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Introducere

Jo Lebeer?, Mia Nijland?, Luisa Gracio®, Beno Schraepen?

Aceasta carte de procese este unul din produsele proiectului Enablin+.

Proiectul ENABLIN+ este un parteneriat European in cadrul Programul Leonardo de
Tnvatare pe tot parcursul vietii. Scopul proiectului este de a initia o formare profesio-
nala interdisciplinara continua, unde diferiti profesionisti si parinti din diferite medii
fnvatd impreuna, pentru a imbunatati calitatea vietii copiilor cu nevoi de suport foar-
te complex si intensiv(NSCI).

Acesta este un manual de instruire destinat sa Tnsoteasca modulele de formare Ena-
blin + la locul de munca pentru a imbunatati incluziunea, comunicarea, managemen-
tul comportamentului, activarea si invdtarea si asistenta in viata de zi cu zi. Contine
un DVD cu filme video despre bunele practici, care ilustreaza aceste aspecte. Explica
si incadreaza aceste fragmente video, pentru a spori invatarea bazata pe ele. Ar tre-
bui sa ajute profesionistii si parintii sa dobandeasca o viziune si sa ilustreze diferitele
subiecte care sunt relevante atunci cand se adreseaza copiilor care au nevoie de
asistenta complexa si intensa.

De ce aceasta formare Enablin+?

Aceastd formare se bazeaza pe cercetarea facuta de partenerii de proiect in 8 tari in
perioada 2014-2016, in ceea ce priveste nevoile copiilor cu nevoi de suport complex
si intensiv (NSCI), ale parintilor lor si ale personalului de sprijin. Aceste nevoi sunt
foarte similare atat in statele EU® mai bogate, cat si in statele mai sarace.

Copiii si tinerii cu nevoi de suport complex si intensiv (NSCI), sunt greu de inclus
intr-o singura categorie de proiect. Ei au intr-adevar nevoi multiple: au dificultati
serioase de Tnvatare, comunicare, mobilitate, participare in activitati sociale, chiar
si de a se hrani, a merge la toaleta si alte aspecte de ingrijire personala. Deseori au
si probleme majore de sanatate (ex. respiratie, epilepsie) si se pot comporta intr-un
mod care este greu de inteles sau extrem de provocator. Incluziunea lor intr-o scoala
obisnuita este, prin urmare, dificild. Au nevoie de multa grija si atentie. Personalul
are nevoie de pregatire suplimentara, iar parintii au si ei multe nevoi.

1 Medic, MD si PhD in dezvoltare si plasticitate, coordinator al proiectului Enablin+ project; preda Studii de
dizabilitate la Universitatea din Antwerp (BE).

2 Psiholog nevoi speciale. Fondator al Centrului expert in ingrijire si educatie, Wijhe, Olanda

3 Psiholog educational, professor la Centrul de Stiinte educationale si psihologie, Universitatea din Evora,
Portugalia

4 Psiholog nevoi speciale, lector la AP University College, Departmentul de sanatate si bunastare, licentiat in
Educatia de nevoi speciale, fondatorul INCENA Incluziune si activare, Antwerp, Belgia

5 Lebeer, J. (Ed.) (2015) Who are they ? Assessing the needs of children with intensive and complex sup-
port needs in eight Euroepan regions [Cine sunt ei? Evaluarea nevoilor copiilor cu nevoi pentru asistenta
complexa si intensiva in opt regiuni europene], Antwerp (BE): Universitatea din Antwerp Grupul de cer-
cetare Enablin+. Descarcare www.enablinplus.eu/en/results/wpl
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Numele ,ENABLIN + are trei aspecte:

1) Activare (Enabling) = opusul dizabilitatii, inseamna a permite
persoanei sa functioneze;

2) IN prescurtare pentru “incluziune”;

3) semnul “+” reprezinta “dizabilitati multiple” sau “nevoi suplimentare
si multiple”.

Am dorit sa gasim un nume de referinta mai bun pentru acesti copii decat cel
care se foloseste in prezent in literatura de specialitate engleza adica “diza-
bilitate multipla si intelectuald profunda” si (PIMD), sa evitam conotatia ca
nu exista posibilitate pentru instruire si dezvoltare. Unii parinti au protestat
pentru a-si clasifica copiii cu termenul de PIMD, deoarece |-au considerat ca
subliniaza prea mult deficientele si ca era prea negativ. De asemenea, definitia
franceza “polyhandicapé,” care de fapt inseamna literalmente “dizabilitati mul-
tiple,” este un concept mai larg decat PIMD anglo-saxon. De aceea, am ales sa
utilizam termenul ” nevoi de suport complex si intensiv (CSCI).” Acesta include
grupul de copii PIMD, dar este mai larg. Conceptul de CISN pune accent pe
"nevoi” in loc de "deficiente” si de aceea, este mai optimist si mai potrivit gan-
dirii moderne legata de calitatea vietii. Unii dintre contribuitori vor continua sa
utilizeze termenul PIMD pentru a desemna un grup mai specific.

Conform Conventiei din 2006 a Organizatiei Natiunilor Unite privind Drepturile per-
soanelor cu handicap (UNCRPD), statele care au ratificat aceasta conventie au acum
datoria de a ,,dezinstitutionaliza” copiii si de a organiza posibilitatea includerii copii-
lor cu dizabilitati in scoli obisnuite, pentru a promova incluziunea sociala. Acest lucru
nu este evident.

n primul rand, acesti copii au nevoie de o interventie timpurie adecvata si de un
sprijin parental intensiv. Obiceiul de a avea grija de acesti copii in medii specializate
separate v a trebui sa fie inlocuit cu activitati mai incluzive. in unele tiri invatamantul
este foarte rudimentar sau absent. O nemultumire adesea auzita este, ca nu exista
suficient personal profesionist. O intrebare este, cum sa se organizeze asistenta per-
manenta. Specialisti dedicati, care sprijind sau 1i Tnvata pe acesti copii, trebuie sa
aiba idei concrete despre cum ar putea sa le vina n ajutor in scolile de masa sau
in alt cadru incluziv. Acest lucru are legdtura cu expertiza, invatarea din exemple,
cu faptul de a deveni creativ etc. Personalul de sprijin are nevoie de mai mult timp
pentru a reflecta asupra propriilor actiuni si asupra modului in care copiii pot fi astfel
sprijiniti. Cercetarile recente au aratat ca personalul de sprijin ar trebui incurajat sa
acorde mai mult timp si atentie interactiunii si proceselor de Tnvatare ale copiilor
(Neerinckx, 2015). Acest lucru presupune alocare de timp, credinta ca este posibil si
a face posibil din punct de vedere organizatoric.

Profesionistii, cand sunt presati de timp, risca sa devina suprasolicitati si sa se pro-
duca fenomenul de epuizare. De aceea, au nevoie de mai multe sugestii pentru a
cunoaste mai concret cum sa trateze copiii Tn mod diferit, si sa-si organizeze munca
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altfel. Formarea doreste sa Imputerniceasca personalul de sprijin, prin intarirea sis-
temului lor de credintd, ca sunt capabili sa sprijine copiii cu CISN pentru a facilita
invdtarea semnificativa si sa creeze medii de invadtare care sa incurajeze participa-
rea maxima la societate. Dorim sa scoatem la iveald capacitati si valori pentru ca
profesionistii sa-si Tndeplineasca activitatea cu o motivatie si mai mare.

O problema frecvent raportata este lipsa de activare a multor copii cu dizabilitati in-
telectuale grave: nu este evidentd gasirea unor activitati adecvate si adaptate la nu-
meroasele dificultati complexe, dar care, in acelasi timp, sa provoace si sa stimuleze
dezvoltarea. Oamenii invata diverse tehnici in formarea lor de baza (de exemplu, ,,sno-
ezelen”, ,stimulare bazald”), dar mai mult decat tehnici si metode, intrebarea este,
cu ce fel de mod de gandire le aplica: cu o ,,mentalitate fixa” sau cu o ,,mentalitate de
crestere” (Dweck, 2006). O mentalitate fixa inseamna ca oamenii cred ca exista doar
mici posibilitati de schimbare sau chiar deloc. Cu o ,mentalitate de crestere”, oamenii
sunt convinsi ca schimbarea este posibild, de aceea cauta posibilitdti. E nevoie de o
credinta puternica privind faptul ca este posibil si util sa se activeze copiii cu deficiente
intelectuale grave, ca este posibil si merita sa se ia initiative incluzive si ca, pe termen
lung, calitatea vietii tuturor (inclusiv cei care acorda sprijin), poate fi imbunatatita.
Acest lucru necesitd mai mult efort, dar aduce mai multe satisfactii.

Este important sa fie implicati in formare toate acele persoane, din toate domeniile
disciplinare, care intra Tn contact cu un copil. Participantii trebuie sa dobandeasca
o atitudine curioasad, exploratorie pentru a cauta solutii care functioneaza, sa caute
modalitati de participare la oportunitatile vietii cat mai mult posibil, inclusiva merge
la scoald, pentru a intelege ca este important felul in care li se adreseaza acestor co-
pii etc. Prin urmare, formarea trebuie sa abordeze aspecte atitudinale si etice, pre-
cum si aspecte practice. Trebuie sa contribuie la schimbarea sistemelor de credinta
si a sistemelor conceptuale, si de asemenea, sa ofere si sfaturi practice.

Pentru a realiza acest obiectiv de incluziune si de activare, este nevoie de o colabo-
rare transdisciplinara a tuturor partilor implicate: parintii, profesorii, personalul de
sprijin Tn viata cotidiand, personalul medical si de reabilitare si personalul de forma-
re profesionala.

Multumiri

Sute de persoane au colaborat pentru succesul proiectului Enablin+. Ne confruntam
cu riscul de a uita persoane care au avut o contributie majora, deci am dori sa le
multumim n mod colectiv. Am vrea sa multumim in primul rand autorilor textelor
si videourilor incluse in acest manual. Multumim tuturor specialistilor si parintilor
care au permis sa le utilizam videoclipurile pentru training si voluntarilor care au
colaborat la traducerea textelor si subtitlurilor in limba engleza si alte limbi. Mul-
tumim Tn mod special lui Luk de Wulf si echipei sale pentru productia DVD-ului si a
paginii web, lui Nagley Bertoldi pentru traducere, lui Clare Chalaye pentru corectura
in limba engleza, lui Magdalena Tsoneva si Helix Press pentru productie si publicare.

Editorii
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Cum se foloseste aceasta carte de
procese?

Aceastd carte de procese este menita sda Tnsoteasca procesul de instruire al
formatorului si al stagiarului. O carte de procese este diferita de o retetd sau un
manual de formare obisnuit. Materialele de instruire sugerate trebuie sa fie folosite
ca surse de reflectie. Cartea contine un curriculum de baza sugerat cu scenarii de
sesiune si metode de lucru sugerate. Pentru fiecare modul este descris un set de
competente dorite. Acesta ofera un anumit tip de resurse, adica videoclipuri care
ilustreaza mai multe aspecte esentiale ale unei formari profesionale interdisciplinare.
DVD-ul contine cateva exemple de bune practici, care ilustreaza diverse initiative
pentru o participare si implicare mai activa a activitatilor copiilor. Nici un exemplu
nu este perfect in sine. Puteti urmari secventele DVD una dupa cealalta sau puteti
alege o tema si apoi puteti raspunde la intrebarile care insotesc tema. Puteti, de
asemenea, aduce propriile sesiuni inregistrate pentru vizionare comuna.

Aceasta carte de procese este complementara manualului de instruire Enablin +
(Candeias e.a., 2017), care este mai conceptual si mai academi.

Ce intelegem prin “bunele practici”?

Cu partenerii Enablin+, am organizat mai multe runde de discutii pentru a stabili
,criterii de bune practici”. Am folosit ca punct de plecare , paradigma calitatea vietii“.
Am lucrat pana am ajuns la un consens. Prima runda s-a incheiat cu o lista provizorie
de 12 criterii. Apoi, am cerut fiecarui partener de proiect sa trimita un chestionar
pentru a desemna exemple de bune practici in propria lor tara, solicitdnd o scurta
motivare pentru care acestea sunt considerate bune practici si Tn ce masura cores-
pund celor 12 criterii.

Lista de criterii care au rezultat din discutii se prezinta astfel.

1. Bunele practici trebuie sa reflecte toate cele opt domenii ale calitatii vietii,
precum au fost definite de Schalock & Verdugo (vezi pag 69).

2. Bunele practici trebuie sa ofere un mediu de invatare provocator. Acest cri-
teriu corespunde cu nr. 4 privind calitatea vietii de Schalock, dar trebuie scos
in evidenta .

ingrijirea de Tnalta calitate orientata spre bundastarea fizica, emotionala si so-
ciala nu trebuie sa fie o bariera in viata inclusiva.

4. Bunele practici ar trebui sa se concentreze asupra familiei si ar trebui sa orga-
nizeze munca nu din cauza utilitatii personalului ci ar trebui sa se concentreze
asupra nevoilor familiilor.
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5. Bunele practici ar trebui sa Tsi aibe locul in munca pe echipa.

6. Bunele practici promoveaza incluziunea (participarea) in scoald, in timpul
liber si in societate, Tn general. Aceasta este criteriul nr 7 referitor la calitatea
vietii al lui Schalock & Verdugo, dar merita atentie speciald; incluziunea reala
creeaza un sentiment de apartenenta si comunitate. De asemenea, incluziu-
nea trebuie adaptata si varstei.

7. Bunele practici trebuie sa puna in practica credinta in modificabilitate: convin-
gerea ca toti copiii pot sad invete, oricare ar fi barierele lor, trebuie sa conduca la
organizarea de activitati provocatoare cu suficienta mediere pentru a permite
activitatile. Timpul, rabdarea si capacitatea de mediere a personalului de ingri-
jire sunt esentiale.

8. Bunele practici utilizeazd obiecte ”uzuale”, pe cat posibil (materiale de
invatare, ajutoare tehnice auxiliare, jucarii, mobilier etc.) bazate pe conceptul
de “design universal” si “design universal pentru invatare” (UDL).

9. Bunele practici trebuie sa demonstreze ca incluziunea este benefica tuturor,
ca copiii cu NSCl au un rol pozitiv Tn societate si nu reprezinta doar o povara.

10. Bunele practici trebuie sa aiba un sistem de reguli flexibil si inovativ.
11. Trebuie sa fie evaluabile.

12. Trebuie sa fie accesibile persoanelor cu resurse mai reduse. Acesta are as-
pect politic, deoarece necesita actiune politica.

Tnvitarea reflectiva

Beno Schraepen®

Acest curs este destinat formarii profesionistilor si parintilor. Trebuie sa luam in
considerare faptul ca instruirea profesionistilor, a adultilor Tn general, trebuie
tratatd intr-un mod diferit de instruirea copiilor sau studentilor. Pozitia de
pornire pentru Tnvatare a profesionistului nu este o pozitie de ,necunostinta”, ci
este situata mai degraba intre ,cunoasterea inconstienta” si pozitia ,inca nu se
cunoaste”. Cunostintele profesionale se bazeaza pe cunostintele profesionale si
teoretice de baza furnizate de scolarizare. Atunci cand sunt aplicate Tn practica
profesionald zilnica, se creeaza continuu noi cunostinte. De asemenea, parintii
dezvolta cunostinte practice pe o baza zilnica si construiesc (inconstient) , teorii de

=0

practica” despre copilul lor.

Parintii si profesionistii (adultii Tn general) sunt ,educati”. Ei sunt socializati, au
dezvoltat un sine, un sistem de valori si un set de valori impuse si practice. In timpul
vietii lor, au Tncorporat strategii si structuri de actiune si exista o cautare continua

6 Psihologia nevoilor specifice, AP Universitate Colegiu & Universitatea din Antwerp. Centrul de studiu al
incluziunii si al activarii . INCENA.
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pentru o potrivire reald intre ceea ce fac, simt, gandesc si doresc atat in viata
profesionala, cat si in viata privata.

Invatarea reflectivd inseamna:
e Gandire
e Constiinta de sine
e Valori
¢ Consideratie
¢ Intelegere
e Analizare
e Evaluare

Pentru a activa invatarea cu scopul de a crea cunostinte stiintifice, trebuie sa ne
concentram atentia asupra urmatoarelor aspecte in cadrul formarii:

¢ Conectarea la cunostintele anterioare

e Constientizarea cunoasterii inconstiente

e Cautarea discrepantelor dintre valorile asumate si cele practicate

e Cautarea discrepantelor dintre actiuni, sentimente, vointa si gandire
e Activarea in comun a cunostintelor

Cadru general pentru invatarea reflectiva

Invatarea reflectiva si dezvoltarea abilititilor de reflectare creeaza capacitatea de a
imbunatati unele aspecte ale vietii noastre profesionale si private, prin interogarea
,bunului” Tn bunul nostru simt si facand ipotezele explicite. Cadrele pentru reflectie
sunt adesea vizualizate intr-un ciclu sau spirala. La sfarsitul invatarii reflective, va tre-
bui sa intreprindeti o actiune care, in consecinta, va duce la noi situatii de reflectie si
astfel ciclul va incepe din nou. O buna invatare reflectiva implica schimbare, schim-
bare in gandire si sentimente si in moduri noi de actiune. Putem spune ca invatarea
reflectiva nu este un proces de invatare despre ceva; este mai mult un proces de a

fnvata ce si cum sa actionam’ (Ramsey, 2010).

Avand Tn vedere ca folosim videoclipurile de instruire ca input pentru reflectie si
nu ca experiente sau actiuni individuale, vom introduce un cadru simplu pentru
invdtarea reflectiva care poate fi folosit cu toate videoclipurile.

7 Universitate Deschisa BU130/lector Ramsey, C. (2010). Introducere in invatarea reflectiva. Milton Keynes:
Universitate Deschisd.
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c? | -

Sice
dacs? ‘

Siacum ce?

Ce se intampla?
Ce vezi?

Ce fac parintii sau
profesorii ?

Ce fac altii?

Ce vor s realizeze?
Care este scopul?

Deci care este
importanta acestui
fapt?

Ce mai trebuie sa stii?
Ce simti saua gandesti?
Deci ce intrebdri ai?
Deci ce ai invatat?

Acum ce trebuie sa
schimbi sau sa faci?
Ce optiuni avem acum?
Care vor fi
consecintele?

Cu ce va contruibuila
calitatea vietii

copilului?

Figura 1 Etape in procesul de reflexie

Instructiuni pentru formator:

1. Tn faza "Ce” formatorul cere participantului s3 vizioneze atent un film sau un
fragment specific de instruire. Ei trebuie sa descrie n scris, cu cuvintele lor, ce
se intampla, ce vad, sau despre ce este vorba in fragment. Cand se termina frag-
mentul, participantii isi impartasesc cele observate. Scopul este de a se conecta
la cunostintele dobandite anterior. intrebérile sunt folosite pentru a explora di-
feritele perspective ale participantilore:

e Se poate recunoaste situatia? In ce sens da sau nu?
¢ Ce ati Tnvatat la scoald despre felul in care sa gestionati asemenea situatii?

Si din experienta?

Ce Intrebari aveti despre fragment?

2. In faza ”Deci ce” formatorul exploreazd sensul si semnificatia fragmentului.
Scopul este de a se conecta cu valorile, strategiile si structurile care influenteaza
modul in care participantii actioneaza (ar actiona) in acea situatie specifica.
Aceasta etapa este o etapa cruciala deoarece va determina cat succes va avea
faza urmatoare si, prin urmare, activitatea de invatare reflectiva in ansamblu.
Aici, participantii trebuie sa fie adusi intr-un ciclu de Tnvatare reflectiva. Aceasta
forma de interogatoriu poate fi vazuta ca o activitate de Tnvatare in grup, deci
climatul de Tnvatare trebuie sa fie unul de siguranta. Participantii depind de
creativitatea formatorului Tn formularea intrebarilor reflective si de capacitatea
sa de a formula intrebari reflective cu nivele diferite de dificultate (superficial
pana la profunzime). Pentru a crea un mediu sigur de invatare, este recomandat
sa incepeti cu intrebari usoare si sa construiti un nivel mai profund de intrebari:

3. Cateva exemple.

e Deci ce v-a placut/nu v-a placut in fragment? Sunteti de acord cu reactiile
persoanelor?

¢ Deci ce ganduri ati avut Tn timpul vizionarii? Ce credeti despre fragment?

Sprijinirea tinerilor cu nevoi de suport complex si intensiv | 11



¢ Deci ce este important pentru dvs. in gestionarea unei situatii similare? Cum
ati proceda? De ce?

¢ Deci ce ar fi sa fie copilul dvs. ....., la ce v-ati astepta ca parinte? Este diferit de
asteptdrile dvs. ca un profesionist? (si invers)

¢ Deci ce ar fi sa fiti dvs. un copil cu NSCI sau unul dintre ceilalti copii ... de ce fel
de asistentd ati avea nevoie?

4. Tn faza ”Si acum ce” scopul pentru fiecare participant este de a asimila ceea
ce a fost explorat in fazele anterioare si a dezvolta noi perspective sau strategii
pentru actiunile viitoare. Trebuie sa fie clar ca din nou participantii au nevoie
de provocare prin intrebdrile reflective ale formatorului (sau ale celorlalti
participanti). Un alt obiectiv este conectarea cu noul continut al cursului. De
exemplu:

e Si acum ce ati invatat despre calitatea vietii/incluziune/capabilitati .... prin
reflectarea asupra fragmentului?

¢ Siacum ce efect are activitatea reflectiva (video + reflectie) asupra gandirii dvs.
privind copiii cu NSCI (ingrijirea lor)? Cum va vor influenta actiunile viitoare in
calitate de profesionist/parinte?

e Siacum ce schimbare este necesara? De ce aveti dvs. nevoie?

Provocarea este de a aduce fiecare participant intr-un ciclu de reflectie deodata.
Tnvatarea participantilor cum s3 reflecteze asupra actiunilor lor si s3 ajung4 la auto-
reflectie, este un obiectiv secundar al acestor activitati de invdtare. Reflectarea
actiunii este un lucru, ajutand participantii sa devina un practician reflectiv in acelasi
timp, altul. Acest proces devine vizibil atunci cand participantii incep sa formuleze ei
nsisi intrebari reflective. Este evident cd feedback-ul corect cu privire la intrebarile
care li ajutd pe oameni sa reflecteze este adecvat.

Videoclipurile pot fi folosite in mai multe activitati de invatare:

e Discutie tematica — pentru a stimula gandirea; scoateti la iveald cunostintele
si experientele tuturor membrilor grupului, ajutdnd stagiarii sa-si evalueze
intelegerea materialului.

e Observatia - este mai putin amenintdtoare decat celelalte metode si genereaza
interes si entuziasm, promoveaza impadrtdsirea ideilor si a celor observate.

e Studiu de caz — permite dezvoltarea abilitatilor in analiza si solutionarea
problemelor, faciliteazd dezvoltarea aptitudinilor de lucru in echipa, de
comunicare si de prezentare a rezultatelor.

Videoclipurile sunt concepute ca ilustratii, care sa inspire organizarea unor initiative
similare sau reflectia asupra practicii de zi cu zi.
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Proiectarea unei formari comune

de baza: imbunatatirea calitatii

7

vietii prin invatare semnificativa

Mia Nijland, Inge Kroes, Jo Lebeer,
Beno Schraepen, Heleen Neerinckx, Rianne Kleine Koerkamp

Cui se adreseaza formarea?

Formarea Enablin+ se adreseaza tuturor celor implicati Tn munca cu copiii cu nevoi
de suport complex si intensiv (NSCI) cum ar fi:

Personalul din educatia de masa si cea specialg;

Asistenti personali in viata de zi cu zi (asistenti profesionisti, educatori, volun-
tari);

Psihologi scolari;

Parinti;

Personal medical side reabilitare (ex asistente medicale, medici, fizioterapeuti,
logopezi, terapeuti ocupationali, psihologi);

Organizatii reprezentative pentru persoanele cu dizabilitati;

Personalul de formare profesionala la nivel secundar si la nivel de dezvoltare
profesionala continua.

Cand in textul urmator se foloseste termenul de "persoane de sprijin” sau “personal
de sprijin”, acesta se refera la profesionistii de toate profesiile sau la parinti, daca nu
se specifica altfel.

Obiectivele generale ale Formarii Enablin+

1.

sa creasca gradul de constientizare al persoanelor de sprijin ca este posibil si
merita sa activeze copiii cu nevoi de suport complex si intensiv (NSCI).

sa instruiasca persoanele de sprijin sa-si constientizeze propriile mentalitati
(sistemele de credintd) privind posibilitatile grupului tintd referitor la
invatare si participare.

sa instruiasca persoanele de sprijin sa implementeze cadrul de calitate de
viata cand vin n sprijinul dezvoltarii si participarii copiilor si tinerilor cu ne-
voi de suport complex si intensiv (NSCI).

imbunatatirea calitatii sprijinului acordat in aspectele importante ale vietii
cotidiene cum ar fi hranirea, igiena personald, comunicare, relatii, invatare,
joaca etc.
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5. sa se constientizeze ca tinerii si copiii cu NSCI, chiar si cei cu deficiente si
restrictii foarte severe in participare, au dreptul sa fie recunoscuti ca mem-
bri cu drepturi depline ai comunitatii; astfel cursul va contribui la transfor-
marea institutiilor “clasice” in centre de servicii orientate catre incluziune.

6. sa instruiasca persoanele de sprijin sa faciliteze participarea sociala si
educationald, in activitati si invatare.

7. sasporeasca auto-eficacitatea parintilor si a profesionistilor care asista copiii
si tinerii cu NSCI.

8. sd mareasca motivatia, distractia, satisfactia si inspiratia in sprijinirea copi-
ilor cu NSCI pentru a preveni epuizarea si pentru a autoriza profesionistii si
parintii.

9. sa permita Tmbunatatirea calitatii vietii (QOL) copiilor cu NSCI punand ac-
cent pe invatarea semnificativa.

10. sa exploreze si sa creeze curricule adaptate la individ, care sa sprijine
invatarea copiilor cu NSCI.

11. sa ofere uncadru, plan de actiunesiinstrumente de lucru pentru profesionisti,
in special, si pentru scolile obisnuite sau pentru centrele de ingrijire pentru
copiii cu NSCI.

12. sd promoveze un standard de orientare/sprijin care sa ofere suficient spatiu
pentru diferentele si abordarile individuale.

Organizarea si structura cursului

Propunem o formare de baza independenta, alcatuita din 6 module, care se echi-
valeaza cu 72 — 84 de ore sau 3 puncte de credit (ECTS). Fiecare modul consta din
minimum 10 ore (timp de pregatire, ore de contact, in functie de timpul alocat
reflectiei), din care 4 ore este timpul minim de contact.

Poate fi concentrat intr-o sdptamana sau raspandit pe o perioada de timp cum ar
fi 6 saptamani sau 2 luni, chiar si un an, in functie de Tmprejurari.

O parte poate fi realizata printr-o platforma de invatare online, care include toate
materialele didactice. Se utilizeaza invatarea divergenta (diversitatea in metode si
rezultate) si convergenta (orientatd spre aceleasi scopuri de invatare).

Acest curs va avea loc prin sesiuni la care se solicita prezenta (ore de contact) si de
munca autonoma (timp de pregatire, aplicarea sau experimentarea schimbarilor).

Timp de pregdtire
Timpul de pregatire poate consta in: lecturarea unui articol, a unui capitol de carti,
vizionarea unui videoclip, pregatirea unui caz.

Ore de contact

Acestea sunt sesiuni la care se solicita prezenta, cu contributii de la formatori,
participanti si discutii.
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Formarea ,comuna de baza” este un curs general, introductiv, interdisciplinar pen-
tru toti. Organizarea fiind flexibild, poate fi transferata cu usurinta in diferite tari.
Trebuie vazuta ca parte a unei traiectorii de formare. Cursul poate fi adaptat la
nevoile si imprejurarile locale: nu trebuie prezentat intr-un intreg, poate fi divizat
in mai multe bucati, de ex. in ateliere de 7 zi.

Dupa ce a urmat cursul comun de baza, participantul poate opta pentru diferite
ateliere de specializare pe teme specifice, precum este sugerat in schema din Fi-
gura 1.

Metode de lucru

Metodele de predare si de invatare se bazeaza, in esenta, pe:
¢ Tnvatarea bazata pe problema

¢ Tnvatarea bazata pe caz: participantii prezinta cate un caz sau o situatie pe care
au experimentatu

¢ schimburi de experienta/consultarea profesionala

¢ dialoguri, discutii

o Tnvatare reflectiva, empatie, respect pentru diversitatea de opinie

¢ analiza de videoclipuri care prezintd utopii concrete ale exemplelor de “bune
practici”

o feedback la inregistrarile video facute de participanti

e joc de rol

e webseminarii si invatare digitala

Invatarea individuald si practica deliberatd sunt promovate prin intermediul unor
activitati cum ar fi:
e lecturare de teorie minima (studiu individual la domiciliu). Partile cu mai mul-
ta teorie se gasesc in Manualul Enablin+2.

o reflectia individuala si aprofundarea, povesti pentru reflectie, videoclipuri
educative pentru a pune in practica modelele si teoriile pot fi tema de casa.

Perceptia participantilor/studentilor si procesul lor de invatare in sprijinirea copiilor
cu NSCI este punctul de plecare al invatarii. Prin urmare, formarea incepe cu explo-
rarea obiectivelor Tnvatarii si motivatia fiecarui participant printr-un instrument de
autoevaluare. Obiectivul formatorului este sa se conecteze cu si sa stimuleze aspec-
tele motivationale personale ale fiecdrui participant. invitarea reflexiva, invitarea
de la colegi, consultarea profesionistilor sunt elemente cheie ale formarii.

A obtine transferul si generalizarea cunoasterii este, de asemenea, un obiectiv prin-
cipal: pornim de la experientele practice si apoi trecem la generalizare, astfel incat
abordarile Tnvatate pot fi aplicate in alte situatii.

8 Referinta la Manual inseamnd: Candeias, A., Lebeer, J., Batiz, E., Orban, R. (2017) Activare.imbunitatirea
calitatii vietii tinerilor cu dizabilitati multiple si nevoi de asistenta complexa si intensa: Concepte &bune
practici. Antwerpen/Apeldoorn: Garant
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Cursul are o baza comuna bazata pe dovezi, care ia in considerare diferentele cultu-
rale ale participantilor si ale fiecarei tari. O abordare calitativa si bazata pe valoare a
invatarii este esentiald pentru a invata despre sprijinirea copiilor si a adultilor tineri
cu NSCI. Aceasta creeaza fundamentele dezvoltarii profesionale viitoare.

Evaluare

Evaluarea este realizata cu un caracter pregatitor, de urmarire si retrospectiv.
Pentru evaluarea fiecarui participant si obiectivele lor personale, evaluarea are locin
diferite moduri in momente diferite:

1. Autoevaluare:

¢ lainceput: participantul va scrie un scurt document introductiv cu informatii
generale despre: de ce a ales aceasta formare, obiectivele de invatare,
organizarea, ce doreste sa realizeze

e dupa Modulul 3
¢ sedinta de evaluare
2. Evaluare pe parcurs:
e schimb de idei, discutare, reflectii si contributii in timpul sesiunilor
e pregatirea si aprofundarea sarcinilor
3. Evaluare finala:

e 0 prezentare a actiunilor intreprinse si a perspectivelor si efectelor de
invatare generate de formare. Conform principiilor de Tnvatare a Designului
Universal, este posibila alegerea modului de prezentare: PowerPoint, video,
vodcast, hartie, opera de arta.

Principiile formarii
Formarea se bazeaza pe patru cadre:

(1) Principiile Conventiei ONU privind Drepturile persoanelor cu handicap
(UNCRPD).

(2) Principiile calitatii vietii (Schalock & Verdugo,2002).
(3) Abordare bazata pe capabilitati (Martha Nussbaum).
(4) Paradigma de sprijin (Buntinx & Schalock, 2010).

Aceste cadre sunt valabile pentru copiii si tinerii adulti cu nevoi de asistenta foarte
complexa si intensd, dar pot necesita o energie mai viguroasa in implementarea lor.
Toti copiii sunt capabili sa invete, dacad primesc sprijinul necesar pentru a realiza un
mediu de Tnvatare. Conventia ONU prevede, de asemenea, dreptul la un mediu in-
cluziv de invatare si de viata.
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Curriculumul presupune o abordare ecologica. Abordarea asociata se invarte in jurul
persoanei cu NSClI ca o "persoana intreaga” in context. In viata de zi cu zi, persoane-
le vulnerabile cu nevoi de sprijin (intensiv) sunt adesea reduse la rolul de client, la
diagnosticul lor sau la comportamentul lor (greu de inteles). Acest curs doreste sa
depdseasca aceasta reducere prin acordarea atentiei si reflectand asupra puncte-
lor de plecare, a sistemelor de valori, a sistemelor conceptuale, a prejudecatilor, a
,mentalitatilor” si conectarea acestora la practica actuala si cea dezirabila.

18 | imbunétatirea activitatii si



Program de curs propus

Cadru pentru fiecare sesiune
e % ord de reflectie si rezumatul problemelor de invatare din sesiunea anterioa-
ra (o tem3, articol, film sau observare pe grup );
e % ora - apoi formatorul solicita fiecarui grup sa-si asume o problema de
invatare, o concluzie sau o intrebare;
e 3 ore/ 5 ore continutul sesiunii;

e % ora familiarizarea cu tema de casa, necesara pentru elaborarea orientata
spre practica.

Introducere la jurnalul de curs si elementele de baza ale
formarii

Stim ca copiii cu NSCI deseori au nevoie de sprijin si asistenta permanenta, 24 de
ore, 7 zile pe saptamana. In 7 pasi, curriculum-ul ajutd profesionistii si parintii sa
proiecteze un jurnal si sa tind evidenta.

Curriculum-ul este jurnal de curs, care permite sa i se aduca adaptari individuale. Se
bazeaza pe cadrul metodologic al lui Carla Vlaskamp de la Universitatea Groningen.
Se compune din sapte pasi, care pot fi luate de catre persoana insusi (si parintii)
fmpreuna cu un profesionist relevant (consilier familie, consilier, consilier stil de
viata, coordonator de sanatate etc.). Aceasta implica urmatorii pasi:

1. Cum percepem persoana
Regim actual 24/7
Regim dorit 24/7
Obiective pe termen lung si pe termen scurt
Executarea programului (de stil de viata)
Evaluare
Documentatie

No ks wnN

Cele sapte intrebari principale, pe parcursul fiecarui pas, trebuie sa raspunda si sa fie
elaborate urmand instructiunile corespunzatoare (vezi Tabelul 2).

Sprijinirea tinerilor cu nevoi de suport complex si intensiv | 19



Tabelul 1 Sapte pasi in pe harta pentru un program de stil de viatd de calitate

Procesul Pasi intrebare principala/pas
1. Diagnostic Imagine Cine este persoana in situatia lui/ei actuala de
general viata (holistic)?
2. Design Regim actual | Ce conditii si cerinte sunt asociate cu un regim
adecvat 24/7 (integral)?
3. Concretizare Regim Cum aratd regimul 24/7 daca conditiile sunt
dezirabil indeplinite?
4. Prioritizare Obiective Ce obiective sunt stabilite pentru planul si
programul (de stil de viata?
5. Aplicare Aplicare Care este programul de zi si saptamanal si
cum se poate indeplini?
6. Evaluare Monitorizare | Cum va fi evaluata implementarea si cum sunt
si revizuire masurate rezultatele?

Cum vor ghida rezultatele evaluarii procesul
de schimbare in desfasurare?

7. Documentatie Plan stil de A fost totul notat corespunzator in scris si
viata daca totul este documentat?

Pilonii principali din curriculum sunt etapele 1 si 4, care se bazeaza pe programul
de sprijin al lui Carla Vlaskamp (Vlaskamp & Vanderputten, 2009). Pe 1dnga acesta,
pasii se bazeaza, de asemenea, pe domenii si principii cum ar fi Abordarea bazata
pe capabilitati (Nussbaum, 2011), conceptele privind calitatea vietii ale IASSIDD
(Schalock & Verdugo), Conventia ONU privind Drepturile persoanelor cu handicap
si Cadrul ICF al Organizatiei Mondiale a Sanatatii. Mai mult, se folosesc resurse
suplimentare de cunoastere: invatarea si modificabilitatea (Feuerstein, 1991), cri-
terii pentru procesele de planificare centrate pe persoana (Schwartz, Holburn si
Jacobson, 2000) si curricule existente n materie de ingrijire si educatie. In planul
de stil de viata (pasul 7), informatiile sunt traduse si sintetizate prin intermediul a
noud domenii ale stilului de viata legate de sarcinile de dezvoltare asociate varstei
calendaristice si diferitelor evenimente de viata ale persoanei care ar putea fi in
curs de desfasurare (Sanatatea tinerilor in Olanda).

Jurnalul cursului faciliteaza persoana cu dizabilitati si persoanele din sistemul de
asistenta. Jurnalul este mai mult decat un plan de asistenta. El este legat de o
baza de date cuplata cu informatii (vezi Figura infografica 2). Pentru fiecare pas se
poate alege dintr-o gama larga de aplicatii (care sunt disponibile pentru sanatate si
educatie). Am colectat cateva idei despre activitatile din acest manual, precum si
din manualul de instruire. Planul este de a construi un set de instrumente digitale
care furnizeaza informatii (bine fundamentate) pentru toti pasii (de exemplu o
lista de profiluri in etapa 1b sau programe de activitate in pasul 5). Aceasta ofera
o pluralitate de informatii si inspiratii organizate privind probleme de asistenta si
invatare, atat pentru tinta, cat si pentru individ. De asemenea, ajuta la realizarea
unei asistente personalizate si echilibrate in viata de zi cu zi, acasa, in timpul liber,
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la scoald, n activitati zilnice si Tn munca.

Harta are trei functii:

1. Sistem de consiliere pentru profesionisti — Jurnalul ajutd profesionistii in evalu-
area, aranjarea, imagistica, diagnosticarea pentru asistenta medicald, educatie,
ingrijire, tratament si reabilitare. De exemplu, municipalitatile sau comisiile de
repartizare sunt potentiali utilizatori.

2. Jurnal individual — Pentru uz individual, jurnalul ofera indrumari pentru un pro-
gram (de stil de viata) cu pasi ficsi, intotdeauna cu o interpretare personala.
Aceasta ajuta la:

a. completarea si directionarea vietii de zi cu zi;
b. alegerea si urmarirea propriului stil de viata (sanatos);
C. crearea si urmadrirea propriului plan pentru stil de viata.

Gestionarea individuala (de catre persoana cu dizabilitati si mediul sau direct) si sti-
lul de viata al unei persoane sunt legate in mod inextricabil. Jurnalul de curs aduce
ambele aspecte si ofera sfaturi pentru un stil de viata potrivit si adecvat. Un program
de stil personal de viata este esential, de la proiectare pana la evaluare. Evaluand sti-
lul de viatad al cuiva (ajustand si indrumand, daca este nevoie), se face o contributie
la (0 mai buna) calitate a vietii persoanei. Acesta garanteaza echilibrul necesar intre,
de exemplu, abordarile fizice si psihologice ale anumitor intrebari sau probleme.
Individul (sau cel mai relevant mentor al sdu) isi gestioneaza propriul jurnal prin
utilizarea unui mediu electronic. Individul poate face acest lucru cu parintii, consili-
erul de familie, coordonatorul de proces, mentorul sau reprezentantii acestora, cu
acordul individului. Prin intermediul unei platforme electronice (de cooperare), pot
fi implicati cu totii. Profesionistii au acces si se pot conecta si adauga lucruri. n acest
fel, persoana nu se inscrie in diferite subproiecte profesionale, dar isi gestioneaza
propriul proces si plan (de stil de viata).

3. Muncd sistematicd pentru profesionisti — Jurnalul de curs ofera asistenta
standard de lucru si sistem de monitorizare (la distanta) care ajutd la proiectarea,
facilitarea si realizarea unui program (de stil de viata) adecvat. Nu organizatia este
n control, ci persoana Tnsusi (sau parintii sau mentorul sdu).

Integrarea ingrijirii si a educatiei

Jurnalul de curs contribuie la stabilirea cooperarii dintre diferitele discipline. Ea va
fi potrivita pentru realizarea integrarii si cooperarii intre ngrijire si educatie pentru
grupul tintd (la nivel de grup tintd, grup si individual). Jurnalul ofera oportunitati
de a aduce laolalta ce este mai bun din ambele lumi, combinand un cadru metodic
(existent si bazat pe dovezi) si cele didactice existente.
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Quality of Life Curriculum: ‘Infloreste si stimuleaza

ba I X

PASUL 5 ¢
INCEPUT

Planul si realizarea
activitatilor

Aplicarea metodologiei
Didactica
Raportarea
GAS (Goal Attainment
Scale)
Literatura
Linii de Predare

G—

PASUL 2
PROGRAM ZILNIC- SAPTAMANAL

QoL
Preferinte
Resultate

Use A O ) Use

ol ol

Pasul
SCOPURI

IMAGINEA HOLISTICA A PERSOANEI

Cine este el/ea in viata sau
situatia de invatare curentd?
Qol, capabilitati si suport
solicitat

PASUL 1B
PROFIL PERSONAL

enablin+

Enabling & Including Young People
with Complex & Intense Support Needs

PASUL 6

—> INCEPUT

Monitorizarea si evaluarea
activitatilor

Aplicarea metodologiei
Didactica
Raportarea
GAS (Goal Attainment
Scale)
Literatura
Evaluarea progresului

—

PASUL 3

PROGRAM ZILNIC-SAPTAMANAL DORIT

QoL
Dorinte
Condititii

QoL - sandtate - functionare (ICF) - observatie — stare de
altertd — organizarea de informatii - contact — senzo-motor
- communicare - invatare — sport (extra) - capabilitati

PASUL 1A
INVENTAR Sl IMAGINE
Functionare personald - QoL - Capabilitati — intrebari de suport

(conversatii - interviuri- observatii- dosar - video - evall - ltatele testelor -

© Mia Nijland, Inge Kroes, Quality of Life Centre 2016 ]

Figura 2 Jurnal (Mia Nijland & Inge Kroes, Wijhe, Olanda. Infographics: Tom Oostewechel)
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Cine sunt copiii cu NSCI si care sunt nevoile lor?

Competente dorite

Cunostinte:
e Participantul are cunostinte de baza despre grupul tintd de copii cu NSCI:

nevoi, capacitati, nivelul de functionare, felul in care copiii experimenteaza
lumea, etapele de dezvoltare.

¢ Participantul are cunostinte de baza si poate reflecta critic asupra conceptelor
de varsta de dezvoltare ti varsta cronologica.

¢ Participantul are cunostinte de baza despre problemele frecvente fizice si de
sanatate ale copiilor cu NSCI (epilepsie, dificultati de inghitire, reflux, dificultati
de dormit, infectii ale tractului respirator, obstipare etc.).

¢ Participantul are cunostinte de baza despre modul de a lua in considerare
nevoile si interesele unui copil cu NSCI (contact, comunicare, vigilenta, gradul
de rapiditate, sub-si supra stimulare).

e Participantul are cunostinte de baza despre sistemul de navigare Q-fit.

e Participantul are cunostinte de baza cu privire la modul de a tine seama de
nevoile siinteresele reale (motivatia) ale copilului (de a cunoaste bine copilul).

Atitudine:
¢ Participantul este capabil si gata sa empatizeze cu o persoana cu NSCI.

¢ Participantul este constient de modul in care sa gestioneze autonomia (sau
lipsa de autonomie) persoanei cu NSCI.

Conduita profesionala tipica

Conduita profesionala a unei persoane care este responsabild de asistenta
sanatatii si educatiei persoanei cu NSCI se caracterizeaza prin orientarea spre
binele fizic si psihic al copilului, dezvoltarea increderii, empatia, deschiderea
spre observare, dorinta de maximizare a potentialului, orientarea spre
dezvoltare, integritate, utilitate, flexibilitate, sensibilitate, creativitate, rabdare,
cooperare, capacitatea de a vedea lucrurile din diferite perspective, orientarea
spre comunicare si rezolvarea problemelor.

O relatie buna si de egalitate cu rudele si capacitatea de a impartasi informatii
cu ei este de o mare importanta pentru o ingrijire si o sustinere adecvata a
individului. Colaborarea cu rudele necesita o atitudine empatica, comunicativa,
cooperativa si flexibila. Profesionistul reflecta asupra actiunilor sale, solicita
feedback si utilizeaza feedback-ul de la colegi si rude. El sau ea contribuie la
evaluarea constanta a operatiunilor efectuate.
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Aptitudini

¢ Participantul este capabil sa reflecteze asupra propriei viziuni a grupului tinta.

¢ Participantul este capabil sa reflecteze asupra nevoilor tinand cont de functiile
corporale, activitatile si participarea persoanei din cazul sau, de factorii perso-
nali si de mediu, asa cum este descris in cadrul ICF.

¢ Participantul poate analiza si procesa informatiile personale obtinute din ima-
ginea completa a persoanei.

e Participantul are o idee clara despre programul actual de zi cu zi si este capabil
sa il noteze.

¢ Participantul recunoaste si semnaleaza schimbarile si le pozitioneaza in ima-
ginea completd a copilului (se refera la posibilitatile fizice, comunicative, de
dezvoltare si de functionare).

Scenariu posibil pentru un plan de sesiune

Pregdtire

Alegeti un ,,caz” pe care 1l puteti urmari in timpul formarii si pentru care intentionati
sa puneti In practica cateva exemple. Scrieti obiectivele pe care doriti sa le atingeti
pentru copilul cu NSCI la care va ganditi.

- Timpul eme acoperite Literatura/
‘necesar ‘ materiale
Introducerea :5 minute pe La alegere Prezentare
grupului persoana De asemenea, vor individuala
introduce cazurile
lor.
Autoevaluare
Introducere la : 15 min * Aparitia in plen NL: film: Laura
formare e Dece? Se discuta: (vezi Enablin+ DVD
e Care este e cum te in manualul de
problema afecteaza instruire;
copilului cu ca BE: “Hopping
CISN, a parintilor persoand?  path” partea 1:
precum si pentru e cum te "eu”
profesionistii afecteaza
implicati ? ca persoana
e Situatia dorita de sprijin?
Introducere 10 min n plensi
la tema zilei discutii in
(cine sunt ei?) grup
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Obiectivesi 10 min O scurtd conversatie : Dialog in
competente despre obiective si  grup
competente Unde
este provocarea
pentru studentii din
aceasta clasa?
Program si 5 min n plen
metode de
lucru
Cine suntei? :2ore Descriere de in plen Articolul: Cine
O perspectiva probleme fizice sunt ei? Evaluarea
holistica Psihosomatica nevoilor copiilor
asupra Evaluare cu CISN din opt
functionarii Numere regiuni europene.
ICF-cy Antwerp : Grupul
AAIDD de cercetare
Sarcini de dezvoltare Enablin+
Program de DVD Enablin+
activitate ‘Impreuna cu
Koert’
De ce au 1,5 ore Pasul 1a, 1b, 1c, 2 in plen Video:
ei nevoie? si3 https://www.
(persoana cu youtube.com/
CISN) watch?v=
bWEytnOylrs
sau se urmdreste
Enablin+ DVD:
NL Laura sau BE
Hopping path,
sau BG Reducerea
decalajului sau PT
Maria
De ce au ei 1,5 ore Obstacole si n plen si
nevoie? (de la schimbari pentru conversatie
tine) grupul tinta n grup
Ce obstacole
recunosti in practica
ta?
Evaluare 15 min Studentii primesc o  Reflectie in
evaluare (pe hartie grup

sau digital) Ei pot
completa acest
formular mai tarziu.
n clas3, se poarts
discutii despre
sesiune.

Practica: Observa un copil si descrie nevoile sale reale folosind curriculum-ul
infographic ,inflorire si invatare prin stimulare”.
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Calitatea vietii

Competente dorite

Cunostinte
e Participantul are cunostinte de baza despre calitatea vietii si importanta aces-
teia pentru copiii cu NSCI.
¢ Participantul are cunostinte de baza despre modul in care copiii cu NSCI pot fi
Iasati sa participe la viata sociala.
¢ Participantul are cunostinte de baza despre Conventia ONU privind Drepturile
persoanelor cu handicap.

¢ Participantul stie care sunt domeniile vietii de calitate (asa cum a fost definit
de Schalock), aplicate copiilor cu NSCI.

Atitudine

Participantul vrea si este capabil sa reflecteze asupra semnificatiei vietii de calitate si
a participarii copiilor cu NSCI.

Aptitudini
e Participantul este in masurd sa defineascd ceea ce este necesar cresterii
calitatii vietii pentru copiii cu NSCI.

e Participantul este capabil sa identifice ceea ce este necesar unui copil cu NSCI
sa participle mai intens la viata sociala

Pregatire
¢ Lecturarea Conventiei ONU despre Drepturile persoanelor cu handicap

e Lecturarea Modelului de calitatea vietii de Schalock & Verdugo (vezi teme din
aceasta carte si manualul Enablin+ capitolul scris de Claes)

e Lecturare Nijs, S. & Maes, B. (2014).
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Scenariu posibil pentru un plan de sesiune

mpul : Teme acoperite ? eratura /
‘necesar : materiale
Revizuirea 15 min  Reflectie Reflectie in
zilei 1 grup
Tema zilei
Obiective si 10 min | Explicatie n plen Lectura: Lyons
competente (2014)
Program si 5 min Explicatie n plen Vizionare Enablin+
metode de DVD: NL: Laura;
lucru ori Koert; BE: Vila
Clementina ori FR:
CESAP
imbun&titirea 1,50re  Explicatie despre n plen DVD: Enablin+
calitatii vietii calitatea vietii “Laura”
prin invatare
semnificativa
prin persoand
si mediu
Viziune sivalori 1,5 ore : Prezentarea celor n plen Literatura: vezi
umane 4 cadre: Conventia incepand cu pag.
ONU, Calitatea vietii,
Abordare bazata
pe capabilitati,
Paradigma de sprijin
Situatia actuala i 1 ora Dialog despre Conversatie
a grupului tinta calitatea vietii copiilor : in grup
cu CISN Care este
situatia actuala
Situatia dorita 1 ora Cum ar putea fi? Si ce : Conversatie  DVD Enablin+
pentru grupul este necesar pentru n grup ‘Bram’
tinta imbunatatire? Sau orice fragment
pe DVD.
Evaluare 15 min Reflectie in
grup

Dupa sesiune

Reflectie asupra intrebarilor lui Petry & Maes. Ce inseamna principiile calitatii vietii
pentru grupul nostru tinta?
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Invatarea de baza, educatie (incluziva)

Competente dorite

Cunostinte
¢ Participantul are cunostinte de baza despre conditiile de invatare ale copiilor
cu NSCI.

e Participantul are cunostinte de baza privind metodele si tehnicile de activare
si stimulare Tn cazul copiilor cu NSCI (orientat spre experienta, orientat
senzorial).

e Participantul are cunostinte de baza despre notiunea invdtare mediata si
modul Tn care aceasta se refera la copiii cu NSCI.

¢ Participantul poate sadtraduca conceptul lui Vygotsky despre zona de dezvoltare
proxima pentru copiii din grupul tinta.

e Participantul are cunostinte de baza privind managementul grupului si al
clasei.

Atitudine
¢ Participantul este capabil sa abordeze educatia dintr-o perspectiva larga.

Aptitudini
¢ Participantul poate folosi curriculum-ul obisnuit ca sursa pentru adaptari.
¢ Participantul poate anticipa posibilitatile de asistenta individuala si de invatare.
¢ Participantul poate sa faca posibild invatarea semnificativa.

¢ Participantul poate sa vada sisa experimenteze echilibrul dintre managementul
individual si al clasei.

¢ Participantul stie cum sa se conecteze la nivelul actual de dezvoltare al copilului
si sa exploreze cum sa treacd mai departe

Pregatire
e Scurtd luare in evidenta a situatiei familiare/a managementului clasei
¢ Ce semnificatie are acesta pentru “cazul” dvs.?

e Ce doriti sa schimbati?
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Scenariu posibil pentru un plan de sesiune

: Teme acoperite

m?

eraturd/

_ - materiale
Revizuirea zilei : 15 min Reflectie in
2 Tema zilei grup
Obiective si 10 min in plen
competente
Program si 5 min n plen
metode de
lucru
Tnvatare 1ors Vigilenta, confirmarea : in plen
semnificativa initiativelor, co-
reglementare,
mediere
Folosirea 1lora Sistemul de fnvdtare in plen DVD: Enablin+
curriculumului ”"Domenii de PT: Maria
ca sursa pentru dezvoltare”;” a invata IT: Stefania
programul sa inveti”
individual de
invatare
Tnvatare in 1lora Cum se poate realiza? | Discutii in DVD: Enablin+
mod natural grup BE: Hopping path
IT: Stefania
PT: Maria
NL: Bram
Interactiune 1lora Vizionare de diferite : Pe grupe Enablin+ Video
cu colegii modele de organizare mici, urmat  educational
si educatie educationala de discutiiin i NL: NSGK & Bram
(incluziva) incluziva: incluziune  plen BE: Hopping path
adecvat totald, incluziune FR: les enfants de
partiala, clase I'école
integrate la scoala IT: Stefania
PT: Maria
BG: Reducerea
decalajelor
Evaluare 15 min | Autoevaluare Reflectie Tn
grup

Dupa sesiune

e Ce este invdtarea semnificativd/invatarea incluziva pentru cazul dvs.?

e Ce parere are familia?
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Gestionarea unui plan de calitate a vietii, inclusiv instrumente asistive si sprijin, pe
baza de observare atenta

Competente dorite

Cunostinte
¢ Participantul are cunostinte de baza despre un sistem de planificare si moni-
torizare in vederea monitorizarii si inregistrarii progresului in ceea ce priveste
bundstarea si dezvoltarea.

Atitudine
¢ Participantul este dispus sa observe, sa asculte si sa fie sensibil la partenerul
de comunicare

Aptitudini
¢ Participantul cunoaste Scala de atingere a obiectivelor (GAS) (Kirusuk e.a.,
citat Tn Vlaskamp) si o poate folosi

¢ Participantul este capabil sa faca alegerea corectd dintr-o gama de metode
si tehnici disponibile pentru activare si stimulare si poate sa le aplice, tinand
cont de situatia actuald a copilului.

¢ Participantul este capabil sa dezvolte si sa implementeze o structura zilnica si
un program zilnic si sdptamanal.

¢ Participantul este capabil sa lucreze interprofesional pentru a atinge calitatea
vietii.

Pregatire

Lecturarea articolului scris de Carla Vlaskamp and Annette van der Putten (2009)
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Scenariu posibil pentru un plan de sesiune

mpul
necesar

' Teme acoperite

Revizuirea zilei | 15 min Reflectie in grup
3 Tema zilei
Obiective si 10 min n plen
competente
Program si 5 min in plen
metode de
lucru
Pasul 4: pe 2 ore Bazandu-ne pe n plen
baza imaginii hartile Q-fit (un Enablin+ DVD:
complete sistem de navigare BG: Maggie
pe care o pas cu pas care >
. . . and Chrissy
aveti despre integreazd abordarea
copilul dvs. Vlaskamp), ne
si programul continuam lucrul
acestuia se
stabilesc
obiectivele pe
termen lung
Pasul 5 al 1,50ra | Seintocmeste sise in plensi
Jurnalului de aplica programul conversatie in
curs individual care grup
se combinad cu
programul grupului
Pasul 6 al 1,50ra | Se monitorizeaza n plen si
jurnalului si se evalueaza conversatie in
rezultatele folosind grup
scorul GAS (si
alte sisteme de
monitorizare pentru
elevii individuali)
Evaluare 15 min Reflectie Tn grup

Dupa sesiune

Aplicatie practica:

e Scrieti un obiectiv pe termen scurt pentru copilul din cazului dvs., pe baza
planificarii sistematizate pe care tocmai ati invatat-o

e Scrieti rezultatele in planul de asistenta (pasul 7)
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Gestionarea comportamentului provocator

Competente dorite

Cunostinte
e Participantul are cunostinte de baza despre comportamentul provocator al
copiilor cu NSCI

¢ Participantul cunoaste consecintele si recunoaste riscurile

Atitudine

¢ Participantul este dispus sa priveasca comportamentul provocator dintr-o per-
spectiva diferita

Aptitudini
¢ Aplicarea unui instrument pentru a identifica comportamentul provocator

e Participantii vor avea o lista cu probleme de comportament NSCI si vor invata
sa lucreze cu aceasta.

Pregatire
e Lecturarea studiului lui Poppes (vezi capitolul referitor la ,subiecte”)

e Lecturarea a textului de baza al lui Juliet Goldbart, si in detaliu: Goldbart, J. &
Catton, S. (2010)
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Scenariu posibil pentru un plan de sesiune

' Teme acoperite

Revizuirea zilei : 15 min ! : Reflectie in
‘4Temazilei ‘grup
 Obiectivesi 10 min n plen

‘ competente

. Program si

: Tn plen
- metode de 5

. Ceestecom- Definitia comporta-  n grupe Enablin+ DVD:
_portamentul mentului provocator : mici

provocator?

‘ Riscuri si ‘1,50r8 ‘Tnplen S www.rug.nl/
_modelede ' news-and-events/
explicatie video/archive/

- unifocus/0525-

. unifocuspoppes

Identificarea 1,50ra Lista cu probleme n grupe
- comporta- - de comportament  mici

- mentului pro- - -PIMD 5

- vocator :

Reflectie in
- grup

Dupa sesiune

Includeti in planul de asistenta cateva actiuni pentru a aborda eventualul comporta-
ment provocator si pregatiti prezentarea zilei de reflectie ulterioara.
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Promovarea activitatilor in viata de zi cu zi

Competente dorite
Cunostinte

¢ Participantul are cunostinte despre implementarea activitatilor de invatare si
de dezvoltare: muzicad, joc, miscare, comunicare, calculator, expresie creative,
limba, citire, abilitati manuale si activitati senzoriale-motorice.

Atitudine

¢ Participantul are atitudinea unei persoane cu “mentalitate de crestere”
(credinta in potential, dorinta de a se angaja sa o realizeze) comunicativitate,
dorinta de a se angaja intr-un contact adevarat, de a explora, de a schimba
lucrurile atunci cand este necesar, de a coopera cu echipa.

Aptitudini

¢ Participantul este capabil sa integreze si sa implementeze cunostintele acu-
mulate

e Participantul este capabil sa transforme ideile noi in actiuni
Pregatire

¢ Lecturarea bibliografiei care apartine Modulului 6

¢ Folositi manualul ca sursa de inspiratie
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Scenariu posibil pentru un plan de sesiune

impul me acoperite
‘necesar
‘Revizuirea zilei 5 115 min  Reflectie in
- Tema zlei grup
Obiective si 10 min “Inplen
_competente B S
- Program si ‘5min “n plen
- metode de lucru g g
‘Tmpértirepe  2o0re  Unplan “Lucru in . Enablin+DVD:
grupe mici comprehensiv de grupuri Urmariti
Fiecare grup educatie, activitate si analizati
studiaza 3 si participare in unul dintre
metode sau mod inclusiv urmatoarele
_instrumente : : : - fragmente de
pe DVD: The
i hopping path

(BE); Koert (NL);
lesirea in lume
(FR); Stefania
(IT); Maria (PT)

Grupurile 2 ore Prezentare Prezentare in
se reunesc plen

si prezinta
reciproc
metodele si
instrumentele

' Reflectie

Evaluare 15 min

Dupa sesiune

Finalizati planul de asistenta si pregatiti prezentarea zilei de reflectie ulterioara.
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Prezentarea generala a
fragmentelor video pentru a
ilustra bunele practici

Pe DVD-ul atasat veti gasi mai multe clipuri video din tarile partenere implicate.
Acestea sunt exemple de posibile bune practici. Nu toate fragmentele indeplinesc
toate criteriile de selectie, dar impreuna formeaza un intreg inspirator. Fragmen-
tele sunt organizate in functie de tara de origine si sunt explicate aici. Descrierea
continutului este urmata de cateva concepte-cheie care descriu fragmentul, unele
concepte teoretice din care se poate discuta fragmentul si intrebari de reflectie mai
specifice care completeaza cadrul general de reflectie.

1. Koert — consumand inghetata in parc

n acest scurt video din Olanda vedem un bdiat, Koert, aflat in scaun cu rotile, el nu
poate vorbi si nu-si poate folosi mainile datorita unei paralizii cerebrale tetraparetice
spastice. El se bucura de consumul de inghetatd, ajutat de sora lui mai mica. Aceasta
scena ilustreaza multe aspecte ale calitatii vietii copiilor cu NCSI. Este vorba, pur si
simplu, despre viata: de a face parte dintr-o familie, de a se bucura de lucruri simple,
de aintra in contact.

Cuvinte cheie: incluziune in vita
contact intre copii
contact intre frati
capabilitatea de a se bucura
calitatea vietii

Productie: Alberta Roodzant albertaroodzant@comveeweb.nl
Legatura la teme
o Calitatea vietii

¢ Abordare bazata pe pe capabilitati
e Comunicare
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Tntrebari aditionale pentru reflectie

e Cum ati descrie interactiunea si comunicarea?

e Cum urmariti acest fragment din punctul de vedere al profesionistului? Din
punctul de vedere al unui parinte?

¢ Ce credeti, de ce nu intervin parintii?
e Cum ati urmari fragmentul din perspectiva calitatii vietii sau din punctul de
vedere al abordarii bazate pe capabilitati?

2. Scoala impreuna

Rezumat

Exista doua videoclipuri din Olanda care arata ore la , Scoala impreuna”. Salile de cla-
sa din ”Scoala impreuna”, permit copiilor cu dizabilitati severe sa invete intr-o scoala
de masa cu sprijin special adaptat nevoilor lor. Copiii primesc exact aceeasi asistenta
profesionala ca si cum ar fi fost intr-o institutie speciala separata, dar in plus primesc
sprijin si de la ceilalti copii si personalul scolii obisnuite. Ei efectueaza impreuna o
serie de activitati, pe cat este posibil. "Scoala Tmpreuna” este o initiativa a NSGK,
Asociatia olandeza pentru copiii cu dizabilitati si are ca scop stimularea infiintarii,
profesionalizarii si utilizarii acestor sali de clasa. Ceea ce a inceput ca cateva clase
imprastiate s-a transformat intr-o miscare nationala. Primul videoclip este o prezen-
tare generald a conceptului si a practicilor la orele din “Scoala impreuna” realizata
de NSGK; contine interviuri cu parintii, profesorii si personalul de ingrijire. Al doilea
videoclip este o clasa speciald in Ridderkerk (ldnga Rotterdam), fondatd de mama
unui copil cu NSCI. Videoclipurile pot fi folosite pentru a ilustra multe aspecte ale
integrarii ingrijirii si educatiei copiilor cu NSCI: conceptul de ,, participare” si , activita-
te” in practica; cum sa se infiinteze astfel de proiecte; cum sa se organizeze; modul in
care copiii cu dizabilitati si fara dizabilitati fac contact, desfasoara activitati impreuna
si separat, care este parerea parintilor, modul in care sprijinul profesional le permite
copiilor sa functioneze si sa participe.

Cuvinte cheie: o clasd de invatdmdnt special intr-un cadru incluziv
clasd din ”Scoald impreuna”
incluziune in educatie
integrarea ingrijirii si a educatiei
incluziune bazatd pe grup
abilitarea pdrintilor

Productie: e NSGK (Nederlandse Stichting voor het
Gehandicapte Kind — Fundatia olandeza pentru
copiii cu dizabilitati), Wibautstraat 212-214,
1091 GS AMSTERDAM, tel ++31 20-6791200.
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Persoana de contact Mariél Verburg
MVerburg@nsgk.nl; mai multe informatii: www.nsgk.nl

e Bram Foundation, Marjon de Vries info@stichting-bram.nl
www.stichting-bram.nl

Legatura la teme

e Calitatea vietii

e Abordare bazata pe capabilitati
e Paradigma de sprijin

¢ Educatie incluziva

¢ Asistenta de zi cu zi

¢ Sisteme de asistenta continua

Intrebari aditionale pentru reflectie
¢ Ce se Intampla cand copiii de la o clasa obisnuita participa la ore Tmpreuna cu
copii NSCI?
e Cum ati evalua acest lucru?
¢ De ce fel de asistenta au nevoie copiii cu NSCI? Dar colegii lor fara dizabilitati?
e Ce sprijin este necesar pentru un profesor sau pentru un mediu scolar?

e Cum puteti contribui din domeniul dvs. profesional si avand expertiza dvs. la
acest tip de educatie?

e Cum ati urmari fragmentul din perspectiva calitatii vietii sau din punctul de
vedere al abordarii bazate pe competente?

Informatii generale

Scoala Tmpreuna: o scoala unde toata lumea apartine
Joke Visser

Clasele din Scoala impreund (,,Samen naar School”) fac posibil ca copiii cu dizabilitati
severe sa Invete intr-o scoald de masa cu sprijin special adaptat la nevoile lor. Scoala
impreund este o initiativa a NSGK, Asociatia olandeza pentru copiii cu dizabilitati si are
ca scop stimularea infiintarii, profesionalizarii si utilizarii acestor sali de clasa. Ceea
ce a inceput ca cateva clase imprastiate, s-a transformat intr-o miscare nationala.

Toti copiii pot invdta

Aproximativ 13.000 de copii cu dizabilitati din Olanda nu vad niciodata interiorul unei
scoli. Unii stau acasa toata ziua, altii merg la centre de zi. NSGK considera ca fiecare
copil, indiferent de handicapul lui, ar trebui incurajat sa se dezvolte la potentialul lui
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maxim. Fiecare copil poate Tnvata, atat timp cat educatia este adaptata nevoilor si
abilitatilor specifice ale copilului. De preferinta, in compania colegilor fara handicap.
Este mult mai natural ca oamenii sa traiasca intr-o societate incluziva unde copiii cu
abilitati diverse cresc impreuna.

Impreund, ori de céte ori este posibil

De aceea, Tn 2015, NSGK a demarat proiectul Scoala impreund. Fundatia ajuta la
infiintarea de sali de clasa la Scoala impreuna Tn intreaga tara. Acestea sunt sali de
clasa unde copiii se bucura de o educatie adaptata lor, cu grija si sprijinul de care au
nevoie. Si acolo unde este posibil ca acestia sa se aldture activitatilor regulate ale
scolii, impreuna cu ceilalti copii, in cercul de show-and-tell (arata si spune), lectii de
muzica, joaca, pauze de mancare si bautura, timp de lectura. Veti vedea ca copiii pot
face multe impreuna.

A inceput in Alkmaar

Scoala Tmpreund a fost inspiratd de proiectul ,sala de clasa pe roti” din Alkmaar.
Initiatorul, Roeland Vollaard, a vrut sa distruga bariera societala dintre copiii cu si fara
handicap. Astfel, incepand din 2011 copiii cu sau fara dizabilitati frecventeaza scoala
de masa impreund. ,in scoala noastra, vid zilnic cat de multi copii cu si fara dizabilitati
pot invata unul de celdlalt. Interactiunea este foarte importanta pentru ambele parti.
Elevii fara dizabilitati afla ce inseamna a avea un handicap si cum se poate gestiona. Si
invers, copiii cu dizabilitati ies din izolarea lor. Nu numai ca sunt stimulati mai mult, ci
pot sa faca fata la mai multa stimulare. Ei cresc in fata ochilor tai”.

Un Tnceput de viatd intr-o societate incluzivd

Nu doar cd invatd unul de celdlalt, ci prin frecventarea scolii impreund, copiii pun si
temelia pentru o societate incluzivd. Roeland Vollaard: ,,in cazul in care copiii de la
o varsta frageda cresc impreuna, mai tarziu ei considera ca este natural sa trdiasca
in aceleasi comunitati. Cum sa Tnveti sa traiesti impreuna dacd nu te intalnesti
niciodata? Educatia ar trebui sa joace un rol mult mai important in acest sens. O
scoald care ne invata ca toata lumea apartine, ne pregateste pentru o societate in
care toatd lumea conteaza.”

Construind pe succes

Tn urma conceptului Classroom on Wheels (sala de clasd pe roti), au fost infiintate,
incet, dar sigur, alte cinci sali de clasd, toate cu sprijinul financiar al NSGK. Dar era
nevoie de mai mult. Mai multe sali de clasa, mai mult sprijin financiar si, de aseme-
nea, mai multa coordonare. Noile clase au trebuit sa reinventeze constant roata, sa
negocieze cu scolile, cu administratia municipald, cu cei care asigura ingrijire si cu
alte péarti relevante. De aceea, NSGK a initiat Scoala impreuna. Cu Scoala impreund
oferim sprijin financiar si oferim sfaturi bune pentru infiintarea mai multor astfel de
sali de clasa. Acum sunt saisprezece, deja dublu fatda de numarul cand am Tnceput.
Visul nostru este de a infiinta o clasd de Scoala impreuna in fiecare municipalita-
te. Astfel incat, copiii cu dizabilitati severe din intreaga Olanda sa poata merge la o
scoala din propriul cartier.
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De la cdteva clase la o intreagd miscare

Scoala impreund nu numai ca are ca scop extinderea numarului de clase, proiectul
este si o organizatie umbreld pentru clasele noi si cele existente. in cadrul Scolii im-
preuna, participantii fac schimb de cunostinte si experienta, imbind punctele tari, fi
ajuta pe noii veniti si ofera informatii celor interesati sa-si inceapa propria clasa de
Scoala Tmpreuna. Vedem ca oamenii incep sa aprecieze Scoala impreuna; iar clasele
care au fost infiintate mai devreme se bucura de statutul lor de clase la Scoala impreu-
nd. Diversi politicieni au vizitat clase la Scoala impreuna pentru a vedea in mod direct
cum se dezvoltd invatamantul incluziv in Olanda.

Cercetare stiintificd

Este clar pentru parintii copiilor care frecventeaza clasele la Scoala impreund ca co-
piii lor sunt mai vigilenti in timpul zilei si dorm mai bine noaptea. Ei isi vad copiii
facand salturi de dezvoltare pe masura ce invata de la colegii lor fara handicap. De-
partamentul pentru Educatia Nevoilor Speciale si ingrijirea Tinerilor de la Universita-
tea din Groningen efectueaza acum cercetari privind efectele Scolii impreuna asupra
dezvoltarii copiilor cu dizabilitati multiple severe si a factorilor care contribuie la
aceste efecte. Cercetarea va continua pana in 2020.

3. Laura

Rezumat

Laura este o fetitd in varsta de 14 ani cu nevoi foarte intense de ingrijire datorita
unei insuficiente de dezvoltare Tnnascuta (fibroza chistica). Una dintre problemele
ei este dificultatea de a respira. Ea trebuie sa mearga la spital in mod regulat.
Doctorii nu stiau prea multe despre starea ei si erau reticenti in a-i administra prea
multe tratamente, presupunand ca calitatea ei de viata nu permitea masuri ferme.
Apoi, mama ei a facut un film pentru a o arata pe Laura in diferite situatii de viata
de zi cu zi: in familie, cu prietenii, la scoald etc., pentru a arata medicilor ca fetita
este ,mai mult decat deficientele ei corporale”. Acest videoclip demonstreaza
ca este posibila o calitate marita de viata, Tn ciuda faptului ca aparent era altfel.
Videoclipul este insotit de o melodie a celebrului cantaret olandez Marco Borsato,
care spune mai mult decat orice teorie. Doctorii de la Spitalul Universitar au fost
atat de emotionati incat au invitat-o pe mama lui Laura sa vorbeasca la o intalnire
cu medicii.

Cuvinte cheie: domenii de calitatea vietii
capabilitdti umane in cazul unui copil cu nevoi de asistentd
complexd si intensd
participare la viata normald de zi cu zi
dificultdti de respirare
probleme multiple de sdndtate
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nevoi de asistentd complexd si intensd la domiciliu

muncd interprofesionald de echipa

clasd de la Scoala impreund: o clasd de educatie speciald intr-
un cadru incluziv

preventie impotriva automutildrii

Productie: Alies Kap, Stichting Gewoon Bijzonder, Fundatia ”Special Tn
mod obisnuit” (“Ordinarily Special”), Olanda.
stgewoonbijzonder@gmail.com

Legatura la teme
¢ Calitatea vietii
¢ abordare bazatd pe capabilitatii
e Sprijin Tn viata de zi cu zi

Tntrebéri aditionale pentru reflectie
¢ Ce credeti ca este important pentru Laura?
e Cum considerati calitatea vietii in cazul Laurei?
e Ce posibilitati vedeti pentru a imbunatati calitatea vietii lui Laura?

¢ Cu ce ati putea contribui, avand in vedere expertiza dvs. profesionala, la spriji-
nirea Laurei si a familiei ei? Dar din propria dvs. experientd de viata?

e Cum ati urmari fragmentul din perspectiva calitatii vietii sau din punctul de
vedere al abordarii bazate pe capabilitati?

Informatii generale

Alies Kap®, mama Laurei

Buna tuturor,

Numele meu este Laura si am 13 ani. Am mai multe dizabilitati serioase complicate.
Nu vorbesc, nu pot merge si nu pot manca si bea singura. Sunt total dependenta de
ceilalti. Nu am intotdeauna control total asupra muschilor mei. Sunt aproape oarba,
nu vad nici macar 10%. De asemenea, am o scolioza grava, care afecteaza un pla-
man. Am douad defecte cardiace si am scuipat rapid. Ocazional sunt distrata.

9 Analist financiar MBA, mama a patru copii, una avand nevoie de asistentd complexa si intensa. Lucreaza ca
administrator financiar la Fundatia 't Gerack, o institutie de ingrijire. Este fondatoarea Fundatiei "Special in
mod obisnuit” (“Ordinarily Special”), care a infiintat o clasa de Scoala impreuna pentru copiii cu CISN intr-o
scoala obisnuita in Uithuizen (Olanda).
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n ceea ce priveste comportamentul meu, functionez ca un bebelus, sunt incd in asa-
numita faza de atasament. Din acest motiv, am nevoie de multi oameni cunoscuti si
de dragoste. Destul de des nu pot sa fac fata tuturor stimulilor care vin spre mine.
Ma sperie, am un stres. Ma pot ocupa de stimuli doar unul cate unul.

Daca reusesc sa fac un lucru, adesea il folosesc intr-un mod neortodox. Si nici nu-mi
dau seama ca lucrurile pe care le fac sunt periculoase. Dacd nu ma simt in siguranta,
pot sa ma ranesc serios. Atunci, ma pisc si ma zgarii, imi scot parul si il mananc.
Daca ma simt nesigurd pentru o perioadd mai lungd, ma deconectez de tot si nu
reactionez la nimic. Nu pot sa fac singura unele lucruri care sunt benefice pentru
mine. Sunt complet dependenta de altii 24 de ore pe zi, 7 zile pe saptamana.

Din cauza dizabilitatilor mele, sunt deseori bolnava. Nu este o treabd usoara sa ma
mentin sanatoasa si sa treaca ziua intr-o manierd buna. Daca, de exemplu, scuip prea
mult, poate sa-mi afecteze plamanii intr-un grad care pune viata mea in pericol si
trebuie sa fiu dusa de urgenta la terapia intensiva a copiilor cu ambulanta. Apoi am
pneumonie si nu pot respira corect. Ma conecteaza la oxigen, iar medicii sunt foarte
preocupati s§ ma facd mai bine din nou. Tncd mai triiesc datoritd unor evolutii medi-
cale excelente, cum ar fi un ,,buton cheie pentru microfon”, oxigen si medicamente, in
combinatie cu ingrijire buna de la medici, spital si ingrijire foarte intensa la domiciliu.

Mai devreme nu a fost posibil, dar acum, din fericire, este posibil sa faci o multime
de acasa, dar asta inseamna ca o multime de ingrijire si de munca trebuie sa fie fa-
cuta la domiciliu.

fericita si veseld si ma bucur de multe lucruri. imi place s simt vantul pe fata mea si
daca aud fosnetul frunzelor, picioarele se misca fericite si ma simt foarte bucuroasa.

Tmi iubesc mult mama si tata, sora si fratii si ma iubesc si ei pe mine. Deseori sunt
confortabila in poalele unuia dintre ei si ma bucur de apropierea lor, ceea ce ma face
foarte fericitd. 1l plac in special pe Daan cand alerg3 si strigd cu voce tare; atunci si
eu strig cu bucurie impreuné cu el. Tmi place in mod deosebit sa ne jucdm impreuna
si sa ma imbratiseze.

Am fost cu tot timpul acasa. A fost prea departe si nu suficient de adecvat pentru
mine sa merg la centrul de zi special pentru copii la Visio. Recent, la initiativa mamei

mele, a fost infiintatd o clasa de ”“Scoala impreuna” pentru copii ca mine, ceea ce
inseamna sa merg la scoald Tmpreuna cu fratele meu dar sa fiu si ingrijita bine.

Din fericire, dragele mele ingrijitoare vin adesea aici. Le cunosc pe toate si stiu exact
cine este cine si cu totii ma cunosc foarte bine. Daca sunt tristd si ma deranjeaza
ceva, ei, ca si mama mea, pot reactiona rapid si apoi totul este bine din nou.

Alida vine sa ma ajute mai mult dimineata. Ma ajuta sa ma scol din pat, ma aeriseste
pe canapea si ma ajutd sa fac baie. imi place acest lucru foarte mult si ne jucim
”bate cada” Tmpreuna. Eu bat tare in marginea baii si Alida bate Thapoi. Cred ca e
foarte cool si rad foarte tare.

Cand ies din baie, sunt hranita. Acesta este un proces foarte lent, dar imi place foarte
mult. Dupa aceea, adesea ne jucam putin si apoi impreuna citim dintr-o carte, o car-
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te foarte frumoasa a mamei. De asemenea, adesea ,,ma plimb” prin camera si, desi-
gur, bat din nou pe fereastra. Ellen, fizioterapeutul, vine si ea de multe ori. Cu ea, eu,
de asemenea, ,ma plimb” si fac exercitii foarte frumoase. Janniene vine dimineata
si dupa-amiaza, si ea are grija de mine. Sunt scoasa la aer, iau medicamente si sunt
pusa in curat. Fundicul meu cateodata se inroseste si atunci au mare grija sa nu se
inrdutateasca. Degetul meu mare este totul pentru mine, il sug foarte mult. Acest
lucru vatameaza pielea care este apoi ingrijita. Toata lumea ia Tn considerare faptul
ca vreau sa il sug, astfel incat bandajatul sa nu dureze prea mult. Si Janniene se joa-
ca mult cu mine, citim din cartea de povestiri “Multi sensory”, ma pune in picioare
sau in cadrul de mers pe jos. Ma relaxez total si ma bucur foarte mult de masajul lui
Janniene in tarc cand sunt foarte trista si nu prea ma simt bine. Of, ele ma cunosc
prea bine.

Janniene ma duce si la gradinita. Mama este soferul nostru de taxi in aceasta ocazie.
Ne jucdm si cantdm impreuns, iar intre timp ea se ocupa de mine si ma pazeste. Imi
place s fiu la gradinita. imi plac toate sunetele si imi plac copiii si lucrurile pe care
le facem Impreuna. Este si convenabil de aproape. Daca vremea este buna, mergem
acolo ,,pe jos”. Daca nu sunt prea bine, stam acolo doar pentru o scurta perioada de
timp. De aceea e bine ca e aproape.

Trijn Tmi canta multe cantece in timp ce ma duce la aer, o face suportabila. Stau pe
poala ei, in siguranta, cu o paturd frumoasa in jurul meu. in fiecare zi al saptimanii,

suplimentare si a atentiei acordate, dar de cele mai multe ori, nu este prea stresanta.

Acum, Liesbeth vine in locul lui Eline, care este acasad pentru ca are un copil care s-a
nascut recent. Trebuia sa ma obisnuiesc cu Liesbeth si ea cu mine. Din acest motiy,
lucrurile nu au mers bine la inceput: am scuipat mai des si am avut mult stres. Desi
Liesbeth lucreaza in ingrijirea sanatatii, avea nevoie de mult timp sa ma cunoasca.
Mami avea grija sa fie timp destul pentru asta, Tnainte ca Liesbeth sa aiba grija de
mine singurd. Acum imi place ca Liesbeth sa fie in jurul meu si ea ma cunoaste mult
mai bine. Totusi, este o povara grea pentru ea sa aiba grija de mine.

Eline este acum acasa pentru o perioada scurta de timp. Eline se ocupa de mine
de de mult. M-a vazut crescand, ca si Alida. Ea poate sa-si dea seama cum ma simt
ascultand respiratia mea. Of, cat de bine ma ingrijeste, si prin urmare, sunt foarte
relaxatad cu ea. Toate tratamentele pe care ea trebuie sa le faca in mod repetat, sunt
facute rapid si subtil. Si Mami se ocupa de mine foarte mult, de cate ori cineva este
bolnav si bineinteles seara si in weekend. Este foarte dificil pentru mine sd adorm.
Adesea eu sunt treaza pentru o lunga perioada de timp si am nevoie de ingrijire si
noaptea. Ma deranjeaza fibroza chistica si ocazional scuip. Atunci nivelul meu de
saturatie scade si Mami e totdeauna acolo pentru mine. Ea doarme aproape de
mine. Toata lumea ma urmareste indeaproape. Ma pot imbolnavi foarte repede,
ceea ce nu este pldcut, dar doctorita stie de mine si vine la mine repede sa ma ajute
sau 1l suna pe medicul din spital si apoi ambulanta.

Toata lumea este foarte preocupata de mine si imi acorda tot felul de ingrijiri: medi-
camente, scutece, pregatirea mancarii si hranirea, aspirarea salivei, aerisirea, masu-
ratorile de saturatie, ma muta din loc in loc cu liftul pacientului mobil (yippie!) etc.
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Acasa

Este atat de bine sa locuiesti acasa, intr-un mediu de incredere. Este minunat sa
fiu cu familia mea iubitoare. Pentru ca, pana la urma, eu sunt fiica lor si chiar am
nevoie de multa grija si iubire. Este minunat ca de fiecare data cand aceiasi oameni
se intorc, ma cunosc bine. Stiu cine sunt ei si ei ma cunosc atat de bine incat pot
sa-mi dea cea mai buna Tngrijire posibild. La spital, stau singura la pat si acolo nu
ma cunosc prea bine. Atunci ma auto-mutilez: ma musc, ma pisc si-mi smulg parul.
Apoi, devin complet absorbita de sine si exista si lucruri care nu merg bine. Anul
acesta, am fost tinuta intr-un pat special si am avut picioarele julite la genunchi si
nimeni nu pare sa fi stiut cat timp am stat asa intepenita. Si apoi trebuie sa stau
mult timp in bratele mamei inainte sa incep sa reactionez la stimulii din afara. Este
stanjenitor.

Cand sunt in spital, parintii mei ma viziteaza frecvent si babysitterii au grija de ceilalti
copii; sau vine Tn vizitd unul dintre persoanele care au grija de mine.

Avand Tn vedere ca exista asistentd, tatal meu isi poate conduce propria afacere. El
este intotdeauna la lucru si este foarte ocupat. Cineva il suna pe tata tot timpul, in
fiecare ora a zilei. El a aranjat ca acum sa avem o casa care este complet adaptata
nevoilor mele. Voi putea trdi acolo mult timp. Mami inca mai lucreaza cu jumatate
de norma3, 1i place foarte mult. Doar sa faca ce-i place. Mai mult decat atat, ea face o
multime de munca voluntara. Cred ca este inspirata de mine pentru ca ea face parte
si din consiliul consultativ WMO (Social Support Act) si lucreaza pentru gradinita. De
asemenea, ea a fondat Fundatia ,,Gewoon Bijzonder” (Just Special) (Doar special).

Pentru ca eu sunt foarte des bolnava si viitorul este imprevizibil, toata lumea are
grija de mine si scopul lor este ,,Facem ca fiecare zi sa fie o zi fericita”. Lumea noastra
este transformata literalmente si figurativ cu capul in jos, din cand in cand.

Mami este ingrijorata in mod serios ,,multiplu si complex”, cum spune ea, pentru ca
tot felul de “sus-pusi” se ocupa de PGB (Bugetul Personal Alocat) si nu stie inca ce va
insemna asta pentru mine. Daca le telefoneaza pentru confirmare, este trimisa de
la Anna la Caiafa din nou si din nou. Gasesc lucrurile asa cum sunt organizate acum,
bune, exact cum trebuie pentru mine si familia mea. Dar stiu sigur ca Mami face tot
posibilul pentru a organiza lucrurile in cel mai bun mod posibil pentru mine, pentru
ca intotdeauna asa face.

Cu drag:
Laura
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4. Vila Clementina

Rezumat

Vila Clementina este un centru pentru copii mici (0-6 ani) cu si fara nevoi speciale,
care a fost deschis in ianuarie 2013. Este un centru de pionierat in Belgia. A fost fondat
de trei doamne energetice si inspirate, un fost agent imobiliar, un medic pediatru si
un psiholog, pentru persoane cu nevoi speciale. Visul lor a fost sa dezvolte un model
inovator de Tngrijire si sprijin. Ei au dorit mai intai sa raspunda nevoilor unei gradinite
regulate locale, dar au luat in considerare si copii cu dizabilitati, dintre care unii cu nevoi
de asistenta foarte intensa. Ei au un personal de sprijin obisnuit si unul specializat.
Contactul dintre ,,copiii cu un mod tipic de dezvoltare” si colegii lor cu dizabilitati
creeaza un efect foarte special asupra tuturor partilor. Videoclipul este relevant pentru
ca arata cum pot fi create initiative incluzive ,de la zero”, atunci cand sunt implicati
multi oameni din comunitate, si daca se porneste de la o nevoie deseori simtita. Acum
primii copii au ,,crescut” din varsta gradinitei, este nevoie ca ei sa mearga la scoala.
Deoarece avantajele incluziunii au fost recunoscute de catre toti cei interesati, parintii
si personalul au dorit sa creeze un proiect de scolarizare incluziva, bazat pe modelul
,Scoala Tmpreuna”, din Olanda. Ministrul Bunastarii si Educatiei a observat importanta
unui astfel de proiect si a venit in vizita.

Cuvinte cheie: gradinitd incluziva
interventie timpurie
integrarea educatiei si ingrijirii
organizarea ingrijirii inclusive
Productie: Libelle TV, reproducere cu acord.

Legatura la teme
Paradigma de sprijin

Educatie incluziva

Tngrijire de zi cu zi

Organizarea sistemelor de asistenta permanent

Tntrebari aditionale pentru reflectie

¢ De ce este o idee buna sa se Inceapa cu un centru de ingrijire incluziv pentru
copii deja de la o varsta frageda?

o Ce sprijin necesita parintii si ingrijitorii sa gdndeasca si sa lucreze intr-un centru
de ingrijire incluziv?

e Cum ati urmari fragmentul din perspectiva calitatii vietii sau din punctul de
vedere al abordarii bazate pe capabilitati?
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Informatii generale
Kathleen Ballon®®, Mieke De Strooper!! & Katia Verhaeren??

Vila Clementina este un centru de zi pentru copii mici, cu si fara nevoi speciale, care
a fost deschis Tn ianuarie 2013. Viziunea centrului este de a dezvolta un model ino-
vator de ingrijire si sprijin.

Exista 7 locuri zilnice pentru 11 copii cu nevoi speciale si 15 locuri zilnice pentru
copii cu o dezvoltare ,tipica”.Se lucreaza cu copiii de varsta prescolara: copiii care se
dezvolta tipic Tn mod normal incep scoala la varsta de 2 ani si 6 luni. Copiii cu nevoi
speciale de ingrijire au posibilitatea de a ramane pana la varsta de 6 ani.Personalul
este format din 5 educatori cu norma intreagd, o asistenta medicali, un medic pedia-
tru, un educator de recuperare, fizioterapeuti, un logoped si 16 voluntari.

Villa Clementina:
un concept de Tngrijire inovativa

Accesibilitate

Stimularea dezvoltarii Multidisciplinaritate

Trairea

Se aloca timpul necesar . .
pentru gasirea caii propice impreund

Figura 4 Principiile Vilei Clementina

Munca se bazeazd pe un numar de principii:
e Respect pentru diversitate

¢ Afnvata sa se trdiasca impreuna si sa aiba respect reciproc de la o varsta
frageda

¢ Acordarea de timp pentru a cunoaste calitatile fiecarui copil
e Acordare de timp pentru acceptare

e Oferirea unui mediu stimulant

¢ Munca intr-o retea comuna

10 Medic pediatru, Spitalul Universitar Leuven (BE), Centru pentru dizabilitati de dezvoltare
11 Psiholog nevoi speciale, Spitalul Universitar Leuven (BE), Centru pentru dizabilitati de dezvoltare
12 Director si fondator al Vilei Clementina, Zemst Belgium
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¢ Oferind parintilor sansa de a merge la lucru sau de a studia, ....

Un alt aspect este scopul educatiei. Vila Clementina lucreaza impreuna intr-o retea
cu scoli obisnuite si o scoald pentru nevoi speciale, care trimite un profesor, pentru
a ajuta la personalizarea programelor scolare pentru toti.

Proiectul primeste niste subventii de la guvern, care, totusi, sunt insuficiente pentru
a acoperi toate costurile. De aceea centrul este dependent de multe evenimente de
strangere de fonduri.

Copiii se joaca in grupuri verticale (toate véarstele / cu sau fara nevoi speciale). Copiii
care se dezvolta in mod tipic se bucura de mediul stimulator si echipa multidiscipli-
nard si invata ca exista o diversitate in societatea noastra. Copiii cu nevoi speciale
au un program individual cu logopedie si fizioterapie. Acest program este adecvat
propriului lor ritm, Tn spatiul linistit al Vilei Clementina. Adesea, acestia au terapie
fmpreuna cu copiii care se dezvolta in mod obisnuit.

Terapeutii Tsi Tmpartasesc cunostintele (de exemplu sfaturi privind dificultatile de
alimentatie, vorbire alternativa, pozitionarea in orteze, ...) cu restul personalului.
La ore regulate, exista si intalniri individuale cu parintii pentru a discuta progresul si
prognosticul.

Foarte inovator este si ,proiectul scolar incluziv”: ei cred cu tarie in puterea si drep-
tul la educatie, chiar si pentru copiii cu dizabilitati severe. Patru zile pe saptamana
vine un profesor de la o scoala de invatamant special, care stimuleaza copiii cu nevoi
speciale cu varsta de pana la 2 ani si 6 luni, printr-un program individual si orientat
spre scop, in colaborare cu logopedul.

Obiective
e sa ofere parintilor cu copii mici timp sa-si cunoasca copiii, sa duca, pe cat

YIRS

posibil, o viata “normald” intr-un mediu “normal”

¢ acordarea de timp copiilor pentru a se dezvolta intr-un mediu stimulativ
si amanarea necesitatii de a calatori la distante mari sa ajungd la scolile
specializate sau la centrele de asistenta

¢ stimularea intensa a copiilor cu nevoi speciale dar in ritmul lor propriu, intr-un
mediu sigur si ecologic.

e stimularea copiilor care se dezvoltd in mod tipic de catre o echipa
multidisciplinara de ex. ca fiecare copil sa beneficieze de hipoterapie, lectii
tematice, terapie prin muzica etc.

¢ obiectivul nostru este sd dovedim ca acei copii care au o dezvoltare tipica (si
parintii lor) vor observa ca exista o diversitate in societatea noastra si astfel
sa-si schimbe punctul de vedere despre persoanele cu dizabilitati

e pentru adultii tineri cu dizabilitati (si de asemenea pentru ceilalti membri si
voluntarii personalului nostru), utilizam “managementul talentului”

e prin organizarea de evenimente inclusive, speram sa cream un spatiu ideal
unde cu totii au talentele si inclinatiile lor.
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Activitdti
Activitati: lectii saptamanale tematice organizate de profesorul nostru si de logoped,
hipoterapie, lectii pentru dezvoltarea creativitatii etc.

Realizari

Vila Clementina functioneazé de 4 ani. in acest interval de timp, a reusit s& infiinteze
si sa puna in functiune cel mai incluziv centru de ingrijire a copiilor in Flandria. A
atras atentia guvernului, care i-a invitat sa facad parte din consiliul consultativ care se
ocupa cu probleme privind ingrijirea copiilor, educatia si incluziunea lor.

Vila Clementina nu ar putea exista fara cooperarea profitului social, a profitului non-
social si a politicii. Ca si in alte centre de ingrijire a copiilor, existd o multime de
materiale didactice, dar nu exista ajutoare tehnice specifice.

Exista, de asemenea, o colaborare activa cu serviciile de indrumare la domiciliu, scoli
cu nevoi obisnuite si cu nevoi speciale.

Sustinere/alocare de fonduri

60% este finantare de la guvern (Servicii pentru copii si familie), restul de 40% se
aduna din strangere de fonduri pentru evenimente inclusive si donatii. Organizarea
de evenimente de strangere de fonduri va face totdeauna parte din munca. Exista si
o colaborare intensa cu organizatii de profit.

De asemenea, personalul a initiat o activitate de informare, ghidand diferite
traiectorii de incluziune in alte organizatii (gradinite, scoli etc.).

Concluzii si recomanddri

La inceput, cea mai mare problema a fost convingerea guvernului sa ,gandeasca
in mod flexibil”. La inceput, nici ,,Departamentul pentru Copil si Familie” si nici
»,Departamentul pentru persoanele cu dizabilitati” nu doreau sa elibereze nicio
subventie, abordarea incluziva nu se incadra in normele lor administrative actuale.
incepand cu luna noiembrie 2013, Guvernul a decis sa subventioneze, intr-un mod
experimental, cateva centre incluzive de ingrijire pentru copii. Cu toate acestea, nu
suficient pentru a acoperi costurile.

O altd mare problema a fost convingerea domeniului profesional. Din fericire,
scepticismul s-a transformat in entuziasm!

Prin si in ciuda acestor obstacole, credinta in valoarea incluziunii a devenit mai
puternicd in cazul copiilor foarte mici. In fiecare zi se poate vedea o evolutie
progresiva a tuturor copiilor, dar cu siguranta pentru copiii cu nevoi speciale, mult
progres la care nici nu s-a asteptat vreodata!

" Villa Clementina

Mai multe informatii: [ R ———
www.villaclementina.be (in olandezd)

jonge kinderen met en zonder beperking
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5. ”Hopping path”, o gradinita incluziva

Jo Lebeer?®, Beno Schraepen®, Inge Wagemakers?®® & Luk Dewulf®

Rezumat

,Hopping path” prezinta incluziunea unui baiat de 6 ani cu nevoi complexe si inten-
sive Intr-o gradinita obisnuita. Filmul a fost realizat timp de trei ani succesivi. Prima
data prezinta copilul ,,ca copil” apoi prezinta diferite cercuri de sprijin in jurul copi-
lului (familie, scoala, echipa de suport educational, echipa de asistenta terapeutica).
Videoclipul prezinta cele mai multe dintre problemele care apar in momentul inclu-
ziunii unui copil cu nevoi de asistenta complexa si a modului in care acestea sunt
abordate prin munca in echipa a profesorilor si expertilor in sprijin, de asemenea,
de catre colegii din clasa, care ajutd spontan cu mobilitatea (de exemplu, impingand
scaunul cu rotile), hranindu-se, jucand Tmpreuna, desfasurand activitati impreuna.
De asemenea, arata modul in care comunicarea se face posibila, modul in care sar-
cinile din sala de clasa pot fi diferentiate. Se inregistreaza, de asemenea, discutiile
in echipa, unde profesorii vorbesc sincer despre ,, bucuriile si durerile” procesului de
incluziune si, Tn cele din urma, o zi pe plaja ilustreaza modul in care excursiile pot fi
facute de succes, in ciuda tuturor provocarilor practice.

Cuvinte cheie: educatie incluziva la vdrsta de grddinitd
integrarea ingrijirii si educatiei
cercuri de asistentd
rolul profesorului de la clasé
rolul asistentului de predare
implicarea elevilor
rolul profesionistilor terapeutici de sprijin: fizioterapeut,
logoped, terapeut ocupational
echipa mobild
medierea de la egal la egal (colegi)
joacd comund
comunicare augmentativa
promovarea mobilitdtii
stimularea dezvoltdrii
zona de dezvoltare proximald
diferentierea sarcinilor si adaptarea acestora

13 MD PhD, professor asociat in studii de dizabilitate, Universitatea Antwerp, Facultatea de Medicina & Stiinte
ale Sanatatii, Departmentul de ingrijire primara si interdisciplinara, Antwerp, Belgia. Coordinator al proiect-
ului Enablin+ jo.lebeer@uantwerpen.be

14 MAin SEN, lector la Colegiul Universitar AP, in problem de dizabilitati, collaborator stiintific la Universitatea
din Antwerp, coordinator INCENA, centru de studio pentru incluziune si activare.

15 PhD in Studii de Dezvoltare, cercetator si expert in oportunitati egale de educatie, jurnalist investigativ in
media de difuzare

16 jurnalist investigativ si director de media de difuzare si media scrisa

Sprijinirea tinerilor cu nevoi de suport complex si intensiv | 49



muncd interprofesionald in echipd
experienta profesorilor

Productie: Luk Dewulf & Inge Wagemakers, casa de productie media “De
Seizoenen” (Anotimpurile the Seasons) lukdewulf@telenet.be

Legatura la teme

e Calitatea vietii

e abordare bazatd pe capabilitati

e Paradigma de sprijin

e Comunicare si intentionalitate

¢ Educatie incluziva

e Promovarea activitatilor inclusive

¢ Ce fel de activitati educationale se potrivesc copiilor cu NSCI?
e Sprijin Tn viata de zi cu zi

¢ Organizarea de sisteme de asistenta continua

Intrebari aditionale pentru reflectie

Intreb&ri pentru reflectie sunt incluse in fiecare fragment. Se recomandé s& urmariti
un fragment, sa notati Intrebarile si sa intrerupeti dupa fiecare fragment pentru a
discuta intrebarile si pentru a explora fragmentul. Acest film video poate fi folosit ca
video de auto-instruire.

Informatii generale

K. este un baiat de 6 ani. El este sociabil, Ti place sa se joace cu alti copii si iubeste
actiunea. Jocurile lui preferate sunt fotbalul, jocul de v-ati ascunselea, constructii
cu cuburi ... Ceea ce i place cel mai mult este sa alunece pe tobogan. Este un fan al
capitanului Winokio (un proiect de muzica pentru copii), programul pentru copii la
radio, cantecele de Sfantul Nicolae si cantecele de la scoala ... si 1i place sa danseze.
Asta sund aproape ca un copil normal, si asta este ceea ce el este. Prin urmare, K.
merge la o scoald obisnuitad. Ce este diferit este faptul ca K. are CP (paralizie cere-
brala) si multiple dizabilitati. Are dificultdti severe in exprimare (el intelege, rosteste
cateva cuvinte si foloseste gesturi pentru a se face de inteles), in ceea ce priveste
mobilitatea: nu poate umbla singur, poate sa stea in picioare si sa sada numai cu
sprijin, are dificultati severe in coordonarea mainilor astfel incat desenul, mancarea,
jocul 1i sunt dificile. El este dependent n toate activitatile zilnice si are nevoie de
asistenta permanenta.

Videoclipul il prezinta pe K. in diferite situatii de la scoald, unde K. invata foarte
mult si este Tncurajat. Scoala este, de asemenea, locul unde K. primeste toate tera-
piile. Tn Belgia, este incd de exceptie faptul c3 se poate beneficia de atat de mults
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terapie ntr-o scoala obisnuita. Exista o lege a incluziunii, insa sistemul oficial de
sprijin nu este suficient. Recent, Agentia pentru persoanele cu handicap a permis
institutiilor medico-pedagogice sa infiinteze ,echipe itinerante”, carora li se permi-
te sa lucreze la domiciliu si in scoli. In ciuda deficitului in sprijinul oficial, traiectoria
lui K dovedeste ca incluziunea este fezabild, datoritda bunavointei si energiei multor
oameni din jur.

Parintii sai au construit o retea extinsa in jurul lui K. Profesorul lucreaza indeaproa-
pe cu echipa de ingrijire interna a scolii, cum ar fi Coordonatorul S.E.N. si directo-
rul. Tn plus, multi parteneri externi sunt adusi in sala de clasa. Acesti consilieri sau
,profesori de educatie speciala” vin in mod regulat sa sustina profesorul in sala de
clasa. Exista co-profesori, cum ar fi ,,un profesor itinerant” (angajat de centrul de
servicii multifunctionale) care vine in mod regulat sa-| sustina pe K in activitatile de
grup. Studentii de la pedagogia speciala 1i ajuta pe profesori de mai multe ori pe
saptamana si au rolul de co-profesor. Ei lucreaza cu profesorul astfel incat K. sa poa-
ta participa cat mai mult impreuna cu ceilalti copii. Apoi, exista si doi profesionisti
externi de la Centrul de suport pentru nevoi speciale de educatie. Unul se concen-
treazd pe capabilitatile vizuale ale lui K. si il incurajeaza sa se concentreze, celalalt
consilier urmareste functiile de miscare. Un fizioterapeut privat viziteaza scoala de
patru ori pe saptamana, dintre care odata la ora de gimnastica. El ii ajuta pe profesor
si pe personalul de sprijin sa se miste corect cu K., sa-I ajute sa mearga si sa efec-
tueze actiuni. Logopedul viziteaza o data pe saptamana si lucreaza la comunicare
si mancat. Logopedul oferd de asemenea informatii profesorului si personalului de
asistenta. in timpul intalnirilor de echip3, sunt discutate obiectivele de invitare ale
lui K si convenite astfel incat toata lumea sa lucreze in directia acelorasi scopuri.

K. este asistat Tn numeroase activitati si, pentru ca poate participa, el este constant
provocat de grup. El nu se uita doar la ceea ce fac altii, vrea sa imite si sa o faca si el,
ceea ce stimuleaza dezvoltarea. Lui K. i place sa invete lucruri noi si este intotdeau-
na foarte mandru si fericit daca poate arata ce poate sa faca.

Pentru toata lumea, aceasta a fost o mare provocare. Este primul copil cu acest grad
de nevoi complexe Tn acea scoala. Profesorii au adaptat activitatile astfel incat K. sa
se poatd alatura grupului. Copiii se ajuta reciproc in mod spontan, se joaca impreu-
na, il ajuta sa manance, imping scaunul cu rotile etc. O mare parte din timpul orelor
era un adult in plus pentru a oferi sprijin, profesionisti, studenti si voluntari. Parintii
erau foarte implicati, au facut o brosura de comunicare. Un student la Pedagogia
Nevoilor Speciale a scris un fel de ,,manual de instructiuni”, care este actualizat in
fiecare an.

Videoclipul prezinta diferite situatii din clasa (intdmpinare, joaca, mese, lectii de
gimnastica, Tntalniri cu personalul si o zi la malul marii). El ilustreaza urmatoarele
teme: invatarea impreuna (cum se diferentiaza sarcinile, cum se asigura participarea
deplind), joaca impreunad, cum sa acorde sprijin Tn sala de clasa (cu subcategorii in
functie de persoanele care acorda sprijin, de exemplu colegii, co-profesorul, educa-
torul, logopedul, fizioterapeutul, studenti si in functie de scopul de a acorda sprijin:
sa permita mobilitatea, comunicarea, consumul de hrang, interactiunea dintre co-

si educatiei cum se configureaza munca in echipa.
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6. Les enfants de I'école — o unitate speciala intr-o scoala
obisnuita din Franta

Rezumat

Acest film prezinta un exemplu de unitate de predare externalizata organizata intr-o
scoald obisnuitd pentru copiii cu nevoi de asistenta foarte complexa si intensa. Copiii
stau intr-un centru medico-pedagogic si merg la scoald cu jumatate de norma. Pana
recent, majoritatea copiilor cu ,,polihandicapuri” - cum sunt numiti Tn Franta - Isi pe-
treceau cea mai mare parte a vietii in institutii de ingrijire separate. in tranzitia la o
societate maiincluziva, acest videoclip prezinta o lucrare de pionierat a ,,deschiderii”
societatii, Tn ambele directii.

Cuvinte cheie: o clasd de educatie speciald cu copii cu dizabilitati multiple
ntr-o scoald primard de masad
unitate de predare externalizata
educatie incluziva
integrarea asistentei si educatiei

Productie: ADAPEI de la Correze, 3, allée des Chataigniers,
19360 MALEMORT France
g.restouex@adapeicorreze.fr

@da ei

de la Corréze

Realizarea: Jean Desmaison, TV Limousin Productions
jean.desmaison@gmail.com

Legatura la teme
e Abordarea Drepturilor Omului
¢ Educatie incluziva
e Promovarea activitatilor incluzive

Intrebri aditionale pentru reflectie
e Cum sunt organizate educatia si asistenta? Ce este necesar pentru organiza
acest tip de educatie?
e Cum o evaluati?

e Ce se intampla cand copiii din clasele obisnuite participa la lectii impreuna cu
copii cu NSCI?
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¢ Ce asistenta este necesara copiilor cu NSCI? Dar colegilor fara dizabilitati?

¢ Ce sprijin este necesar profesorilor si mediului scolar?

e Cum ati implica parintii colegilor fara dizabilitati?

e Ce posibilitati si obstacole considerati ca exista?

e Daca ati lucra sau ati sprijini un asemenea proiect, ce considerati ca este
posibil? Cum ar putea fi si mai incluziv

e Cum ati urmari fragmentul din perspectiva calitatii vietii sau din punctul de
vedere al abordarii bazate pe capabilitati?

Informatii generale
Florence Bergamasco®’, Lauratie Krouit®

ADAPEI de la Corréze® are incluziunea in prim-planul preocuparilor sale in tot ceea
ce face. Si asta Tnseamna sa nu neglijezi diferenta, ci sa o recunosti, ca sa o poti
intelege si sa-i permiti fiecarui individ sa-si trdiasca viata in societate cu diferenta pe
care o are. Pentru noi, aceasta este prioritatea in cazul unitatilor de invatamant ex-
ternalizate: capacitatea de a trai diferenta, avand in acelasi timp accesul la aceleasi
facilitati ca si alte persoane, doar ca adaptate in mod corespunzator. Accesibilitatea
este unul dintre pilonii unei societati incluzive si ar trebui sa fie dreptul tuturor:
accesul la scoli, centrele de agrement, serviciile de Tngrijire Tn oras, iar recursul la
serviciile din interiorul stabilimentului, numai daca persoanei ii este complet impo-
sibil sa iasa.

Proiectul initial

Unitatea externalizata pentru dizabilitati multiple la Institutul de Medicinad si
Educatie din Puymaret este un proiect care a existat de la inceputul anului scolar
in 2013. Aceasta clasa este una dintre cele patru unitati externalizate. Este rezulta-
tul unui parteneriat care era subiectul unei mari dezbateri intre Agentia Regionala
de Sanatate din Limousin, Ministerul Educatiei si Asociatia Parintilor persoanelor cu
dizabilitati intelectuale (ADAPEI) din cadrul departamentului de la Correze. Proiectul
a pornit de la cazul a 5 elevi cu dizabilitati multiple, pentru care nu au fost disponibi-
le scoli si sprijin adecvat in cadrul proiectelor de integrare existente (CLIS) sau centre
de Tngrijire la domiciliu. Institutul de Medicina si Educatie din Puymaret are o echipa
de experti si este capabil sa ofere servicii complementare adecvate.

n ceea ce priveste designul si logistica, pe partea uman3 si materiald, aceastd mé-
sura permite depdasirea invatamantului scolar obisnuit pentru copiii cu dizabilitati
multiple.

17 Director ADAPEI de Corréze

18 Profesor, Malemort, Corréze

19 Association Départementale de Parents et Amis de Personnes handicapées mentales = Asociatia parintilor
si a prietenilor persoanelor handicap intellectual. Fiecare Departament frantuzesc are unul. Corréze este
unul din departamentele din sud de Paris Paris.
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Este un fel de Tnvatare care nu s-ar fi putut intampla Tn alta parte, Tn conditii favo-
rabile, Tn cadrul Institutului de Medicina si Educatie.

Contextul scolar

Unitatea de predare este implantata in Brive, in Scoala elementara Louis Pons. Ea se
afla in centrul scolii, iar elevii sunt foarte mandri de ea. Accesul la terenul de joaca
este direct, la fel ca toate celelalte clase din scoald. Aceeasi cantind, aceleasi meniuri,
aceleasi reguli pentru toata lumea.

n primii 2 ani de scolarizare, am fost in stare sd primim 8 elevi cu varste cuprinse intre
zece si doisprezece ani cu dizabilitati multiple, fiecare avand nevoi specifice intense,
dar si un potential real de invatare si de a deveni mai sociabili.

Ritmul scolii este adaptat nevoilor fiecarei persoane: unii stau in clasa timp de 6 ore (2
jumatati de zi), altii pana la 15 ore (5 jumatati de zi).

Evolutia proiectului initial, la 3 ani de la crearea lui, este, in esentd, legata de evolutia
persoanelor pe care le primeste.

Echipa din clasa
¢ Un profesor de nevoi speciale
¢ Un profesor de referinta
e Un asistent la predare pus la dispozitie de Primaria din Brive

e Personal de predare si de asistenta angajat de Institutul de Medicina si
Educatie din Puymaret

¢ O echipa de paramedici (o asistentd medical3, o asistenta psihomotorie etc.)
care sunt la scoala si intervin la nevoie.

Este important de subliniat ca intreaga echipa didactica din scoala elementara este
parte integrantd a acestui proiect, prin implementarea unor proiecte de predare
comune, printr-o primire in viata scolara de catre intreaga scoala si prin conlucrarea
constantd cu copiii (si uneori cu parintii) in urma curriculei scolare obisnuite, axata
pe intelegerea si acceptarea diferentei.

Resurse materiale si constrdngeri logistice
Ca resurse materiale avem la dispozitie:
¢ 2 sali mari, mobilate specific si adaptate, o sala de clasa si o sald educationala.
¢ Mobilier adaptat specific si materiale scolare.
e Un spatiu dedicat special, cu toalete si dusuri adecvate nevoilor copiilor cu
diferite dizabilitati.
Sediul este pus la dispozitie de catre Primarie, in folosul Adapei de la Correze

Institutul de Medicina si Educatie este responsabil pentru asigurarea transportului
copiilor si avand in vedere ca fiecare elev are un ritm de educatie scolara proprie,
principala dificultate cu care se confrunta este adesea logistica:

¢ Transportul dimineata si seara
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¢ Dar siftn timpul zilei (sau mai ales atunci) pentru copiii care, din cauza oboselii,
nu pot sa petreaca o zi intreaga la scoala.

Munca in sala de clasd

Profesorul de nevoi speciale este responsabil pentru proiectarea, dezvoltarea,
implementarea si evaluarea planului de invatamant individualizat pentru fiecare
copil. Pentru fiecare an scolar, ea defineste proiectul de clasa.

Rolul asistentului didactic este acela de a facilita accesul la aceste cursuri de invatare.
Echipa de predare si de asistenta este prezenta pentru a asigura bunastarea copilului,
pentru ai permite sd aiba pauze, sa ofere asistenta si sa urmareasca dezvoltarea unei
autonomii sporite.

Trei ani mai tarziu...

Punerea in aplicare a acestui proiect in mod clar nu a fost in Tntregime usoar3d, a
intampinat rezistenta de-a lungul drumului si deseori a fost dureroasad. Astazi, insa,
nu exista nici o singurd persoana - chiar si printre cei mai rezistenti, si anume unii
medici din institutia de aici - care ar pune la indoiald validitatea acestei metode de
scolarizare.

Pentru profesionisti si pentru parinti, educatia incluziva schimba modul in care pri-
vesc problema. Copilul nu mai este vazut ca un copil cu dizabilitati, care este obiec-
cu planuri, dorinte, indatoriri. Sosirea acestor tineri la scoala Louis Ponce, a rezul-
tat si intr-o dinamica de incluziune in celelalte sectii ale Institutului de Medicina si
Educatie.

Pentru tineri, frecventarea scolii face parte din procesul de restabilire a stimei de
sine, incurajandu-i sa devina sociabili si sa dezvolte relatii sociale cu tinerii de aceeasi
varsta. Sunt mandri cd pot merge la o institutie pe care toatd lumea are dreptul sa
o frecventeze.

Pentru unii, acest lucru se traduce intr-un stimulent suplimentar, dorinta sa inves-
teasca in invatare la scoald, pentru ca oportunitatea de a invata la scoala este o
posibilitate, iar scopul este invatarea in scoald, atat in ceea ce priveste clasa, cat siin
ceea ce priveste incluziunea.

Mai mult decat atat, acesti copii, la fel ca si colegii lor, au un program scolar, unul
adaptat, bineinteles, dar este Tnh concordantd cu curriculumul oficial si are o baza
comuna de cunostinte, abilitati si cultura.

Ei au o carte scolard, un plan pentru invatarea scolara cu obiective educationale in-
cluzive, considerate colectiv cu CLIS® din Louis Pons si individual pentru unii.

Personalizarea este adesea evocata in acest document: personalizarea planurilor,

mite copiilor sa faca parte dintr-un grup, grupul de clasa si sa functioneze ca parte a

20 CLIS Classe d’intégration scolaire,este o clasa de educatie speciala intr-un mediu de educatie de masa, cu

activitati comune cu copiii cu dezvoltare "tipica” o parte din timp.
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unui colectiv - ceva atat de rar incat e important de subliniat.

n acelasi mod, pentru un tandr care frecventeaza scoala in unitatea de invatdmant,
relatia cu ceilalti este modificata: Institutele de Medicina si Educatie sunt inca prea
adesea institute in spatele "usilor inchise”, unde copilul are ca si coleg un alt copil,
tot diferit. in universul nostru, unde diferenta este consideratd o norma, sunt ceilalti
copii, adica cei care cresc intr-un cadru obisnuit, aceea care devin straini.

Simplul fapt de a vedea un copil cu dizabilitati multiple desfasurandu-se intr-un loc
de joaca, un loc zgomotos, infricosator, un spatiu care este putin inspaimantator si
totusi atragator, este, in sine, de nedescris.

Un alt efect surprinzator a fost faptul ca invatarea la scoala incluziva a distras atentia
copiilor de la durerile cauzate de interventii cum ar fi operatiile ortopedice. Au avut
mai putind durere. Aparent, schimbarea contextului i-a facut sa uite de durerile lor.

Pe de alta parte, unitatea de predare externalizata nu este un loc unde totul este
bine si frumos. De fapt, din punct de vedere organizatoric, inseamnad supunerea zo-
nei de confort a copilului la o stare permanenta de pericol. Echipa medical-sociala
trebuie sa fie de acord sa lucreze in afara Institutului de Medicina si Educatie si, ast-
fel, sa se adapteze la un context diferit, ceea ce este departe de a fi simplu.

Dorinta de a pune in practicd o echipa de experti terapeuti cu drepturi depline
la scoald, a fost in conflict cu lipsa cronica de profesionisti din zona noastra. Dar
absenta unei platforme terapeutice a reprezentat, in cele din urma, o oportunitate
pentru copii: Tngrijirea ramane Tn cadrul Institutului de Medicina si Educatie si nu
intrd in lumea lor de elevi.

n ceea ce priveste personalul didactic de la scoald, ei trebuiau sa se adapteze si sd
accepte si lucreze impreund cu o echipd de profesionisti non-didactici. impértirea
mediului obisnuit cu altii nu este Tntotdeauna usoard, cum s-ar crede, mai ales ca
scoala este un loc care a fost intotdeauna considerat sacru. Fiecare echipa trebuie sa
se intdlneasca cu cealaltd parte la jumatatea drumului, astfel incat externalizarea sa
permita ca incluziunea sa aiba un motiv intemeiat. Aceasta este una dintre misiunile
profesorului de nevoi speciale: crearea si pastrarea legaturii dintre echipe.

incd de cand aceastd masurd a fost initiatd, copiii, indiferent dacd au sau nu
dizabilitati, ne-au aratat in fiecare zi ca pot trdi si lucra impreuna. Cu toate acestea,
am observat ca o clasa externalizata pentru copiii cu dizabilitati multiple era, in cele
din urma, la fel de stigmatizata ca una impotriva careia am vrut sa luptam. De la
inceputul anului scolar 2015/2016, proiectul de la Louis Pons nu mai este destinat
exclusiv copiilor cu dizabilitati multiple, ci a fost deschis si altor tineri la Institutul de
Medicina si Educatie. Predarea modulelor nu mai este Tmpartita pe baza tipului de
deficienta, ci pe baza nevoilor, in special in ceea ce priveste invatarea.
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7. lesire in lume — cum a ajutat SESSAD un copil
sa iasa din casa pentru prima oara in viata lui

Rezumat

Aceasta este unscurtfilmcare prezintd un baiatale caruidificultati suntde oasemenea
masura ncat nu a putut niciodata sa iasa din casa, era imobilizat la pat, intotdeauna
dependent de ingrijire constanta. Se poate urmari cum, cu ajutorul SESSAD-ului, un
centru de ingrijire la domiciliu si de sprijin pentru copiii cu dizabilitati, baiatul a reusit
sa se ridice din pat si sa iasa. Mama admite ca 1i era foarte frica. Mergand in parc,
se deschide o lume noud pentru acest copil. Se prezinta cum ,lucrurile mici” pot
avea un efect enorm, pentru a schimba calitatea vietii in mai bine. Multi oameni au
cooperat pentru a realiza acest lucru.

Cuvinte cheie echipad de asistentd la domiciliu

Productie:

SESSAD (serviciu de educatie si asistentd la domiciliu)
colaborare interprofesionald

a oferi posibilitate unui copil imobilizat la pat de a activa si
participa

gestionarea durerii

schimbarea posturii

schimbdri infime

CESAP FORMATION DOCUMENTATION RESOURCES “_,‘“
Comité d’Etudes, d’Education et de Soins Auprés ‘,:0,;3:3'
des Personnes Polyhandicapées ¢

" R CESAP FORMATION
62, rue de la Glaciere - 75013 Paris COCUMENTRTION - RESSOURCSS

Tel ++33 1 53 20 68 58 www.cesap.asso.fr —
formation@cesap.asso.fr

Legatura la teme

o Calitatea vietii
e Abordare bazata pe capabilitati
e Comunicare si intentionalitate

e Asistenta de zi cu zi

¢ Organizarea de sisteme de asistenta continua

Tntrebari aditionale pentru reflectie
e Cum putem considera acest lucru drept un prim pas catre incluziune?

e Care ar fi pasul urmator?

¢ Ce semnifica asta pentru calitatea vietii baiatului?

¢ Ce aspect ale calitatii vietii ar trebui sa se concentreze in pasul urmator?
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Informatii generale
Eric Zolla?, Christine Plivard?? & Anne-Marie Boutin®

Serviciile de educatie si asistenta la domiciliu (SESSAD) au o recunoastere lega-
I3 Tn Franta, in forma lor actuald din 1989. Profesionistii SESSAD (asistenti sociali,
profesionisti in domeniul sanatatii aliate) viziteaza copiii in scoald sau acasa. CESAP
(Comitetul pentru Educatie, Educatie si Asistenta a Persoanelor cu polihandicap)
gestioneaza 9 centre SESSAD.

Misiunea acestor servicii este stabilita in legislatia franceza:

¢ ingrijire timpurie pentru copii, de la nastere pana la varsta de 6 ani, cu consi-
liere si sprijin pentru familie si cei din mediul familial, pentru a diagnostica si
evalua dezvoltarea psihomotorie initiala si pentru a pregati o viitoare orien-
tare colectiva

e sprijinirea integrarii sau dobandirea autonomiei cu interventie medicala, para-
medicald, psihosociala si educationald precum si invatdmant adaptat

CESAP a dorit ca SESSAD s& ofere o fereastrd citre lume. Infiintarea unei politici
incluzive permite, pe de o parte, parintilor sa nu se izoleze si, pe de alta parte, sa
incerce sa mentina socializarea in lumea obisnuitd, Tn masura in care capacitatea
copilului, localizarea si deficientele sale permit acest lucru. De asemenea, SESSAD
contribuie si la acceptarea unei tranzitii la o structura specializatd, mai bine adapta-
ta, daca este necesara.

21 Asistent Director General al CESAP (Centru de studiu si instruire pentru persoane cu polihandicap), Paris,
Franta. El diploma DESS in Ergonomie Cognitiva, DEA in Sociologie, DESS in Politica social si strategia de
management

22 Fizioterapeut, specializat in Terapie psihomotorie si cu Masterat in Instruire inginerie. Ea este directoarea
instruirii, documentatiei si resurselor la CESAP (Centru de studiu si instruire pentru persoane cu polihand-
icap), Paris, Franta

23 Medic pediatru, CESAP, Parizs
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Franta — Réunion

8. Comunicare asistiva

Rezumat

Un copil cu paralizie cerebralad care nu poate vorbi este evaluat in capacitatile sale
de comunicare. Dupa explorarea diferitelor solutii AAC (Comunicare augmentativa
si alternativa), este explorata folosirea unui sistem de urmarire a miscarilor oculare,
care opereaza un dispozitiv Tobii.

Cuvinte cheie: comunicare augmentativa si alternativa
tehnologie de asistentad lingvistica
dispozitiv Tobii de urmdrit miscdrile oculare

Productie: ASFA (Association St Frangois d’Assise), lle de la Réunion,
Franta. Persoand de contact: Marléne Grégoire, Cem Sainte
Suzanne. marlenegregoire@yahoo.fr

Legatura la teme

e Comunicare si intentionalitate

Informatii generale
Marlene Grégoire?*

Nevoia de comunicare este o prioritate in viata de zi cu zi a oamenilor. Deci, este
misiunea noastra ca terapeuti si ingrijitori sa rdspundem acestei nevoi. Copiii cu NSCI
nu sunt intotdeauna capabili de comunicare orala datorita deficientelor intelectua-
le, unor cauze organice etc. De aceea este important sa gasim instrumente care sa
permita accesul la comunicare printr-o ,comunicare augmentativa si alternativa”.
Augmentativa inseamna: imbunatatirea si extinderea modurilor de comunicare, de
ex. adaugand gesturi sau poze. Alternativa inseamna: cand un mod nu functioneaza,
se cautda moduri de substituire.

24 Terapeut ocupational, absolventa a Institutului de formare in ergoterapie (Montpellier - France), lucreaza
intr-un institut pentru copii cu dizabilitati (Centre D’Education Motrice — Association Saint Frangois d’Assise
— Reunion Island — France)

Sprijinirea tinerilor cu nevoi de suport complex si intensiv | 59



Acum exista dispozitive performante computerizate vocale, care sunt instrumente
eficiente pentru populatia noastrd, chiar daca sunt scumpe. in videoclip veti urméri
procedura, asa cum se aplica la Mariame, o fata cu paralizie cerebrala tetraplegica,
care nu poate vorbi. Ea merge la ,,centrul de educatie motorie” (CEM) al Asociatiei St
Francis ASFA pe insula Reunion, Franta. In film, o puteti vedea de la inceput, incercs-
rile ei de a comunica, procesul si instruirea la diferite nivele, explorarea pentru a afla
ce dispozitiv de comunicare i s-ar potrivi si, in cele din urma, descoperirea modului
n care ea sa foloseasca un dispozitiv de comunicare controlat de ochii ei, si anume,
comunicatorul Tobii Dynovox 5.

Mariame este o tandrd de 15 ani, ndascuta prematur la treizeci si sase de saptamani,
cantarind 2,6 kilograme la nastere. S-a ndascut in Madagascar intr-un context de con-
sangvinitate. Ea are tetrapareza spastica cu multiple dizabilitati. Diferitele evenimen-
te din viata ei i-au Tnrdutatit starea (traumatisme cerebrale traumatice, reactie la
tratamentul cu antibiotice). Primeste alimentatie enterald Thcepand cu anul 2008
si 0 artrodeza lombara Tn august 2014. Mariame are un scaun cu rotile manual. Ea
depinde de ingrijitori Tn activitatile sale zilnice de viata (deplasare, toaleta, baie). Nu
poate vorbi, dar foloseste un cod fiabil, da / nu cu ochii.

Informatii despre dispozitiv: Mariame utilizeaza Tobii Dynovox Communicator 5, un
pachet software conceput pentru a ajuta persoanele cu dizabilitati de comunicare.
Functioneaza pe computere care ruleaza Windows 7/8 / 8.1 / 10 si Microsoft Surfa-
ce. Pagina web: http://www.tobiidynovox.com/

9. La Vie c’est Comme-¢a? l'inclusion a travers les arts
(Asa-i viata? Incluziune prin arta)

Rezumat

Acest documentar video urmareste cativa tineri cu dizabilitati, care sunt gazduiti in
centrul de asistenta social-medicala ASFA. Unii dintre ei au dizabilitati multiple. ASFA
investeste foarte mult in exprimarea artistica si incearca sa implice toti copiii. Au
creat cateva piese muzicale care au fost prezentate publicului. Filmul prezinta grupul
de teatru ,Tipas Tipas” (,pasi mici” in limba creold ), creat de ASFA. in timpul pre-
gatirii spectacolului pentru faimosul festival de teatru de vara din Avignon (Franta).
Proiectul a fost benefic pentru tineri si pentru cariera lor.

Cuvinte cheie: munca cu muzica si expresie artisticd
terapie prin artd
incluziune prin artd

Productie: ASFA (Association St Frangois d’Assise), P6le Médico-Social
et Handicap, lle de la Réunion, France.
Marika Rieth, Coordinatrice Art et culture
marika.socha@asfa.rea
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Legatura la teme

e Promovarea activitatilor inclusive
o Activitati prin arta

Tntrebari aditionale pentru reflectie

e Care este valoarea artei, a activitatilor artistice sau creative pentru dezvoltarea
si calitatea vietii unei persoane? Care este valoarea ei pentru dvs. ca o
persoana?

¢ De ce este valoroasa, maiales, in cazul persoanelor cu dizabilitati? Ce potential
au activitatile de genul acesta?

e Cum sunt arta si activitatile artistice sau creative parte din asistenta acordata
copiilor cu NSCI?

e Ce este necesar pentru a sprijini copiii cu NSCI in vederea indrumarii catre
asemenea activitati? Ce fel de bariere considerati ca exista?

Informatii generale

Marika Rieth?*, Nacer Djoudi®, Elisabeth Houot?

Centrul de asistenta social-medicala ASFA gazduieste tineri cu varsta cuprinsa intre 3
si 20 de ani, cu dizabilitati de mobilitate si intelectuale sau ,polihandicap” (multiple
handicapuri). ASFA pune un accent deosebit pe activitatile legate de ,,arta si cultura”.
Obiectivele sale sunt: consolidarea potentialul artistic al tinerilor (abilitati creative,
memorie ...), promovarea aspiratiilor lor si folosirea artei ca mijloc de exprimare,
promovarea realizarilor personale, valorizandu-le diferentele si experimentarea
cerintelor diferitelor arte. Toate contribuie la promovarea incluziunii sociale.

De asemenea, intentioneaza sa antreneze personalul de sprijin pentru a contribui la
incluziunea prin arta si cultura, pentru a dezvolta competente individuale si colecti-
ve prin instruire si sprijin. Unul dintre obiectivele principale ale ASFA este cresterea
incluziunii in domenii culturale si artistice, prin initierea si sustinerea parteneriatelor
cu serviciile de masa. Acest lucru necesita crearea unor proiecte artistice de calitate
si inovatoare, care sa demonstreze capacitatile creative si artistice ale persoanelor
"diferite”. De asemenea, se doreste sensibilizarea publicului larg.

Departamentul social-medical si Asociatia ASFA, avand arta drept instrument de in-
cluziune si de activare in cazul persoanelor cu dizabilitati, confirma o anumita di-
namica institutionala. Acesta incearca sa sustina masurile luate pentru includerea
persoanelor cu dizabilitati in societate.

25 Coordinator arta si cultura ASFA si director de film
26 Director Social-Medical Diability Pole, Association Saint-Frangois d’Assise (ASFA), Réunion (FR)
27 Fost director adjunct al Centrului pentruEducatie motorie (Centre d’Education Motrice) ASFA, Réunion
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Aceste ateliere si aparitiile lor publice sunt, de asemenea, pentru tineri ocazii de a-si
arata abilitatile Tn alte forme de arta, un alt mod de a pune la indoiala societatea

noastra cu privire la valorile ei si la locul pe care il rezerva pentru persoanele cu
handicap.

Acest proiect are capacitatea de a deschide usile, de a face binevenita participarea
artistilor in institutele noastre, dar si de a extinde atelierele intr-un cadru public (bi-
blioteca, teatru ...) si cu oameni diferiti (elevi, studenti ...).

Structura sistemului de departament socio-medical
Implementarea sistemului pentru dezvaluirea si instruirea de practici artistice

Pentru a putea da coerenta proiectului, este important sa se planifice si sa se dezvolte
traiectoria copilului. Astfel, este necesar ca organizatia sa fie structurata.

Confectionare de unelte
de comunicare (postere/
videoclipuri/ fotografii...)

Ateliere profesionale
P.A.O.

Ateliere de scriere

Arte grafice

Exprimare
in scris

Pagind Web cu informatii
despre diferitele grupe si
trupe

Constientizare

Boutique
graficd

n centrul orasului

Ateliere profesionale
Persoanele din creare de obiecte Expozitii
institutiile si P
serviciile noastre
Arte
ASFA.: Esiitae
. P Implementarea
Z}Jbltl)glgl cu proiectelor de actiune Organizare de "ateliere "
::iotlolt'z;e Constientizare culturala in clasd incluzive cu participare
i izica
fizica ica
polihandicap/ public
boald
intelectuald/
autism Teatru de Ateliere Spectacol pe scend si
___________________________ improvizatie Teatru, Muzica, Dans promovare
—
Constientizar Cantat /
e muzicald BAO PAO
-
E 0-6 ani 6-16 ani 16 ani si peste

Figura 5 Procesul de incluziune prin artd si culturd

Dezvoltarea si crearea de proiecte artistice

Realizarea unui proiect necesita o retea de parteneri pentru a o facilita, organiza
si promova. Astfel, sunt necesare intalniri si interviuri pentru a prezenta proiectele
diferitilor actori de rol cu care se va construi, in cele din urma, proiectul impreuna.
Dorinta noastra este sa sustinem acest parteneriat si sa ne intensificam activitatea
de a accesa activitatile culturale si de agrement in mediul de masa. Acest proiect
trebuie sa creeze constientizare cu privire la dizabilitati, un aspect care vizeaza:

e Artisti/interpreti si structuri culturale
e Cluburi si asociatii extramurale, asociatii de parinti
e Facilitatori
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Proiecte artistice inclusive

De la ateliere la spectacole

Munca 1n ateliere poate evidentia tinerii cu dorinta si competenta de a se integra
intr-un proiect de spectacol. Selectia se bazeaza pe distributie, asa cum se intampla
in spectacolele clasice. Punerea in scena a spectacolului se ,hraneste” din diferite
ateliere (cantece, muzica, dans, improvizatie ...). Apoi, se formeaza un grup care va
lucra si va face repetitii pentru o perioada de timp necesara productiei spectacolului.

Promovarea spectacolului

Scopul nostru este sa interpretam in fata unui public larg, in locatii celebre, la
festivaluri si alte evenimente publice. Ultimul pas este de a gasi locatii, de a promova
spectacolul si de a vinde bilete prin transmiterea informatiilor cu postere si kituri de
presa. Proiectul poate include, de asemenea, o modalitate de evaluare a progresului
fiecaruia printr-un documentar video care poate sa tina evidenta experientei.

Videoclipuri disponibile:

« Un fauteuil pour Avignon » — Marjorie
Vigneau -2012

« Regards d’ailleurs » — Tpk prod —2014

« Musique en cité » — Fabien Riviére- 2015
« Le petit Emir » - On en parle mercredi
production — 2015

* La Compagrie Ti Pas Ti Pas présente,
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10. Reducerea decalajului dintre terapie si incluziune

Rezumat

Acest videoclip prezinta activitatea Centrului Karin Dom din Varna, Bulgaria. Par-
tea 1 urmareste o fata cu multiple dizabilitati (nu vorbeste si are atacuri epileptice
frecvente) din cauza unei boli genetice rare, asistata de echipa de Interventie la do-
miciliu a lui Karin Dom. Ea este inclusa intr-o gradinita de masa. Partea 2 urmareste
doi copii cu paralizie cerebrala spastica quadriplegica intr-un grup terapeutic de la o
gradinita Montessori.

Cuvinte cheie:

Productie:

managementul comprehensiv al copiilor cu dizabilitdti multiple;
interventie timpurie;

echipd de sprijin la domiciliu;

integrarea asistentei si a educatiei;

educatie incluziva la vdrsta de grddinitd

adaptarea pedagogiei Montessori la copii cu dizabilitati multiple
adaptarea activitdtilor

abordare multisenzoriald

cdrti interactive

Centrul Karen Dom Centre, Mestnost “Sveti Nikola”, P.O.B. 104,
Varna 9010, BULGARIA
Creatie: filmul de instruire a fost creat de Zvezdelina Atanasova
& Stanimira Atanasova.

Filmul foloseste imagini din arhiva privatd a lui Karin Dom, precum si ima-
gini din filmele ,Karin Dom - 20 de ani ambasadori ai binelui” si ,,Karin Dom
—Impreund la gradinitd”. Toate drepturile de distributie a inregistrérilor vi-
deo incluse in film apartin lui Karin Dom.

Legatura la teme

e Abordarea Drepturilor omului

e Calitatea vietii

e Abordare bazata pe capabilitati

¢ Paradigma de sprijin

¢ Educatie incluziva

¢ Ce fel de activitati educationale pentru copiii cu NSCI?

¢ Organizarea de sisteme de asistenta continua

64 | Imbunatatirea activitatii si



Tntrebari aditionale pentru reflectie

Fragmentul Kalinei
e Ce credeti ca sunt nevoile familiei?
e Cum ati descrie nevoile Kalinei?
e Cum sprijina centrul familia?
e Cum vedeti incluziunea Kalinei intr-un grup obisnuit?
e Care ar fi obiectivele in planul de viitor al Kalinei?

Fragmentul lui Maggie & Chrissy
e Cum va conectati cu ceea ce fac Chrissy si Maggy? Cum ati aprecia?

e Cum pot fi organizate activitatile terapeutice in activitatile de zi cu zi si in
scoald?

Informatii generale: Reducerea decalajului dintre terapie si
incluziune

Zvezdelina Atanasova?®, Andreas Andreou?, Nikoleta Yoncheva®°

Partea 1. impdrtdsit de un pdrinte

La Tnceputul acestui videoclip veti auzi povestea lui lliana Panchovska. lliana este
mama Kalinei, un copil cu un diagnostic complex, rar: , Alte tipuri de epilepsii genera-
lizate, convulsii frecvente, rezistente la tratament. Mutatii punctuale in gena CDKL5”.
CDKLS5 este o tulburare genetica rara legata de X care are ca rezultat debut precoce,
convulsii dificil de controlat si insuficienta neuro-dezvoltare severa. Exista 122 de
copii cu aceasta variatie genetica in lume, dintre care 106 fete, doar 2 pot umbla si
Kalina este una dintre cele 2 fete.

Cand familia Kalinei 1si da seama ca copilul are probleme de dezvoltare, stresul initial
se transforma in soc. Primul pas in sustinerea Kalinei este sprijinirea familiei sale:

e Consilieri in dezvoltarea timpurie din Centrul Karin Dom incep vizitele la
domiciliul Kalinei si sprijind familia sa se adapteze la nevoile speciale pe care
le are copilul lor in viata de zi cu zi.

e Karina nu poate vorbi si nu isi poate exprima nevoile si dorintele, parintii o
inteleg doar cu greu. Consilierii ofera indrumarile necesare.

e Parintii sunt instruiti sa raspunda, in modul cel mai bun posibil, nevoilor lui
Kalina, fara a-si neglija propriile nevoi.

28 Profesor pentru nevoi speciale, logoped, director la Centrul de formare Karin Dom, Varna, Bulgaria
29 Fizioterapeut, formator la Centrul de formare Karin Dom
30 Logoped, profesor specializat pentru deficiente de auz, formator la Centrul de formare Karin Dom
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e Cooperarea dintre parinti si specialisti este cheia succesuluiin ceea ce priveste
dezvoltarea copilului. Urmand principiile abordarii orientate spre familie,
specialistii se concentreaza asupra punctelor forte Tnnascute a familiei si a
resurselor lor, dezvolta incredere n relatie.

La varsta de 2 ani, Kalina a inceput s viziteze Centrul Karin Dom pentru terapie. in
videoclip, vedem o parte a unei sesiuni de terapie in care Kalina invata sa se joace cu
jucarii, sa inteleaga relatiile cauzale, sa participe la jocuri de rol, sa efectueze contact
vizual, sa comunice si sa zambeasca

Aceasta este pregdtirea pentru urmatorul pas important, incluziunea lui Kalina ntr-
un grup din gradinita de masa. Procesul de incluziune se sprijina astfel:

¢ Parintii fac o alegere in cunostinta de cauza a unei gradinite corespunzatoare,
ei se pot consulta si discuta optiunile cu terapeutii fetitei de la Karin Dom.

e Tncet, Kalina se adapteaza noului mediu. Continué sa viziteze Karin Dom si are
tot mai mult succes in a aplica ceea ce Tnvatat aici la jocurile cu prietenii ei de
la gradinita.

e Sesiunile terapeutice de la Karin Dom sunt deschise educatorilor de la
gradinita ei, asistentilor sociali si altor profesori specialisti. Specialistii de
la Karin Dom fsi Tmpartdsesc metodele si abordarile care pot eficientiza
activitatile zilnice ale Kalinei si o pot ajuta intr-o maniera care ii stimuleaza
independenta.

Munca cu parintii continua, ei participa activ la toate interventiile si continua sa Tsi
dezvolte competentele. Obiectivele pe care le-am stabilit impreuna cu parintii Kali-
nei sunt legate de faptul ca ea sa devina mai independenta si sa obtina o calitate cat
mai buna a vietii.

Partea 2. Maggie & Chrissy

Principalii participanti la urmatoarea parte a videoclipului sunt Maggie - o tanara
zambitoare si Chrissy - un baiat rabdator.

Chrissy are 6 ani, este diagnosticat cu paralizie cerebrala - quadriplegie spastica
severd; hidrocefalie; epilepsie. EIl mdananca printr-un tub nasogastric. Are o vezica
neuro-vegetativa care se mareste si devine dureroasa cand este plina. Deseori face
febra. El este deplasat intr-un scaun cu rotile special sau este purtat de un adult.

Consultantii Tn dezvoltarea timpurie de la Karin Dom au inceput sa faca vizite la do-
miciliu cand Chrissy avea 13 luni. in urmatorii trei ani, terapeuti de reabilitare si
logopezi i-au nvatat pe parinti cum sa-| pozitioneze si sa-l hraneasca pe Chrissy, cum
s3 comunice si sd se joace cu el. Tn 2014, Chrissy a inceput sa participe la terapie la
Karin Dom si a fost integrat Tn grupuri cu alti copii.

Obiectivele pe termen lung pe care le-am stabilit impreuna cu parintii lui Chrissy
sunt de a-si Imbunatati capacitatea de a intelege si de a-si extinde abilitatile de co-
municare — sa faca un gest pentru a indica ,da”, sa se implice intr-un mic grup de
copii, sa Intareasca muschii gatului si ai trunchiului.
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Maggie are 5 ani, este diagnosticata cu paralizie cerebrala, quadriplegie spastica -
forma mixta, strabism convergent, epilepsie simptomatica. Parintii o deplaseaza pe
Maggie intr-un carucior adaptat.

Maggie si familia ei primesc, de asemenea, de la o varsta frageda, vizite la domiciliu
de citre consultantii de la Casa Karin. in toamna anului 2013, Maggie a inceput tera-
pia la Karin Dom; Ea progreseaza rapid si este inclusa cu succes in grupuri pentru a-si
dezvolta abilitatile in comunicare si interactiune cu alti copii. Aceste eforturi com-
binate i-au permis lui Maggie sa frecventeze un grup de la o gradinita de educatie
generala, unde si-a facut multi prieteni noi.

Obiectivele pe care le-am stabilit impreuna cu parintii lui Maggie sunt ca ea sa rea-
lizeze progrese in urmatoarele domenii: dezvoltare motorie si a vorbirii, precum si
a aptitudinilor sociale pentru a obtine o mai mare independentd. Accentul va fi pe
comunicare, abilitati motorii fine, extinderea notiunilor de culoare, forma si dimen-
siune, obtinerea simetriei spindrii si intarirea muschilor.

Fizioterapie

O zi obisnuita pentru Maggie si Chrissy incepe cu terapia fizica. Pentru Maggie, sco-
pul fizioterapiei este acela de a realiza simetria coloanei vertebrale si de a intari
muschii pe trunchiul si gatul ei. Prima data, terapeutii relaxeaza muschii din bratul
stang al lui Maggie, apoi pun o bratara terapeutica si incep sa lucreze pe membrele
inferioare si pe corp.

Sesiunile de fizioterapie pregatesc copilul sa se aseze intr-un scaun special, sa ridice
si sa-si tina capul n sus, sa treaca linia mediana (coordonarea bilaterala) si sa folo-
seasca mainile in timp ce participa la activitati cu alti copii, mai tarziu in timpul zilei.

Pentru Chrissy este important sa se efectueze profilaxia contractiilor si deformarilor,
sa se lucreze pentru Intarirea muschilor torsului si gatului, imbunatatind astfel con-
trolul capului. Terapeutii folosesc miscari de intindere si pasiva pentru membrele
superioare si inferioare. Astfel de miscari il provoaca pe Chrissy sa scoata sunete.
Maggie si Chrissy fac contact emotional cu terapeutii.

Dupa terapia fizica, copiii sunt plasati in scaune speciale in care se simt confortabil
in timpul activitatilor de grup.
Incluziune intr-un grup Montessori

La Karin Dom avem un grup prescolar organizat intr-un mediu Montessori deschis
atat copiilor cu dezvoltare tipicd, cat si copiilor cu nevoi speciale.

Grupul ne ofera o oportunitate unica: in paralel cu activitatea terapeutica, suntem
capabili sa depunem efort in vederea educatiei incluzive, iar copiii cu nevoi pentru
asistentd intensa si complexa pot fi impreuna cu colegii lor. Am creat aceasta opor-
tunitate ca un pas spre grupuri mai mari din gradinite si scoli.

Maggie si Chrissy au facut deja prieteni in grupul Montessori. Acestea sunt fermeca-
toarea doamna Miriam (Mimi) si tanarul Andrew.
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Joc: arome, cilindri si mingi

Mimi a ales sa arate lui Maggie si la restul grupului noile cutii si sticlele cu diferite
arome. intre timp, baietii ,conduc” o masind. Tn timpul jocului, logopedul si fiziote-
rapeutul fi ajutd pe Maggie si pe Chrissy, prin verbalizarea actiunii, sa inteleaga ce se
intampla.

Maggie si Mimi lucreaza impreuna cu o cutie plina cu forme de cilindru rosii, de dife-
rite dimensiuni pe care le poate pipadi. Copiii Tnvata sa actioneze pe rand, sa astepte
cand formele sunt mutate, sd interactioneze.

Chrissy si Andrew se joaca cu mici bile de lemn. Chrissy Tnvata sa ia si sa arunce bile,
in timp ce Andrew pune cu grijd mingea Tn mana lui Chrissy. Andrew fisi asteapta
randul si numara bilele. in timpul jocului, copiii fac contact vizual, Chrissy urméareste
cu ochii miscarile lui Andrew.

Zi de modelaj

Fetele socotesc cd jocul comun cu lutul de modelare este interesant, iar logopedul
incurajeaza comunicarea. Mimi explica lui Maggie Tn detaliu unde si cum sa faca punc-
te si este tot mai abilad sa tina mana sa o ajute. Zambetul lui Maggie exprima bucuria
jocului cooperativ. Abilitatile motorii fine ale copiilor si concentrarea se imbunatatesc.

Carti interactive

Cartea interactiva din videoclip se refera la ,,Animalele care trdiesc in padure”. Copiii se
rotesc in comutatorul cartilor si apasa butoanele din carte. Maggie si Chrissy nu pot imi-
ta sunetele facute de animale, dar cartile le permit sa participe cu succes la joc si sa-si
imbogateasca abilitatile cognitive cu privire la diferitele animale care traiesc in padure.

Aceasta este o activitate preferata - retineti ca Maggie si Chrissy se concentreaza
pe tot parcursul jocului cu cartea. In acelasi timp, exersam miscarea izolata a unui
singur deget si imbunatatim abilitatile motorii fine.

Desen pe suprafatd transparentd

Sesiunea continud cu desenul pe o suprafata transparenta. Copiii se distreaza cu
adevdrat in timp ce deseneaza fatd in fata si se vad multe zambete. Miriam si An-
drew spun ca ceea ce picteaza sunt nori, soare, iarba.

Maggie si Andrew au descoperit un joc nou: se oglindesc reciproc in timp ce dese-
neaza. Observati cum Maggie, asistata de terapeut, urmareste miscarile lui Andrew
cu pixul colorat, uitati cat de fericita este cu interactiunea si joaca lor.

Chrissy se alatura Tn desenat copiilor, dupa ce a terminat sa se joace cu cartea tactila
moale. Terapeutii se straduiesc sa fi invete sa prinda pixul corect. La final, stergerea
tablei a devenit tema unui cantec compus de Mimi.

Muncd intr-un mic grup comunicativ

Dar pentru a fi activi, Maggie si Chrissy au facut mult efort si in alte sesiuni, impre-
una cu ceilalti copii.

Lucrand intr-un grup mic, copiii cu CISN primesc baza pentru comunicare siinteractiune.
n acest grup, Maggie si Chrissy au inceput treptat s3 acorde atentie faptului ¢ existd

68 | Imbunéatatirea activitatii si



copii in jurul lor, nu doar adulti. Membrii grupurilor invata sa foloseasca si sa recunoas-
ca metode alternative de comunicare - gesturi, comunicatori, zambet sau clipit.

n videoclip vedem c& Maggie si Chrissy invatau s& foloseascd un dispozitiv de comu-
nicare pentru a se implica Tn a spune povestea ariciului. Ei asculta un cantec cu ceilalti
copii. Chrissy este din ce in ce mai bine siTsi tine capul in pozitie verticala, intorcandu-I
in directia zgomotului; Tn timpul activitatilor, el reactioneazi cu zdmbet si este vocal.

Pentru fiecare copil din grup existda o cutie pregatita cu stimuli senzoriali asociati
cu povestea, se pot vedea doua dintre aceste cutii de pe jos. Oferind o varietate de
stimuli senzoriali intr-o anumita ordine, vizeaza imbunatatirea dezvoltarii senzoriale
si crearea unei rutine Tn care copiii se simt Tn siguranta si relaxati. Maggie, la randul
ei, are mai multd incredere atunci cand numara pana la patru, si-a adus aminte de
secventa din basm si anticipeaza fiecare scena care urmeaza.

Activitdti muzicale

Avantajele terapiilor creative se afla in urmatoarele aspecte: imagistica, spontane-
itate, obiectivitate, permanenta, activitate creativa si fizica si posibilitatea de a le
folosi cu acelasi succes cu copii de diferite varste si conditii clinice diferite.

Pentru a participa cu succes la activitatile muzicale preferate, fiecare copil este asis-
tat de un adult care sustine miscarile sale. Cand bat toba, copii simt clar ritmul si
incearca sa-l transmita. Desigur, daca cineva intampina dificultati, prietenii sunt in-
totdeauna acolo pentru a ajuta. Mimi este foarte dornica sa-i ajute pe toti copiii si li
ajuta cu toba; Copiii reactioneaza pozitiv, zambesc si fac contact vizual cu ea.

Datorita activitatilor muzicale planificate, Chrissy si Maggie se obisnuiesc cu zgomotele
puternice si sunt tot mai putin deranjati de ele, ceea ce i va ajuta sa rdmana mai relaxati
n diferite medii zgomotoase, cum ar fi locul de joacd, gradinita, magazinele sau altele.

La sfarsitul sesiunii muzicale, vedem cum Miriam spune ,La revedere” lui Chrissy,
mangaindu-| cu afectiune.

Concluzie

Parintii lui Maggie si Chrissy sunt multumiti de progresul lor, participa in mod regulat
la sesiuni si aplica cu succes ceea ce au invatat si acasa.

Atat terapeutii cat si parintii copiilor se asteapta ca acestia sa: extinda continuu
experienta senzoriald si intelegerea mediului lor, sa initieze comunicare cu adultii si
copiii, sa participe la noi activitati pentru dezvoltarea abilitatilor adaptive si sociale,
sa fie inclusi in gradinite si scoli traditionale.

Multumiri

Dorim sa le multumim tuturor colegilor din echipa Karin Dom, care au fost deschisi
filmarii. Suntem recunoscdtori copiilor si parintilor lor pentru dorinta lor sincerd de a
participa la filmul de formare si, astfel, sa ajute si alti copii, parinti si profesionisti la
care va ajunge DVD-ul.
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11. Stefania e la sua classe (Stefania si clasa ei)

Rezumat

Fragmentul prezintd incluziunea intr-o scoala obisnuita din Trento (ltalia) a unei fete
de 14 ani, Stefania, care are dizabilitati multiple (tulburari severe de comunicare, de
mobilitate si cognitive) datorita sindromului Rett. Cu ajutorul profesorului de sprijin
si al colegilor, filmul video aratd cum poate fi adaptata sarcina din clasa (a face un
rezumat al unui roman) pentru a implica Stefania intr-un mod semnificativ. Colegii
ajuta si ei cu mijloace de comunicare augmentative si alternative.

Cuvinte cheie: educatie incluzivd in scoala generald
comunicare augmentativd si alternative
rolul profesorului de sprijin
adaptarea sarcinii de lucru
sprijin din partea colegilor
mediere din partea colegilor
integrarea copiilor cu sindrom Rett

Productie: Il Ponte, Cooperativa Sociale, Rovereto - Trento — Italy
www.ilponterovereto.it
info@ilponterovereto.it

Multumiri speciale:

Stefania Corradini si familia ei

Dr. Patrizia Lucca, director executiv la Scoala Generala nr. 3, Trento
Profesorii si elevii clasei Il “E”

Filippo Simeoni, director Il Ponte (Rovereto - TN)

Dr. Marina Rodocanachi, Fundatia Don Gnocchi, S.M.Nascente,
Milano

Nagley Bertoldi, Milano, pentru traducere

Legatura cu teme

e Abordare bazata pe capabilitati

¢ Paradigma de sprijin

e Comunicare si intentionalitate

¢ Educatie incluziva

e Promovarea activitatilor incluzive

¢ Ce fel de activitati educative pentru copiii cu NSCI?
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Tntrebari aditionale pentru reflectie

e Cum ati descrie pe Stefania pe baza celor vazute in clasa? Ce asistentd are
nevoie? Ce resurse sunt necesare?

e Puteti sa va ganditi la alte instrumente care ar putea fi folosite pentru a inten-
sifica comunicarea, invatarea si/sau participarea?

¢ Cum ati adapta sarcinile?

e Ce credeti ca au nevoie ceilalti copii pentru a o include pe Stefania in grup?
Dar profesorul?

e Cum poate un profesor sa integreze sprijinul necesar in educatia desfasurata?

e Ce ar putea fi pasul urmator?

¢ Ce alte resurse sau instrumente ar putea fi activate sau create?

e Cum ati descrie statutul lui Stefania in grup?

¢ Bazat pe acest fragment, cum ati proiecta activitati de invatare pentru copiii
cu NSCI?

Informatii generale: exemplu de educatie incluziva in Trento
Gabriele Baldo?!, Barbara Bettini®?, Patrizia Lucca®

Acest film video prezintd doar o parte din proiectul de educatie incluziva al lui Ste-
fania. Acest proiect deosebit de provocator de incluziune a fost posibil prin crearea
unei retele institutionale, implicand scoala, Provincia Independenta din Trento, La-
boratorul de Observare Diagnosticare si Instruire a de la Universitatea din Trento, In-
stitutul Provincial de Actualizare a Cercetarii si Experimentarii Educationale, precum
si o asociatie sociald de cooperare ,Il Ponte” (Podul) din Rovereto. Reteaua a dat
viata proiectului ,Autism” (creat cu scopul de a gestiona incluziunea si participarea
la viata scolara a copiilor cu tulburdri de spectru autist si tulburari similare). Proiec-
tul, care s-a dezvoltat in mai multe faze, a constat in primul rand in construirea unei
relatii intre educator si copil. Apoi a existat o etapa de observare, care a fost mai
sistematica, pentru a identifica punctele critice si cele pozitive. Urmatoarea etapa a
fost despre modul de structurare a mediului. Am continuat apoi cu faza urmatoare,
definirea obiectivelor didactice. Conditia fetitei s-a imbunatatit la diferite niveluri.
Filmul arata cat de importanta este participarea activa a colegilor ei, care au facilitat
schimbarile reciproce si au motivat-o fetitd sa participe si sa invete si modul in care
aceasta caracteristica a determinat succesul proiectului.

Cine este Stefania?

Stefania este o fata de 14 ani care are sindromul Rett. Aceasta este o boala genetica
severa care implica insuficientd cognitiva, tulburari ale abilitatilor motorii, precum
si insuficientd sociala si comunicativa. Stefania are o hipotonie musculara severa si

31 Psiholog si psihoterapeut la laboratorul ODF, Universitatea din Trento si Asociatia cooperativa “Il Ponte”
32 Educator la Asociatia cooperativa “Il Ponte”
33 Istituto Comprensivo Trento 3
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nu poate vorbi. Ea “vorbeste” prin folosirea unor expresii faciale (isi intoarce ochii si
priveste in sus pentru a spune da) sau indicand cu ochii imagini si simboluri.

Explicatii privind diferitele etape ale filmului video

Acest film este un exemplu de incluziune a unei fete (afectata de o tulburare gene-
tica grava) in clasa ei. Colegii de clasa sunt implicati personal in a ajuta fata sa parti-
cipe la activitatile clasei si sunt stimulati de catre profesor sa se relationeze cu ea in
modul cel mai adecvat.

Profesorul anunta sarcina la toata clasa: trebuie sa citeasca o carte (,,Alb ca laptele,
rosu ca sangele” - de Alessandro D’Avenia) si sa o rezume. Elevii trebuie sd se impar-
ta Tn grupuri, sa discute cartea si sa pregdteasca o prezentare pentru clasa. Stefania,
ca toti ceilalti, indeplineste aceasta sarcina Tmpreuna cu colegii ei de clasa.

in primele scene, vedem profesorul care d3 clasei sarcina de lucru. Cu aceastd oca-
zie, Stefania isi exprima preferinta (cu ajutorul profesorului si a colegilor ei) de a
pregati o prezentare, ca toti ceilalti, cu grupul ei in fata intregii clase si nu numai in
prezenta profesorului ei.

Urmatoarele scene se refera la momentul in care Stefania participa la crearea pano-
ului, rezumand cartea impreuna cu profesorul si colegii de clasa din grupul ei. Pentru
a face acest lucru, cartonasele/fotografiile sunt aratate Stefaniei si ea le alege prin
semnalizarea imaginilor cu ochii.

Colegii ei sunt foarte zelosi in acest moment si o ajuta pe Stefania sa enumere prin-
cipalele caracteristici ale protagonistului si sa rezume principalele caracteristici ale
protagonistilor.

Urmatorul pas este o intalnire intre Stefania si profesoara ei, unde impreuna transfe-
ra imaginile pe calculator, astfel incat Stefania sa le poata studia si memora mai bine.

Apoi Stefania si echipa ei se dedica finisarii panoului care urmeaza a fi prezentat cla-
sei. In acest stadiu, Stefania participa la alegerea informatiilor care incd mai trebuie
addugate, comunicand intotdeauna cu ajutorul colegilor ei si folosind ochii.

n ultima parte a filmului, vedem prezentarea lucrérii efectuate in fata intregii clase.
Unul dintre colegii lui Stefania aratd panoul si explica modul in care a fost creat, iar
Stefania se uitd cu atentie si este mandra de sine.
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Portugalia

12. Maria: primirea unui copil cu sindrom Angelman

Rezumat

Acest film prezinta diferite situatii ale clasei de Tnvatamant incluziv intr-o scoala pri-
mara din Evora (Portugalia), care sunt declansate de participarea unei fete numita
Maria, care are probleme grave de comunicare, mobilitate si cognitive din cauza
sindromului Angelman. Cu toate acestea, ea participa pe deplin la viata scolara, spri-
jinita de multi oameni implicati: profesorul la clasa, echipa de asistenta in caz de
nevoi speciale, colegi. Filmul aratd, de asemenea, cd incluziunea este un proces de
explorare constanta, precum si modul in care se pot imbunatati activitatile si parti-
ciparea, pentru a atinge intregul potential nu numai al Mariei, ci si al tuturor celor
implicati. Mai mult decat atat, filmul este un exemplu cum incluziunea este un pro-
ces bazat pe comunitate, care depinde de decizii politice, in organizarea unui sistem
de asistenta continua.

Cuvinte cheie: educatie incluzivd in scoala generald;
incluziune totald
comunicare augmentativa si alternativd;
PECS (sistem de comunicare prin schimb de imagini)
rolul profesorului de sprijin;
activitate comprehensivd functionald, bazatd pe ICF si evaluarea
participdrii
adaptarea sarcinii de lucru;
sprijin din partea colegilor;
mediere din partea colegilor;
colaborare interprofesionald
integrarea copilului cu sindrom
sistem de asistentd continud

Productie: Agrupamento de Escolas de Portel, Ana Paula Antunes, Ana Rita
Gido, Maria José Saragoca, Educal-TV- DGEstE - DSRA

Legatura cu tema

o Calitatea vietii

e abordare bazata pe capabilitati

¢ Educatie incluziva

e Promovarea activitatilor incluzive

¢ Ce fel de activitati educative pentru copiii cu CISN?
e Gestionarea comportamentului dificil
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Tntrebari aditionale pentru reflectie

e Cum ati descrie pe Maria pe baza celor vazute in clasa?

¢ Ce asistenta are nevoie? Ce resurse sunt necesare?

e Puteti sa va ganditi la alte instrumente care ar putea fi folosite pentru a
intensifica comunicarea, invatarea si/sau participarea?

e Cum ati adapta sarcinile pentru Maria?

¢ Ce credeti ca au nevoie ceilalti copii pentru a o include pe Maria in grup? Dar
profesorul?

e Cum poate un profesor sa integreze sprijinul necesar in educatia desfasurata?

e Ce alte resurse sau instrumente ar putea fi activate sau create?

e Cum ati descrie statutul Mariei in grup?

¢ Ce ar putea fi pasul urmator in instruirea Mariei?

¢ Bazat pe acest fragment, cum ati proiecta activitati de invatare pentru copiii
cu NSCI?

Informatii generale

Maria José Saragoca®** & Ana Paula Antunes®

Cine este Maria?
Maria este o fata foarte frumoasa, de 9 ani. S-a ndscut cu sindromul Angelman, dia-
gnosticat prin analiza citogenetica, la varsta de 15 luni.

Fisa de functionare a Mariei, bazata pe ICF

Dupa cum se obisnuieste in Portugalia, pentru a intocmi un plan individual de
educatie, dificultatile si punctele forte ale Mariei au fost evaluate utilizand cadrul
ICF3¢, la terminarea gradinitei, cu o luna Tnainte de intrarea in clasa intai. Din aceastd
evaluare, pastram aici ceea ce nu s-a schimbat si mentionam Tmbunatatirile pe care
le-am adus.

Tulburari in structura corpului si in functionare
Maria afiseaza o afectare nespecificata a functiilor intelectuale, deoarece au existat
dereglari cognitive, dar aceste functii nu au fost cuantificate din cauza provocarilor

34 Coordonator de educatie pentru persoane cu nevoi speciale la un grup intr-o scoald comunala din Evora
Preda si la Universitatea din Evora si este doctorand in implementarea Clasificarii internationale de
functionare.

35 Instruit ca profesor de scoald primara, s-a specializat in Nevoi educationale specifice la Universitatea din
Evora. Acum este profesor de nevoi speciale la un grup de scoli din Portel (Portugalia)

36 Vezi capitolul din manualul de instruire Enablin+ sau: Saragoga, M.J., Candeias, A.A., & Varelas, D. (2016),
The ICF (International Classification of Functioning, Disability and Health) as a reference in the assessment
of functioning and needs of children with multiple disabilities, in Lebeer, J. (Ed.) (2015), Who are they ?
Assessing the needs of children with intensive and complex support needs in eight Euroepan regions [ICF
(Clasificarea internationalad a functionarii, dizabilitatii si sanatatii) ca referinta in evaluarea functionarii si
nevoile copiilor cu multiple dizabilitati in Lebeer, J. (Ed.) (2015), Cine sunt ei? Evaluarea nevoilor copiilor
cu nevoi de suport intensiv si complex in opt regiuni europene JAntwerp (BE) : Universitatea din Antwerp
grupul de cercetare Enablin+, pp 103-112
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in timpul administrarii testului. Ea are probleme de somn, se lupta sa adoarma, se
trezeste de mai multe ori pe noapte, cu cicluri de somn scurte si agitate, toate astea
ducand la un somn ne odihnitor. De remarcat, ca de cand a inceput scoala, Maria si-a
normalizat somnul, cu perioade de dormit de aproximativ 7 ore.

La inceputul scolii primare, Maria a prezentat o depreciere completa a functiilor de
atentie, de memorie si de functii psihomotorii si cognitive de baza. Avea un nivel de
atentie foarte scazut, fiind incapabilad sa execute o sarcina simpla si nu putea retine
informatiile intr-un mod sistematic, compromitand in mod serios asimilarea si adap-
tarea informatiilor. in prezent, ea este capabild s3 aib3 o atentie sporitd in functie de
sarcinile pe care le dezvolta.

Maria nu stia sa comunice verbal. Momentan, ea foloseste cateva silabe si cuvinte
care fnseamna: «ma» pentru "mae” (lnseamnd mama), «pa» pentru “pai” (tatd),
«bunicd», «bunic», «ba» pentru Bia. Cu toate acestea, ea foloseste aceleasi silabe
si cuvinte Tn alte contexte si cu alta intentionalitate, fiind, de multe ori, imposibil de
decodat.

Maria are dificultati in inghitirea adecvata a alimentelor, complicand functiile de eli-
minare (sufera de constipatie). La varsta de 6 ani, nu a reusit sa controleze sfincterii
anali si vezicali. Acest control a fost realizat in ultimii ani, ea mergand la baie cu
frecventd controlata si in mod regulat. n prezent, ea stie cum s3 se ceard la baie, dar
are totusi accidente ocazionale. A incetat sa foloseasca scutece.

n ceea ce priveste functiile motoare, ea are instabilitate la articulatii si hiperlaxitate.
Are o forta musculara mai mica si tonus redus. Ea prezinta stereotipii si tendinta de
a explora totul cu gura. Are un mers specific din cauza lipsei de echilibru si i venea
greu s3 se opreasca si sa ocoleascd obstacole. in prezent, Maria se poate opri si poa-
te sa inconjoare niste obiecte.

Activitate si participare

Pentru Maria invatarea este ingreunata serios, avand in vedere cd ea nu poate ras-
punde, asa cum se asteaptad, la stimulii din activitatile de explorare a functionarii
unui obiect, cu exceptia cazului in care este familiarizata cu acesta si in ocazii spora-
dice. in ceea ce priveste sarcinile si cerintele generale, Maria are o dificultate severa
in realizarea unui singur element de activitate si nu stie cum sa execute multiple
sarcini in viata de zi cu zi.

Maria manifesta o limitare severa in comunicare, in transmiterea si receptarea me-
sajelor orale, precum si a celor non-verbale. Cu toate acestea, ea intelege o multime
de mesaje si se exprima prin intonatie si expresii faciale, dar este uneori foarte greu
sa se inteleaga dorintele ei. Am incercat sa o invatam cum sa foloseasca PECS* ca o
modalitate de comunicare augmentativa, dar s-a dovedit a fi prea dificil pentru ea sa
transporte seturi de cartonase pentru a cere ceea ce doreste. Apoi am optat pentru
un program de comunicare intr-o tableta (Vox4All), totusi utilizarea sa nu a avut suc-
ces, avand in vedere ca Maria are stereotipii de mana care o fac sa configureze gresit
dispozitivul de fiecare datd cand o foloseste. Ea va continua sa exerseze cu acest

37 PECS = sistem de comunicare prin schimb de imagini (Picture Exchange Communication System)
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mijloc de comunicare, dar simultan vom introduce MAKATON, combinand gesturi si
simboluri pentru a comunica.

Legat de auto-ingrijire, copilului Ti vine greu sa faca baie, sa se imbrace, sa se ingri-
jeasca de propria-i siguranta si igiena intima. La inceput intotdeauna avea nevoie de
ajutor de la un adult pentru a folosi tacdmurile si a tine un pahar. Acum, Maria are
nevoie de mai putina supraveghere din partea unui adult si, in mod autonom, stie
sa-si ia lingura Tn gura, la fel ca si paharul.

n ceea ce priveste interactiunea si relatia interpersonald, ea uneori intelege atunci
cand un adult utilizeaza o intonatie si expresii faciale demarcate. Ea este o fata foarte
prietenoasa, zambitoare, ii place sa fie cu alte persoane.

Factori de mediu

in legdtura cu Factorii de mediu (facilitatori sau bariere in calea participarii si
nvatarii), mai Intai mentiondm importanta medicamentelor antiepileptice. In ceea
ce priveste comunicarea, am mentionat deja studiul mijloacelor de comunicare aug-
mentative si alternative, adica PECS. La sfarsitul clasei |, eleva stia cum sa aleaga
dintre doud cartonase pe aceea care corespundea obiectului dorit. in clasa a doua,
programul de comunicare augmentativ Vox4All a fost utilizat in format digital. Asa
cum am amintit deja, datorita dificultatilor inerente, functiile motrice (miscari invo-
luntare si dificultati in utilizarea degetului aratdtor) care conditioneaza manipularea
echipamentului si functiile cognitive (ea nu a inteles caracteristicile programului),
utilizarea acestuia nu a fost la Tnaltimea asteptarilor noastre. Dat fiind faptul ca co-
municarea este zona care necesitda mai multa atentie pentru ca elevul sa poata fi
inteleasa si interactioneze intr-un mod mai eficient cu lumea din jurul ei, investim
in introducerea unui alt sistem de comunicare care combina gesturi si simboluri,
asteptand rezultate mai bune.

n rest, ea nu foloseste produse educationale speciale; Ea a folosit doar produsele si teh-
nologiile generale pentru educatie, care ar putea facilita dobandirea de noi competente.

Tn ceea ce priveste asistenta si relatiile, ea are o retea de sprijin din partea familiei sale
imediate, a prietenilor, colegilor, vecinilor si membrilor comunitatii. De asemenea, toti
acesti oameni au atitudini foarte pozitive si sunt complet receptivi la toate sugestiile si
strategiile noastre.

Maria se poate baza, de asemenea, pe sprijinul asigurarilor sociale, o supraveghere me-
dicala in timp util, un sistem de lucru flexibil care sa permita mamei sale sa aiba grija si
sa raspunda in mod adecvat nevoilor Mariei.

Masuri de sistem care sprijina educatia incluziva in acest caz

ICF necesitd, de asemenea, luarea in considerare a sistemelor de asistenta, indife-
rent daca acestea faciliteaza sau inhiba incluziunea. Masurile pe care le consideram
mai potrivite pentru a raspunde nevoilor elevului au fost:

Masuri din Decretul-lege nr. 3/2008

a) Asistenta educationala personalizata — a) Consolidarea strategiilor folosite in
grup si in clasa la nivel de organizare, spatiu si activitati; b) Stimularea si conso-
lidarea competentelor si abilitatilor implicate in Thvatare; c) consolidarea si dez-
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voltarea competentelor specifice (Socializare, Autonomie, Comunicare, Abilitati
motorii);

b) Adaptariin procesul deinregistrare — Frecventarea scolii cu o Unitate de asistenta
specializata pentru educatia copiilor cu dizabilitati multiple, unde asistenta spe-
cifica este asigurata la nivel de logopedie si fizioterapie. Eleva merge trei ore pe
saptamana la terapie muzicala si echitatie la APCE.

c) Adaptari in procesul de evaluare — Evaluarea este calitativa si se bazeaza pe
criterii cum ar fi frecventa, comportamentul, motivatia, evolutia, atitudinea fata
de sarcinile de lucru (disponibilitate, atentie acordata, respingere) pe diferitele
domenii ale ISC.

d) Curriculum individual specific — Eliminarea ariilor curriculare comune (portughe-
za, matematica, studii de mediu) si introducerea de arii specifice (comunicare
augmentativa, socializare, autonomie, abilitdti motrice).

e) Tehnologii de suport — (tableta, software corespunzator, material adaptabil de
scriere)

Alte masuri:

Eleva beneficiaza de o clasa cu un numar redus de elevi, conform legii, care stabileste
ca grupurile care integreaza copii cu nevoi educationale speciale nu pot depdsi 20 de
elevi si nici nu includ mai mult de 2 elevi de asemenea conditii.

Organizarea educatiei incluzive

Avand in vedere ca interactiunea sociala constituie o baza importanta a dezvoltarii si
a Tnvatarii, intentionam ca Maria sa fie, atunci cand este posibil, in clasa, astfel incat
sa poata avea acces la un set divers de informatii si experiente care sa serveasca
drept temelie pentru dezvoltarea ei cognitiva si socio-emotionald. Una dintre strate-
giile utilizate este aceea de a introduce, in programul de clasa, momente mai incluzi-
ve (expresie muzicald, expresie dramatica, lecturi de istorie), in timp ce eleva se afla
in clasa. Deficientele sale grave la nivel de activitati si participare implica abordari
educationale care combind oportunitati de explorare a mediului cu oportunitati de
comunicare interactivd. in sala de clas3, lucrul cu eleva ar trebui sd aib3 ca punct
de plecare lucrul in grup, astfel incat sa aiba puncte de contact cu colegii sai (eleva
invata numerele atunci cand colegii ei studiaza matematica, ea lucreaza cu cuvinte
atunci cand colegii ei studiaza portugheza, ea lucreaza cu continuturi rudimentare
de studii de mediu din curriculumul colegilor sai, dar la un nivel foarte rudimentar si
cu activitati ajustate.

Maria isi petrece mai mult de 60% din orele de scoala in sala de clasd (8 ore in tera-
pie / 17 ore in sala de clasa = 25 ore saptamanal). Ea are sprijin pedagogic persona-
lizat de la profesorul de educatie speciala, 8 ore saptdamanale; 3 ore pe saptamana
lucreaza cu un logoped; 3 ore pe saptamana are fizioterapie cu un fizioterapeut,
terapie muzicala cu un terapeut muzical 1 ora pe saptdmana; echitatie cu un fiziote-
rapeut 1 ord pe saptdmana).
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Are un asistent de predare care ofera sprijin in acele momente din sala de clasa cand
profesorul de educatie speciala este plecat, la fel si in activitati extrascolare, in timp
ce mananca si in igiena personala.

Puncte tari si puncte slabe

in cele din urmé, revizuim incluziunea elevei intr-o clasi la Scoala generald din
Portel, considerand punct forte faptul ca Maria a Tnvatat cum sa participe in diverse
contexte, adoptand un comportament corect in clasa si in alte medii pe care le
frecventeaza. Pentru colegi este important sa interactioneze cu “diferitul”, fiind
capabili sa invete despre respect si compasiune. Ca punct slab, marile dificultati in
atentie / concentrare devin provocari serioase pentru invatare. Cantitatea de stimul
prezenta in clasa in mod natural, nu intotdeauna ajuta la atenuare. De asemenea,
unele sarcini adaptate dezvoltate impreuna cu Maria sunt uneori distractive pentru
colegii ei. Dar, in ciuda aspectelor mai putin pozitive, vom transforma intotdeauna
dificultatile Tn provocari conform capacitatilor noastre de a imbunatati din ce in ce
mai mult reactia noastra la Maria, facand ca “diferenta” sa fie cea mai mare bogatie
a noastra.

Multumiri:
Agrupamento de Escolas de Portel Terapeutas da UAM:
EB1 de Portel Gina Leitdo

Leonor Martinho
Professoras:
Ana Rita Giao Pais:
Ana Paula Antunes Jodo Filipe Esturra

Vitdria Pinheiro Esturra
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13. Interventie timpurie in Alentejo

Rezumat

Acest film prezintd istoricul si caracteristicile retelei de interventie timpurie in
regiunea Alentejo, Portugalia

Cuvinte cheie: interventie timpurie
continuitate in ingrijire
organizatie de ingrijire la domiciliu si centratd pe familie

Productie: ARSAlentejo (Administracdo Regional de Satude do Alentejo) —
Administratia locala a sanatatii din Alentejo, Portugalia

Legatura cu tema
¢ Sisteme de asistenta continua
e Paradigma de sprijin

Tntrebari aditionale pentru reflectie

e Urmarind fragmentul, cum ati compara acest exemplu cu experientele dvs. de
interventie timpurie?

e Cine ar trebui sa faca parte din reteaua de interventie luand in considerare
situatia dvs. (profesionala si personald)?

¢ Ce considerati ca sunt punctele tari si punctele slabe ale modului in care este
organizata interventia timpurie?

Informatii generale

Programul Regional al regiunii Alentejo de interventie timpurie in copilarie se ba-
zeaza pe un parteneriat intre Ministerul Sanatatii, Ministerul Educatiei si Ministerul
Muncii si Bunastarii si cu Institutii specifice de solidaritate sociala sau institutii simi-
lare definite legal ca entitati care sprijind echipele de interventie timpurie.

Tn Alentejo, reteaua de interventie timpurie a inceput si se dezvolte in 2001. Ea
se bazeaza pe un cadru descentralizat, cu 3 nivele organizate geografic: o echipa
regionald, echipe de coordonare districtualad in fiecare district, asigurand functii de
conducere, supraveghere si monitorizare - si echipe de interventie locala (LIT), la ni-
vel municipal, care lucreaza direct cu copii si familii asistate, Tn asociere cu parteneri
locali. Tn fiecare judet au fost create echipe partenere care urméaresc promovarea si
ingustarea articularii echipelor de interventie locala si a mai multor servicii comuni-
tare intr-un mod care sa permitd un raspuns integrat la nevoile familiilor asistate si

38 Una dintre regiunile Portugaliei la sud-est de Lisabona
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sa mobilizeze resursele existente.

Aceste echipe sunt constituite multidisciplinar, cuprinzand profesori de gradinita,
asistenti sociali, psihologi, terapeuti, asistenti medicali si medici din reteaua primara
de asistentd medicald, care lucreaza intr-o abordare transdisciplinara, intr-un model
centrat pe familie, in care familiile sunt simultan destinatari, parteneri si factori de
decizie prin procesul de interventie

Interventia timpurie Tn copildrie, asa cum este organizata in Alentejo, are caracteris-
tici inovatoare. Recunoasterea faptului ca nevoile copiilor cu tulburari de dezvolta-
re pot fi evaluate, interpretate si abordate global in contextul familial si social care
implica dezvoltarea actiunilor comunitare, implicarea tuturor resurselor existente la
nivel local si diseminarea retelei prin intreaga regiune.
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Teme relevante |la subiectul
manualului

Abordarea din punctul de vedere al drepturilor omului

Conventia Natiunilor Unite privind Drepturile Persoanelor cu Dizabilitati (2006) re-
prezintd o piatra de hotar in istoria persoanlor cu dizabilitati, avdnd acceasi impor-
tanta ca si Declaratia Universald a Drepturilor Omnului din 1948. Alte conventii no-
tabile: Conventia privind drepturile copilului, Conventia privind Egalitatea de Sanse.

Dar aceasta conventie a Natiunilor Unite este mai importanta, deoarece are poten-
tialul de schimba radical modul in care sunt privite persoanele cu dizabilitati in soci-
etate si sa imbundtdteasca conditiile lor de trai si calitatea vietii, care Tn multe parti
din lume Tnca sunt foarte precare.

Conventia Natiunilor Unite are putere de lege, deasupra legilor nationale. Implicati-
ile acesteia ajung departe. Ce se intelege Tn practica pentru publicul nostrum, copiii
cu multiple si severe dizabilitati, care sunt complet dependenti?

Conventia Natiunilor Unite mentioneaza opt principii:

1. Respectul pentru demnitatea inerenta, si pentru autonomie

N

Nediscriminarea

w

Participare deplina si efectiva in societate

e

Respectul pentru diferente si acceptarea persoanelor cu dizabilitati ca parte a
diversitatii umane

Sanse egale
Accesibilitate
Egalitate intre femei si barbati

© N o !

. Respect pentru evolutia capacitatilor copiilor cu dizabilitati si pentru drepturile
copnlor pentru a-si preserva identatea

Vezi textul integral al Conventiei®®. Luati un exemplu, pe care il stiti, cu privire la copii
cu dizabilitati multiple. Apoi uitati-va la drepturi. Sunt respectate aceste drepturi?

Vizionati videoul:

Pe acest DVD:
2,5,6,10,11,12,13

39 https://www.un.org/development/desa/disabilities/convention-on-the-rights-of-persons-with-disabilities.html
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Online:

Pentru a vederea contrastul : uitati-va la un documentar despre copiii abandonati si
institutionalizati, de ex. Documentarul BBC: https://youtu.be/UQZ-ERQczj8 . ce se
intdmpla cu drepturile lor? Faceti abstractie de tara: in acelasi timp situatia din Bul-
garia s-a imbunatatit substantial, asa cum se vede din exemplul Centrului Karin Dom,
partener in proiectul Enablin+ (nr. 10). Tn afara de asta sunt alte t&ri, unde drepturile
copiilor —n special al celor cu nevoi multiple — sunt violate.

Intrebdri pentru reflexie

n general:
¢ Ce credeti despre drepturile copiilor cu NSCI?
e Dupa parerea voastra, unde vedeti sau sau stiti ca drepturile acestor copii sunt
amenintate? Care sunt exemplele bune si rele?
¢ Discutia rmatoarea declaratie: “ Garantia ca drepturile indeplinite pentru co-

Alegeti una din filemele de pe acest DVD si comdparati:
e Tn ce masurd este un progress in realizarea drepturilor lor?
¢ Ce puteti face ca sa Tmbunatatiti drepturile copiilor in diferetie domenii?
e Cum puteti influenta factorii decidenti si “publicul in general” sa faca imbuna-
tatiri acestor legi?

Calitatea vietii

Calitatea vietii este criteria stabilita de Schalock, Verdugo et al. in cadrul Asociatiei
Internationale pentru Cercetare Stiintifica a Dizabilitatilor Intelectuale si de Dezvol-
tare (AICSDID) (International Association for the Scientific Study of Intellectual and
Developmental Disability), care este binecunoscuta pe plan mondial, de catre public
si cei care lucreaza in suportul zilnic al al acestor copii, dar mai ptin cunoscuta poli-
ticenilor.

Schalock & Verdugo descriu 7 domenii ale caligtatii vietii, fiecare cu indicatorii speci-
fici. Exista incercari de elaborare a unor liste de verificare validate, adaptate persoa-
nelor cu NCIS (Petry, Maes & Vlaskamp, 2015).
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Tabelul 2 domeniile calitdtii vietii dupd Shalock &Verdugo

Factorul de Domeniu CAV Indicatori CAV de exemplificare

calitate a vietii

(CAV)

Independenta Dezvoltare personala Status educational, abilitati
personale, Education status, personal
skills, adaptive behaviour (ADVC,

AIDVC)*
Auto-determinare Alegeri/decizii, autonomie, control
personal, scopuri personale
Participare Relatii interpersonale Retele sociale, prietenii, activitati
social sociale, relatii
Incluziune social Integrare/participare in comunitate,
roluri in comunitate
Drepturi Umane (respect, demnitate,

egalitate), Legale (acces legal,
datorita procesului)

Bunastare Bunastare emotionala  Sigutanta & Securitate, experiente
positive, multumire, auto-perceptie,
lipsa stresului

Bunastare fizica Starea de sanatate, starea
nutritionala, recreatii/efort fizic
Bunastare materiala Starea financiara, Financial status,

angajarea in munca, starea civila,
situatia locative

*ADVC = Activitati de viata cotidiene: AIDVC = Activitati instrumentale de viatd cotidiene
(From Claes, 2015)

Vizionati videoul:

Pe acest DVD:
1,2,3,4,5,6,7,8,9,10, 11, 12

Tntrebari aditionale pentru reflexie
e Concentrati-va pe modelul calitatii vietii, ce indicatori ale modelul vedeti in
practica?
¢ Bazat pe experienta practica proprie dati exemple de bune si rele practici sau
experiente din fiecare domeniu al Calitatii vietii

e Cum puteti, in calitate de personal de suport, sa sprijiniti calitatea vietii a
acestor copii?

e Care sunt factorii din calitatea vietii, domeniile sau indicatorii care sunt in
permanentd amenintate?
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o Alegeti un film:
* Ce indicatori vedeti ca fiind prezenti in fragment?
e Cum este sprijinit?
e Comparati cu situatia dvs. personald sau profesionala?

Bibliografie suplimentara

Buntinx, W.H.E, Schalock, R. (2010), Models of Disability, Quality of Life, and Individualized
Supports: Implications for Professional Practice in Intellectual Disability, Journal of Policy and
Practice in Intellectual Disabilities, 7 (4): 283—-294

Claes, C. (2015), Quality of Life in Supporting Children with Multiple and Profound Disability;
a Promising Concept, in: Lebeer, Jo (Ed). Who are they? Assessing the needs of children with
intensive and complex support needs in eight European regions, Antwerp: University of Antwerp,
2015, pp. 33-40 .Downloadable from www.enablinplus.eu

Petry, K., Maes, B., & Vlaskamp, C. (2015) How to assess quality of life in children with PIMD?
In Lebeer, J. (Ed.) (2015), Who are they ? Assessing the needs of children with intensive and
complex support needs in eight European regions. Antwerp (BE) : Enablin+ Research Group : 41-50
Downloadable from www.enablinplus.eu

Abordarea capabilitatii

De multe ori oamenii se intreaba daca copiii cu dizabilitati severe si posibilitati foar-
te reduse duc o viata umana. Citeodatd putem auzi comentarii negative de genul:
“Traiesc ca niste plante”. Ca raspuns la aceste discutii este interesant de auzit ce are
de spus un filosof American, Martha Nussbaum despre ce inseamna sa duci o viata
umana. Fiintele umane sunt capabile ... sa fie umani. Aceasta a devenit cunoscuta ca
“abordarea capabilitati”. Nussbaum isi bazeaza ideile pe teoria capabilitatii a casti-
gatoarei Premiului Nobel, Amarthya Sen.

Conform lui Nussbaum, fiintele umane au 10 “capabilitati consituente de baza”:
. Sa trdiasca o viata (sa fie capabili sa traiasca panf la sfarsitul unei vieti umane)
. Sa aiba sanatate corporala
. Sa aiba integritate corporala
. Sa aiba simturi, imaginatie si gandire

1
2
3
4
5. Sa aiba emotii: atasament la lucruri si personae
6. Rationament practic (conceptia binelui)

7. Sa aiba experiente de afiliere (apartinerea unui grup)

8. Sa traiasca cu preocupare pentru si in legaturad cu lumea naturii
9. Sase joace, sd rada, sa se bucure

10. Sa aiba control asupra propriului mediu
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Persoanele care au serioase si multiple dizabilitati nu poseda acest capabilitati, de
ex. Sanatate si integritate corporala sau control. Dar capabilitatile umane nu trebuie
sa fie perfecte.

Vizionati videoul:
Pe acest DVD:
12,3,4,5,6,7,8,9, 10, 11, 12

Online:
https://youtu.be/cbcGbflpFzI

Intrebdri pentru reflexie

¢ Concentrati-va asupra abordarii privind capabilitatile: de ce capabilitati nece-
sare vietii dispun pentru a duce “o viata cu demnitate umana?”

e Tn ce fel sunt capabili s3 manifeste fiecare constituent de bazi?

e Cum puteti — ca personal de suport — sa Tmbunatatiti capabilitatile acestor
copii?

¢ Sunt aceste capabilitati laindemana copiilor care au cele mai severe deficite si
restrictii in modul lor de functionare)

e Care dintre aceste capabilitati sunt comune oricarui copil, fara deficite?

e Care dintre aceste capabilitati sunt constant amenintate?

Bibliografie suplimentara:

Le Fanu, G. (2014) International development, disability, and education: Towards a capabilities-
focused discourse and praxis, International Journal of Educational Development, 38:69-79

Maes, B. (2014), Activity &participation of people with profound and multiple disability, in Van der
Meulen, B.F et al., Sporen van de reiziger [Traces of a traveller], Antwerpen: Garant

Nussbaum, M.C. (2006) Frontiers of Justice: Disability, Nationality, and Species Membership,
Harvard University Press, 2006
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Paradigma suportului

Claudia Claes*

Constructul de nevoi de sprijin este bazat pe presupunerea ca functionarea umana
este influentara de alinierea dintre capacitatile individuale si mediul in care individul
functioneaza (Thompson et al., 2009). Nevoile de sprijin ale unei persoane sunt re-
zultate fie din capacitatea persoanei fie din contextul in care persoana functioneaza.
Cum nota Thompson et al. (2009: 135) :”Nevoile de suport sunt un construct psi-
hologic care se refera la modelul si intensitatea suporturilor necesare unei persoane
pentru ca sa participe la activitati legate de functionarea umana normala”. Con-
structul nevoi de suport se concentreaza pe interactiunea dintre persoana si mediul
ei si pune accent pe rolul pe care suportul individual 1l joaca in Tmbunatatirea func-
tiondrii individuale (Schalock, Gardner & Bradley, 2007). Tntrebarea principal3 in
paradigma suportului este: “ce suporturi sunt necesare pentru a sprijini persoanele
sa participe in comunitatea lor, sa asume roluri si valori sociale si sa experimenteze
satisfactii si impliniri mai mari?” (Thompson et al., 2002: 390).

Printr-o abordare socio-ecologica, suporturile se bazeaza pe politici si practici orga-
nizationale; aceste practici pot facilita sau impieta asupra proceselor de suport, care
afecteaza functionarea umana sau a calitatii vietii legata de persoana. Un sistem de
suport se defineste ca fiind utilizarea planificata si integrata a strategiilor si resurse-
lor de sprijin individualizate, care cuprind multiple aspecte ale performantei umane
in mai multe domenii (Schalock et al., 2010). Componentele sistemului de suport
sunt insumate Tn Tabelul 3.

Tabelul 3 Componentele si scopul unui sistem de suport

Componenta Exemple Scopul
Bazate pe Tehnologie asistiva Functionare cognitive
tehnologie Tehnologie informatica
Protetica Dispositive Senzo-Motrice Functionare senzo-motrica
Acomodare in mediu
Suportul Stimulente Abilitati comportamentale
personalului abilitati/cunostinte si motivatie
suporturi comportamentale
positive

40 Claudia CLAES, PhD. Este decan al Facultatii de Asistenta Sociald si Bunastare al Colegiului Universitar din
Ghent, visiting profesor la Departamentul de Ortopedagogie al Universitatiidin Ghent (Belgia). Si-a finalizat
teza de doctorat cu Robert Schalock, fostul presedinte al Asociatiei Americane a Retardului Mental. Este
coordinator al E-QUAL, un centru de expertiza a studiilor privind calitatea vietii.

Contact: Voskenslaan 363 — 9000 Gent (Belgium) Claudia.claes@hogent.be

86 | Imbunatatirea activitatii si



Servicii Inginer in tehnologia Functionare fizica si
profesionale informatiei, terapii emotionala
ocupationale, terapeut fizic,
logoped, servicii medicale,
psihiatrice si psihologice

Suporturi natural  Familie, prieteni, colegi, agentii Integrare social

Urmareste video-ului:

Pe acest DVD:
1,2,3,4,5,7,8,9,10,11, 12, 13

Urmdrind tabelul de mai jos, cu diferitele tipuri de suport:
e Ce exemple de suport descoperiti in exemple ?
e Cine acorda suportul ?
Faceti distinctia dintre suportul specialistilor, parintilor, fratilor, volutarilor ?

Cind este nevoie de suport ?
¢ Pentru ce activitati este nevoie de suport ?

PV
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Comunicare si intentionalitate

Juliet Goldbart**

Introducere

Copiii cu NSCI sunt provocati in ceea ce priveste dezvoltarea limbajului si comunica-
rii. Multi vor fi la stadii pre- verbale de dezvoltare,in care comunica prin expresii faci-
ale, gesturi ale mainilor, picioarelor, al capului si al trupului si prin sunete neverbale.

Pentru a deveni comunicator , copiii trebuie tratati ca si cum ar fi comunicatori. Deci
putem conceptualiza comunicarea care este pre-intentionald, ca conduccccator ca-
tre comunicare, care este intentionald, care apoi duce la o comunicare mai formala
prin gesturi si apoi prin limbaj. Aceasta progresie este exemplificata prin diagrama
de mai jos (vezi diagrama Comunicarea dezvoltarii timpurie). Aceasta diagrama ara-
ta modul Tn care comunicarea se dezvolta atit prin rutele cognitive cit si prin cele
sociale, cu interactiunea obiectelor intre ele i interactiunea acestora cu oamenii.

Dezvoltarea timpurie a comunicarii

Tngrijitorii acceptd o varietate larg3 EsEE Manipulare timpurie cu obiecte
de comportamente care au inteles - tine in mana, bagd in gurd.

’ Intentionalitate timpurie
Tngrijitoprii acceptd doar comportamente 6 luni
cu sens ‘ Actiune diferentiata cu obiecte

Initierea inteactiunii sociale Interactiune

: 8 luni S _
6-8 luni Intenionalitatea este stabilitd
9-11 luniSocially instigated actions on objects
11-12 months
I |
Initierea reglarii comportamentale Initierea atentiei focusate

expansiunea functiilor de comunicare

N/

Primele cuvinte
12-18 luni

Figura 6 Comunicare timpurie si intentionalitate

41 Dr.Juliet Goldbart este profesor de Disabilitati de Dezvoltare si Decan Asociat pentru Cercetare la Universitatea
Metropolitana din Manchester din Anglia. De formatie psiholog, a predat logopedie si terapia limbajului
peste 30 de ani. Domeniul de interes in cercetare este comunicarea si nevoile speciale, si metode de servicii
adecvate , apentru familiile din Anglia si a tarilor din comunitate. S-a implicat pe termen lung in munca
Institutului Indian de Pareza Cerebrald, inclusive in evaluarea abordarilor inovative in stabilirea serviciilor
pentru dizabilitati in regiunea Colcata. Juliet a lucrat la stabilirea interventiilor pe baza de comunicare pentru
copiii si adultii cu profunde dizabilitdti intelectuale si este parte a proiectului NIHR Idetificarea comunicarii
prin simboluri adecvate pentru copiii care nu vorbesc: imbunatatirea luarii deciziei clinice.
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Un punct in Dezvoltarea Timpurie a Comunicdrii, care necesita unele explicatii
este tranzitia de la interntionalitatea timpurie prin comunicarea intentionala.
Intentionalitatea este recunoasterea faptului ca actiunile tale au consecinte; ca ai un
effect asupra lumii din jurul tau. La copii cu dezvoltare tipica aceasta se dezvolta pe
la varsta de 4-6 luni, ca rezultat al sanselor de experimentare consecintelor actiunilor
lor. De exemplu, un copil isi duce méana la gura si matura cu mtna cealalta jucariile
agatate pe o sfoarf an fata lui. Jucariile se invart si scot sunete huruite. Eventual copilul
isi leagdna mana din nou, pentru ca sa se repete huruiala. Intentionalitatea este foarte
importanta pentru doua lucruri: odata pentru ca dacd nu dobindim intentionalitate,
daca nu invatam ca putem afecta lumea din jurul nostru, riscam contrariul: Tnvatam ca
orice facem nu are efect. Aceasta poate explica in parte lipsa angajamentului cu lumea
externa pe care o manifesta unii copii cu NCIS. Ei aduna stimulari de la pripriul corp
prin leganare, suptul degetului sau comportamente repetitive.

Al doilea motiv penru care intentionalitatea este atat de importanta este ca duce la co-
municare intentionald. Cit timp intentionalitatea implicd actiunea direct asupra obiec-
telor, comunicarea intentionala se poate percepe ca inceputul unei actiuni sau obiect
prin intermediul altei persoane/

De exemplu, Peter se intinde dupa banana fratelui sau. Este prea departe, dar fratele
rupe o bucata si i-1 da. Prin aceste experience Peter invata gesturi pentru comunicare.
El comunica prin intentionalitate.

Cind copiii dezvolta comunicarea incet, poate fi de ajutor sa fragmentam dezvoltarea
in doi pasi. Aceasta ne permite sa recunoastem si sa evaluam progresl fiecarui copil
in parte. O masura al acestor pasi il regasim 1n tableful de mai jos: Stadiile dezvoltarii
timpurii a comunicarii. Veti vedea progresia de la stadiul pre-intentional la comunica-
rea intentional3. Tn primele trei stadii (pre-intentionale) copilul nu este constient c&
trimite un mesaj, dar comportamentul sau poate fi inseles si persoanele familiale ii pot
raspunde, daca vor fi atenti la copil.

Tabelul 4 Stadiile dezvoltdrii comunicdrii timpurii (dupd Coupe & Goldbart, 1998)

Nivelul 1 : Pre- repertoriul limitat al copilului, mai ales format din com-
intentional — reflexiv: portamente reflexe, care pot fi interpretate de catre
persoanel familiar copilului. Stimuli interni sunt la fel de
importanti ca si cei externi

Nivelul 2: Pre- o arie mai variata de comportamente voluntare sunt
intentional — reactiv: intelese de catre ingrijitori. Aria interpretarilor se largeste
putin si cel care Tnvatad va fi mai responsiv la mesajele afec-
tive ale ingrijitorilor. lacono et al., (2009) afirma ca nu poa-
te face o distinctie reala intre stadiile 1 si 2.

Nivelul 3: Pre- comportamentele copilului sunt orientate catre scop.
intentional — proactive: | Comportamentele functioneaza ca semnale catre ceilalti,
care le atribuie intentii de comunicare si inteles. Copilul
extrage extrage mesaje din intonatia si expresia facial a
celorlalti.
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Nivelul 4: Intentional — | copilul a invatat sa afecteze mediul prin actiunea asuprra
primitive: altei persoane. Interpretdnd actiuni communicative pri-
mitive actioneaza bazandu-se pe context. Copilul intelege
comunicarea noonverbald a altora si incepe sa arate
intelegere dirijata de situatii.

Tuilizdnd cele doua diagrame putem vedea importanta acordarii copiilor cu CISN o
gama de experiente:

¢ Oportunitatea de angajare cu obiecte care variaza in caracteristici cum ar fi
forma3, culoare, textura, complexitate. Selectia obiectelor adecvate pentru co-
pil si pozitionarea lor in asemenea mod, ca copilul sa le poate accesa este
foarte importanta.

» Jean isi poate folosi bratele mai usor daca este intr-o pozitie mai inclinata si
obiectele sunt puse intr-n bol linga el, aproape de mainile lui

e Julie nu poate vedea obiectele chiar daca sunt mai aproape de ea. Daca o
asezam intr-o cutie, putem aseza o varietate mare de obiecte in jurul ei, care
nu se pot deplasa departe, deci pot fi explorate.

e Oportunitatea de a se angaja in interactiuni responsive si agreabile pentru
suportul dezvoltarii sociale timpurii. Inregistrarile video ne pot ajuta in obser-
varea comportamnetelor copilului care invita la interactiune.

e Kiera se indreapta catre asistentul sau din clasa, Kate, care sta langa ea in
timpul povestirii. Kate ii ia mana sifi strange degetele, ceea ce ttie ca i place
lui Kiera. Kiera 1si adduce cealalta mana la fata lui Kate si Kate fi sufla gingas
pe mana.

e Kai striga ctnd profsul intra in clasa. shouts when his class teacher comes
into the room. Ea se indreapta direct spre Kai si Ti vorbeste. Kai zambeste
si Tncep sa se joace cu randul. Cind i vine randul Kai profesoara zambeste
si spune Hello Kai. Ea asteapta zambetul lui Kai. Cum esti azi? Kai rade. Esti
intr-o dispozitie bun3 azi. Kai rade din nou. Este timpul pentru gustare. Ti
arata un bol cu struguri.

e Oportunitatea de a dezvolta intentionalitatea. Aceasta implica sa se dea copi-
ilor oportunitatea de a afecta si controla mediul prin actiunile lor.
* Profesorul lui Leon a aranjat o folie cu bule in jurul lui. Cind se rostogoleste
pe folie, bulele se sparg. Leon crede ca acest lucru este amuzant.
e Terapeuta lui Leah ia montat un intrerupator pe tetiera scaunului cu rotile.
Cind ea Tsi inclind capul spre dreapta, se aprinde o lumina care 1i place Leei.
Ea a invatat sa tind lampa aprinsa pentru scurt timp.

e Cum putem promova dezvoltarea comunicarii intentionale?

* Mama lui Maia a inregistrat un mesaj de “hai joaca-te cu mine” pe unintre-
rupator BIGmack. Maia are intrerupatorul in timpul alocat jocului si copiii
din clasa eifi raspund cind ea atinge intrerupatorul.
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e Tatal lui Marc a observat ca Marc isi flutura mana cind se joaca in hamac.
A dezvoltat aceasta intr-un joc: de fiecare data cind leagana hamacul, Marc
iti flutura mina. Dupa citeva saptamini a inceput sa facd pauza inainte de
urmatoarea leganare si Marc a inceput sati future mana catre tatal sau ca
semn sa-| legene din nou.

Acestea sunt strategii foarte generale care pot fi utilizate foarte usor in clasa. Sunt
si alte abordari formale care pot fi folosite la copiii aflati in stadiile timpurii ale dez-
voltdrii comunicérii. inainte de utilizarea acestor abordari este de ajutor evaluarea
nivelului de comunicare al copilului pentru identificarea abordarii adecvate si pentru
evaluarea progresului ulterior.

Trei evaludri sunt accesibile, gratuit, on-line Routes for Learning, the Communica-
tion Matrix and the Affective Communication Assessment (vezi resursele, mai jos.
Materialele Routes for Learning se gasesc in limba engleza si galeza. Communication
Matrix se gaseste in englezd, spaniold, ceha, olandeza, rusa, coreana si vietnameza.

Affective Communication Assessment se gaseste doar in engleza.

Aborddri interventioniste

O abordare recomandata pentru toti copiii cu NSCI este elaborarea Pasaportului
de Comunicare. Aceasta inseamna capturarea si impartasirea informatiilor despre
cum comunica copiii, ce le place s ice nu si despre ce vor sa comunice. Procesul
de elaborare a Pasaportului de Comunicare este o activitate amuzanta pentru
parinti, rofesori si terapeuti si poate ajuta pe tosi cai implicati in Tnhgrijirea copilului.
Informatii privind elaborarea si utilizarea Pasaportului de Comunicare al copilului se
gasesc gratuit la http://www.communicationpassports.org.uk/Home/

Abordarile interventioniste urmatoare au fost evaluate in cel putin un studio. Este
loc doar pentru o introducere scurta, detalii si informatii mai largi si evidentele care
le intretin se gasesc la resursele din lista online de mai jos

in Goldbart and Caton (2010).

Cauza si efect utilizind simple comutari

Utilizand comutari simple sau alte dispositive cauza & efect putem Tnvata copiii ca
actiunile lor au consecinte, cu alte cuvinte i putem invata intentionalitatea. Mai intai
fi Tnvatam sa face lucruri care le face placere, prin operarea unor comutatoare, de
exemplu se porneste muzica. Comutatorul se poate utiliza pentru a face sau a rans-
mite o alegere (Lancioni et al., 2006a & b), sau pentru a cittiga un contact social, asa
cum a fost in exemplul lui Maia. Aceasta comunicare intentionald poate conduce la
0 mai avansata utilizare a sistemului de simboluri prin comunicare augmentitativa.

Interactiune Intensiva

Interactiunea intensiva (de ex. Nind & Hewett, 2006) se bazeaza pe interactiuni in-
dividualizate, foarte responsive intre sugar si ingrijitorii lor. Interactiunea intensiva
este o0 abordare sistematica si grijulie pentru a elabora interactiuni placute intre co-
pii (si aulti) cu nevoi complexe de comunicare si apartinatori pentru sociabilitate.
Informati utile se gasesc pe pagina Institutului de Interactiuni Intensive.
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Obiecte de Referintd

Obiectele de referinta se bazeaza pe conceptul ca un obiect are o semnificatie pentru
copil la un stadiu mai timpuriu decit simbolurile sau cuvintele. Obiectele de eferinta
se pot utiliza Tn diferite moduri:

e Pentru semnalarea a ceea ce se va intampla, de exemplu intinsul unei linguri
catre copil va semnifica ca este timpul pentru masa

¢ Pentru oferirea de alegeri, de ex. oferirea copilului de sanse pentru alege intre
un CD, astfel manifestandu-si alegerea intre muzica sau poveste.

e Un orar vizual care afiseaza obeicte de referinta pentru activitatile care se for
intampla Tn timpul zilei

¢ De aici copilul poate progresa spre utilizarea obiectelor pentru a cere ceva sau
pentru a semnala evenimente

Aborddri narative

Limbajul unei povesti combinate cu recuzite multisenzoriale, cum ar fi obiecte, mi-
rosuri, gusturi sau sunete pentru a construi o narativa, care asigura oportunitati de
invatare si placere pentru implicarea intr-o poveste, fara a fi nevoie sa inteleaga
simba folositd. Comutatori de mesaje pot fi utilizate pentru a sprijini copilul sa con-
tribuie la poveste de ex. “Mergem la vinatoare de ursi!”

Pregdtirea personalului si al pdrintilor

Discutii pentru Tmpartatirea informatiilor intre profesori, parinti si alti membri ai
familiei sunt foarte importante in dezvoltarea comunicarii la copiii cu NSCI. Toate
abordarile descries mai sus implica pregatirea personalului sau a membrilor familiei
pentru a ne asigura ca vor avea efectul scontat asupra invatarii copilului.

Urmariti videourile:
Pe acest DVD:
8,11,12,1,2,5,7, 10

Tntrebari aditionale reflective

Luind in considerare fragmentele video

¢ La ce nivel comunica copilul? De ce?

¢ Unde vedeti implicarea obiectelor?

¢ Unde vedeti interactiune cu fratii, parintii sau personalul de support?
¢ Unde vedeti comunicare intentionala?

Bazandu-va pe practica proprie
e Cum asi descrie un copil in cadrul/matricea Goldbart?
¢ Puteti descrie comunicare intentionala?
e Ce pasi trebuie dezvoltati pentru comunicarea intentionalda? Ce metoda
preferati?
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Online:

Online training materials produced by Department for Education, UK: http://com-
plexneeds.org.uk

Training materials on using RfL: http://complexneeds.org.uk/modules/Module-2.4-
Assessment-monitoring-and-evaluation/All/m08p010c.html

Intensive Interaction: http://www.intensiveinteraction.co.uk/ and of YouTube, for
example at www.youtube.com/watch?v=UvIEwUbzF4c

Bibliografie optionala

Goldbart, J. and Caton, S. (2010) Communication and people with the most complex needs: What
works and why this is essential. London: Mencap http://www.mencap.org.uk/page.asp?id=1539 .

Goldbart, J. and Ware, J., (2015). Communication. In P. Lacey, H. Lawson, and P. Jones (Eds) Educa-
ting Learners with Severe, Profound and Multiple Learning Difficulties London: Routledge

lacono, T., West, D., Bloomberg, K., and Johnson, H. (2009). Reliability and validity of the revised
Triple C: Checklist of Communicative Competencies. Journal of Intellectual Disability Research, 53,
44 -52.

Millar, S. with Aitken, S. (2003). Personal Communication Passports: Guidelines for Good Practice.
Edinburgh: CALL Centre.

Nind, M. and Hewett, D. (2006). Access to Communication, (2nd Ed.). London: David Fulton.

Petry, K. and Maes, B. (2006). Identifying expressions of pleasure and displeasure by persons
with profound and multiple disabilities. Journal of Intellectual and Developmental Disability
31(1), 28-38.

Alte resurse

General — online training materials produced by Department for Education, UK: http://comple-
xneeds.org.uk

Routes for Learning documents: http://learning.gov.wales/?view=Search+results&lang=en
http://learning.gov.wales/docs/learningwales/publications/121115routeslearningposteren.pdf

RfL Assessment Booklet: http://complexneeds.org.uk/modules/Module-2.4-Assessment-monito-
ring-and-evaluation/All/downloads/m08p020c/assessment_booklet.pdf

Quest for Learning: http://www.nicurriculum.org.uk/docs/inclusion_and_sen/pmld/quest_gui-
dance_booklet.pdf

Communication Matrix: https://www.communicationmatrix.org/
Communication Passports: http://www.communicationpassports.org.uk/About/

Contact

Manchester Metropolitan University, Brooks Building, 53 Bonsall Street, Manchester M15 6GX,
United Kingdom
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7

Sistemul de suport continuu: sarcina parintilor

Mia Nijland, Rianne Kleine Koerkamp, Inge Kroes*

Tn viata de zi cu zi se pare cd o viatd normald in combinatie cu o existent3 speciald este
dificila. Legatura dintre reteaua familiala informala si reteaua formald, profesionala
a copilului este adesea insuficientd. Aceste doud sunt acum incompatibile intre ele.
Sistemul de Tngrijire si educatie se axeaza direct pe intrebarea copilului si pe finantarea
solutiei. Intrebdrile retelei informale sunt deseori fira raspuns, ceea ce afecteazi co-
piii si familiile. O atentie insuficienta este acordata problemelor cu care se confrunta
parintii si alti membri ai familiei. Nu depinde intr-adevar de nevoia reala pe care o au
pentru a trdi si a trdi iImpreuna si ce contributie ar putea si vrea sa faca. Grupul nostru
tinta are nevoie de un sistem de sprijin care trebuie sa fie un bun echilibru intre ordi-
nare si speciale si intre cerere si ofertd. Considerdm cd o modalitate de a realiza acest
lucru este un sistem de sustinere continua. La continuitate ne referim:

e n timpul intregii sale vieti: de la copil la adult

e Tn timpul unei saptdmani / zi: 24/7

¢ Reteaua din jurul persoanei cu NSCI: Reteaua sociala este pe deplin in toate
domeniile

Cum?

Tncepand cu intrebarile parintilor si ale copiilor, atat in ceea ce priveste alegerile
si deciziile formale si informale. Prin abordarea holistica a acestor intrebari si prin
cautarea unui raspuns sau a unei solutii adecvate. Pas cu pas si numai atunci cand
este necesar. Aceasta creeaza spatiu pentru o viata frumoasa si obisnuita. Astfel
parintii raman in puterea lor si fac profesionistii doar ceea ce este necesar. Pas cu
pas sistemul cauta valori si adauga valoare vietii copiilor si familiilor. Din nou, pe
baza contributiilor egale ale parintilor si profesionistilor.

Se asteaptd ca personalizarea sa fie mai durabila decat solutiile standard actuale.
Enablin + doresc sa faciliteze persoanele implicate, astfel incat sa poata actiona intr-
un sistem de sustinere continua. Un sistem care ofera abordarea de personalizare
propusad o sansd. Cai personalizate pentru copii, cu parintii lor la volan si profesionisti
ca sofer. Scopul este de a mapa traseul Tmpreuna cu copiii si reteaua lor, urmand o
viata mai frumoasa, cu propriul stil de viata (ales), cu ingrijirea si educatia corespun-
zatoare. Abordarea stilului de viata (doar viu) ajutd la gasirea coeziunii. Coeziunea in
interiorul si Tntre lumea vietii si a sistemului.

Cum pdstram legdtura cu ceea ce este deja prezent si unde ar trebui addugat ceva?
Cum anticipdm o noud situatie in timp?
Cum transformdm ingrijirea in echivalentd?

42 Quality of Life Centre, Wijhe, Olanda
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De ce abordarea personalizata este atat de importanta?

Pentru a va bucura de o excursie frumoasa, familiile cu un copil care are nevoie
de ingrijire permanenta nu o au la indemana. O calatorie care dureaza o viata
si Tn acelasi timp poate fi de asemenea scurtd, de exemplu din cauza unei boli
progresive a copilului. Un fel de calatorie in lume care nu este pregatita si pentru
care nu se poate incheia o asigurare de cilitorie. In toate situatiile se dovedeste
a fi o calatorie dura, prin rute rapide si turistice. Vrei o viata directd cu familia
ta, dar nu e posibil. Incapacitatea complexa a copilului tau obstructioneaza acest
lucru, iar lumea sistemelor pe care o intilnesti o face si mai dificila. Organizare
in mod continuu si multitasking. Lucrul cu copilul dvs. fizic si emotional. Ce zici
de educatie, instrumente, diagnostice si cum sa tratam epilepsia sau problemele
nutritionale? Cum organizati ingrijirea, educatia sau terapia fara compromisuri in
procese complicate de colaborare sau probleme de bani? Unde gasiti ajutor si cine
va va mentine n siguranta? Sfaturi generale suficient, dar nu ceea ce se potriveste
situatia dvs. specifice. Continuati cautarea dvs. ...

De-a lungul drumului, cunosti podurile si drumurile practicabile, te blochezi intr-
o mlastind de sisteme de ingrijire ... drumuri proaste, blocaje, lovituri si blocaje.
Solutiile guvernamentale nu sunt intotdeauna la fel de convenabile, iar caile al-
ternative sunt adesea incompatibile cu practica zilnica a familiei. Uneori masina
nu este disponibila sau aveti noroc: , din pacate, ajutorul nu va fi disponibil pana
cand nu sunteti membru”. Daca calatoriti o data pe tren, tevile rupte sau caile fe-
rate sunt motive de intarziere. Aceasta situatie necesitad repaus, structura si solutii
serioase.

Harti in timp real — sisteme de navigare (sistem de suport)

cu stopuri

Acest lucru fi ajuta pe parinti sa isi aleaga cel mai bun traseu in fiecare moment si i
sfatuieste pe acestia despre opririle convenabile. Scopul acestor opriri este::
Odihna

Tineti fraul

Bucurati-va de viata frumoasa

¢ Organizati si faceti planuri

Cu ajutorul opririlor, stilul de viata personal al copiluluilor este format intr-un program
personal. Pe drum, parintii decid cand vor sa faca aceasta oprire si, eventual, cu cine.
Opririle sunt potrivite pentru orice situatie si independente de varsta.

Acesta nu este un proces liniar, deoarece vietile omenesti nu sunt prinse intr-
un astfel de plan. Exista intotdeauna situatii neasteptate. Poate ca este motivul
pentru care este atat de frumos ca planificatorul de rute este disponibil. Este in
general aplicabil, dar ofera si spatiu pentru alegeri individuale Tn miscare. Ofera, de
asemenea, cooperarea necesara si gestionarea intrebarilor si a problemelor care
apar pe parcurs. Sprijind pentru a intelege situatii care sunt inseparabile si dificile si
care ajuta la vorbirea aceleiasi limbi.
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Un sistem de sprijin continuu sprijind colaborarea dintre parinti si profesionisti
implicati, dar si intre profesionisti. Este adecvat si necesar sa se realizeze integrarea
si cooperarea dintre ingrijire si educatie pentru grupul tinta (grup tinta, grup si nivel
individual). Acesta ofera oportunitatea de a reuni cele mai bune dintre cele doua
lumi, prin combinarea unui cadru metodologic (existente si bazat pe dovezi) si a
cadrelor didactice (existente).

Urmariti videourile:

Pe acest DVD:
2,3,4,5,10,13
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Combinand ingrijirea si educatia: educatie croita
individual

Mia Nijland & Inge Kroes*

Introducere: un exemplu

Sarah este un copil fericit de sase ani, cu dezvoltare intdrziatd. Datoritd nevoii in-
tensive de support ea trdieste intr-o casd rezidentiald, aproape de casa pdrinteascd.
Pemtru cd centrul de zi nu a fost o alegere bund pentru Sarah, ea a fost transferatd
la o scoald speciald. La aceastd scoald ea este intr- asa numitd grupd de ingrijire-
educatie. Sarah are spasticism si este legatd de scaun cu rotile. O boald inexpricabild
metabolicd cauzeazd o imbalantd energeticd. Este repede prea stimualtd si citeoda-
td epuizatd pentru citeva zile. Starea ei de alertd capricioasd si epilepsia merg mind
in mind cu schimbdrile ei de dispozitie. Sarah abia vorbeste si este abia auzitd. Com-
ceptul ei de limbaj nu este clar, dar este mai bun decit cel asteptat. Pentru cd colegii
ei de clasd nu vorbesc sau vorbesc foarte greoi, ea a inceput de curind stimularea
de limbaj trei zile pe sdptdmdnd, cu rezultate bune. Se angajeazd cu entuziasmin
contact cu alti copii si-si dezvoltd intelegerea limbajului. Se face auzitd si mai bine
inteleasd de cdtre personal. De cind s-a mutat la scoald Sarah prezintd o crestere in
stare si anajament.

Probleme si provocari

Lumea educatiei este oarba la copiii cu NSCI de mult timp. Educatia nu li se apalica si
exceptiile de la educatia obligatorie a copiilor cu NSCI in Olanda si Tn Belgia era mai
degraba exceptia decit regula. Copiii cu NSCI se presupunea ca au un nivel de dez-
voltare scazut pentru a fi eligibil pentru educatia scolara. Ar fi un raspuns insuficient
la multitudinea si complexitatea problemelor lor si la nevoile lor medicale.

Doarin ultima decada s-au ridicat mai multe voci pentru sustinerea educatiei copiilor
cu NSCI. Acesti suporteri se refera la Declaratia de la Salamnca din 1994 (UNESCO,
1994) si Conventia ONU (2006) pentru Drepturile Persoanelor cu Dizabilitati, care
subliniaza dreptul la educatie a fiecarui copil. Subliniaza, de asemenea, posibilitatile
de dezvoltare ale copiilor si tinerilor cu NSCI si faptul ca ei ar trebui sa fie utilizate si
dezvoltate optimal, inclsuvi prin educatie. Pentru parinti ar fi o experienta diferita
daca ar putea, si ei, trimite copii “la scoala”.

Cum ar trebui sa fie realizata educatia incluziva? Nu este simplu pentru liderii de
grup sa realizeze o dezvoltare intentionata Iasind singul un professor neexprimen-
tat, care nu cunoaste grupul tinta si nu este educat sau antrenat pentru educarea
acestor copii. Educatia este caracterizata de o abordare orientate spre grup; cum
se combina cu abordarea inviduald necesara pentru acest nou grup de elevi? Exista

43 Mia Nijland & Inge Kroes sunt psihologic pentru nevoi speciale. Au fondat Centrul Expert pentru Ingrijire
si Educatie din Wijhehe, Olanda. Mia lucreaza si la “EMB Platform”, care este o retea pentru persoanele
cu PIMD.
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singur program.

Pentru introducerea lumii educationale intr-n nou grup, relatia de parteneriat s-a
stabilit Tntre scoli si centre de ingrijire de zi in Olanda si Belgia. Protocoalele de or-
ganizare a scolilor de multe se ciocnesc cu metode bine-cunoscute si valorificate din
centre si scolile deseori nu sunt echipate pentru asigurarea personalizarii. Pentru
parinti procedurile birocratice s-au dovedit a fi mai rezistente ca oricand.

Cooperarea dintre educatie si Tngrijirea copiilor cu NSCI in practica educationala
scolara existenta este o provocare. Desi nu exista inca o solutie simpla, anii trecuti
au dus la o intelegere semnificativa, care necesita o urmarire. Ceea ce a fost pus in
aplicare trebuie extins si dezvoltat in continuare.

Profilarea

Educatia pentru copii si tineri cu NSCl este realizata special pentru ei. Pentru a face ca
educatia sa fie potrivita pentru acesti copii, ,profilarea” este esentiala. Ce intreaba
acesti studenti si ce pot gestiona si nu? Care sunt interesele lor? Ce posibilitati si
limitari afecteaza programul scolar? Pentru alinierea necesara a profesorului si a
continutului potrivit, sunt disponibile instrumente care contribuie la profilarea
acestor elevi (vezi manualul). Dar instrumentele nu pot reflecta pe deplin posibilitatile
si limitarile unui copil cu NSCI. imagine generala a copilului cu NSCI este necesara, de
asemenea, intr-un context educational. Informatiile pot fi obtinute din conversatiile
cu parintii, cu alti ingrijitori si cu datele de observare. O astfel de abordare ,, dinamica
de evaluare” ofera suficiente informatii orientate spre actiune pentru un profesor de
clasa. Acest lucru necesita mai mult de un moment. Procesul de profilare nu trebuie
sa se limiteze la informatii momentan unice despre functionarea in sub-zone, cum ar
fi un profil senzorial, perceptiv, concentrat, comunicare sau de sprijin. Acestea duc la
imagini fragmentate in loc de o imagine larga integral3, iar in practica educationala
ar fi mai confuze decat iluminarea.

Prin urmare, aceste rezultate si perspective diferite ar trebui reunite pentru a obtine
un profil functional integral. Un exemplu de portofoliu video-mama este filmul Laura
pe DVD-ul Enablin +.

Actiunea

Pentru a oferi o educatie buna unui copil cu NSCI, munca trebuie facuta pe mai mul-
te niveluri. in primul rand, educatia pentru copiii cu NSCI nu poate avea succes decat
atunci cand exista un aranjament individual planificat. Inspiratia poate fi obtinuta
din curriculum si linii de Tnvatare adaptate grupului tinta, care ofera instrumente uti-
le pentru a determina obiectivele orientate spre dezvoltare si activitatea de invatare
in diferite domenii.

n plus, este necesar si se creeze un mediu de invatare bogat social si bogat in comu-
nicare, stimuland implicarea activa si procesele de invatare ale copilului. In cele din
urma, aceasta necesita o organizare a unei oferte integrate de educatie si ingrijire.
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Aranjament individual de educatie

Educatia pentru copiii cu NCIS este realizata special pentru clienti. Pe baza
posibilitatilor copilului, a nevoilor si intereselor de sprijin, sunt formulate obiective
individuale pe termen lung si pe termen scurt. Se elaboreaza un aranjament indi-
vidual de educatie, care va fi testat Tn mod continuu fata de obiectivele formulate.
Concret, pentru contextul didactic, propunem modelul Q-FIT, format din sapte eta-
pe: (1) fundamentarea, (2) proiectarea, (3) formularea, (4) planificarea, (5) 7) inte-
grarea unui aranjament individual.

Linii de Tnvdtare si curriculum

Scolile lucreaza cu un curriculum, un cadru cu un model al unui anumit program de
studiu pe an universitar. Pentru elevul cu NSCI, va fi necesara o abordare mai individu-
ald. Exista abordari diferite ale liniilor de invatare si ale curriculei pentru studentii CISN
(Browder et al., 2004; Dymond & Orelove, 2001). Curricula trasata dintr-o perspectiva
de dezvoltare preia curricula copiilor de aceeasi varsta de dezvoltare ca baza. Pentru
copiii cu NSCI, exista un curriculum pentru copiii cu varsta de dezvoltare sub 2 pana
la 3 ani. O limitare a acestor programe curriculare este ca ele nu sunt adaptate var-
stei cronologice. Gandirea Tn ceea ce priveste ,varsta mentald” deseori subestimeaza
capacitatile personale ale copilului. Majoritatea copiilor cu NSCI nu urmeaza un cadru
de dezvoltare ,normal”. Curricula functionala se bazeaza inca pe o abordare de dez-
voltare, insa utilizeaza materiale mai adaptate varstei cronologice, pentru a promova
functionarea in mediul zilnic (bucatarie, stradd). Critica fata de aceasta abordare este
inca elaborata pe baza pasilor de dezvoltare si este ambigua ce ar trebui considerate
activitati de Tnvatare ,functionale”.

Curriculele dezvoltate dintr-o abordare ecologica nu mai tin bazele abordarii dezvol-
tarii, dar sunt adaptate varstei cronologice si sunt, de asemenea, mult mai individua-
lizate, adaptate nevoilor unice de invatare si modelate in conjunctie cu mediul incon-
jurdtor al elevului. Dificultatea cu acest tip de curriculum este ca exista putine cadre
sau linii generale de invatare care pot fi utilizate in cautarea unui program individual
de Tnvatare.

ntr-o abordare tematic3, se ia si baza de varst3 calendaristica si se afirma c& toti copiii
de o anumita varsta, inclusiv copiii cu NSCI, trebuie sa invete despre aceleasi subiec-
te. De exemplu, Tn Marea Britanie, a fost elaborat un curriculum national pentru toti
copiii, indiferent de limitele lor (Tadema, 2007). Curricula de aceasta natura rezulta in
principal din miscarea de includere. O criticad larg raspandita este ca este foarte dificil
sa se gaseasca un echilibru intre aceasta abordare tematica si nevoile de dezvoltare si
invatare ale copiilor cu NSCI.

Cateva exemple de adaptari ale curriculei pentru copiii cu NSCI pot fi gasite in manual.
Curriculumul Elaborat 5-14 - Scotia (Calvert & Gargan, 2001)

Cinci-Way (Vijfwijzer) - Tdrile de Jos (De Vijfwijzer, 2008).

Programul Plancius - Olanda

Dreptul lor bun - Tdrile de Jos (van Hoof & van Dijen, 2009).

Liniile de Tnvatare si programele de Tnvatamant nu ar trebui considerate ca un model
strict liniar. Aceasta implica riscul ca acestea sa sugereze o dezvoltare normala. Potrivit
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lui Tadema (2007), exista sansa ca elevii sa ,,aiba” sa invete un nou pas asa cum este
descris in liniile de invatare, fara ca profesorul sa puna sub semnul intrebarii daca este
un pas potrivit pentru copilul respectiv. Curricula poate oferi inspiratie, dar ,,materialul
de invatare” care este selectat si ordinea n care sunt luate pasii de invatare trebuie sa
fie pe deplin adaptate la elevul individual. invitarea nu este egald cu dezvoltarea de
noi competente. De asemenea, extinderea competentelor existente, necesitatea unui
sprijin mai redus in indeplinirea unei sarcini, manifestarea unei mai mari implicari,
mentinerea aptitudinilor in conditii regresive ... sunt forme de invatare.

Un mediu de comunicare social-comunicativ stimulator

Copiii cu NSCl invata si se dezvolta din interactiunile cu oamenii din jurul lor. Implica-
rea activa si procesele de invatare sunt asociate cu un mediu stimulator de invatare
sociala si comunicativa (Arthur, 2004; Arthur-Kelly, Bochner, Center & Mok, 2007).

Un student cu NSCI are nevoie de un profesor care sa creada in posibilitatile sale de
invatare. Dacd aceastd incredere nu exista, nu se va tine seama de provocarile relativ
mici de dezvoltare pe care un student le face si una nu va fi suficient de stimulatoare.

n plus, un student cu NSCI se va dezvolta intr-adevir si va fi deschis la experientele
de invitare atunci cand exista o interactiune de calitate cu profesorul. in acest scop,
profesorul ar trebui sa aiba o atitudine deschisa la minte si sa incerce sa descopere
in mod sistematic semnale de la persoana cu NSCI, sa incerce sa interpreteze si sa
raspunda in mod consecvent. De asemenea, profesorul va trebui sa utilizeze strategii
interactive adecvate.

Aceasta inseamnd, de exemplu, schimbari in modul de comunicare (de exemplu
pozitia, tempo), stabilirea interactiunilor pozitive cu persoana (de exemplu, confir-
mari, ratificari, interactiuni placute si placute), folosirea unor forme de interactiune
specifice (de exemplu miscarea si oglindirea fizica, Mimica, sunete si limba) si stimu-
larea initiativelor copilului insusi (Kroes, acest manual).

Un context stimulativ de Tnvatare social-comunicativa este, de asemenea, un me-
diu Tn care copilul primeste oportunitati de intrare si alegeri (vezi Goldbart si Kroes,
acest manual).

O ofertd integratd si complementard de educatie si ingrijire

Educatia pentru copiii cu NSCI necesita mai mult decat sa lucreze in mod individual
pe baza liniilor de invatare si a ajustarilor din clasa. Datoritd complexitatii nevoi-
lor lor, educatia pentru acesti studenti va trebui sa fie suplimentatad cu o oferta de
asistentd medicald care include asistentda medicald, tratament paramedical si parinti.

Gandirea planificata prin linii de invatare si expertiza de a lucra intr-o maniera didac-
tica bazata pe dezvoltarea unui copil reprezinta o contributie a educatiei care este
de nepretuit. Din punct de vedere al asistentei medicale, centralizarea individului,
arta observarii, conectarea la posibilitatile (limitate) ale acestor copii si vazand aceste
posibilitati, cunoasterea sindroamelor, a bolilor si a aspectelor medicale este un plus
major.

De aceea, educatia si Tngrijirea nu sunt separabile pentru acesti copii. Este nevoie de
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o echipa multidisciplinara, nu numai o echipd permanenta de cadre didactice, supra-
logi, asistent medical, asistent social, chiar un lucrator tehnic, de exemplu, adapta-
rea tehnologiei de asistenta . in plus, trebuie s3 existe suficient personal flexibil. Ar
trebui sa fie posibil ca mai multi membri ai personalului sa participe la aceeasi clasa
n anumite momente. O mai mare atentie ar trebui acordatd educatiei si primirea
copiilor cu NSCI in educatia de baza, formarea si reconversia interna.

Predarea copiilor cu NSCI necesitd, de asemenea, o infrastructura personalizata:
spatii suficient de mari pentru utilizatorii de scaune cu rotile; pentru spatii specifice
(de exemplu, zona de auto-servicii, zone pentru a trage un pui de somn); spatiile
trebuie sa fie accesibile, confortabile si usor de intretinut etc. Trebuie sa existe in-
strumente specifice, cum ar fi paturi, ascensoare, cochilii de scaune, ajustari de cal-
culator, materiale educationale personalizate.

n ceea ce priveste organizarea educatiei, vor fi necesare abateri de la actualul sis-
tem scolar. Grupurile de clasa trebuie sa fie mici, de la 5 la 6 elevi. De asemenea, ar
trebui sa renuntam la abordarile bazate pe scoala la durata timpului de clasa. Un co-
pil cu NSCI nu trdieste conform unui program orar: daca in momentul jocului copilul
este constient si alertat, de ce ar trebui sa existe o pauza ,fortatd” in acel moment?
Datoritd problemei lor adesea complexe din punct de vedere medical, ar trebui sa fie
posibild o tranzitie armonioasa intre invatamantul cu norma partiala si tnvatamantul
cu norma intreaga si invers, fara prea multa usurinta administrativa.

n ceea ce priveste organizarea educatiei, vor fi necesare abateri de la actualul sis-
tem scolar.

Problema localizarii educatiei este secundara. Desi o scoala cat mai regulata posibil
pe baza oportunitatilor de participare sociala prefera, in principiu, fiecare mediu de
invatare fizica, daca expertiza corespunzdtoare este aplicatd intr-o maniera bazata
pe cerere si sunt disponibile facilitatile, resursele si materialele necesare , Ar trebui
sa fie suficient. Aceasta Tnseamna, Tn situatia cea mai exceptionald, ca un elev tintuit
la pat merge la scoald in cadrul zonei de ingrijire de zi a locului unde locuieste. in
plus, trebuie Tncheiate acorduri regionale cu privire la care scoli si organizatii de in-
grijire vor primi grupul tintd mentionat. Exemple sunt oferite de clasele ,impreuna
la scoald” de pe DVD-ul Enablin + si in acest manual.
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Urmariti videourile:
De pe acest DVD:
2,5,6,10,1112

Intrebari pentru reflexie

e Avand in vedere contextul dvs. profesional sau personal (sau un fragment
video), cum este organizata invatarea si ingrijirea pentru copii / copilul dum-
neavoastra cu NSCI?

¢ Ce posibilitati si bariere vedeti?
¢ Considerand un copil cu NSCI practica dvs. sau dintr-un fragment video:
e Cum crezica el / ea invata?
e De unde stii asta? Cum vedeti asta?
e Care ar putea fi urmatorul pas mic in procesul sau de invatare?
* Ce credeti ca este necesar pentru a ajunge la urmatorul pas?
e La nivel concret, ce suport sau material este necesar?

e Ce linie de invatare (si curriculum) ati putea dezvolta? Ce trebuie sa iei pen-
tru a tine cont?

e Cum puteti integra activitatile de invatare in viata de zi cu zi? Cine este sau
trebuie sa fie implicat?
¢ Predarea si ingrijirea: segregate, integrate sau inclusive? Care sunt argumen-
tele pro si contra?
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Activitati de invatare semnificative pentru copii
cu nevoi complexe si de terapie intensiva

Experimentare — Dezvoltare — Stimulare
Inge Kroes

Copiii dezvolta intr-o multitudine de relatii. Exista relatii cu fizicul si cu mediul soci-
al. Mediul fizic consta Tn spatiile,obiectele si evenimentele care inconjoara copilul,
unde copilul poate vedea, subliniaza, miroase si gusta. Mediul social este format din
oamenii din jur si actiunile lor.

Actiunile copiilor axate pe mediul fizic sunt incorporate in mediul social. Deficientele
grave motorii si mintale ale copiilor fac dificild ambele tipuri de relatii. in cadrul ser-
viciilor de Tngrijire si servicii pentru copiii cu dizabilitati multiple severe, deoarece au
fost cautate oportunitati optime de dezvoltare (Nijland, 2006). Dezvoltarea lor este
,disharmonicd”. Aceasta inseamna, inter alia, ca dezvoltarea este dificil de prezis.
Este posibil sa se determine ce este capabil sa faca un copil la un moment dat, dar
este dificil sa se indice modul in care acesta se va dezvolta in continuare. Acesti copii
se dezvolta nu numai mai lent, dar si diferit de copiii ,normali” (van Gemert and
Minderaa, 1997).

Analizand observatiile privind interactiunile in timpul activitatilor, stim cum invata co-
piii. Exista diverse activitati posibile daca sunt indeplinite conditiile de interactiune,
cum ar fi: initiativa (de catre copil), proximitatea, predictibilitatea, capacitatea de
reactie impreuna. Oferirea de activitati de invatare semnificative nu inseamna ca
trebuie sa oferiti stimuli solitari, ci stimuli adecvati, in interactiune adaptata si luand
n considerare posibilitatile si limitarile copilului. Apoi, exista diverse activitati, cum
ar fi activitati de experientd, activitati de stimulare si dezvoltare. De fapt, nu trebuie
sa excludeti activitatile in avans. Aceasta oferd o perspectiva pentru o potentiala
oferta de activitate pentru copiii cu nevoi complexe si intensive de ingrijire (CISN),
independent de mediul de invatare.

Sistemul de perceptie (perceptia si actiunea) copiilor cu NSCI
Simturile nu functioneaza bine sau in mod diferit la acesti copii. A avea deficiente
fizice si / sau intelectuale are consecinte negative asupra urmatorilor factori:

1. Perceptia ,oportunitatilor de invatare”

2. Accesul la informatii in mediul inconjurator

3. Legatura dintre perceptie si actiune.
Posibilitatile fizice ale unui copil determind ce posibilitati de Tnvatare sunt posi-
bile in mediul de invdtare. Aceasta poate duce la limitari in descoperirea acestor
oportunitati de invatare. Consecintele negative ale deficientelor fizice si intelectuale

depasesc astfel deficientele senzoriale si motorii. Ele duc de obicei la un alt fel de
sens pe care mediul il are pentru copil si sensul pe care copilul 1l atribuie in mediul
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inconjurator. Disponibilitatea crescanda a aplicatiilor tehnologice poate face posibila
schimbarea (cunoasterea incorporata).

Un exemplu:

Sanne se afld intr-un scaun cu rotile. Cateva blocuri se pun pe scaunul cu rotile si
in fata ei se aseaza ingrijitorul ei. Sanne se miscd incet, are o tensiune musculard
scdzutd si o insuficientd vizuald. Destul de neasteptat, Sanne Tsi invérte trunchiul
spre stdnga, intorcGndu-si privirea spre stdnga si ramdndnd in aceastd pozitie timp
de cdteva secunde, pdnd cdnd ingrijitorul incepe sd vorbeascd. Fata se intoarce din
nou la ingrijitor. Dacd stim cd 7 secunde inainte ca Sanne sd se intoarcd la stdnga,
ceva a cdzut pe pdmdnt pe partea stdngd, intelegem de ce s-a intors spre stdnga.
Constrdngerile ei motorii 1i impiedicd privirea sd se concentreze asupra a ceea ce
aude si sd adune informatii despre evenimentul care a avut loc in afara cémpului
vizual. Actiunea ei limitatd nu i oferd suficiente informatii. Ingrijitorul ei ar fi putut
sd-1 ajute pe Sanne sd investigheze in continuare ce a avut loc.

Actiunea ei limitatd nu i oferd suficiente informatii. Ingrijitorul ei ar fi putut sd o
ajute pe Sanne sd investigheze in continuare ce a avut loc?

Experienta, dezvoltarea emotionald si dezvoltarea senzoriald

Pentru a ajunge la un program de invatare provocator si echilibrat pentru copiii cu
NCIS, (profesor / supervizor / parinte) dorim sa gasim un echilibru intre experienta
efortului si relaxare (Heijstek si Makker, 2014).

Dorim sa oferim activitdti stimulative semnificative. Pentru copii, aceasta nevoie
poate fi diferita; poate exista, de asemenea, o nevoie de activitate linistita. Nu vrem
sa crestem stresul atat de repede in timpul programului sau in timpul activitatii,
incat copilul sa nu se bucure de el. Pentru un program adecvat, este important sa se
acorde atentie:

e Predictibilitate (organizarea experientei)
¢ Proximitate (nivel de dezvoltare emotionalad)
o Stimuli (perceptie semnificativa)
De asemenea, gradul de proximitate necesar difera de la un copil la altul. Daca

sunteti familiarizat cu nivelul de dezvoltare emotionala, aveti o indicatie a apropierii
cu care se simte in siguranta.

Ce stimuleaza un copil de asemenea, difera de la copil la copil. Daca stiti la ce nivel
copilul percepe stimulii, aveti o anumita perspectiva asupra stimulilor pe care copilul
are nevoie si care le distrag atentia. Nivelul de vigilenta este, de asemenea, foarte
important atunci cand vine vorba de oferirea de stimulente.

1. Predictabilitate

Gradul de previzibilitate necesar difera de copil si de situatie. Ca persoana de suport,
trebuie sa intelegeti modul in care copilul isi coordoneaza experientele, astfel incat
sa stiti, de exemplu, cum sa faceti o activitate care sa fie recunoscuta pentru el.
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Experienta Organizdrii

Teoria experientei (Timmer-Huigens, 2005) va ajuta sa estimati exact ce va puteti
astepta de la un copil si, deci, cat de previzibil puteti face activitati pentru el. Aceasta
teorie descrie modul in care un copil isi organizeaza experientele. Unul dintre cele
patru tipuri de ordonare este cel mai indrumator intr-o anumita situatie si determi-
na modul in care persoana de sprijin se alaturad copilului in aceastd situatie. Acest
lucru creste posibilitatile copilului.

Cele patru tipuri de comenzi sunt:

1. organizarea fizici: In aceastd parte intrebarea este centrali: este corpul meu
in siguranta? Aceastd intrebare se concentreaza asupra informatiilor senzori-
ale care provin din interiorul corpului sau din imediata apropiere. Atunci cand
raspunsul la intrebarea privind comanda nu exista, copilul va incerca sa resta-
bileasca siguranta organismului. Cand acest element este cel mai important, va
cere sa-I indrumati din apropiere, folosind un ritm lent si oferind experiente
senzoriale placute.

2. organizarea asociativa: in aceastd sectiune intrebarea centrald este: este me-
diul meu fiabil? Toate informatiile actuale din mediul imediat al copilului despre
persoane, componentele programului sau structura casei si camerei pot fi co-
mandate aici. Cand raspunsul la aceasta intrebare nu exista, copilul va incerca sa
restabileasca fiabilitatea, cum ar fi comanda (compulsiva), cerand continuu sau
blocand schimbarile sau tranzitiile. Atunci cand acest lucru se intampla, acest
lucru va cere de la un supraveghetor sa va ofere stabilitate prin fiabilitate: comu-
nicare clara, secvente fixe si o multime de repetari.

3. organizarea structurarii: in aceasta parte, intrebarea centrala este: stiu coerenta
evenimentului? Informatiile care sunt comandate aici sunt mai conceptuale.
Acestea sunt relatiile dintre fapte diferite. in calitate de supraveghetor, alegeti
sa oferiti copilului o explicatie si o responsabilitate. Copilul poate vedea un eve-
niment cu un inceput usor de recunoscut, un mijloc flexibil si un scop recunos-
cut.

4. organizarea formativa: Aici intrebarea centrald este: Pot fi cine sunt eu? Esenta
trebuie s3 fie cunoscutd ca o fiintd umand unicd. n calitate de supraveghetor,
oferiti spatiului persoanei sa devina el insusi prin imbinarea posibilitatilor sale.
Unde este posibil, oferiti spatiu, daca este necesar, oferiti sprijin. Apelati la li-
bertatea de alegere si capacitatea de rezolvare a problemelor Tn legatura cu o
modalitate care este usor de gestionat pentru copil.

2. Proximitatea

Daca copilul se simte confortabil cu supraveghetorul sau, va dura mai mult timp pen-
tru activitate. Daca copilul nu se simte in siguranta in timpul unei activitati, el nu se
poate concentra pe ceea ce il intrebi. in calitate de supraveghetor, trebuie s fii sen-
sibil la nevoia lui, pentru ca el sa poata avea incredere in tine, daca e nevoie de tine.
Increderea apare dacd copilul a experimentat c3 sunteti, de asemenea, receptiv. Ati
raspuns corect in situatiile care au cauzat tensiunea copilului. Se pare ca beneficiati
si de o abordare care se potriveste cu nivelul dezvoltarii emotionale a copilului. Pen-
tru mai multe explicatii, consultati modelul Dosen in Sappok e.a. (2016).
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3. Stimuli

Pentru a obtine o buna activitate care dureaza mult timp, este important sa nu existe
prea multi stimuli deranjanti. in acelasi timp, copilul are nevoie, de asemenea, de
stimulente pentru a ajunge la locul de munca si de a invata. Pe scurt, stimulentele
corecte trebuie sa fie prezente si tulburarea absentd. Nu fiecare perceptie este, de
asemenea, un stimulent. Dupa cum stim din introducerea acestui articol, observarea
trebuie sa aiba si un anumit sens. Un stimul este o observatie plus semnificatia pe
care o transmite copilul. Ce stimulente sunt importante pentru un copil depinde de
nivelul de semnificatie al stimulilor senzoriali.

Simtul corpului / atitudinii: oferd informatii despre miscarile corpului nostru:

e Simturi apropiate: oferiti informatii despre tot ceea ce se intampla corpului
nostru (perceptia motricitatii fine)

e Simturile de departe: oferiti informatii despre lucrurile aflate mai departe
(comunicare).

Urmatoarele pot ajuta la alegerea activitatii care se potriveste cu copilul. in atribui-
rea sensului, puteti distinge cinci nivele:

1. Experienta (atitudine si miscare). Mutarea cu scaunul cu rotile sau cu bratul.
Leagan / leganare, intindere. Copilul simte pasiv stimulii prin alte simturi

2. Descoperirea. in special, copilul este in principal preocupat de stimuli pe care fi
simte prin atingere si gura. Simturile sunt folosite, dar pasiv

3. Vederea si o prezentare generald. In special activ cu stimuli vizuali. Urmeaza
fiecare miscare si adesea tine un ochi pe totul dintr-un loc fix Tn spatiu. Poate
uneori sa fie foarte detaliat Tn a-si aminti imprejurimile. Simturile sunt folosite
mai putin activ.

4. Ascultarea. Mai ales cu stimuli auditivi. Poate da impresia ca este dominanta.
Urmeaza fiecare conversatie si de multe ori intreaba ceea ce a spus cineva exact.

5. Integrarea. Copilul poate folosi toate canalele senzoriale intr-un mod adecvat.
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Urmariti videourile:

Pe acest DVD:
1,5,2,3,7,9,10, 11, 12

Online:

Intrebdri reflexive

Tn ce mod recunoasteti in practicd cateva aspecte ale ,teoriei experientei”?
Care este valoarea acestei teorii pentru practica?
Considerand un copil cu NSCI in practica dvs. (sau dintr-un fragment video):

Descrieti-va cu propriile cuvinte: Cum credeti ca ea / ea concepe sau simte
stimuli de baza, mediul, interactiunile si lumea?

e Cum i-ai descrie ca pe o persoana?

e Cum i-ai descrie in legatura cu oamenii sau cu spatiul?

¢ Cand copilul se simte sigur / nesigur? Cum observati asta?

» Ce este necesar pentru a simti sau a actiona intr-un mod sigur? Cum poate
fi aceasta impinsa?

e Luarea in considerare a nivelurilor de atribuire a semnificatiei activitatilor
o Ce fel de activitati se potrivesc cu capacitatile si personalitatea copilului?
o Ce fel de activitati sunt stresante?
o Ce fel de activitati sunt provocatoare?
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Terapia prin arta, o abordare terapeutica a
activitatilor artistice

Marika Rieth-Socha*

Definitie
Folosirea artei Tn scopuri terapeutice este atat ancestral, cat si extrem de moderna.

Practica artistica a fost intotdeauna de importanta fundamentala in metodele de
ingrijire a multor culturi in Tntreaga istorie a omenirii.

Terapia prin artd

Potrivit Scolii de Terapie de Arta din Tours (AFRATAPEM), ,terapia artistica este ex-
ploatarea potentialului artistic intr-un mod umanitar si terapeutic”. Art-terapia res-
pecta conditiile profesiilor paramedicale oficiale: protocol, strategie, evaluare, etica.
Terapeutul prin arta are o actiune originala si specifica in domeniul sanatatii in ingri-
jirea multidisciplinara a echipei.

Terapia prin arta grupeaza toate tehnicile artistice in functie de nevoile suportului
terapeutic. Terapia artisticd, fiind generalistd, este o disciplind care se poate spe-
cializa in: terapia muzicala, terapia dansului in cadrul unei patologii specifice (au-
tism, cancer etc.). terapeutul prin Arta foloseste un domeniu preferential artistic, in
functie de formarea sa initiala artistica (Scoala de Arta, Conservatorul) si poate apoi
sa foloseasca alte forme artistice in functie de necesitatile suportului terapeutic si
co-terapiilor (exemplu: Muzica si pictura) . Muzica este considerata o specializare a
terapiei artistice.

44 Terapeut artistic, dupa ce a studiat arta si teatrul la Conservatorul din Montpellier (FR), a absolvit Facultatea
de Medicina a Universitatii Tours ca terapeut. A fost antrenata in experienta de invdtare mediata de Feuer-
stein, in evaluarea potentialului de invdtare si in imbogdtirea instrumentala cognitiva. Coordonator de artd
si culturd la Asociatia St. Frangois d’Assise din Insula Réunion (FR)

108 | Imbunétatirea activitatii si



Terapie muzicald

Terapia muzicala este o practica de ingrijire, ajutor, sprijin care consta in ingrijirea per-
soanelor cu dificultati de comunicare si / sau relatii. Exista diferite tehnici de terapie
muzicald, adaptate populatiilor Tn cauza: tulburari psihoactive, dificultdti sociale sau
comportamentale, tulburari senzoriale, fizice sau neurologice. Muzica de terapie se
bazeaza pe legaturile stranse dintre elementele constitutive ale muzicii si istoria su-
biectului. Utilizeaza medierea sonora si / sau muzicala pentru a deschide sau a restabili
comunicarea si exprimarea in cadrul relatiei in registrul verbal si / sau non-verbal.

¢ Grupul este adaptat practicilor terapeutice

¢ Practica in conformitate cu standardele profesionale acceptate in terapia mu-
zicala si terapia artistica.

Terapiile oferite:
Artistul si muzicianul lucreaza cu o echipa multidisciplinara prin elaborarea unui
protocol terapeutic adaptat fiecdrui utilizator in functie de obiectivele stabilite.

Sesiunile individuale

Aceasta implica Ingrijirea unei persoane la un moment dat, la care terapeutul de arta
sau terapeutul de muzica ofera sesiuni individuale.

Sesiuni de grup: ateliere de terapie artisticd

e Atelierele, unde terapia artistica se practica in grupuri terapeutice, sunt, in
general, intr-un cadru specific, destinat sa fie linistitor si sa contina pentru
participantii sai, facilitdnd aderarea acestora.

e Aceste ateliere au loc, in general, in aceeasi zi (de exemplu in fiecare joi),
in acelasi timp, Tn aceeasi camera, pentru a permite participantilor sa se
identifice si sa se integreze in cadrul respectiv.

PROIECTUL TERAPEUTIC

Interviu
prelimiae
Cadru terapeutic : aceeasi camera,

Evaluarea
abilitatilor

aceeasi utilizatori, acelasi timp,

aceeasi frecventa

Adaptat pentru practica terapeutica
Ir € [9 C

Legdtura cu echipa multidisciplinara si psihologi (sedinte teraputice — monitorizarea utilizatorilor)

Figura 7 O posibild schema pentru un proiect de terapie prin artd
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Propuneri pentru terapie prin arta sau prin muzica

n Franta, propunerile de terapie artisticd sau de muzica sunt indicate de un medic
sau de seful unui centru de servicii, Tnh acord cu beneficiarii.

Participantii cheie prezinta:
¢ Interesul in practica artistica sau muzicala
¢ Dificultati in exprimare, comunicare si relatie
¢ Lipsa ncrederii in sine, lipsa de asertivitate, stima de sine scazuta

Motive secundare pot fi:
¢ Tulburari de comportament
e Tulburari motorii, psihice si cognitive
e Lipsa investitiilor ntr-un plan cuprinzator de sprijin
¢ Dificultati spatio-temporale

Clinical

Terapia prin arta este o practica clinica bazatd pe dovezi. Aceasta disciplina se ba-
zeaza pe protocoale stabilite in literatura stiintifica. Printr-o observatie orientata,
terapeutul de arta si terapeutul de muzica lucreaza pentru atingerea unor obiective
terapeutice individualizate.

Abordarea clinica si stapanirea practicii artistice permit terapeutului de arta si tera-
peutului muzical, prin expertiza lor, sa construiasca si sa dezvolte un proiect terape-
utic.

Specificitatea aborddrii terapeutice

Diferenta fundamentala dintre obiectivele urmarite n sprijin terapeutic si educational,
reabilitare sau pedagogic nu se refera neaparat la o specificitate a obiectivelor, ci mai
degraba la modalititile de sustinere. Intr-adevar, este perspectiva pe care profesio-
nistul o va lua asupra persoanei si asupra a ceea ce aduce o sesiune, care va constitui
specificitatea unei abordari terapeutice.

Medierea artisticd combinata cu abordarea noastra terapeutica este specificitatea
noastra. in plus, terapeutul de art3 isi concentreazd munca asupra starii de baza si
a abilitatilor reziduale ale destinatarului, mai degraba decat asupra cauzelor tulbu-
rarilor sale. Terapueitil prin arta nu va interpreta actiunile si lucrarile beneficiarului.

Urmariti videourile:

Pe acest DVD:
9

Intrebari reflexive aditionale

¢ Sunteti familiarizati cu arta sau terapia muzicala pentru acesti copii?
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e Care este diferenta dintre terapia artistica / muzica, arta / muzica ca activitate
de invatare si arta / muzica ca activitati de petrecere a timpului liber? Facem
aceasta distinctie pentru copiii cu NSCI? De ce sau de ce nu?

e Cum putem include activitati artistice, artistice sau creative in viata de zi cu zi
si activitatile copiilor cu NSCI?

Contact

www.asfa.re
e-mail marika.socha@asfa.re

Bibligrafie complementard

Stephenson, J. (2006), Music Therapy and the Education of Students with Severe Disabilities,
Education and Training in Developmental Disabilities, 41(3), 290-299
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Un mediu de invatare optim pentru copii si
tineri cu dizabilitati profunde intelectuale si
multiple: instrument de reflectie pentru practica
educationala

Katrijn Vastmans*, Anneleen Penne*, Elisabeth Cans,
Bea Maes*, Annet De Vroey®, Lijne Vloeberghs

Toata lumea are dreptul sa participe la educatie. Acest lucru se aplica si elevilor cu
dizabilitati profunde intelectuale si multiple (PIMD). Cu toate acestea, oferirea de
educatie de Tnalta calitate acestui grup tinta este o provocare: pe de o parte, deoare-
ce acesti studenti au nevoie de sprijin si nevoi educationale diverse si complexe pen-
tru care nu exista un raspuns gata; Pe de alta parte, deoarece cunostintele despre
educatie si studentii cu PIMD sunt limitate.Aceste constatari au constituit punctul de
plecare pentru o cercetare stiintifica orientata spre practica, de catre echipa de burse
specializate de specialitate, Educatia profesorilor din UCLL si Departamentul de pe-
dagogie cu nevoi speciale din cadrul Universitatii din Leuven (Belgia), care au dus la o
elaborarea unui instrument digital pentru personalul educational. Acest instrument
ofera o imagine de ansamblu asupra temelor cheie care trebuie luate in considera-
re pentru un mediu de Tnvdtare optim pentru studentii cu PIMD. Pe baza literaturii,
s-au explorat si s-au adunat, pe baza dimensiunilor unui cadru pentru o educatie de
calitate, un sondaj online si discutii in grupul de discutii, nevoi educationale si prac-
tici privind studentii cu PIMD. Reformate ca intrebari cheie, ele pot sprijini echipele
sa reflecteze asupra educatiei oferite.. Aratand o legatura intre educatia si educatia
obisnuita pentru studentii cu PIMD, sustine ideea in sine a educatiei pentru copiii cu
PIMD. Tnvatdmantul de Tnalt3 calitate pentru acest grup tintd include un curriculum
adaptat individual, oferit intr-un mediu de nvatare sigur, emotional, pentru a crea
deschidere spre castigurile de invatare si invatare. Aceasta are ca rezultat o crestere
sau o crestere a calitatii personale a vietii.

Instrumentul de reflectie are o sectiune de intrare, procesare, context si iesire, cu
aproximativ 500 de intrebari reflective.

Sectiunea de intrare contine cateva informatii generale despre genul de dificultati
si nevoi de sprijin pe care un copil cu nevoi de sprijin complex si intens le are,
importanta contextului de la domiciliu si in alta parte si intrebari reflective despre

45 Katrijn are o diploma de master in pedagogie cu nevoi speciale de la Universitatea din Gent. Lector in
licentd avansata pentru nevoi educationale speciale, Departamentul de formare a profesorilor la Colegiul
Universitar Leuven-Limburg din Belgia

46 Coordonator Multiplus, Centrul de expertiza si centru de instruire pentru persoanele cu dizabilitadti intelec-
tuale si multiple, Universitatea din Leuven, Belgia

47 Profesor de pedagogie a nevoilor speciale si decan al Facultatii de Stiinte ale Educatiei, Universitatea din
Leuven

48 Director al Bachelorului Specializat al Nevoilor Educationale Speciale, Departamentul de Educatie a Profe-
sorilor din cadrul Colegiului Universitar Leuven-Limburg
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experienta anterioara si actuala a echipei de invatatori cu acest grup tinta.

Sectiunea de procesare are doud parti principale: prima parte este un set de indica-
tori si intrebari indrumatoare la nivelul clasei; Partea a doua are indicatori si intre-
bari de orientare la nivelul scolii.

Sectiunea referitoare la nivelul clasei incepe cu obtinerea unei imagini a copilului:
are aproximativ 75 de intrebari pentru a obtine o idee destul de aprofundata si cu-
prinzatoare despre cine este copilul, modul sau de functionare, nivelul de dezvolta-
re, activitatile, preferintele, dificultatile etc. Cititorul este invitat sa faca un plan si sa
stabileasca obiective concrete, sa stabileasca strategii, metode de lucru, evaluarea
obiectivelor si moduri de raportare. Urmatorul set de intrebari calduzitoare se refera
la elaborarea unui plan de educatie individualizat, referitor la liniile de Tnvatare exis-
tente sau la programele de Tnvatamant.

Apoi, cititorul este invitat sa se gandeasca la cel mai potrivit stil de instruire in ceea ce
priveste interactiunea si comunicarea: sa adopte o atitudine sensibil3, sa foloseasca me-
tode de comunicare augmentativa si alternativa (sau comunicare sustinutd), pentru a
stimula alegerea si controlul. Apoi, cititorul trebuie sa se gandeasca la resursele si mate-
rialele care vor fi folosite, care ar fi un mediu de invatare optim; Ce fel de grupare (in ceea
ce priveste dimensiunea si compozitia grupului) va fi utilizat; Cat de mult timp va fi alocat
activitatilor educationale si cum vor fi integrate aspectele legate de ingrijirea fizica.

Partea a doua a sectiunii ,procese” se refera la intrebari despre politicile scolare si
conducerea scoald pe diferite aspecte: seturi de minte despre copiii cu dizabilitati
profunde si multiple, numarul si calitatile personalului disponibil, climatul scolar fa-
vorabil profesionalizarii, parteneriatul cu parintii Si familie, precum si politici, princi-
pii si practici privind educatia incluziva.

Sectiunea context contine intrebari directoare despre contextul scolii; Aspectele
de atitudine si accesibilitatea fizica, infrastructura, marimea populatiei, materiale
educationale, aspecte legate de siguranta si estetica camerelor si a mediului; Precum
si contactele si implicarea vecinatatii scolii (pe baza conceptului de ,scoala largad”).

Sectiunea de iesire pune intrebari despre castigurile de Tnvatare, pe diverse aspecte:
castiguri educationale si de Tnvatare functionale, interactiune si participare si calita-
tea vietii in general.

Intrebdri reflective

Instrumentul reflexiv ,Indicatori de succes pentru o buna educatie a copiilor cu
PIMD” are aproximativ 500 de intrebari reflective. O brosura scrisa in limba olandeza
furnizeaza mai multe informatii pentru a lucra cu instrumentul de reflectie.

Informatii de contact:

University College Leuven-Limburg (UCLL)

Advanced Bachelor Special Educational Needs, Teacher Education
Centre of expertise ‘Education for all’

Corresponding author: Katrijn Vastmans katrijn.vastmans@ucll.be

University of Leuven and Multiplus
Anneleen Penne www.multiplus.be
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Terapia comportamentelor provocatoare/a
tulburarilor de comportament

Petra Poppes®

Termenul ,comportament provocator” este utilizat in general pentru a se referi la
,comportamente anormale din punct de vedere cultural, de o intensitate, o frecventa
sau o durata, astfel incat siguranta fizica a persoanei sau a altor persoane este sus-
ceptibila de a fi pusa n pericol grav sau comportament probabil sa limiteze Th mod
serios utilizarea sau sa duca la refuzul accesului persoanei la facilitatile obisnuite ale
comunitatii ,,(Emerson, 2001, p.3). Consecintele comportamentului provocator pot fi
profunde. n primul rdnd, comportamentul provocator poate provoca vitdmari fizice
individului sau mediului sau. Poate limita dezvoltarea personala si poate face dificil
pentru individ sa formeze si sa mentina relatii sociale. Rezultatul poate fi o calitate ex-
trem de redusa a vietii. Literatura prezinta o corelatie intre prezenta comportamentu-
lui provocator si diferiti factori, cum ar fi tulburarile motorii si / sau senzoriale, epilep-
sia, problemele de comunicare, problemele de somn, durerea cronica si problemele
psihiatrice.

De asemenea, cercetarile arata ca persoanele cu dizabilitati intelectuale profunde si /
sau probleme de comunicare prezinta un risc mai mare de a prezenta comportamente
stereotipice si auto-vatamatoare. in plus fatd de aceste conditii, unele sindroame ge-
netice, cum ar fi sindromul Rett si sindromul Cornelia de Lange, implica, de asemenea,
comportament provocator.

Aceastad instruire se refera la programul educational de suport individualizat pentru
copii si adulti cu dizabilitati intelectuale si multiple (PIMD) (Vlaskamp, Poppes & Zijl-
stra, 2005; Vlaskamp & Van der Putten, 2009) in combinatie cu interventii orientate
spre miscare.

Acest program individualizat de sprijin sau educatie a fost dezvoltat deoarece practica
a avut nevoie de o metoda de lucru pentru a sprijini cel mai bine copiii si adultii cu
PIMD fn anii 1980. Ei au indicat ca ei erau adesea nesiguri in ceea ce priveste obiecti-
vele pe care ar trebui sa le formuleze pentru copii / adulti cu PIMD: cea mai mare parte
a muncii a fost facuta intuitiv, iar practica era adesea nesigura de efectele eforturilor
lor. Tn plus, guvernul din Tarile de Jos dorea mai multe clarificiri cu privire la modul in
care au fost cheltuite banii. Profesionistii au venit la Universitatea din Groningen si au
intrebat daca pot ajuta.

49 Petra Poppes lucreaza ca psiholog in domeniul sandtatii la Heeren Loo Zorggroep si in calitate de cercetdtor
si profesor la Departamentul de Educatie a Nevoilor Speciale si de Tngrijire a Tinerilor de la Universitatea din
Groningen. De asemenea, este implicata intr-un centru de expertiza tertiar privind sprijinirea persoanelor
cu dizabilitati profunde intelectuale si multiple in Olanda. Acest centru de expertiza isi propune sa faciliteze
punerea in practicd a cunostintelor stiintifice in practica (https://expertisecentrumemb.sheerenloo.nl).
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Carla Vlaskamp, Ruud van Wijck si Han Nakken au inceput apoi cercetari cu scopul de a
dezvolta un program care sa permita profesionistilor sa lucreze dintr-o viziune stabilita
si sa Tntreprinda actiuni explicite si planificate pentru a permite masurarea efectelor
suportului sau interventiilor efectuate. Acest lucru a dus la acest program individua-
lizat de sprijin si educatie, care a fost cercetat pe larg si este acum singurul program
bazat pe dovezi pentru persoanele cu PIMD in Olanda.

Premise teoretice

¢ Copiii cu PIMD sunt capabili sa construiasca si sd mentina relatii semnificative,
n ciuda severitatii handicapului lor.

Aceste relatii sunt esentiale:
— sd exprime nevoile si dorintele
— sa exercite influenta asupra mediului

e Copiii si adultii sunt capabili sa co-determina ce se Intampla cu ei si cu ei, ori-
cat de dependenti ar putea fi ceilalti pentru toate aspectele vietii cotidiene.

Construirea si mentinerea acestor relatii extrem de specializate si de sustinere este
posibilda numai daca este planificata sustinerea acestor copii. Sunt necesare actiuni
explicite si planificate, precum si evaluari orientate spre obiective, pentru a tine cont
pe deplin de nevoile acestor copii. De asemenea, este important sa lucram interdis-
ciplinar pentru a preveni ca toti profesionistii sa lucreze pe propriile obiective speci-
fice, cu riscul ca profesionistii sa lucreze pe obiective contradictorii. Toate partile in-
teresate ar trebui sa fie implicate: parinti, profesionisti de asistenta directa, personal
medical, personal de sprijin, terapeuti si management.

Instruirea ar trebui sa contind elementele de baza ale teoriei. Sa fie organizate de
preferinta la locul de munca (video, intalniri de echipa si rapoarte), iar rezultatele ar
trebui sa fie impartasite de toti.

Tncepem prin crearea unui profil personal. Acest proces presupune luarea in consi-
derare a vietii copilului, a abilitatilor sale si a caracteristicilor personale, a sentimen-
telor si a motivatiilor care le sunt atribuite si a calitatii relatiilor sale cu personalul de
sprijin si cu altii. Aceste informatii sunt colectate folosind instrumente care sunt dez-
voltate Th mod specific pentru program: sunt incluse si informatii bazate exclusiv pe
experienta parintilor si a personalului. Rolul cunoasterii parintilor este foarte impor-
tant in aceasta etapa a procesului. Aici, inventarul de probleme privind comporta-
mentul (BPI-PIMD) poate fi utilizat pentru a semnala comportamente provocatoare.

Din profil este formulatd o perspectiva , (obiectiv pe termen lung). Aceasta indica
o situatie dorita sau o schimbare recomandabila n viitor. Clarifica ceea ce cautam.
Poate fi destul de vaga, dar este menita sa stabileasca directia de deplasare. Toate
partile interesate (parintii si personalul) contribuie la formularea acestei perspective
si ar trebui sa existe un consens cu privire la aceasta perspectiva.

Pe baza acestei perspective, ar trebui definit un obiectiv principal. in acest scop,
trebuie sa existe si un consens. Apoi, fiecare disciplina isi formuleaza obiectivul pe
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termen scurt. Aceste obiective pe termen scurt sunt indreptate spre obiectivul prin-
cipal. Aceste obiective pe termen scurt au o duratd de 4 saptamani. Cu fiecare obiec-
tiv pe termen scurt, activitdtile de atingere a obiectivului sunt descrise in detaliu
(cum, de ce si de catre cine) si evaluarea obiectivelor are loc la fiecare 4 sdaptamani
utilizand procedurile Scalei de atingere a obiectivelor. De fiecare data cand un obiec-
tiv pe termen scurt este evaluat, acesta ofera informatii noi despre copil si despre
aceste informatii.

Acest lucru a fost folosit pentru a evalua obiectivul principal. Veti avea nevoie de mai
mult de un obiectiv principal pentru a ajunge la aceasta perspectiva. Informatiile
adunate cu obiectivele pe termen scurt pot fi folosite, dupa o perioada de unu sau
doi ani, pentru actualizarea profilului personal. Aceasta inseamna ca programul in-
dividualizat se schimba in mod constant. Lucrand astfel veti oferi copiilor cu PIMD
posibilitatea de a co-determina volumul si continutul suportului. Tn acest fel poti da
vocii 0 voce care nu poate vorbi.

Mai multe informatii pot fi gasite in literatura de specialitate si in manual.
Comportamentul provocator trebuie intotdeauna abordata in profilul personal si in
scopuri, deoarece comportamentele provocatoare impiedica capacitatea copilului
de a construi si mentine relatii cu ceilalti..

Un exemplu

Eva are 27 de ani. Parintii si personalul ei o descriu pe Eva ca o doamna vesela careia 1i
place sa fie in jurul altora. Potrivit tuturor celor implicati, Eva se bucura sa asculte mu-
zica, sa se joace cu materiale moi, sa inoate si sa se afle in afara (indiferent de vreme).

Eva are o profunda dizabilitate intelectuala si multipla. Are microcefalie, epilepsie (crize-
le nu apar din cauza medicamentelor pe care le ia) si diabet. Eva are o insuficienta vizua-
1a. Are probleme sa vada contraste. O ceasca galbena pe o masa alba este greu de vazut
pentru ea. Contrastele de culoare sunt importante. Nu pare sa fie o problema de auz.

Eva nu poate merge si se afla intr-un scaun cu rotile. Eva poate sa tina obiecte, sd le ex-
ploreze cu gura, dar, in conformitate cu personalul, arunca cele mai multe obiecte pe pa-
mant. Personalul spune ca este dificil sa capteze atentia Evei si ei se tem ca se plictiseste.

Eva pare sa fie capabila sa faca mici conexiuni asociative. De exemplu, atunci cand per-
sonalul Tsi pune haina, ea stie ca se duce afara. Parintii Evei indica faptul ca ei cred ca Eva
nu intelege prea mult lumea din jurul ei. Eva pare sa-si recunoasca familia si personalul
familiar. Se pare ca are o preferinta pentru personalul pe care-l cunoaste bine. Personalul
arata ca Eva nu are nevoie de altii sa se implice Tn activitati. Parintii ei considera totusi ca
are nevoie de o multime de stimulente si sprijin pentru a se putea implica in activitati.
Personalul si parintii nu cred ca Eva poate face alegeri.

Potrivit personalului si parintilor, Eva isi exprima placerea si nemultumirea prin postura,
sunete si expresii faciale. Stie, potrivit personalului, cum sa atraga atentia. Se pare ca
face acest lucru prin ras, luand mana cuiva, tragand degetul cuiva. Cand Eva se simte feri-
citd ea rade, se concentreaza asupra mediului si reactioneaza la contact. Cand ea a iesit,
ea isi misca bratele in sus siin jos si isi trage picioarele. Eva rareori strigd. Acest lucru este
vazut doar atunci cand are o numire de medic sau este in durere. Cand Eva nu se simte
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bine sau nu-i place ceva, are tendinta de a tipa. Acest comportament este vazut zilnic
si Tn mai multe situatii. Parintii spun ca Eva obisnuia sa strige ore intregi cand traia inca
acasa (a nceput la o varsta frageda). Ei spun ca tipatul continua sa apara in mod regulat
cand Eva este acasa in timpul weekend-urilor. Nu pare sa existe un motiv medical pentru
acest comportament. Atat parintii, cat si personalul considera ca este dificil sa inteleaga
acest comportament si nu stie cum sa reduca sau sa-l impiedice.

Cum sd proceddm?

1.

Faceti un profil complet
Ipoteza: plictiseala, lipsa de provocare si varietate

. Alegeti perspectiva si obiectivul principal (pe termen lung si interdisciplinar): Per-

spectiva: Eva se simte in sigurantd. Data evaluarii: ... Scopul principal:
Stim masura in care o crestere a activitatilor duce la scaderea comportamentului
tipic si stereotip. Data evaluarii: ....

. Obiective pe termen scurt pentru personalul de asistenta directa:

e Determinati cand are loc comportamentul.

e Determinati ce activitati i place Eva.

e Alegeti obiectivele axate pe extinderea activitatilor care dau mai multa influenta
asupra vietii de zi cu zi (de exemplu, scaunul cu rotile de conducere, circuitul
pentru scaunul cu rotile, hrana tempo, activitatile de umplere a golurilor din
program

. Obiective pe termen scurt pentru fizioterapeut: interventii orientate spre miscare,

30 de minute pe zi, cum ar fi: bouncing, swinging, alunecare, inot, ciclism (the-
rabike)

. Evaluarea obiectivelor principale (impreuna cu toata lumea): a aparut ca Eva stri-

ga si are miscari stereotipice atunci cand este plictisita; Are nevoie de o multime
de variatii si doreste sa exercite influenta. Oferind Eva multe activitati variate intr-
0 maniera bine planificata, comportamentele provocatoare au fost mult reduse

Urmariti videourile:

Online:

www.rug.nl/news-and-events/video/archive/unifocus/0525-unifocuspoppes

www.rug.nl/news-and-events/video/1021-unifocusvandenbosch

Pe acest DVD:
2,5,611,12:

Intrebdri de reflexie:

In general:

e Scririeti sau descrieti o experienta cu un comportament provocator al unui
copil cu NSCI.

e Care sunt descrierile tale in fapte?
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e Care sunt interpretarile? Aceste interpretari se bazeaza pe ce?
* De ce este provocatoare (pentru tine)?

e Cum puneti comportamentul intr-un lant de actiune-reactie? Ce a precedat
comportamentul? Care au fost reactiile (voi, mediul, ...)? Cum sa intdmplat,
ce sa intamplat in continuare?

e Cum ati descrie comportamentul in raport cu dumneavoastra sau cu altii?
e Ce aincercat copilul sa comunice sau sa exprime?
e Cum te-ai simtit dupa acest comportament?

Luand Tn considerare fragmentele

¢ De ce exista un comportament atat de mic, perturbator sau violent, in exem-
plele videonr. 2,5, 11 si 12?

Mai multe informatii

petra.poppes@sheerenloo.nl

Centrul de experti EMB organizeaza ateliere de formare de o zi in Olanda sau in
strdindtate, Tn special despre provocarile comportamentului la persoanele cu PIMD:

https://expertisecentrumemb.sheerenloo.nl/trainingsaanbod/gedragsproblemen-
bij-kinderen-en-volwassenen-met-emb-voor-begeleiders-en-therapeuten [in Dutch]

Bibliografie complementara

Vlaskamp, C. & Van der Putten, A. A. J. (2009). Focus on interaction: the effectiveness of an
Individualized Support programme for persons with profound intellectual and multiple disabilities.
Research in Developmental Disabilities 30, 873-883.
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Suportul vietii cotidiene
Alies Kap*® & Jo Lebeer

Sprijinirea unui copil cu nevoi foarte intense si complexe poate fi foarte intensa pen-
tru parinti si pentru alti Tngrijitori, dupa cum sugereaza si numele. Poate consuma
toatd energia, timpul si emotiile. Toate lucrurile zilnice care, pentru alti copii, cu
dezvoltare normala sau copii cu handicap mai putin sever, pot parea ,, destul de nor-
mali”, deoarece acesti copii nu sunt deloc evidenti. Nimic nu este usor.

Vom folosi povestea lui Laura, fiica lui Alies, pentru a ilustra unele dintre numeroa-
sele probleme implicate. Nu ne prefacem ca este la fel pentru toata lumea si ca nu
avem intentia de a fi complet. Mai multe aspecte tehnice pot fi gasite in Palwyn &
Carnaby (2008).

Laura sa nascut ca al treilea copil de patru, iar imediat dupd nastere a devenit clar

”

ca avea dificultdti serioase. ,,Aveti un” copil de ingrijit ,”, a spus mamei sale - fara
sa-i dea un diagnostic si nici sa nu-i spuna ca are mai multe dizabilitati. Laura avea
dificultati cu totul: respiratie, miscare, mancare si mai tarziu vorbind, invatand. Dar
nu avea dificultati sa rada si sa fie bucuroasa.

Hranirea

Laura a avut o multime de probleme de a bea din sticld, a scuipat foarte mult si a
fost doar o papusa cu clapeta, fard nici un raspuns.

Copiii cu NSCI pot avea dificultati de hranire si de mancare din diverse moti-
ve: muschii gurii si limbii pot fi hipotonici; s-ar putea sa existe o necoordonare a
muschilor gurii si gatului care sa duca la dificultati de inghitire. Acest lucru ar putea
determina copilul sa scuipe mancarea. Copilul ar putea sa nu sustina alimente solide
din cauza dificultatilor de a mesteca. Copiii s-ar putea sa nu se poata hrani din cauza
dificultatilor abilitatilor manuale. S-ar putea sa existe si dificultati mai scazute: reflu-
xul este o problema obisnuita si poate deveni un motiv pentru refuzul alimentar sau
pierderea in greutate. Alimentarea dureaza de obicei mult mai mult timp si rabdare.

Uneori este recomandata hranirea cu tub. Pentru perioade scurte de timp, un tub
nasogastric poate oferi o usurare, dar chiar daca aceasta nu functioneaza, o alimen-
tare cu tub de gastrostomie poate fi o solutie. Cu toate acestea, consecinta adesea
este ca copilul isi pierde capacitatea de a manca si de a scapa de tubul gastric ar
putea fi foarte dificil. Prin urmare, nu este o decizie de a lua usor.

De multe ori parintii, cu ajutorul terapeutului de vorbire sau al terapeutilor
ocupationali, au gasit solutii adaptate individual.

50 Instruit ca analist financiar MBA, mama a patru, dintre care unul are nevoie de ingrijire complexa si in-
tensiva. Functioneaza ca administrator financiar la Fundatia Gerack, o institutie de ingrijire. Fondator al
Fundatiei “Ordinary Special”, care a infiintat o clasé “ pentru copiii cu CISN intr-o
scoala obisnuita la Uithuizen (Olanda)

Y

mpreuna pentru scoala
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Managementul durerii

Laura poate incepe sd se auto-mutileze cand are prea multe stimuli pentru a digera
sau cand are dureri sau are sentimente de nesiguranta. Acest lucru poate ajunge
intr-o spirala descendenta. Este foarte greu sa o scoti din nou. Multi oameni nu-si
recunosc semnalele si nu vad durerea. Ne face mult efort pentru a ne intoarce.
Sunt sigur cd dacd nu ar trdi cu noi, dar, de exemplu, intr-o institutie, ar fi mult mai
autista.

Copiii care nu pot vorbi au dificultati Tn exprimarea durerii. Acest lucru este adesea
exprimat in comportamente dificile, cum ar fi automutilation (dar nu toate automu-
tilation este un semn de durere).

Includerea: integrarea incluziunii si educatiei

Acum doi ani am inceput o clasd ,,impreun3 cu scoala”, cu scopul de a infiinta o
ingrijire orientata spre dezvoltare, si orientatd spre persoana intr-o scoald prima-
ra. Cand te duci la scoala impreuna cu fratele tau, creati in mod natural o socie-
tate incluziva. Copilul dvs. este cunoscut de alti copii, alti copii (obisnuiti) cunosc
copilul dvs. (special) care este doar altcineva, dar si un copil obisnuit.

Acum este ca ,Hei Laura!” cand se intalneste cu copiii scolii ei. Aacest lucru este
frumos pentru Laura, dar, de asemenea, frumos pentru mama ei. La scoala, oferim
cat mai mult posibil o indrumare unu-la-unu, astfel incat ingrijirea sa fie bine or-
ganizatd. Va puteti adapta la cererile adesea foarte intense de ingrijire si va puteti
concentra pe dezvoltare. Dar, de asemenea, pentru a permite interactiunea cu
ceilalti copii din alte clase. Cred ca toate scolile trebuie sa aiba o astfel de clasa. Toti
copiii au dreptul la dezvoltare si la educatie. Exista, de asemenea, copii din scoala
primara principald (de exemplu, un copil cu diabet zaharat) care beneficiaza de
ingrijire de la Fundatie. O situatie de cistig pentru ambele parti. Am observat cd La-
ura a facut progrese remarcabile in special in vigilenta ei, vad ca este stimulata de
alti copii intr-un mod foarte natural. IPad-ul va fi adus si copiii vor juca impreuna..

Acest exemplu reprezintd o ilustrare a unei educatii incluzive reusite, care depinde
de o serie de factori interconectati, care pot parea un proces natural, dar de fapt este
atent orchestrata. Trebuie sa se creeze conditii pentru a se putea intalni in mod natural
copiilor si pentru a trata copilul ,,special” cat mai curand posibil. Acest lucru necesita
0 organizare atentd, Tn acest caz un plan de Tngrijire unu-la-unu, un plan bun de in-
grijire si educatie. Se poate vedea ca are un efect pozitiv asupra dezvoltarii, chiar si a
functiilor de atentie comune.

Toaleta

Adesea copiii NCIS au, de asemenea, dificultati cu continenta urinara si fecala, de-
oarece acestea nu au controlul sfincterului. Din pacate, acest lucru duce deseori la
acceptarea pasiva a incontinentei permanente. Cu toate acestea, cineva ar putea fi
indus in eroare de lipsa de comunicare a copiilor sau de nivel scazut al inteligentei.
Nu Tnseamna neaparat ca acesti copii trebuie sa ramana n scutece toatd viata lor.
Pregdtirea pentru toaleta ar putea fi folositoare cu rabdare. Unul trebuie sa Tnvete
sa ridice semne mici de constientizare. Si chiar dacd nu exista nici o constiintd, unele
,conditionari de timp” ar putea deveni, de asemenea, reusite pe termen lung. Una
dintre metodele care a dovedit un succes in cazul copiilor cu functionalitate scazuta
in intelectul intelectual este metoda de restrictie a raspunsului (Van Oorsouw et al,
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2009), care utilizeaza tehnici de conditionare a comportamentului.

Probleme de sdndtate

Laura este o fata foarte vulnerabila si am avut deja multe spitalizari. Acest lucru
este foarte dificil pentru ea, deoarece are nevoie de un mediu sigur. Cand are du-
rere sau este inconjuratd de oameni necunoscuti, acel sentiment de siguranta este
complet eliminat. In timpul tuturor acestor spitalizdri, multe lucruri au mers prost
datoritd faptului ca se oferd o multime de ingrijiri medicale inguste. Ceea ce vreau
sa spun este ca este adesea privitd si tratatd numai in scopul admiterii. Restul
deficientelor multiple nu este luata in considerare

Problemele de sanatate pot fi multiple si pot interfera substantial cu dezvoltarea si
invdtarea: de ex. probleme cu infectii pulmonare recurente, epilepsie, probleme la
nivelul gurii si dintilor, reflux si probleme gastro-intestinale. Este necesar sa continu-
am sa vedem copilul ca persoana intreaga, cu particularitatile sale, nevoile sale spe-
cifice. Parintii si Tngrijitorii trebuie sa informeze personalul medical despre aceasta
,persoana intreaga are nevoie” si trebuie sa fie stabilite liniile de comunicare atente.
Ajuta la monitorizarea intregii persoane. Acesta poate fi un medic generalist. Parintii
cunosc nevoile copilului lor si prin urmare sunt informatori importanti si trebuie sa
fie luati in serios.

Organizarea ingrijirilor: abordarea ,,lumii de ingrijire” si organizarea suportului si

Laura ne-a adus in contact cu o lume cu totul noud, lumea de ingrijire. Trebuie
sa va ocupati de multe agentii diferite, care lucreaza intotdeauna de la principiul
,organizatia noastra in primul rand”, mai degraba decat sa fie ,,primul copil”. Unul
trebuie sa se adapteze la numiri, reguli si sisteme.

Ce am vazut de-a lungul anilor este ca este dificil ca parintii sd aibd grija potrivita la
momentul potrivit. Adesea este ,,da, dar ...” si ca nu pot sa o ofere ca o organizatie
din cauza

Un ,buget personal”>! este doar un instrument pe care il puteti folosi in mod flexi-
bil, dar implica o multime de abilitati de angajator si manager.

Am scris un plan de sprijin pentru Laura, pentru a se asigura o buna ingrijire,
pentru a avea acelasi mod de lucru, pentru a impdrtasi experiente, cum ar fi un
pasaport de comunicare. Aici explicdim modul in care interactionam cu limbajul si
sunetele corpului lui Laura.

Avand un buget personal pentru casa copilului dvs. inseamna ca aveti o persoana
suplimentara in familie la domiciliu pentru o mare parte a saptamanii. Prin urmare,
planificam aceiasi oameni la ore regulate, deoarece acest lucru este bun pentru
Laura, dar si pentru noi si pentru ceilalti copii.

51 Tn Olanda, fiecare familie cu un copil cu dizabilitéti are dreptul la un buget personal, care este guvernat de fam-
ilie (si monitorizat indeaproape de administratia serviciilor sociale) si care permite familiei sa aleaga oameni
pentru a sprijini copilul in viata cotidiana
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in concordantd cu Conventia ONU si cu dreptul de a participa in societate ca
cetatean deplin, organizarea ngrijirii institutionale se deplaseaza de la un principiu
orientat spre institutie spre un principiu ,,guvernat de persoana si de familie”. Dupa
cum se poate vedea din experienta lui Laura, aceasta tranzitie are loc cu o anumita
rezistenta. Un buget personal permite familiilor sa isi aleaga propria cale si facilitea-
za incluziunea si educatia incluziva, cu conditia ca bugetul sa fie suficient de ridicat.
Dar este si mai dificil de organizat. Asistenta personald, cu siguranta, nu este inca
generalizata in tarile europene.

Intensitatea ingrijirii
Este extrem de intens sa ai mereu grija de copilul tau, an de an, zi si noapte. Chiar
si atunci cand veniti acasa de la un frumos concert U2 si va vedeti copilul trezit cu
0 pompa scartaitoare si scutece pline. Atunci tocmai te intorci la munca in mijlocul
noptii. Intotdeauna trebuie s ai pe cineva care s3 aib3 grija de copilul tiu sau sa
fie gata sa o faci singur. Nu puteti sari peste asta.

Sdrbatorile, zilele de nastere si cdlatoriile sunt distractive, dar inseamna, de
asemenea, ca este foarte intens in pregatire. Dar implica si faptul ca ramai singur
la petrecere.

Laura este o fata foarte vulnerabila, este o provocare pentru a pastra totul in
echilibru pentru ea. Cand este asa, ea este o fata deschisa, dulce, fericita si
minunatd. Ne chinuim mult si ne miram foarte mult. Se bucura de lucruri mici,
cum ar fi vantul din par. Acest lucru m-a invatat sa privesc lucrurile in mod diferit si
sa ma bucur de lucrurile mici si sa le relativizez.

Cand Laura este bolnava, te simti adesea neputincios. Mai ales cand nu exista
imbunatatiri. n plus fatd de tristete, suntem si noi ocupati pentru a avea grija
potrivita pentru ea.

Pdrintii ca perteneri in decizii terapeutice

Parintii nu se implica intotdeauna activ in deciziile privind tratamentul si ingrijirea. Este atat
de important sa luati impreuna aspectele legate de ingrijire si sa va ascultati bine. Dreptul
la tratament devine, de asemenea, o problema. Copiilor cu dizabilitati multiple si grave
uneori nu li se oferd alte tratamente, deoarece medicul considera ca prelungeste suferinta
insuportabild. Chiar si in astfel de cazuri, este atat de important sa se incheie acordurile.

Grijd de sine ca ingrijitor

Deoarece somnul este adesea deranjat la copil, si somnul parintilor este perturbat.
Acest lucru ar putea avea un impact si va duce la epuizare. Atunci cand ingrijirea
este permanenta, zi si noapte si multipla, este important ca parintii sa gaseasca o
modalitate de a preda ingrijirea pentru un timp. In unele tiri, existd case de ingrijire
de scurta duratd. Prevenirea burn-outului este importanta nu numai pentru parinti,
ci si pentru personalul de ingrijire. Nicdieri nu exista mai multa fluctuatie a persona-
lului ca si in institutiile care se ocupa de persoanele cu nevoi complexe si de terapie
intensiva. Pentru a preveni burn-outul, este nevoie de o retea buna de sustinere, dar
in afara de buna organizare, de intalniri inspirate si de un sens al sensibilitatii. Acest
lucru aminteste de constatarile Antonovsky despre salutogeneza (cum sa pastram
sanatatea in ciuda factorilor de risc ingrozitori) (Aho e.a., 2017).
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Experiend imbogdtitoare

Avem patru copii speciali. Nu as vrea sa o ratez. Ofera valoare adaugata vietii mele.
Prin ea am intrat in ,lumea de ingrijire” si am reusit sa-mi folosesc talentele pentru ea.
Scoala "impreuna cu scoala” este un exemplu foarte frumos. Prin ea ma lupt pentru o
mai buna ingrijire si bunastare pentru ea si pentru ceilalti copii.

De-a lungul acestor sarcini zilnice foarte intense de ingrijire ale parintilor, este im-
portant sa ramanem constienti de o experientd mai profunda a sensibilitatii, altfel
oamenii pur si simplu nu suportd greutatile. Greutatile pot deveni apoi surse de
imbogatire si bucurie. Profesionistii care vad doar deficiente pot deveni orbi pentru
a vedea acest proces.

Urmariti videourile:

Pe acest DVD:
3,7,1,2

Online:
Daily care https://youtu.be/v65HINOVzLU
Feeding: https://youtu.be/_ngDaeuP-lY

Various daily life difficulties (sleep, feeding, etc.): www.reseau-lucioles.org (only in
French)
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Despre Proiectul Enablin+

Ce este ENABLIN+?

Proiectul ENABLIN + este un parteneriat european in cadrul programului de invatare
pe tot parcursul vietii Leonardo. Obiectivul proiectului este de a dezvolta un sistem de
formare profesionala interdisciplinard, in cadrul careia sa invete impreuna profesionisti
si parinti de diferite domenii, cu scopul de a Tmbunatati calitatea vietii copiilor cu nevoi
de sprijin foarte complexe si intense. ENABLIN + dezvoltd o serie de module de formare
la locul de munca pentru a imbunatati includerea, comunicarea, gestionarea comporta-
mentului, activarea si invatarea, sprijin pentru ingrijirea cotidiana

Obiective

1. Promovarea calitatii vietii copiilor si adultilor tineri cu nevoi de sprijin complexe
siintense (NCSI)

2. Cresterea participarii sociale si educationale, facilitarea activitatilor, invatarea si
dezvoltarea copiilor cu NCSI

3. Cresteti gradul de constientizare si creati o schimbare de spirit in persoanele care
sustin copiii cu NCSI

4. Tmbunatatirea calitatii sprijinului acordat copiilor cu NICS pentru o viatd mai
incluziva si mai activa.

5. Dezvoltarea modulelor interdisciplinare de formare continua pentru profesionistii
si parintii care lucreaza cu acest grup tinta, in domenii cum ar fi cresterea
fnvatarii, autonomia, activitatile in viata de zi cu zi, comunicarea, reglementarea
comportamentului si educatia incluziva.

6. Profesionalizarea personalului scolilor de masa in primirea copiilor cu nevoi
complexe de dependenta.

7. Consolidarea cooperarii dintre parinti si profesionisti.

8. Tmputernicirea périntilor si profesionistilor

Activititi
PACHETUL DE LUCRU 1

Cine sunt ei? Nevoile persoanelor cu nevoi complexe de dependenta. Prima Conferinta
de la Anvers, raport de cercetare si articole

PACHETUL DE LUCRU 2
Bune practici de sisteme de sustinere continud pentru activitate si participare. A doua
Conferinta de la Varna, raport de cercetare si articole
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PACHETUL DE LUCRU 3

Dezvoltare interdisciplinara de formare continud. A treia conferinta din Wijhe (NL), care
a condus la un curriculum de , calificare a calitatii vietii”, manual de formare si manual
de instruire + DVD

PACHETUL DE LUCRU 4

Diferite formate pilot de module de formare continua in tarile partenere + evaluarea
eficacitatii, fezabilitatii, continutului si modalitatilor acestora; A 4-a reuniune la Cluj-Na-
poca (RO).

PACHETUL DE LUCRU 5
Conferinte internationale si ateliere de formare a trenurilor Milano, pentru a asigura un
efect de multiplicare

PACHETUL DE LUCRU 6
Diseminare si valorificare. Buletine informative, site-ul web, publicatii, participarea la
conferinte internationale si nationale.

PACHETUL DE LUCRU 7

Asigurarea, evaluarea si raportarea calitatii. A sasea conferinta de intalnire si difuzare a
partenerilor din Evora (PT).
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