera deri mé sot mbi etiologjing, epidemiologjiné dhe mekanizmat e
funksionimit té trurit né autizém dhe Kkrijimi i njé broshure informuese pér té gjithé
aktorét gé kané lidhje direkte ose indirekte me fémijén autik, por kryesisht pér fushén
e pedagogjisé ku ndihet mungesa e informacionit mbi autizmin. Pas terapistéve,
mésuesit dhe edukatorét jané individét kryesoré gé ndeshen me fémijén. Me rritjen e
shpejté té numrit té& fémijéve autiké, jo vetém gé ata duhet té diné se ¢faré mund té
presin nga kéta fémijé gé mund té jené pjesé e klasés, por duke gené veté té miré
informuar duhet té edukojné fémijét e tjeré pér té treguar njé sjellje pranuese dhe
bashképunuese me fémijén autik. Ndérgjegjésimi i fémijéve dhe prindérve nga
mésuesit mund té ulé shkallén e stigmatizimit gé ju ndodh fémijéve autiké dhe
familjeve té tyre.

3.2. Pyetjet, hipotezat dhe objektivat e studimit

Synimi i kétij studimi ishte pérshkrimi i formave té mbéshtetjes sociale gé prindérit e
fémijéve autiké gé jetojné né struktura familjare té ndryshme perceptojné se i
ndihmojné mé tepér.

Pér kété arsye u ngritén disa objektiva:

1. Té identifikohen burimet kryesore mbéshtetése pér prindérit e fémijéve

autiké gqé jetojné né familje té zgjeruar dhe familje té vogél.
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2. Té vlerésohen ndryshimet né perceptimin mbi burimet mbéshtetése té
prindérve té fémijéve autiké gé jetojné né mjedise té ndryshme.
3. Té jepen rekomandime mbi ndértimin e punés né ndihmé té prindérve
bazuar né té dhénat e pérftuara nga studimi.

Mé poshté jepen pyetjet e ngritura né studim dhe gé na ¢ojné drejt hipotezave té
studimit.
1.Cilat jané burimet kryesore té ndihmeés gé prindérit e fémijéve autiké qé jetojné né
familje té vogél dhe té zgjeruar perceptojné se ju vijné mé shumé né ndihmé ?
U hipotezua se prindérit e fémijéve autiké perceptojné si mé ndihmuese burimet
sociale informale krahasuar me ato formale.
Nése vértetohet hipoteza e paré e kétij studimi, pra qé prindérit perceptojné se marrin
kryesisht ndihmé nga rrethi familjar dhe shoqéria, kjo tregon se prindérit ndihmoen
kryesisht nga njeréz jo té trajnuar.
2.A ka ndryshim midis perceptimit qé kané prindérit, qé jetojné né familje té zgjeruar
nga ata gé jetojné né familje té vogél mbi ndihmén e marré nga burimet sociale
formale dhe informale?
Me géné se konstrukti familjar ku jetojné prindérit éshté i ndryshém, u hipotezua se
lidhur me perceptimin e prindérve gé jetojné né familje té zgjeruar dhe té vogél mund
té kishte ndryshim.
3.3. Pjesémarrésit
Pér shkak se nuk ka té dhéna té sakta lidhur me popullatén e prindérve autiké né
Shqipéri, kampioni u pérzgjodh né ményré jo rastésore, dhe dha mundési pér té paré
perceptimin gé kané prindérit gé jetojné né familje té zgjeruar dhe té vogél mbi

ndihmén e marré nga sistemet mbéshtetése. Ai i shérbeu autores pér té marré
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informacion mbi té gjithé burimet mbéshtetese gé ju vijné né ndihmé prindérve dhe té
arrijé pérmes rezultateve né konkluzione. Pérfundimet mund té orientojné jo vetém
punonjésit socialé pér té ndérhyré dhe ardhur né ndihmé té familjeve té fémijéve
autiké, por té gjithé aktoréve gé mund té ndikojné drejtpérdrejt ose jo tek kéto. Té
dhéna té sakta se sa fémijé autiké ka né té gjithé Shqipériné nuk ka, por pér kété
studim u mor informacion nga prindér né kontakt me shogatén jofitimprurese
MEDPAK dhe mé gjeré. Kjo organizaté i ka fillimet e saj gé nga viti 1993. Fillimisht
shoqata u krijua ne gytetin e Librazhdit nga prindér té fémijéve me aftési té kufizuar,
por mé pas e shtriu aktivitetin e saj né té gjithé Shqipériné. Me mbéshtetje nga
Bashkia dhe né partneritet me shoqatén “Save the Children” ajo ka béré€ t€ mundur té
integrojé fémijét me aftési té kufizuar né shkolla dhe géndra ditore duke zbatuar té
drejtén e tyre pér arsimim né shkolla té rregullta dhe integrimin e tyre né komunitet.
Kjo shogaté lobon dhe punon né mbéshtetje té té drejtave té fémijéve dhe akteve
ligjore né mbrojtje té tyre. Gjithashtu njé pjesé tjetér e prindérve u kontaktua nga veté
autorja né gytetin e Korcés dhe Pogradecit kryesisht me ndihmén e psikologéve dhe
me pérdorimin ¢ teknikés ‘ortek’, pasi rritja e numrit té fémijéve té diagnostikuar me
autizém ka béré gé prindérit té njohin njéri-tjetrin né pérpjekje pér té ndihmuar
fémijét. Né kété studim u pérfshingé familjet e fémijéve té diagnostikuar me
crregullime pervasive té zhvillimit sipas DSM -IV-TR ku pérfshihen kéto
crregullime: crregullimi autik, crregullime té asperger, crregullime té zhvillimit
pervasiv jo té specifikuara gjetiu, crregullimi Rett, crregullimi i formave té pa
integruara. Pyetésori u plotésua nga 80 prindér té fémijé autiké. U pyetén 10 baballaré
té fémijéve autiké dhe 70 néna té fémijéve autiké. 40 prej prindérve té pyetur jetonin

né familje té zgjeruar, kryesisht me gjyshérit nga ana e babait té fémijés autik dhe 40
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jetonin né familje té vogél qé pérbéhej nga prindérit e fémijés dhe fémjé té tjeré té
ciftit. Mosha e fémijéve té diagnostikuar me ¢rregullim té spektrit prindérit e té ciléve
morén pjesé né studim ishte 3-16 vje¢c. Kampioni pérmbante prindér té vajzave dhe
djemve autiké. 40% vajza dhe 60% meshkuj. Té dhénat e grumbulluara pérfshiné njé
numér té konsiderueshém prindérish, me karakteristika socialdemografike té
ndryshme. Mé poshté paragiten té gjitha té& dhénat socialdemografike té prindérve gé
jetojné né familje té vogél. Pranuan té plotésonin pyetésorin 4 baballaré dhe 36 néna
gé jetonin né familje té vogél. Lidhur me arsimimin 16% e prindérve i pérkasin
arsimit té larté, 40% arsimit té mesém, 30% arsimit 8-vjecar dhe 14 % e nénave té
intervistuara jané pa arsim. 30% e prindérve i pérkasin grupmoshés 20-30 vjecg, 50% e
prindérve i pérkasin moshés 30-40 vjec, dhe 20% e prindérve té pyetur i pérkasin
moshés 40-60 vjec. Lidhur me punésimin, 50% e prindérve té pyetur jané pa puné,
12% punojné mé kohé té pjesshme dhe 38% punojné me kohé té ploté.

Nga grupi i prindérve gé jetonin né familje té zgjeruar pranuan té plotésonin
pyetésorin 6 meshkuj dhe 34 femra. Pérvec 6% té prindérve gé jetonin edhe me tezet,
pjesa tjetér jetonin me gjyshérit e fémijés autik né shtépi. 5% e prindérve gé jetojné
né familje té zgjeruar té pyetur i pérkasin arsimit té larté, 52% arsimit té mesém, 36%
i pérkasin arsimit 8-vjecar dhe 7% jané té paarsimuar. 20% e prindérve i pérkasin
grup moshés 20-30 vje¢, 50% i pérkasin grupmoshés 30-40 vje¢ dhe 30% i pérkasin
grupmoshés 40-60 vjec. 28% e prindérve té pyetur jané pa puné, 14% e tyre punon
me kohé té pjeséshme dhe 58% punon me kohé té ploté.

3.4.Instrumentat

Pyetésori
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Pyetésori i paré fillonte me pyetje té pérgjithshme mbi secilin pjesémarrés pér marrjen e
informacionit demografik rreth prindérve. Ky pyetésor u ndértua nga veté autorja né
bashképunim me dy prindér dhe njé psikolog. Ai ishte i ndértuar me alternativa dhe
prindérve ju kérkohej té plotésonin alternativén pérkatése. Pyetésori i dyté ishte njé
adaptim i pyetésorit té marré nga Marie Bristol 1979 i pérdorur né Walker, A. P.2000.
Shkalla e pérkrahjes prindérore. Pyetésori ku u bazua studimi pérmbante 17 forma té
ndryshme ndihme té ndara né bazé té& burimit formal dhe informal. Si forma té
burimit informal ishin: té aférmit, té aférmit nga bashkéshortét, bashkéshorti/ja,
shogéria, fémijét e tjeré né familje, prindér té tjeré me té njéjtin problem, grupet e
prindérve dhe kisha/xhamia, dikush qé kujdesej pér fémijén kur prindi nuk ishte né
shtépi. Si forma té ndihmés lidhur me burimet formale ishin: programe shkollimi pér
fémijén, mjek privat, shérbimet e shéndetit publik, shérbime sociale private ku
pérfshiheshin késhillues pér familjarét ose avokat né ndihmé té tyre, libra, revista,
shérbimet sociale publike dhe interneti. Interneti u bé pjesé e pyetésorit pasi u gjykua
nga grupi i vlerésimit si burim potencial informacioni pér prindérit. Mbi pérfshirjen e
Kishés apo xhamisé si burim ndihme informale pati diskutime nga grupi vlerésues.
Njé céshtje gé hapi debat ishte se tek kjo piké mund té béhej njé interpretim i dyfishté
nga prindérit. Ata mund té perceptonin kété burim si institucion ose dhe si besim
individual né fe apo Zot. Prindérit duhet té garkonin njé nga pesé alternativat: duke
nisur nga ‘nuk mé ndihmon fare’ deri né ‘mé ndihmon shumé’, pérkatésisht me vlerén
(0) pér “nuk mé ndihmon fare” dhe deri né pér vlerén (4) “mé ndihmon shumé”. Si
mjet pér té marré informacion sasior njé pjesé e pyetésoréve u shpérndané pér t'u
mbushur né shtépi nga prindérit ku ata mund té shpreheshin lirshém, né ményré

anonime. Kjo shérbeu dhe si mundési pér té patur sa mé shumé informacion nga
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baballarét e fémijéve gé ishin mé té véshtiré né dhénien e informacionit. Pyetésori
pérmbante dy ndarje kryesore. Perceptimi qé kané prindérit mbi mbéshtetjen formale
dhe informale. Pér té patur njé besueshméri sa mé té madhe mbi kuptimin origjinal,
pyetjet u pérkthyen nga njé grup prej dy vetésh dhe u pérdor teknika translation-
backtranslation, pra pyetja u pérkthye né gjuhén shqipe dhe mé pas dikush tjetér e
pérktheu ne gjuhén angleze pér té paré nese do té pérputheshin. Pér té vlerésuar
pyetésorin u ngrit njé grup prej katér vetésh. Dy prindér té fémijéve me aftési té
kufizuar, njé psikologe dhe njé mésuese. Kjo proceduré u krye pér té paré nése fjalét
ishin té kuptueshme nga prindérit dhe nése ishin té réndésishme si burime
mbéshtetése. Ndarja e temave gé i pérkisnin burimit formal/informal u bé mbi bazén e
aftésimit apo trajnimit gé mund té kishin aktorét e pérfshiré né kété pyetésor. Tek
mbéshtetja informale pérfshiheshin té dhéna mbi perceptimin gé kané prindérit mbi:
té aférmit e personit gé intervistohej, bashkéshorti/ja, té aférmit nga bashkéshortja,
shogéria, fémijét, grupet ndihmuese té prindérve, prindérit me té njéjtin problem. Tek
mbéshtetja formale pérfshiheshin té dhéna té perceptimit té prindérve mbi ndihmén e
marré nga: programet e edukimit, mjeku, shérbimet e shéndetit publik, shérbime
sociale private (avokati, késhillues), informacioni qé kané prindérit mbi ¢rregullimin
e fémijés sé tyre e shprehur me libra, revista dhe informacioni i pérftuar prej
internetit. Fillimisht prindérit u sqaruan me ményrén se si do té plotésonin pyetésorin.
Brenda po kétij formati u kérkua gé prindérit t& bénin garkimin e burimeve formale
dhe informale duke nisur nga ato gé nuk i Kishin né dispozicion ose nuk ekzistonin
fare.

Pér mbledhjen e té dhénave cilésore u realizuan dy fokus grupe. Njé fokus grup u

realizua me nénat e fémijéve autiké gé jetonin né familje té vogél dhe njé tjetér fokus
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grup u realizua me néna té fémijéve autiké gé jetonin né familje té zgjeruar. Nga
autorja u shfrytézuan té gjitha mundésité pér té patur fokus grupe me pjesémarrjen e
nénave dhe baballareve, por kjo rezultoi e pamundur pasi ishte e véshtiré qé
baballarét t& mund té shpreheshin né grup, né prani té njéri-tjetrit. Pér té patur edhe
informacion prej tyre autorja realizoi intervista me dy baballaré té fémijéve autiké.
Njéra nga intervistat rezultoi mé e shkurtér nga ajo gé autorja synonte, por thelbi i saj
na jep informacionin e nevojshém. Dy intervista u realizuan me gjyshe té fémijéve
autiké. Pér intervistat u pérdorén pyetésoré gjysém té strukturuar. Lidhur me vendin e
zhvillimit te intervistave, banesa e té intervistuarve dukej vendi mé i pérshtatshém
nga autorja pasi éshté sa mé i natyrshém, por sipas Daly, K. 1992:65, kjo jo vetém
ndérhyn né privatésiné e individit gé intervistohet, por gjithashtu éshté mijaft e
véshtiré gé té marrim njé informacion té ploté mbi ¢éshtjen gé béhet intervistimi, pasi
ka céshtje mbi té cilat familjarét nuk duan té flasin. Gjithashtu né intervista apo
céshtje gé lidhin familjen me botén e jashtme jané nénat ato gé kryesisht marrin
detyrén pér té pérfagésuar familjen duke u béré ato ‘z€dhénése’ té familjes dhe kjo
mund té sjellé njé informacion té njéanshém mbi familjen apo anétarin e familjes qé
jané subjekt i kérkimeve té ndryshme. Intervistat u zhvilluan né njé ambient té geté né
formén e njé bisede té natyrshme duke mos krijuar anshméri pérmes raporteve mes
autores dhe té té intervistuarve (Duane, Thomas, Cornell, 2008:237). Pyetjet e fokus
grupeve dhe intervistave u formuluan me fjalé sa mé té thjeshta dhe té kuptueshme,
por pér siguri morén pjesé dy prindér me fémijé me probleme té spektrit té autizmit

dhe njé psikologe.

Fokus grupet
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Investigimin social autorja mundi t'a realizojé duke pérdorur teknikén e bisedés né
grup. Kjo tekniké u pérdor pér té mbledhur té dhéna me qéllim shpjegimin e
rezulateve nga té dhénat sasiore. Me bisedat né grup autorja synonte gé pjesémarrésit
duke bashkébiseduar té jepnin té dhéna gjaté ndérveprimit té tyre. Gjithashtu edhe
interpretimi i tyre mé pas do té b&hej né bazé grupi. Pra me kété tekniké mund té
prodhoheshin té dhéna té reja si dhe té shpjegoheshin ato té dhéna gé ishin pérftuar
mé paré. Rreth késaj teknike John Lofland 1984 né Fontana A dhe Frey.H,J :25
sugjeron idené e pérdorimit té intervistave individuale dhe mé pas pérdorimin e
intervistave né grup me pjesémarrjen e po kétyre pjesémarrésve si njé ményré pér t'ju
dhéné mundésiné atyre pér rivlerésimin e pozicionit gé mbajtén né intervistat
individuale si njé tekniké e vlefshme pér kérkuesin shkencor pér t'ju afruar sa mé
tepér té vértetés. Autorja pérdori fokus grupet pér té paré se si i pérjetojné dhe
kuptojné prindérit ¢céshtjet e ngritura nga hulumtimi. Theksi u vu mbi ményrén se si
pjesémarrésit ndérvepronin brenda grupit dhe se si e kuptonin temén, duke pasqyruar
pérvojén e tyre dhe duke dégjuar pérvojat e té tjeréve. Gjaté bisedés ishin
pjesémarrésit ata qé ‘drejtonin’ até qé ndodhe, ndérsa moderatorja, pra autorja e
studimit, kishte mé tepér rol lehtésues dhe ndihmues gé pjesémarrésit t¢€ mund té
diskutonin me njéri-tjetrin. Grupet e fokusit duhet té pérmbajné njeréz g€ jané ‘té
barabarté’ lidhur me aftésité ose pérvojat qé lidhen me temén gé po hulumtohet,
prandaj autorja béri njé ndarje té nénave né bazé té strukturave familjare nga ato
vinin. Numri i pjesémarrésve né fokus grupeve varion zakonisht nga pesé deri né
trembédhjeté veté (Matthews, B & Ross, L 2010:235-251). Né kété studim grupet e
fokusit pérbéheshin nga gjashté pjesémarrése gé u treguan té gatshme pér té

bashképunuar. Njé grup me shumé individé do té ishte mé i véshtiré pér t'u
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menaxhuar nga autorja. Zakonisht né praktiké pér afrimin e individéve né fokus grupe
mund té shérbejé njé stimul simbolik, por né rastin e kétij studimi nénat u treguan té
gatshme té merrnin pjesé pasi e réndésishme pér to ishte té flitej sa mé tepér pér
gjendjen e tyre. Nénat Kishin nevojé té madhe té dégjoheshin dhe kjo ia lehtésoi
punén autores.

Autorja ishte e vetédijshme pér avantazhet dhe disavantazhet gjaté punés me fokus
grupet. Pér shkak se pjesémarréset stimulonin njéra-tjetrén kishte pak gjasa qé
moderatorja té déshtonte gjaté intervistés, duke mos e menaxhuar dot bisedén.
Intervistimi i grupit ishte njé mekanizém shumé i miré pér té paré perceptimin e
nénave mbi ¢éshtje thelbésore pér studimin. Njé tjetér aspekt tjetér pozitiv pér té
pérdorur fokus grupin ishte se vézhgimi i sjelljes, apo asaj se ¢faré pjesémarrésit do té
thoshin mes gjuhés sé trupit, i jepte informacion autores dhe pér lidhjet sociale mes
tyre. Pér mé tepér kjo lloj interviste mund té stimulonte ide té reja, té panjohura mé
paré nga autorja. Nga ana tjetér, kishte dhe disa disavantazhe né pérdorimin e fokus
grupeve, por autorja u mundua t'i minimizonte. Q& té moderosh njé grup njerézish
kérkon mé shumé aftési sesa tek intervista me njé individ dhe kjo mund té sillte
véshtirési pasi kérkuesja nuk Kkishte experiencé, por né rastin konkret pjesé e punés u
bé edhe ndihmésja e autores. Gjithashtu numri i pjesémarréseve dhe opinionet e tyre
mund té influenconin tek nénat e tjera dhe té formohej ajo qé quhet konformitet, dhe
kjo mund té bénte gé té dhénat e marra té ishin jo shumeé té sakta. Né té vérteté kjo gjé
duket se ndodh mé tepér tek grupet gé duhet té& marrin njé vendim né fund té bisedés,
apo té arrijné né té njéjtin rezultat. Ky disavantazh eleminohej né kété studim pasi
autorja nuk kérkonte gé pjesémarrésit té dilnin né njé konkluzion té pérbashkét, por

thjesht té jepnin mendimet e tyre lidhur me problematikén né studim. Zakonisht té
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dhénat gé dalin nga njé numér i vogél pjesémarrésish kritikohen pér mungesén e
besueshmérisé dhe pérgjithésueshmérisé, por né té vérteté kjo éshté mé tepér e
vlefshme pér té dhénat sasiore. Sé fundi, empatia qé vété moderuesi ka lidhur me
problemin né studim mund té bé&jé gé ai té jeté i njéanshém gjaté intervistave dhe
gjaté analizés (Morgan, L. D & Krueger, A.R. 1993:32-34). Pér té shmangur kété
autorja analizén e bisedés e realizoi duke béré pjesé té punés edhe njé person gé nuk
Kishte lidhje me temén dhe qé e shihte me sy té ftohté procesin.

Dy fokus grupet u krijuan me pjesémarrjen e 12 personave prej té ciléve: (a) 6 néna
me fémijé autiké gé jetojné vetém (b) 6 néna té fémijéve me crregullim té spektrit té
cilat jetojné né té njéjtén banesé me gjyshérit e fémijéve té tyre. Kryesisht ishin
gjyshérit nga linja paterne, pra prindérit e babait té€ fémijés. Pyetjet e drejtuara ishin
pyetje té hapura. Koha e zgjatjes sé fokus grupeve ishte aférsisht 60 minuta.
Moderatorja kishte planafikuar intervistén népérmjet 4 hapave kryesore (1)
Miréseardhjen, (2) pérmbledhjen e temés, (3) shpjegimin e rregullave bazé dhe (4)
fillimin e pyetjeve. Vendi ku do té zhvillohej fokus grupi me nénat gé jetonin né
familje t& vogél u vendos me déshirén e nénave, pasi pér autoren ishte e réndésishme
gé nénat té binin dakort. U pérdorén ambientet e njé biznesi privat té njé prej nénave
si vendi mé i pérshtatshém pér bisedén. Né fillim moderatorja u prezantua dhe béri
njé pérmbledhje té shkurtér té punés sé saj. Nénat u sgaruan se ¢do gjé qé do té
diskutonin ishte e mirépritur dhe se nuk duhet té ndikoheshin nga ajo gé
pjesémarréset mund té thonin. Ato u vuné né dijeni té regjistrimit gé do t'i béhej
bisedés sepse ¢do gjé gé atje do té thuhej ishte e réndésishme dhe nuk duhej té
mungonte né analizé. Ato u siguruan pér rruajtjen e té dhénave té tyre dhe se emrat e

tyre nuk do té shfageshin askund. Gjithashtu nénat u késhilluan té fiknin celularét pér
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arsyen e mbarévajtjes sé bisedés. Gjaté intervistimit disa néna nuk ndiheshin komode
me regjistrimin e bisedés dhe autorja u detyrua té vazhdonte bisedén pa regjistrim,
por vetém duke mbajtur shénime. Njérés prej nénave iu desh té largohej para
pérfundimit té bisedés. Biseda filloi me pyetje té pérgjithshme rreth tyre. Pér ndonjé
pyetje & mund té ishte e réndésishme, por gé padashur u kalua shpejt, ndihmésja e
moderators ndérhyri me pyetje. Gjithashtu iu vu réndési komenteve té shprehura me
pasion, apo dhe gjuhés sé trupit, pér shembull, pjesémarrésit shiheshin sy né sy,
tundnin kokén ose jepnin shenja dakordésie me parafoléset.

E njéjta proceduré u ndoq edhe me grupin e nénave gé jetojné né familje té zgjeruar.
Ora e bisedés pér kéto néna u ndyshua pér shkak se jo té gjitha nénat mund té ishin té
lira né té njéjtén kohé. Pati momente emocionuese, pér shembull, biseda u ndérpre pér
disa momente, por nuk ndikuan né mbledhjen e informacionit. Vendi ku u zhvillua
biseda ishte shtépia e njé prej nénave. Edhe pse nénave ju kérkua gé té fiknin
telefonin, gjaté bisedés u vu re gé jo té gjitha nénat i kishin fikur celularét.
Preokupimi pér fémijén nuk mund t'i mbante larg qofté edhe pér pak kohé.

Intervistat

Duke géné se ishte e pamundur gé baballarét t€ béheshin pjesé e fokus grupeve,
intervistat shérbyen pér mbledhjen e té dhénave cilésore prej tyre. Pér autoren ishte e
réndésishme gé studimi té pasurohej me pérvojat dhe ideté qé edhe pjesétarét e tjeré
né familje do té sillnin. Intervistat i shérbyen autores si njé nga mjetet kryesore pér
mbledhjen e té dhénave sidomos nga baballarét sepse kjo béhej népérmjet
komunikimit té drejtpérdrejté mes saj dhe pjesémarrésve dhe krijonte mundési pér

ruajtjen e identitetit té tyre.

“Fugia shprehése e gjuhés ofron burimin mé té réndésishém té rréfimit. Njé
karakteristiké thelbésore e gjuhés éshté kapaciteti i saj pér té béré pérshkrime...me
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njé shuméllojshméri pothuaj té pakufizuar pér ¢do aspeks...” (Hammersley, M &
Atkinson, P.1995:126).

Formati i intervistave gjysmé té strukturuara i mundésoi autores té eksploronte
aspekte té ndryshme té té jetuarit me njé fémijé autik, paré kjo me syté e baballaréve
dhe gjysheve. Ndryshe nga pyetésori, udhézuesi gé autorja pérdori gjaté intervistimit
ishte njé program pune ku ishin zgjedhur me kujdes té gjitha hapat.

Pér ta béré sa me komode intervistén autorja né hyrje dha shpjegime rreth
konfidencialitetit dhe ndalimit té intervistés nése dikush nga té intervistuarit nuk
déshironte té vazhdonte mé tej. Pyetjet e para i referoheshin té dhénave demografike
mbi té intervistuarin. Mé pas intervista vazhdoi me pyetjet rreth temave té sé tashmes.
Né mes té intervistés ¢do té intervistuari ju dha mundésia té kujtonte té shkuarén dhe
gradualisht u kthye pérséri né shérbimet e pérftuara nga burimet formale dhe
informale duke ju referuar té tashmes. Né fund té intervistuarve iu la mundésia té
hidhnin drité mbi té ardhmen dhe té thoshin dicka tjetér qé déshironin té shtonin.
Autorja u mundua té sillte mé tepér intervista me baballarét e fémijéve autiké, por
ishte e véshtiré pér ta gé té shpreheshin dhe vetém dy prej kétyre intervistave u
realizuan. Gjaté intervistave me baballarét pati momente heshtjeje, por né pérgjithési
prindérit ju pérgjigjén té gjithé pyetjeve té pyetésorit. Edhe intervistat me gjyshet u
zhvilluan né njé ambient té geté gé veté ato e zgjodhén.

3.5.Procedura

Pér mbledhjen e té dhénave sasiore dhe cilésore né fillim u identifikuan aktorét gé do
té ndihmonin né kété proces. Si bashképunétor u identifikua shogata jofitimprurése
MEDPAK. Kjo organizaté éshté themeluar gé né vitin 1993 dhe ka shtrirje té gjeré né
té gjithé Shqipériné. Pér té zhvilluar kété studim u kontaktua me e-mail me drejtuesit

e shoqatés. Pasi shogata pranoi bashképunimin u paragit me hollésisht géllimi dhe
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fokusi 1 punimit. Pyetésorét u dérguan tek familjarét népérmjet shogatés. Pasi u mor
konfirmim nga prindérit brenda disa muajve mes lehtésuesve u morén pérgjigjet nga
prindérit. Instrumentet e pérdorura pér té mbledhur informacionin sasior nga prindérit e
fémijéve me autizém ishin pyetésorét qé pérmbanin njé grup pyetjesh demografike dhe
njé grup pyetjesh pér céshtje qé lidheshin drejtpérdrejt me ndihmén sociale formale dhe
informale gé merrnin prindérit dhe gé u pérgjigjeshin pyetjeve té€ ngritura né studim.
Grupi i1 punés lidhur me vlerésimin e pyetésorit gjykoi se té gjitha temat ishin té
réndésishme. Vlerésimi i burimeve mbéshtetése si formale dhe informale u bé duke u
bazuar né vlerésimin e secilit pjesémarrés. Pjesémarrésit ishin dakord dhe me
ményrén se si ishin formuluar temat. Pati diskutime mbi ‘grupet ndihmuese té
prindérve’ dhe mbi ‘personin qé kujdesej pér fémijén kur prindi nuk ishte atje’ lidhur
me futjen e tyre né mbéshtetjen formale apo informale. U gjykua se ‘grupet
ndihmuese té prindérve’ té bénte pjesé tek burimet informale, po késhtu edhe ‘personi
qé kujdesej pér fémijén kur prindi nuk ishte’ do té ishte pjesé e grupit informal té
ndihmés gé prindérit marrin nga jashté. Né té vérteté kjo temé mund té pérfshihej
edhe tek burimet formale pasi mund té ishte njé lloj shérbimi i kryer nga njé
infermier, ose dikush gé ka informacion dhe aftésiné e duhur pér t'u kujdesur pér
fémijén. Po ashtu diskutime krijoi edhe tema e institucioneve fetare. Fjala ‘kishé’ apo
‘xhami’ mund té merret si institucion fetar ose si besim né Zot nga prindérit. Njé
tjetér ¢éshtje gé u diskutua ishte formulimi i pyetjeve pér babain e fémijés autik derisa
u formésuan pyetjet gjysém té strukturuara. Pyetésorét e pérdorur pér té marré
informacion gjaté takimeve té fokus grupeve pérmbanin vetém pyetje té hapura me
géllim pérftimin e sa mé shumé informacioni.

Té dhénat sasiore u hodhén dhe u pérpunuan né programin SPSS (21), ndérsa té dhénat

cilésore u pérpunuan né programin Nvivo sipas temave dhe néntemave té lidhura me
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pyetjet e studimit. Pjesémarrésit u ftuan dhe morén pjesé me déshiré né plotésimin e
pyetésoréve, né intervistat dhe né takimet né fokus grupe. Koha e mbledhjes sé té
dhénave ishin muajt Qershor 2013- Maj 2014. Familjet me fémijé me probleme né
pérgjithési vuajné stigmatizimin prej té tjeréve, prandaj gé né fillim prindérve ju dha
informacion lidhur me etikén né studim. Prindérit ishin té qartésuar se ishin té liré té
térhigeshin né ¢do moment nga intervistat nése ata e shihnin té arsyeshme, pa ju
kérkuar shpjegime pér arsyet gé i cuan né térhegje.

3.6.Analiza e té dhénave

Statistika deskriptive

| gjithé informacioni numerik i marré nga pyetésori u shpreh né formén tabelare
numerike. Me ané té statistikés deskriptive u bé pérshkrimi i tipareve té pérgjithshme
té té dhénave né studim. Té dhénat deskriptive pérbénin njé pérmbledhje té thjeshté té
kampionit dhe bazén e té dhénave sasiore. U kalkuluan Mean/mesatarja, mode dhe
devijimi standard pér ¢cdo burim ndihme té té gjithé prindérve pjesémarrés nga té dy
grupet. Mesataret dhe devijimi standard i burimeve mbéshtetése u kalkuluan pér té
paré se cilat burime ju vinin mé shumé né ndihmé prindérve. Bazuar né analizén
deskriptive u morén té dhéna lidhur me ndihmén gé prindérit marrin nga burimet
formale dhe informale. Testet statistikore u pérdorén pér té paré ndryshimet mes
grupeve dhe pér té analizuar modelet. Stistika inferenciale u krye mbi té dhénat e
mbledhura. Testimi i hipotezés u bé me ané té t-testit pér té paré nése kishte ndryshim
domethénés mes prindérve té fémijéve autiké gé jetonin né familje té vogla dhe atyre
gé jetonin né familje té zgjeruara. Grumbullimi i té dhénave né kété studim éshté béré
népérmijet shpérndarjes sé pyetésoréve, kurse analiza sasiore éshté realizuar duke

pérdorur programin statistikor SPSS version 21.
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Fillimisht u bé analiza e faktoréve demografiké té pjesémarrésve prej nga fituam edhe
rezultatet paraprake. Pjesémarrésit ishin té gjinive mashkullore dhe femérore,
grupmosha té ndryshme, status martesor i ndryshém, té ardhura té ndryshme, shkollim i
ndryshém. Njé nga testimet mé kryesore té pyetésorit ishte verifikimi i besueshmérisé
sé variablave kryesore té tij. Nga variablat e pérdorura né pyetésor fituam njé
besueshméri té larté pér té gjitha, me njé Krombah alfa 0.961, ndérkohé gé sipas
regullit té Hair et al.(2003:30-67) Krombah alfa éshté e pranueshme né vlerén (a) > 0.6.
Né rastin toné, vlerésimi i besueshmérisé sé variablave e tejkalon rregullin e mésipérm.
Nga kjo mund té konkludojmé se pyetésori e plotéson kriterin gé té pranohet pér
pérdorim né mbledhjen e té dhénave gjaté kétij studimi.

Teknikat statistikore

Testimi i hipotezave né kété studim éshté béré né ményra té ndryshme duke pérdorur
lloje té ndryshme metodash. Né grupin e testimit té hipotezave kemi pérdorur edhe
testimin e hipotezave me ané té t- testeve. Testi- t mund té pérdoret pér té kontrolluar
nése njé koeficient korrelacioni éshté i ndryshém nga 0, por mund té pérdoret edhe pér
té kontrolluar nése mesataret e dy grupeve jané té ndryshme, sikurse mund té pérdoret
pér té kontrolluar nése njé koeficient regresi, b, éshté i ndryshém nga 0. Né studimin
toné u pérdor Independent — sample t-test - Testi i mesatareve té pavaruara. Sipas
Pallant (2011:209), testi i mesatareve té pavaruara ose Independent — sample t-test
pérdoret né ato raste kur déshirojmé té krahasojmé mesataren e rezultateve té dy
grupeve té njerézve, ose té rasteve té ndryshme né té cilat disa variabla duhet té jené
variabla té vazhdueshme pér dy grupe té ndryshme subjektesh. Testi statistikor
Independent — sample t-test tregon nése testimi i hipotezés gé testojmé ka realisht

réndési statistikore.
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Analizé teksti mbi fokus grupet dhe intervistat individuale

Né fillim autorja béri njé lexim té té gjithé tekstit té pérftuar nga bashkébisedimi me
nénat. | gjithé teksti u shkrua né programin Word. Pér arsye se autorja nuk kishte pasur
experiencé pune té méparshme mbi njé analizé teksti, fillimisht ajo punoi mbi analizén
e tekstit té pérftuar nga fokus grupi i paré me anén e mjeteve té disponushme, né
ményré mekanike. Gjaté késaj procedure u bé ngjyrosja e thénieve té vlefshme pér
lehtési analize, si dhe prerja dhe ngjitja e tyre né fleté té tjera. Mé pas, autorja u aftésua
né pérdorimin e programit kompjuterik Nvivo. Autorja krijoi njé projekt né Nvivo duke
importuar tekstet e pérftuara nga fokus grupet dhe intervistat. Autorja krijoi njé listé me
céshtjet gé i interesonin dhe i ruajti si node, pér shembull, “burimi i informacionit pér
grupin e paré” , “ndihma nga burimet informale pér grupin e paré” ose “ndryshimet mes
grupeve”. Mé pas, me ané té selektimit u bé kodimi i té gjithé fjaléve, fjalive dhe
paragraféve gé ishin té réndésishém pér autoren duke i ruajtur né nodet specifike. Me
ané té fashave koduese mund shihej c¢faré ishte koduar mé paré, e dhéné kjo né ngjyra
dhe referenca té ndryshme. Gjaté punés mund té krijoheshin node té reja ose té higeshin
ato gé nuk shiheshin té réndésishme. U koduan edhe thénie gé lidheshin me teoriné ku
u mbéshtet studimi, pér shembull, nevojat e nénave lidhur me shérbimet né rang lokal
dhe politikat gé duhen ndjekur pér té ardhmen. NVivo jepte mundési pér té t'i pasur té
dhénat lehtésisht té pérdorshme né ¢do kohé. Segmentimi i té dhénave dhe kodimi i tyre
e bénte té lehté zbardhjen e tekstit. Mund té ndodhte gé né té njéjtin paragraf té kishte
disa kodime gé autorja i caktoi né node té ndryshme. Mé pas ¢cdo kodim u pérfshi né
kategori gé ishin té vlefshme pér studimin, dhe u bé krahasimi i té dhénave si dhe
sinteza pér ¢do kategori sipas pyetjeve dhe ¢éshtjeve té ngritura né studim. Nése Kkishte

thénie té pjesémarrésve gé nuk kishin té bénin me temén ato u vuné né njé seksion
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tjetér. Sasia e thénieve pér grupin e nénave gé jetonin né njé familje té zgjeruar ishte e
ndryshme nga ajo e nénave gé jetonin né familje té vogél. Sé fundi u bé pérshkrimi i
gjetjeve dhe u pérdorén citimet e marra nga burimet parésore.

Autorja vlerésoi fjalét gé pjesémarrésit thané si dhe kuptimin e tyre. Gjithashtu iu vu
réndési edhe tonit dhe intensitetit té komenteve gé u béné gjaté intervistimit, gjé qé nuk
éshté e mundur té kuptohet né tekstin e shkruar. Né pérgjithési nuk kishte ndryshim né
géndrimet e nénave kur dégjonin njé géndrim tjetér nga ai i méparshém, pra Kishte
konsistencé té brendshme. Pati raste ku nénat dhané opinione té ndryshme pér té njéjtat
céshtje. Né njé moment ekstrem, ku njé prej nénave béri njé deklarim té forté lidhur me
té ardhmen e fémijés sé saj, u kuptua se nénat mund té ndanin té njéjtin mendim, pasi
nuk reaguan pér t'a kundérshtuar, por vetém ulén kokén. Céshtjet gé autorja mendoi se
mund té sillnin zgjerim té panevojshém né komente mbi eksperienca personale té
nénave dhe zhvendosje té fokusit té bisedés, u tejkaluan pasi ¢do koment rezultoi i
vlefshém dhe brenda kérkesave té temés. Edhe pse pér céshtje personale dhe té
ndjeshme éshté e véshtiré té flasésh, pjesémarréset né té dy fokus grupet ishin té hapura
né pérgjigjet lidhur me céshtje specifike dhe eksperienca personale, vetém kérkuan
ruajtje té ploté té té dhénave dhe disa néna nuk pranuan té regjistrohej biseda.

Pas pérfundimit té bisedés, pér té pasur ide mé té garta lidhur me c¢éshtjet mé té
réndésishme autorja u shképut nga puna dhe lejoi ndihmésen gé mori pjesé né procesin
e bisedave té verifikonte ideté e réndésishme. Pér kodimin e analizés sé tekstit u
pérfshi edhe njé individ gé nuk lidhej drejtpérdrejt né kété studim. Pjesémarrja e saj
rezultoi mjaft e dobishme si né aspektin cilésor duke e ndjekur procesin me sy Kkritik,
por dhe si inkurajim pér veté autoren. Sipas Linkoln & Guba (1985:301) studimit

cilésor i rritet besueshméria dhe vértetésia kur ka njé kontroll gé vjen nga jashté
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studimit. Pasi dhe veté autori i njé punimi éshté njé individ me bindje, ide, formim té
tijen kjo mund té sjellé njéanshméri né analizimin e studimit, prandaj éshté e
késhillueshme té pérfshihet né studim njé person i painteresuar né ¢éshtjen e ngritur.
Teksti ishte i gjaté mjaftueshém pér té nxjerré té dhéna té bollshme né funksion té
céshtjeve té ngritura né studim.

Po e njéjta proceduré u ndoq edhe pér zbardhjen e tekstit té pérftuar nga intervistat.
Kétu teksti ishte mé i shkurtér, por té dhénat ishin shumé té vlefshme. Intervistat me
baballarét ishin mé té véshtira né fillim té intervistés, por mé té pérgéndruara né thelb té
pyetjeve. Edhe pse pérfshirja e gjysheve ishte jo thelbésore né studim, informacioni i
tyre ishte shumé i vlefshém. U vu re njé mirékuptim dhe déshiré pér té ndihmuar né ¢do
drejtim.

3.7. Etika né studim

Qé pjesémarrésit té ishin té garté lidhur me géllimin e Kkétij studimi gé né fillim
autorja béri njé shpjegim té hollésishém mbi géllimin e studimit dhe arsyen e
mbledhjes sé té dhénave. Ajo dha udhézime pér plotésimin e pyetésorit dhe duke
dhéné numra kontakti ju dha mundési pjesémarrésve té kontaktonin me té né ¢do rast.
Si né té dhénat e mbledhura nga pyetésorét ashtu dhe nga té dhénat e mbledhura nga
intervistat dhe bisedat me fokus grupet u ruajt anonimiteti i pjesémarrésve. Pér té
rritur siguriné e informacionit té marré, autorja ju kérkoi fillimisht té gjithé
pjesémarrésve té respektonin konfidencialitetin e informacionit té shkémbyer brenda
grupit. Autorja nuk mund té garantonte konfidencialitetin e ploté brenda grupit, pasi
nuk mund té kishte kontroll mbi pérdorimin e informacionit té shkémbyer mes
pjesémarrésve pas mbarimit té bisedés, kur pjesémarréset té largoheshin.
Informacioni u kodua pér lehtési studimi dhe autorja nuk pérdori asnjé informacion

gé mund té ishte identifikues pér ta. Pér shkak se tema ishte delikate, autorja tregoi
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kujdesin maksimal né terminologjiné e pérdorur lidhur me pyetjet gqé zhvilloi gjaté
intervistave dhe fokus grupeve. Né momente delikate autorja u mundua té mbante sa

mé shumé nén kontroll mbarévajtjen e procesit té punés.

KAPITULLI IV: REZULTATE

Hapi i paré pér té marré rezultatet ishte llogaritja e té dhénave mbi statistikén
deskriptive. Kjo llogaritje u bé pér ¢do burim té dhéné pér té dy grupet e prindérve
ve¢ e ve¢ dhe mé pas pér té gjithé pjesémarrésit. Pér té gjetur devijimin standard né
fillim u llogaritén mesataret pér ¢do burim mbéshtetjeje gé prindérit mernin. Mé pas u
gjetén diferencat nga mesataret dhe u llogarit shpérndarja (o). Rrénja katrore e
shpérndarjes dhe devijimin standard. Gjithashtu u llogaritén pérgindjet e burimeve té
ndihmés gé prindérit i konsideronin se mungonin ose nuk i kishin né dispozicion pér
grupet veg e ve¢ dhe mé pas u llogaritén pér té dy grupet. Né kété aspekt autorja u
ndihmua nga eksperté té fushés.

Statistika inferenciale konsistonte né llogaritjen e té& dhénave mbi bazén e independent
t-test pér té paré nése kishte ndryshime té pérfillshme midis té dy grupeve té
prindérve lidhur me burimet formale dhe informale. Nga té dhénat pérshkruese té
prindérve gé jetojné né familje té zgjeruar, konkretisht me gjyshérit e fémijés autik
vérejmé se burimet mbéshtetése gé ata perceptojné se ju vijné mé tepér né ndihmé
jané “bashkéshorti/ja”, “t€ aférmit” si dhe “dikush gé kujdeset kur uné nuk jam”. Si
burime nga té cilat ata perceptojné se marrin mé pak ndihmé jané “fémijét”, “revistat”
dhe “shérbimet sociale”. Si burime ndihmuese gé& perceptohen si mesatarisht
ndihmuese jané “grupe ndihmuese prindérish”, “prindér si uné” dhe “ programe
mésimore”.

4.1. Rezultatet e té dhénave nga prindérit gé jetojné né familje té zgjeruar

79



Tabela 1.Statistika pér prindérit gé jetojné né familje té zgjeruar

Burimet mbéshtetése Mesatarja
Bashkéshorti/ja 2.39
Té aférmit 2.29
Dikush gé kujdeset kur uné nuk jam 2.11
Mjek privat 2.01
Interneti 2.00
Té aférmit nga bashkéshorti/ja 1.85
Shogéria 1.82
Programe mésimore 1.65
Prindér me fémijé si uné 1.55
Grupe ndihmuese té prindérve 1.51
Kisha/xhamia 1.47
Punonjés social 1.35
Shérbime shéndetsore 1.34
Libra gé lexoj 1.31
Shérbime sociale private 1.15
Revista 1.11
Femijét 0.34

Duke paré té dhénat mbi grupin e prindérve gé jetojné né familje té vogél, pra vetém
prindérit e fémijés autik dhe fémijé té tjeré té ciftit, bie né sy se ndihma kryesore
prindérve ju vjen nga “bashkéshorti/ja”, “té aférmit” si dhe “mjek privat” . Si burime
nga té cilat prindérit perceptojné se marrin mé pak ndihmé jané ‘fémijét”, ‘grupe
ndihmuese prindérish”, “shérbime sociale private”. Ndérsa burimet gé perceptohen si

mesatarisht ndihmuese jané “librat”, “kisha/xhamia” dhe “prindér me fémijé si uné”
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4.2. Rezultatet e té dhénave nga prindérit gé jetojné né familje té vogél

Tabela 2.Statistika pér prindérit qé jetojné né familje té vogél

Burimet mbéshtetése Mesatarja
Bashkéshorti/ja 2.21
Té aférmit 2.19
Mjek privat 2.11
Dikush gé kujdeset kur uné nuk jam 2.10
Té aférmit nga bashkéshorti 2.00
Shogéria 1.98
Programe mésimore 1.50
Libra gé lexoj 1.42
Prindér me fémijé si uné 1.40
Kisha/xhamia 1.32
Punonjés social 1.21
Shérbime shéndetésore 1.20
Revista 1.20
Interneti 1.02
Shérbime soc. private 1.02
Grupe ndihmuese prindérish 0.90
Femijét 0.20

Té dy grupet e prindérve perceptonin se i ndihmonte mé shumé “bashkéshorti/ja” dhe
mé pak ndihmé prindérit perceptonin se merrnin nga‘“fémijét” dhe shérbimet sociale
private. Gjithashtu “té aférmit” dhe “dikush gé kujdeset kur uné nuk jam” ishin dy

burime té réndésishme pér té dy grupet e prindérve. Ndérsa dy burime té tjera mé pak
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té réndésishme pér nga ndihma ishin “revistat” me dhe “grupet ndihmuese té
prindérve” me e ndjekur nga “shérbime shéndetésore” dhe“punonjési social”. Burimet
e ndihmés gé prindérit i konsideronin mesatarisht ndihmuese ishin “prindér me fémijé
si uné” dhe “kisha\xhamia” dhe ndihma nga “interneti”.

Lidhur me burimet e ndihmés gé ju mungonin ose nuk ishin né dispozicionin e tyre,
prindérit e té dy grupeve perceptonin se ju mungonin ose nuk i kishin né
dispozicion“shérbimet sociale private”,”punonjési social” dhe “grupe ndihmuese té
prindérve”. Ndérsa burimet e ndihmés gé ata i perceptonin se ju mungonin mé pak
ishin “bashkéshorti/ja”, “fémijét” dhe “té aférmit”, “t€ aférmit nga bashkéshorti/ja”,
“shogéria”. Ndérsa “revista”, “mjeku privat” dhe “interneti” perceptoheshin
mesatarisht prezente.

Nga té dhénat cilésore lidhur me burimet e ndihmés gé prindérit i konsideronin se ju
mungonin, u vu re se prindérit perceptonin se ju mungonte ndihma nga specialistét e
fushés, pra nga njeréz té aftésuar pér té ndinmuar individé me aftési té kufizuar dhe
familjarét e tyre. Nga intervistat u pa se Ky ishte dhe shgetésimi kryesor i prindérve té
fémijéve té diagnostikuar me crregullim té spektrit té autizmit. Prindérit e
konsideronin punonjésin social si njé nga burimet e ndihmés gé ju mungonte mé
tepér. Lidhur me grupet mbéshtetese té prindérve, prindérit jané shprehur se nuk kané
dégjuar pér to. I njéjti géndrim mbahet edhe kur pyeten mbi ndihmén gé marrin nga
shérbimet shéndetsore, shérbime sociale private dhe grupe mbéshtetése té pérbéré nga
prindér gé ndodhen aférsisht né té njéjtén situaté me até té prindérve qé jané marré né
studim.

Prindérit gé jetojné né familje té vogél perceptojné se ju mungon ose nuk e kané né

bR 13

dispozicion “shérbimet sociale private”, “punonjésin social”, “grupet mbéshtetése té
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prindérve”, shérbimet shéndetsore” dhe gjithashtu “programet mésimore” qé
krahasuar me prindérit gé jetojné né familje té zgjeruar e kané klasifikuar me 55%.
Burimet gé prindérit gé jetojné né familje té vogél i perceptojné mé pak munguese
jané “bashkéshortja”, “shoqéria”, “fémijét” dhe “té aférmit”.

Tabela 3. Burimet e ndihmés gé mungonin ose nuk i kishin né dispozicion e shprehur

ne pérqgindje pér prindérit gé jetojné né familje té vogél.

Burimet mbéshtetése % e mungesés
Shérbime sociale private 70%
Shérbime soc. (Punonjési social) 60%
Programe mésimore 55%
Grupe ndihmése té prindérve 55%
Shérbime shéndetsore 50%
Libra 40%
Interneti 30%
Revista 20%
Prindér me fémijé si uné 20%
Dikush gé kujdeset kur uné nuk jam 20%
Kisha/ xhamia 10%
Té aférmit nga bashkéshorti/ja 10%
Mijek privat 10%
Té aférmit 10%
Femijét 10%
Shogéria 10%
Bashkéshorti/ja 5%
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Nga sa shohim mé lart prindérit né familjen e zgjeruar perceptojné se ju mungon mé
tepér ose nuk e kané né dispozicion “punonjésin social”, “shérbime sociale private”,
“shérbime shéndetsore” dhe “grupe ndihmuese té prindérve”. Ato burime gé jané
cilésuar me njé pérqindje té vogél, 10%, jané burimet gé prindérve ju mungojné mé pak
dhe jané: “bashkéshorti/ja”, “té aférmit”,“dikush g€ kujdeset kur nuk jam né shtépi”,
“kisha/xhamia, “fémijét” dhe “té aférmit nga bashkéshorti/ja”.

Tablela 4. Burimet e ndihmés gé mungonin ose nuk i kishin né dispozicion e shprehur
ne pérqgindje pér prindérit qé jetojné né familje té zgjeruar.

Burimet mbéshtetése % e mungesés
Grupe ndihmuese prindérish 70%
Shérbime soc. (Punonjési social) 70%
Shérbime sociale private 70%
Shérbime shéndetsore 60%
Prindér me fémijési uné 50%
Programe mésimore 45%
Librat 45%
Revista 35%
Interneti 35%
Mijek privat 30%
Shogéria 15%
Kisha/xhamia 10%
Té aférmit nga bashkéshorti/ja 10%
Femijét 10%
Té aférmit 10%
Bashkéshortja 10%
Dikush gé kujdeset kur uné nuk jam 10%
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4.3. Krahasimi i té dhénave té grupeve mbi mbéshtetjen sociale

Testimi i hipotezes lidhur me perceptimin e ndihmés sé marré prej prindérve nga
sistemet mbéshtése u bé me ané té independent- sample t-test. T-test éshté njé tekniké
statistikore qé pérdoret pér té krahasuar dy popullsi té cilat kané njé korrelacion midis
tyre. T-test pérdoret né rastet e njé studimi ku krahasojmé té dhénat para dhe pas
studimit si dhe né rastet e studimit- kontrollit. Ky test éshté i pérshtatshém pér arsye se
né kété studim jané grumbulluar té dhéna pér té njéjtin kampion. Pérveg késaj té dhénat
e kétij studimi jané té shpérndara né ményré normale qé é&shté njé parakusht i
pérdorimit té testit-t pér grupet e korreluara. N& rastin e studimit toné t-test e kemi
pérdorur pér té krahasuar dy popullsi: até té prindérve gé jetojné né familje té vogél dhe
até té prindérve gé jetojné né familje té zgjeruar. Independent sample test krahason dy
grupe té pavarura, pér té pércaktuar nése kéto dy popullsi lidhen ose jo statistikisht me

njera- tjetren. Independent Sample test zakonisht pérdoret pér té provuar:

- diferencat statistikore midis mesatareve té dy grupeve

- diferencat statistikore midis mesatareve té dy rezultateve té ndryshme
Independent Samples test pérdoret pér krahasime statistikore vetem mes dy grupeve.

Nuk mund té kryejmé krahasime né rast se kemi mé shumé se dy grupe.

Hipotezat né kété test shprehen né dy ményra té ndryshme, por ekuivalente.

HO: pl = p2 ( "té€ dy mesataret e popullsisé€ jané té barabarta")

HI: pl # p2 ( "t€ dy mesataret e popullsisé nuk jané té barabarté")

Ose

HO: pl1 - p2 = 0("dallimi mes dy popullsive do té thoté g€ éshté e barabarté me 0")

H1: pl - p2 # 0 ( "dallimi mes dy popullsive do té thoté nuk éshté 0")
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- ku p1 dhe p2 jané popullata do té thoté pér grupin 1 dhe grupin 2, respektivisht.

Né shembullin mé poshte kemi krahasuar nése ka ndryshim mes dy grupeve:

HO: pul - u2 = 0 ( Nuk ka dallim mes grupeve lidhur me perceptimin mbi mbéshtetjen

sociale)

H1: pl - p2 # 0 (ka dallim mes grupeve lidhur me perceptimin mbi mbéshtetjen

sociale)

Critical two-tail tregon vlerén t qé ne do duhet té kalojmé né ményré qé diferenca mes
mesatareve té jeté e réndésishme né nivelin 5%. Niveli domethénés ose niveli alfa (a)
pérdoret pér té ndaré mesataret e shpérndarjes sé kampionit né dy pjesé. Pérkatésisht
mesataret e kampionit gé jané té pajtueshme me hipotezén nul dhe mesataret e
kampionit gé jané ndryshe nga hipoteza nul. Me marréveshje niveli alfa zakonisht éshté
.05. Ky ekstrem prej 5 % té shpérndarjes se kampionit do té thoté qé éshté i ndaré nga
pjesa tjetér e shpérndarjes. Nése té dhénat tona kapin vlerat e dy anéve ekstreme né nje
grafik kémbané atéheré ne mund té themi se ka njé ndryshim té madh mes té dhénave
dhe hipotezés, pra ne nuk vértetojmé dot hipotezén nul. Kur hipoteza nul éshté e vérteté
té dhénat ekstreme nuk ka té ngjaré té arrihen, pasi vlera e té dhénave bie brenda
ekstremeve né grafikun kémbané, por gjithmoné ka njé mundési gé vlera e té dhénave
té jeté e njéjté me vlerén e alfés, (o). Pra mund té kemi njé 5 % probabilitet pér té patur

vlera ekstreme gé na detyrojné té hedhim poshté hipotezén nul.
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Tabela5. Testi i mesatareve té pavarura

Independent Samples Test

Levene's t-test for Equality of Means
Test for
Equality
of
Variances
F | Sig. t df Sig. Mean Std. Error 95%

(2= Differenc | Differenc Confidence
tailed e e Interval of the

) Difference

Lower | Upper

Bashkepu |Equal o1] 91 - 620] 006 - 16737 {06089 - -
nimime  larjances 2 1] 274 2869| 0477
sistemet Jassumed 9 4 9
sociale

Equal -| 61667] .006 - 16737 {06089

variance 274 1 2E69 | 0477

s not 8 5 8

assumed

Né kété tabelé:
- t &shté statistiké e llogaritur testi
- df shprehin shkallén e lirisé

- Sig (2-tailed) éshté p-value gé korrespondon me statistikén e dhéné dhe me shkallét e
lirisé.

- Mean difference shpeh dallimin midis grupeve

- Std. Error shpreh diferencén e gabimit

Nga tabela e mésipérme e testimit té hipotezés lidhur me ndryshimin mes perceptimit té
prindérve qé jetojné me gjysher, teze apo vetém né lidhje me bashképunimin me
sistemet sociale, pérftuam njé interval besueshmérie 95 % dhe me P- value 0.05 vérehet
garté se ekziston dallim domethénés midis prindérve gé jetojné vetém dhe atyre qé
jetojné né familje té zgjeruar né aspektin e bashképunimit me sistemet sociale. Kjo
ndodh pér shkak se P-value = (0.00) < (a)) 0.05, respektivisht Sin.(2-tailed) vlera éshté
.006 c¢ka lejon té konkludojmé se ekziston dallim statistikor me peshé né mesataren mes

prindérve né perceptimin gé ata kané mbi sistemet sociale. Hipoteza joné se prindérit e
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fémijéve autiké qé jetojné né familje té zgjeruar dhe ata gé jetojné né familje té vogél
kané ndryshim né perceptim lidhur me ndihmén kryesore nga nga sistemet mbéshtetése
nuk mund té hidhet poshté.

Komentimi i gjetjeve nga autorja ishte njé pjesé shumé delikate dhe réndésishme e té
gjithé studimit. Nése hedhim poshté hipotezén nul, pra pranojmé gé ka ndryshim mes
grupeve gé po studiohen, duhet té jemi té sigurt se vendimi ose éshté plotésisht i sakté
ose jemi koshient pér rénien né gabimin e tipit I. Tipi i paré i gabimit ka té b&jé me
hedhjen poshté té hipotezés nul kur ajo né té vérteté mund té jeté e vérteté. Tek studimi
yné té dhénat statistikore nuk jané konsistente me hipotezén nul dhe vendimi statistikor
éshté se ne déshtuam té hedhim poshté hipotezén e ngritur. Pra né kété studim ne
rrezikojmé té biem né gabimin e tipit |1 gé do té thoté se ne dalim né pérfundimin se ka
ndryshim midis grupeve, por ne po rrezikojmé pasi né té vérteté mund té mos keté
ndryshim. Autorja éshté koshiente se mbase mund té mos keté ndryshim, por ne nuk
mundém ta vértetojmé até dhe mbase njé tjetér studim mé i pérmirésuar, me njé numér
mé té madh pjesémarrésish, mund té na sillte njé tjetér pérfundim.

4.4. Mbi ndihmén sociale informale nga fokus grupet

Tematika e paré kishte lidhje me mbéshtetjen informale gé marrin prindérit e
fémijéve autiké. Nése do t'i rreferohemi teorisé sé Bronfenbrenner kjo lidhet me
marrédhéniet mbrenda mikrosistemit dhe mezosistemit. Té dhénat mbi sistemet
informale né kété studim pérfshinin bashkéshortét, té aférmit, té aférmit nga
bashkéshortét, shogéring, fémijét dhe grupet ndihmuese té prindérve dhe prindérit e
tieré me fémijé me aftési té kufizuar. Né pamje té paré duket se prindérit marrin
ndihmé informale gé vjen Kkryesisht nga té aférmit, bashkéshortét dhe shogéria.

Fémijét e tjeré té cifteve pérbénin njé pjesé té vogeél, pasi jo té gjithé familjet kishin
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fémijé té tjeré vec fémijés me aftési té kufizuar, prandaj ne nuk mund té arrijmé né
pérfundime té sakta lidhur me kété burim té ndihmés. Megjithaté njé pjesé e
prindérve pranojné se ndihmoen disi nga fémijét e tyre.

Pérvec evidentimit té ndihmés gé prindérit marrin nga brimet té ndryshme, ata duhet
té garkonin se cilat nga kéto burime nuk i Kkishin fare né dispozicion ose Kkishin
shumé pak. Né pyetésorin mbi burimet sociale gé ju mungojné ose nuk ju vihen né
dispozicion, prindérit gé jetojné né familje té zgjeruar dhe té vogél vetém né shifrén
7% perceptonin se ju mungonte bashkéshorti/ja, 10% ju mungonte shogéria, 10 % té
aférmit nga bashkéshorti/ja, fémijét, kisha/xhamia. Gjithashtu 70% identifikuan se ju
mungonte ndihma nga “shérbimet sociale private” ku pérfshihen avokaté apo
késhillues, gjithashtu edhe “punonjésit socialé”, dhe me 60% “shérbimet
shéndetésore” si dhe me 50% “programet mésimore”. Si¢ shihet nga kéto té dhéna
pjesa mé e madhe e prindérve perceptojné burimet sociale formale si burime gé ju
mungojné mé tepér.

Mé poshté jepet njé pérshkrim mbi informacionin e marré nga fokus grupet e
zhvilluara me nénat e fémijéve autiké, e ilustruar kjo me pjesé té shképutura nga
pérgjigjet gjaté intervistave té zhvilluara me nénat e té dy grupeve, mbi bazén e
pyetjeve té drejtuara. Gjithashtu jepen edhe pjesé nga intervistat me dy gjyshe dhe dy
baballaré té fémijéve autike.

Né fokus grupin e zhvilluar me nénat gé jetojné né familje té zgjeruara, nénat pranuan
se ndihmoheshin nga té aférmit e tyre. Pyetjes si do ta pérshkruanit ndihmén gé merrni
nga té aférmit tuaj, ato i pérgjigjen se kryesisht ndihmoen nga gjyshérit e fémijéve dhe

nga bashkéshorti, fémijét mé té rritur ose dhe motrat e prindérve.
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“... néna ime mé ndihmon shumé, ajo jeton me ne, sidomos kur mé duhet té shkoj né
puné. Ajo e di sesa e véshtiré éshté, lodhet....por mé ndihmon me sa mundet.” Néna A
“....fati im éshté se i kam vjehérrit e rinj dhe jetojmé bashké, ndryshe nuk do té merrja
as frymé. Kur nxehem ndonjéheré, ndodh, ata mé qgetésojné se burri éshté gjithé ditén i
ikur. Edhe kur vjen, do qé té clodhet, edhe ai nuk ka faj. ”’Néna C

“...Motra ime, éshté e pamartuar vjen dhe mé ndihmon né punét e shtépisé, mé bén
drekén, kur ka kohé”.  Néna B

“Djali i madh kur vjen nga shkolla rri me ¢ dhe e do shumé...por prindérit e
bashkéshortit kryesisht ”. Néna F

“Kur nuk kam mundési ia le disa oré djalin njé mikes time gé mé gjendet gjithmoné,
por gjithmoné e mbaj veté...se s ka kush do ta mbajé... ”. Néna E

Por kishte edhe pérgjigje ku roli i té aférmve nuk éshté shumé stimulus si pér shembull,
néna thoté:

“....vjehra ime éshté e paralizuar dhe nuk mund té lévizé. i duhet ndihmé pér vete e jo
té mé ndihmojé mua..” “...Ajo0 mé nevozon se mé thoté té njéjtén gjé njéqind
heré....uné e di veté se ¢faré i duhet djalit. "Néna E

“....bashkéshorti mé ndihmon gjithé kohés sepse ka momente kur uné nuk e pérballoj
dot, éshté e lodhshme. Asnjé tjetér nuk mund té ndérhyjé, ag mé pak pleqté, por na
ndihmojné me pensionet té paktén”” Néna D

Edhe nénat gé jetojné vetém me bashkéshortet dhe fémijét shprehen pozitivisht pér
ndihmén gé marrin nga té aférmit. Ndihma e dhéné nga prindérit e tyre dhe prindérit
nga ana e bashkéshortit éshté mjaft e réndésishme edhe pse nuk jetojné né té njéjtén

banesé.
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“...Nuk jetoj me prindérit e burrit, por ata mundohen té na ndihmojné. Mé sé shumti
mé béjné pazarin ose mé mbajné fémijén kur kam puné, éshté ndihmé e madhe ” Néna 1
“Ata jetojné larg dhe nuk vijné dot shpesh, por né telefon flasim shpesh...edhe dhurata
I béjné kur ka festa ose ditélindje... edhe ndonjé leké i japin” néna 6

“....Motra e burrit vjen tre heré né javé dhe e mban sa béj disa puné népér shtépi. Ajo
éshté edukatore dhe e kupton disi gjendjen dhe mé jep kurajo. -Zoti e di ¢bén.- mé
thoté . Néna 3

“...Kur e le cupén nga mami im jam mé e qeté se e di qé do té jeté si me mua. Prindérit
e burrit vené né takim me prindérit pér fémijén tjetér ose e marrin nga shkolla dhe e
mbajné sa bén detyrat .....” Néna 3

“...Nuk e di se si do té béja veté pa njeri,....nuk kam as njerézit e mi kétu.Vetém me
bashkéshortin.” Néna 6

“...Prindérit e burrit nuk jetojné dhe ndihmén mé té madhe e gjej tek fqinjét, mé
gjenden dhe e duan djalin. Vajza e tyre 13 vjecare loz me té se e njeh qé bebe” Néna 4
........ me njé ndihmé gé marrim prej gjyshit paguajmé njé njeri té besuar gé e
kontrollon, infermiere, se duhet té vemé né puné....”. “Ajo vjen edhe kur éshté
sémuré”. Néna 2

Por ka edhe géndrime si:

“...Edhe pse jua kemi shpjeguar nuk e kuptojné dot até gé ka fémija dhe e ndiej se nuk
duan, nuk e pranojné dot kété fat. Kur flasim mundohen té mos pyesin sesi ia kaloj
...Jam edhe nga natyra e ndjeshme, qaj shpejt...”

“Té aférmit e burrit nuk duan gé t'a cojmé né shkollé apo terapi, sepse na turpéron
dhe do ta tallin. Njé heré bémé edhe fjalé se ju duket gé fajin e kam uné pér djalin.

S duhet t& martoheshe me mua Vvéllai i tyre...”
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Njé néné jetonte me prindérit e saj dhe ishte e divorcuar. Kryesisht problemet me
fémijén i kalonte me prindérit dhe nuk kishte marrédhénie té mira me ish
bashkéshortin.

“....Vetém prindérit béjné sakrificé pér fémijét. Ata mé kané ndihmuar né ¢do rast.
Burrat jané té dobét...” ...nuk them se nuk e duan fémijén, por nuk béjné sakrifica”
néna E

Lidhur me pyetjen mbi ndihmén gé marrin nénat nga shogéria ato shprehen se shoqget
mé té aférta apo mikeshat ju gjenden prané. Kjo mbéshtet edhe pérfundimet mbi té
dhénat sasiore ku “shoqéria” ishte njé nga burimet mbéshtetése qé nénat i perceptonin
se i ndihmonin. Gjithashtu kjo jepet edhe tek pérgindja e ulét gé shfaget tek burimet
gé ju mungonin ose nuk i kishin né dispozicion.

“...ajo mé ndihmon kur jam shumé e stresuar dhe duhet té flas patjetér...”

“...varet, kur kam kohé takohemi dhe flasim hapur pér ¢do gjé se e di gé mbeten mes
nesh...”

“...kur mora lajmin m"u gjend prané dhe nuk e harroj kurré. Edhe tani takohemi, por
jo shpesh. Megjithaté shogéria e vérteté nuk varet nga sa shpesh takohesh...”

“Qé té dalésh shpesh nuk béhet fjalé...nuk ke as kohé, por né shtépi mblidhemi dhe
jemi mé rehat”

Edhe né grupin e nénave gé jetonin né familje té zgjeruar nénat dhané opinione
pozitive mbi ndihmén gé marrin nga shoqéria, por kjo i referohej njé rrethi té ngushté
shogesh, maksimumi dy-tre shoge.

“...fqinja ime éshté edhe shogja ime e afért, kemi shumé vite bashké dhe kur nuk jam,

ia besoj dhe fémijén se kam besim té ploté...”
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“Nuk takohem shpesh...vetém kur kam ndonjé hall ose duhet té diskutoj ndonjé
gjé...mé tepér flasim né telefon”.

Nuk munguan rastet kur nénat besonin se koha gé ato kané né dispozicion i pengon té
mbajné shoqgériné ‘gjallé’.

“....kur je né kéto kushte shumé pak njeréz té géndrojné prané. Disa largohen se nuk
e kuptojné hallin, por edhe kur nuk ke koh&, njerézit largohen...” “...megjithaté ka
dhe shoqgéri té vértete, ka...”

“..nganjéheré dalim bashké me fémijét se i kemi né njé moshé....kané gejf té luajné
né lodrat”.

“...nuk kam shumé shoge. Dy jané shoqe gjimnazi qé i njoh shumé miré.”

Pér pyetjen se sa shumé kujdesej familja pér ato dhe fémijén e tyre, tek té dyja grupet
pati komente pozitive pér bashkéshortét té cilét identifikohen si mbéshtetésit kryesoré
sidomos né rastet kur néna nuk ja del dot.

Komentet fillonin me njé pérgjegjési té madhe té babait ndaj fémijés, si: “....nuk mé
ndahet asnjéheré, edhe kur gaj, gajmé té dy....”

“...bén ag sa mundet sepse ka gjéra gé burrat nuk jané aq té ndorshém, por mé
ndihmon. Ka raste gé nuk del fare se duhet té jeté aty pér ndihmé. ”

por nuk mungoi njé rast ku babai u etiketua si jobashképunues: “...po u vonova pak,
pélcet sherri...nuk e mban dot veté”.

Apo “...ata ndihmojné, por sado té béjné burrat, ne graté jemi ato qgé mbajmé barrén
e shtépise.

Mbi pyetjen se a ndihmohen kéta prindér nga prindér me té njéjtin problem géndrimi i
nénave né té dy grupet ishte i njéjté, prindérit né pérgjithési nuk kané komunikim me

familje té tjera me fémijé autiké. Edhe pse mund té kené dégjuar pér prindér té tjeré té
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fémijéve autiké, ose i kané paré né ndonjé takim té shogatés ata nuk kané Kkrijuar
lidhje pér té ndihmuar njéri-tjetrin.

Ndérsa bisedohej mbi lidhjen me familje té tjera gé ndodhen né té njéjtén situaté,
vetém njé néné pranoi se kur e conte vajzén né terapi kishte njohur familje me fémijé
si i saji, por nuk kishte krijuar kontakte té vazhdueshme.

“I flas sa heré qé gjendemi aty, se e njof, por nuk éshté se i kam marré numrin e
telefonit pér té biseduar. ”

“Kam qené né njé takim té shoqatés dhe si fytyra i njoh disa.... takohemi shumé pak
pér tu organizuar me njéri-tetrin.”

“...Ja u njohém sot...duhej té béhej késhtu, po ne ja dimé hallet njéra-tjetrés pa
folur..”

“Fémijét autiké jané shtuar shumé. Ngaqé djali tani éshté miré, vijné néna ose gjyshe
dhe mé pyesin se ¢faré béra qé u pérmirésua...”

Né té dhénat sasiore prindérit e renditnin ‘grupet mbéshtetése’ si jo ndihmuese. Edhe
tek fokus grupet kuptohet se nénat nuk kané informacion mbi kété temé “....nuk mé ka
folur njeri pér kéto grupe. Té paktén uné nuk e di ¢faré jané, por shumé miré do té
ishte nése do té na ndihmonin....pér fémijén, se ne tani...”

“Sa mé shumeé té flasin njerézit pér autizmin, aq mé miré éshté pér ne. njerézit duhet
té kuptojné”

“..miré éshté se ti shkémben informacion, por nuk béhen kétu kéto. Duhet té kesh
kohé dhe té vesh gjithmoné...”

Pati edhe komente mosbesuese lidhur me “grupet mbéshtetése . Gjithashtu frika nga

stigma dhe paragjykimet ishin prezente.
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“Me ¢ folur nuk zgjidh gjé.....duhet té béjné konkretisht, kush mund té béjé

“...mund té jeté miré, por kur nuk i njeh njérézit nuk ke si té flasésh pér gjéra té
brendshme...”

“...ne na duhen njeréz kopetenté qé té na dégjojné...dhe té na thoné se si té
veprojmé...”

“...Sikur té kishte specialisté gé té bisedonim do na ndihmonte, po thjesht té
flasim....nuk e di..”

Tek burimet mbéshtetése informale bénin pjesé edhe fémijét e tjeré té ciftit apo
motrat/véllezérit e fémijés autik, por pér shkak se jo té gjitha familjet kishin mé
shumé se njé fémijé, nénat dhané pak informacion.

“... mé ndihmon kur i bén veté gjérat dhe nuk mérzitet kur kaloj mé shumé kohé me
vajzén...”

“...nuk mund t'i kérkoj asgjé se éshté veté i vogél dhe nuk e kupton situatén toné...”
“Varet nga situata, kur éshté agresiv nuk i le dot bashké se nuk dihet si do reagojné
tedy.”

Gjaté bisedés ishte interesant fakti se nénat jo vetém mbéshtetnin njéra-tjetrén, por
dhe jepnin kurajo sidomos kur pérmendej stigmatizimi. Kjo vihej re me nénat qé i
Kishin fémijét mé té rritur.

“ Mos i mendo fare se nuk e kuptojné dot ... se po ta mendojé njeriu dy heré do
silleshin ndryshe ”...né fillim edhe uné e vrisja mendjen, por tani as gé i

mendoj fare kéto gjéra.

4.5. Mbi ndihmén sociale formale té marré nga fokus grupet
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Mbi temén e dyté mbéshtetjen formale, nga té dhénat e statistikés deskriptive vihet re se
prindérit konsiderojné se marrin mé pak ndihmé nga burimet formale edhe nga té
dhénat cilésore mbi ndihmén, duket se ata perceptojné se ndihma formale ju mungon.
Kjo mbéshtetet nga opinionet e shfaqura né bisedat e zhvilluara me té dy grupet e
nénave té fémijéve autiké. Nga analiza deskriptive kuptojmé se prindérit e fémijéve
autiké gé jetojné né familje té zgjeruar dhe té vogél vlerésojné si shumé té réndésishém
informacionin mbi té ardhmen e fémijés se tyre, informacion mbi ndihmén gé ata mund
t'ju japin fémijés sé tyre dhe ndihmén financiare gé ju nevojitet. Gjithashtu pjesa mé e
madhe e prindérve perceptojné se ju mungon ndihma qé duhet ofruar nga sistemet
formale. Mbi 70 % e té gjithé prindérve perceptojné se ju mungon informacioni mbi té
ardhmen e fémijés se tyre dhe mbi ményrén sesi té ndihmojné fémijén e tyre. Njé nga
burimet e ndihmés gé pér prindérit duket mjaft i réndésishém dhe ju mungon, éshté
lidhja me shérbimet sociale shtetérore apo private. Vetém mjeku privat perceptohet si
njé burim i réndésishém ndihme.

Njé pyetje gé ju drejtua nénave fokusohej tek mbéshtetja e marré nga specialisté té
fushés, punonjés socialé, mjeké. Edhe pse i konsiderojné si té réndésishém dhe béjné
pérpjekje pér té gjetur profesionisté té fushés ato perceptojné se nuk ndihmoen dhe
besojné se nuk ju vihet ne dispozicion ndihma prej tyre. Kjo shprehet edhe né
pérgindjen e mungesés gé té dy grupet e nénave dhané.

Lidhur me psikologét dhe punonjésit socialé ato shprehen:

“Uné nuk e njoh kush éshté, nuk e kam takuar ndonjéheré ”. Néna 1

“I mora djalit até gé mbahej si psikologia mé e miré kétu, por nuk jam fare e
kénaqur. Fliste né telefon dhe nuk e kishte mendjen tek djali” Néna E

Njé lloj ngritje e tonit vihej re kur flitej pér ndihmén e marré nga shérbimet sociale.
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“Ku jané punonjéset sociale. Si nuk pyet njeri se ¢faré té duhet, si ja del, ke nevojé
pér gjé apo jo....mjer kush ka hall”” Néna D

Njé nga nénat e shihte punén e punonjésit social si déshtim pér veten. Nése pérfshihej
punonjési social kjo shihej si paaftési pér t& mbajtur fémijén. Ndérsa nénat e tjera
ishin pesimiste.

“...Nuk ka nevojé té vijé njeri té na takojé, uné kujdesem veté pér fémijén tim...nuk i
mungon asnjé gjé ” Néna 1

“As ka dhe as do té keté ndonjéheré ndihmé nga kéta, edhe psikologu €shté njé pér
njémijé veta...sa mbush kartat gé merr rrogén” Néna 3

2

“Ke té drejté ...ashtu éshté...” njé nga nénat

Dy néna flasin pozitivisht pér njé terapist privat.

“...kur ka njé njeri gé e di se ¢faré ka fémija ndihesh e cliruar se shumica nuk e kané
idené dhe largohen sikur ke sémundje ngjitése. ” Néna B

“Nuk té hedhin as syté dhe detyrohesh té ikésh.....Té duhet specialist thoné. ”

Ndérsa lidhur me mjekét, nénat reaguan me xheste dhe filluan té flasin njékohésisht.
Nénat perceptojné se nuk gjejné ndihmén gé ju nevojitet né gendrat e shéndetit publik
dhe marrin ndihmé kryesisht nga mjekét privaté.

“..kur e shpura djalin se kishte temperaturé... na ndihmoi mjaft dhe atje e ¢oj
gjithmoné. Jemi té kénaqur...”

“...po dhe parané, gjendet gjithmoné dera hapur. Puna éshté té béhet dicka se ka
shpenzime shumé. Uné me burrin e pérballojmé disi, po njé familje tjetér....”

“...qetésuesit i kam marré me késhillén e mjekut né Tirané, por kur kam ndonjé

problem e vizitoj privatisht. Nuk rri dot né radhé...”
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“...Kur vajta né urgjencé thashé se mé iku djali, mezi ia hodhén syté. Né Greqi ishte
mé ndryshe edhe pse shtetéror té paktén na shpjeguan ¢ té bénim...”

Mbi ndihmén e marré nga avokat apo késhillues privat prindérit nuk dhané shumé
pergjigje.

“Nuk jam késhilluar me té tjeré, vetém me njé doktor gé e marr né telefon kur kam
dicka”

“...pse té marr avokat?....cfaré do béjé ai...”

“Késhillues nuk njoh, mbase kur té mé duhet do té shkoj ...”

Perceptimi gé nénat kané lidhur me besimin éshté ndihmues dhe né disa raste ato e
lidhin kété me arsyet se pse fémijés i ndodhi ky ¢rregullim. Nga té dhénat e shprehura
né pérqgindje, vetém 20% e prindérve perceptojné se nuk i ndihmon besimi né Zot.
Kishte prindér gqé e shihnin autizmin si ndéshkim nga Zoti pér dicka gé mund té
Kishin béré.

“Besoj se Zoti donte té na ndérshkonte. Nuk e di kujt i kam beré keq, por uné prapé
lutem....”

“Nganjéheré kur jam shumé e mérzitur shkoj té falem dhe ndjehem mé miré.”

“Nuk e di a besoj mé né Zot, dua té besoj, por ka momente kur nuk besoj tek asgjé ”’
Prindérit nuk marrin ndihmé nga klerikét, por objektet fetare si kisha dhe xhamia jané
burim getésie shpirtérore pér kéta prindér.

“...té paktén kur shkojmé né kishé nuk na shohin né ményré té ¢uditshme ose na duket
ne ashtu sepse jemi afér Zotit...”

“...ndihma nga xhamia nuk kemi marr€, po ka njeréz qé duan té na ndihmojné...”

“...ndjehem mé miré kur jam atje...”
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Tema lidhur me burimet e informacionit gé prindérit gjejné pér t'u informuar mbi
¢rregullimin e autizmit ishte e lidhur kryesisht edhe me pyetjen se ¢faré e shkaktoi
autizmin. Kjo duket né pérgjigjet gé morém nga fokus grupet.

“Me sa mé ka shpjeguar njé doktoreshé kjo nuk éshté sémundje, po shérim nuk ka,
ilag nuk ka”” Néna ngre supet dhe sheh nga pjesémarréset. Néna 1

“ Nuk di té pérdor kompjuterin, por mé kané théné se kur prindérit jané shumé té
zgjuar, fémija béhet késhru. ” Néna 3

“....1 kam pyetur edhe mésueset, por nuk diné ¢'té mé thoné, vetém né Tirané ka
njeréz gé e diné ¢ béhet ”....doktorét kétu as nuk té hedhin syté. ”

“Kur ka emisione i dégjoj. Ajo psikologia, nuk mé kujtohet emri... e shpjegon shumé
miré. Vetém ajo flet gjithmoné. ” Néna 3

“Uné lexoj né internet dhe kam komunikuar edhe me néna té tjera, ngushéllohem se
mé kuptojné. Edhe Bashkia ka hapur njé gendér kétu, por uné jam pjesé e shogatés
dhe nuk mé kané kontaktuar pér asgjé.” Informacion tani edhe mund té gjesh, por kur
uné e kisha djalin té vogél, nuk kishte asnjé gjé... ” Néna 2

“Kam vajtur né librari dhe jo vetém gé nuk ka libra, por nuk e diné se c¢faré éshté.
Edhe né biblioteké njé libér ishte, po né gjuhé té huaj” “...né internet ka
informacion, vetém duhet té dish gjuhén”. Néna 1

“Kur shkoja pér djalin né Tirané mé ndihmoi shumé logopedi qé mé dha dhe material
pér té lexuar ...tani mé shumé né internet”

Pér pyetjen se c¢faré e shkaktoi autizmin e fémijés sé tyre nénat dhané mendime té
ndryshme, por kryesisht besojné se ka té béjé me vaksinimin.

“ Nuk e di, kur isha shtatzané kam piré antibiotiké dhe lindja ka gené e véshtiré.”

Néna 2
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“Thoné gé vaksina e ka shkaktuar dhe nuk duan té alarmojné njerézit. Pasi djali béri
vaksinén ndodhén té gjitha.” Néna 4

K&tu nénat pohuan se e pranonin si njé burim té mundshém té autizmit vaksinén qé
fémija duhet té béjé afér me moshén kur shfaget edhe ¢rregullimi.

“ Njé kushériri im i largét ka disa probleme dhe nuk e di. Ndoshta ndonjé gen i
largéz...” néna B

“ Sot nuk e dimé se ¢faré hamé. Jo hormone, jo pesticide, gjéra kimike. Pse mé paré
nuk kishte té tilla sémundje?’”

“Njéheré mé ra djali nga dora dhe mbase éshté trembur. ”

“...vaksina...té gjithé e diné....”

“...e kané gjetur qé éshté vaksina, por nuk duan té alarmojné njerézit...e thoné edhe
infermieret”

Edhe nénat gé jetonin né familje té madhe pohuan se vaksina ka lidhje me autizmin.

“ Nuk jam e sigurt pér vaksinén, por ka mundési. Vajza ishte shumé miré né fillim. As
pediatri nuk tha gjé...”

“Shoget e mia gé kané fémijé kané friké t ju béjné vaksinén fémijéve...”

Njé tjetér pyetje e ngritur né grupet e fokusit ishte lidhur me ndihmén e marré nga
programet mésimore apo terapité né té cilat bén pjesé fémija. Kétu té gjitha nénat
pranonin se futja e fémijés né programe té ndryshme mésimore shkollore ose terapi
ishte njé ndihmé e madhe, jo vetém qé i lejonte prindérve té kishin kohé mé tepér né
dispozicion pér pjesén tjetér té familjes dhe detyrimeve té pérditshme, por dhe
ndihmonte sado pak fémijét autiké. Edhe pse programet mésimore perceptoheshin si

ndihmé, vetem tre néna pranuan se i ndignin fémijét me psikologé ose individé té
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aftésuar pérmes kurseve né Tirané. Pér fémijét mbi 10 vje¢ nénat ndjenin kegardhje
pér mosndérhyrjen me programe té ndryshme gé né moshén e hershme.

“Kur djali ishte i vogél kétu nuk dinin se ¢faré ishte autizmi dhe as qé béhej fjalé pér
programe mésimore, tani éshté shumé voné...”

“...né shkollé nuk e cojmé mé se nuk e mban dot mésuesja, por nuk e di nése ka njé
shkollé tjetér vetém pér kéta fémijé...”

“...mbasdite e ¢oj né njé gendér dhe njé psikologe i bén lojra me figura”

“...nuk e ¢oj dot né shkollé se nuk e di si sillen me té dhe duhet té rri uné atje gjithé
kohén...”

“....djali tani éshté 7 vje¢ dhe i ka béré shumé miré terapia € i nisém kur ishte mé i
vogél. Tani vete né shkollé dhe é&shté i pari né matematiké....”

Edhe nénat gé jetonin né familje té zgjeruar ishin pozitive mbi programet mésimore.
“...Jam e kénaqur. Nuk pres mrekulling, por vetém gé té jeté mes té tjeréve mé
lumturon...”

“...pér ne éshté voné tani, por po té kishte njé program pér moshén e saj do ta ¢oja
patjeter..”

“...vetém transportimin e kam té véshtiré se nuk kam makiné, por sakrificat as nuk i
llogarit, vetém té béhet mé miré, pak mé miré...”

“....edukatoret tani edhe mund té diné si té sillen me fémijén, se kané béré seminare,
por edhe lodhen, uné e di sa té lodh...”

Mbi pyetjen se si nénat e kalojné ditén, pati shumé diskutime lidhur me ngarkesén
dhe pamundésiné gé nénat té béjné gjithcka vetém. Njé nga pyetjet ishte se si éshté
njé dité e zakonshme pér nénat. Té gjitha nénat pranuan se lodhja dhe stresi ishin ato

gé sundonin ditén e tyre. Megjithaté familja e tyre éshté si cdo familje tjetér, pasi ¢do
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familje ka problemet e veta dhe né familjet e tyre dashuria jo vetém nuk mungon, por
ka raste gé éshté edhe mé e forté.

E di gé s'mé kupton, por uné ja béj té gjitha. Kur dal duhet ta mendoj miré. Nuk mé
bén mé pérshtypje se cfaré thoné té tjerét, por duhet ta mbaj pér dore dhe nuk e di se
¢do mé ndodhé né ¢cdo moment.

“...Duhet durim se ndryshe nuk ja del dot. Duhet ti béjmé té gjitha veté. Té vesh né
puné, té mbash shtépiné dhe té lodhesh sa pér tre fémijé bashké...”

“....lodhja fizike éshté e pérditshme, por lodhem me shumé kur mendoj...”

“E ndjek ¢do dité né klase, né shtépi, rrémuje e madhe. Tani qé kam edhe vajzén
éshté béré mé e véshtiré. Nuk rri dy sekonda né njé vend.” “....Nuk e kupton dot nése
nuk e jeton veté, duhet té jesh shumé e duruar...se ndryshe nuk ja del dot...” Néna A
“...ka mérzitje dhe lodhje, por dashuria éshté shumé e madhe. Do té doja ta kuptonin
té gjithé se ¢faré fémijé i mbaré éshté im bir. Pér fat té keq nuk éshté késhtu. "Néna C
“....né fillim kisha shumé shpresa se ndoshta do té ndryshonin gjérat, por pastaj
mésohesh dhe e jeton jetén dité pér dité se ¢do dité éshté ndryshe...” Néna B

“...uné béj shumé puné si graté e tjera vetém se duhet té jem e pérgatitur pér ¢do té
papritur. Ka dité kur jam mé e lumtur se ¢do grua tjetér, ka dité gé dua té iki larg nga
¢do gjé....”" Néna E

Edhe nénat gé jetojné né familje té zgjeruar e pranojné lodhjen dhe stresin gé njé
situaté e tillé té sjell, por edhe kénagésia e té génit néné dhe fakti gé kujdesen pér
fémijén e tyre i plotéson si gra.

“...Njé néné duhet ti gjendet fémijés né ¢do rast, fati na e solli késhtu, por uné kam

béré aq sa kam mundési dhe do ta béja prapé...”
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“...njé ndihmése mund t¢é mé ndihmonte. Jeta nuk ka mbaruar pér ne, vetém se fémijét
duan t'ju kushtohesh plotésisht dhe nuk té mbetet kohé pér veten...”

“...kur béhesh me fémijé jeta té ndryshon dhe nuk ka grua té mos lodhet pér familjen,
por né rastin toné lodhesh dhe nganjéheré nuk ke mé fuqi té vazhdosh. Duhet ta
kontrollosh ¢do sekondé pérdité....”~"

“...Djali im ka hyré né terapi prej katér vjetésh dhe tani méson né klasé té rregullt.
Jam shumé e kénaqur se ka ecur, por jam lodhur shumé sidomos tani gé lindi dhe
vajza mé duhet ndihmé”” Néna 1

“...¢do dité shkoj né puné dhe kur kthehem béj punét, mbaj shtépiné dhe nganjéheré
dal kur gjej njeri gé té mund ta le né shtépi.” Néna 3

“...gjithé ditén rri né shtépi... do ishte miré té kishte njé vend ku té mund ta lija dy
oré ose njé person i specializuar qé t¢ mé ndihmonte... "Néna 5

“...ka dité kur jam shumé e stresuar, ka dité té geta, varet..... po, si kudo...” Néna 2
Mbi pyetjen gé kishte té bénte me ndihmén qé nénat marrin nga avokaté apo
késhillues té fushés, nénat u pérgjigjén se nuk jané késhilluar me specialisté té fushés
apo avokaté privaté. Si piké referimi shérbejné té dhéna informale nga té njohurit e
tyre. Té dyja grupet e nénave theksuan se sistemet sociale private nuk i kané né
dispozicion.

“...Njé shogja ime mé ka folur pér ta futur né shkollé té rregullt. Nuk e di nése do ta
pranojné apo jo. Avokat nuk njoh dhe né té vérteté nuk kam shkuar té pyes diku. ”
“...Nuk kam takuar asnjé késhillues... nuk e kam idené kush mund té na ndihmojé.
Vetém me njé mjek kemi biseduar gé né fillim. Néna tjetér

“...Pérve¢ mjekéve té pérgjithshém kétu nuk ka mjeké té specializuar mbi autizmin.

Né Tirané ka, por nuk i takon dot, ndérsa né avokaté nuk kam shkuar ndonjéheré...”
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“... nuk e di miré cfaré éshté kjo, por mendoj se ¢do gjé gé béhet pér autizmin, éshté
njé gjé pér tu lavdéruar...” njé tjetér néné

“...Nése ka késhillues pér problemet e fémijés, duhet té na thoté dikush gé ta dimé.
Do na ndihmonte besoj.”

Duket se nénat kané shgetésim pérballimin e shpenzimeve pasi edhe pse ky
crregullim kushton né shumé drejtime ato nuk duan gé fémija i tyre té dallojé mes
shokeéve.

“Tani ndihem miré se nuk i mungon asnjé gjé. E duam mé shumé se c¢do gjé tjetér, por
koha ikén dhe uné jam e pafugishme. Kush do té kujdeset?”

“E mendoj shumé heré, se éshté fatkeqgési e dyfishté pasi kétu nuk ka vend pér kéza .
Do ti gjeja paraté dhe do t'ja jepja njé spitali té kujdesej, por nuk ka asgjé...shpresoj
se mund té pérmirésohet dhe Zoti mbase bén dicka dhe na ndihmon, mbase gjendet
njé ilag”

“..Uné nuk punoj dhe nuk éshté se kemi shumé kushte pér tja pérmbushur. Po té
kisha mé shumé mundési do té béja dhomén e vet si¢ e kané té gjithé...”

“ Veg¢ autizmit duhet té kurohet edhe nga dicka tjetér dhe kushton se duhet té ble ilage
¢do muaj... fémija tjetér kérkon té vetat, shtépia....”

Njé pyetje tjetér e hapur Kishte si géllim té jepte informacion mbi informacionin qé
kané prindérit mbi té drejtat e fémijéve té tyre dhe respektimin e tyre. Nénat nuk ishin
té sigurta mbi té drejtat e fémijéve té tyre, por respekimin e tyre e lidhnin me
stigmatizimin dhe mungesén e institucioneve ndihnmése pér kéta fémijé dhe familjet e
tyre.

“...Kur e nxjerr shétitje dhe bén ndonjé veprim, té largohen té gjithé...”
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“...Njé dité kur e shpura né shkollé mé vinte té qaja dhe té geshja... fluturova se do ta
lija me fémijé té tjaré, por jo té gjithé e pranuan....disa u tallén edhe pse mésuesja ju
kishte folur pér té...qava..”

Keétu vlen té pérmendet fakti qé pati ndérhyrje nga néna té tjera shogéruar me xheste.
“...mos mendo fare pér té tjerét...té gjithé e kané o njé gjé, o njé gjé tjetér....po ne e
kemi mé té rendé...”

“...Nuk e di cfaré té drejta ka tani gé u rrit. Cfaré pérfiton. Nuk e di, ké té pyes?!...”
“...nénat e fémijéve té tjeré nuk duan qé fémijét té shogérohen. Kané friké sepse nuk e
kuptojné autizmin. Ju duket se do ju béjné keq ose do tju ngjitin sémundje...”

Pérséri kétu ka ndérhyrje nga njé néné me fémijén té rritur.

“Né fillim késhtu té duket, por as mos mendo se do ndryshojné, thjesht mos i shih
fare...injoroi ti...”

Edhe nénat gé jetonin né familje té zgjeruar me gjyshér u fokusuan tek stigmatizimi.
“...té drejtat e fémijéve tané mbase jané né letér, por nuk zbatohen kétu tek ne dhe
nuk ja vlen ti ndjekésh...”

“...Pérvegse mund ta coj né kopésht ose shkollé normale, nuk di ¢'té drejta té tjera
ka...”

“...pas moshés 18 vje¢ nuk e di ¢faré béhet me kéta féemijé. Mund ta le té pérsérité
edhe nje vit né ¢ njéjtén shkollé?...”

Njé tjetér pyetje lidhej me até se ¢faré i shqetésonte mé tepér nénat. Fati i fémijéve té
tyre kur ata té béhen adulté ishte mé tepér se shgetésim pér nénat. Aq té déshpéruara
jané kéto néna sa duke mos paré formé tjetér pér t'i Iéné fémijét né doré té sigurt, pati

edhe néna gé merrnin parasysh zgjidhje ekstreme dhe fatale pér fémijét e tyre.

Shgetésimi pér té ardhmen shprehet né té dy grupet e nénave.
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“... mendoj té ardhmen dhe nuk ndjehem miré. Duhet té béjné dicka pér kéta fémijé,
sedi...”

“..Kush do kujdeset pér fémijét tané? Uné nuk kam kohé té mendoj ditén, por kur vjen
nata vetém uné e di... ....
“Nuk them dot se nuk mé ka shkuar né mend ta marr me vete njé dité.... po u sémura
nuk e le vetém né kété boté...”

“.... po tia le véllait éshté barré e madhe, se kush ka hallet e veta, nuk pérballohet
dot...”

Edhe né grupin e nénave qgé jetojné né familje té zgjeruar shqetésimi ishte i dukshém.
“...Nuk e pérballoj dot, fizikisht éshté e véshtiré ta mbash né kontroll. As uné, as
burri....éshté e VEshtiré...po kur té mos jemi mé né gjéndje...”

“...Tani pér tani mendoj vetém se si ta ndihmoj té béhet mé miré...mbase ndyshon
dicka”

“....t€ kishte njé vend ku té paktén té kalonin njé pjesé té dités...ose té na ndihmonin
me njé njeri qé di si té kujdeset...”

“...8i do ti vejé filli?... edhe po té keté infermieré gé té kujdesen duhet té¢ mendojné si
té ishte fémija i tyre dhe jo sa pér té marré rrogéen...”

“....pér momentin nuk e mendoj fare sesi do té jeté e ardhmja...shpresa mé mban se
do té gjendet dicka pér fémijét tané, teknologjia ecén..”

4.6. Mbi intervistat e zhvilluara me gjyshet dhe baballarét

Gjaté intervistés té zhvilluar me dy gjyshet u vu re déshira pér té ndihmuar sadopak.
Njé gjyshe jetonte né té njéjtén familje me fémijén autik dhe prindérit e tij dhe
gjyshja tjetér nuk jetonte né té njéjtén banesé me nipin autik dhe prindérit e tij, por né

té njéjtin qytet. Informacioni qé ato kané mbi autizmin éshté i ulét, por kjo nuk
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pérbénte problem. Edhe pse gjyshérit nuk u béné pjesé e té dhénave sasiore, autorja e
konsideroi té réndésishme pjesémarrjen e tyre né intervista.Veté e ardhmja e nipérve
té tyre ishte shgetésimi kryesor.

Lidhur me pyetjen mbi ményrén e ndihmés qé ato i jepnin familjes, gjyshet dhané
pérgjigje gé nuk lidheshin me ndihmén fizike, pasi nipérit ishin relativisht té rritur.
“Jemi larg dhe nuk shkoj dot pérdité, por kur ka nevojé pér mua e ndihmoj me sa
mundem. Kur djali ka ditélindjen, i pérgatisim bashké té gjitha..... kur jam e
pamundur i marr né telefon”

Gjyshja e fémijés autik gé jeton né té njéjtén shtépi jep kété informacion.

“Uné nuk merrem dot me djalin se tani éshté rritur, por bé&j ndonjé pazar ose ndonjé
gatim”.

Gjyshet pranuan se fémijét e tyre ju kané shpjeguar dicka se ¢faré éshté autizmi, por
edhe pse nuk e kané té garté shkakun nuk mund té pranojné faktorin gjenetik.

“Eshté i sémuré, nuk éshté si té tjeréz...nuk e di si ndodhi, né fisin toné nuk kemi njeri
sémure”

“....nuk e di, po ta kishin fajin prindérit do ishte edhe e motra sémuré...”

Mbi pyetjen se ¢faré do té donin té ndryshonin lidhur me raportin e tyre me fémijét e
tyre, ato pohuan se do té donin té bénin mé shumé pér té ndihmuar né radhé té paré
fémijén e tyre pra babané e fémijés autik. Po kjo temé lidhej edhe me shgetésimin e
tyre. Gjyshet do té donin té gjendej njé lloj dalje nga situata ku ndodheshin prindérit e
fémijés autik.

“.....lodhen shumé edhe nusja edhe djali, nganjéheré edhe grinden...i lodh shumé
djali.”

Néna gé jeton jo né té njéjtén banesé me fémijén e vet, pra babané e fémijés shprehet:
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“..djali im éshté papuné dhe kur e shikoj t& mérzitur, lutem... ka shumé shpenzime,
njeri st'é ndihmon dot. ”

“.tani gé jané té rinj edhe e pérballojné, por mé voné kur té mplaken kush do té
kujdeset pér té”

Njé raport pozitiv egziston midis gjysheve dhe fémijéve té tyre, por ka raste kur ju
duhet té térhigen dhe largohen pasi prindérit mund té jené té stresuar ose té kené
mosmarréveshje mes tyre.

“Nganjéheré éshté mé miré té mos béj pyetje se edhe méziten...”

“Nuk i jap késhilla sepse nuk e di béj miré a keq...ata e diné veté se ¢faré duhet té
béjné.”

Edhe pse né studim njé grup i vogél i baballaréve plotésoi pyetésorin autorja kishte
planifikuar edhe njé fokus grup té vogél me disa baballaré, por rezultoi e véshtiré pasi
disa prindér u térhogén nga intervista pér arsye té ndryshme. Autorja mundi té
intervistojé dy baballaré. Njé nga baballarét ishte prind i njé vajze té diagnostikuar me
crregullim té spektrit té autizmit. | intervistuari ishte 37 vjec, kishte vetém njé fémijé
dhe punonte me kohé té reduktuar. Intervista u zhvillua né njé ambient té qeté té
sugjeruar nga veté i intervistuari. Pér té ruajtur etikén gjaté intervistimit autorja gé né
fillim i shpjegoi se ai ishte i liré té térhigej né cdo moment, nuk ishte i detyruar té
pérgjigjej nése nuk déshironte lidhur me pyetje gé pér té ishin shumé personale.
Gjithashtu u bé e garté se ¢cdo gjé do té ishte konfidenciale dhe regjistrimi do té
shkatérrohej sapo té pérfundonte studimi.

Babai i fémijés té diagnostikuar me c¢rregullim té spektrit té autizmit besonte se e
pérditshmja e tij ishte si e té gjithé prindérve té tjeré. Babai merr pérgjegjésiné

kryesore pér mbéshtetjen financiare té familjes dhe mundohet té jeté i pranishém edhe
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né familje duke ndihmuar mé tepér fizikisht. Familja pér té éshté shumé e
réndésishme dhe i jep ndihmé né forma té ndryshme. Bashkéshortja ishte burimi
kryesor i ndihmés. Mbi sistemet informale prindi pérmendi dhe ndihmén gé motra e
tij 1 jep, qé éshté kryesisht ndonjé informacion i pérkthyer nga interneti. Ndérsa lidhur
me besimin né Zot éshté konfuz.

“...Si gjithé té tjerét, normale. Jetojmé me prindérit e mi dhe ata na ndihmojné
shumé. Kur duhet té jemi diku ata kujdesen pér vajzén. Jané mé té rregullt se uné pér
orare, ose kur ju le njé porosi do ta ¢ojné deri né fund...”

“...Gruaja mban gjithé shtépiné dhe nuk e di ¢faré do té kisha béré pa té. Uroj té
jetojmé bashké sa mé gjaté...”

“Gruaja merret gjithé ditén me vajzén dhe néna e saj nuk i ndahen ¢do dité. Edhe
prindérit e mi jané miré me shéndet dhe i kam ndihmé pér ¢do gjé.”

Marrédhéniet me miqté nuk kané ndryshuar, por ka pak kohé té liré pér ta, sepse
detyrimet familjare e kufizojné dhe fémija i merr gjithé kohén e liré.

“...dikur kam dalé mé tepér me miqté, por gé pas késaj punés sé vajzes rri mé tepér
né shtépi, puné-shtépi.”

“...nuk jané arsye paragjykimet e shogérisé, por duhet té jem né shtépi ose do té
duhet ta marr me vete.”

“Nuk e di nése ka Zot, them se po, por nuk vete né kishé. Ka raste kur kam nevojé té
pendohem, kur béj digka qé ....nxehem nganjéheré”

Mbi pyetjen lidhur me diagnostikimin e vajzés, babai tregon se njé i njohur i tyre
kishte pyetur diku lidhur me kété gjendje dhe mé pas veté prindérit Kishin vajtur tek

pediatri.
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“Gruaja mé tha se duhet ta vizitonim vajzén, pasi nuk po fliste dhe nuk pérgéndrohe;j.
Pyetém né fillim diké té besuar, se mund té ishim shqgetésuar kot ”

“Pediatri né fillim na késhilloi té prisnim edhe pak, por mé voné na tha dicka lidhur
me problemin. ”

Prindi nuk ka pasur kontakte me prindér té tjeré gé kané fémijé té diagnostikuar me
crregullim té spektrit t& autizmit dhe informacioni qé ka mbi autizmin éshté i pérftuar
né ményré informale, nga pérkthime té individéve jokopetenté.

“...Nuk njoh prindér té tjeré si uné. Nuk e di, por ka, duhet té keté ”

“...nuk e di ¢faré e solli kété gjé. Shumé sémundje jané shtuar gjaté késaj kohe. Ishte
fati yné, nuk e kishim menduar kurré.” “Po, vaksina ka té béjé se kot nuk doli né
media, té gjithé késhtu thoné, edhe doktorét besojné se ka lidhje. ”

Prindi éshté i shgetésuar pér té& ardhmen e vajzés sé tij dhe kérkon informacion mbi
mundésité gé mund t"ju ofrohen kétyre fémijéve.

“...fakti gé nuk e kuptojmé dhe nuk na kupton, na bén té dobét. Pér ato qé i kam veté
né doré uné i dal veté Zot si nga ana ekonomike, siguri ....pér té tjerat nuk e di ¢faré
éshté shkruar. Dua té besoj se mund té rregullohet njé dité, por ndoshta mund té keté
dhe probleme té tjera dhe ne nuk e ndihmojmé dot. Eshté pérgjegjési e madhe.

Pér shkak se nuk mungojné raste té dhunimit dhe abuzimit me kéta fémijé edhe né
vendin toné, prindi éshté mosbesues ndaj institucioneve shqiptare, por megjithaté nuk
do ta pengonte fémijén e tij té ndjeké programe mésimore.

“Nuk e di pér kéta fémijé nése vené né shkolla, se miré éshté té vené, por nuk ja beson
dot fémijén askujt. Cfaré s'kemi dégjuar....megjithaté po té mé jepet mundésia do ta

cojmé”
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“...Me specialisté nuk bisedojmé, as me psikologé nuk kam biseduar. Tani u mésuam
me kété puné...”

Lidhur me punonjésin social prindi nuk ka informacion.

“..Jo, as punonjési social nuk mé ka takuar....nuk ka kétu...po as ne nuk kemi
kérkuar”

| pyetur mbi respektimin e té drejtave té fémijés prindi fokusohet tek stigmatizimi.
“...Ka té drejta si ¢do fémijé, por nuk e ndihmojmé dot. As nga té tjerét nuk e
mbrojmé dot. Nuk té kupton njeri...e shohin ndryshe... "Ndoshta edhe uné po té isha
né vendin e tyre mund té sillesha njélloj .

“Nuk ka faj njeri ...s ke ¢faré té bésh”.

Intervista tjetér ishte me njé prind té njé fémije 11 vjec. Prindi drejtonte njé aktivitet
té vogél privat dhe sapo ishte béré baba pér heré té dyté. Né rutinén e tij vendin
kryesor e zinte puna pasi familja kérkonte mbéshtetje financiare.

“...Duhet t'i rri punés né koké se ndryshe nuk i dilet...ka shpenzime gé duhen
pérmbushur...”

“...kur ka ndonjé gjé urgjente vete té ¢oj djalin diku...ose rri me djalin kur nusja
duhet té vejé diku...”

Mbi pyetjen rreth familjes ai ndihet optimist pasi sapo ka ardhur né jeté fémija i dyté.
“...Tani éshté mé shumé e zhurmshme shtépia se hyjné e dalin njeréz dhe akoma jemi
Si né éndérr...” “Po mé miré se kishim réné né njé gjendje té lodhshme...”

Edhe pér shogériné ai ka mendimin se shogéria e ndihmon dhe e bén té ndihet miré.

“...mé kané uruar té gjithé dhe i falenderoj se mé jané gjendur kur kam pasur ndonjé

hall...”
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“...kam shoké se i shoh edhe né facebook po darkave takoj ata qé i kam mé té afért,
qé dalim mé shumé...té paktén e heqim pak mendjen nga hallet....”

Mbi pyetjen rreth frekuentimit té kishés apo xhamisé ai thoté se besimi ndihmon dhe
shkon né kishé, por jo shpesh.

“...shkoj ndonjéheré té dielave, por besimi éshté ..... njeriu e ka brenda vetes...”
“..Zoti e di ¢faré bén....”

Mbi pyetjet lidhur me shfagjen e autizmit dhe se si prindi e koncepton até duket se
prindi e ka paré si dicka jo shumé shqetésuese ¢rregullimin e fémijés dhe ka kjo ka
cuar né diagnostikim té vonuar né kohé.

“...kur lindi djali u gézuam shumé, djali ishte ishte i shéndetshém dhe nuk kishte
arsye pse té na ndodhte kjo...”

“...Uné nuk desha ta vizitonim se ne té gjithé motra dhe véllezér jemi miré. Cfaré e
béri kété nuk e di, mbase ka kaluar temperaturé apo dicka gé ne nuk e kemi kuptuar”.
“...por kur e cuam né kopésht, né fillim nuk e linim dot veté dhe rinte edhe gruaja...”
Mbi informimin e prindit mbi pérhapjen e fenomenit, duket se ai nuk ka informacion
dhe kontakte me prindér té tjeré me fémijé autiké, por pranon faktin se autizmi éshté i
pérhapur.

“...Ka shumé fémijé si djali, mé thoté edhe nusja se flasin graté me njéra-tjetrén, por
nuk kam takuar njeri... kétu né lagjen time, nuk ka...”

“...Kam paré fémijé té tjeré g€ nuk jané shumé miré...po jo si djali...nuk e di...”
Lidhur me té drejtat e fémijéve prindi sjell né vémendje anén ekonomike si
pérmbushje té detyrimeve nga ana e prindérve mbi shéndetin e fémijés. Fémija nuk e

ndjek shkollén edhe pse prindérit kané béré pérpjekje té vazhdueshme.
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“...nuk i mungon asnjé gjé, jemi munduar té keté dhomén e tij plot me lodra. Nusja
rri gjithé ditén me té dhe kur sémuret, doktoresha vjen e viziton...”

“...E kemi ¢uar disa heré né shkollé, por nuk géndron....ndoshta hapet njé shkollé
vetém pér kéta femijé...”

Mbi pyetjen se si mund té ndihmoej ai si prind, ai mendon se dikush gé ka
specializim mbi autizmin dhe mund té kujdeset pér fémijén do té ishte shumé efikas.
Kjo ndihmé mund té vinte né dy forma: duke e mbajtur fémijén né shtépi ose duke e
cuar fémijén né njé kurs pér fémijét autike.

“...lodhjen e ndjen mé tepér ime shoge. Po té kishte njé infermiere qgé té kujdesej pér
djalin do ta paguanim sa té jeté, por nuk vjen njeri... "

“...Edhe njé shkollé ku t& mund té kalonte kohén dhe té mésonte dicka do té ishte
miré”’

Mbi pyetjen se c¢faré shgetésimi kishte si babai i njé fémije autik ai u shpreh se
aftésimi i fémijés sé tij né até masé sa pér té mbrojtur veten kur té rritej ishte déshira
dhe shqetésimi i tij njékohésisht.

“..sa té mund té komunikonte dhe té kuptohej me té tjerét, gé té€ mos rinte
veté....vetém kaq dua...”

“...nuk e mendoj shumé té ardhmen se cdo dité éshté e ngarkuar, por e di se ne nuk
do jemi gjithmoné té rinj si tani...e motra éshté e vogél dhe nuk mund té pérgjigjet
peér té véllané...”

Gjithashtu i intervistuari shtoi se nuk e lejonte fémijén té dilte shumé. E shogéronte

me makiné kur donte ta conte diku. Kjo kryesisht vinte si rezultat i mbrojtjes nga

stigmatizimi.
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KAPITULLI V: DISKUTIM

5.1. Diskutim mbi rezultatet e studimit bazuar né té dhénat sasiore dhe cilésore
Lidhur me hipotezén se prindérit gé jetojné né familje té zgjeruar dhe ata qé jetojné
né familje té vogél perceptojné se marrin kryesisht ndihmé nga burimet informale,
shohim se té dhénat statistikore té pérftuara nga té dy grupet e prindérve e vértetojné
kété. Gjithashtu ky pérfundim mbéshtetet edhe nga burimet e tjera té pérdorura nga
autorja pér té mbledhur informacion, si¢ jané intervistat dhe fokus grupet. Bazuar né
rezultatet mbi té dhénat pérshkruese lidhur me burimet sociale gé& prindérit
perceptojné se marrin mé tepér ndihmé, grupi i prindérve gé jetonin né familje té
zgjeruar dhe ai gé jetonte vetém shihnin si burim kryesor ndihme bashkéshortin/en, té
aférmit dhe diké gé rri me fémijén kur ata nuk ndodhen né banesé. Ky pérfundim
éshté né té njéjtén linjé me gjetjet e Boyd, B. A (2002:208-215) né studimin e té cilit
u vu re se ulja e stresit tek prindérit e fémijéve me aftési té kufizuar éshté mé efektive
kur ndihma vjen nga sistemet informale. Po késhtu edhe tek studimi i Raif, R&
Rimmerman, M (1993:97-103) u gjet njé lidhje e forté mes sistemeve mbéshtetése
informale dhe déshirés sé prindérve pér t'u kujdesur pér fémijén e tyre me aftési té
kufizuar. Por gjetjet né kété studim bien né kundérshtim me gjetjet né studimin e
kryer nga Flynn 1990:75-108 ku nuk u vuné re ndryshime lidhur me ndihmén e marré
nga burimet formale dhe informale. Mé poshté jepen vlerésimet pér secilén temé té
burimeve formale dhe informale.

Ndihma e marré nga “bashkéshorti/ja” ishte burimi kryesor ku prindérit e fémijéve
autiké gjenin mbéshtetje. Gjithashtu edhe né studimin e Konstantareas & Homatidis
1989:459-479 u vu re se jo vetém gé lidhej shkalla e stresit me mbéshtetjen sociale,

por nénat e fémijéve autiké shihnin si burim kryesor mbéshtetjeje bashkéshortét e
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tyre. Edhe né njé studim tjetér biseda me bashkéshortin/en dhe besimi tek njéri — tjetri
shihej si strategji shumé e miré pér té pérballuar té pérditshmen (Naseef 1989).
Kryesisht rolet ishin té ndara, baballarét mereshin mé tepér me sigurimin e té
ardhurave ndérsa, nénat mbanin pérgjegjésité e tjera né familje. Megjithaté nuk
mungojné studimet gé tregojné se prindérit e fémijéve me aftési té kufizuar si pér
shembull, me prapambetje mendore, jo vetém divorcohen nga njéri-tjetri pér shkak té
stresit té krijuar, por edhe mund té shkaktojné vetévrasje Price-Bonham&Addison
1978: 221-231. Por edhe pse né kété studim bashkéshortét ishin burimi kryesor i
ndihmés, nga té dhénat e pérftuara nga fokus grupet nuk mungoi rasti ku bashkéshorti
nuk vlerésohej si ndihmé, por si burim stresi pér bashkéshorten. Duhet theksuar se
prindérit né kété rast ishin té divorcuar. Njé tjetér gjetje nga té dhénat cilésore ishte se
prindérit vlerésonin se bashkéshorti/ja lodhej shumé. Njé nga nénat pohoi se nuk
mendonte mé pér veten e saj, por gjithcka fokusohej tek fémija. Né té vérteté nénat

nuk kané kohé fare pér veten e tyre (Bailey et al. 1992: 1-10).

“Té aférmit” e prindérve té pyetur ishte njé tjetér temé gé prindérit e perceptonin si
mjaft ndihmuese. Kétu pérfshiheshin kryesisht nénat dhe baballarét e prindérve té
pyetur, pra gjyshérit dhe anétaré té tjeré té familjes si teze apo daja. Bazuar né té
dhénat nga fokus grupet, ndihma e tyre vinte né disa forma. Mund té mbanin fémijén,
té kryenin puné né ndihmé té prindérve, ndihmé financiare dhe né formé mbéshtetjeje
psikologjike. Kéto pérfundime jané jo né té njéjtén linjé me pérfundimet nga studime
té tjera ku pér shembull, rrethi familjar shihej si i largét, jo bashképunues dhe jo
ndihmues nga prindérit e fémijéve (Schall, C 2000:409-423). Né studime té tjera bie
né sy mbéshtetja gé vjen nga nénat e prindérve. Kjo vihet re edhe né njé studim té

Sara Green (2001:11-33) mbi impaktin e gjysheve né perceptimin gé kané nénat e
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fémijéve me aftési té kufizuar. Ndihma gé nénat e fémijéve me aftési té kufizuar
merrnin nga nénat e tyre kishte njé impakt pozitiv né jetén e tyre. Né studimin toné
ndihma e marré nga prindérit e ¢iftit u vu re né té dy grupet e prindérve. Edhe pse
mund té jetonin afér ose larg njéri-tjetrit, ndihma e prindérve nuk mungonte. Ndihma
vinte né ményra té ndryshme, kryesisht né formé kujdesi pér pak kohé pér fémijén, né
ndihmé financiare dhe ndihmé psikologjike. Kjo gjetje i afrohet pérfundimeve té
nxjerra nga studime té tjera ku edhe pse jo fizikisht, gjyshérit mund té gjenin ményra
té ndryshme pér té qgené prané fémijéve dhe nipérve té tyre (Schilmoller &
Baranowski 1998:465-475). Roli i té aférmve té tjeré ishte i vogél. Ata mund té
mernin pjesé ‘né€ hije’ n€ ¢e€shtjet e familjes, por nuk ishin pjes€ e ndihmés né rutinén

e familjes. Megjithaté nuk munguan rastet e tezeve gé béheshin ndinmé pér familjen.
‘Té aférmit nga bashkéshorti/ja’ perceptohej mjaft ndihmuese nga prindérit e té dy
grupeve. Gjaté intervistave nénat pranuan se ndihmoeshin nga prindérit e
bashkéshortéve té tyre edhe pse mund té jetonin né té njéjtén banesé apo larg, né banesa
té ndryshme. Kjo mund té shpjegohet me faktin se né familjet ballkanase né pérgjithési
edhe pse anétarét mund té jetojné larg njéri-tjetrit ata i ruajné lidhjet e gjakut dhe
familjen (Georgas, J et al.1999: 289-300). Gjithashtu né studimin e Schilmoller dhe
Baranowski (1998:465-475) u vu re gé distanca mes gjyshérve dhe familjes dhe fémijés
me aftési té kufizuar nuk lidhej me cilésiné e raportit mes tyre. Né disa raste Kishte edhe
ndihmé té ofruar nga motrat e bashkéshortéve/ kunatat ose motra/véllezér, por
nganjéheré kéta aktoré jovetém gé nuk i kuptonin nénat, por dhe mund té sillnin
mosmaréveshje dhe stress tek nénat. Kété perceptim e gjejmé edhe tek Valentine
1993:107-121. Nga ana tjetér, pati edhe reagime jo shumé pozitive té nénave kur

reagonin pér té aférmit nga bashkéshortét. Kjo vinte kryesisht pér shkak té stigmés,
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paragjykimeve dhe sidomos gjetjes sé ‘fajtorit’ t& autizmit qé kéta aktoré e lidhnin me
nenén.

Lidhur me “dikush qé kujdeset kur uné nuk jam” prindérit e kané listuar si njé
mbéshtetje sociale gé ju vjen mjaft né ndihmé. Né ndarjen e grupeve formale dhe
informale nga grupi gé béri vlerésimin e pyetésorit pati diskutime mbi kété pjesé.
Ajo éshté listuar si pjesé e burimeve informale pasi baza mbi té cilén u bé pérzgjedhja
e burimeve formale ishte nése ato ishin shérbime gé i vinin né ndihmé prindérve dhe
“dikush qé kujdeset kur uné nuk jam” nuk éshté vlerésuar si shérbim nga njeréz té
specializuar, por si ndihmé e marré nga njeréz té aférm. Né literaturé ishin dy lloj
formash kryesore té késaj lloj ndihme qé i jepet prindérve té fémijéve me aftési té
kufizuar. Prindérit paguanin pér t'i I&né fémijét né rezidenca me staf té kualifikuar pér
disa oré deri né disa dité ose fémijét mbaheshin nga familje té tjera, té besuara dhe té
mbikqgyrura nga institucionet shtetérore dhe me kosto mé té ulét. Gjithashtu shérbimi i
specializuar né ndihmé té prindérve mund té kryhej edhe né shtépi. Ky lloj burimi
ndihme formal vihej né dispozicion nga autoritetet lokale shéndetésore ose sociale.
Meqgénése né Shqipéri nuk éshté i zhvilluar ky lloj shérbimi, ka mundési qé prindérit
té kené perceptuar “diké qé kujdeset kur uné nuk jam” si diké té afért té familjes dhe
jo si njé person té aftésuar pér té géndruar me fémijén njé pjesé té dités kur prindérit
té Kishin nevojé. Kjo bie né sy edhe gjaté intervistave me prindérit. Nénat pohuan se
pjesén mé té madhe té kohés ato géndronin me fémijén, por kur ju duhej té dilnin ato i
linin fémijét me njeréz té afért té besuar. Kjo lloj ndihme né disa studime shihet si
tepér ndihmuese pér prindérit, por né disa studime té tjera, si pér shembull, tek
Bradley and Aldgate 1996:32-70 prindérit mendonin se kjo lloj ndihme mund té

ndikonte pér keq né lidhjet brenda familjes. Ajo mund té krijonte pérgarje mes
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individéve né familje. Shérbimet né formén e kujdesit pér pak kohé pér fémijén ishte
njé nga format mé té nevojshme pér prindérit. Bie né sy déshira pér té patur diké té
afért pér t'u kujdesur pér fémijén kur ju duhet té dalin. Né té njéjtin pérfundim del
edhe Bailey,D.B 1994:23-44 ku prindérit preferonin njé té njohur ose té aférm té
kujdesej pér fémijén sesa njé person nga agjencia. Kjo mund té vijé edhe nga
mosbesimi tek institucionet ose né kété rast ky perceptim vjen si rezultat se prindérit
nuk njohin njé lloj shérbimi ku mund té vendosin fémijén qofté dhe pér disa oré.

Njé tjetér burim ndihme gé prindérit e perceptonin si ndihmues ishte “mjek privat”.
Nga té dhénat edhe nga intervistat duket se pér té dy grupet éshté mjaft i réndésishém.
Kjo temé ishte pérfshiré né listen e burimeve formale dhe ishte i vetmi shérbim
formal gé ju vjen mjaft né ndihmé prindérve. Né fakt duket se ka njé kontradité tek
kjo temé. Nga njéra ané prindérit theksojné se kané harxhime té konsiderueshme pér
fémijén, por pérséri zgjedhin mjek privat. Kjo gjetje mund té lidhet me kuptimin gé
prindérit i dhané kétij termi. Prindérit mund ta kené lidhur kété gjé me vizitat e
pérgjithshme té fémijés gé mjeku i lagjes ka kryer né shtépiné e fémijés autik, ose
mund t'i jené drejtuar mjekut privatisht duke e paré si profesionist pér rastin e fémijés
sé tyre. Gjithashtu prindérit mund t'i jené drejtuar mjekut privat pér arsye etike, duke
mbrojtur fémijén nga stigmatizimi ose nga ana tjetér mund té mos kené gjetur
shérbimin e nevojshém né kohén e duhur né shérbimin shéndetésor publik. Té gjitha
kéto hamendésime kérkojné studime té métejshme.

“Shoqgéria” si pjesé e burimeve informale jané vlerésuar si burime ndihmése. Nga
intervistat me fokus grupet duket se nénat mernin kryesisht ndihmé emocionale nga té
afém dhe shogéria. Megjithaté nga intervistat kuptojmé se jo gjithmoné prindérit gjenin

mbéshtetje tek shoqgéria. Disa néna vlerésuan vetém shoqériné e ‘vérteté’ si ndihmése
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ose gé i kuptonte mé miré. Rrethi shogéror ishte ngushtuar pér shkak té kohés qgé
prindérit nuk e kishin mé né dispozicion. Gjithashtu jo e gjithé shogéria mund ta
kuptojé gjéndjen e fémijés autik dhe kjo i bénte prindérit té mos frekuentonin rrethin
shoqéror té méparshém. Ka studime ku shprehet shgetésimi i prindérve me fémijé me
aftési té kufizuar se shogéria e ngushté nuk e kupton dot ¢rregullimin e fémijés sé tyre
(Able-Boone& Stevens1994:161-172).

‘Programe mésimore speciale/terapi’ éshté vlerésuar si temé neutrale, as shumé e
as pak e réndésishme pér prindérit. Kjo shihet edhe nga se 50% e prindérve e
konceptojné se ju mungon. Kjo mund té keté ndodhur pér disa arsye. Sé pari, jo té
gjithé prindérit i cojné fémijét né shkolla té zakonshme, pasi kjo varet nga mosha dhe
shkalla e ¢rregullimit té fémijés. Sé dyti, informacioni mbi terapité dhe lejimin e
fémijéve né shkolla té zakonshme mund té mos i vihet né dispozicion prindit.
Gjithashtu prindérit mund té mos lejojné fémijén té ndjeké programet mésimore pér
shkak té stigmés. Né intervista u vu re se prindérit influencoheshin nga rrethi familjar.
Mos frekuentimi i shkollés nga fémijét shihej si pjesé e mbrojtjes sé fémijés.
Megjithaté prindérit e shihnin mésimin si pjesé shumé té réndésishme. Kishte néna qé
mund té sakrifikonin gjithcka pér ta paré fémijén si pjesé té klasave té zakonshme.
Mbase njé ndarje mé e garté duhej béré nga autorja lidhur me ‘programet mésimore’
dhe terapité. Fémija vec programit shkollor mund té ndjeké edhe program té
specializuar privatisht né formé terapie, varet sesi e kané perceptuar prindérit kété
temé. Prindérit mbase presin té shohin rezultate t¢ médha nga fémija kur fémija nuk
ka mundési té ndryshojé. Gjithashtu studimet tregojné se me shumeé puné nga té gjithé

aktorét, fémija autik mund té pérmirésojé gjéra té vogla né cilési dhe jo né sasi Shehu,
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A.2015:135-140. Eshté e réndésishme qé prindérit t& informohen miré mbi gjendjen e
fémijés sé tyre pér té mos krijuar iluzione té kota mbi fémijén e tyre.

Ndihma e pérftuar nga ‘interneti’ ishte njé burim ndihme i shtuar né pyetésorin
egzistues. Kjo u bé pasi u mor parasysh pérdorimi i tij gjerésisht né ditét e sotme.
Prindérit gé jetonin né familje té zgjeruara e kishin vlerésuar si mjaft ndihmues
internetin krahasuar me grupin e prindérve gé jetonin né familje té vogél. Kjo mund
té keté té béjé me aksesin gé mund té keté individi lidhur me pérdorimin e internetit.
Né renditjen pérfundimtare pér té dyja grupet interneti u vlerésua mesatarisht
ndihmues. Kjo gjetje u pérforcua edhe nga intervistat e prindérve. Nénat pohuan se
informacion gjejné né internet, qofté veté qofté edhe nga shoge apo té aférm qé
pérdorin internetin. Nése krahasojmé burimet nga té cilat prindérit marrin
informacion mbi autizmin, interneti ze vendin kryesor krahasuar me ndihmén nga
librat dhe revistat. Edhe pse interneti mund t'ju shérbejé prindérve si njé mjet
komunikimi pér té krijuar ose zgjeruar njé netwok social, né pérgjithési nénat nuk e
shihnin kété si mundési. Kjo gjetje i bashkohet pérfundimeve té studimit nga Kazak,
A.E &Wilcox,B.L 1984:645-661.

‘Prindér me fémijé si uné’ jané renditur si pak ndihmues nga té dy grupet e
prindérve. Prindérit e fémijéve autiké nuk jané té organizuar dhe nuk e njohin njéri-
tjetrin. Sipas té dhénave nga intervistat né disa raste vetém rastésia mund t'i takonte
prindérit. Nénat edhe mund té njohin diké me fémijé me té njéjtin ¢crregullim, por nuk
krijojné lidhje. Kur nénat u takuan pér intervisté, vetém tre prej tyre njiheshin pak nga
shogata ku bénin pjesé, ndérsa pjesa tjetér nuk njiheshin. Njé arsye qé mund t'i conte
nénat té takojné prindér té tjeré éshté déshira pér té shkémbyer informacion mbi kété

crregullim, por organizim konkret pér té vepruar si njé komunitet i vogél nuk ka. Né
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studime té tjera kjo formé ndihme ishte shumé e pérdorur. Né njé studim té kryer me
31 prindér me fémijé me aftési té kufizuar mbi strategjité bashképunuese gé ata
pérdorin, njé strategji e réndésishme ishte biseda me prindér té tjeré gé kané fémijé
me aftési té kufizuar.

Ndihmén e marré nga ‘kisha dhe xhamia’ prindérit e kané listuar si pak ndihmuese.
Kjo mund té vijé si rezultat i perceptimit gé prindérit i kané béré termave. Prindérit
mund té kené gené té pagarté mbi kuptimin qé i kané dhéné termit ‘kisha/xhamia’, Si
institucion fetar apo besim né fe. Né studime té tjera besimi luante njé rol domethénés
né mbéshtetje té familjeve. Besimi né Zot ishte mé ndihmues sesa institucioni fetar.
Prindérit né kété studim nuk pohuan se marrin ndihmé nga klerikét, ndérsa né
studimin e Valentine 1993:107-121, komunitetet fetare ishin té gatshém té ndihmonin
dhe ngushéllonin prindérit e fémijéve me aftési té vecanta, duke i pranuar fémijét si
pjesé té komunitetit té tyre. Né njé studim me 30 prindér me fémijé me zhvillim té
voné disa prindér, kryesisht baballaré besimin né Zot e pérdorin si strategji shumé té
miré bashképunimi (Able-Boone&Stevens 1994:161-172).

Si burime mé pak ndihmuese pér té dy grupet u cilésuan ‘shérbime sociale’ ku
pérfshiheshin punonjési social ose psikologu. Prindérit né intervistat e zhvilluara né
fokus grupet dhe né intervistat individuale pohuan se nuk marrin ndihmé nga
punonjési social. Kishte prindér gé nuk e kuptonin funksionin e njé punonjési social,
ose nuk e njihnin njé shérbim té tillé. Gjithashtu kishte raste kur prindérit e shihnin si
kércénim punonjésin social, pasi i bénte té ndiheshin jo té afté pér t'u kujdesur pér
fémijén e tyre. Sipas Valentine 1993:107-121 punonjési social ka pér detyré té njohé
nevojat e familjes pér t'i ardhur né ndihmé sa mé miré familjeve té fémijéve me

nevoja té vecanta. Né studimin e Valentine 1993 punonjési social ishte njé burim
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ngushéllimi pér prindérit, i gatshém pér t"ju gjendur prané prindérve né ¢cdo kohé. Né
studimin toné jo vetém punonjési social, por edhe psikologu nuk shihej si njé element
né ndihmé té prindit. Njé pjesé e vogél e nénave pohuan se e njihnin psikologun, por
nuk e perceptonin si faktor ndihmues. Ky perceptim mund té vijé si rezultat i mos
funksionimit t& duhur té shérbimeve sociale, por mund té vijé edhe si rezultat i
mosinformimit té prindérve.

“Shérbimet shéndetsore publike” ishte njé temé gé prindérit e vlerésuan si pak
ndihmuese. Ky perceptim u vu re edhe gjaté intervistave me prindérit. Nénat e té dy
grupeve treguan se nuk Kishin pasur eksperienca inkurajuese lidhur me kété lloj
shérbimi. Edhe né renditjen sipas temave gé ju mungonin mé tepér, me 55% prindérit
e Kishin listuar si njé nga burimet e ndihmés gé e kishin shumé pak né dispozicion ose
nuk e Kishin fare. Fakti qé ‘shérbimet shéndetsore publike’ perceptoheshin si jo
shumé ndihmuese si dhe gjetja se prindért merrnin mé tepér ndihmé nga mjek privat
na bén té besojmé se prindérit nuk gjejné shérbimin e nevojshém né qéndrat
shéndetésore. Nénat u shprehén se nuk ka mjekeé té specializuar pér kéta fémijé dhe se
ata mjeké gé jané nuk e kuptojné kété lloj ¢crregullimi. Por pér té gjetur arsyet e kétij
perceptimi dhe pér té arritur né pérfundime té sakta duhet té béhen hulumtime dhe
studime té métejshme. Né studimin e Valentine 1993 ku morén pjesé 25 familje me
fémijé me aftési té kufizuar, roli i punonjésit social u vlerésua si i réndésishém, por
ndihma konkrete e punonjésit social mund té ishte lidhur me zbulimin e nevojave gé
kané prindérit dhe gjetjen e ményrave pér t'i pérmbushur ato.

Ndihma nga‘revistat’ dhe ‘librat’ Kkishte lidhje me informimin e prindérve. Kéto
tema perceptohen si pak ndihmuese pér prindérit gé jetojnéné familje té zgjeruar. Po

kéto burime ndihme u identifikuan si pak ndihmuese edhe tek prindérit gé jetojné né
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familje té vogél. Ky pérfundim mbéshtetet edhe nga té dhénat cilésore té mbledhura
nga fokus grupet dhe intervistat e zhvilluara me prindérit e fémijéve. Mungesa e
informacionit mbi autizmin pér prindérit shpjegon faktin qé prindérit kané renditur
“revistat” si burim jo ndihmues. N¢ té vérteté ka shumé pak botime né gjuhén shqipe
mbi autizmin. Gjaté intervistave nénat vlerésonin mé tepér bisedat me shogériné si
burim informacioni pér t& mésuar mbi autizmin ose mbi shkaget dhe ¢rregullimin né
pérgjithési dhe jo librat dhe revistat. Nevoja gé kané prindérit pér informacion shihet
edhe né studime té tjera. Pér shembull, né njé studim té kryer me prindér té fémijéve
té vegjél me crregullim zhvillimi, kérkonin informacion mbi shérbimet né
dispozicion, mbi té ardhmen, ligjet dhe mundésité pér tju ardhur né ndihmé fémijéve
té tyre Ellis et al 2002. Gjithashtu edhe né studimin e kryer nga Bailey et al.
1999:437-451, me 200 prindér lating, prindérit kérkonin informacion mbi shérbimet,
gjendjen e fémijés dhe pérballimin e sjelljes sé fémijés.

Lidhur me “shérbime sociale private” ku prindi mund té gjente ndihmé, asnjé nga
nénat e intervistuara nuk ishte drejtuar tek njé shérbim i tillé. Kjo mund té keté ardhur
si rezultat i mosinformimit té prindérve pér shérbime nga késhillues apo avokaté
lidhur me rastin e tyre. Njé nga arsyet qé prindérit e kané listuar si njé shérbim gé ju
mungon mund té lidhet me faktin se né shqipéri mungojné agjencité gé ofrojné
shérbimin e quajtur ‘respite care’, pérkujdesje gjaté nj€ kohe té€ shkurtér pér femijét
né rezidenca apo né shtépiné e té interesuarit. Ky lloj shérbimi nuk éshté i
disponueshém né vendin tongé, pasi éshté edhe i kushtueshém. Rezidencat private me
stafe té kualifikuar jané kryesisht pér moshén e treté. Megjithaté kjo piké kérkon

hulumtime té métejshme.
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Perceptimi i prindérve mbi “fémijét” si burim pak ndihmues mund té vijé si rezultat i
pérgindjes sé vogeél té fémijéve té tjeré qé kishin ciftet. Gjithashtu edhe mosha e vogél
e tyre nuk mund té lejonte t"ju vinin né ndihmé prindérve. Né literaturé fémijét e tjeré
té ciftit kané impakt pozitiv né familje dhe kryesisht tek veté fémija me aftési té
kufizuar. Ata jané pranues dhe e shohin véllané apo motrén si digka normale, por
kalojné gjendje stresuese kur prindérit e tyre duhet ti kushtojné gjithé kohén fémijés
autik. Gjithashtu kur fémija autik kryen sjellje jo pranuese apo kur veté prindérit
mund té kalojné njé situate stresuese, ata ndihen jo miré (autism society 2011).

Né njé studim té kryer me 9 prindér té fémijéve me autizém 2-6 vjec¢ duke pérdorur
multikomponenté pér uljen e stresit si: rritje e njohurive rreth autizmit, njohuri mbi
reduktimin e stresit, mbéshtetje sociale dhe mbrojtje ligjore, prindérit patén
eksperienca pozitive me “grupet mbéshtetése” Peck 1998. Né njé studim té kryer
nga Shapiro 1989 me néna té fémijéve me aftési té kufizuar té¢ moshave 1-5 vje¢ u
meésua se nénat gé Kishin gené pjesé e grupeve mbéshtetése ishin mé pak té trishtuara
dhe ishin mé té afta té pérballonin problemet me fémijét e tyre. Gjithashtu grupet
mbéshtetése jané paré si mbéshtetése pér familjet e prindérve sidomos kur prindérit
kané nevoja té shumta Valentine1993. Edhe né njé studim tjetér me intervista té
strukturuara pér nénat, u vu re se pjesémarrja e nénave shogérohej me perceptim
pozitiv lidhur me pjesémarrésit né grup (Krauss et al 1993). Né kété studim nuk u
vlerésuan si ndihmuese ‘grupet mbéshtetése’. Bazuar né intervistat me prindérit kjo
mund té shpjegohet me faktin se prindérit nuk e dinin géllimin e kétyre grupeve dhe
nuk Kishin gené pjesé e tyre pasi nuk jané té organizuar.

Gjaté plotésimit té pyetésorit, prindérit duhet té garkonin dhe burimin gé nuk e kané

fare né dispozicion ose e kané pak. Nga rezultatet mbi té dhénat pérshkruese lidhur
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me burimin mbéshtetés gé ju mungon ose nuk e kané né dispozicion, prindérit
perceptonin se ju mungonte kryesisht ndihma nga shérbime sociale private, punonjési
social dhe grupet mbéshtetése té prindérve. Gjithashtu edhe ky aspekt éshté né té
njéjtén linjé me té dhénat cilésore té pérftuara nga fokus grupet dhe intervistat. Ky
perceptim i prindérve mund té vijé si rezultat i mbylljes sé prindérve ndaj
bashkéveprimit me sistemet formale pér shkak té stigmatizimit, ose ky perceptim
mund té vijé edhe si rezultat i mungesés sé informacionit qé kané prindérit. Prindérit
cilésuan si burime mé pak té munguara té aférmit, bashkéshorten/in dhe fémijét. Njé
nga burimet informale gé prindérit e shihnin si mesatarisht munguese ishte njé person
gé kujdeset pér fémijén kur nénat nuk jané né shtépi. Kjo bie disi né kontradité me té
dhénat sasiore ku kjo temé shihej si shumé ndihmuese. Mbase prindérit i ndihmon
fakti gé kané diké pér t'ju 1éné fémijén pér pak kohé, por e kané té véshtiré ta gjejné
shpesh njé person té tillé sepse duhet té jeté njeri i shumé i besuar. Kjo situaté krijohet
dhe si pasojé e mungesés sé shérbimeve té tilla né Shqipéri nga shérbimet
shéndetésore private apo shtetérore.

Njé gjé qé bie né sy gjaté intervistave me nénat dhe me baballarét ishte fakti gé ata
vuanin stigmatizimin gé ju béhej fémijéve té tyre si dhe veté atyre. Kjo béhej pengesé
pér vendime gé ata duhet té merrnin mbi fémijén. Kjo u vu re edhe kur prindérve iu
drejtua njé pyetje lidhur me té drejtat e fémijéve té tyre. Te kjo temé prindérit bénin
menjéheré lidhjen me stigmatizimin. Dallimi i fémijés ‘ndryshe’ ishte pér ta njé e
drejté e mohuar. Megjithaté nga intervistat duket se nénat e disa fémijéve jané mésuar
me kété gjendje dhe kané krijuar mekanizma mbrojtés. Kryesisht jané néna té
fémijéve autiké paksa té rritur.

Diskutim mbi Mbi hipotezén e dyté
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Bazuar né rezultatet e marra nga pérllogaritjet statistikore pér hipotezén e dyté mund
té themi se grupi i prindérve gé jetonte né familje té zgjeruar dhe ai gé jeton né
familje té vogél kané ndryshime né perceptimin mbi ndihmén sociale. Fakti gé né
perceptimin e prindérve gé jetojné mé vete dhe atyre gé jetojné me té aférm ka
ndryshim lidhur me ndihmén gé ata pérftojné nga sistemet mbéshtetése, na bén té
besojmé se konstrukti familjar mund té ndikojé né perceptimin e prindérve. Nése i
referohemi té dhénave deskriptive shohim se ka njé ndryshim té vogél né renditjen gé
prindérit e té dy grupeve kané béré mbi “grupet mbéshtetése t& prindérve”. Prindérit
gé jetojné né familje té vogél e shohin si jo ndihmuese kété burim ndihme krahasuar
me prindérit gé jetojné né familje t& madhe. Njé ndryshim né perceptimin e prindérve
mes té dy grupeve u vu re edhe tek géndrimi gé mbanin nénat tek té& dhénat cilésore
lidhur me “grupet mbéshtetése” té pérbéra nga prindér té tjeré qé duan té ndihmojné.
Ky géndrim mund té vijé pasi prindérit nuk kishin dégjuar ndonjéheré pér dicka té
tillé. Nénat gé jetonin né familje té madhe mendonin se mund té ishte digka pozitive
té génit pjesé e njé grupi mbéshtetes té pérbéré nga prindér té tjeré qé duan té
ndihmojné, por ato nuk kishin informacion té ploté mbi kété organizim. Kjo
vértetohet edhe nga pérgindja e larté gé ky burim mori né listén gé pérmbante burimet
gé nuk i Kishin né dispozicion, ose gé nuk egzistojné. Gjithashtu, njé ndryshim tjetér
né renditjen qé béné prindérit ishte ai mbi ndihmén e marré nga burime informimi sic
éshté “interneti”. Prindérit q€ jetonin ne familje t€ vogél e shihnin pérdorimin e
internetit si jo ndihmues. Kjo u reflektua edhe né informacionin e pérftuar nga té
dhénat pér burimet e ndihmés gé atyre ju viheshin pak ose aspak né dispozicion.

Nga ana tjetér nga té dhénat mbi fokus grupet vihet re se pér té njéjtat tema brenda

grupeve té njéjta kishte edhe mendime té ndryshme. Pér njé pjesé té burimeve
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ndihmuese si pér shembull, “bashkéshortét”, “gjyshérit”, “t€ aférmit” pérve¢ ndihmés
gé disa prej tyre e pohonin fugishém, ka edhe raste kur nénat e té dy grupeve kané
béré komente disi jo pozitive. Kishte raste kur nga nénat e té dy grupeve, gjyshérit
apo té aférmit shiheshin si element stresues dhe frenues né vendimet gé kané té béjné
me fémijén. Edhe veté bashkéshortét shiheshin si jo bashképunues. Kjo mund té
shpjegohet duke iu referuar literaturés, ku kuptojmé gé nevojat e prindérve me fémijé
me aftési té kufizuar ndryshojné nga famija né familje dhe kjo bén gé dhe perceptimi
mbi ndihmén té ndryshojé nga prindi né prind, si dhe midis veté prindérve. Ky
ndryshim vjen kryesisht se edhe nevojat e fémijés ndryshojné nga njé rast tek tjetri,
pasi dhe veté spektri autik éshté i tillé. Gjithashtu nevojat ndryshojné edhe né kohég,
pér shembull, njé fémijé autik ndryshon nga njé autik i rritur né nevojat gé ka.

Gjithashtu ky pérfundim mund té vijé si rezultat edhe i disa arsyeve té tjera. Mund té
ndodhé gé njé familje mund té jetojé pa gjyshérit dhe té marré ndihmé né forma té
ndryshme nga té aférmit si gjyshérit dhe té aférm té tjeré edhe pse nuk jetojné né té
njéjtén banesé. Pra distanca gjeografike mes njerézve té lidhur nga gjaku apo martesa
nuk ndikon né cilésiné e raportit mes tyre, sepse familjes mund t'i jepet ndihmé
ekonomike, emocionale edhe fizike edhe nga jashté. Kjo éshté né té njéjtén linjé me
studimin e zhvilluar nga Schilmoller dhe Baranowski (1998:465-475) ku u vu re qé
distanca mes gjyshérve dhe prindérve me fémijén me aftési té kufizuar nuk lidhej me
cilésiné e raportit mes tyre. Por ky pérfundim mund té keté ardhur edhe si rezultat i
cilésisé sé raportit mes prindérve gé jetojné né familje té zgjeruar dhe gjyshérve.
Ndoshta prindérit gé jetojné né familje té madhe ndihen mé té mbrojtur dhe mé té

pérkrahur nga gjyshérit gé bashkéjetojné me kéta prindér.
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Nga té dhénat sasiore del se prindérit e té dy grupeve i shihnin “té aférmit” si burim
ndihme, por nuk ishte e specifikuar nése vinte nga gjyshérit apo pjesétarét e tjeré té
rrethit familjar. Vetém gjaté bisedave né fokus grupe si dhe gjaté intervistave del né
pah mé tepér ndihma e gjyshérve. Nénat pohonin se ndihma nga prindérit e tyre apo
nga prindérit e bashkéshortéve ishte shumé e réndésishme. Edhe gjaté intervistave me
baballarét gjyshérit lakohen disa heré pér ndihmé dhe mbéshtetje. Njé nga baballarét
beson se gjyshérit jané edhe mé té kujdesshém se veté prindérit e fémijés. Nése i
referohemi intervistave me gjyshet, ato veté pohojné se béjné sa munden pér té
ndihmuar, por té bie ne sy fakti se ato duan té ndihmojné kryesisht pér té béré té
ndihet mé miré fémija i tyre, pra prindi i fémijés. Edhe pse né kété studim fokusi nuk
ishin gjyshérit, mund té pohojmé se ata jané njé potencial i pa eksploruar dhe roli i
vérteté i gjyshérve sidomos né familjet me fémijé me pa aftési kérkon studime té
métejshme.

Sintezé bazuar né metodologjiné e pérdorur né studim

Pér té shpjeguar ndryshimet e pérftuara nga analiza inferenciale autorja pérdori
informacionin e marré nga fokus grupet e zhvilluara me nénat e fémijéve autiké si dhe
nga dy intervistat me baballarét. Né té dy grupet e krijuara si fokus grupe pér nénat,
ndihma bazé ishte si ndihmé e pérftuar nga bashkéshorti, té aférmit, té aférmit nga
bashkéshorti, rrethi shogéror, dhe té njohurit. Edhe pse nénat i pérkisnin strukturave
familjare t& ndryshme, nuk u vu re ndonjé ndryshim né bazé grupi mes tyre. Pér
nénat gé jetonin jo né té njéjtén banesé me gjyshérit, ndihma mund té vinte kryesisht
nga sistemet formale, por kéto néna u shprehén se té aférmit e tyre ishin ndihma
kryesore ku ato mbéshteteshin, sidomos bashkéshortét dhe gjyshérit. Né bisedé pati

géndrime individuale gqé nuk lidheshin me té génit pjesé e njé grupi specifik. Gjaté
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analizés té shtjelluar mbi dy hipotezat e ngritura né studim, autorja dha shpjegime té
hollésishme mbi ndérthurjen e informacionit té sjellé nga té dy metodat e pérdorura
né studim, pér ¢do sistem mbéshtetés. Qéndrimet nga té dy grupet tregojné se ¢do gjé
varet nga perceptimi gé ka individi né raport me mbéshtetjen gé i jepet. (Trivette et
al., 1996:59-73). Cdo individ éshté unik dhe pér té njéjtén situaté individé té
ndryshém mund té kené perceptime té ndryshme. Kétu mund té pérmendim rastin e
nénés sé divorcuar, apo edhe nénave gé nga sa u pa kishin mosmarréveshje mes tyre
dhe gjyshérve té fémijés. Gjithashtu edhe ndérhyrjet e té aférmve né vendimet e tyre
lidhur me fémijén pérbénin problem. Duke ju referuar modelit bioekologjik té
zhvillimit njerézor té ndértuar nga Bronfenbrenner, Chairns R.B (1970:214-215)
thekson se ky model karakterizohet nga katér cilési: procesi, personi, konteksti dhe
koha. Procesi ka njé kuptim té réndésishém né kété model pasi zhvillimi njerézor
ndodh népérmjet proceseve pra ndérveprimeve midis organizmit njerézor dhe
personave, simboleve dhe objekteve né ambjentin e tij mé té afért. Procesi merr formé
nga karakteristikat e personit, mjedisi ku ndodh procesi, natyra e zhvillimit dhe
ndryshimet sociale né kohén kur ka jetuar personi. Pra né zhvillimin njerézor rol
kryesor luan jo vetém konteksti, por edhe elemente té tjera gé personi i ka té lindura
ose té fituara mes eksperiencash. Kétu vlen té pérmendet se gjaté grupeve té fokusit
pati pohime nga nénat lidhur me temperamentin e tyre té ndryshém dhe cilésité e tyre.
Disa prej tyre gjendjen stresuese e lidhnin me natyrén e tyre té ndjeshme dhe cilésité
e tyre. Ndryshe, procesin e ndérveprimit té personit me kontekstin mund ta shohim
dhe si ndérveprim té elementéve objektivé dhe subjektive té cilét nuk veprojné dot té
ndaré. Tek elementét subjektivé ze vend eksperienca gé pérjeton individi dhe ka té

béjé me dyshime, shpresa, besime, paragjyime té ndértuara né raport me veten ose
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nga ndérveprime me té tjerét. Edhe pse prindérit mund té kené né gjirin e tyre njé
fémijé me aftési té kufizuar, né rastin toné ata kané njé fémijé autik, eksperiencat e
kétyre prindérve nuk mund té jené té njéjta. Perceptimet e ¢do prindi lidhen ngushté
me trashégiminé genetike té individit, eksperiencén, gjendjen ekonomike, shkollimin,
kulturén, dhe ndikimin e mjedisit ku prindi bén pjesé.

Duke iu kthyer analizés inferenciale shohim se autorja béri njé krahasim grupi né bllok
mbi temat. Ndoshta ndryshimet gqé u vuné re mes grupeve mund té gartésohen vetém
me statistika inferenciale mé té thelluara mbi ¢do element té pyetésorit gé pérdori
autorja. Gjithashtu duhen béré edhe krahasime mbi bazén e burimeve formale dhe
informale té krahasuara vec e ve¢ pér té dy grupet. Pér té zbuluar ndyshimet thelbésore
mes grupeve mbase duhen zhvilluar biseda dhe intervista me njé numér edhe mé té
madh prindérish. Lidhur me ndryshimet mes grupeve té prindérve autorja éshté
koshiente se mbase midis grupeve mund té mos keté realisht ndryshim, por ne nuk
mundém ta vértetojmé até dhe mbase, njé tjetér studim mé i pérmirésuar, me njé numér
mé té madh pjesémarrésish mund té na sillte njé tjetér pérfundim. Té gjitha kéto mbeten
pér t'u paré né studime té tjera né té ardhmen. Ajo gé marrim nga Ky studim modest
éshté fakti se burimet informale jané elementét kryesoré qé ju vijné né ndihmé
prindérve pavarésisht se ku jetojné. Ne vijmé né kété pérfundim bazuar né ndérthurjen
e té dhénave sasiore dhe cilésore si rruga mé efikase e ndjekur pér t'ju kthyer pérgjigje

pyetjeve té ngritura né studim.
VI.KONKLUZIONE

6.1.Boshti i studimit
Fokusi i Kkétij studimi ishte autizmi né familjen e vogél dhe té zgjeruar. Bazuar né

literaturé mund té dalim né pérfundimin se autizmi éshté njé ¢rregullim neurologjik dhe
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biokimik kompleks qé ka predispozité gjenetike dhe ku ndikojné faktoré ambientalé.
Sipas studimeve nga imazhet né tru kuptohet se fémija merr mesazhin nga jashté, por
nuk arrin ta ‘pérkthejé’ até né ményré qé té ragojé normalisht. Edhe pse shkaget e
crregullimit té spektrit té autizmit ende nuk dihen plotésisht, studiuesit mendojné se
faktori gjenetik luan rolin kryesor. Studiuesit kané pércaktuar simptomat e autizmit
duke e ndaré até nga gjendjet e tjera shogérore dhe mendojné se ka mundési té madhe
qé autizmi vjen si rrjedhojé e njé “kombinimi véshtirésish neurologjike dhe biokimike
me té cilat ka lindur” (Powers, D.M.2000:39). Néna si kujdestari kryesor i fémijés dhe
pérgjegjése pér fémijén gé né fetus, ka gené né fokus té studimeve gé nga studimi i
kryer nga Kanner né 1943 e deri né sot. Edhe pse fémijét kané problem me
komunikimin dhe ndérveprimin social, kjo nuk vjen nga mosatashimi i fémijés me
nénén. Fémijet nuk zgjedhin té béhen autiké pér shkak té ftohtésisé sé nénés sig
mendohej mé paré. As inteligjenca e prindérve apo statusi i tyre social nuk ka lidhje me
shfagjen e autizmit. Shkaku i vérteté i autizmit akoma nuk éshté plotésisht i qarté, por
studimet kané treguar se edhe vaksinimi i detyruar i fémijéve pas moshés njé vjec qé
akoma polemizohet nga prindérit, nuk éshté shkaktar i drejtpérdrejté i autizmit. Edhe
pse autizmi éshté njé crregullim i trurit i lindur dhe i pérhershém nese ndérhyet
hershém me terapi mund té kemi pérmirésim dhe né raste shumé té rralla dalje té ploté
té individit nga ky spekter. Literatura flet pér raste té jashtézakonshme si ajo e Temple
Grandin ku falé nénés sé saj ajo doli nga spektri autik: “Isha me fat qé ndérhyrja e
hershme pér arsimimin tim filloi kur uné isha dy vje¢ e gjysmé.... néna... gjeti
profesionisté, té cilét u treguan té gatshém pér ta ndihmuar” Grandin, T né Powers, D.

M 2000 parathénie.
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Ky studim pati si kornizé teorike modelin ekologjik té zhvillimit. Sipas modelit
ekologjik té shpjeguar nga Bronfenbrenner né zhvillimin e individit luajné rol kryesor
cilésité gé individi ka trashéguar, gérshetuar dhe me kontekstin apo mjedisin ku ai
bén pjesé. Marrédhéniet e individit me mjedisin jané ndérvepruese dhe unike. Cdo gjé
gé ndodh né familje ka impaktin e vet tek té gjithé anétarét e familjes. Kur né familje
diagnostikohet njé pjesétar me aftési té kufizuar, familja nuk éshté mé si mé paré. Kjo
ngjarje ndikon tek té gjithé anétarét e familjes dhe jo vetém ata, por dhe raportet mes
tyre pésojné ndryshim. Kur njé anétari té familjes i ndodh dicka i gjithé mikrosistemi
ku ai bén pjesé péson ndryshime. Balanca e sistemit familjar éshté prishur. Familja
mund té futet né krizé dhe rivendosja e balances né sistemin familiar kérkon gé veté
anétarét e familjes té rikthejné gjendjen e méparshme. Sipas modelit ABCX té
krizés/stresit né familje ¢do ngjarje mund té mos kthehet né krizé/stres pér familjen
nése individét bashképunojné me burimet formale dhe informale té ndihmés.
Bashképunimi i individéve me kéto burime sociale pérvec cilésive té tij té lindura
varet edhe nga konstrukti i familjes ku individi zhvillohet, nga pérbérja e nuklit
familjar né mikrosistemin ku ai bén pjesé. Ményra se si prindérit e perceptojné
situatén ku ndodhen varet nga shumé faktoré dhe njé prej tyre mund té jeté familja ku
ata béjné pjesé. Megénése cdo individ éshté unik dhe i pérket njé mjedisi me
géndrime, besime dhe tradita té ndryshme nga té tjerét, kjo mund té béjé gé ai té
mbajné géndrime té ndryshme mbi té njéjtat situata. Té jetosh né njé familje té vogél,
té pérbéré vetém nga prindérit dhe fémijét mund té jeté shumé ndryshe krahasuar me
njé familje ku béjné pjesé anétaré té tjeré té familjes, né rastin toné gjyshérit. Té
jetuarit né familje té zgjeruar mund té keté impakt né perceptimin qé kané prindérit

lidhur me mbéshtetjen formale dhe informale.
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Né literaturé ka té dhéna kontradiktore lidhur me raportin e prindérve té fémijéve me
aftési té kufizuar, dhe pjestaréve té tjeré né familje. Largésia gjeografike mes
gjyshérve dhe prindérve mund té ndikojé ose jo né jetén e prindérve té fémijés autik
dhe té raportit gé ai/ajo ka me fémijén. Gjithashtu né literaturé ka té dhéna té
ndryshme lidhur me burimet mbéshtetése formale apo informale ku prindérit e
fémijéve me aftési té kufizuar gjejné ndihmé. Ka studime ku prindérit i shohin
burimet sociale formale si burimet kryesore ku ata gjejné ndihmé. Ka studime té tjera
ku nuk ka ndryshim mbi ndihmén gé prindérit marrin nga burimet sociale formale dhe
informale. Duke u nisur nga kéto informacione, por pér t'i testuar né realitetin
shqiptar, u ngrit e gjithé puna.

Studimi synoi té hedhé drité mbi burimet sociale gé ju vijné né ndihmé prindérve té
fémijéve autiké gé jetojné né mjedise té ndryshme, bazuar kjo né perceptimin e tyre.
Né studim u krahasuan té dhénat nga dy grupe prindérish té fémijéve autiké. Njé grup
pérbéhej nga prindér gé jetojné vetém me fémijét e tyre dhe grupi tjetér pérbéhej nga
prindér gé jetonin me gjyshérit e fémijéve autiké kryesisht té linjés paterne. Duke
gené se ambienti apo konteksti ku jetonin prindérit e fémijéve autiké né familje té
zgjeruar pérbéhej nga gjyshérit, autorja besonte se kjo do té sillte ndryshim né
perceptimin qé kané prindérit e fémijéve autiké lidhur me ndihmén formale dhe
informale gé ju vjen nga jashté. Ky perceptim i autores vinte si rezultat i disa
rrethanave té gjetura gjaté hulumtimité literaturés. Sé pari, gjyshérit kané
botékuptimin e tyre pér ngjarjet dhe jetén. Ata veté jané rritur né mjedise sociale té
ndryshme dhe kané fituar eksperienca té ndryshme jetésore. Sé dyti, edhe pse
gjyshérit e sotém, jané me aktivé dhe mé té informuar lidhur me até gé ndodh

krahasuar me brezat e mé parshém, koha bén gé veté gjyshérit té kené nevojé pér
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ndihmé dhe né vend té ndihmés gé mund t'i japin familjes dhe fémijés, mund té
béhen barré pér veté familjen. Sé treti, edhe pse gjyshérit jané té prirur té& ndihmojné
fémijén e tyre né ¢do lloj situate, marrédhénia me fémijén, pra prindérit e fémijéve
autiké, mund té mos jené shumé pozitive mbi vendimet gé marrin fémijét e tyre dhe
né vend té mbéshtetjes mund té krijojné probleme né familje. Kjo vjen si rezultat jo
vetém pér shkak té ndryshimit mes brezave, por edhe pasi né martesé vijné individé
nga sisteme té ndryshme. Pé&r shembull, martesa krijon lidhje edhe mes
bashkéshortéve dhe prindérve té bashkéshortéve. Lidhjet e nuses dhe dhéndérit me
vjehérit mund té jené sa té mira, po aq dhe kontradiktore.

Mbi bazén e hulumtimit té literaturés u ngritén kéto pyetje:

1.Cilat jané burimet kryesore té ndihmés gé prindérit e fémijéve autiké shqiptaré qé
jetojné né mjedise té ndryshme perceptojné se ju vijné mé shumé né ndihmé?

2.A ka ndryshim midis perceptimit gé kané prindérit gé jetojné né familje té zgjeruar
dhe atyre gé jetojné né familje té vogél mbi ndihmén e marré nga burimet sociale
formale dhe informale?

Sipas Bhaskar, R., 1978:56 njé puné shkencore duhet té identifikojé lidhjet mes asaj
gé ne perceptojmé dhe asaj qé ka ndodhur né té vérteté si dhe té zbulojé mekanizmat
gé kané shkaktuar kété veprim. Pra, pér té kuptuar faktet e nxjerra nga té dhénat
sasiore, ku u vu re njé ndryshim mes grupeve, autores iu desh té hulumtonte realitetin
edhe népérmjet syve té pjesémarrésve.

Pasqyrimi i realitetit t& prindérve té fémijéve autiké gé jetojné né mjedise té ndryshme
mbi pérkrahjen sociale u bé népérmjet trikéndézimit té procesit njohés. Edhe pse ka
debat mbi pérdorimin e dy metodave gé mbéshteten né paradigma té ndryshme,

pérdorimi i tyre e béri kérkimin mé té ploté. Autorja beson se perceptimi qé njerézit
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kané mbi realitetin varet nga kushtet sociale ku ata jetojné dhe aktorét socialé gé
ndikojné né jetén e tyre, por dhe nga ana tjetér ata veté prodhojné njé realitet bazuar né
cilésité e tyre té lindura dhe té fituara. Pér autoren ishte e véshtiré t'i afrohej té vértetés
pasi realiteti social gé ajo studioi éshté njé sistem i hapur ku nuk mund té béhet njé lloj
ndérhyrjeje dhe té kontrollohet mekanizmi qé shkakton ngjarjen. Pasi fenomenet qé
ndodhin né shogéri nuk mund té shpjegohen vetém nga ajo qé ne mund té shohim, éshté
domethénia e fenomeneve ajo gqé duhet té& kuptohej dhe pér kété autores iu desh té
interpretojé té dhénat. Té bésh té kuptueshme até gé perceptojné té tjerét nuk éshté e
thjeshté. Té gjitha interpretimet gé béhen pér té arritur tek e vérteta mund té jené té
diskutueshme pasi té gjitha interpretimet i pérkasin njé konteksti té caktuar né njé kohé
té caktuar.

Duke géné pjesé ‘aktive’ né proces, autorja pati véshtirésité dhe pasigurité e veta gjaté
gjithé procesit té studimit, por gé u kaluan lehté duke pasur bashképunues me déshirén
e miré pér té ndihmuar. Autorja u mundua gé t'i ndértonte pyetjet sa mé té kuptueshme
pér té intervistuarit. Pér kété arsye ajo i filtroi pyetjet mes njé grupi té vogél té pérbéré
nga prindér dhe profesionisté té fushés. Gjaté gjithé procesit autorja iu pérmbajt etikés
dhe njé ményre té respektueshme me ¢do pjesémarrés. Gjithashtu autorja u mundua té
jepte argumenta gjaté gjithé procesit té interpretimit té té dhénave. Autorja fillimisht
punoi né programin Word dhe Excel pér té béré organizimin e punés dhe gjaté késaj
kohe punoi pér t'u aftésuar né Nvivo, si paketé softwear-i pér analizén e té dhénave
cilésore ku pérfshiheshin tekstet e pérftuara nga intervistat dhe fokus grupet. Kjo
zgjedhje ia béri mé té lehté autores kodimin, grupimin dhe analizimin e njé materiali té

konsiderueshém.

135



Ky studim me bazé metodologjiné sasiore dhe cilésore gartésoi njé pjesé té realitetit
né té cilin jetojné prindérit e fémijéve autiké né Shqipéri. Né bazé té pérfundimeve
mund té themi se kéta prindér ndihmoen kryesisht nga rrethi familjar, pavarésisht se
jetojné né familje t&¢ madhe apo té vogél. Edhe pse ka ndryshime mes grupeve, kjo
nuk vjen si shkak i mjedisit ku ata jetojné, pasi prindérit e té dy grupeve ndajné
opinione té ndyshme dhe té njéjta edhe brenda tyre. Pér té qartésuar situatén duhet
studiuar mé tej se pér cilat tema ka ndryshim mes grupeve. Gjithashtu pasi prindérit
perceptojné se marrin pak ndihmé nga burimet formale, gé jané kryesisht shérbimet
sociale dhe informimi mbi autizmin, atéheré duhen gjetur shkaget gé i cojné kéta
prindér tek ky perceptim. Mbase shérbimet nuk i vihen né dispozicion prindérve ose
nuk jané efikase, ose mbase shérbimet ju vihen né dispozicion, por prindérit mund
mos bashképunojné pér arsye té ndryshme. Té gjitha arsyet pér kété gjendje duhet té
jené fokus i studimeve té tjera dhe duhet punuar pér té ndryshuar kété gjendje.

Pér té pérballuar jetesén dhe pér té ndihmuar njé fémijé me aftési té kufizuar kérkon
mbéshtetje nga té gjitha burimet ndihmuese. Rolin e njé profesionisti nuk mund ta
zEévendésojé asnjé anétar i familjes. Familja e zgjeruar mund té japé kryesisht ndihmé
emocionale ose né disa raste edhe ndihmé instrumentale, por sé pari duhet ndihmé
profesionale. Nga té dhénat e studimit kuptojmé qé ndihma me e réndésishme dhe gé
mungon pér kéta prindér éshté ajo e informimit mbi ¢rregullimin e fémijés sé tyre dhe
ndihmés gé ata mund t'i ofronin fémijés sé tyre duke u drejtuar nga profesionisté té
fushés. Nga té dhénat mbi informacionin gé nénat kané mbi autizmin kuptojmé se
nénat kané informacion kaotik lidhur me shkaget e autizmit. Ato nuk jané té garta
lidhur me veté crregullimin e fémijés sé tyre. Informacioni i tyre vjen nga rrugé

informale dhe kjo krijon njé ide té gabuar mbi etiologjiné e autizmit. Njé arsye tjetér
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mbi mosinformimin e nénave éshté se literatura mbi autizmin né gjuhén shqipe éshté
jo e bollshme. Né dhjetévjecarin e fundit jané béré pérpjekje pér té botuar shkrime té
pérkthyera dhe disa botime té autoréve shqiptaré, por ato pérdoren kryesisht nga
profesionistét e fushés pasi kéta libra kané mé tepér informacion té detajuar mbi
metodat me té cilat punohet me fémijét autiké. Pér prindérit, edukatorét, mésuesit dhe
opinionin e gjeré do té duhej té shtoheshin broshura té thjeshta ku té shpjegohej
kryesisht se ¢faré éshté autizmi dhe si mund té jetojmé me té. Nénat e fémijéve autiké
nuk kané informacion té besueshém mbi autizmin. Ajo gé dihet merret nga shogéria
apo familja. Edhe informacioni i marré nga emisionet televizive éshté sporadik dhe i
kufizuar. Kryesisht bisedat jané mbi fémijét dhe ¢rregullimin, ndérsa ményra sesi njé
prind mund ta ndihmojé fémijén e tij apo sesi té reagojé né moment krize nuk
trajtohen fare. Njé rrugé tjetér informimi éshté informacioni i pérkthyer nga interneti.
Duket se ky éshté burimi kryesor i informacionit pér té interesuarit mbi kété
crregullim. Né fakt, ky lloj informacioni i pashpjeguar nga njé person kompetent
mund té sjellé keqinformim.

Grupet e prindérve jané grupe mbéshtetése té pérbéré nga prindér gé i bashkojné
problematika té njéjta dhe qéllimi éshté té génit sa mé altruisté me njéri-tjetrin pér té
pérballuar sfidat dhe ndryshimet gé ndeshim gjaté jetés, por nénat nuk i vlerésojné si
burime ndihme dhe i rreshtojné si njé nga burimet gé nuk e kané, pasi jo vetém nuk
béjné pjesé né grupe teé tilla, por as nuk e diné géllimin dhe funksionin e tyre. Edhe
takimet me prindérit e fémijéve me aftési té kufizuar jané té kufizuara. Sipas
prindérve rastésia mund té sjellé gé té takohen me prindér té tjeré, por pérséri nuk
krijojné lidhje té forta pér t'u organizuar dhe pér té kryer aktivitete t& ndryshme

relaksuese pér fémijét dhe familjet e tyre. Mosbashképunimi i prindérve me
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psikologun dhe punonjésin social sjell jo vetém mosinformin, por dhe pamundési pér
té ndihmuar fémijén dhe veten e tyre. N& Shqipéri nuk éshté praktiké e njohur terapia
né grup, apo grupet mbéshtetése té prindérve. Prindérit nuk takohen as si pjesé e
shogatave. Nése prindérit do té ndihmoen té organizohen né grupe mbéshtetése ku té
tregonin eksperiencat e tyre té ngjashme, apo té kishin mundési kontakti me njéri-
tjetrin népérmjet takimeve, konferencave, lidhjeve online me prindér nga e gjithé
bota, mbase do té gjenin njé formé lehtésimi dhe mbéshtetje. Qelizat e para té
organizimit té prindérve u vuné re né Konferencén e paré kombétare mbi autizmin e
organizuar nga Fondacioni “F&mijét Shqiptaré” né 2008. Krahasuar me dy dekada mé
paré ku nuk flitej pér autizmin, sot njé pjesé e prindérve po vetorganizohen né grupe
té vogla, por kjo nuk mjafton. Sepse autizmi nuk bén dallim, prindérit kané nevojé pér
njéri — tjetrin jovetém né géndrat urbane, por kudo ku ata gjenden.

Njé nga burimet ndihmuese pér prindérit e fémijéve me aftési té kufizuar gé u rendit
né pyetésor ishte edhe shérbimi shéndetésor publik dhe ai privat. Njé fémijé autik jo
vetém kalon té gjitha etapat zhvilluese si ¢do fémijé tjetér, por ai ka nevojé pér
diagnostikim, terapi individuale dhe ndihmé mjeksore té vazhdueshme né bazé dhe té
shkallés sé ¢rregullimit apo véndit gé ze né spekter. Fakti gé prindérit e té dy grupeve
cilésojné shérbimin shéndetésor publik jo si burim ndihme, por perceptojné mjekun
privat si njé nga burimet kryesore té ndihmés, na bén té besojmé pér njé shérbim
shéndetsor publik jo té kénagshém né drejtim té kétij grupi prindérish.

Lidhur me informacionin gé ato kishin mbi autizmin vetém pak néna pranuan se
autizmi mund té keté predispozita gjenetike. Né pérgjithési ato i japin réndési faktorit
ambiental dhe disa nuk pérjashtojné faktorét gjenetiké, por nuk né asnjé rast ato nuk

pérmendén faktoré gé lidheshin me sjelljen e tyre. Asnjé néné nuk e shihte shkakun e
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autizmit si pasojé e sjelljes sé saj dhe kjo éshté njé gjé shumé pozitive. Problem
kryesor mbetet besimi gé ato kané se vaksinimi pér rubeolé dhe shyté, kryesisht i
kryer afér moshés kur diagnostikohet fémija shkakton autizém. Ky fakt mund té
shpjegohet me déshirén e prindérve pér té gjetur njé shkaktar té autizmit dhe
njékohésisht pér té mos u ndier fajtoré pér njé crregullim té tillé si autizmi. Né jo pak
raste ¢rregullimi i fémijés me aftési té kufizuar béhet shkak pér divorc ose probleme
né marrédhéniet né familje midis prindérve dhe pjestaréve té tjeré té familjes, sepse
autizmi shihet si faj. Né té vérteté edhe nése njé dité provohet shkencérisht se autizmi
shkaktohet prej faktoréve gjenetiké, prindérit nuk duhet t'i vené vetes asnjé faj, pasi
nuk ka pasur dhe nuk ka asnjé analizé qé té mund té parazbulonte se bashkimi i tyre si
prindér mund té sillte né jeté njé fémijé autik.

6.2. Mbi eksperiencén e prindérve

Té jetosh me njé fémijé autik i ngjan njé pazélli pjesét e té cilés ti duhet t'i zbulosh
cdo dité. Dhe kur ti mendon se po e gjen zgjidhjen, ti duhet ta nisésh nga e para.
Prindérit dhe shogéria né pérgjithési projektojné déshirén gé fémija autik té béhet ‘si
gjithé té tjerét’, por éshté gabim té mundohemi té bé&jmé fémijén autik si té tjerét.
Sipas Dr. Van Berkel né (Kurti,V 2013:19) ne e ndihmojmé até dhe gjithé familjen
kur nuk e detyrojmé té jeté “normal”. Lodhja fizike dhe stresi i pérditshém e
véshtiréson jetén e prindérve té fémijéve autiké, por né kété studim gjaté intervistave
u vu re se tre jané pikat kryesore qé shgetésojné mé sé shumti prindérit.

Sé pari, nénat duan té diné cfaré e shkaktoi paaftésiné e fémijés sé tyre. Edhe pse nga
literatura kérkuesit vlerésojné faktorin gjenetik si bazén kryesore té shfagjes sé
autizmit, shkaktarét e autizmit akoma jané té panjohur dhe duke mos ditur shkaget

éshté normale té aludohet pér shumé faktoré. Edhe pse teorité qé pretendojné se
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sjellja e nénave mund té jeté shkaktar kryesor né shfagjen e autizmit, jané zbehur, njé
lloj ndjenje e fajit tek nénat éshté gjithmoné prezente. Kjo mund té vijé sé brendshmi,
por edhe si trysni nga jashté. Nga té dhénat cilésore kuptojmé se ka raste kur nénat
shihen si burim i autizmit, sidomos nga rrethi familjar i bashkéshortit. Eshté prezent
njé lloj stigmatizimi gé bie mbi nénat pasi ato kané pérgjegjésiné kryesore té rritjes sé
fémijés gé né embrion. Té gjitha nénat jepnin shpjegime mbi arsyen e ¢rregullimit té

fémijés sé tyre, né bazé té formimit, kulturés dhe rrethanave né té cilat ndodheshin.

Qé nga raportimi i paré gé Kanner béri mbi grupin e vogél té fémijéve autiké e deri
mé sot debati nature/nurture ose ndryshe i lindur apo i fituar ende vazhdon edhe pse
¢éshtja tani nuk lidhet mé me faktin se cila e ka shkaktuar, por lidhet me pérgindjen
gé ze secila né lidhje me kété crregullim. Sipas antropologut qé éshté marré me
studime mbi autizmin dhe babait t& njé vajze autike Grinker, R. R. 1997 Sceptical
Inquirer, baza e autizmit éshté krysisht gjenetike dhe mjedisi luan njé rol té vogél. I
po té njéjtit mendim éshté edhe logopedisti shqgiptar Spiro Sagellari (2011:20-35) ku
bazén e autizmit e sheh né faktorét gjenetiké, por té ndihmuar nga mjedisi i jashtém i
pérshtatshém, ashtu si njé bimé me rrénjét né toké gé gjallon e ndihmuar nga kushtet
atmosferike té mjedisit ku bén pjesé. Edhe pse dyshimet jané nga mé té ndryshmet
vetém me avancimin e studimeve mund té flasim pér shkaktarét e vérteté té autizmit.
Ndoshta nénave do t'ju duhet té jetojné me njé lloj ndjenje ‘faji’ pa faj edhe pér pak
kohé.

Sé dyti, e ardhmja e fémijés autik éshté e pasigurt. Numri né rritje i fémijéve autiké
dhe pamundésina e prindérve pér t'u kujdesur pér kéta fémijé kur ata jané né moshén
e adoleshencés, por dhe mé voné si té rritur, e bén té ardhmen e kétyre indvidéve, njé

problem gé kérkon zgjidhje té menjéhershme. Jo vetém gé nuk ka gendra ku autiku
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adult té mund té kalonte njé pjesé té dités, por nuk ka as gendra apo shtépi-rezidencé
ku ata té mund té jetonin té geté kur prindérit nuk mund té kujdesen mé, apo kur té
mos jetojné mé. Fémija autik si dhe adulti autik né pjesén mé té madhe nuk jané té
afté té mbrojné veten pér shkak se nuk e kuptojné informacionin gé ju vjen nga jashté
dhe jo rallé heré bien pre e abuzimeve. Jo vetém prindérit, por edhe ofrues té kujdesit
shéndetésor kané mungesé informacioni lidhur me kujdesin pér té rriturit me autizém.
Autiku i1 rritur éshté njé nga sfidat e té gjithé shogérisé. Pér shkak se né Shqipéri
numri i autikéve té rritur nuk dihet, po i referohemi vendeve ku té paktén ka bazé té
dhénash pér kété shtresé. N& SHBA numri i fémijéve autiké qé pritet té kérkojné
ndihmé kur té jené madhoré né moshé né vitin 2023 do té jeté mé shumé se 380.000
individé. Kostoja e kujdesit pér kéta njeréz do té jeté shumé e madhe. Njé problem
tjetér éshté shérbimi ndaj ktyre individéve. Jo kushdo mund té merret me shérbimet
rreth tyre. Personi gé kujdeset pér njé person autik duhet té keté aftésité dhe njohurité
e duhura pér t'u kujdesur pér ta, por mbi té gjitha duhet té jeté empatik, té jeté human
dhe té mendojé si pér fémijén e vet. Do té duhet té punojé duke e ditur qé dhe pagesa
e tij mund té jeté e ulét. E ardhmja e fémijéve autiké pér prindérit éshté njé burim
stresi i vazhdueshém. Tupja, E (2009:145-146) si njé nga prindérit gé e jeton ¢do dité

kété realitet, e shpreh kété kur i drejtohet fémijés sé vet autik dhe gjithé shogérisé:

“...té kérkoj te falur qé nuk jam i pavdekshém... sepse brenga joné mé e tmerrshme
éshté mendimi gé, njé dité té frikshme, ti do té gjendesh vetém, pa njeri prané pér t'u
kujdesur pér ty...Sikur té paktén té kishte institucione pér té vetmuarit si ti...né menyré
qé ne..ti mbyllnim syté té qeté deri diku.”

Personat me autizém né moshé madhore kalojné té gjitha gjendjet e tjera mjekésore qé
lidhen me moshén e rritur, si, pér shembull, tension i larté, sémundjet e zemrés, niveli i

larté i kolesterolit dhe diabeti, prandaj duhet té fillohet planifikimi pér kujdesin
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mjekésor té tij gé gjaté adoleshencés (Powers, D.M.2000:79). Gjaté intervistave ajo gé
disa nga nénat pranuan ishte se nuk mund t'i besonin askujt pér shérbimin gé do ti
jepej fémijéve té tyre. Njé rast i shprehur nga intervistat me nénat pérfshinte njé
tentativé pér euthanasia né rastin kur néna nuk do té mund té kujdesej mé pér shkak té
moshés sé thyer. Kjo alternativé e skajshme nuk ishte spontane, por si konkluzion i
véshtirésisé né pérballimin e situatés. Niveli i ¢rregullimit té fémijés té késaj néne ishte
i réndé dhe nuk donte gé fémija i saj té€ béhej ‘barré’ e askujt. Edhe pse nuk u artikulua
nga nénat e tjera, ato né ményré jo verbale, i dhané té drejté asaj néne té trishtuar. Kjo
tregon se sa nevojé kané nénat pér ndihmé. Mbrojtja ekstreme qé néna gjente si
alternativé té fundit pér té mos e Iéné vetém fémijén, ishte shumé e réndé.

Integrimi i fémijéve ishte tema e treté gé shgetésonte mé sé shumti prindérit. Prindérit
déshironin té shihnin njé ndryshim sado té vogél tek fémijét e tyre dhe kété e shihnin té
lidhur me programe shkollore ose programe speciale pér t'u ndjekur nga fémijét e tyre.
Kryesisht prindérit me fémijé té vegjél besonin tek terapité dhe puna me fémijén, por
edhe prindérit gé kishin fémijé té rritur e shihnin njé kurs ose njé vend ku té mund té
conin fémijét si njé ‘zgjidhje’ pér fémijét. Por kishte edhe prindér gé ishin skeptiké
lidhur me integrimin e fémijéve. Ndoshta stigmatizimi ishte njé nga arsyet e forta gé i
frenonte prindérit pér té integruar fémijét. Té gjitha nénat pohonin se Kishin patur raste
té stigmatizimit gé i béhej fémijéve té tyre ose edhe veté atyre, kjo mé tepér e shprehur
né xheste ose né formé simboliké sesa verbale. Né pérgjithési nénat e shpjeguan kété si
stigmé té ardhur nga jashté rrethit familjar kur fémija ndodhej né shkollé, kopésht, né
rrugé, por Kjo vinte dhe si presion i brendshém nga té aférmit e ciftit qé falé
paragjykimeve béheshin pengesé pér t'i béré fémijét pjesé té shogérisé. Edhe nga

intervista me baballarét duket se stigmatizimi vihej re né vende publike ku nuk njihej
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specifika e ¢rregullimit té fémijés. Ndérsa me fginjét dhe njeréz gé kishin patur njé
informacion mbi fémijén, kjo nuk ndodhte. Gjithashtu ve¢ stigmatizimit pati prindér
duke géné té mosinformuar lidhur té drejtat e tyre dhe té fémijéve té tyre nuk dinin
¢faré mundésish mund té kishin lidhur me fémijén e tyre.

Kushdo gé éshté besuar si kujdestar i fémijés duhet t& mbrojé pa diskutim té drejtat e
fémijés si dhe té drejtat e tij t&é miratuara me ligj. Duke ditur té drejtat ligjore prindi
mund té sigurojé fémijés arsimimin, trajnimin dhe shérbimet e vecanta aq té
réndésishme qé fémija te zhvillojé potencialin e vet. Njé rol shumé té réndésishém kané
luajtur prindérit e fémijéve me aftési té kufizuar pér miratimin e akteve ligjore té
kohéve té fundit (Powers, D.M.2000:207-251). Sipas Nano, V. (2000:11) né Shqipéri
fillimet e integrimit té fémijéve me aftési té€ kufizuara fillojné né vitet *60, kryesisht me
krijimin e klasave pér fémijét gé nuk dégjonin dhe nuk flisnin. Integrimi i fémijéve me
aftési té kufizuar ka ardhur né rritje pas viteve ’90. Sot ka njé séré dokumentesh
ndérkombétare dhe kombétare gé garantojné respektimin e té drejtave té fémijéve me
aftési té kufizuar dhe duke ju dhéné té drejtén té béhen pjesé normale e shkollave té
rregullta. Konventa mbi té Drejtat e Fémijéve (OKB, 1989), shpreh té drejtat e fémijéve
pér té mos u diskriminuar. Neni 23 specifikon se fémijét me aftési té kufizuara duhet té

kené:

“...akses efektiv dhe t& marrin edukim, trainim, shérbime té kujdesit shéndetésor,
pérgatitje pér punésim dhe mundési pér argétim né ményré gé té kontribuojné né
arritjen e integrimit té ploté social dhe té zhvillimit té tij individual, duke pérfshiré
zhvillimin kulturor dhe shpirtéror. ”’
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Gjithashtu, Konventa e UNESCO-s Kundér Diskriminimit né Edukim (1960) si njé
dokument ndérkombétar i réndésishém pér té drejtat e njeriut siguron se té gjithé
fémijét, perfshiré kétu edhe fémijét me aftési té kufizuara kané té drejté té marrin até
lloj arsimi gé nuk i diskriminon ata né asnjé drejtim.

Konferenca Botérore e UNESCO né 1990 pércaktoi géllimin e edukimit pér té gjithé.
UNESCO, krahas agjencive té tjera té Kombeve té Bashkuara, agjencive
ndérkombétare té zhvillimit dhe njé numér organizatash jogeveritare kombétare dhe
ndérkombétare, ka punuar pér arritjen e kétij géllimi duke béré pérpjekje né nivel
kombétar pérmes strategjive té hartuara pér kété géllim. Né rregullin numér 6 té
Rregullave Standarte pér Mundési té Barabarta (OKB, 1993) jo vetém afirmohet edhe
njéheré e drejta e fémijéve dhe e té rinjve me aftési té kufizuara pér t’u arsimuar, por u
theksua se shtetet duhet té garantojné arsimin né ambiente té integruara apo né shkolla
té zakonshme.

Ndérkohé Deklarata e Salamankés dhe Plani pér Veprim (1994) né zbatim té saj
theksojné se: “...shkollat duhet té pérfshijné fémijét pavarésisht aftésive té kufizuara
fizike, intelektuale, sociale, emocionale...” (Deklarata e Salamankés, 1994).

Né forumin botéror té zhvilluar né Dakar (2000), u pércaktua njé kuadér parimesh pér
njé plan veprimi né zbatim té objektivave té edukimit pér té gjithé si dhe objektivave té
zhvillimit té mijévjecarit. Aty u theksua se té gjithé fémijét duhet té kené akses té ploté
né arsimin parashkollor deri né vitin 2015, duke u fokusuar kryesisht tek grupet
vulnerabél, pérfshiré edhe personat me aftési té kufizuara.

Né vitin 2006, Organizata e Kombeve té Bashkuara, miratoi Konventén pér té Drejtat e

Personave me Aftési té Kufizuara. Né nenin 24 té saj thuhet ndér té tjera pér shtetet

144



se“...duhet t'u garantojné personave me aftési té kufizuara akses né arsimin
gjithépérfshirés, cilésor...ashtu si té gjithé fémijéve té tjeré né komunitetet ku jetojné”.
Po né Kkétu pércaktohen detyrimet e shteteve pér té siguruar lehtésité dhe
pérshtatshmérité e nevojshme me qéllim gjithépérfshirjen e fémijéve me aftési té kufi
zuara né sistemin arsimor (OKB, 2006).

Kushtetuta e Republikés sé Shqipérisé né nenin 59 té saj sanksionon gé shteti brenda
kompetencave kushtetuese dhe mjeteve gé disponon, si dhe né plotésim té nismés dhe
té pérgjegjésisé private, synon: f) “riaftésimin shéndetésor, edukimin e specializuar dhe
integrimin né shoqéri té té paaftéve, si dhe pérmirésimin né vazhdimési té kushteve té
tyre té jetesés.

Neni 60 1. Avokati i Popullit mbron té drejtat, lirité dhe interesat e ligjshém té individit
nga veprimet ose mosveprimet e paligjshme e té parregullta té organeve té
administratés publike.

Né kapitullin e treté té Strategjisé Kombétare e Arsimit Parauniversitar 2009-2013,
miratuar me VKM Nr. 799, daté 22.07.2009 pércaktohen masat pér rritjen e aksesit dhe
té shanseve té barabarta pér arsimimin edhe pér nxénésit me aftési té kufizuara. Kétu
béhet fjalé pér té gjitha nivelet e arsimit parauniversitar.

Nga sa pamé mé lart ligjet edhe tek ne nuk mungojné, por ‘pérkthimi’ i tyre né ndihmé
konkrete mungon ose éshté i mangét. Sé pari, futja e fémijéve me autizém né klasa té
rregullta kérkon njé diagnostikim mjaft té miré té fémijés pasi jo té gjithé féemijét autiké
mund té ndjekin shkollén né klasa té rregullta. Njé fémijé i diagnostikuar me autizém
atipik mbase e ka té pamundur té jeté pjesé e klasave té rregullta. S€ dyti, edhe pse
pérshirja e fémijéve autiké né shkolla normale mund té jeté njé arritje jo e vogeél,

fémijét autiké kané nevojé pér mésues ndihmés né ndihmé té mésuesit kryesor gjaté
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orés mésimore. Gjithashtu pothuaj té gjithé fémijét autiké kané nevojé pér terapi
individuale pér njé kohé té papércaktuar, gjé qé jo té gjithé prindérit mund ta
pérballojné privatisht. Sé treti, ligji e parashikon punésimin e individéve me aftési té
kufizuar, por kjo mund té ndodhé vetém né raste shumé té ralla pér fémijét autiké. Pér
integrimin e kétyre fémijéve né shoqgéri duket se veté prindérit mundohen té gjejné
forma té ndryshme private dhe jo té organizuara, por Kkjo sjell probleme falé
paragjykimeve shogérore. Pér shembull, kur njé néné kérkoi té punésonte té birin qé
vuante nga autizmi né njé supermarket ku ajo ishte kliente, jo vetém gé u refuzua, por
dhe nuk u lejua mé té hynte né até dygan. Njé tjetér e drejté e mbéshtetur né ligj pér
individét me aftési té kufizuar éshté synimi i shtetit pér pérmirésim té kushteve té
jeteses pér kété shtresé té shoqgérisé. Né té vérteté prindérit e kétyre fémijéve kané
shpenzime té jashtézakonshme dhe nuk kané kompesim pér té paktén njé pjesé té kétyre
shpenzimeve. Gjaté intervistave prindérit shprehén se ishte e véshtiré té pérballohej
jetesa nga ana financiare, dhe ata ishin mirénjohés gé ndihmoeshin nga té aférmit né
disa raste.

Nga ana tjetér integrimi i fémijés né shogéri do té thoté lehtésim edhe pér prindérit, té
paktén né kohén gé fémijét mund té jené té pérfshiré né njé aktivitet, prindérit mund ta
pérdorin kété kohé pér veten e tyre. Prindérit e fémijéve autiké né pérgjithési nuk kané
aspak kohé pér t’ja kushtuar interesave té tyre si profesionisté, hobeve apo dhe
déshirave té tyre.

Né kété studim sistemi bioekologjik i Bronfenbrenner ishte teoria bazé ku autorja u
mbéshtet pér té identifikuar ndihmén qé prindérit marrin nga burimet mbéshtetése
pérmes perceptimit té prindérve gé jetojné né mjedise té ndryshme. Mbéshtetja sociale

formale dhe informale gé& marrin prindérit kryesisht iu referua marédhénieve né
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mikrosistem dhe mesosistem pasi prindi i njé fémije me aftési té kufizuar ka lidhje té
drejtpérdrejté me kéto sisteme. Prindi mund té keté lidhje té drejtpérdrejté me familjarét
e tij, mésuesit e fémijés, miqté e tij, persona gé kujdesen pér fémijén kur ata nuk jané
né shtépi, nganjéheré edhe me psikologun dhe punonjésin social, por ai nuk ka lidhje té
drejtpérdrejta né eksosistem dhe makrosistem. Prindi ka lidhje indirekte me politikat
geveritare lidhur me shérbimet pér personat me aftési té kufizuar, programet mésimore
té specializuara, shérbimet shéndetsore, politikat pér sensibilizimin e shogérisé mbi
fémijét me autizém né rang lokal e mé gjeré. Nuk mundet gé prindi té thyejé
paragjykimet e shogérisé mbi fémijén e vet dhe as té gjejé grupe vullnetarésh gé duan té
ndihmojné familjet né nevojé. Gjithashtu prindi nuk mund té vetétrajnohet pér té
punuar me fémijén e tij apo dhe pér té kontrolluar situata té& ndryshme gé nuk jané né
doré té tij. Eshté e pa mundur gé prindi té kujdeset veté né ¢cdo moment pér fémijén,
pasi Ky crregullim éshté i tillé qé kérkon prezencén e njé personi qé té kujdeset gjaté
gjithé kohés pér fémijén. Prindi nuk mund té kérkojé as punonjésin social kur ai nuk
siguron dot as kohén pér t'ia kushtuar vetes. Pérballimi i shpenzimeve pér té rritur njé
fémijé autik éshté pothuajse i pamundur pér njé familje me té ardhura té pakta. Pér té
gjitha kéto duhet té jeté i pérgatitur njé rrjet i téré institucionesh.

Nga té dhénat sasiore dhe cilésore té pérftuara nga studimi kuptojmé se institucionet né
nivelin e eksosistemit dhe makrosistemit nuk bashképunojné si¢ duhet pér t'ju ardhur
né ndihmé prindérve té fémijéve autiké. Mungesa e kordinimit té punés sé instancave
pérkatése bén qé kéta prindér té€ ‘pérplasen’ me vetveten né€ pérpjekje pér t€ ndihmuar
fémijén e tyre dhe veten. Mungesa e logopedéve apo njerézve té trajnuar realisht pér
fémijét autiké, mungesa e mésuesve ndihmés kur fémija ndjek shkollén, mungesa e

psikologut dhe punonjésit social né familje, mungesa e ndihmés financiare dhe
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vullnetare pér té lehtésuar prindérit dhe mbi té gjitha mungesa e kulturés pér té
bashkéjetuar me té tjerét “té ndryshém nga ne” jané “déshtim” i shogérisé kryesisht né
mjediset ekologjike sociale té niveleve té larta, aty ku prindi nuk ka kontakt té
drejtpérdrejté. Edhe pse ka mangési nuk mund té themi se né Shqipéri nuk éshté béré
puné né drejtim té fémijéve dhe familjeve me fémijé autiké. Krahasuar me vitet "90 ku
nuk njihej si koncept pér masén e gjeré té njerézve, sot ka njé lloj sensibilizimi té
popullsisé. Kjo jo vetém si rezultat i punés sé medias, duke sensibilizuar njerézit
kryesisht né muajin e autizmit, por dhe falé strategjisé pér gjithépérfshirjen e fémijéve
me aftési té kufizuar né shkollat dhe klasat e rregullta. Funksionimi i késaj strategjie
dhe impakti gé ajo jep né familjet me fémijé jo autiké mbetet pér tu studiuar, pasi jo té
gjithé prindérit e fémijéve jo autiké mund té reagojné pozitivisht ndaj kétij ‘ndryshimi’
né ambjentin ku mésojné fémijét e tyre. Gjithashtu krahasuar me sindromat e tjera
ndoshta éshté dhe mé e véshtiré pér t'u kuptuar ky lloj ¢rregullimi nga masa e gjeré.
Edhe pse gjithépérfshirja né rastin e fémijéve autiké varet edhe nga shkalla e
crregullimit, futja e tyre si pjesé e sistemit shkollor, ka sjellé ndérgjegjésim té stafeve
mésimore, nxénésve dhe prindérve té fémijéve té tjeré. Ajo gé ka réndési éshté se
shoqéria shqiptare, e hallakatur mes mijéra problemesh, po i hedh syté edhe tek kéta
fémijé krahasuar me dhjeté vjet mé paré ku kjo shogéri as nuk e njihte si term autizmin.
Ky studim kishte si synim té prezantojé njé ‘fotografim’ t& perceptimit té prindérve té
fémijéve autiké mbi nevojat e tyre dhe kjo pamje té shérbejé pér té pérmirésuar dicka.
Mbéshtetja e kétyre prindérve nga e gjithé shogéria duhet té jeté dhe té mbetet prioritet,
megjithaté prindérit duhet té organizohen edhe veté mé miré. Né Shqipéri ka shogata té
prindérve té fémijéve me aftési té kufizuar dhe shembulli mé i suksesshém éshté

MEDPAK, por pérveg saj té tjerat né rrethe jané pothuaj inegzistente pér shumé arsye.
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Eksperiencat nga vendet e tjera nuk mungojné. Falé teknologjisé prindérit jo vetém qgé
jané té organizuar pér té shkémbyer eksperienca, ndihmuar dhe mbrojtur njéri- tjetrin,
por dhe po béhen faktoré né nivele makro mbi shérbimet pér fémijét e tyre. Ka vende
ku edhe gjyshérit e fémijéve autiké kané formuar networkun e tyre pér té ndihmuar
veten, por dhe fémijét e tyre, prindérit e fémijéve autiké. Kéto lidhje sociale, duke patur
mbéshtetje edhe nga specialiste té fushés, shérbejné si burim informacioni pér cilindo
qé éshté i interesuar mbi ¢rregullimin e autizmit.

Gjaté hulumtimit autores i ra né sy fakti qé njé pjesé kryesore e literaturés té shkruar
dhe té botuar né gjuhén shqgipe mbi autizmin éshté shkruar kryesisht nga individé gé
kané fémijé apo té aférm té prekur nga ky ¢rregullim. Edhe fondacionet pérgjithésisht
ngrinen nga individé qé jané té lidhur né njé lloj forme me kété crregullim.
Eksperiencat e prindérve jané shumé té vlefshme, por vetém kéndvéshtrimi i prindérve
mbi kété crregullim kompleks, éshté shumé pak. Ndihet mungesa e botimeve né gjuhén
shgipe nga eksperté té fushave pérkatése si psikologé, mjeké, logopedé, terapisté,
mésues, sociologé ku jo vetém prindérit, por té gjithé njerézit té kené mundési té njihen
mé nga afér me kété crregllim. Kéto botime duhet t'ju vihen né dispozicion té gjithé
bibliotekave té qyteteve, por sidomos bibliotekave té institucioneve té arsimit
parauniversitar dhe universiteteve ku nxénés dhe mésues té kené mundési té bien né
kontakt me njé informacion té thjeshté dhe té kuptueshém mbi autizmin.

Gjaté muajit prill vihet re njé sensibilizim i shogérisé mbi autizmin, nga media dhe
pjesa tjetér e shogeérisé civile, por kjo ndodh pér shkak té dités sé autizmit dhe mé tej
nuk ndihet asnjé aktivitet apo ndonjé reagim mbi ndihmé konkrete pér kéta fémijé dhe
prindérit e tyre. Prindérit duhet té kené aleat mediat dhe té shprehin pérmes tyre

shqetésimin e tyre. Bordet e shkollave né pérkrahje té kétyre prindérve duhet té krijojné
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mundési pér t'i njohur fémijét dhe mésuesit me kété c¢rregullim. Aktivitete me fémijé
me autizém té lehté mund té béhen pjesé e aktiviteteve mé té gjera me punime apo
talentin e tyre. Veté fémijét jo autiké mund té punojné me projekte mésimore mbi
autizmin. Mésuesit duhen trajnuar pér té reaguar pozitivisht ndaj kétyre individéve.
Nése mésuesit nuk e njohin kété c¢rregullim mund té mos menaxhojné dot situata té
véshtira né klasé. Nga ana tjetér trajnimet mbi kété crregullim duhet té béhen edhe né
institucione anétarét e té cilave mbase nuk kané té béjné me shérbim shéndetésor, por
jané té domosdoshém né shoqéri, si pér shembull, oficeri i policisé sé shtetit.

Edhe pse né Shqipéri nuk ka té dhéna pér numrin e autikéve adulté, ata jané mes nesh.
Pér arsye se Kkrijimi i institucioneve pér individét autiké adulté kérkon kohé dhe fonde
té konsiderueshme, duhen gjendur ményra té tjera pér té ndihmuar prindérit. Njé formé
mund té jeté informimi i prindérve mbi sjelljen, problematikén dhe até gé mund té
presin nga autiku si individ i rritur. Gjithashtu informimi éshté shumé i dobishém, por
nuk mjafton, aftésimi i prindérve pér t'u pérshtatur me ndryshimet e moshés dhe té veté
crregullimit té fémijés sé tyre do té ishte i vlefshém. Né té vérteté prindérit e cdo fémije
né boté duhet té diné se si té bashképunojné me fémijét e tyre gjaté gjithé fazave té
jetés. Shumé prindér kané déshtuar me mirérritjen e fémijéve té tyre sepse nuk kané
ditur té gjejné linja komunikimi me ta gjaté procesit té rritjes. Prindérve té fémijés
autik iu bie ‘barra’ dyfish. Ata duhet té pérkrahin fémijén né ¢cdo ndryshim fizik dhe té
mundohen ta aftésojé até pér té qené sadopak i pavarur né aktivitetet e pérditshme, duke
marré parasysh se njé pjesé e shogérisé ku jetojné éshté e ngurté, cinike dhe “miope”
pérballé problemeve té tyre.

6.3. Kontributi i dhéné

150



Ky studim mund t"ju vlejé té gjithé njerézve gé ju vijné né ndihmé familjeve gé kané
pjestaré té familjes té diagnostikuar me ¢rregullim té spektrit té autizmit. Jo vetém gé
ata mund té marrin informacion mbi kété crregullim kompleks, por ata mund té gjejné
veten tek eksperiencat e prindérve té tjeré. Té dhénat e pérftuara nga familjarét mund
té ndihmojé punonjésit socialé pér té krijuar strategji ndérhyrjeje né ndihmé té
familjeve me pjesétaré té diagnostikuar me autizém. Fakti gé pjesa mé e madhe e
nénave perceptonin se nuk gjenin ndihmén e nevojshme nga punonjésit socialé,
psikologé dhe mjeké té specializuar do té thoté qé marrédhéniet midis prindérve dhe
sistemit té shérbimeve lené pér té déshiruar dhe duhet té shinen mé miré. Psikologét e
shkollave duhet té gjenden jo vetém prané fémijéve, por edhe prané familjaréve té
fémijés autik. Ka familjaré gé ndihen té pashpresé dhe mundohen té izolojné dhe
fémijén pér shkak té stigmatizimit dhe paragjykimeve. Stigmatizimi dhe paragjykimet
jané shumé té véshtira pér té ndryshuar prandaj sensibilizimi i shogérisé mbi kété
crregullim duhet té jeté i vazhdueshém dhe gjithépérfshirés. Fakti qé prindérit e
perceptojné stigmé edhe né ato institucione ku fémija duhet té jeté i mbrojtur, tregon
se ndérgjegjésimi i popullsisé éshté i ulét. Fémijét jo me aftési té kufizuar duhet té
béhen pjesé e programeve té larmishme shkollore dhe institucioneve té ndryshme pér
té paré fémijén me aftési té kufizuar si njé normalitet né klasé, rrugé e kudo. Prindérit
e fémijéve jo me aftési té kufizuar duhet té informohen sa mé shumé mbi autizmin
pér té kuptuar dhe pérkrahur prindérit dhe fémijét e tjeré. Megénése studimi krijon
mundési pér té lexuar pérjetimet e prindérve té kétyre fémijéve, empatia gé prindérit e
fémijéve jo me aftési té kufizuar mund té krijojné, do té jeté fillim ndérgjegjésimi dhe

vetédukimi mbi problemet e prindérve té tjeré dhe té shogérisé. Duke u béré burim
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informacioni kéta prindér do té ndikojné edhe tek fémijét e tyre jo me aftési té
kufizuar.

Gjithashtu ky studim i jep mundési autoriteteve lokale pér té depértuar né té vértetén
e familjeve té fémijéve me aftési té kufizuar. Studimi jo vetém sjell njé pérshkrim té
autizmit si fenomen i studiuar gjerésisht, por pérshkruan dhe realitetin e pérditshém té
familjeve gé kané nevojé pér mbéshtetje. Edhe pse prané Bashkive mund té jené
instaluar ‘zyra-shtépi’ pér fémijét me autizém, apo jané hapur gendra private terapie,
monitorimi i tyre duhet té jeté i vazhdueshém dhe profesional. Qendrat e kygura
vetém si fasadé jané njé fyerje pér kéta prindér gé fati ka zgjedhur té jené né nevojeé.
Fakti gé prindérit jané té pa informuar se ¢faré shérbimi mund t'ju ofrohet tregon se
ka shumé puné pér té béré. Njé tjetér kontigjent i réndésishém qgé duhet té jeté i
interesuar mbi autizmin jané mésuesit dhe edukatorét. Edhe pse pér edukatorét dhe
mésuesit mund té keté patur trajnime sporadike nga DAR-et pérkatése apo
universitetet gé té mund té ndihmojné mésuesit me informacion rreth autizmit apo se
si té pérballen me autizmin, ¢cdo studim dhe informacion i besueshém mbi autizmin
éshté i vlefshém. Autizmi éshté né rritje dhe pérfshirja e fémijéve me autizém té lehté
né kontekste sociale sipas specialistéve éshté e réndésishme. Fémijét me aftési té
kufizuar nuk mund té mbyllen mé népér institucione larg kontaktit me fémijé té tjeré.
Mbyllja népér institucione nuk solli asgjé dhe strategjia e pérfshirjes po aplikohet sot
né boté. Pikérisht njé nga géllimet e autores ishte formimi i njé materiali té thjeshté
dhe té pérmbledhur mbi té dhénat nga literatura si dhe nga eksperienca e prindérve
pér nxénés dhe mésues. Por mbi té gjitha ky studim duhet t'ju vijé né ndihmé veté
prindérve me fémijé autiké. Informacioni i dhéné mbi autizmin éshté i thjeshté dhe i

kuptueshém pér prindérit. Jo vetém gé ata mund té informohen mé tepér mbi kété
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crregullim, por dhe té gjejné veten né eksperiencat e prindérve té tjeré gé ishin pjesé e
studimit.

Kérkimet mbi autizmin jané né fokus té shumé studimeve. Edhe pse pérfundimi sjellé
né kété studim mund té ‘sfidohet’ nga studime té tjera, ¢do studim ka ¢faré t'ju thoté
prindérve. Ky studim éshté i vlefshém pér ta sepse vjen né gjuhén shqipe, kur ata veté
e ndjejné mungesén e librave té shkruar né kété gjuhé. Bibliotekat e rretheve si dhe
librarité e qyteteve vuajné dhe kané mungesé botimesh nga autoré vendas dhe botime
té huaja. Botimet né gjuhén angleze jané té bollshme, por shumé pak shohin dritén e
botimit né gjuhén shqipe, pasi dhe interesi i popullsisé éshté i ulét.

Gjithashtu ky studim ze njé hark kohor jo té vogél dhe éshté unik, duke pérfshiré
indirekt edhe gjyshérit. Fakti gé né studim prindérit qé jetojné né familje té zgjeruar
dhe té vogél perceptojné si mé ndihmues burimet informale, gjyshérit mbeten faktori
kryesor mbéshtetés pér prindérit pavarésisht se jetojné larg apo afér familjes. Bisedat
me gjyshérit apo dhe organizimi i tyre né grupe té vogla mund té ndikonte pozitivisht
tek nipérit/mbesat, dhe sidomos tek fémijét e tyre. Gjyshérit e sotém jané mé aktive,
jetojné mé gjaté dhe kujdesen mé tepér pér veten e tyre, por ju mungon informacioni i
mjaftueshém mbi c¢rregullimin e fémijés autik. Gjyshérit kané dhimbje té dyfishté
lidhur me situatén dhe gjendjen e nipit apo mbesés sé tyre. Né boté gjyshérit e
fémijéve me crregullim té spektrit té autizmit jané té organizuar né shogata dhe
komunikojné Kkryesisht népérmijet internetit, ndérsa né Shqipéri ka mungesé
informacioni. Mungojné libra apo broshura té thjeshta ku ata mund té gjejné
udhézime dhe shpjegime mbi autizmin.

Pjesa mé e madhe e studimeve fokusohen tek veté fémija pasi me té drejté fémija ka

prioritet dhe ¢do gjé tjetér éshté né funksion té tij. Studime té konsiderueshme ka
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edhe mbi prindérit e fémijés autik si kontakti mé i afért me fémijén dhe qgé
konsumohet fizikisht dhe psikologjikisht, por shumé pak studime ka pér pérfshirjen e
gjyshérve. Ky studim nuk u mor drejtpérdrejt me gjyshérit e fémijéve autiké, por ata
ndihmuan duke qgéné pjesé e kontekstit ku prindérit e fémijéve autiké jetojné. Me
problemet né rritje té shoqgérisé ku jetojmé, gjyshérit mund té jené familja ‘e vérteté’
ku fémijét e sé ardhmes do té jetojné. Studimet tregojné se trajnimi dhe informimi i té
gjithé anétaréve té familjes bén té suksesshém cdo pérpjekje pér té ndihmuar fémijén
autik.

Gjithashtu kujtdo gé éshté i interesuar pér kété crregullim dhe kontekstin social
familjar ku ai ‘gjallon’, ky studim do t'i shérbejé si bazé té dhénash pér studime té
métejshme.

6.4. Kufizimet e studimit dhe nevoja pér studime té métejshme

Autizmi si fenomen ngre shumé c¢éshtje dhe ai mund té studiohet né forma té
ndryshme. Autorja e sheh studimin e saj si njé studim modest gé u pérgéndrua vetém
tek familja e fémijés autik duke patur né gendér prindérit dhe indirekt familjaré té
tjeré sic jané gjyshérit.

Ky studim pati disa limitime. Sé pari, duke paré prevalencén né rritje té autizmit, njé
numér mé i madh i kampionit mund té kishte dhéné rezultate edhe mé té sakta, pasi me
njé kampion té madh ne mund t'i afrohemi mé tepér popullatés. Né té vérteté nuk ka té
dhéna té sakta pér numrin e fémijéve autiké né Shqipéri sepse éshté e véshtiré ti bésh
prindérit ‘té flasin’. Njé tjetér véshtirési pér té patur njé bazé té dhénash té sakta éshté
dhe mungesa e pérshkrimit té njé diagnoze té sakté pér fémijén, pasi kjo mund té béhet
vetém nga specialisté té fushés dhe jo né té gjitha rrethet mund té gjenden mjeké té tillé.
Pra, sot né Shqipéri nuk ka njé bazé té dhénash té sakta té fémijéve autiké. Pér

formimin e kampionit autorja u drejtua tek prindérit gé jané pjesé e shoqatés pér
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mbrojtjen e té drejtave té individéve me aftési té kufizuar dhe prindér gé nuk jané pjesé
e saj si dhe psikologéve gé punojné me fémijét.

Sé dyti, njé véshtirési qé ndeshi autorja ishte mungesa e literaturés sé bollshme né
gjuhén shqgipe. Shumica e literaturés té pérdorur né studim nga autorja ishte pérkthim i
artikujve nga revista shkencore dhe punime nga autorét mé té miré té fushés si dhe
botime té tjera té vlefshme, pasi né Shqgipéri mungojné studime té bollshme té
zhvilluara nga autoré vendas mbi autizmin si ¢rregullim dhe vecanérisht studime mbi
prindérit e fémijéve autiké. Botimet gé mund té gjenden né Shqipéri jané kryesisht mbi
eksperienca té veté prindérve té fémijéve me ¢rregullimin e autizmit ose ndonjé botim i
specialistéve gé ju dhimbsen fémijét dhe duan té ndihmojné né kété lloj ményre, pjesa
tjetér jané pérkthime té pakta. Edhe kéto pak botime mund té gjenden né Bibliotekén
Kombétare né Tirané apo né librarité e gendrave té gyteteve kryesore.

Sé treti, ky ishte njé studim cross-sectional pra nuk vleréson té dhénat e marra né njé
kohé té gjaté. Njé studim mé i shtriré né kohé mund té sillte nj¢ pamje mé té ploté té
nevojave gé kané prindérit e fémijéve autiké. Sipas Krahn,G.L.(1993:235-248) nevojat
e prindérve ndryshojné né kohg, prandaj duhet té kryhen studime né kohé té gjaté pér té
paré sesi prindérit e fémijéve me aftési té kufizuar mund té ndryshojné né kohé
perceptimin e tyre mbi nevojat gé ata kané lidhur me situatén né té cilén ndodhen.

Njé tjetér limitim ishte ai demografik. Pjesa mé e madhe né kampion pérbehej nga
nénat e fémijéve autiké, pra autorja i lexoi té dhénat kryesisht népérmjet syve té
nénave. Duke gené se edhe veté midis prindérve té fémijéve autiké ka ndryshime lidhur
me stresin gé ata kalojné, apo dhe me bashkéveprimin e tyre me sistemet mbéshtetése,
mbase njé numér mé i madh i baballaréve té fémijéve autiké né studim do té bénte qé

rezultati g¢ morém nga té dhénat sasiore dhe cilésore té ishte mé i ploté. Stepja e
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baballaréve pér té folur mbi autizmin e fémijés sé tyre ka faktorét e vet objektive dhe
subjektive dhe kjo duhet té jeté fokus i studimeve té tjera. Cfaré ndodh brenda ciftit dhe
né marrédhéniet e tyre éshté njé céshtje shumé e véshtiré pér t'u studiuar. Né realitet
stresi gé krijon gjendja e fémijés dhe skrificat qé duhet té béjné prindérit gjaté gjithé
jetés sé tyre béjné gé né disa raste lidhja né ¢ift té vihet né piképyetje. Gjaté intervistave
pati néna gé pohuan se gjendja e fémijés i kishte lidhur mé shumé me njéri-tjetrin, por
njé néné tjetér foli pér grindje né familje. Pjesémarrja e baballaréve té fémijéve autiké
né studime té ndryshme mbetet njé piké shumé e réndésishme. Pjesémarrja e tyre mund
té arrihet vetém me ané té ndérgjegjésimit se eksperienca dhe kéndvéshtrimi i tyre
ndihmon jo vetém ata, por dhe gindra prindér té tjeré. Duke kuptuar baballarét dhe
nevojat e tyre mund té punohet mé miré pér t'i ndihmuar ata né té ardhmen.

Gjithashtu né kété studim pjesa mé e madhe e familjeve té zgjeruara jetonin kryesisht
me gjyshérit nga babai. Nga disa studime vihet re se fémijét jané mé té lidhur me
gjyshérit e fémijés nga ana e nénés dhe mé shumé me gjyshet, sidomos né raste
divorcesh ose familjesh me njé prind (Clarke&Roberts, 2004 ne Attar-Schwartz, SH.et
al., 2009). Edhe né intervistat me gjyshérit, pér intervistim u ofruan vetém disa nga
gjyshet e fémijéve autiké. Nése do té kishim intervista edhe me gjyshét e fémijéve
autiké do té shtonim té dhénat mbi familjen e fémijés autik. Si kujdestarét e paré gé
mbajné pérgjegjési té ploté pas prindérve té fémijéve roli i gjyshérve duhet studiuar né
té gjitha dimensionet. Kjo merr mé shumé réndési vecanérisht kur gjyshérit duhet té
kujdesen pér mbesa ose nipér me aftési té kufizuar. Studime té tjera mbi impaktin gé
gjyshérit kané né jetén e fémijéve autiké, por dhe té fémijéve té tyre, pra prindérve té

fémijés autik duhet té jené né gendér té vémendjes sé kérkuesve té shkencave socialé.
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Né pérbérje té pyetésorit kishte njé ndarje jo té barabarté té formave té ndihmés qé
prindérit e fémijéve autiké duhet té zgjidhnin. Pjesa mé e madhe e temave ishin mbi
mbéshtetjen formale. Kjo ndarje u vlerésua e tillé nga grupi vlerésues i testit gé
pérbehej nga prindér, mésues dhe profesionisté té fushés. Gjithashtu né pyetésor mund
té ishin pérfshiré edhe burime té tjera té ndihmés, gé mé pas nga intervistat me nénat
rezultuan té réndésishme, si pér shembull pérballimi i véshtirésive nga ana financiare
dhe aktivitetet gé i vijné né ndihmé familjes.

Gjaté studimit autorja u bazua né kriteret pér gjykimin e cilésisé té njé kérkimi
shkencor ku pérfshihen: vlefshméria né ndértimin e studimit dhe besueshméria. Pér té
arritur vlefshmériné né ndértim autorja pérdori burime té ndryshme té mbledhjes té té
dhénave. Gjithashtu u bé njé mbledhje zinxhir e té dhénave. Lidhur me vlefshmériné e
brendshme autorja e pati té véshtiré pér ta arritur, pasi ky lloj kriteri i referohet mé tepér
kérkimeve eksperimentale dhe gjithashtu rasteve studimore shpjeguese dhe kjo éshté e
pamundur té béhet né rastet e studimeve pérshkruese ose eksploruese. Lidhur me
vlefshmériné e jashtme, pra me pérgjithésimin pértej kétij rasti studimi, pér shkak se ne
nuk kemi té dhéna mbi popullatén natyrore dhe se faktorét demografiké dhe socialé
ndryshojné, pérgjithésimi éshté i véshtiré t& mund té béhet. Opinionet dhe eksperienca e
prindérve né vende té ndryshme éshté e ndryshme. Ajo gé mund té merret nga ky rast
studimi éshté vetém fakti se pérfundimet e pérftuara né kété rast mund té ndodhin edhe
né njé pjesé tjetér té popullatés. Gjithashtu né rastet kur strategjia e pérdorur éshté rast
studimi nuk mund té pretendohet pér pérgjithésim statistikor, por vetém pér
pérgjithésime analitike, ku autori vetém mund té pérgjithésojé rezultatet né njé teori mé
té gjeré, ashtu si njé studiues gé pérgjithéson nga rezultatet eksperimentale né teori.

Besueshméria né kérkimet shkencore si njé tjetér kriter i ndjekur nga autorja lidhet me
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pérséritjen e studimit nga njé tjetér kérkues dhe rezultatet e marra té mund té ishin
njésoj. Kétu duhet theksuar se nuk do té kishim té bénim me njé tjetér studim, por né té
vérteté me po té njéjtin studim. Né kété rast duhet gé kérkuesi tjetér gé do té kryejé
studimin duhet té keté njé bazé té dhénash dhe té pérdoré njé protokoll té studimit té
mbajtur nga kérkuesi i punimit té méparshém, pra nga veté autorja e kétij studimi. Edhe
nése realizohet kjo proceduré duhet té kemi parasysh se kushtet sociale té
pjesémarrésve né studim nuk mund té jené kurré njésoj.

Pikat e forta té studimit

Né dekadén e fundit studimet mbi autizmin kané filluar té zené vend edhe né shqipéri,
por kjo éshté shumé pak krahasuar me nevojén pér té kuptuar dhe shpjeguar kété
fenomen né rritje. Bazuar né literaturén e shkruar nga studiues shqiptaré dhe té
hulumtuar nga autorja, ky studim éshté nga té paktét studime gé kané né gendér
prindérit e fémijéve autiké. Shumica e studimeve fokusohen tek fémija dhe integrimi i
fémijés me aftési té kufizuar. Por edhe ky studim né njé formé indirekte i shérben edhe
fémijés, pasi kur prindérit gjejné pérkrahje nga e gjithé shogéria do té jené té prirur gé
té kujdesen mé miré edhe pér fémijén e tyre.

Ky studim éshté unik sepse kampioni pérbéhej nga prindér gé jetojné né konstrukte
familjare té& ndryshme. Pérfshirja direkt ose indirekte e pjesétaréve té afért té nuklit
familjar, né kété rast pérfshirja e gjyshérve té fémijés, pérbén njé hap pozitiv né fushén
e studimeve té fémijéve me aftési té kufizuar. Nuk do té jeté e largét dita kur do té
shkruhet edhe mbi rolin e gjyshérve né familje té tilla, por sot pér sot ky punim merr
vleré né kété aspekt.

Metodologjia e pérdorur ishte njé tjetér piké e forté e kétij studimi. Kombinimi i té

dhénave nga burime té ndryshme dhe pérdorimi i trikéndézimit sjell besueshméri né
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lidhje me rezultatet e kétij studimi. Kjo na bén té verifikojmé té dhénat e pérftuara me
ané té dy metodave té ndryshme, por dhe té kuptojmé né njé plan mé té gjeré se ¢faré
ndodh me prindérit. Pra ndryshe, nése pérfundimi i studimit do té shprehej né njé tablo,
kuptimi éshté shprehur jo vetém mes objekteve té saj, por dhe si lidhje e brendshme
mes tyre.

Njé tjetér hap pozitiv né kété studim ishte pjesémarrja e baballaréve. Edhe pse pér arsye
té ndryshme vetém njé numér i vogél i baballaréve u pérfshi né studim, e réndésishme
éshté gqé kemi edhe zérin e tyre. Intervistat e zhvilluara me dy prej tyre zbuluan shumé
té dhéna té vlefshme. Né njé lloj ményre baballarét e fémijéve autiké u pérfagésuan.
Synimi i autores éshté té béjé sa mé té dobishém kété studim dhe pér té mos mbetur
thjesht njé shkrim. Kjo u shpreh edhe gjaté synimeve dhe objektivave gé autorja kishte
shprehur gé né krye té studimit. Ky studim do té shtojé njé vleré né duart e mésuesve
dhe edukatoréve né formé informacioni té pérmbledhur dhe té thjeshté mbi autizmin. Jo
vetém mésuesit, por edhe nxénésit e shkollave duke e pasur né bibliotekén e shkollés
njé informacion té tillé mund ta pérdorin dhe ta rekomandojné até. Prindérit e fémijéve
autiké kané nevojé pér ne té gjithé. Kéta prindér lumturohen edhe kur vetém diskutohet
mbi autizmin. Duke gené se nevojat e prindérve jané komplekse dhe éshté e véshtiré té
ndryshojné gjérat né njé kohé té shkurtér, té paktén t'i ndihmojmé duke i njohur mé
miré ata dhe ‘luftén’ e tyre me autizmin. T€ paktén t€ mos paragjykojmé me shikimet
dhe veprimet tona, por té nisim ndryshimin qé nga vetja dhe sidomos gé nga mé té
vegjélit. Nése bulizmi sot po merr pérmasa té pakontrollueshme, puna pér mbrojtjen e
cdo fémije nuk pret, sidomos kur fémija ka aftési té kufizuar.

Mbi studime té métejshme
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Cdo studim gé ngrihet pér t'ju pérgjigjur disa pyetjeve té nxjerra nga literatura, ngre
piképyetje té tjera dhe hap debate té reja, sidomos né studimet cilésore ku kemi té
béjmé me eksperienca njerézore. Edhe nga ky studim mund té marrim indicje pér
studime té métejshme. Mé poshté jepen disa prej tyre.

Né pérbérjen demografike té nénave bénte pjesé njé néné rome. Pasi autizmi nuk njeh
kufij dhe etni, studime me pjesémarrje té prindérve me etni té ndryshme do té ishin
shumé té vlefshme. Ndryshimet né kulturé mund té sillnin ndryshim edhe né rezultatet
e kétij studimi. Pérbérja e kampionit me sa mé shumé prindér me géndrime, formime
dhe kultura té ndryshme e bén mé té ploté njé studim. Njé mungesé informacioni e
ploté éshté lidhur me fémijét autiké romé dhe egjyptiané pér arsye se éshté i véshtiré
identifikimi i kétyre fémijéve pasi jo né pak raste jané té pa regjistruar.

Njé tjetér aspekt qé duhet maré parasysh né studime té tjera éshté informacioni mbi
pérballimin nga ana ekonomike té shpenzimeve gé familjes me fémijé me aftési té
kufizuar i duhet té pérballojé. Né kété studim mungoi informacioni mbi ndihmén
financiare gé ju vinte né ndihmé prindérve. Nése shteti nuk ju pérgjigjet me terapi falas
pér fémijét e kétyre familjeve té paktén té mbulojé njé pjesé té shpenzimeve pér kété
shtresé té shogérisé. Né studim kjo rezultoi njé gjé mjaft e réndésishme dhe e
nevojshme pér prindérit. Gjaté intervistave u vu re se prindérit merrnin jo né pak raste
ndihmé monetare nga té aférm té familjes, kryesisht gjyshérit. Bazuar né literaturé
kuptojmé se té rrisésh njé fémijé me crregullim té spektrit té autizmit jep jo vetém
lodhje fizike dhe psikologjike, por edhe shteruese nga ana ekonomike, pasi né
pérgjithési vetém njé nga prindérit punon. Prindi tjetér, kryesisht néna, géndron né

shtépi pér t'u kujdesur pér fémijén. Gjithashtu nése fémija ndjek shkollén ose ndiget me
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terapi nga logopedé dhe psikologé duhet té pérballojé transportin dhe tarifat e ndryshme
té kushtueshme.

Njé tjetér burim ndihme pér prindérit mund té ishin aktivitete té ndryshme gé prindérit
mund té zhvillonin me fémijén e tyre dhe familjen. Né kété studim mungoi
informacioni i sjellé nga té dhénat sasiore mbi ményrén sesi argétohet familja dhe
aktivitetet gé i vijné né ndihmé prindérve pér té kaluar situata té véshtira né familje.
Gjaté intervistave me nénat kjo temé u prek né disa momente. Edhe pse kéta prindér e
kané pérgéndruar vémendjen tek fémija autik, ata jané edhe prindér té fémijéve té tjeré
gé kané nevojé té argétohen. Gjithashtu prindérit kané nevojé edhe té shképuten nga
rutina pér té larguar stresin e akumuluar. Kjo vihet re sidomos tek nénat, si personi gé
lind dhe mban peshén kryesore né rritjen e fémijéve. Gjéndja e miré psikologjike e
nénés ndikon né té gjithé nuklin familjar.

Eshté shumé interesant fakti qé gjaté intervistave u krijua ideja se prindérit e njé fémijé
autik adoleshent kané mé pak komplekse sesa prindérit e fémijéve autiké kur fémijét
jané mé té vegjél. Nénat me fémijé mé té rritur ju jepnin késhilla nénave mé té reja
kryesisht mbi stigmatizimin dhe pérballimin e situatave stresuese. Ndoshta arsyet pér
kété jané se pasi kané bashkéjetuar pér njé kohé té gjaté me kété fenomen jané ‘mésuar’
me kété gjendje dhe diné ta pérballojné mé miré. Ndoshta shpresat pér té béré dicka pér
fémijén e tyre jané shuar dhe ndjehen ‘né page’ me veten dhe fatin. Arsyet se pérse
stigma mund té mos jeté mé shumé shgetésuese pér nénat e fémijéve mé té médhenj né
moshé, duhet té jené né fokus té studimeve té métejshme.

Cdo studim gé ka né gendér prindérit éshté njé pikénisje shumé e miré pér té kontribuar
mbi kété fenomen. Studime té tjera nevojiten pér té propozuar njé model mé té ploté

pér ndryshimet edhe mes prindérve. Duke gené pjesé e té njéjtés familje, perceptimi qé

161



kané nénat dhe baballarét mbi ndihmén e marré duhet studiuar. Né literaturé ka té
dhéna kontradiktore lidhur me perceptimin e nénave dhe baballaréve. Njé ndryshim
mund té ishte perceptimi mbi ndihmén formale dhe informale té pérftuar nga burimet
mbéshtetése. Edhe pse krahasuar me nénat éshté mjaft e véshtiré té pérfshihen né
studim baballarét e fémijéve me aftési té kufizuar, pérfshirja e tyre né studime té
métejshme éshté e domosdoshme pasi pérbéjné njé pjesé thelbésore té marrédhénieve
brenda nuklit familjar né mikrosistem. Ndérgjegjésimi i baballaréve pér té dhéné
informacionin e nevojshém mbetet vetmja rrugé pér t'u béré pjesé e studimeve né té
ardhmen.

Gjyshérit gé jetojné né familjet e pérfshira né studim vinin kryesisht nga ana e babait té
fémijés. Njé tjetér sugjerim pér punime té métejshme do té ishte pérfshirja e gjyshérve
gé vijné nga ana e nénés. Gjithashtu dhe krahasimi mes lidhjes sé fémijés dhe gjysheve
gé vijné nga té dy linjat, paterne dhe materne. Né shumé studime theksohet se gjyshérit
gé vijné nga ana e nénés sé fémijés autik, sidomos gjyshja éshté me e lidhur me
familjen dhe me fémijén.

Edhe pse gjaté intervistave doli vetém njé rast ku néna shfaqi zgjidhjen ekstreme mbi té
ardhmen e fémijés sé saj, fakti gé nuk u kundérshtua fugishém nga pjesémarréset e tjera
ngre piképyetje dhe e con debatin né nivel filozofik. A éshté vértet euthanasia kundér
natyrés kur veté néna e mendon si zgjidhje nga dashuria dhe déshpérimi?! Jo vetém qé
opinionet e nénave té fémijéve autiké mbi kété ¢éshtje duhet té jené fokus i studimeve
té métejshme, por dhe me rritjen e numrit té fémijéve autiké e ardhmja e tyre duhet paré
si céshtje gé kérkon zgjidhje emergjente.

Meqgénése pér shkak té ndryshimit té nevojave té veté individéve autiké rast pas rasti

dhe né kohé, edhe nevojat e prindérve me fémijé autiké ndryshojné. Prandaj duhet té
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zhvillohen studime té vazhdueshme pér té marré informacion té vlefshém mbi gjendjen
dhe nevojat e prindérve.

Ky studim kishte né gendér autizmin dhe prindérit e fémijéve autiké pér arsyen se
autizmi éshté njé nga céshtjet gé ngre shumé piképyetje. Sé dyti, né Shqipéri ky
fenomen éshté pak i studiuar, dhe akoma mé pak dihet pér até gqé ndodh me prindérit e
fémijéve autiké. Ata jané kujdestarét e fémijés ‘ndryshe’. K&tyre prindérve ju duhet jo
vetém té sfidojné autizmin, por mbi té gjitha atyre ju duhet té sfidojné veten. Ata e
kuptojné se duhet té heqin doré nga éndrrat dhe té pérballojné realitetin. Pérgjegjésia e
tyre éshté e madhe. Ata duhet té marrin vendime pér jetén e fémijéve té tyre gjaté gjithé
jetés dhe pérséri té lené kété boté vetém me mendimin se dikush a digka do té kujdeset
pér fémijén e tyre té pafajshém. Edhe pse ata nuk jané eksperté té fushés, prindérit
mund té ndihmojné fémijén e tyre né shumé aspekte nése trajnohen ose késhillohen si¢
duhet. Q& prindérit té japin potencialin e tyre duhet té gjejné pérkrahje jo vetém nga
sistemet informale, por sé pari nga njeréz té pérgatitur gé me ané té shérbimeve té tyre
té mund t'ju béhen krah prindérve né betején me autizmin. Fillimisht prindérit kané
nevojé pér mbéshtetje psikologjike dhe késhillim pér té kuptuar ¢faré po ndodh dhe se
ata nuk jané vetém. Me pas té gjithé mekanizmat e duhur duhet té funksionojné né nivel
lokal e mé gjeré pér té lehtésuar prindin. Shérbime shéndetésore, shérbime sociale,
grupe vullnetarésh nga shoqéria civile, mésues dhe terapisté, té gjithé duhet té vihen né
ndihmé té prindérve né ményré té vazhdueshme, sepse ndryshe rrezikojmé té kemi
prindér ‘autiké’ dhe fémijé té& humbur pérgjithmoné. Celési i njé ndyshimi sado té vogél
pér fémijét autiké jané prindérit. Sado gé té pérpigen terapistét dhe profesionistét e
fushés pér té ndihmuar fémijén autik, roli bashképunues, géndrimi pozitiv i prindérve

dhe ndihma reale nga té gjithé aktorét gé kané mundésiné t’ju vijné né ndihmé
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prindérve, jané vendimtare pér ecuriné e fémijés. Njé prind i mbéshtetur nga shteti,
familja, shogéria dhe nga té gjithé profesionistét do té thoté njé fémijé mé shumé né
rrugén drejt drités pértej tunelit té spektrit autik. Té njéjtin mendim ndan edhe babai i
njé fémije autik kur thoté se:

“Pas kétyre viteve pérvoje jetésore dhe leximi, uné tashmé besoj se até gé mund ta
béjné veté prindérit e fémijéve autiké, nuk mund ta béjé askush tjetér”. Hoxha, A. né

parathénien e librit ‘Fé€mijét me autizém’ Powers, D. M. 2000.

SHTOJCA

Shtojca 1-Pyetésor 1

Ky pyetésor éshté pjesé e njé studimi shkencor té ndérmarré pér té paré ndikimin gé
anétarét e familjes sé zgjeruar kané mbi perceptimin e prindérve pér mbéshtetjen
sociale. Pjesémarrja juaj né kété studim nuk éshté e detyrueshme. Té dhénat e studimit
do té jepen té pérmbledhura, pa pérmendur personin gé ka plotésuar pyetésorin. Po
késhtu, i gjithé informacioni gé do té merret nga ky studim do té trajtohet si
informacion koinfidencial dhe do té jeté vetém né dispozicion té studiuesit qé do té
pérpunojé té dhénat e kétij studimi. Ju lutem plotesoni ¢do pyetje me vértetési né
ményré gé té dhénat gé do té grumbullohen té jené sa mé afér realitetit. Kontaktoni me
e-mail me autoren e studimit pér c¢do pagartési népérmjet adresés:

kristinamano@yahoo.com. Paraprakisht ju falenderoj pér kontributin.
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Informacion mbi prindérit

Pyetésor 1

1.Gjinia: O femér O mashkull

2.Mosha: 0O 20-30 O 30-40 040-60

3.Etnia: O kaukazian/i bardhé [ egjyptian O rom

4.Shkollimi: O 8-vjecar O imesém O ilarté O paarsim
5.Punésimi: O iploté OO me oré té reduktuara O papuné
6.Vendbanimi:

7.Statusi matesor: O imartuar O idivorcuar O indaré O begar Oive
8.Pérbérja e familjes  ¢ift me: O njé fémijé O dy fémijé O tre fémijé
9.Mosha e fémijés me ¢rregullim té spektrit ......... Gjinia: Ofemér O mashkull

10.Diagnoza:0O Autizém O autizém atipik O ¢rregullimi Asperger O sindroma Rett O
crregullime dizintegrative té fémijérisé
11. Jetoni: vetém O cift me fémijé cift me fémijé dhe
O Gjysh O gjyshe (nga néna)
O gjysh O gjyshe (nga babai)
O teto O dajé

O teze O xhaxha
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Shtojca 2

Pyetésor 2.

Sa ndihmé merr ti si prind nga subjektet e méposhtme? Vendos + né njé nga pérgjigjet.

Nuk mé Mé Mé Mé Mé
ndihmon ndihmon ndihmon ndihmon ndihmon
fare pak disi shumé

0 1 2 3 4

Té aférmit e mi

Té aférmit nga
burri/gruaja

Bashkéshortja/i

Shogéria/miqté

Fémijet e mi

Prindér me fémijé si i imi

Program
edukimi/shkollimi

Shérbime sociale
private(avokat,késhillues)

Doktor privat

Shérbime shéndetésore
publike

Dikush gé kujdeset kur
uné nuk jam

Kisha/xhamia

Shérbime
sociale(Punonjési social)

Librat gé lexoj
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Revista,gazeta

Grupe mbéshtetése

Interneti

Shtojca 3
Vlerésimi i pyetésorit

Udhézim: Ju lutem vendosni shenjén + né kutiné gé pérshkruan mé miré
cdo fjali.

Formale: ndihma e dhéné nga profesionisté qé jané té trajnuar, shérbime,
informacion

Informale: ndihmé e dhéné nga familja, shoqgéria, fqinjét

Sistemet mbéshtetése Eshté e Duhet

réndésishme | riformulim | formale inf

Té aférmit e mi

Té aférmit nga burri/gruaja

Bashkéshortja/i

Shogéria/miqté

Grupe mbéshtetése

Fémijét e mi
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Prindér me fémijé si i imi

Program edukimi/shkollimi

Shérbime sociale private(avokat,késhillues)

Doktor privat

Shérbime shéndetésore publike

Dikush gé kujdeset kur uné nuk jam

Kisha/xhamia

Punonjési social

Libra gé lexoj

Gazeta/revista

Interneti

Shtojca 4

Informacion mbi kérkimin shkencor dhe formulari i pranimit pér fokus grupet

Hyrje

Ju jeni ftuar té béheni pjesé e njé studimi kérkimor mbi autizmin né familjet e pérbéra
nga shumé anétaré dhe atyre qé jetojné né familje té vogél. Ky studim po kryhet prané
Universitetit Europian té Tiranés. Ju u pérzgjodhet si njé pjesémarrés i mundshém pér
shkak té experiencés tuaj personale.

Qéllimi i studimit
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Qéllimi 1 kétij studimi éshté té identifikojé burimet e ndihmés pér prindérit dhe
ndryshimet mes perceptimit té prindérve gé jetojné né familje té zgjeruar dhe atyre qé
jetojné né familje té vogél mbi ndihmén sociale.

Procedura

Nése ju do té vendosni té merrni pjesé, juve do t'ju kérkohet té takoheni me kérkuesin
shkencor né njé vend gé éshté i pérshtatshém pér ju. Ju do ti pérgjigjeni disa pyetjeve
lidhur me eksperiencén gé kini mbi kété problem. E gjithé biseda do té regjistrohet
dhe do té pérdoret vetém nga autorja e studimit. Biseda do té zgjaté rreth 60 minuta.
Risget dhe benefitet

I vetmi rrezik i bisedés do té jeté emocioni gé mund té provokojné pyetje té lidhura
me eksperiencat tuaja. Nga ana tjeter eksperienca juaj do t'ju vijé né ndihmé shumé

personave gé jané té lidhur direkt apo indirekt me ¢éshtjen e autizmit.

Privatésia

Cdo informacion lidhur me kété studim do té jeté konfidencial. Né ¢do shkrim lidhur
me kété studim ju nuk do té identifikoheni. Cdo material i nxjerré nga ky takim do té
pérdoret vetém nga autorja. Pasi té pérfundojé studimi ¢cdo rregjistrim do té fshihet.
Pjesémarrja né studim éshté plotesisht né déshirén tuaj. Nése gjaté studimit pér arsye
té ndryshme vendosni té largoheni, ju jeni e liré ta béni kété né cdo moment.

Kontakti me autoren

Kontaktoni me e-mail me autoren e studimit pér ¢do paqgartési népérmjet adresés:
kristinamano@yahoo.com. Paraprakisht ju falenderoj pér kontributin.

Nése kini vendosur té merrni pjesé né studim ju lutem firmosni mé poshté.

Firma e pjesémarrésit data
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Shtojca 5
Pyetjet e fokus grupeve pér nénat

1. Si do ta pérshkruanit familjen tuaj?

2.Si do ta pérshkruanit ndihmén gé merrni nga té aférmit/miqté?

3.Sa shumé kujdeset familja pér ju dhe fémijén tuaj?

4.Jeni pjesé e grupeve mbéshtetése me prindér gé kané té njéjtin problem si ju?

5.Si e vlerésoni ndihmén gé merrni nga specialistét/avokatét/ késhillues mbi fémijén
tuaj?

6. Sa mendoni se ju ndihmojné programet mésimore/terapité?

7. Si informoheni mbi kété ¢rregullim?

8. Cfaré ka ndodhur me fémijén tuaj?

9. Sa respektohen té drejtat e fémijés tuaj?

10.Cfaré ju shqetéson mé tepér?

Pyetjet e pérdorura gjaté intervistave me gjyshet
1. Kush ju shpjegoi ¢rregullimin e nipit/mbesés?
2. Pse ndodhi kjo gjé me nipin/mbesén juaj?

3. Si e ndihmoni vajzén/djalin tuaj?
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4. Cfaré do té donit té bénit me tepér pér nipin/mbesén tuaj?
5. Cfaré do té ndryshonit né marédhénie me djalin/vajzén tuaj?
6. Ka ndonjé gjé gé ju shgetéson? Pse?

Pyetjet e pérdorura gjaté intervistave me baballarét.

1. Si do ta pérshkruanit familjen tuaj?

2. Ku gjeni mé tepér mbéshtetje?

3. A Kini rreth té zgjeruar shogéror?

4. A ju ndihmon vajtja né kishé/xhami?

5. Si e kuptuat gjéndjen e fémijés?

6. Cfaré éshté pér ju autizmi?

7. Ka shumé familje gé jané né té njejtén situaté si e juaja?
8. Si respektohen té drejtat e fémijés tuaj?

8.Si mund té pérmirésohet fémija juaj?

9.Cfaré ju shqetéson me tepér? Pse?
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