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1. Contextul proiectului ErlISFaVIA

Familiile reprezinta sisteme unice care trebuie abordate intr-o modalitate unica. Documentul de
fata reprezinta o prezentare generala si comprehensiva a proiectului ErlSFaVIA care vizeaza
rezultate semnificative in interventia timpurie. Acest raport se adreseaza si tuturor Ministerelor
Europene de resort privind Sanatatea si Educatia in contextul in care proiectul ErISFaVIA vizeaza
perspectiva Conventiei Natiunilor Unite asupra Drepturilor Persoanelor cu Dizabilitati corelata cu
Strategia Europeana privind Dizabilitatea (2010-2020). in plus, prezentul proiect sustine Strategia
Europeana de dezvoltare durabila si incluziva, precum si Carta Drepturilor Fundamentale a
Tratatului de la Lisabona.

Proiectul ErISFaVIA analizeaza nevoile familiilor care au copii cu dizabilitati vizuale si multiple
inclusiv cei cu surdocecitate si pledeaza pentru drepturile si calitatea vietii acestora evidentiind
structura serviciilor de interventie timpurie impreuna cu bunele practici.

Prima parte a raportului include scopul, partenerii si produsele intelectuale ale proiectului
ErISFaVIA care sunt fundamentate pe structuri cadru relevante, planuri de actiune si documente

privind politicile de implementare.

1.1. Scopul proiectului

Proiectul ErlSFaVIA (Early Intervention Services for Families with Children with Vision
Impairment and Additional Disabilities, Nr. Proiect: 2019-1-EL01-KA201-062886) si-a propus sa
faciliteze cercetatorilor si practicienilor impartasirea cunostintelor si a experientei lor pentru a oferi

servicii calificate si eficiente de interventie timpurie familiilor care au copii mici cu dizabilitati
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vizuale si multiple. Pentru a atinge acest scop, organizatiile din consortiul proiectului si-au propus
urmatoarele obiective:
» + Dezvoltarea unui material de formare bogat si actualizat pentru specialistii care lucreaza

in programele de interventie timpurie

» + Promovarea colaborarii dintre universitati, scoli, institutii si asociatii ale familiilor care

au copii mici cu dizabilitati vizuale si multiple

» « Evidentierea bunelor practici si a principalelor abordari pentru dezvoltarea serviciilor

eficiente de interventie timpurie pentru copiii cu dizabilitati vizuale si multiple

1.2. Consortiul proiectului

Proiectul ErISFaVIA care a fost aprobat de Programul Erasmus+ (Actiunea Cheie 2) este sustinut
de un consortiu format din sase tari partenere cu un total de 10 organizatii. Trei dintre acestea sunt
universitdti (Universitatea din Tesalia — institutia coordonatoare — din Grecia; Universitatea Babes-
Bolyai din Romania si Universitatea Medeniyet Istanbul din Turcia), doud institutii sunt scoli
speciale pentru elevi cu dizabilitati vizuale (Liceul Special pentru Deficienti de Vedere Cluj-
Napoca din Romania si St. Barnabas School for the Blind din Cipru), iar cinci dintre organizatii
sunt non-guvernamentale si non-profit adresate persoanelor cu dizabilitati vizuale si multiple si/sau
familiilor acestora (Amimoni — Grecia, Syzoi - Grecia, Ayse Nurtac Sozbir Gunebakan -Asociatia
pentru copii cu dizabilitati vizuale si multiple si familiile lor (ANSGA) — Turcia, Blindeninstitut
Miinchen Maria-Ludwig-Ferdinand-Schule - Germania, Mali dom — Croatia).

Universitatea din Tesalia (UTH): Fondata in 1984, UTH este un centru academic si administrativ
important in orasul Volos. Universitatea s-a dezvoltat treptat prin noi departamente avand in
prezent un numar de 35 in cadrul a 5 facultati. UTH are un centru de accesibilitate (Prosvasi) care
isi propune sa ofere sprijin studentilor cu dizabilitati si personalul universitatii in scopul abordariii
unor provocari de ordin fizic, academic si social si al imbunatatirii serviciilor de accesibilizare si
incluziune in intreaga institutie. UTH s-a implicat si participa in continuare intr-un numar mare de
proiecte nationale si europene.

Universitatea Babes-Bolyai (UBB): UBB este o institutie publica de invatamant superior, o

universitate multiculturala, complexa care se axeaza pe cercetari avansate. Structura sa include 21
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de facultati, intre care si Facultatea de Psihologie si Stiinte ale Educatiei cu Departamentul de
Psihopedagogie Speciala. Acesta din urma este implicat ca partener in numeroase proiecte de tip
Erasmus+ cu importanta deosebita pentru persoanele cu dizabilitati.

Universitatea Medeniyet Istanbul (UMI): Fondata in 2010, UMI este o institutie publica situata in
zona Anatolia a orasului Istanbul. Aceasta universitate inovativa, antreprenoriala, orientata spre
societate si civilizatie, cercetare si colaborari internationale este compusa din 11 facultati, 2 scoli,
un institut de studii postuniversitare si 16 centre de cercetare. UMI este implicata in proiecte ale
Programului ECHO (European Civil Protection and Humanitarian Aid Operations /Protectie Civila
Europeana si Operatiuni de Ajutor Umanitar), ale programului Erasmus+, ale programului Horizon
2020 (MC Individual Fellowship) si numeroase proiecte nationale.

SYZOI: Fondata in 2007 in Salonic — Grecia la initiativa a 30 de parinti cu copii cu dizabilitati
multiple, SYZOI este o organizatie non-guvernamentala, non-profit. Scopurile acestei organizatii
vizeaza initierea sau sprijinirea programelor, centrelor, scolilor si formarilor vocationale ale
copiilor cu dizabilitati vizuale si multiple, oferind suport social si psihologic pentru acesti copii si
familiile lor, contribuind la cresterea nivelului de constientizare a opiniei publice despre
dizabilitatile multiple, imbunatatind studiile academice si educationale in acest context si asigurand
drepturile constitutionale ale copiilor cu dizabilitati multiple. Centrul ofera servicii conexe cu
programele de interventie timpurie care includ evaluari, sprijin, supervizare a familiilor si ingrijire
zilnica.

Liceul Special pentru Deficiensi de Vedere Cluj-Napoca: Ca prima institutie din Cluj pentru
persoanele cu dizabilitati vizuale, scoala a fost infiintatd in 1900 si este prima scoala din Romania
care a implementat programe educationale pentru copii cu dizabilitati vizuale si multiple incepand
cu anul 1999. Scoala se bucura de o colaborare stransa cu UBB precum si cu organizatii
internationale ca de exemplu Sense International Marea Britanie si este implicata in numeroase
proiecte nationale si internationale.

AMIMONI: AMIMONI a fost fondata in 1993 ca organizatie non-profit de catre parintii copiilor
cu dizabilitati multiple. Obiectivele urmarite de asociatie vizeaza cresterea optima a independentei
fiecdrei persoane in cadrul activitatilor cotidiene si castigarea dreptului de a frecventa atat scoli
speciale cat si scoli de masa. AMIMONI ofera servicii familiilor care au copii cu dizabilitati vizuale
si multiple 1n cadrul a patru programe: Programul de interventie in copilaria timpurie (din 2004),

Centrul IRIS de ingrijire de zi (primul centru de zi din Grecia pentru persoane cu dizabilitati vizuale
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si multiple), Programul educational Casa de oaspeti Polichni (pentru copii mai mari de 8 ani si
adulti cu dizabilitati vizuale si multiple — din 1996) si Centrul de Ingrijire Asistata Lilian Voudouri
din 2012 (primul centru de rezidenta pe tot parcursul vietii din Grecia). Pe langa aceste servicii,
AMIMONI a dezvoltat in 2018 si servicii de sprijin la distanta pentru familiile si specialistii din
Grecia.

Scoala pentru Nevazatori St. Barnabas: Infiintata in 1929 in Nicosia, Cipru este singura institutie
educationala de acest tip din tara. Serviciile sale sunt oferite copiilor cu dizabilitati vizuale, precum
si celor cu dizabilitati multiple. In plus, scoala dispune de servicii de sprijin pentru copii din mediile
educationale incluzive atat la nivel preuniversitar, cat si la nivel universitar, programe de formare
vocationala pentru adulti, programe de formare in contextul utilizarii tehnologiei, programe de
formare pentru specialistii care lucreaza cu persoane cu dizabilitati vizuale, programe de educatia
parintilor, sprijin psihologic si consiliere si program de interventie timpurie. Acesta din urma
consta intr-0 abordare multidisciplinara in echipa cu diferite tipuri de specialisti precum asistenti
sociali, psihologi, profesori psihopedagogi si terapeuti (meloterapie, terapie ocupationala,
fizioterapie, kinetoterapie).

Asociaria pentru copii cu dizabilitari vizuale si multiple si familiile lor (ANSGA): Fondata de un
grup de parinti cu copii cu dizabilitati vizuale si multiple in 2010, ANSGA este prima si singura
asociatie al carei scop principal este sprijinirea acestor copii si a parintilor lor din Turcia. Obiectivul
asociatiei este de a constientiza si promova dizabilitatile multiple si surdocecitatea.
Blindeninstitut Miinchen: Este 0 institutie pentru persoane cu dizabilitati vizuale care ofera servicii
indivizilor cu varste intre 0-21 ani. Cuprinde un program de interventie timpurie, gradinita, scoala
speciala pentru copii cu dizabilitati vizuale si multiple, un centru de zi de pedagogie curativa si 0
scoala rezidentiala. Institutia ofera sprijin si copiilor cu dizabilitati vizuale din mediile incluzive.
Personalul este format din experti in psihopedagogie speciala, fizioterapie, terapie ocupationala,
asistenta sociala, terapia limbajului si comunicarii, psihologie, artterapie si meloterapie.

Mali dom Zagreb: Fondat de catre primaria Zagreb ca institutie publica locala care ofera
servicii copiilor si tinerilor cu dizabilitati multiple (si dizabilitati vizuale si multiple) centrul ofera
servicii de reabilitare educationala si psiho-sociala prin utilizarea unui program transdisciplinar n
cadrul unui centru de zi si a programului de interventie timpurie. Mali dom a coordonat

numeroase proiecte in colaborare cu diferite organizatii internationale si cu parteneri precum
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IRC-(USAID), UNICEF, CBM, Perkins International. Mali dom ofera servicii de formare si

workshop-uri pentru specialistii din scoli si din institutii din tarile invecinate, dar si pentru experti

din domeniul educatiei si terapiei copiilor cu dizabilitati multiple. Personalul centrului este format

din profesori, fizioterapeuti, terapeuti ocupationali, kinetoterapeuti, asistenti sociali, specialisti in

terapia tulburarilor de comunicare si limbaj, psihologi, art-terapeuti si meloterapeuti

1.3. Produse intelectuale

Produsele intelectuale din proiectul ErlSFaVIA s-au aliniat scopului proiectului si toate

obiectivele acestora au fost indeplinite cu succes. Ele sunt ilustrate in tabelul de mai jos:

Tabelul 1. Produsele intelectuale (P1) ale proiectului ErlISFaVIA

Numairul | Titlul Pl Organizatia responsabila

P

Designul si crearea platformei de colaborare a UTH

proiectului

Sinteza literaturii de specialitate si studiul analizei UBB

de nevoi

Materialul de formare — design si continut Mali dom & Blindeninstitut
Miinchen

Jurnalele de reflectie si chestionarele UTH

Sinteza studiilor de caz si a rezultatelor de UTH

cercetare
Ghid de bune practici AMIMONI
Diseminarea si valorificarea rezultatelor Toti partenerii

Raport privind recomandarile si structura IMU

politicilor de implementare

10
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2. Recomandari privind politicile de implementare

Aceasta sectiune a raportului are scopul de a constientiza factorii de decizie si partile interesate
privind serviciile necesare, programele concrete, abordarile, materialele si retelele care ii sprijina
in maniera cea mai eficientd pe copiii cu dizabilitati vizuale si multiple si/ sau cu surdocecitate si
familiile lor.

2.1. Servicii de interventie timpurie la nivel mondial: Contextul si abordarile curente
Obiectivele programelor de interventie timpurie sunt de a securiza si promova potentialul si
abilitatile copilului de dezvoltare, sprijinind intreaga familie prin intermediul expertilor si al
specialistilor din domeniul educatiei speciale. Expertii lucreaza cu parintii in scopul construirii de
parteneriate si 1i sprijind prin oferirea de informatii concrete, de suport social si emotional si de
formare specifica acolo unde este necesar. Din perspectiva sociala, interventia timpurie s-a dovedit
a fi avantajoasa in sensul in care mai putini copii de varstd mai mare vor necesita ulterior servicii
de educatie speciala sau alte tipuri de interventii (Heward, 2014).

Experti din domeniul interventiei timpurii mentioneaza trei niveluri de sprijin pentru dezvoltarea
copilului: a. programe universale, care sunt oferite in termeni mai generali de catre societate si au
ca populatie tinta toti copiii cu varste cuprinse intre 0 si 5 ani; b. programe specifice de interventie
pentru copiii la risc de a dezvolta intarzieri in dezvoltare sau dizabilitati; si c. interventii specializate
pentru copiii cu nevoi asociate specifice (de ex. grupuri de sprijin pentru ingrijitorii copiilor cu
dizabilitati) (Guralnick, 2016). Este evident faptul ca serviciile generale pot castiga mai mult sprijin
din partea societitii, aspect care va asigura calitatea serviciilor oferite. In contextul politicilor de
implementare este general acceptata ideea ca serviciile accesibile, care au preturi rezonabile si sunt
de inalta calitate reprezinta premise ale depasirii conditiilor de saracie a copiilor si familiilor
acestora. Identificarea celor mai avantajoase programe este insa 0 provocare. O posibila abordare
0 reprezinta implicarea tuturor partilor interesate in realizarea si evaluarea studiilor de cercetare.
Luand in considerare contextele specifice ale diferitelor tari, sunt evidentiate patru elemente-cheie:
a. Familiile si specialistii au nevoie de masuri de politici coordonate atent in termenii
implementarilor strategice, scopurilor si rezultatelor; b. politicile ar trebui sa vizeze sprijinul si
coordonarea serviciilor educationale, sociale si de sanatate implicate; c. masurile referitoare la
servicii care se suprapun sau intra in conflict unele cu altele ar trebui evitate; d. un exemplu de

politici il constituie crearea de centre de suport privind interventia in copilaria timpurie la nivel

11
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regional si national care sa functioneze ca un liant intre nivelul politic, cel profesional si cel al
utilizatorilor (familial) (Kohli-Lynch, Tann & Ellis, 2019).

Educatie si ingrijirea in copilaria timpurile se refera la o serie de servicii si prevederi pentru copiii
foarte mici si familiile lor, care sunt disponibile la cerere intr-un anumit stadiu al dezvoltarii
copilului. Aceste servicii/prevederi acopera orice masura adoptata atunci cand copilul necesita
sprijin special pentru a asigura si consolida dezvoltarea sa personala, pentru a dezvolta
competentele familiei si pentru a promova incluziunea sociala a familiei si copilului. Aceste
interventii trebuie desfasurate in mediul natural al copilului, preferabil la nivel local, centrate pe
familie si pe munca in echipa multidisciplinara. Sunt oferite tehnici de interventie si informatii
bogate care s-au dovedit a fi un real sprijin in invatare si dezvoltare. Acestea sunt focusate pe teme
specifice, informatii adecvate varstei si abilitati care ii ajutd pe copii in dezvoltarea ulterioara in
domeniul respectiv. Informatiile oferite au un continut bogat care ofera o gama larga de experiente
si activitati ce sprijina invatarea si dezvoltarea copiilor. Un curriculum bazat pe cercetare ofera de
asemenea o succesiune a oportunitatilor de invatare in functie de etapele de dezvoltare ale copiilor
(Organisation for Economic Co-operation and Development, 2001).

Cu aproximativ 1 din 1000 de copii de varsta scolara diagnosticati ca avand o dizabilitate vizuala
si cu un numar mai mic de copii ca fiind nevazatori, dizabilitatea vizuala este considerata una cu
incidenta scazuta la copii (Sapp, 2010). Copiii cu dizabilitati vizuale sunt o tipologie eterogena, iar
copii cu surdocecitate si dizabilitati vizuale si multiple cu atdt mai mult, avand o varietate de
diagnostice sau nevoi asociate (Parker & Ivy, 2014). Exista o imensa diversitate in cadrul acestei
tipologii de dizabilitate in termenii dizabilitatilor asociate care sunt prezente, precum si al gradelor

de pierdere senzoriala, incluzand aici pierderea de vedere si/sau de auz. Dizabilitatea vizuala si

-

intampla frecvent ca serviciile existente la nivel local sa nu recunoasca dizabilitatile senzoriale la
varste foarte mici, respectiv efectele pierderii senzoriale asupra dezvoltarii. In cadrul acestui grup
multicultural, un fenomen frecvent intalnit este cel al intarzierilor semnificative in comunicare si

dezvoltare.

12
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Din punct de vedere al dezvoltarii, interventia ar trebui sa inceapa cat mai devreme posibil.
Serviciile pot fi furnizate in medii incluzive sau la domiciliul familiei, pe langa scolile de tip centru
de resurse sau de institutii de invatamant special. Eficacitatea programelor de interventie timpurie
este doveditd de rezultate ca: a. stimularea dezvoltarii fizice si psihomotorii a copilului; b. o
imbunatatire a starii de bine a familiei; c. avantaje pe termen lung pentru societate; si d. prevenirea
dizabilitatilor cauzate de dezavantajul social si de mediu. Programele de IT ajuta la prevenirea
dizabilitatilor secundare (Beirne-Smith, Ittenbach, & Patton, 2002).

Educatia centrata pe copil este adaptata nevoilor si abilitatilor copilului si recunoaste dreptul
fiecarui copil de a beneficia de asistenta din alte surse decat cea oferita de familia sa. Deoarece
exista 0 gama atat de variata de copii cu diferite dizabilitati, abordarea centrata pe copil este
adaptata. Interventiile centrate pe familie pun familia pe primul loc, iar un profesionist invata
familia tehnici de parenting specific, pe care le pot folosi in cazul copilului lor. Programele de IT
si cele la domiciliu implementeaza frecvent o abordare centrata pe familie. Strategiile centrate pe
familie au ca prioritate cerintele copilului, in timp ce tin cont de nevoile familiei ca intreg (Durando,
Chen, & Petroff, 2017).

Exemplele de programe de IT cu suport empiric si baza teoretica, pentru copii cu intarzieri in

« Potrivit pentru mine: activitati pentru construirea abilitatilor motorii la copii mici (Fit for Me:
Activities for Building Motor Skills in Young Children, Karnes, 1992).

« Curriculum-ul Carolina pentru sugari si copii mici cu nevoie speciale (Carolina Curriculum for
Infants and Toddlers with Special Needs, Johnson-Martin, Attermeier, & Hacker, 2004).

» Joaca-te si invata: Un curriculum bazat pe motricitate pentru prescolari pentru copii cu diferite
tipuri de abilitati (Play and Learn: A Motor-Based Preschool Curriculum for Children with All
Abilities, Coleman, Sullivan, & Krueger, 2002).

Programele de Interventie timpurie pentru grupurile de risc ajuta familiile sa evite problemele
secundare asociate. Un astfel de program este Parteneriatul asistent medial — familie ("Nurse
Family Partnership", Zeanah, Stafford, & Zeanah, 2005), care se centreaza pe legatura dintre copil
si ingrijitorul sau, pe atasament, formarea mediatorilor familiali care pot promova starea de bine a
copilului, prin asistarea parintilor in ingrijirea copiilor lor, imbunatatirea comportamentului
copilului, pregatirea acestuia pentru scoala, imbunatatirea performantei scolare, precum si

abilitatile de lucru si sanatatea mintala a parintilor.

13
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Alte exemple de programe centrate pe familie sunt:

» Pasi spre un parenting placut, eficient (Steps Toward Enjoyable, Effective Parenting)

» Promovarea primelor relatii (Promoting First Relationships)

« Programul de suport familial prin vizite la domiciliu (Home Visiting Family Support Program)

* Proiectul de dezvoltare familiala UCLA (UCLA Family Development Project, Zeanah, Stafford,
& Zeanah, 2005).

14
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Pe langa programele de ingrijire timpurie orientate pe copil si familie, exista programe care constau
in alte combinatii de interventii bazate pe aspecte diferite care tin de copil si familie.
Alte exemple de programe de IT sunt:
1. Competente parentale si atasament in copildria mica: diminuarea riscurilor legate de probleme
de sanatate mentala si promovare a rezilientei (CAPEDP - Compétences parentales et Attachement
dans la Petite Enfance: Diminution des risques liés aux troubles de santé mentale et Promotion de
la résilience) (Bowlby, 1982).
2. Pro-copil (Pro Kind) — model bio-ecologic german.
3. ZEPPELIN 0-3 cu parintii din program ca profesori — model elvetian bio-ecologic.
4. Program de ingrijire intensiva pentru familii vulnerabile pentru prevenirea institutionalizarii
(The Intensive Care Program for Vulnerable Families to Prevent Institutionalization - P.I.P.P.1.,
Lacharité, 2010).
5. Programul CARE (Browne et. al., 2006).
6. Programul Copil Sanatos (The Healthy Child Programme), Departamentul de Sanatate, Anglia,
2009).
7. Programul Ingrijire sigura (SafeCare Program, Lutzker & Bigelow, 2002).
8. Tele-Sanatate a sugarului si copilului mic (Infant & Toddler Telehealth, Perkins School for the
Blind, 2021)

Astfel, pe baza datelor mentionate mai sus si avand in vedere dovezi din cercetari
relevante, continutul unui model reprezentativ de program de IT poate fi sumarizat in tabelul 1

(Jungman et.al., 2017)..

Tabel 2. Continutul programelor de Interventie Timpurie (Jungman et al., 2017)

Sanatatea si securitatea copilului Dezvoltarea copilului

Sanatatea si starea de bine prenatale Dezvoltarea parintelui

Pregatirea pentru travaliu si nastere Dezvoltarea fizica/ motorie

Imunizare Dezvoltarea cognitiva

Alaptat si nutritie Dezvoltarea limbajului

Activitate fizica Dezvoltarea socio-emotionala
Reglare temperamentala/emotionala
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Ingrijire de baza: somn, imbiiere, imbricare a | Dezvoltarea creierului
copilului Achizitia (bazele) scris-cititului
Auz/Vedere Joc

Monitorizarea cresterii

Recunoasterea semnelor de boala
Promovarea vizitelor de ingrijire

Igiena dentara

Monitorizarea semnelor de maltratare a
copilului

Rani ale copilului, ingerare/ otravire

Revizuirea sigurantei de la domiciliu

Relatia parinte-copil Sanatatea si dezvoltarea familiei
Recunoasterea semnelor de atasament Distresul si sanatatea mentala a ingrijitorilor
Lectura indiciilor copilului Ingrijirea  sanatatii  fizice postnatale a

Asteptari (realiste/nerealiste) ale parintelui | parintelui

fata de copil Violenta domestica si in familie
Consum de substante a ingrijitorilor
Social suport

Conectarea cu resurse comunitare

Dezvoltarea pe parcursul vietii parintelui

2.2. Structura serviciilor de interventie timpurie

Modelele de implementare a serviciilor de IT s-au axat pe aspecte diverse si uneori integrative. De
exemplu, filosofia pe care se bazeaza un program de IT ar putea fi de sorginte Piagetiana (privind
etapele de dezvoltare ale teoriei sale), comportamentala, medicala / diagnostica, neurobiologica
etc. (Anastasiow, 1990; Bricker & Veltman, 1990; Bagnato & Neisworth, 1981), in timp ce locatia
programului de IT poate varia. Aceasta variatie a locurilor in care pot avea loc astfel de programe
cuprinde: a. programe de IT care au loc in spitale, b. programe de IT la domiciliu, c. programe de
IT care se deruleaza in centre si d. programe de interventie timpurie care combina interventia la

domiciliu si in centru (Heward, 2014; Odom & Fewell, 1983). In cazul in care copilul mic cu
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dizabilitati vizuale si asociate are unele probleme grave de sanatate, acesta trebuie sa ramana la
sectia de Terapie Intensiva Neonatala pentru o perioada lunga de timp. Prin urmare, pentru acesti
sugari, serviciile de IT ar trebui sa inceapa la spital imediat ce echipa medicala decide ca interventia
nu reprezinta risc pentru viata sugarilor (Glass et.al., 2015). In cazul in care copilul este in stare
buna pentru a fi externat din spital la cateva zile dupa nastere sau este in siguranta Sa mearga acasa
dupa cateva zile sau saptamani, serviciile de IT ar trebui sa inceapa imediat, de asemenea. Este de
inteles ca nevoile copilului care are dizabilitati multiple vor fi foarte complexe, iar prin urmare este
o0 sarcina foarte dificila pentru parinti sa aiba grija de el / ea intr-un mod eficient. Pe langa
problemele financiare si psihologice, parintii si, cel mai probabil, ceilalti membri ai familiei,
precum frati si bunici, se confrunta cu socul situatiei. In acea etapa, serviciile de IT bine planificate,
bine organizate si bine implementate la domiciliu si / sau centru ar putea fi salvatoare pentru toti
(Ayyildiz, 2022; Berk, 2013; Heward, 2014).

Evident, IT implica munca in echipa si nu poate avea succes fara implicarea activa a copilului; prin
urmare, este esential sd se asigure o buna colaborare si eficacitate. Diferitele abordari ale lucrului
in echipa in IT sunt: a. abordarea multidisciplinara, b. abordarea interdisciplinara si c. abordarea
transdisciplinard (Harbin & West, 1998; Woodruff & McGonigel, 1998). Abordarea
multidisciplinard este oarecum perimata si nu asigura eficacitate, deoarece, de cele mai multe ori,
furnizorii de servicii medicale, educatorii si specialistii in servicii de educatie speciala lucreaza
separat. Specialistul in interventie timpurie nu are informatii detaliate despre diagnostic si
consecintele acestuia asupra sanatatii copilului mic si invers. Abordarea interdisciplinard, pe de
alta parte, este mai eficientad, pentru cad membrii echipei (specialist interventie timpurie/
psihopedagog, fizioterapeut, terapeut ocupational, psiholog, pediatru, asistent medical etc.) se
intalnesc din cand in cand (saptamanal sau lunar) si discuta situatia copilului si a mediului din jurul
sau (profilul familiei, posibilitatile din zona in care locuieste copilul) si prognosticul serviciului de
IT. Problema cu aceasta abordare este ca fiecare membru al echipei contribuie la aceste intalniri ca
expert in propriul domeniu. Pediatrul isi realizeaza activitatea sa, raporteaza prognosticul sanatatii
copilului, dar nu solicita si nu discuta partea educationala a obiectivelor programului de IT al
copilului. Prin opozitie, abordarea transdisciplinara permite tuturor profesionistilor sa treaca, la
nevoie si cu un scop, granitele expertizei lor si sa incerce sa mentina comunicarea, interactiunea si
cooperarea dintre ei la cel mai nalt nivel. Conform acestei abordari, perspectiva holistica este

importanta, astfel incat sanatatea, dezvoltarea si educatia copilului sunt luate in considerare de toti
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membrii echipei si, de asemenea, familia este considerata un membru egal al echipei. Este esential
ca toate deciziile luate in contextul programului de IT sa fie agreate si sa reprezinte
responsabilitatea fiecaruia dintre membrii echipei. Totusi, unul dintre membrii echipei ar putea sau
ar trebui sa isi asume rolul de furnizor principal de servicii sau de persoand de contact ca persoana
care va mentine o relatie stransa cu copilul si familia (Heward, 2014; Woodruff & McGonigel,
1998).

Partenerii din cadrul proiectului ErISFaVIA au lucrat la sumarizarea principiilor modelelor
IT, prezentata mai sus, au facut schimb de experienta si cunostinte in timpul ntalnirilor
transnationale ale proiectului, precum si in timpul cursurilor/evenimentelor de formare/invatare
on-line si la fata locului si au atins unele dintre cele mai bune practici in domeniul IT care au loc
in tarile partenere si sunt in conformitate cu politicile si serviciile lor de asistenta juridica (a se

vedea tabelul 3).
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Table 3. Caracteristicile serviciilor de interventie timpurie oferite de catre partenerii din proiectul ErISFaVIA

The partner/ Existed Existed Name of the | Location of | Team work | Tools and monitoring process*
The features of | legislation | center  or | programme | the approach
El for El | department programme
programmes services
AMIMONI Da, dar nu | Da Interventie | La domiciliu | Abordare Evaluare transdisciplinara la
specific Timpurie multidisciplinara | admiterea in program/
pentru IT. pentru copil (Intalniri monitorizarea dezvoltarii copilului
(ECI) saptamanale). de catre
ANSGA** Da, dar nu | Nu
specific
pentru IT.
Blindeninstitut | Da Da Interventie | Tn centru Abordare Evaluare transdisciplinara la
Miinchen Timpurie interdisciplinard | admiterea in program, in vederea
monitorizarii dezvoltarii copilului/
unele vizite la domiciliu/ primirea
periodica a copiilor in centrul de zi.
Cluj-Napoca Da Da Proiectul de | Combinat, la | Abordare Evaluare transdisciplinara la
Special  High Interventie | domiciliu si | multidisciplinard | admiterea in program /
School for the Timpurie in centru monitorizarea progresului de catre
Blind echipd/ sedinte cu familiile
Mali dom- | Da, dar nu | Da Programul n cea mai | Abordare Protocoale de admitere, evaluare si
Zagreb specific de mare parte | transdisciplinara | tranzitie/ monitorizarea dezvoltarii
pentru IT. Interventie | la domiciliu, | (Intalniri copiilor la fiecare 3 — 6 luni.
Timpurie unele saptamanale)
activitati n
centru
St. Barnabas | Da Da Programul Tn centru in | Abordare Evaluare transdisciplinara la
School for the de cea mai | multidisciplinard | admiterea in program / sustinerea
Blind Interventie | mare parte, copiilor si  famililor n  cadrul
Timpurie unele vizite tranzitiilor si dupa tranzitie
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la domiciliu
daca  este
nevoie

SYZOI Da, dar nu | Da Programul La domiciliu | Abordare Evaluare transdisciplinara la
specific de multidisciplinara | admiterea in program, instrumente
pentru IT. Interventie de observare-evaluare de doua ori
Timpurie pe an, revizuirea  planurilor

educationale, monitorizarea
progresului prin completarea fiselor
de observatie. Oferire de suport
familiilor care locuiesc la distanta
prin telefon sau prin sedinte online

* Informatii detaliate despre aceste procese pot fi consultate in raportul proiectului “Scopuri, Recenzie teoretica, studiu de nevoi”, la

adresa web a proiectului, ca resursa open access (este rezultatul 2 al proiectului ErISFAVIA).**ANSGA a reusit sa asigure atat servicii in
centru, cat si la domiciliu, pentru o perioada scurta de timp, cu sprijinul proiectului ErISFaVIA. Lucrul in IT va fi realizat in continuare

prin colaborarea cu IMU, dupa finalizarea proiectului ErlSFaVIA.

16



I APYMA

Co-funded by the ** KPATIKQN
X % YNOTPO®IOQN
Erasmus+ Programme *

of the European Union T I KY

3. Recomandari privind politicile de implementare

3. Linii directoare pentru politici

Aceasta sectiune a raportului prezinta analiza SWOT a serviciilor de IT si exemple de bune practici,
bazate pe experienta partenerilor din proiectul ErISFaVIA.

3.1. Principalele aspecte si provocari
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Problemele si provocdrile importante sunt prezentate in figura 1 mai jos. Aceasta

reprezinta analiza SWOT a serviciilor de interventie timpurie pentru copii mici cu dizabilitati

vizuale si asociate si familiile acestora:

Figura 1. Analiza SWOT a serviciilor de interventie timpurie
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3.2. Exemple de bune practici- Informatii oferite de organizatiile partenere

Raportul privind Analiza de nevoi si analiza literaturii de specialitate din cadrul proiectului
ErISFaVIA (10 2), precum si Ghidul de bune practici ofera informatii privind motivele pentru care
aceste organizatii ( centre si scoli) care ofera servicii de interventie timpurie din tari diferite,
prezinta un real succes.

Urmatoarele aspecte explica aceste motive:

- Aceste organizatii au protocoale bine stabilite si bine structurate pentru serviciile de interventie
timpurie privind criteriile de eligibilitate pentru a sprijini copiii cu DVDM de la 0 la 3 ani, inclusive

familiile acestora.

- Aproape toate organizatiile lucreaza in echipe, cu o perspectiva interdisciplinara sau

transdisciplinara.

- Desi majoritatea organizatiilor ofera servicii de interventie timpurie desfasurate la domiciliu,
fiecare dintre ele desfasoara activitati si in centru. Daca organizatia ofera servicii in centru, se
realizeaza si vizite la domiciliu periodic pentru a mentine o relatie buna cu familia si pentru a

monitoriza progresul planului educational.

- Membrii echipei sunt experti independenti precum profesori psihopedagogi/lucratori in
interventie timpurie, fizioterapeuti, terapeuti ocupationali, asistenti sociali, logopezi, psihologi,
artterapeuti, meloterapeuti etc.

- Organizatiile utilizeaza instrumente diferite pentru evaluare si monitorizare precum Scala
Portage, Scala de dezvoltare mentala Griffith, Proiectul Oregon pentru copii prescolari cu
dizabilitati vizuale si nevazatori; inventarul de abilitati 0-6 ani, Sistemul LEA, Observarea vederii
functionale, Scale de dezvoltare pentru copiii cu dizabilitati vizuale, instrumente de evaluare ale
vederii functionale, Profilul Tactil ( Royal VISIO), Scalele de Observare Bielefeld (BOS-BLIND),
Scala primara de evaluare a perceptiei vizuale, Elementary Visual Perception Assessment Scale,
Advanced Visual Perception Assessment Scale for children with visual impairment and
Developmental Observation Tool for Children with Visual Impairments, Versiunea adaptata a
proiectului Dakota etc. Ghidul de bune practici din cadrul proiectului a evidentiat faptul ca metode
specifice precum Tadoma, Bobath, Snoezelen, tehnici de integrare senzoriala, mana pe mana,
obiecte variate, jucarii si imagini cu culori variate, texturi si contraste, joc ( fizic, dramatizare) si

activitati diverse ( turn-taking, take-give, secvente, muzica, arte si mestesuguri), miscari corporale,
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mimica, sunete din mediu , precum si ale persoanelor, sunete ale obiectelor, cartonase si carti
tactile/ audio/senzoriale, precum si crearea si parcurgerea unor rutine. Acestea sunt foarte utile si

au fost utilizate de catre echipele organizatiilor partenere.

- Organizatiile partenere au participat la cel putin un proiect national/international privind serviciile

de interventie timpurie.

- Membrii echipei de interventie timpurie au oportunitati de formare continua, precum si mobilitati

in alte tari pentru dezvoltare profesionala.

- Caurmare a efectelor extreme ale pandemiei Covid — 19 asupra educatiei, serviciile de interventie
timpurie sunt oferite in forma hibrid ( fata in fata sau online) sau doar servicii online de catre toate
organizatiile , pe parcursul unei perioade lungi de timp. Unele dintre organizatiile partenere
utilizeaza inca oportunitatile si beneficiile instruirii si predarii online sau hibrid, aspect care se
refera si la formarea specialistilor. Conform rezultatelor jurnalelor de reflectie din cadrul Ghidului
de bune practici, programele de formare care au fost oferite specilistilor au fost extrem de eficiente.
De exemplu, 153 de jurnale de reflectie au fost selectate si analizate in acest proiect. Rezultatele
au sugerat cinci teme majore privind Interventia timpurie: acestea sunt: a. criteriile de interventie,
b. locul de desfasurare a interventiei, c. instrumentele interventiei, d. provocarile interventiei si e.
interventia de monitorizare (pentru maimulte informatii, vezi Ghidul de Bune Practici).

- Importanta schimbului de cunoastere, experiente si mentorat in cadrul echipei, precum si
utilizarea in mod regulat a jurnalelor de reflectie pentru fiecare copil cu dizabilitate vizuala si
dizabilitati multiple si /sau surdocecitate in mod regulat, au parut ca fiind cruciale si determinante

in dezvoltarea competentelor profesionistilor.

4. Recomandari

1. Dizabilitatea vizuala asoictaa dizabilitatii multiple si surdocecitate ar trebui recunoscute ca si
diagnostic medical, deci copiii din aceasta categorie si familiile lor ar putea avea acces la serviciile
necesare, in special cele de interventie timpurie, de la cele mai mici varste. Sericiile de interventie
timpurie sunt esentiale pentru copiii cu dizabilitati vizuale si dizabilitati multiple si surdocecitate
prin evaluarea si imbunatatirea vederii/ auzului functional, promovarea deprinderilor de viata

cotidiana, integrare senzoriala etc.
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2. Trebuie luate anumite precautii in ceea ce priveste utilizarea efectiva a evaluarii bazate pe dovezi
stiintifice si serviciile specifice de interventie timpurie pentru copiii cu dizabilitati vixuale si
dizabilitati multipke si surdocecitate. De exemplu, asa cum se vede si in urmatoarea recomandare,
formarea profesorilor calificati precum si a expertilor, care au cunostintele si experienta de a lucra
cu acesti copii, reprezinta o precautie buna. In plus, programele existente pentru alte conditii de
dizabilitate severa ( de exemplu TSA sever, dizabilitate intelectuala severa si profunda) pot fi
revizuite, iar cele mai eficiente pot fi adaptate precum unele programe de interventie timpurie

pentru aceste persoane.

3. Programele de formare sunt deosebit de importante pentru profesori si experti. invatarea hibrida,
care combina formarea fata in fata cu cea onine a devenit extrem de eficienta in proiectul
ErISFaVIA.. Este o metoda de formare care include elemente teoretice si ofera experiente concrete
(vezi Ghidul de bune practici ErISFaVIA). De exemplu, sistemele de comunicare alternativa si
augmentativa (CAA) si tehnologiile de acces ar trebuie utilizate in progtramele de IT pentru copiii
cu DVDM si Surdocecitate.

4. Programele financiare si de suport etic ar trebuie dezvoltate si implementate pentru familii. De
exemplu grupuri de sprijin ar trebui oferite familiilor cu copii care au fost diagnosticati, cat mai de
timpuriu. Totodata suport psihologic care este crucial pentru familii pentru a invata si dezvolta
mecanisme de coping ar trebui implementate cat mai devereme. Toate familiile, indiferent de starea
lor financiara, ar trebui sa aiabi acces in mod egal la acaeste servicii.

5. Programele de formare centrate pe familie ar trebui dezvoltate , iar familiile ar trebui sa aiba un
rol activ in procesul de sprijin al dezvoltarii copilului in planificarea si mentinerea educatiei
copilului.

6. Principalul obiectiv ar trebui sa fie progresia graduala a interventiei individualizate la domiciliu,
care incepe de la cele mai mici varste, spre mediile incluzive. Dupa perioada scolaritatii,
planificarea sistematica trebuie sa vizeze abilitatile vocationale si stabilirea networkului suportiv
pentru tranzitia la viata de adult. Acest proces este extrem de important si util copiilor cu dizabilitati

vizuale si dizabilitati asociate si ar trebui sa reprezinte obiective importante al factorilor de decizie.

7. Este importanta diseminarea educatiei speciale in programele de interventie timpurie la nivel
licenta si master, precum si includerea acestor cursuri in programele care vizeaza copiii mici cu

DVDM si surdocecitate.
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8. Profesorii asistenti ar trebui sa fie formati, iar acestor specialisti ar trebui sa li se ofere de catre

factorii de decizie oportunitati de a lucra in sistem.

9. Activitatea la nivelul echipei multidisciplinare ar trebui sa fie dezvoltati. In acest context,
formarile ar trebui sa fie organizate pentru toti specialistii ( de exemplu medicina, education etc.)
oferind servicii acestor copii pentru a dobandi cunostinte similare si de asemenea experiente la
diferite niveluri si pentru a oferi servicii in mod integrat. Daca nu este posibil, un sistem de
colaborare eficient ar trebui stabilit si coordonat pentru a oferi serviciide interventie timpurie an

mod eficient si calificat.

5. Concluzii
Serviciile de interventie timpurie intregate, desfasurate la domiciliu dar si in centru, modelate de

catre echipele transdiciplinare consituie cel mai bun cadru de referinta pentru a sprijini familiile cu

-

sprijini familiile care au copii la risc in ceea ce priveste dezvoltarea generala. Multe organizatii
internationale si europene precum OMS, UNICEF; EASPD (Asociatia Europeana a furnizorilor de
servicii pentru persoanele cu dizabiulitati), Eurylaid -The European Association on Early
Childhood Intervention (EAECI) and the European Early Childhood Education and Care (CARE),
precum si multi cercetatori subliniaza deficitul la nivelul programelor de interventie timpurie.

Conform acestor organizatii, factori precum prematuritatea, sardcia si alte aspecte ce tin de
sanatate, riscuri de dezvoltare, lipsa serviciilor de interventie timpurie combinate cu legislatie
nelimitata sau chiar lipsa, reintareste existenta unui numar din ce in ce mai ridicat a unor familii cu
copii la risc. Acest lucru este o amenintare globala, iar tarile ( organizatii, agentii, ONGuri) trebuie
sa sprijine copiii si familiile lor din momentul diagnosticarii, ceea ce inseamna ca trebuie sprijin si
resurse pentru aceste servicii: familiile acestor copii trebuie sa isi dezvolte abilitatile de self-
advocacy. Cu cat aceste servicii de interventie timpurie pot fi accesate ca tmai de timpuriu,

ingrijirea medicald si educatia, efectele vor fi considerabile pentru copii, familie si societate
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