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Editorial

Dragi cititori ai revistei Sensabilitate,

latd-ne ajunsi la numarul 2 al revistei noastre! Sperdm ca veti gasi articolele din

aceasta editie pe cat de interesante, pe atat de utile.

In martie - mai 2017, Sense International Roménia a calatorit cu Caravana

Sensabilitate in Craiova, Timisoara, Arad, Sibiu, Oradea, Zaldu, Cluj Napoca,

lasi, Galati, Focsani si Buzau, adunand semnaturi pentru Carta Drepturilor

Persoanelor cu Surdocecitate:

» Copiii cu surdocecitate si deficiente senzoriale multiple au dreptul la un
diagnostic timpuriu si la servicii de interventie timpurie care sa le
mareasca sansele de recuperare si integrare sociala.

 Copiii cu surdocecitate si deficiente senzoriale multiple au dreptul la o educatie adecvati care sé fie adaptatd nevoilor lor
individuale de comunicare si invéatare.

* Tinerii cu surdocecitate si deficiente senzoriale multiple au dreptul la servicii de pre-profesionalizare si vocationale care
sd le permitd accesul pe piata muncii in vederea unui trai independent.

» Persoanele cu surdocecitate si deficiente senzoriale multiple au dreptul la interpreti de limbaj mimico-gestual adaptat
tactil care sa le permita accesul la informatii si 0 mai bund comunicare.

+ Parintii si familiile copiilor cu surdocecitate si deficiente senzoriale multiple au dreptul la sprijin, informare si consiliere.

Cu ajutorul acestor adeziuni, speranta noastra este de a Tmbunatati legislatia din Romania. astfel incat persoanele cu
surdocecitate sa beneficieze de drepturile care li se cuvin.

Viainvit pe toti sa accesati www.sensabilitate.ro/despre/carta/ si sa sustineti initiativa noastra!
Va multumim!

Etelka Czondi, Director Sense International Roménia
Vasile Adamescu, membru Consiliu Director Sense International Romania

Doritd ca mediu de convergenta al practicienilor, cercetatorilor, parintilor si persoanelor
cu deficiente senzoriale multiple, ca si al tuturor celor interesati de domeniul
surdocecitatii, revista Sensabilitate a fost gandita de la bun inceput ca un forum deschis
abordarilor si perspectivelor variate, fara a introduce delimitari artificiale sau restrictii
tributare unei anumite paradigme.

Contributorii sunt Incurajati sa-si prezinte propriile experiente sau proiecte relevante in
maniera pe care o considerd cea mai evocatoare, astfel Tncat sa existe nu numai o
diversitate de puncte de vedere, dar si o paleta narativa cat mai variata.

In spatiul de opinii si 1de1 al revistei nu se fac judecati de valoare si nu se impun ierarhii; povestea personala a parintelui sau a
persoanei cu surdocecitate este la fel de importanta ca sfatul avizat al specialistului, rigoarea articolului stiintific este
echilibratd de savoarea metaforei eseistice sau de ritmul alert al interviului jurnalistic. Integratd in platforma online
sensabilitate.ro, revista se vrea un organism viu, conectat la fluxurile de comunicare contemporane.

In viata unei reviste, ca si in cariera profesionala, apar trei etape evolutive: supravietuire, management si impact. Deocamdata
revista noastra se afla in prima din aceste etape, cdnd inca incearca sa-si stabileasca locul pe piata publicatiilor si sa devina
cunoscuta la nivel national. Pentru a atinge nivelul de notorietate si independenta pe care ni-1 dorim, adica acela al unui
management eficient, ea are nevoie in primul rand de cititorii ei, de cei ce o sustin prin articole, idei, sugestii, popularizare.
Cristalizarea unei identitati a comunitatii celor implicati in problematica dizabilitatilor senzoriale multiple necesita timp si
interes, dar si un nucleu de coagulare, de atragere a acestor preocupdri si motivatii. In felul acesta, treptat, putem aspira si la
ultimul deziderat, acela de a avea impact pozitiv nu numai asupra membrilor comunitatii noastre, dar si asupra societatii
romanesti in ansamblu, ca parte a demersului general de revitalizare a spiritului cetdtenesc democratic.

Vi invitam, asadar, sa primiti si acest numar al revistei Sensabilitate nu doar in mintile, dar si in sufletele dumneavoastra, si sa
fiti alaturi de noi in aceasta calatorie.

Lect. Univ. Dr. Cristian Buica-Belciu
Universitatea din Bucuresti Facultatea de Psihologie si Stiintele Educatiei

S SENSABILITATE | Vara 2017



Povesti de succes

Vasile Adamescu alaturi de echipa
Sense International Romdnia
(Ramona Antonie, Andreea Toia, Etelka Czondli)

Am reusit sa inving dizabilitatea

Surdocecitatea este o afectiune severd, destul de rar intalnita si putin
cunoscutd in Romania. Drepturile noastre, ale persoanelor cu surdocecitate,
sunt putine si unele chiar nerespectate. Sense International Romania lupta
de ani buni ca acest domeniu sa devind mai vizibil. La invitatia acestei
organizatii am mers aldturi de interpretul meu, Viorel Micu, intr-o caravana
prin tarda, in care am incercat sa promovam drepturile persoanelor cu
surodocecitate si sa adunam semnaturi pentru a incerca sé obtinem drepturi
pentru aceste persoane aflate in dificultate — Carta Albi a Surdocecititii.

In prima parte a acestei caravane am ajuns in trei orase: Craiova, Timisoara
si Arad. Aici, alaturi de membrii echipei Sense International Roméania, am
avut ocazia sd ne intdlnim cu vechi colaboratori dar si cu persoane
necunoscute pand atunci. Am avut ocazia sa intuiesc materiale aflate in
cortul senzorial in care oamenii intrau cu ochii si urechile acoperite si
trebuiau sd recunoasca prin simturile ramase intacte diferite obiecte,
texturi, mirosuri. In felul acesta isi puteau da seama ce inseamna sa fii
persoand cu surdocecitate. Am facut apoi tot felul de demonstratii: am
desenat in relief, am lucrat la laptop cu ajutorul Display-ului Braille. Am
vorbit oamenilor prezenti despre surdocecitate, despre felul in care am
reusit sa Inving dizabilitatea. Mi-am prezentat cartea autobiografica,
“Infruntand viata”.

Am facut cunostinta cu elevi cu surdocecitate, cu profesorii si parintii lor.
Le-am dat tot felul de sfaturi si informatii despre cum se lucreaza in
recuperarea acestui deficit. Sunt foarte bucuros ca cineva s-a gandit sa
organizeze aceste intalniri. Este foarte important ca oamenii sa stie ce este
surdocecitatea. De asemenea, parintii trebuie sa aiba un sprijin in noi, s nu

se simta singuri in acest proces extrem de anevoios si complicat,
recuperarea.
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De multi ani ma lupt pentru a crea
persoanelor cu surdocecitate o viata
mai usoard.

Am participat la tot felul de
simpozioane, conferinte in care am
vorbit despre necesitdtile acestora.

Am scris acum mai multi ani chiar §i
un memoriu, pe care l-am trimis in
Parlament.

Putine rezultate...

Am calatorit iTn multe tari. Am avut ocazia sa cunosc multe persoane cu surdocecitate de peste hotare, sa vizitez centre si scoli.
Am observat cu bucurie ci situatia acestor persoane este destul de buna in multe parti ale lumii. in Germania, de exemplu, intr-
un centru dedicat exclusiv acestei categorii de dizabilitate erau incadrate peste 40 de persoane cu varste intre 20 si 96 de ani.
Unii stiteau permanent acolo, altii veneau zilnic, altii mergeau din cdnd in cand acasa la familie. Aveau tot felul de ateliere de
creatie, cabinete de terapie, locuri de recreere, posibilitatea de a practica diferite sporturi adaptate, sala de calculatoare. Aveau
si o revista de specialitate care aparea lunar. Intreaga cladire era accesibilizata in functie de nevoile beneficiarilor. Aceste
persoane erau fericite ca pot face ceva si nu stateau doar in familie. Mi-ag dori foarte mult ca siin Romania sa existe un astfel de
centru. Este mare nevoie de asa ceva. Un centru in care persoanele cu surdocecitate de orice varsta sa beneficieze de diferite
terapii, iar cei care nu pot beneficia de ajutorul familiei sa poata locui acolo.

Dupa cum spuneam, avem putine drepturi in acest domeniu. Este mare nevoie de interpreti autorizati. M-am confruntat cu
multe situatii in care am avut nevoie de interpret autorizat la notar, de exemplu, si nu am avut la cine apela. Nu exista o scoala
pentru interpreti autorizati in comunicarea cu persoanele cu surdocecitate. Asta ar fi o problema care ar trebui rezolvata cat mai
urgent.

O persoand cu surdocecitate gradul 1 are dreptul la asistent personal. Daca angajezi un asistent personal, acesta vine timp de
cinci zile pe saptamana, opt ore, atat este platit de stat. Aceste persoane au nevoie de cineva pe intreg parcursul zilei, non stop.
Alocatia sociala pe care o primeste o persoana cu surdocecitate, care are deci doua dizabilitati, este egald cu a unei persoane
care are o singura dizabilitate. Este o mare problema si aici. Nevoile sunt mult mai mari atunci cand ai dubla deficienta.

In speranta ca eforturile noastre nu vor fi zadarnice, felicit aceastad initiativd deosebita si Incurajez pe toti cei care sunt
angrenati in acest domeniu s vind cu sugestii, cu idei, pentru o viatd mai buna.



Pagina specialistului

Abordarea retinopatiei de prematuritate

Retinopatia de prematuritate (RP) este o afectiune grava care apare la
nou nascutul prematur, fiind caracterizata de oprirea dezvoltarii normale a
vascularizatiei retiniene §i initierea unei proliferdri anormale la nivelul
acestor vase retiniene. Daca initial s-a incriminat oxigenoterapia cu Fi O2
>40% ca principal factor de risc n aparitia retinopatiei (in jurul anilor 1950-
1955), in ultimii ani principalul factor de risc a devenit prematuritatea
extrema. Aceasta schimbare este datorata folosirii unei aparaturi moderne
de ingrijirea nou nascutilor prematuri, care au cunoscut o imbunatatire
constantd, reusindu-se mentinerea in viatd a unor prematuri cu varste
gestationale si/sau greutati la nastere din ce in ce mai mici. Salvarea vietii
acestor prematuri extrem de mici (cu greutati la nastere intre 500-1000 g
sau varste gestationale Intre 24-29 saptamani de gestatie) a dus la aparitia
unui numar crescut de cazuri de RP grava in ultimii ani.

Astfel RP se mentine ca principali cauza de cecitate la copil in intreaga
lume, ocupand primele locuri in statisticile dedicate afectiunilor care

Dr. lleana Vatavu
Medic primar oftalmolog

Institutul National pentru Sandtatea Mamei si ) - i
Copilului Bucuresti provoaca orbirea la copil atdtin SUA catsi in Europa.

Doua teorii explica aparitia retinopatiei de prematuritate:
1) teoria fazelor hiperoxie/hipoxie si 2) teoria formairii legaturilor de tip ,,hiatus'

Prima teorie arata ca dezvoltarea retinopatiei de prematuritate are loc in doua faze, influentate de factori mediati de prezenta
oxigenului sau independenti de oxigen. Un factor important mediat de prezenta oxigenului este factorul de crestere a
endoteliului vascular(VEGF), alaturi de care se manifesta activ un factor independent de oxigen: factorul de crestere
asemanator insulinei-1 (IGF-1).

Faza I (hiperoxici) in apartia RP incepe cu o intarziere a dezvoltarii vascularizatiei retiniene dupa nastere si regresia partiala
avaselor existente , urmata de o a II-a fazi indusa de hipoxie. Hiperoxia provoaca modificari asupra VEGF-ului: suprimarea
VEGEF in prima faza a RP impiedica cresterea vascularizatiei normale, in timp ce nivelele marite de VEGF determinate de
hipoxiadinfazaall-a duclaproliferarea vasculara anormala (neovascularizatia).

12 12 A doua teoirie.e legaté de
prezenta radicalilor liberi de
oxigen, care duc la alterarea
membranelor celulelor fuziforme
mezenchimale (precursoare ale
peretelui vascular), provocand
formarea de legaturi de tip
,,hiatus", care vor impiedica
formarea vaselor sanguine
normale. In ultimul timp se
incrimineaza si prezenta unor
factori genetici in patogenia RP,
fara a putea fi Insa precizati.

Principalul factor raspunzator de
dezvoltarea RP este prematu-
ritatea 1nsasi, la care se adauga
factori favorizanti legati de

Ore de ceas
ccceasceas

Zona 2

Macula

N

Ora serrata . .
concentratia Fi O2 > 40 %,
ventilatia mecanica, septicemia,
0. dr 0. stg apneea, sindromul de detresa
y . o . 6 . . " N
Schemd de prezentare a zonelor retiniene si a intinderii pe ore de ceas respiratorie, transfuziile de sange.

RP este descrisa prin localizarea bolii la nivelul retinei (3 zone : I, IT si I1I), intindere pe 12 ore de ceas si stadiile acesteia, plus
prezenta sau absenta unui factor de agresivitate (,,factor plus").



Retinopatia de prematuritate prezinta S stadii de dezvoltare, dintre care
primele2 constitue stadii in care boala se poate remite spontan.

Daca boala se agraveaza, atingand stadiul 3 (proliferare
fibrovasculari) la care se adauga un factor de agresivitate numit factor
plus (tortuozitatea arterelor si dilatarea venelor retiniene) , se impune
interventia terapeutici de urgentd (fotocoagulare laser), pentru a
impiedica aparitia dezlipirii de retind, care determina cecitatea. Stadiile 4
si 5 constituie dezlipirea de retind partiald sau totald, cu repercursiuni
grave asupra acuitatii vizuale a copilului.

Tratamentul ,,gold standard” al RP este fotocoagularea laser a intregii
retine avasculare, cea care este responsabila de eliberarea VEGF—ului cu
, repercursiuni grave asupra dezvoltarii normale a vaselor retiniene.
RP stadiul 3+ (necesitd tratament) Terapia laser are rezultate pozitive in 85- 90 % din cazuri.

NOITRATAMENTE

In ultimii ani se impune un nou tratament prin injectie intravitreana cu
factori anti-VEGF (cum ar fi bevacizumabul utilizat off-label sau
ranibizumabul). Folosirea acestui nou tratament permite disparitia
neovaselor retiniene si reluarea vascularizarii normale a retinei, evitandu-
se aparitia cicatricilor retiniene provocate de laserterapie.

Deoarece acesti factori anti-VEGF trec in circulatia sistemicad si pot
influenta negativ dezvoltarea cerebrala, pulmonara, renald sau osoasa a
prematurului se impune utilizarea lor cu precautie, pana ce noi studii vor
aduce dovezi asupra sigurantei folosirii lor.

In cazul agravarii RP si aparitiei dezlipirii de retind se recomandi
Aspect post fotocoagulare laser chirurgia vitreo-retiniana, dar care are rezultate favorabile intr-un numar
redus de cazuri.

Dintre complicatiile pe termen lung ale retinopatiei de prematuritate, mai frecvent intalnite, amintim: viciile de refractie,
ambliopia si strabismul. O complicatie de temut este dezlipirea de retina tardiva, care poate aparea oricand in cursul vietii,
dar cu o incidenta redusa.

Institutul National pentru Sanatatea Mamei si Copilului (INSMC) este numit coordonator al programului national al
Ministerului Sanatatii de ,,Prevenirea cecitatii la nou nascutii prematuri prin depistarea precoce si tratamentul retinopatiei de
prematuritate" inca din anul 2002, program care se desfasoara cu succes si in prezent.

Organizatia Mondiald a Sdndtdtii (OMS) include retinopatia de prematuritate in programul sdu cu extindere globald
intitulat ,,VISION 2020, care are drept scop prevenirea cecitdtii la copil. Institutul National pentru Sanatatea Mamei si
Copilului (INSMC) Bucuresti a devenit partenerul pentru Romania a OMS in indeplinirea obiectivelor acestui program in tara
noastra, care s-a derulat in perioada 2004 —2008. Cu sprijinul Ministerului Sanatatii, al Societatii Romane de Oftalmologie si
in legatura cu screeningul si tratamentul retinopatiei de prematuritate, la care au participat medici din Craiova, Constanta,
Cluj, Sibiu, lasi, Targu Mures, Bacau, Tirgoviste si care, la randul lor, au inceput activitatatile de screening si chiar de
tratament ale acestei afectiuni, in orasele lor .

Medicii oftalmologi din INSMC efectueaza screeningul retinopatiei de prematuritate in maternitatile bucurestene inca din
2002, iar tratamentul laser se practica din 2003, cand clinica noastra a fost dotata cu un aparat de laser dioda. Din anul 2003 1n
IOMC sunt consultati gi tratati prematuri trimisi de maternitati din Alexandria, Slobozia, Calarasi, Slatina, Ploiesti, Ramnicu
Vilcea, Pitesti, Sibiu, Timisoara, Suceava, Briila, Constanta, Targoviste.

Experienta acumulatd prin urmarirea evolutiei unui numar impresionant de prematuri a facut ca medicii oftalmologi din
INSMC sa propuna noi criterii de screening al retinopatiei de prematuritate in tara noastra, marind limitele de la care
incepe screeningul la <2000 grame pentru greutatea la nastere (in tarile vest europene si SUA aceasta fiind de <1500 grame)
si <34 saptamani pentru varsta de gestatie (in tarile vest europene si SUA aceasta fiind de <32 saptamani). Aceste modificari
indicate se datoreaza unui numar destul de mare de nou nadscuti prematuri din tara noastra, care au depasit criteriile de
screening legate de greutatea la nastere si varsta gestationala propuse de tarile vest europene si care au dezvoltat o forma grava
de retinopatie de prematuritate, care a necesitat tratament laser.

5 < SENSABILITATE | Vara 2017



De asemenea se recomanda si examinarea prematurilor care depasesc
aceste criterii, dar care, din cauza unei evolutii peri si postnatale
dificile, il determina pe medicul neonatolog sa-1 considere cu risc de a
dezvolta RP. Screeningul RP incepe cand prematurul implineste 4-5
saptamani de viata sau 31 saptamani varsta postconceptionala.
Urmarirea evolutiei bolii se va face periodic la intervalul stabilit de
medicul oftalmolog, in functie de gravitatea bolii.

Retinopatia de prematuritate este o afectiune care, in majoritatea
cazurilor (aproximativ 80 %), se remite spontan, nefiind necesara
luarea unei masuri terapeutice. Pacientii a caror boala devine agresiva
si care, din diferite motive, nu beneficiaza de tratament laser, vor
prezenta un deficit major al acuitétii vizuale, de cele mai multe ori
reprezentat de cecitate.

Trei orase — Craiova, Timisoara si Arad, sute de copii, profesori, parinti si localnici, 1300 de kilometri parcursi, multe emotii si
bucurii —asa s-ar putea rezuma experienta primei Caravane Sensabilitate ce a avut loc in perioada 28-30 martie 2017.
Ramona Antonie, Coordonator programe la Sense International Romania, povesteste:

+ Sensabilitate.ro
resUrsa Lo in domeniul

Experienta din cadrul primei Caravane,
desfasurata in orasele Craiova, Timisoara §i
Arad, mi-a adus, pe ldngd revederea unor
oameni speciali si dedicati profesiei lor,
invdtaminte importante legate de modul in care
poti continua sd zambesti si sd iti sustii cauza
atunci cand esti privit cu reticentd, de modul in
care oameni pe care nu i-ai mai intdlnit
vreodatd si-au oferit sprijinul si s-au implicat
atat de mult pentru ca activitatea sd fie una de
succes, de oboseald si stres, dar mai ales despre
convingerea cd e important sd mergi mai
departe, si cd fiecare moment din viatd
conteazd enorm, atdt pentru tine, dar mai ales
pentru cei care nu isi pot exprima dorintele si
nevoile pe intelesul majoritatii oamenilor.

Caravana Sensabilitate este Despre si Pentru
cei care s-au ndscut sau au dobdndit pe
parcursul vietii deficiente senzoriale multiple,
in special de vaz si auz, in grade diferite,
intdlnita sub numele de surdocecitate.

E despre Aici si Acum, cand impreund putem
face atat de mult cu o simpld semndtura in
Carta Alba a Surdocecitdtii, cu o incercare de a
te pune pentru 2 minute in situatia celor care nu
vad si aud, experimentand Cortul Senzorial,
dar si cu constientizarea cd fiecare om este unic
si are dreptul la aceleasi servicii de educatie,
sdandtate siviatd independentd.

Ma inclin si multumesc din suflet celor care ne-
au fost alaturi pe parcursul fiecdrui oras din
Caravana Sensabilitate, fie prin prezenta fizicd,
fie prin gandurile bune si sustinerea morald!



CARAVANA SENSABILITATE LA SIBIU, ORADEA, ZALAU SI CLUJ

Alte patru orase — Sibiu, Oradea, Zaldu si Cluj Napoca, zile pline in care Caravana Sensabilitate a atins inimile multor oameni

din aceste orase.
Andreea Toia, Fundraiser la Sense International Roménia, povesteste:

Intreaga experientd a Caravanei Sensabilitate a fost despre empatie si
puterea de a trece peste niste praguri mentale. Despre oameni si joc,
despre a intelege mai presus de confortul zilnic si de a fi cu sufletul
alaturi de cei care simt altfel realitatea — o realitate cu mai putine
culori si sunete atenuate.

A fost despre a intelege impreund o viatd trditd altfel, pentru cdteva
clipe, care pentru unii a fost un joc sau o simulare, stand mereu cu
gandul la faptul ca orice s-ar intdmpla, te poti intoarce in realitatea
zilnicd... interesante au fost reactiile celor au vdazut mai presus de
acest joc, cei care au realizat cd noi putem oricdnd reveni la realitatea
obisnuitd, in care nu ne lipsesc multe, insd pentru copiii si tinerii cu
care lucram, viata lor este de fapt simularea nostra din cele cdteva
clipe.

Lafel ca si celelalte experiente, Caravana 2, din Sibiu, Oradea, Zaldu
si Cluj, ne-a adus aproape oameni din comunitate, profesori, tineri §i
copii cu probleme senzoriale, reprezentanti ai autoritdtilor locale §i
terapeuti, care s-au aldturat cauzei noastre §i ne-au ardtat infelegere,
solidaritate siunitate, iar pentru acest lucru le multumim enorm!

CARAVANA SENSABILITATE LA TASI, GALATI, BUZAU SI FOCSANI

Caravana Sensabilitate la lasi, Galati, Buzau si Focsani — o lectie de viata — patru orase, 996 kilometri parcursi pentru

promovarea drepturilor persoanelor cu surdocecitate. ..

“Astazi am primit o lectie de
viatd. O lectie ce se numeste
Sensabilitate. Pentru un
moment am pdsit in lumea celor
care nu vad si nu aud. Am
experimentat ceea ce inseamnd
sa “vezi” lumea din jurul tdu cu
ajutorul altor simturi. Am
inteles si vreau sd cred ca voi
aprecia mai mult ceea ce am
pentru cd DA, aud, vad, ma
plimb si md pot bucura de tot ce
md inconjoard.

Este uimitor cum te poti speria
de ceva banal (in cazul meu — o
planta artificiala) doar pentru

.| ca nu o poti percepe vizual....,

multumesc Sense pentru aceastd
experientd.”

Anamaria Istrate, asistent

social in Galati.



Monica Marin
terapeut 1n cadrul Centrului de
Sprijin in Interventie Timpurie

Bucuresti

Trebuie sa consultati medicul
specialist sau psihologul daca
observati manifestari de acest fel:

Reactia vizuala:

- copilul isi apasa ochii cu mainile
sau cu jucariile sau se freaca frecvent
laochi;

- copilul tine capul intr-o pozifie
neobisniuta cand priveste obiectele
sau persoanele;

- miscari anormale ale globilor
oculari.

Reactia auditiva:

- absenta reactiei la zgomotele din jur
sau la vocea adultului;

- lipsa, intarzierea sau abandonarea
ganguritului;

- copilul nu intoarce capul la sunetele
jucariilor.

Reactie tactila:

- copilul este defensiv tactil (nu
suporta atingerea in special la nivelul
palmelor si se retrage);

foarte scazut (reactioneaza numai
atunci cand intensitatea stimulului
este mare).

Terapia de tip Interventie Timpurie

Fiecare copil este special si are ritmul lui propriu de a se dezvolta. In primii ani
de viata unii copii au nevoie de un ajutor in plus si acesta se numeste
Interventie Timpurie. Un program educativ eficient 1si va propune si ia in
seama copilul de la primele momente ale existentei sale si va implica toti
factorii educationali care contibuie la cresterea si dezvoltarea lui. Beneficiarii
acestui program sunt copiii pana la trei ani, cu risc crescut de aparitie a unor
deficiente senzoriale multiple.

Fundatia Sense International Romaénia, impreund cu Gradinita Speciala
pentru Hipoacuzici din Bucuresti au demarat printr-un parteneriat, un Proiect
Pilot de Interventie Timpurie in anul 2006 si incepand cu anul 2007 si pana in
prezent acest program a sprijinit diagnosticarea, dezvoltarea si recuperarea
unui numar de 60 copii cu varsta cuprinsa intre 0-3 ani, printr-o oferta de
servicii ce presupune:

Programul de Interventie
Personalizat
adaptat nevoilor copilului

Evaluarea functionala a copilului: vaz, auz,
mobilitate, dezoltare cognitiva, etc

Stimularea dezvoltarii psihomotrice

Consilierea parintilor prin ore
de kinetoterapie

Terapie Snoezelen in sala
pentru relaxare si
stimulare senzoriala

Activitdti ludice pentru stimularea
dezvoltarii cognitive

Interventia timpurie este un program elaborat si aplicat de specialisti care
incurajeaza si sustin parintii copiilor cu varsta cuprinsa intre 0 si 3 ani sa
descopere, sa recunoasca si sa inteleaga nevoile particulare de dezvoltare ale
copilului lor si 1i ajuta sa-si insuseasca tehnici, modalitati de a-i dezvolta
capacitatile si abilitatile, de a remedia manifestarile negative in cresterea
copilului side a participa activ si eficient la procesul recuperarii copilului.

Sa iti urmaresti copilul in timp ce creste este o experienta fascinanta, fiecare
perioada aduce ceva nou: zambeste, gangureste, ridica capul stdnd pe burta, se
rostogoleste, se taraste, std in sezut, se ridica, merge, spune silabe.

Atunci cand copilul este putin mai incet in atingerea acestor abilitati, nu
inseamna neaparat ca dezvoltarea lui este afectata. /ngrijorati-vi numai daca
intarzierea este mare, situatie in care trebuie sa consultati medicul specialist
sau specialistii In interventie timpurie.

In Ghidul Practic pentru Pirintiin Interventia Timpurie la copilul cu risc
de deficiente senzoriale*, gésiti cateva repere pentru a aprecia dezvoltarea pe
etape a nou-nascutului dumneavoastra precum si informatii despre cum si
cand trebuie sa actionati pentru a va ajuta copilul sa se dezvolte in primii ani de
viata.

Exista cateva comportamente care pot semnala existenta unui deficit auditiv
sau vizual; aceste comportamente, odata ce au fost observate la un copil,
trebuie urmarite atent sub aspectul frecventei manifestarilor si a contextului in
care se produc. Aceste informatii culese de parinti pot fi sursa unor investigatii
suplimentare ce evidentiaza aspecte particulare ale manifestarii unor
deficiente senzoriale care trec neobservate in cadrul unor examinari medicale
de rutina. Parintele trebuie sa stie ca, la aceastd varsta, datd fiind reactia
nespecificd, adesea actiunile de testare senzoriala si masurare sunt
neconcludente sau au un caracter prezumtiv.

*Ghidul poate fi descdrcat in totalitate din Biblioteca www.sensabilitate.ro
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Copilul mic se naste cu un ,,set” de instrumente care-i permit sa interactioneze cu exteriorul; interactionand, isi foloseste
vederea, auzul si tactul, la inceput intr-o maniera nediferentiatd si necoordonata, apoi, pe masura ce numarul contactelor
creste, simturile i se dezvolta, se coordoneaza si se influenteaza in asa numita ,,interactiune a analizatorilor”; pentru a-si forma
modalitafi potrivite de reactie la stimulii externi, copilul are nevoie de interactiune timpurie si contacte cat mai frecvente cu cei
din jur, in special cu parintii sai. In timpul momentelor de interactiune se stabileste o legatura si un schimb de informatii care
lui 1i permite sé se obisnuiasca cu persoanele din jur si sa anticipeze activitati sau evenimente.

Interactiunea timpurie nu numai c¢a dezvolta instrumente specifice de reactie, dar si amelioreaza eventualele regrese care pot
aparea in folosirea ineficientd a simgurilor, ca o consecin{d a unor sindroame sau lezari functionale. Pentru un copil banuit a
avea pierderi de vedere sau de auz este vitala stimularea timpurie a restantelor senzoriale pentru a ameliora deficienta; de
asemenea, dezvoltarea modalitatilor de compensare a functiei lezate, atunci cand, de exemplu, copilul isi foloseste simtul
tactil pentru a completa informatiile percepute vizual sau isi foloseste vederea pentru a suplini nivelul auditiv insuficient.

O observatie speciala se refera la introducerea
si folosirea metodei ,,startului fals” la copiii
mici, mai ales la cei cu deficiente senzorial-
perceptive, ca modalitate de a-i ajuta sa
anticipeze anumite activitati.

De exemplu, inainte de a-l ridica din patut
pentru a-l lua in brate, faceti doar o miscare
scurtd ca si cum l-ati ridica, apoi opriti-va;
lasati-i timp sa inteleaga, apoi repetati, de data
aceasta ridicandu-1 usor; folositi startul fals
in orice alta situatie, inainte da a-1 hrani sau de
a-1 imbaia, Tnainte de a incepe un joc preferat
sau ori de cate ori actionati asupra lui.

Din momentul 1n care copilului dvs. i s-a pus
un diagnostic cert cu privire la existenta unei
deficiente, este important de stiut ce se poate
remedia medico-chirurgical sau prin
echipamente protetice (proteze).

Medicul specialist este cel mai in masura sa va dea un raspuns, asa ca nu ezitati sa cereti sfaturi. Este absolut uimitor cat a
avansat tehnologia medicala in ultimii ani, astfel ca implanturile de cristalin, transplanturile de retina, timpanoplastiile sau
implanturile cohleare sunt doar cateva din solutiile pe care stiinta moderna le pune la dispozitia dvs.

Jocul este o activitate esentiald in dezvoltarea copilului. Jucindu-se, descopera lumea, se descopera pe sine, propriul corp,
casa, familia si mica sa lume prinde treptat contur, plind de tentatii si intrebari. In primii doi ani de viata, prin joc isi va forma
cea mai mare parte a abilitatilor umane, va invata sa priveasca, sa asculte, sa ia sau sa arunce, sa se deplaseze, sa interactioneze
prin limbaj, isi va dezvolta inteligenta, va cunoaste lumea din jur si va putea sa devina increzator in sine, iar aceste achizitii i
vor oferi independenta si motivatia pentru cunoastere si relationare.

Este important pentru parinti sd stie ce jucarii sa
aleagd, cum sa-si organizeze activitatile cu copilul
astfel incat sa-i asigure premisele pentru o dezvoltare
armonioasa. Alegerea jucariilor trebuie sa raspunda
nevoilor copilului, sa fie In acelasi timp stimulative si
sigure, sa nu-l raneascd sau traumatizeze. Nu trebuie
s fie scumpe pentru a fi bune; pentru multi copii, un
capac, niste caserole sau cutii de carton colorate intens
oferd tot atata satisfactie ca si produsele comerciale. O
strategie eficientd de a-i mentine interesul fata de
anumite jucarii este alternarea lor; puteti face un fel de
rotatie, schimband periodic continutul cutiei cu
jucarii; in felul acesta, nu numai cd ii mentineti
interesul, dar 1l invatati bucuria redescoperirii
jucarilor uitate, 1i exersati memoria si 1i sedimentati
cunostintele.
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In functie de varsta, juciriile alese trebuie sa corespunda posibilitatilor copilului de a le folosi si modalititilor pe care acesta le
va aborda in manipularea lor; de exemplu, la varsta mica, copilul va apuca/arunca jucariile sau le va explora, mai ales
bagandu-le 1n gurd, este deci usor pentru parinti sa selecteze jucariile dupa niste criterii clare: sd fie destul de mari pentru a
putea fi apucate, sd nu poatd fi inghitite (sau sd se desfacd in bucdtele mici care pot provoca ulterior accidente), sd aibd o
culoare puternicd, etc. Ulterior, copilul le va manipula si va descoperi cum functioneaza, si atunci jucariile vor fi stimulative,
cu butoane, beculete, efecte sonore, curotile sau cu baterii $i mecanism.

Fiecare copil are nevoie sa stie ca este dorit si iubit. Fiecare parinte incearca sa-i spuna asta, sd-i spund ca este minunat.
Atingerea, mangaierea, imbratisarile, zZimbetul, modul dragéstos de a-1 privi, tonul afectuos cu care 1i vorbeste, bucuria care-1
anima atunci cand copilul 1i zdmbeste sau ingrijorarea care-1 doboara atunci cand bebelusul lui plange, toate acestea sunt
modalitdfi de baza care stabilesc comunicarea intre copil si parinte. Cea mai importantad forma de interactiune incipienta are
loc prin contactul privirii si schitarea zdmbetului de catre adult; ca raspuns la zambetul acestuia, copilul va invéta si el si va
reproduce, la randul lui, acest gest; se naste astfel un “dialog” incipient cu o uriasd incarcatura afectiva, un puternic catalizator
al interactiunilor ulterioare.

Copilul cu deficiente senzoriale multiple/surdocecitate este privat de aceste forme vitale de interactiune timpurie. inca de la
nastere se face simtitd nevoia de a dezvolta un sistem de interactiune “substitut” care sa asigure initierea si dezvoltarea acestor
forme incipiente de interactiune (imbogatiti treptat repertoriul gestual; jucati jocuri de tipul: mangaieri si “gadilat” usor pe
maini §i pe picioare, masaj usor, “sarutul eschimosilor” - daca copilul are reactie negativa la atingerea nasului, incercati sa
reproduceti sarutul eschimosilor pe frunte sau pe obraz).

‘ L]

N

Interactionand cu copilul 1l ajutati pe acesta sd inteleaga ca el si dvs. sunteti doud entitati separate si il influentati sa faca diferite
actiuni independent, sa se miste, sa exploreze obiectele din jur; de asemenea il ajutati sa inteleaga relatia dintre oameni si
obiecte. Ca sd faceti asta, incepeti prin a-i repeta numele strangandu-1in brate si spuneti-i numele dvs. (mami, tati), atunci cand
copilul va atinge. In felul acesta il ajutati sa inteleaga ca oamenii si obiectele au un nume.

Daca copilul nu va poate auzi, in loc sa folositi cuvinte, inlocuiti-le cu gesturi; daca resturile vizuale nu 1i permit receptia nici
pe aceastd cale, folositi anumite atribute personale distinctive (o bijuterie pe care o purtafi permanent, o anumitd coafurd
sau un parfum, barba sau mustdtile, ochelarii) pentru a va identifica in fata copilului. Incercati sa interactionati cu copilul cat
mai mult posibil; lasati-1 sd exploreze si sa “simtd” miscarile pe care le faceti; incurajati-1 sa imite, la rindul sau; mentineti
contactul corporal cat mai mult, in felul acesta ii oferiti copilului sentimentul de sigurantd; explorati impreuna spatiul apropiat
si migcarile de baza, inifiati jocuri amuzante pentru el, cum ar fi “cucu-bau”, “unde-i mami?”, “unde-i nasul?” etc, cantati-1,
puneti muzica si bateti ritmul, incurajandu-1 sa-si foloseascad auzul rezidual, jucati-va initiind actiuni siinvatati-1sa imite siel.

Probabil cea mai importanta parte a interactiunii la aceasta varsta este obtinerea si educarea raspunsului la diferite stimulari si
cerinte. Aceasta va servi ca punct de plecare pentru activitatile ulterioare de invatare sau terapie bazate foarte mult pe intuitie si
imitatie. Copilul are nevoie sd invete “patternurile” unui dialog, si nu ne referim la dialogul verbal, ci la orice forma de
comunicare bazatd pe reactie si raspuns la reactie, indiferent ca este vorba de cuvinte, gesturi sau semnale mai putin
diferentiate. Includem in sfera modalitatilor de comunicare incipiente: clipitul din ochi, deschiderea gurii, miscarea bratelor,
modificarea ritmului respirator. Este deosebit de important pentru copil sa stie ¢d “este ascultat™ si ¢ 1i raspundeti atunci cand

elincearca sa comunice.
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Vocea parintilor

Povestea lui Darius

Inurma cu 8 ani si 9 luni am primit cel mai frumos dar din viata noastra, bdietelul
nostru Darius. Bucuria noastra a tinut insa doar 30 de ore pentru ca la nastere s-a
asfixiat si dupa 30 de ore s-a resimtit, a facut convulsii ajungand la terapie
intensiva pe aparate unde a stat 7 zile, timp 1n care s-au pus mai multe diagnostice.

La externare am speram ca vom pleca acasa si ca totul se va termina, dar nu a fost
asa, la 2 luni s-a pus diagnosticul de catre neurolog de hipotonie, iar la 6 luni, caun
rau sa nu fie niciodata singur, diagnosticul de cecitate.

Si cum cecitatea nu inseamna moarte, ne-am dus la control la d-na. doctor
oftalmolog din cadrul maternitatii unde s-a nascut Darius, dr Florina Stoica, un om
cu suflet mare care stia de existenta unui proiect de Interventie Timpurie pentru
nou-ndscuti cu deficiente senzoriale multiple, la Centrul Scolar pentru Educatie
Incluziva Constantin Pufan unde se afla Centrul de Sprijin in Interventie Timpurie
din Timisoara.

Din toamna anului 2010 frecventam centrul, unde am intalnit specialisti dedicati
care au reusit sa dea sens vietii noastre astfel incat sd ne putem ajuta copilul, sa-1
intelegem pe Darius si sa intelegem ce trebuie sa facem noi ca parinti.

Aici am 1ntélnit trei doamne deosebite care lucreaza cu Darius si care ne-au adus
linistea si bucuria in viata noastra, odata cu puterea necesara de a lupta.

Este cumplit sa vrei sa faci ceva pentru copilul tau si sa ti se spuna ca medicina
evolueaza si sa ai rabdare cd intr-o zi se va poate face ceva, sd vezi uimirea
medicilor care nu intelegeau de ce Darius este asa cand fisele medicale aratau ca nu
asta este evolutia lui.

Anuta Banda si Darius

O NaGhe - Mme, t:;:\pa«l\m@e, &:ﬂlﬂ 2N @Q&.D\ de Lo
Ui Gf_h‘\g \ cale N e latea, S-S\ Yoo Qe _if.c:.ﬁ?n.‘fsmﬁ\ d”@e

VTR ) AR cﬁ{)&qg oM %mé{e Ralug,as W M@ pae .

Concret, aici, la centrul de sprijin in interventie timpurie nu ne-am axat atdt de mult pe diagnosticele primit ci s-a trecut la
stimulare polisenzoriala. Darius avea o anxietate foarte mare si aici a reusit sa isi depaseasca cat de cataceasta teama.

Darius este un copil foarte iubitor si 1i place foarte mult sa fie alintat, poate exprima ceea ce vrea in felul lui si poate sa fie chiar
impunator daca cerintanuis-a indeplinit.

Darius este darul nostru primit de la Dumnezeu, asa cum este el, este cel mai scump, deosebit gi rabdator copil. Daca ar fi sd o
iau de la capat, mi-as dori ca viata sa-1fi crutat pe el de tot chinul si investigatiile de care a avut parte de la nastere si pana acum.

Se poate trai si asa, nu este capatul pamantului, dar este foarte greu s@ accepti ca se intdmpla copilului tau si ca avem o societate
siolegislatie care nu fac nimic sau prea putin pentru noi. Speram ca intr-o zi se vor rezi si atunci vom avea si noi locul nostru in
societate.

Centrul la care mergem la orele de Interventie timpurie este parte din viata lui, e ca o “casa pentru o ord”, are persoanele lui
preferate jucariile preferate. li plac, in mod spemal panoul, “omiduta Vesela instrumentele muzicale, sd cantam cantecele,
poezii, asta chiar dacé nu vede decat lumina si nu urmareste cum ar trebui ce se mtémplé injurul lui.

Suntem constienti ca Darius a evoluat atdt de mult datorita oamenilor minunati pe care i-a avut langa el, doamnele Gabi,
Carolina si Miruna, care s-au straduit sa il scoata pe Darius din carapacea lui si au si reusit. Ne facem griji pentru ca, nu stim
cum va fi fara ele pe viitor, cand Darius va incepe scoala.

Tuturor le multumim din suflet, pentru ca exista pentru noi, dar si pentru ceilalti copii si parinti din toata tara care au nevoie de
acestprogram de INTERVENTIE TIMPURIE!!!
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Stiintele Educatiei

Abstract:

According to the lead specialists in
the field of early intervention, “the
authentic assessment refers to the
systematic recording of
developmental observations over
time by familiar and knowledgeable
caregivers about the naturally
occurring competencies of young
children in daily routines.” (Bagnato
& Yeh Ho, 2006) Young children
with multiple sensory disabilities are
in great need of contextualized
functional assessment, according to
eight main principles which are
discussed below. Any early
intervention program should be
conceived and implemented
according to these principles.
Assessment of zone of proximal
development of the child is
instrumental for any early
intervention program planning.
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Principii ale evaluirii autentice in Interventia Timpurie

Spre deosebire de educatia timpurie, care se adreseaza copiilor obisnuiti
avand varsta maxima de 8 ani, interventia timpurie este destinatd acelor copii
aflati in situatie de risc si a caror varsta nu depaseste 3 ani. Termenul educatie
speciald timpurie se refera la furnizarea de servicii educationale personalizate
pentru copii cu cerinte educative speciale cu varste cuprinse intre 3 si 5 ani.

Situatiile de risc includ trei categorii definite dupa cum urmeaza (Guralnick,
1998 apud Gargiulo si Kilgo, 2005):

1. Risc definit: afectiuni medicale cu etiologie cunoscutd si cu
prognostic predictibil (cum sunt de pildd maladiile genetice);
dizabilitati congenitale (deficientd mintald, deficiente senzoriale
etc.);

2. Risc biologic: istoric al unor afectiuni, traumatisme, intoxicatii etc.
din perioada pre-, peri- si postnatald care pot sta la baza unor
dizabilitati sau boli cu efect negativ asupra dezvoltarii (prematuritate,
infectii bacteriene ale gravidei, hipoxie a copilului consecutiva
circularei de cordon ombilical etc.);

3. Risc de mediu: carente socio-economice si educational-culturale ale
mediului in care copilul traieste, abuzuri fizice si psihice la care
acesta este supus etc.

Avand in vedere copiii cu deficiente senzoriale multiple, marea lor majoritate
se afla in primele doua categorii de risc, ceea ce impune, in primul rand,
implementarea unor masuri de preventie care sa diminueze pe cét posibil
frecventa de aparitie a unor noi cazuri. In al doilea rand, existenta unor servicii
de interventie timpurie cu personal calificat si dotate corespunzitor este
obligatorie. lar in al treilea (dar nu in ultimul) rdnd, standardizarea si
implementarea unor protocoale de depistare precoce a deficientelor
senzoriale (e.g. screeningul auditiv la nastere) reprezinta o conditie sine qua
non a proiectarii oricarui demers de interventie timpurie.

Aceasta Inseamna ca etapa de evaluare comprehensiva a copilului identificat
caavand deficiente senzoriale multiple nu poate fi decalatd prea mult in raport
cu cea de screening, astfel incat sedintele de interventie sa poata avea loc
efectiv. Prin urmare, esentiald in accelerarea si gestionarea acestui proces este
constituirea echipei multidisciplinare.

Tendinta actuald este de a inlocui termenul ,,(psiho)diagnoza” cu cel de
»evaluare”, pe de o parte, pentru a sugera ideea unei abordari mai extinse,
dincolo de aplicarea unor teste standardizate, dar si, pe de altd parte, de a
accentua ideea de procesualitate. Cu alte cuvinte, evaluarea este acel proces
prin care specialistul ajunge la formularea unui diagnostic. Acest lucru
inseamna mai mult decat o simpld reforma terminologica: atrage atentia
asupra faptului ca totul trebuie considerat ca fiind dinamic, contextualizat,
idiosincratic si ambivalent. Caracterul dinamic este dat de evolutia naturald a
copilului care face ca schimbarile — pozitive sau negative — sa se succeada, cu
atat mai rapid cu cat varsta acestuia este mai frageda. Tabloul
psihocomportamental trebuie considerat in contextul vietii cotidiene a
copilului, al mediului familiar acestuia. Epitetul ,,idiosincratic” se refera la
formele strict particulare de manifestare a dizabilitétii, cu implicatii asupra
conduitei diagnostice. In fine, stirile de ambivalentd reflectd acele
comportamente, spontane sau provocate, care pot conduce la confuzii
diagnostice, cu efecte nefaste in planul interventiei.
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Recunoastem, agadar, existenta unui specific al evaluarii copiilor in vederea interventiei timpurii. Acest specific se reflecta in
urmatoarele aspecte:

1.

Implicarea echipei multidisciplinare impiedica crearea unui clivaj
intre momentul evaludrii si activitatile de interventie ulterioare.
Depistarea, evaluarea si interventia psihopedagogicad trebuie
intelese intr-o corelatie procesuald, fiecare dintre aceste etape
aflandu-se in sfera de influenta a celor invecinate.

Un astfel de proces ar trebui sa aiba urmatoarea structura:

a)

dintr-un grup de risc care prezintd deficiente senzoriale multiple
(latente sau manifeste);

b)

g

10.

I1.

procesele, functiile si starile psihice ale copiilor cu deficiente senzoriale multiple, chiar daca nu sunt esential diferite
de cele ale copiilor obisnuiti, se manifesta sau interrelationeaza diferit (compensarea intra- sau intersistemica
mascand uneori amploarea deficitului);

caracterul heterocronic (dizarmonic) al dezvoltarii genereaza disfunctii importante la nivelul global-integrator al
personalitatii, ajungandu-se in timp la stari de decompensare;

perioadele de stagnare sau regres in dezvoltare sunt frecvente;

deficientele pure sunt rare, aceasta insemnand ca numarul variabilelor ce influenteaza raspunsul la un test este greu de
evaluat si controlat;

varietatea extraordinarda a formelor clinice ingreuneaza incadrarea taxonomica exactd a dizabilitatilor constatate
(motiv pentru care, in S.U.A., de exemplu, este folosita titulatura generica de ,,retard in dezvoltare” pentru copiii cu
varste mai mici de doi ani);

copiii cu deficiente senzoriale multiple au, in general, o labilitate mai mare a conduitei in timpul examinarii, cu
repercusiuni asupra validitatii rezultatelor obtinute;

deficienta si handicapul sunt entitati diferite ce impun evaluari diferite (deficienta reprezinta o afectare a unei functii
individuale — intelectuald, senzoriala, motorie etc. — in timp ce handicapul se refera la un dezavantaj in relatia cu
mediul, ca efect al manifestarii deficientei);

testele elaborate pentru populatia normala au limitéri severe (referitoare la construct, instructaj, itemi, cotare, etalon)
atunci cand sunt aplicate copiilor cu deficiente senzoriale multiple;

in deficientele senzoriale multiple, tehnicile psihodiagnostice curente devin inoperante, motiv pentru care vorbim de
evaluare functionala;

diagnoza de stare este in mod constant insuficienta, deoarece copilul cu deficiente senzoriale multiple nu prezinta un
tablou simptomatologic suficient de elocvent pentru abilitatile sau deficitele reale;

diagnoza etiologica este adeseori precard, cauzele precizate ale unei deficiente sau stari de handicap fiind putine
(enumerare adaptatd dupa Buica, 2004).

trierea (screeningul): identificarea precoce a acelor copii

formularea diagnosticului prezumtiv: luarea in
considerare ca ipoteza de lucru a existentei unei
deficiente senzoriale multiple inndscute sau/si
congenitale;

Jormularea diagnosticului de certitudine: rafinarea deciziei consecutive evaluarii, pe baza anamnezei cazului si a
verificarii tuturor informatiilor colectate (rezultate la probe, observatii in-situ ale evaluatorului, input din partea
familiei, a anturajului si a personalului de ingrijire);

precizarea necesitdtilor copiilor pentru servicii educationale specializate: datele rezultate in urma evaluarii sunt
sintetizate si pe baza acestora membrii echipei multidisciplinare decid setul de interventii si servicii adecvate pentru
fiecare caz in parte;

planificarea programului de interventie timpurie: in cadrul echipei multidisciplinare, programul de interventie
personalizat este alcatuit avand in vedere parametrii diagnostici, limitarile prognostice, capacitatile restante,
resursele educationale, tehnologice si umane disponibile, aportul familiei;

monitorizarea evolutiei: exista atat o evaluare de etapa, cat si o evaluare continua, cu rol de supraveghere atenta a
eficientei programului, intervenindu-se cu modificarile de rigoare ori de cate ori se constata necesitatea unor ajustari;

evaluarea programului: se face in momentul incheierii acestuia, atunci cand trebuie sa se ia o decizie cu privire la
viitorul copilului si la oportunitatea inigierii unui nou program sau a reorientarii scolare.
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Elementul-cheie al unui astfel proces il reprezinta
diagnoza diferentiald. In urma acesteia se poate formula
diagnosticul de certitudine, pe baza cdruia se poate
concepe un program de interventie personalizat. In lipsa
unei analize comparative competente, reperele
diagnostice critice pot fi trecute cu vederea, iar copiii vor fi
inclusi in programe terapeutice inutile sau chiar
contraindicate. Cerintele unei diagnoze diferentiale de
calitate sunt: experienta indelungatd in activitatea de
evaluare a copiilor cu deficiente senzoriale multiple;
folosirea unor instrumente calibrate pentru examinarea
acestor subiecti (scale de dezvoltare adaptate sau create
special pentru copiii cu surdocecitate); cunoasterea
aprofundatd a cazului; urmaérirea evolutiei acestuia cu
ajutorul unor proceduri si instrumente de monitorizare
(Buica, 2004).

Specialistii se opun folosirii cerintelor si practicilor
validate pentru copiii de varsta scolara la cei care nu sunt
suficient de maturi din punct de vedere al dezvoltarii.
Folosirea materialelor si sarcinilor standardizate
conventionale este frecvent considerata gresita chiar si in
cazul copiilor cu dezvoltare tipicd, nemaivorbind de cei cu
cerinte speciale (Bagnato, 2007).

Dezvoltarea instrumentelor necesare evaluarii copiilor
mici si foarte mici a fost lentd si sinuoasa, indeosebi
datorita rezistentei psihodiagnosticienilor la necesitatea
adaptarii manierei de administrare a testelor clasice si de
interpretare a rezultatelor obtinute la specificul subiectilor.
Actualmente exista instrumente de evaluare functionala ce
recunosc importanta implicarii familiei in acest proces si
care conecteaza evaluarea cu instruirea, elemente critice in
interventia timpurie. Din pacate, insd, evaluarea copiilor
ramane dominata de metode si stiluri restrictive care pun
accent pe inautentic, pe sarcini de dezvoltare artificial
planificate (Neisworth si Bagnato, 2004).

Evaluarea reprezinta punctul critic pentru copiii mici si
foarte mici cu deficiente senzoriale multiple si pentru
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familiile acestora. Rezultatele evaludrii sunt folosite
pentru a concepe interventii specializate adecvate care sa
produca efecte pozitive intr-un timp cat mai scurt. De
multe ori, chiar dacd evaluarea a fost atent efectuata iar
rezultatele corect interpretate, beneficiul terapiilor
educational-recuperative se lasd asteptat, fie din cauza
insuficientei mijloacelor de interventie, fie din cauza
limitelor impuse de dizabilitate.

Parintii $i membrii familiei detin un rol indispensabil atat
in evaluare, cat si in interventie. O serie de
disfunctionalitdti pot impieta asupra relatiei de colaborare
cu evaluatorul, respectiv cu intervenientul, ca de pilda
atitudinea de intimidare (voitd sau neconstientizatd) a
parintilor mai putin educati de cétre specialist (reprosuri
directe sau voalate privind calitatea conduitei lor
parentale, folosirea excesiva a jargonului profesional),
bariere lingvistice si diferente culturale semnificative intre
membrii anturajului copilului si specialist, dificultati de
armonizare a programului familiei cu orarul activitatilor
de evaluare / terapie, probleme privind cheltuielile de
deplasare s.a.m.d. Familia este capabila sa furnizeze
detalii privind viata cotidiana a copilului care nu pot fi
altfel cunoscute (e.g., privitoare la somn sau alimentatie) si
care se pot dovedi importante in conturarea tabloului
simptomatologic.

Abordarea evaluativa din perspectiva dezvoltérii este
axata pe intregul copil. Multe arii de dezvoltare sunt
evaluate si particularitatile copilului sunt evidentiate din
cand 1n cand astfel incat performanta anterioara a copilului
serveste drept referential pentru monitorizarea
progresului. Profesionistii folosesc o abordare flexibila in
alegerea jucariilor care sunt motivante pentru copil si care
sunt adesea cele ale copilului. Sunt atenti la faptul ca cei
mici foarte rar stau la masa sau raspund la comanda la
sarcini structurate conventional. Aceastd abordare
recunoaste faptul ca profesionistii trebuie sa-si ajusteze
propriul limbaj, comportament si expectatii la nivelul de
dezvoltare a intelegerii copilului mic.
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O abordare mult mai familiara bazata pe joc este folosita
pentru ca nu forteaza conformarea la proceduri
standardizate care sunt in conflict cu comportamentul tipic
al copiilor mici (Bagnato si Neisworth, 2000). Dupa
Bagnato si Neisworth (1999), opt sunt principiile care
trebuie s@ defineasca standardele evaludrii autentice in
mica copilarie:

1. Utilitate: evaluarea trebuie sa fie in primul rand sa
serveasca atingerii scopurilor multiple si interrelationate
interventiei timpurii, pe de alta. Evaluarea este critica
pentru detectarea deficientelor care, abordate precoce, nu
ajung sa se transforme in situatii-problema complexe, greu
de rezolvat sau de ameliorat. Este la fel de importanta
pentru planificarea interventiilor individualizate, pentru
monitorizarea progresului prin evaludri repetate si pentru
documentarea impactului programelor. Mai presus de
orice, evaluarea trebuie sa aiba ceea se numeste validitate
a tratamentului, adica sa existe o similiaritate sau o
legdturd esentiala intre obiectivele programului,
obiectivele individuale ale copilului §i competentele
dezvoltarii care sunt evaluate. Materialele si metodele de
evaluare trebuie sd ajute familiile si practicienii sa
identifice obiectivele si metodele instructionale optime.

2. Acceptabilitate: metodele, stilurile si materialele
pentru evaluare trebuie sa fie mutual agreate de familii si
practicieni. Obiectivele si metodele de evaluare sugerate
de evaluator trebuie sa fie considerate si de familie ca fiind
valoroase si acceptabile. Evaluarea trebuie sa detecteze
schimbari In comportament care sunt observabile si de
catre intervenienti fie la domiciliul copilului, fie in centre
destinate interventiei timpurii. Acest standard al
acceptabilitatii constituie un aspect al unui construct mai
larg denumit validitate sociald.

3. Autenticitate: sarcinile si materialele de testare
conventionale sunt inaccesibile neprofesionistilor iar
circumstantele impuse de psihodiagnoza traditionald nu
sunt optime pentru evaluarea calitativa reald a ceea ce
copiii stiu si fac cu adevarat. Itemii psihometrici de regula
nu testeaza arii curriculare care ar putea ghida interventia.
Observarea copiilor in mediile lor naturale ofera
informatie autentica care este mult mai descriptiva in ceea
ce priveste competentele copiilor. Scalele de evaluare
valoricd (rating scales), observatia directa, listele de
control bazate pe curriculum si inventarele de interviu ale
intervenientilor sunt mult mai potrivite pentru o evaluare
calitativa realistica a punctelor forte ale copilului, dar si a
prioritatilor interventiei.

4. Colaborare: metodele si stilurile de evaluare
trebuie sa promoveze munca in echipd intre membrii
familiei si practicieni. Parintii §i al{i membri ai familiei
sunt parteneri esentiali in evaluarea copiilor lor.
Materialele de evaluare alese si folosite trebuie redactate
intr-un limbaj inteligibil, accesibil familiei iar
instructajele trebuie sd fie usor de inteles si de urmat.
Echipa multidisciplinara trebuie sa promoveze conceptul
deciziei comune parinte — practician. Evaluarea bazata pe
curriculum (C.B.M.) poate fi folositda ca un demers
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unificator care solicitd informatii de la mai mul{i membri
ai echipei, incluzand parintii si membrii anturajului
copilului.

5. Convergenta: informatii functionale, de incredere,
utile cu privire la statutul performantelor si progresul
copiilor pot fi obtinute atunci cand comportamentul tipic
in rutine zilnice este observat in mod repetat de diversi
martori — cadre didactice, alti specialisti si parinti.
Diferentele constatate intre aceste date sunt importante
pentru a evidentia acele arii de interes special in
planificarea interventiei. Convergenta mai multor
perspective ofera o mai buna baza de informatii.

6. Echitate: evaluarea trebuie sia se adapteze la
diferentele individuale. Acest principiu este recunoscut ca
fiind esential si impus in elaborarea materialele
instructionale adaptate (e.g. font si contrast special alese
pentru carti destinate copiilor ambliopi). Probele trebuie
sd fie alese astfel incat sda permitd copilului sa-si
demonstreze competentele prin mai multe moduri de
raspuns diferite folosind materiale care pot fi schimbate
intr-o maniera flexibila. Sunt echitabile acele materiale si
proceduri care se adapteaza la caracteristicile senzoriale,
afective si culturale ale copilului. Probele conventionale
au fost standardizate pe copii cu dezvoltare tipica si din
acest motiv nu pot fi folosite decat in cazul lor; a forta
aplicarea acestor materiale la copii cu dezvoltare atipica
este contraproductiva.

7. Finete: familiilor si practicienilor trebuie sa li se
dea posibilitatea de a folosi probe de evaluare care oferda
dovezi ale dezvoltarii progresive a unor deprinderi din ce
in ce mai complexe, astfel incat cea mai mica schimbare
pozitiva s poata fi detectata si recunoscuta. Copiii cu mai
multe deficiente sau intarzieri severe in dezvoltare
necesita in mod special evaluare care este sensibila la rate
mici de progres in dezvoltare. Multe instrumente
conventionale nu includ un numar suficient de itemi care
sd poata permitd o masurare find a progresului.

8. Congruentd: probele trebuie personalizate pentru
copiii care vor fi evaluati si validate in practicad pentru
acestia, inclusiv pentru cei cu dezvoltare atipica si pentru
cei cu dizabilitati usoare spre severe in diferite grade.
Interventia timpurie in mod specific necesitd probe
personalizate care sa evidentieze talentele incipiente ale
copiilor mici manifeste in joc in variate medii
educationale, la domiciliu sau la centrul de zi. Metodele si
probele de evaluare in copildria timpurie trebuie
concepute in mod specific pentru fiecare nivel de varsta,
conforme cu stilul si interesele tipice ale copiilor mici
(Bagnato, 2007).

ACCEPTABILITATE ECHITATE

UTILITATE CONVERGENTA
AUTENTICITATE FINETE
COLABORARE CONGRUENTA
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Din picate, aceste principii ale ,,evaludrii autentice” (asa
cum le denumea Stephen Bagnato) continua sa fie ignorate
in practica curenta, nu numai datorita inertiei profesionale si
carentelor de documentare, dar si din cauza aderarii rigide la
principiile psihodiagnozei generale. Prin urmare:

1. masurarea in copildria timpurie (in particular in
interventia timpurie) continua sa fie dominata de practici de
testare normativ-referentiale conventionale in detrimentul
evaludrii echitabile a copiilor mici;

2. testele conventionale normativ-referentiale de
dezvoltare, inteligenta, psihoeducationale nu au fost nici
create, nici validate in practicd pentru copii mici cu
dizabilitati de dezvoltare (nu au suport factual in mica
copilarie);

3. procedurile conventionale de testare in conditii de
laborator sunt scoase din contextul rutinelor zilnice naturale
ale copiilor si prin urmare nu reusesc sd surprinda
potentialitatile functionale reale ale copiilor mici la niveluri
de abilitate variate;

4. testarea conventionald trebuie abandonatd in
domeniul copilariei timpurii pentru orice scop incluzand
triere, determinare a eligibilitatii pentru servicii de educatie
speciala, planificare a programului de interventie timpurie,
monitorizare a acestuia, studiu al rezultatelor implementarii
programului;

5. trebuie promovate doar forme de evaluare
observationala care respecta cele opt standarde de mai sus.

Este necesard abandonarea practicilor de testare
decontextualizate si promovarea tehnicilor de evaluare care
surprind instantanee ale competentelor aparute natural ale
copiilor mici cu deficiente senzoriale multiple in medii si
rutine cotidiene.

In practica evaluarii trebuie respectate o serie de conditii,
formulate de Gargiulo si Kilgo (2005) sub forma unor
interogatii investigative, carora le-am addugat cateva
observatii particulare:

a) in ce scop se face evaluarea sau din ce motiv (e.g.

triere, precizarea diagnosticului, determinarea eligibilitatii
pentru programe de interventie, monitorizare)?

b) care sunt trasaturile specifice copilului evaluat (atat
din punct de vedere al dezvoltarii somatice, cat si din cel al
dezvoltarii cognitive, afective, motorii si lingvistice)?

¢)

ce deprinderi sau conduite sunt importante pentru
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Respectarea acestor conditii, o data cu evitarea unor efecte
subiective ale evaluarii (e.g. efectul ,halo”, adica
generalizarea unor trasaturi pozitive sau negative ale
copilului la nivelul intregii sale game de competente),
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Suplimentarea datelor obtinute prin evaluare cu materiale
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timpurie eficient.
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Pentru acest numar al Revistei Sensabilitate, am stat de vorba cu Iris Popescu, reprezentant al AMAIS - Asociatia Metodelor
Alternative de Integrare Sociala, care a avut amabilitatea sd ne raspunda la cateva intrebari.

In 2015 a aparut AMAIs sau, pe foarte lung, Asociatia Metodelor Alternative de Integrare Sociala. Dupa cum
spune si numele, AMAis vine cu o abordarea diferitd in ceea ce priveste proiectele de integrare sociala a grupurilor
defavorizate, si anume, prin folosirea cunostintelor referitoare la proiectare, design si arhitectura.

Initial, decizia de a porni aceasta asociatie a venit ca raspuns la atitudinea arhitectilor, de multe ori lipsita de empatie, fata de
persoanele cu dizabilitati vizuale care ajung sa fie incluse in anumite proiecte doar din punctul de vedere al unui normativ.

Intr-un context actual in care suntem bombardati din toate partile cu informatii prin canalul vizual, arhitectura, care a devenit
siea “dependenta” de acest simt, ar putea cunoaste un progres semnificativ in relatia individ-spatiu printr-o viziune incluziva.

Astfel, scopul nostru este sa folosim mediul construit ca instrument principal pentru a dezvolta nivelul de perceptie si
constientizare al fiecaruia, printr-o perspectiva polisenzoriala.

La inceput am fost cativa tineri arhitecti, iar acum echipa noastra este compusa din arhitecti, psihologi, programatori,
copywriteri si colaboram cu sociologi, educatori, artisti si alte entitati in legatura directd cu comunitatea.

Suntem deschisi la crearea de noi relatii in orice domeniu de activitate si credem cé o abordare multidisciplinara este cheia
pentruaaveaun impactreal.

Ce ne leaga este convingerea cé arhitectura si designul pot imbunatiti societatea. Prin crearea unui mediu incluziv si
“prietenos” se poate spori calitatea vietii pe mai multe niveluri pentru toate persoanele, indiferent de abilitati.

‘ .
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Integrare Sociala
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Printre obiectivele noastre este si acela de a crea contexte
favorabile de socializare intre persoanele tipice si cele cu dizabilitati.
Astfel, una dintre initiativele noastre pe termen lung se numeste P T

T
L _n ¥ ™

Senseability si urmareste implementarea unei abordari multidisciplinare
caraspuns al provocarilor impuse de cadrul urban existent asupra celor cu
deficiente vizuale.

Proiectul a luat nastere in 2014, ca rezultat al lucrarii de diploma a unuia
dintre membri AMALIs, care a constat in realizarea unei platforme sociale
pentru persoanele cu deficiente de vedere. Oficial, Senseability a luat
contact cu publicul in cadrul Anualei de Arhitecturd Bucuresti, in 2015
printr-o serie de tururi ghidate prin cladiri relevante din punct de vedere - ﬂm
arhitectural din Bucuresti: Casa Ion Mincu, Casa Monteoru si Vila "8
Rosetti. Vizitatorii tipici au primit ochelari speciali si bastoane albe .
furnizate de echipa noastrd si au fost invitati sa exploreze aceste case

simbolice in intuneric, bazdndu-se pe celelalte simturi si nu pe vedere.

Pentru cei cu dizabilitati vizuale, aceste tururi au fost comparate cu un "tactil Muzeu".

Urmarind ideea unei provocari senzoriale care se adreseaza atat persoanelor tipice cat si celor cu dizabilitati, Senseability
aduce beneficii pe mai multe paliere:

- facilitarea accesului persoanelor cu deficiente de vedere in spatii-simbol din Bucuresti,
- dezvoltarea simturilor non-vizuale si a perceptiei spatiale si
- explorarea spatiului intr-un mod inovativ, oferind in acelasi timp siun cadru propice de socializare si empatizare.

Fiecare editie Senseability pune accentul pe utilizarea si explorarea potentialului tuturor simturilor in afara de vaz: S. —
Muzeul Tactil, Noaptea Muzeelor, S. A Sound Journey — Ateneul Roman, S. Street Delivery —modela;j in lut, S. School Edition
—1Intelegerea importantei unui mediu construit incluziv, etc.

Pentru viitor, ne dorim sa ducem mai departe Sensebility si sa incepem si o explorare a spatiului public cu
scopul de a atrage atentia administratiei locale si centrale in legaturd cu necesitatea accesibilizari mediului construit.

De asemenea, in viitorul apropiat vom inaugura primul spatiu public de joacd incluziv. Acesta face parte din altd initiativa pe
termen lung, Rdspiua, care urmareste transformarea spatiilor de joaca publice in locuri accesbile tuturor copiilor, indiferent
de abilitatile lor.

Momentan Raspiua a facut doi pasi foarte importanti.

Exista proiectul de la Mobilizam Excelenta, finantat de Porsche Romania, care va deveni primul loc de joaca incluziv
permanent pe care sperdm sa-1 pozitiondm in Parcul National, si urmeaza s punem pe picioare si proiectul PopUp Rdspiua in
cadrul Urbaniada I, prin linia de finantare ING Bank. Acest PopUp Raspiua implica achizitonarea unei autodube cu care vom

plimba instalatii de joacd incluzive prin Bucuresti la evenimente punctuale de tip pop-up. Cu aceasta duba planuim ulterior sa
ne plimbam si prin tard pentru c, in timp, initiativa Raspiua ar trebui sa schimbe locurile de joaca publice la nivel national.
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Bine ai venitin lumea Sensabilitate.ro!

Ne dorim ca acest site sd devina locul de intdlnire al persoanelor cu surdocecitate din Romania, al parintilor si familiilor
copiilor cu surdocecitate, al specialistilor care lucreaza in domeniu, profesori, psihopedagogi, psihologi, educatori, asistenti
sociali, medici, asistenti medicali, kinetoterapeuti etc. Proiectul este castigator al unei finantari din partea Fundatiei Orange in
cadrul programului Lumea prin culoare si sunet, editia 2016.

Noi, Sense International Roménia, am incercat sd facem www.sensabilitate.ro cat de accesibil posibil persoanelor cu
surdocecitate si vizitatorilor care au o deficientd senzorialad sau deficiente senzoriale multiple.

Sense International Romania este singura organizatie din Romania care lucreaza, incé din 2001, in beneficiul persoanelor cu
surdocecitate.

Viziunea SIR este o lume in care toti copiii si adultii cu surdocecitate pot deveni membri activi ai societatii. Misiunea Sense
International Romania este de a lucra 1n parteneriat cu persoanele cu surdocecitate, familiile acestora, personalul de ingrijire si
specialisti, pentru a avea certitudinea ca toti acestia au acces la consiliere, oportunitati si sprijin.

Marime text & A A scheme culori [ B s/ S DOAR TEXT

Paginile sunt gandite astfel incat sa indeplineasca o serie de conditii privind accesibilitatea. Acestea sunt:
Marile text - Puteti mari textul afisat pe ecran, puteti face asta folosind cele doua trepte de marire aflate in coltul stanga-sus.

Culori - Acest site poate fi vizualizat in forma sa standard, sau utilizdnd una din cele 4 scheme de culori diferite, in functie de
tipul de problema de vedere (alb pe negru, albastru, negru pe alb, negru pe galben).

Doar text - Optiunea Doar text elimind elemenele grafice si este utila persoanelor cu deficientd de vedere care folosesc
dispozitive de citire a ecranului.

Materiale - In masura in care este posibil, materialele existente pe acest site la categoria Biblioteca, Revistd, respectiv
Cursuri, pot fi descarcate atat in format PDF cét si in format Word, astfel incat utilizatorii cu probleme de vedere s poata citi
continutul cu ajutorul dispozitivelor de citire a ecranului.

Materialele video si/sau audio sunt fie subtitrate, fie insotite de un material Word care reda continutul clipurilor, pentru a veni
in sprijinul persoanelor cu deficiente de auz.

Daca aveti intrebari legate de acest site, nu ezitati sa ne scrieti la contact@sensabilitate.ro

1 © [0 g il M

Despre Surdocecitatea Harta Biblioteca Cursuri Contact

000 Aceasta sectiune oferda informatii despre proiectul Sensabilitate, despre Fundatia Sense International
M Romania, initiatorul acestui proiect, precum si despre Fundatia Orange, finantatorul proiectului.
re

Pagina intitulatad Surdocecitatea cuprinde informatii privind aceasta deficientd senzoriald complexa. Astfel,
veti gasi informatii privind tipurile si cauzele surdocecititii, precum si o trecere in revista a ceea ce
inseamna comunicarea la persoanele cu surdocecitate, fie ea congenitala sau dobandita, inclusiv metodele de
comunicare intdlnite la persoanele cu surdocecitate.

@

Surdocecitatea

Harta va ofera posibilitatea de a gasi serviciile sau specialistii de care ai nevoie, in functie de judetul in care
mj va aflati. Astfel, puteti utiliza primul filtru de cautare, care ofera informatii cu privire la tipurile de servicii
Harta existente in domeniul surdocecitdtii la acest moment: interventie timpurie, educatie, servicii vocationale,

servicii sociale. Al doilea filtru va da posibilitatea sa cautati cel mai apropiat specialist: psiholog, specialist
interventie timpurie, asistent social, psihopedagog, kinetoterapeut, oftalmolog, audiolog, neonatolog. Harta
va fi actualizata permanent. Daca doriti sa va apara datele de contact pe harta, va rugam sa ne transmiteti un e-
mail la: contact@sensabilitate.ro
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Aici veti gasi toate informatiile si materialele pe care Sense International Romania le-a dezvoltat sau tradus de-a

lungul celor peste 15 ani de activitate. Astfel, vei avea acces la Biblioteca noastra, articole si documente, chiar

Biblioteca carti, pe care dorim si le facem disponibile gratuit. Tot aici veti putea citi Revista Sensabilitate, singura revista din
Romaénia in domeniul surdocecitatii si a deficientei senzoriale multiple.

Copilul
cu surdocecitate
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|]i_|] Sectiunea Cursuri este dedicata tuturor celor care se afla la inceput de drum sau celor care au deja o experienta
considerabila in lucrul cu copiii cu surdocecitate, specialistilor din domeniul social, precum si altor persoane care

Cursuri o . . . oA A . .. .. .
doresc sa afle mai multe despre acest domeniu, cursuri extrem de utile in a intelege surdocecitatea si implicatiile ei.

Momentan, la aceasta sectiune gasesti doua cursuri: curs de formare initiald si curs de specializare in domeniul
surdocecitatii.

Curs de formare initiala Curs de specializare

In sectiunea Blog vom publica in mod constant articole, interviuri si noutati din domeniu.
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In 2017, Facultatea de Psihologie si Stiintele Educatiei prin Departamentul Psihopedagogie Speciald are onoarea si

organizeze a 11-a Conferintd Regionald de Comunicare Augmentativa si Alternativa, pentru Europa Centrala si de Est, o editie
aniversara, cu ocazia implinirii celor 20 de ani de la inaugurare.

Aceasta conferinta este un prilej de a reuni Intr-un context academic si multicultural atat specialisti din tarile cu indelungata
traditie in utilizarea AAC, cat si profesionisti care sunt la inceput de drum in implementarea acestei strategii, cu scopul de a

oferi sanse egale in comunicare, persoanelor non-verbale (persoane cu paralizii cerebrale, autism, deficiente mintale severe,
afazie, alalie, etc).

Pe langa specialisti, sunt asteptati sd participe la conferintd utilizatori de comunicare augmentativa si altrenativa, parintii
acestora, studenti, profesori, reprezentanti ai autoritatilor educationale si ai ONG-urilor.

Informatii despre participare si program obtineti accesand: http://comunicare-augmentativa.ro/11th-ece-aac-conference/.
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