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Originalne sadrzaje modula obuke razvila je grupa autora, medunarodnih eksperata za
relevantne oblasti. Rad na izradi modula koordinisale su Regionalna kancelarija UNICEF-a za
Evropu i Centralnu Aziju i Medunarodna asocijacija ,Korak po korak” (International Step
by Step Association - ISSA). Prilagodavanje modula za Srbiju obavila je grupa stru¢njaka
iz Srbije u okviru projekta Gradskog zavoda za javno zdravlje Beograda i Asocijacije za
javno zdravlje Srbije - ,Jacanje sistema polivalentne patronazne sluzbe u Srbiji za podrsku
razvoju dece u ranom detinjstvu”. Projekat je realizovan kroz program saradnje UNICEF-a i
Ministarstva zdravlja Republike Srbije, uz finansijsku podrsku kompanije Nordeus.

Sadrzaj i stavovi izneti u publikaciji su stavovi autora i ne odrazavaju nuzno stavove UNICEF-a.
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Globalna posvecenost pruzanju podrske sveobuhvatnom zdravlju i razvoju dece ranog uzrasta
znacajno se povecava poslednjih godina. U susret ostvarenju globalnih Ciljeva odrzivog razvoja (2018.
godine), Svetska zdravstvena organizacija, UNICEF i drugi globalni partneri aktivni na polju ranog
razvoja dece usvojili su Okvir podsticajne nege za razvoj dece ranog uzrasta (Nurturing Care Framework
for Early Childhood Development), $to je sveobuhvatni okvir koji podrzava decu u njihovom opstanku i
napredovanju radi transformacije njihovog zdravlja i ljudskog potencijala. Podsticajna nega karakterise
stabilno okruzenje koje doprinosi unapredenju zdravlja i ishrane deteta, Stiti dete od pretnji i pruza
mu prilike za ucenje u ranom detinjstvu kroz afektivne interakcije i odnose. Koristi od takve brige traju
¢itavog zivota, a obuhvataju bolje zdravlje, dobrobit i sposobnost za u¢enje i ekonomsku samostalnost.
Porodicama je potrebna podrska kako bi deci mogle da pruze podsticajnu negu; ta podrska obuhvata
materijalna i finansijska sredstva, mere drzavne politike, poput placenog roditeljskog odsustva, kao i
usluge namenjene odredenim grupama stanovnistva kroz vise resora, ukljucujuci zdravstvenu zastitu,
ishranu, vaspitanje i obrazovanje, socijalnu i deciju zastitu.

Rezultati istraZivanja u oblasti neuronauke, razvojne psihologije, a posebno o roditeljstvu i posledicama
negativnih iskustava u odrastanju dece, pruzaju dokaze o tome da ulaganja u podrsku razvoju dece od
najranijeg uzrasta, kroz usluge kucnih poseta, imaju dugogodisnje pozitivne efekte i mogu znacajno da
poboljsaju kvalitet roditeljstva, dobrobit, razvoj i opsti napredak dece te da smanje pojavu i posledice
zlostavljanja i zanemarivanja dece. Zahvaljujuci ovim saznanjima, veliki broj zemalja u Evropi i Centralnoj
Aziji uspostavlja i/ili osnazuje uslugu kuénih poseta kao podrsku razvoju dece ranog uzrasta i njihovim
porodicama.

Kod nas sistem zdravstvene zastite dopire do vecine trudnica i porodica sa malom decom zahvaljujuci
razvijenim uslugama kucnih poseta u okviru polivalentne patronazne sluzbe, kao i posve¢enom radu
ginekoloskih i pedijatrijskih sluzbi u domovima zdravlja, koje brinu o zdravlju i napredovanju dece od
zaceca, preko rodenja, sve do punoletstva, sa posebnim fokusom na period do polaska u osnovnu
Skolu, odnosno do uzrasta od 3est i po godina (uklju¢ujuci i pravovremenu imunizaciju dece). Ipak, uz
uvazavanje visokog obuhvata i efikasnosti polivalentne patronazne sluzbe, moze se reci da u sadrzaj
ovih usluga jo$ uvek nisu u potpunosti integrisani globalni dokazi o tome $ta je vazno za razvoj dece
ranog uzrasta, posebno u prvih hiljadu dana, $to se smatra kriticnim periodom za razvoj mozdanih
funkcija. Usluge patronazne sluzbe, u okviru kuénih poseta porodici, za sada su vise usmerene na
opste zdravlje, rast, negu i imunizaciju, dok su odnosi u porodici, uklju¢ujuci brigu za dobrobit dece,
stimulativno i bezbedno okruzenje, prevencija zanemarivanja i zlostavljanja te rano otkrivanje razvojnih
kasnjenja i smetnji manje u fokusu.

Uzimajudi u obzir, s jedne strane, visok obuhvat uslugama patronazne sluzbe i, s druge strane,
nalaze istrazivanja koji ukazuju da se razvoj dece moze veoma efikasno podrzati u kontekstu ku¢nog
okruzenja, kao i saznanja da obuceni, osetljivi i na porodicu usmereni profesionalci mogu kroz ku¢ne
posete da doprinesu jacanju roditeljskih kompetencija i otpornosti porodice na izazove sa kojima se
suocava, Regionalna kancelarija UNICEF-a za Evropu i Centralnu Aziju i Medunarodna asocijacija ,Korak
po korak” (ISSA) inicirale su partnerski, tokom 2015. godine, razvoj vise modula obuke za profesionalce
koji pruzaju podrsku porodici kroz kué¢ne posete. Cilj ove inicijative je da se profesionalci, koji podrsku
porodici pruzaju kroz usluge kucnih poseta, pre svega u okviru patronaznih sluzbi, osnaze da u skladu sa
nauc¢no dokazanim iskustvima unaprede svoje stavove, znanja i praksu u domenima od klju¢ne vaznosti
za razvoj u najranijem detinjstvu i za pruzanje podrske roditeljstvu.

Rad na razvoju originalnih sadrzaja svih modula obuke koordinisale su Regionalna kancelarija UNICEF-a
za Evropu i Centralnu Aziju u Zenevi, koju je predstavljala Bettina Schwethelm, specijalistkinja za razvoj
i zdravlje male dece, i Medunarodna asocijacija ,Korak po korak” (ISSA) iz Holandije, koju predstavlja
Zorica Triki¢, visa programska rukovoditeljka.



Za razvijanje originalnih modula obuke bila je angaZzovana grupa internacionalnih eksperata:

Cecilia Breinbauer, RISE Institute, Sjedinjene Americke Drzave (Modul 4);

Adrienne Burgess, Fatherhood Institute, Ujedinjeno Kraljevstvo (Modul 5);

Priti Desai, East Carolina University, Sjedinjene Americke Drzave (Modul 10);

Andrea Goddard, Department of Medicine, Imperial College, Ujedinjeno Kraljevstvo (Modul 14);
Svetlana Mladenovi¢ Jankovi¢, Gradski zavod za javno zdravlje Beograd, Srbija (Modul 15);

Marta Ljubesi¢, Odsek za patologiju govora i jezika, Univerzitet u Zagrebu, Hrvatska (Moduli 12 13);
Alessandra Schneider, CONASS - Conselho Nacional de Secretarios de Saude, Brazil (Modul 1);
Bettina Schwethelm, Regionalna kancelarija UNICEF-a za Evropu i Centralnu Aziju (Moduli 6, 12i 13);
Dawn Tankersley, ISSA (Moduli 6, 8i 11);

Zorica Triki¢, ISSA (Moduli 6,9 11);

Emily Vargas Baron, RISE Institute, Sjedinjene Americke Drzave (Modul 15);

Joanne Vincenten, European Child Safety Alliance (Modul 9);

Karen Whittaker, University of Central Lancashire, Fellow of the Institute of Health Visiting (Moduli 2 i 17);

Dr Genevieve Becker, PhD, IBCLC, MINDI, Registered Dietitian and International Board Certified
Lactation Consultant (Modul 16);

Elizabeth Doggett, M.A., stru¢njakinja za javno zdravlje (Modul 18)

Svoj doprinos u razvijanju originalnih modula obuke dali su i: Obi Amadi, UNITE/CPHVA Health Sector,
Ujedinjeno Kraljevstvo; Kevin Browne, Centre for Forensic and Family Psychology, University of
Nottingham Medical School, Ujedinjeno Kraljevstvo; llgi Ertem, Developmental Pediatrics Unit, Ankara
Medical School, Turska; Jane Fisher, Monash School of Public Health and Preventive Medicine, Melburn,
Australija; Deepa Grover i Maha Muna, Regionalna kancelarija UNICEF-a za Evropu i Centralnu Aziju;
Maia Kherkheulidze, Department of Pediatrics, Tblisi State Medical University, and Child Development
Center, Gruzija; Morag MacKay, European Child Safety Alliance; Aleksei Sergeevic Pockailo, Department
of Ambulatory Pediatrics, Belarusian Medical Academy of Post Diploma Education; Roopa Srinivasan,
Developmental Pediatrician UNMEED Child Development Center, Mumbaj, Indija; Pauline Watts, Public
Health England, Ujedinjeno Kraljevstvo; Olivera Aleksic¢ Hill, Institut za mentalno zdravlje, Srbija. Znac¢ajan
doprinos izradi modula dati su kroz seriju konsultativnih procesa u koji su bili uklju¢eni medunarodni,
regionalni i nacionalni stru¢njaci, treneri i prakticari iz zemalja Evrope i Centralne Azije.

UNICEF i ISSA Zele da izraze veliku zahvalnost autorima i saradnicima koji su bili angazovani na razvijanju
modula obuke, jer bez njihove velike posvecenosti razvoju usluga kucnih poseta za podrsku deci ranog
uzrasta i porodicama, posebno porodicama u kojima su uoceni razvojni rizici i/ili kasnjenja u razvoju
deteta, serija od 18 modula obuke ne bi sada bila u rukama profesionalaca u zemljama regiona Evrope
i Centralne Azije.

Svi moduli obuke namenjeni su profesionalcima uklju¢enim u usluge kucnih poseta porodicama sa
decom ranog uzrasta (patronazne sestre, pedijatri i drugi profesionalci), oslanjaju se na najnovije naucne
dokaze i dobru praksu u ovoj oblasti i bave se klju¢nim aspektima razvoja i dobrobiti dece. Posto mnogi
od aspekata razvoja dece ranog uzrasta ni kod nas ni u zemljama regiona nisu dovoljno obuhvaceni
inicijalnim obrazovanjem profesionalaca niti programima njihovog stru¢nog usavrsavanja, ovi moduli
obuke mogu predstavljati znacajan doprinos stru¢nom usavrsavanju prakticara, a ako se integrisu i u
obrazovne kurikulume, mogu znatno doprineti njihovom inicijalnom obrazovanju. Moduli se mogu
prilagoditi i za obuku drugih profesionalaca, npr. zdravstvenih medijatora, porodi¢nih saradnika
i voditelja slu¢aja u socijalnoj zastiti te svih drugih prakticara koji podrsku porodici i deci pruzaju u
neposrednom kontaktu i u kué¢nim uslovima. Odreden broj modula se moze prilagoditi za pedijatre
ili lekare opste medicine, koji pruzaju podrsku porodicama i u okviru zdravstvenih institucija (najpre u
domovima zdravlja) i u ku¢nim uslovima.



Moduli obuke pruzaju profesionalcima uklju¢enim u neposredan rad sa decom i porodicama neophodna
znanja i alate kojima mogu da povedaju angazovanje roditelja/staratelja u pruzanje podrske razvoju
dece od najranijeg uzrasta. Njihov sadrzaj pociva na pretpostavci da roditelji Zele da daju sve od sebe
kako bi na najbolji moguci nacin podrzali razvoj svog deteta i ohrabruje profesionalce da primenjuju
pristup zasnovan na snagama porodice, da promovisu podrzavajuce i podsticajne porodi¢ne odnose,
da doprinose smanjenju razvojnih rizika i da upucuju porodice ka drugim uslugama i profesionalcima,
kada je potrebno. Kako je roditeljstvo posredovano kulturnim vrednostima i uverenjima, moduli obuke
za Srbiju prilagodeni su lokalnom kontekstu i obogaceni lokalnim znanjima i alatima.

Verujemo da ¢e obuka zasnovana na ovim modulima omoguditi svima koji su uklju¢eni u usluge ku¢nih
poseta, a najpre patronaznim sestrama, da razviju osetljivost i uvazavanje za porodi¢ne specifi¢nosti
i da ¢e im pomodi da, uz redovnu procenu snaga i potreba deteta, osnaze porodice da informisano
preduzimaju akcije i donose odluke u vezi sa zdravljem, dobrobiti i razvojem njihove male dece. Takode,
verujemo da ce, zahvaljujuci unapredenoj praksi dobro edukovanih profesionalaca, kroz uslugu kucnih
poseta deci i porodicama najugroZenijih populacija biti znacajno olaksan pristup uslugama, pre svega
u sistemu zdravstvene zastite, ali i u sistemima socijalne zastite i obrazovanja, te da ¢e se na taj nacin
smanijiti rizici koji nastaju usled nepovoljnih uslova za odrastanje i posledice u domenu ranog razvoja.

U kreiranju modula obuke primenjeni su principi u¢enja odraslih, tako da omogucavaju aktivno ucesce
u razmatranju i prihvatanju ponudenih znanja, vestina, stavova i praksi koje mogu da se integrisu u
rad sa porodicama i njihovo osnazivanje da obezbede najbolje moguce okruzenje za dete. Format u
kome su moduli obuke prikazani omogucava koris¢enje kroz tradicionalne oblike ucenja (treninzi),
kroz individualno uc¢enje u formi onlajn kurseva, kroz integrisanje sadrzaja u obrazovne kurikulume i
programe stru¢nog usavrsavanja, kao i kroz razli¢ite kombinovane forme. U prilagodavanju modula
uzeti su u obzir nivo obrazovanja polaznika obuke, njihova profesionalna iskustva, nacionalni standardi
kvaliteta, karakter, kredibilnost modula obuke na lokalnom nivou (da li su deo obrazovnog kurikuluma,
stru¢nog usavriavanja, licnog usavrsavanja i sl.), trajanje obuke (s obzirom na to da jedan kurs obuhvata
nekoliko modula, razlikuje se ukupno trajanje jedne obuke).

Originalni moduli obuke prevedeni su udruzenim uce$¢em Regionalne kancelarije UNICEF-a, ISSA i
pojedinacnih kancelarija u zemljama srodnog govornog podrugja (Hrvatska, Bosna i Hercegovina, Crna
Gora i Srbija). Prilagodavanje 14 modula obuke za Srbiju obavila je grupa istaknutih domacih stru¢njaka u
oblasti ranog razvoja, ishrane, nege i brige o deci ranog uzrasta i ranih intervencija. Proces prilagodavanja
je bio veoma sistemati¢an, a pratio je situacionu procenu kvaliteta postoje¢ih usluga, kapaciteta
angazovane radne snage i potreba lokalnih porodica. Procesom prilagodavanja 14 modula rukovodio je
Gradski zavod za javno zdravlje iz Beograda kroz projekat koji je realizovan u okviru programa saradnje
UNICEF-a i Ministarstva zdravlja Srbije. Stru¢ni tim za prilagodavanje modula obuke za Srbiju ¢inili su:

Ivana Mihi¢, dr sc. psih., Odeljenje razvojne psihologije, Filozofski fakultet, Univerzitet u Novom Sadu
(Moduli 1i4);

Dr Olga Stanojlovi¢, pedijatar, KBC Zvezdara (Modul 5);

Dr Danijela Vukicevi¢, fizijatar, Klinika za rehabilitaciju ,Dr Miroslav Zotovi¢”, Beograd (Moduli 6 i 13);
Dr Olivera Aleksi¢ Hill, decji psihijatar, Institut za mentalno zdravlje, Beograd (Modul 7);

Dr Nenad Rudi¢, degji psihijatar, Institut za mentalno zdravlje, Beograd (Moduli 8 12);

Mr sc. med. dr Gordana Tamburkovski, Gradski zavod za javno zdravlje, Beograd (Moduli 9i 15);

Prim. mr sc. med. dr Svetlana Mladenovi¢ Jankovi¢, Gradski zavod za javno zdravlje, Beograd (Moduli
9i15);
Jelena Brankovi¢, psiholog, NVO Harmonija (Modul 10);

Prof. dr Milica Pejovi¢ Milovancevi¢, Institut za mentalno zdravlje, Beograd (Modul 14).



Originalni moduli 3, 16, 17 i 18 bice priredeni i prilagodeni za Srbiju u narednom periodu. Svi originalni
moduli dostupni su na adresi https://www.issa.nl/knowledge-hub?tid%5B%5D=146&tid 3=All.

Naziv modula

Modul 1. Rano detinjstvo
- period neogranicenih
mogucnosti

Modul 2. Uloga patronazne
sestre u podrici razvoju dece
tokom ranog detinjstva

Modul 3. Ishrana i zdravlje
odojcadii male dece

Modul 4. Zaljubljivanje
- podsticanje afektivne
vezanosti roditelja i deteta

Modul 5. Partnerstvo u
podsticajnom roditeljstvu
- angazovanje oceva

Modul 6. Umetnost
roditeljstva - ljubav, prica,
igra, ¢itanje

Modul 7. Dobrobit roditelja

Modul 8. Uobic¢ajene brige
roditelja

Modul 9. Okruzenje i
bezbednost u domu

Modul 10. Briga i osnazivanje

- jacanje vestina komunikacije

patronaznih sestara

Modul 11. Rad na eliminisanju

stigme i diskriminacije -
promovisanje jednakosti,
inkluzije i postovanja
razlicitosti

Modul 12. Deca koja se
razvijaju drugacije - deca sa
invaliditetom ili smetnjama
u razvoju

Glavni sadrzaj

Objasnjava kriti¢ni znacaj ranih godina za razvoj, blagostanje, zdravlje
i postignuca deteta tokom celog zZivota.

Nudi viziju nove i sveobuhvatnije uloge patronaznih sestara.
Objasnjava vestine i podrsku potrebne za tu novu ulogu.

Dostupan samo u originalnoj formi na engleskom jeziku kroz postojece
trening materijale UNICEF-a i SZO (Integrated management of Childhood
llinesses — IMCI, Infant and Young Child Feeding - IYCF, Care for Child
Development), na adresi https:/www.issa.nl/node/343

Naglasava vaznost afektivne vezanosti za razvoj deteta.
Pruza informacije o tome kako se kroz ku¢ne posete moze
podrzati razvoj sigurne privrzenosti.

Pruza dokaze o pozitivnom uticaju u¢e$ca oca u razvoju deteta.
Deli proverene pristupe koje se mogu koristiti tokom kué¢nih poseta
za efikasnije ukljucivanje oceva.

Objasnjava kako ljubav, pricanje, igranje i ¢itanje uti¢u na razvoj beba
i male dece. Pruza osnovne informacije i savete o tome kako pomoci
roditeljima da koriste ove pozitivne roditeljske vestine.

Objasnjava uticaj perinatalnih mentalnih bolesti na razvoj deteta.

Pruza patronaznim sestrama informacije i alate za identifikaciju roditelja
sa problemima mentalnog zdravlja u perinatalnom periodu, za pruzanje
podrske tim roditeljima i za njihovo dalje upucivanje.

Objasnjava uobicajene brige roditelja koje se odnose na spavanje,
plakanje, skidanje pelena i pozitivno disciplinovanje dece, a sa kojima
se patronazne sestre svakodnevno sre¢u tokom kuénih posetama.
Pruza prakti¢ne savete koji se mogu preneti tokom kucne posete.

Pruza informacije o naj¢es¢im nenamernim povredama u ranom
detinjstvu. Nudi prakti¢ne savete za edukaciju porodica kako da
smanje broj nenamernih povreda.

Pruza uvod u dobru praksu komunikacije. Daje konkretne primere
kako se mogu poboljsati vestine komunikacije za ukljucivanje porodica
kroz ku¢ne posete.

Pokazuje kako stereotipi, stigma i diskriminacija umanjuju delotvornost
pruzalaca usluga u radu sa starateljima i porodicama, posebno onim
koje drustvo ¢esto marginalizuje. Pomaze pruzaocima usluga da razmisle
o sopstvenim predrasudama i stereotipima u kontekstu celozivotnog
ucenja i samousavrsavanja.

Objasnjava zasto se neka deca razli¢ito razvijaju. Naglasava vaznost
porodice i porodi¢nih odnosa u podrsci deci sa teSko¢ama u razvoju.
Objasnjava nove pristupe, tj. ,tim oko deteta” i ,pristup zasnovan na
rutinama”, koji bi trebalo da delotvornije podrze ovu grupu dece i
porodica.



Modul 13. Pracenje i skrining  Objasnjava koncepte pracenja razvoja, skrininga i procene.
razvoja Pruza informacije o osnovnim alatima za pracenje razvoja koji se
mogu koristiti u ku¢nim uslovima.

Modul 14. Zastita male dece  Pruza dokaze o uticaju zlostavljanja, zanemarivanja i napustanje deteta.

od nasilja, zlostavljanja Objasnjava ulogu kucnih/patronaznih poseta u pogledu prevencije,

i zanemarivanja identifikacije rizika, upucivanja i saradnje sa drugim sektorima u podrsci
ugrozenim porodicama.

Modul 15. Rad sa drugim Pruza obrazloZenje za saradnju sa drugim sektorima, ciji je cilj
sektorima dobrobit osetljive male dece i njihovih porodica. PodrZava razvoj
interdisciplinarne saradnje.

Modul 16. Hranjenje na Dostupan samo u originalnoj formi na engleskom jeziku na adresi
zahtev (odgovorno hranjenje) https://www.issa.nl/node/369

Modul 17. Supervizija Dostupan samo u originalnoj formi na engleskom jeziku na adresi
- pruzanje podrske https://www.issa.nl/node/370

profesionalcimai

unapredenje kvaliteta

usluga

Modul 18. Rodna socijalizacija Dostupan samo u originalnoj formi na engleskom jeziku na adresi
i rodna dinamika u https:/www.issa.nl/node/371

porodicama - uloga

patronazne sestre
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Invaliditet i smetnje u razvoju su uobicajeni svuda u svetu. To znaci da cete prilikom poseta
porodicama sa kojima radite verovatno sretati decu sa invaliditetom i/ili smetnjama u razvoju.

Kod novorodencadi ili male dece sa invaliditetom ili smetnjama u razvoju, pruzanje pomoci u ranim
danima ili godinama izuzetno je vazno kako bi ona mogla da ostvare svoje pune potencijale.
Kao struc¢na lica od poverenja, vi imate klju¢nu ulogu da pomognete porodici i detetu, saslusate
njihove strahove vezane za razvoj deteta, uputite ih na odgovarajuce usluge, pomognete im u
koris¢enju tih usluga i promovisete punu drustvenu uklju¢enost deteta i porodice u zajednici.

U nekim slucajevima cete posecivati porodice sa malom decom ¢iji roditelji ve¢ znaju da njihova
deca imaju odredene smetnje u razvoju ili invaliditet, dok ¢ete u drugim situacijama vi biti prvi koji
Ce, tokom posete, primetiti da postoji neki problem. Razumevanje uzroka invaliditeta ili smetnji u
razvoju i znacaja rane identifikacije i intervencije pomoci ¢e vam u pruzanju pomocdi porodicama i
njihovoj deci.

Znacajan deo vase uloge u kuénim posetama sa zdravstvenog aspekta jeste da doprinesete
prevenciji invaliditeta i/ili smetnji u razvoju, kao i optimalnom razvoju novorodencadi i male

dece koja zive sa invaliditetom iliimaju smetnje u razvoju. Deca sa invaliditetom i/ili smetnjama
u razvoju kojoj se pruzi dodatna paznja i podrska imaju vece Sanse da ostvare svoje pune potencijale.

Posmatrajuci dete, slusajuci pitanja koja muce roditelje, koristeci znanje o tipicnom razvoju deteta i
oslanjajuci se na profesionalno iskustvo, vi ¢ete mozda biti prvo stru¢no lice koje ce otkriti da dete
mozda kasni u razvoju ili ima odredene smetnje u svakodnevnom funkcionisanju i razvoju.

Svoja zapazanja bi trebalo da podelite sa roditeljima na saosecajan nacin. Vazno je da roditelje
podstaknete da traze i prihvate stru¢nu pomoc¢ kako bi obezbedili stimulativan i inkluzivan ambijent
koji ispunjava posebne potrebe deteta u pogledu razvoja.

Vi imate vrlo znacajnu ulogu — da pomognete roditeljima da prihvate stvarnost i da se nose sa
osecajem krivice i neadekvatnosti te da ih osnazite da uzivaju u interakcijama sa svojim detetom.

kraju ovog modula:

upoznacete se sa nekim od uzroka invaliditeta i smetnji u razvoju od zaceca pa kroz period ranog
detinjstva;

razumecete doprinos koji vi mozete dati u prevenciji, ranoj identifikaciji i intervenciji kod dece sa
invaliditetom ili smetnjama u razvoju;

upoznacete se sa uobicajenim problemima porodica koje imaju decu sa invaliditetom ili smetnjama
u razvoju;

naucicete kako da toj grupi porodica i dece pruzite podrsku koja im je potrebna;

znacete kako da koristite resurse koji su naraspolaganju vama i porodici i razumecete znacaj saradnje
sa drugim stru¢nim licima u pruzanju podrske deci sa smetnjama u razvoju i njihovim porodicama;

bic¢ete svesni svojih osecanja i nacina na koji dozivljavate decu sa smetnjama u razvoju i njihove
porodice i moci ¢ete da ih analizirate.



Pitanja za razmisljanje i diskusiju

a. Pogledajte slike Cetiri osobe sa invaliditetom. Kakva bi ocekivanja drustvo imalo od
ovih pojedinaca? Mogu li pojedinci sa takvim invaliditetom da daju znacajan doprinos
drustvu?

Osoba A je rodena sa Daunovim sindromom.

Osoba B je rodena sa cerebralnom paralizom.

Osobi C je dijagnostikovana amiotrofi¢na lateralna skleroza (ALS) u 21.
godini.

Osoba D je obolela od decje paralize sa cetiri godine.

Vise o ovim osobama i jo$ nekoliko drugih osoba sa invaliditetom mozete saznati u
Informativnom listu 1. Njihove pric¢e nas podsecaju da dijagnoza ne odreduje nacin na
koji osoba funkcionise u svakodnevnom zivotu. Veliki broj dece ¢e znatno prevazi¢i nasa
ocekivanja ako im se pruze neophodna ljubav i podrska i dozvoli da ostvare svoj stvarni
potencijal.

b. Da li poznajete, odnosno da li ste ¢uli za osobe u vasoj zemlji i zajednici koje su
prevazisle okolnosti koje se smatraju hendikepom i postigle vise nego 3to su ljudi oko
njih ocekivali? Kako su to uspele? Kakva je, po vasem misljenju, bila uloga njihovih
porodica i stru¢nih lica koja su im pruzala podrsku?
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c. Vasa uloga patronazne sestre je teska, ali dugoro¢no daje znacajan doprinos
porodicama sa kojima radite i drustvu. Ako vec¢ duze radite, razmislite kako su vasi
saveti i podrska eventualno doprineli u sprecavanju invaliditeta ili kasnjenja u razvoju?
Da li je bilo situacija kada ste pomogli da se unapredi interakcija izmedu roditelja i dece
ili ambijent kako bi se postigli bolji razvojni rezultati? Ako jos uvek nemate dovoljno
iskustva, postoje li situacije u kojima biste mogli da doprinesete boljem ishodu?

Pre nego $to saznamo vise o invaliditetu, kasnjenju i smetnjama u razvoju, kao i o vasoj ulozi u
prevenciji i pruzanju podrske porodicama, vazno je znati da svi mi imamo sposobnosti/prednosti i
mane. Vecina nas je naucila da koristi svoje prednosti kako bi kompenzovala oblasti u kojima ose¢amo
neka ogranicenja. Kao $to je ilustrovano u vezbi 1, neki pojedinci sa znaajnim smetnjama uspevaju da
napreduju zahvaljujudi velikoj podrsci svojih porodica i stru¢nih lica kao $to ste vi.

© UNICEF/Holt
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U skladu sa definicijom SZO i UNICEF-a (2012), ,invaliditet se moZe posmatrati na tri nivoa:

ostecenje telesne funkcije ili strukture, npr. katarakta koja onemogucava prolazak svetlosti i
percepciju forme, oblika i veli¢ine vizuelnog stimulusa;

ogranicenje u aktivnostima, npr. nemogucénost ¢itanja ili kretanja;

ogranicenje u ucestvovanju, npr. isklju¢enost iz skole."

U vreme rodenja ogranicenja ne moraju biti ocigledna, ali kod vec¢ine medicinskih stanja stru¢njaci znaju
da postoji visok rizik od kasnije pojave odredenih ogranicenja u aktivnostima i ucestvovanju. Roditelji
takode mogu biti svesni toga i otuda teskobni, uplaseni i uznemireni. Sto ranije poénete sa pruzanjem
podrske roditeljima i razvoju deteta u cilju smanjivanja ograni¢enja u funkcionisanju, detetu i
porodici ¢e biti lakse da ostvare drustvenu uklju¢enost.

SZO i Svetska banka procenjuju da oko 15% svetske populacije ima znacajne smetnje u funkcionisanju,
dok manje od 5% ima jasno definisan invaliditet.

Zasto smo toliko nesigurni u pogledu broja pogodene dece?

Stopa prevalence (ili procenat pogodene dece u nekoj zemlji) razlikuje se od zemlje do zemlje. S jedne
strane, pojmovi ,invaliditet” i ,smetnje u razvoju” razli¢ito se definiSu u razli¢itim zemljama, a s druge
strane, stopa zavisi i od vrste stanja koja su obuhvacena.

Jedna nedavna studija u SAD obuhvatila je poremecaj paznje i hiperaktivnost, intelektualni
invaliditet, cerebralnu paralizu, autizam, krize svesti, mucanje i zamuckivanje, umereni do teski
gubitak sluha, slepilo, poremecaje ucenja i/ili druga kasnjenja u razvoju; tako se doslo do podatka
da stopa prevalence iznosi 15 procenata’.

U 25 zemalja u Evropi evidentiran je 21 procenat dece sa srednjim do teSkim stepenom psiholoskih
teskocad.

U analizi invaliditeta u zemljama sa niskim i srednjim primanjima iz 2007. godine evidentirane
su razlicite stope — od manje od 1 procenta do skoro 20% - pa je zaklju¢eno da postoji znacajni
nedostaci u poznavanju problematike*.

Znatno manje se zna o broju dece mlade od dve godine koja su pogodena ili pod rizikom, a razlozi za
to su mnogobrojni:

U sistemima za rano prepoznavanje u ve¢em broju zemalja ne postoje i/ili se ne koriste dogovoreni
sistemi klasifikacije i standardizovani validni instrumenti za procenu.

Odredena kasnjenja u razvoju postaju ocigledna tek kasnije, na primer u predskolskom uzrastu ili
u nizim razredima 3kole (npr. zastoj u rastu, socio-emocionalni ili mentalni zdravstveni problemi,
poremecaji iz spektra autizma, intelektualne smetnje) ili u situacijama kada okruzenje zahteva
odredene vestine (npr. poremecaj nedostatka paznje, smetnje u ucenju, disleksija).

Sve vise postajemo svesni ozbiljnog uticaja mentalne bolesti onoga ko odgaja dete (npr. depresija
majke u trudnodi i/ili tokom prvih godina zivota) na mozak deteta, njegov razvoj i dobrobit.

ﬁ Sve u svemu, moze se slobodno pretpostaviti da ¢e jedno od Sestoro dece imati
odredene smetnje u razvoju.

1 WHO and UNICEF (2012). Early childhood development and Disability: A discussion paper, str. 7.
http://pediatrics.aappublications.org/content/early/2011/05/19/peds.2010-2989.abstract

3 Child Trends (2014). SUPPLEMENT: Family Structure Across Europe and Children’s Psychological Health.
http://worldfamilymap.org/2014/articles/supplement

4 Maulik, P and Darmstadt, GL (2007). Childhood disability in Low- and Middle-Income Countries. Pediatrics, 120. Supplement 1.
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MODUL 12 DECA KOJA SE RAZVIJAJU DRUGACIJE

) STA SU INVALIDITET | SMETNJE
’ URAZVOJU?

Pitanja za razmisljanje i diskusiju

a. Termini koji se koriste za opisivanje i ,etiketiranje” osoba sa invaliditetom ili smetnjama
u razvoju menijali su se i menjaju se. Koji su to termini ili etikete ranije koris¢eni u vasoj
zemlji, a viSe nisu prihvatljivi? (Svaka zemlja mora pripremiti spisak koriS¢enih i
spisak pravilnih termina).

b. Stavite se u ulogu roditelja koji ima dete sa invaliditetom i pomislite kako biste se
osecali kada biste ¢uli te termine ili etikete?

c. Zasto je toliko vazno biti svestan promena u nacinu na koji se ti termini koriste i zasto
treba koristiti pravilne termine?
Moguci odgovori za pitanje c.
® Ftikete obicno imaju negativne konotacije i stigmatizuju osobu, tj. izdvajaju osobu od drugih.

® Ftikete mogu promeniti nasa ocekivanja u pogledu onoga sto ce osoba biti sposobna da postigne.

® [Etikete mogu iskljuciti osobu iz prilika i usluga.

Samoprocena

Odgovorite na sledeca pitanja (tacno/netacno).

1. Kod dece se ne moze javiti kadnjenje u socio-emocionalnom razvoju. T/ N

2. Dete kome je dijagnostikovano kasnjenje u razvoju uvek ¢e zaostajati za svojim
vrénjacima.T/N

3. Deca koja odrastaju u uslovima socijalne ugrozenosti (siromastvo, nasilje itd.) uvek ce
kasniti u razvoju. T/ N

4. Deca saistom dijagnozom mogu postici razli¢it stepen razvoja, tj. uspeha u zivotu. T/ N

5. Termini ,smetnje u razvoju” i ,dete sa smetnjama u razvoju” imaju isto znacenje. T/ N

Odgovori

P1. Netac¢no! Kod male dece se moZe javiti kasnjenje u razvoju u smislu opsteg fizickog rasta, socio-
emocionalnog razvoja, govornog i kognitivnog razvoja, kao i sposobnosti da kontroliSu svoje ponasanje.

P2. Netacno! Uz pravu podrsku pruZenu u ranom uzrastu neka deca mogu nadoknaditi zaostajanje.
Prava podrska pomaZe svakom detetu!

P3. Netacno! Delotvorno i odgovorno roditeljstvo prevazilazi neke efekte siromastva i pomaZe deci u
adekvatnom razvoju.

P4. Tacno! Isti invaliditet (dijagnosticka etiketa) pokriva vrlo razlicite sposobnosti deteta. Kako ce dete
prodi u Zivotu zavisi od njegovih sposobnosti i stepena podrske koju dobije od porodice i sredine. Na
primer, jedno dete sa cerebralnom paralizom moze biti vrlo nadareno, ali bez odgovarajuce podrske nece
mocdi da ispolji svoj talenat. Drugo, manje nadareno dete sa cerebralnom paralizom, koje odrasta u briznoj
sredini koja ga podrZzava, moci ce da ispolji svoje talente, da bude priznato i da razvije samopouzdanje.
Isto se moZe uociti i kod dece sa tipicnim razvojem.

P5. Netacno! Termin ,dete sa smetnjama u razvoju” oznacava osobu, a termin ,smetnje u razvoju” se
odnosi samo na jedno od specificnih stanja deteta.



Definicije

Decasainvaliditetom. Deca uzrasta do 18 godina koja imaju dugotrajna fizicka, mentalna, intelektualna
ili ostecenja cula koja, u sadejstvu sa razli¢itim preprekama, mogu sprecavati njihovo puno i delotvorno
ucesce u drustvu na ravnopravnoj osnovi sa drugima (Konvencija o pravima osoba sa invaliditetom, ¢lan 1).

5 razvojnih oblasti. To su komunikacija/jezik, motoricke sposobnosti (fine i grube), socio-emocionalni
razvoj, sposobnosti samopomoci i sposobnosti prilagodavanja.

Razvojni poremecaj. Razvojni poremedaji predstavljaju grupu stanja povezanih sa ostecenjima u
fizickom domenu, domenu ucenja, domenu jezika ilidomenu ponasanja. Ova stanja nastaju u razvojnom
periodu i mogu uticati na svakodnevno funkcionisanje, a Cesto traju ¢itav zivot!

Kasnjenje u razvoju. Kasnjenje u razvoju je definisano kao ,odstupanje razvoja od normativnih ciljeva
u oblastima kognitivnog, jezi¢kog, drustvenog, emocionalnog i motorickog funkcionisanja” (52O, 2012,
str. 2). Deca se razvijaju razli¢itim tempom. Kasnjenja u razvoju mogu biti uzrokovana invaliditetom,
ali i mnostvom drugih razloga. Neka kasnjenja u razvoju mogu da se ublaZe intervencijom ili ¢ak da
nestanu. Kasnjenje moze biti opste (kada su sve oblasti razvoja jednako pogodene, a stepen razvoja
je kao stepen razvoja mladeg deteta), varijabilno (u nekim oblastima vece, a u nekim manje, npr. jezik
ili socio-emocionalna oblast) ili atipi¢éno (kada se dete razvija razli¢ito, i u pogledu brzine i u pogledu
kvaliteta odredene razvojne oblasti, npr. dete moze da zapamti dijalog koji Cuje na televiziji, ali nije u
stanju da trazi hranu).

Smetnje u razvoju. Termin ,deca sa smetnjama u razvoju” trebalo bi da ,obuhvata svu decu sa
ogranicenjima u funkcionisanju i razvoju” (SZO, 2012, str. 2). To moze biti zbog invaliditeta, socijalne
deprivacije ili iz drugih razloga.

Razvojna postignuca. Sposobnosti kao Sto su prvi korak, prvi osmeh i mahanje ,pa-pa” nazivaju se
razvojnim postignu¢ima. Deca ostvaruju postignuéa u nacinu na koji se igraju, uce, govore, u ponasanju i
nacinu kretanja (na primer, puzanje i hodanje) na otprilike istom uzrastu.

http://www.cdc.gov/ncbddd/developmentaldisabilities/facts.html

Drustvena inkluzija. Drustvena inkluzija je istovremeno i rezultat i proces unapredenja uslova pod kojim
ljudi ucestvuju u drustvu. http://www.worldbank.org/en/topic/socialdevelopment/brief/social-inclusion

Vi cete se u radu sretati sa ,decom koja su rodena sa nekim oboljenjem ili oSte¢enjem koje ih
onesposobljava, odnosno decom kod koje se invaliditet javlja kao posledica bolesti, povrede ili
loSe ishrane. U decu sa invaliditetom spadaju i ona sa oboljenjima kao $to su cerebralna paraliza, spina
bifida, misi¢na distrofija, traumatska povreda ki¢cme, Daunov sindrom te deca sa slusnim, vizuelnim,
fizickim, komunikativnim i intelektualnim ostecenjima. Neka oStecenja se mogu uociti odmah po
rodenju, pa ¢aki pre rodenja (na primer, Daunov sindrom ili spina bifida), dok druga ne mogu (na primer,
poremecaji iz spektra autizma ili intelektualna ostecenja). To je razlog zbog koga je praéenje razvoja
deteta i poklanjanje paznje brigama roditelja toliko znacajno.

Tezina invaliditeta se kre¢e od blagog (dete je potpuno sposobno da ucestvuje, uz minimalnu podrsku)
do teskog (detetu je potreban slozen sistem podrske da bi u¢estvovalo i bilo potpuno uklju¢eno u
drustvo). Neka deca imaju pojedinacna, dok druga mogu imati viSestruka ostecenja. Zbog slozene
interakcije izmedu oboljenja ili oStecenja i faktora sredine i licnih faktora® nije moguce unapred
znati koliko ce se dete dobro razvijati. Svako dete i porodica zasluzuju najbolju moguéu podrsku.

Bas kao i deca koja se tipi¢no razvijaju, deca sa invaliditetom ili smetnjama u razvoju takode
mogu ostvariti svoj puni potencijal u pravoj sredini. Na primer, dete sa oste¢enjem sluha koje
odrasta u briznoj porodici koja sa njim razgovara i koristi znakovni jezik za komunikaciju mozZe na
vreme ostvarivati sva razvojna postignuca. Drugi primer bi moglo biti dete sa Daunovim sindromom

5 WHO and UNICEF (2012). Early childhood development and Disability: A discussion paper, str. 7.
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koje dobija sveobuhvatnu podrsku u razvoju i koje, i pored intelektualnih ostecenja, moze aktivno da
ucestvuje u redovnom predskolskom programu.

Deca rodena sa invaliditetom koja Zive u siromastvu i izloZzena su nasilju i nebrizi u porodici
nalaze se u najtezoj situaciji. Poznato je da su deca sa invaliditetom ugrozenija i da im je potrebna
adekvatna podrska u odnosu na decu koja se tipi¢no razvijaju.

S druge strane, deca koja nemaju neki ocigledan invaliditet ili smetnje u razvoju mogu biti
rodena u okolnostima drustvene ugrozenosti ili proci kroz Stetna iskustva u ranom detinjstvu koja
dovode do nastanka smetnji u razvoju. Na primer, poznato je da na razvoj male dece moze ozbiljno
uticati izloZzenost nasilju (bilo da se radi o nasilju kome su izlozena sama deca ili o nasilju prema drugima
kome deca prisustvuju) ili odrastanje uz roditelja/osobu koja brine o detetu, a koja pati od depresije ili
neke druge mentalne bolesti. Siromastvo moze takode doprineti smetnjama u razvoju, ali toplo i brizno
roditeljstvo i stimulativna porodi¢na atmosfera mogu ublaziti uticaj siromastva i drugih nepovoljnih
okolnosti.

Vasa uloga u ovim slu¢ajevima moze biti od kljuénog znacaja! Vi treba da

A unapredujete sre¢u i dobrobit sve dece, uklju¢ujuéi decu pod rizikom i decu sa
invaliditetom. Vi mozete pomoci porodici da prepozna faktore rizika i razvojne potrebe
deteta i mozete joj pruziti podrsku da se izbori sa time. Posmatrajte razvoj deteta i donesite
odluku zasnovanu na cinjenicama o tome da li kod deteta postoji rizik od kasnjenja u
razvoju, uputite porodicu na odgovarajuce sluzbe za procenu, pruzite podrsku porodici u
radu sa stru¢njacima za intervencije i pomozite joj da uziva u deci i njihovim postignuc¢ima
u razvoju.

Studija slucaja za razmisljanje i diskusiju

Bebi mladog bra¢nog para dijagnostikovan je Daunov sindrom na rodenju. Oni pocinju
da okrivljuju jedno drugo za stanje deteta, $to dovodi do nastanka brac¢nih problema.
Vremenom pocinju sve teze da se nose sa svojim licnim sukobom i novonastalim
finansijskim teskocama. Devojcici su pruzali samo osnovnu fizi¢ku negu i nisu se sa njom
igrali niti su je grlili.

Patronazna sestra je uocila bracne probleme i zanemarivanje deteta. Organizovala je
dodatne posete, pokazala im kako da se igraju sa detetom i brinu o njemu, pokusala da
podstakne par da potraze pomoc u vezi sa svojim brac¢nim problemima i roditeljstvom,
obratila se ustanovi za upudivanje, ali nije imala uspeha. Oko prvog rodendana, par je
odlucio da dete da na usvajanje. U to vreme beba je bila sicusna, ¢esto bolesna, nije dobro
jelaisamo je lezala u krevetu, nezainteresovana za okolinu.

U novoj porodici, zahvaljuju¢i veoma briznoj nezi, kao i podrici patronazne sestre i
stru¢njaka za rane intervencije, dete je procvetalo. Danas je ona aktivna, drustvena
devoijcica koja pohada prvi razred u redovnoj 3koli i uZiva u svakodnevnom zivotu u skoli
i porodici.

Pitanja: Staje jos patronaZna sestra mogla da uradi? Kako biste vi postupili? Sa kolegama porazgovarajte
0 onome $to ste naucili iz ovog slucaja.
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Cesti razvojni poremecaji i smetnje u razvoju

Stanje Pogodene funkcije / razvojne
oblasti
Cerebralna Motoricke sposobnosti

paraliza, defekti
neuralne tube

Druge razvojne oblasti
takode mogu biti pogodene
(komunikacija, kognitivne
sposobnosti, sposobnost
samopomodi/prilagodavanj,
socio-emocionalni razvoj)

Smetnje u Intelektualne/kognitivne funkcije
intelektualnom  5;,,5opnost prilagodavanja/
azvoy samopomoci

Komunikacija
Drustvene vestine
Brzina ucenja
Paznja

Pamcenje

Motivacija

Poremecaji iz
spektra autizma

Interakcija sa ljudima
Socio-emocionalni razvoj
Komunikacija

Sposobnosti samopomoci/
prilagodavanja

Objasnjenje

Cerebralnu paralizu prouzrokuje ostecenje mozga
pre, tokom ili neposredno nakon rodenja i najcesci
je uzrok problema sa pokretljivos¢u u detinjstvu.
Ona utice na kretnje tela i koordinaciju misica.
Osobe takode mogu patiti od kriza svesti, ostec¢enja
govora, sluha i vida te mentalne retardacije, a takode
postoji moguc¢nost da ne¢e moci da hodaju, govore,
jedu ili da se igraju na isti nacin kao vecina dece.
lako je cerebralna paraliza dozivotno oboljenje,
intervencijama se moze poboljsati funkcionisanje
deteta.

Defekti neuralne tube su urodeni defekti mozga

i kicmene mozdine. Do defekata neuralne tube
dolazi kada se neuralne tube ne zatvore potpuno.
To moze dovesti do ozbiljnih problema, ukljucujuci
smrt. Spina bifida je naj¢esci defekt neuralne tube.
Deca sa spinom bifidom mogu imati paralizu nogu i
probleme sa kontrolisanjem besike i creva.

Osobe sa smetnjama u intelektualnom

razvoju imaju blaga do ozbiljna ograni¢enja u
intelektualnom funkcionisanju i sposobnostima
prilagodavanja (komunikacija, konceptualne
sposobnosti, drustvene vestine, briga o sebi itd.).
Koriste se standardizovani testovi za procenu jacih
strana i problema pojedinca. Individualizovani
pristup pomaze u ostvarivanju optimalnog razvoja,
obrazovanja i brige o sebi, a cilj je postizanje
samostalnosti i drustvene ukljucenosti.

Daunov sindrom je hromozomski poremecaj koji
uzrokuje blage do teske smetnje u intelektualnom
razvoju. MozZe uzrokovati i kasnjenja u govornom

i jezickom razvoju. On se cesto dijagnostikuje kod
dece odmah po rodenju na osnovu odredenih
fizickih karakteristika (crte lica, veliki jezik, problemi
sa srcem i lo§ misi¢ni tonus). Ovo stanje se moze
ublaziti edukativnim i ponasajnim intervencijama,
govornom i jezickom terapijom.

Poremecaiji iz spektra autizma su definisani
nedostacima u tri klju¢ne oblasti: drustvene
vestine, komunikacija i ogranicena, rigidna,
samostimuliraju¢a ponasanja i/ili interesovanja.
Deca se veoma razlikuju medu sobom po
sposobnostima u klju¢nim oblastima, intenzitetu,
simptomima i ponasanju. Deca sa poremecajima
iz spektra autizma mogu biti neverbalna i bez
interakcije sa drugima do visokofunkcionalna (tj.
Aspergerov sindrom) sa idiosinkrati¢nim drustvenim
vestinama i interesovanjima. Cesto se kaze da
deca sa poremecajima iz spektra autizma uce na
drugacije nacine, tj. da njihov mozak drugacije
funkcionise.
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Poremecaj Komunikacija

jezickog Drustvene vestine
izrazavanja

Poremecaj
jezickog
razumevanja

Mucanje

Ostecenje sluha  Senzorne funkcije
ilivida Komunikacija

Drustvene vestine

Emocionalni Drustvene vestine
poremecajl Socio-emocionalni razvoj
/ poremecaji

o Komunikacija
ponasanja

Poremecaj jezi¢kog izrazavanja je stanje u kojem
dete ima problema sa govornim izrazavanjem (npr.
ogranicen fond reci, sa tesko¢om se priseca reci, ima
teSkoce pri sklapanju duzih, sloZenijih recenica).

Poremecaj jezickog razumevanja Cesto se naziva
specifi¢ni jezicki poremecaj. Deca sa tim poremecajem
imaju problema u usvajanju i razumevanju jezika.
Takode je vrlo ¢esta kombinacija oba ova stanja
(poremecaja jezickog izrazavanja i poremecaja
jezi¢kog razumevanja).

Mucanje se posmatra kao problem te¢nog izrazavanja
(na primer, ponavljanje slogova ili glasova, posebno
suglasnika).

Deca cesto progovore kasno, a prisutne teskoce u
izrazavanju mogu negativno uticati na njihove odnose
i u¢enje. Govorne i jezicke terapije i terapije ucenja
drustvenih vestina mogu biti neophodne.

Cula za decu predstavljaju prve nacine otkrivanja sveta
koji ih okruzuje.

Dete sa gubitkom sluha ne ¢uje zvuk na jedno ili oba
uha. Gubitak sluha moze varirati od blagog (ne ¢uje
tihi govor), preko teskog (ne Cuje vrlo glasne zvukove),
do potpunog (ne ¢uje nista). Urodeni gubitak sluha
naziva se kongenitalni gubitak sluha. Do gubitka sluha
takode moze dodi i kasnije u Zivotu.

Ostecenje vida. Prema SZO, umereno ostecenje vida i
tesko ostecenje vida se grupisu u terminu ,slabovidost”:
slabovidost zajedno sa slepilom predstavlja potpuno
ostecenje vida. Vecina dece ima ostecenje vida usled
refraktornih anomalija koje se mogu dijagnostikovati

i korigovati. Mali procenat dece ostaje slep do kraja
Zivota i toj deci su potrebne rehabilitacione intervencije
radi potpunog psiholoskog i licnog razvoja.

Emocionalni poremecaji / poremecaji ponasanja se
definisu kao eksternalizovano (vikanje, psovanje,
agresivnost, tuca, ignorisanje odraslih, laganje, krada,
uniStavanje imovine, povredivanje Zivotinja i drugo,
teska narav, napadi besa itd.) i/ili internalizovano
(povucenost, asocijalnost, sanjarenje i fantaziranje,
izrazita bojazljivost, nervoza, samopovredivanje

itd.) ponasanje, koje je izvan normi njihove kulture i
uzrasta.

Emocionalni poremecaji se definisu kao teskoce u
razvijanju i odrzavanju licnih odnosa sa vr$njacima

i odraslima, kao neprimereni vidovi ponasanja i
iskazivanja emocija u obi¢nim situacijama, kao
preterani strah od uobicajenih situacija, ljudi,
predmeta, Zivotinja itd. U ovu kategoriju poremecaja
spadaju: selektivni mutizam (deca koja selektivno
govore sa porodicom, ali ne i u drugim situacijama

ili sa drugim ljudima), generalizovani poremecaj
anksioznosti (preterana nerealna zabrinutost, strahovi
i napetost), fobije (ekstremni strahovi), depresija,
shizofrenija, Turetov sindrom (motoricki i glasovni
tikovi), opsesivno-kompulzivni poremecaj itd.
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MODUL 12 DECA KOJA SE RAZVIJAJU DRUGACIJE

ADHD/ADD Paznja

Poremecaj paznje Drustvene vestine

/ hiperaktivnost Motivacija
Komunikacija

Samokontrola/samopomoc¢

Visestruki
poremecaji

Deca sa ADHD ili ADD imaju stalne obrasce nepaznje
i teSkoce sa koncentracijom i/ili hiperaktivnoscu i
impulsivnos$cu, koji su izrazeniji nego kod njihovih
vrénjaka koji se tipi¢no razvijaju.

Deca Cesto imaju tesSkoce sa pracenjem govornih
uputstava, teSkoce sa izvrSavanjem zadataka i
aktivnosti, lako gube koncentraciju i imaju teskoce u
organizovanju svog prostora, ponasanja i materijala
tokom aktivnosti. Ove teskoce uti¢u na njihovo ucenje.

Hiperaktivnost i impulsivnost se uo¢avaju kroz

stalno i preterano vrpoljenje, nemir, preteranu
proizvodnju glasnih zvukova, teSkoce da sacekaju
svoj red da govore ili da se igraju, nestrpljenje, brzo
prelazenje preko aktivnosti, nedostatak samokontrole
i suzdrzavanja.

Neka deca mogu imati viSestruke trajne smetnje, npr.
kada dete sa cerebralnom paralizom ima ostecenje
intelektualnog funkcionisanja.

© UNICEF SRBIJA/Leti¢



MODUL 12 DECA KOJA SE RAZVIJAJU DRUGACIJE

VELIKI ZAOKRET U NACINU NA KOJI
- DANAS POSMATRAMO INVALIDITET
.- ISMETNJE U RAZVOJU

Samoprocena

Odgovorite na sledeca pitanja.

1. Za decu sa umerenim i teskim invaliditetom institucionalna nega je najefikasniji i
najhumaniji vid nege. Struc¢na lica su obucena za ispunjavanje posebnih potreba te
dece. T/N

2. Koji su faktori uzeti u obzir u Medunarodnoj klasifikaciji funkcionisanja, onesposobljenosti
i zdravlja (MKF) pri analizi onesposobljenosti?

a. Zdravstveno stanje deteta (npr. Daunov sindrom) i licni faktori (kako dete uci).

b. Vazni su samo faktori sredine jer oni odreduju kvalitet podrske koju ¢e dete dobiti
od sredine.

c. Zdravstveno stanje, licni faktori i sredina se prozimaju i svi ti faktori zajedno
doprinose sposobnosti pojedinca da funkcionise.

3. Tretmaniusmerenina dete su uspesniji jer se stru¢no lice za intervencije moze potpuno
koncentrisati na potrebe svakog pojedinog deteta. (T/N).

Odgovori

P1. Netacno! Sva deca imaju pravo na odrastanje u porodicnom ambijentu. Dobro je poznato da
institucionalno okruZenje, ¢ak i u najboljim slu¢ajevima, ne pruza individualizovanu negu i interakciju koju
detetu moze pruZziti porodicno okruzenje i da deca sve vise kasne u razvoju sto duZe vremena provedu u
ustanovama.

P2. Ta¢an odgovor je pod c! Sva tri faktora uti¢u na to kako ce se dete razvijati.

P3. Netacno! Roditelji najbolje poznaju svoje dete. Danas znamo da intervencije treba da se odvijaju u
porodicnom ambijentu i da treba uzeti u obzir znacaj svakodnevnih rutina. Na primer, porodici moZe biti
vaZnije da povede dete na izlet ili u kupovinu, a da ono nema napade besa koji izazivaju komentare ili
sazaljenje drugih, nego da dete nauci da ponovi neku re¢ ili slaZe kockice. Vazno je, dakle, da strucno lice
saraduje sa roditeljima i paZljivo saslusa i uvaZi prioritete porodice.

Ranije je bilo uobic¢ajeno da se novorodencad i mala deca sa smetnjama posmatraju kao drugacija i
defektna. Neku decu sa smetnjama u razvoju su odvajali od porodice, zajednice i drustva i smestali
u ustanove, daleko od svakodnevnog drustvenog Zivota, gde su ostajala celog Zivota. Drugu decu su
porodice krile od javnosti u ku¢i kako bi izbegle stigmu i diskriminaciju.

Mada toga i danas ima, to vise, naravno, nije prihvatljivo. Prilikom zagovaranja pune drustvene
ukljuc¢enosti male dece sa smetnjama i teSko¢ama u razvoju Cesto se navode Cetiri glavna razloga.

1. Razlozi koji se ticu ljudskih prava

Deca sa smetnjama i/ili teSko¢ama u razvoju su pre svega deca koja imaju potrebe i neotudiva prava. Ta
deca su zasti¢ena Konvencijom UN o pravima deteta (UNCRC), koju su ratifikovale sve zemlje regiona
CEE/CIS. Svakom pojedinom detetu, ukljuc¢ujuci svako pojedino dete sa teSko¢ama u razvoju,
drzave su duzne da garantuju:



pravo na zivot, prezivljavanje i razvoj,
postovanje najboljeg interesa deteta,
pravo na zastitu od diskriminacije, i

pravo na ucesce.

Dakle, deca sa smetnjama i/ili teSkocama u razvoju imaju ista prava na odrastanje u
A porodici i zajednici uz potpuno ucesce u drustvu na jednakoj osnovi, kao i pravo na
sve usluge neophodne za napredovanje.

Deca sa smetnjama u razvoju su takode obuhvacena Konvencijom UN o pravima osoba sa
invaliditetom (UNCRPD), u kojoj se kaze da su ,osobe sa invaliditetom one koje imaju dugotrajna
fizicka, mentalna, intelektualna ili ostecenja cula koja, u interakciji sa razli¢itim preprekama, mogu
sprecavati njihovo puno i uspesno ucestvovanje u drustvu na ravnopravnoj osnovi sa drugima”.
Konvenciju UNCRPD, koja je objavljena 2006, potpisala je vecina zemalja regiona CEE/CIS.

Tokom prethodne decenije programski pristup invaliditetu se takode postepeno menjao. lako deca jo$
uvek prolaze procenu i mogu dobiti ,dijagnozu” (npr. ,poremecaj iz spektra autizma”, ,Daunov sindrom”,
,o5tecenje sluha” i sl.), sada je naglasak na tome kako dato stanje utic¢e na svakodnevni zivot deteta
i njegovu sposobnost ucestvovanja u drustvu. Otuda , dijagnoza” sada poprima novo znacenje:
ona nije etiketa, nego termin koji nam ukazuje da su detetu potrebne dodatne pogodnosti i
usluge. Ovaj pristup je definisan u Medunarodnoj klasifikaciji funkcionisanja, onesposobljenosti i
zdravlja (MKF), koja invaliditet posmatra kao ,interakciju izmedu zdravstvenog stanja pojedinca (npr.
cerebralna paraliza, Daunov sindrom i depresija), licnih faktora (nacin ucenja, razumevanje jezika,
pismenost, interesovanja, kvalitet paznje itd.) i faktora sredine (npr. negativni stavovi, nepristupacan
prevoz i javne zgrade te ogranicena drustvena podrika)”’.

Svi imaju prednosti i nedostatke u funkcionisanju. Nisu pojedinci ti koji moraju da
prevazidu svoja oStecenja ili teSkoce u razvoju kako bi im bilo dozvoljeno da ucestvuju
u drustvu, nego je odgovornost drustva da ukloni prepreke koje nekim njegovim
¢lanovima otezavaju ili onemogucavaju potpuno ucestvovanje. Zajednice sve vise
unapreduju drustvenu ukljucenost i uvidaju prednosti stvaranja ambijenta koji neguje i
obogacuje svakoga, gradedi tako drustveni i ekonomski kapital.

Medunarodna klasifikacija funkcionisanja, onesposobljenosti i zdravlja (MKF) baca
novo svetlo na pojmove ,zdravlja” i ,invaliditeta”. U njoj se prepoznaje da svako
ljudsko bice moze iskusiti zdravstvene probleme i usled toga doziveti neku vrstu
onesposobljenosti. To nije nesto sto se deSava samo manjem broju ljudi. U MKF se,
dakle, onesposobljenost posmatra kao deo ljudskog iskustva. Uzrok je manje vazan za
svakodnevni Zivot i sposobnost funkcionisanja od uticaja koji odredeno stanje ima na
svakodnevno funkcionisanje.?

>

6 Konvencija o pravima osoba sa invaliditetom. New York, Ujedinjene nacije, 2006.
http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs352/en/

8 WHO.20002. Towards a Common Language for Functioning, Disability and Health - ICF http://www.who.int/classifications/icf/
icfbeginnersquide.pdf?ua=1
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2. Ekonomski razlozi

Istrazivanja su pokazala da kod dece koja odrastaju u ustanovama i/ili u kontekstu zanemarivanja,
zlostavljanja i nasilja postoji veca verovatnoca da ¢e doci do kasnjenja u razvoju, do pojave hroni¢nih
zdravstvenih i mentalnih problema i do losih postignuca. To kao posledicu ima smanjen doprinos
drustvu i povecanje troskova u vidu usluga neophodnih za lecenje, rehabilitaciju i oporavak. U regionu
CEE/CIS, mala deca sa smetnjama u razvoju, narocito ona koja su dodatno socijalno ugrozena, nalaze se
pod najvedim rizikom da ¢e odrasti u institucionalnom okruzenju i lifena roditeljske nege i/ili da ¢e biti
izloZzena zlostavljanju i zanemarivanju®.

Dobar primer koliko je skupo ako se ne intervenise rano nego se oslanja na popravne usluge kasnije
u zivotu daje skoradnja studija sprovedena u Velikoj Britaniji o troskovima vezanim za dete do kojih
dovodi mentalna bolest roditelja. Ta studija je pokazala da je trosak usluga koje se moraju pruzati tokom
Zivota oko 25 puta vedi od troska pruzanja podrske u ranom dobu'®. Mentalna bolest roditelja, kao to je
perinatalna depresija kod majke, moze kod male dece dovesti do kadnjenja u razvoju i pojave mentalnih
oboljenja. Vise informacija o ovoj temi mozete naci u Modulu 7 - Blagostanje roditelja.

Deca sa smetnjama ili teSko¢ama u razvoju kojoj se pruzi podrska i rana intervencija imaju vise $ansi
da se osposobe da funkcionisu u svojim porodicama i postanu produktivne i drustveno integrisane
osobe. Pored mnogobrojnih krienja ljudskih prava koja su zabeleZena u institucionalnom okruzenju,
institucionalna nega, bez izuzetka, mnogo vise kosta drustvo od pojedinaca koji se mogu brinuti o sebi
i Zive u zasticenim grupnim ku¢ama ili samostalno.

3. Naucni razlozi

JVecina mama i tata mi kazu: 'Pomislio sam da mozda nesto nije u redu na uzrastu od 14
ili 15 meseci... Medutim, rekli su mi da sacekamo i vidimo, posto deca nekada to prerastu.’
Vidite, to nije dobar odgovor. Moramo napraviti razliku izmedu manje vaznih problema, kod
kojih moZemo sacekati i videti Sta e se dogoditi, i sustinskih problema, koji podrazumevaju
nedostatak reciprociteta i upoznavanja sveta oko nas. Kod tih sustinskih problema nikada
nije prerano za delovanje. Ne moZemo cekati devet meseci, ne mozemo cekati dva meseca.”
(Stanley I. Greenspan, M.D., degji psihijatar)"

© UNICEF SRBIJA/Leti¢

9 WHO (2013). European Report on preventing child maltreatment.
10 Center for Mental Health and London School of Economics (2014). The costs of perinatal mental health problems.
11 http://www.firstsigns.org/concerns/flags.htm
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CEKATI ILI INTERVENISATI?

Ovo je Cesto jedno od najtezih pitanja za patronazne sestre. Mozda ¢ete oklevati da uputite dete na
formalnu procenu posto se plasite da bi dete i njegova porodica moglida budu etiketiranii stigmatizirani.
Medutim, poznato je da su prvi dani klju¢ni i za razvoj dece sa tesko¢ama u razvoju. Uprkos tome, veliki
broj male dece sa tesko¢ama u razvoju nikada ne dobije usluge rane intervencije od kojih bi ta deca
imala veliku korist.

Zbog relativno velikih razlika u ostvarivanju razvojnih postignuca kod dece, porodice i stru¢njaci ne
smatraju uvek bitnim da se $to pre obavi formalna procena (npr. jedno dete moze imati bogat receptivni
i ekspresivni re¢nik na uzrastu od 12 meseci, dok drugo dete sa ograni¢enim govorom u tom uzrastu,
progovara u re¢enicama na uzrastu od 24 meseca). Cesto se roditelji i stru¢njaci nadaju da dete
jednostavno ,sporije napreduje” i da ¢e to nadoknaditi u meduvremenu. Takode, veliki broj zemalja
jo$ uvek nema politike za pracenje razvoja male dece. Nekima nedostaju dogovorene i validne politike
skrininga, standardizovani instrumenti za procenu (za ¢ije su korid¢enje zdravstveni radnici i stru¢na lica
za rano obrazovanje obuceni) i smernice o tome kada treba obavljati procenu razvoja deteta.

Cak i u zemljama koje ve¢ neko vreme koriste pracenje i skrining razvoja (npr. Velika Britanija i SAD), neka
deca se ne identifikuju, ne procenjuju i ne dijagnostikuju do uzrasta od Cetiri godine, pa ¢ak i kasnije. Na
primer, zabelezeno je da kod poremecaja iz spektra autizma roditelji cesto prepoznaju neke simptome
ili znake upozorenja pre druge godine Zivota, ali deca ne dobijaju dijagnozu do Cetvrte godine, kada je
kasnjenje vece i kada su se obrasci ponasanja ukorenili, a dragoceno vreme za usluge rane intervencije
vec je izgubljeno™. Neki roditelji su mislili da im dete ima problem sa sluhom ili da kasni u progovaraniju,
ili da jednostavno nije bas drustveno, medutim, kada su poverili svoje dileme stru¢njacima, re¢eno im je
da sacekaju i vide kako ce se stvari razvijati.

Mozak se najbrze razvija do 5. godine (vidi i Modul 1 — Rano detinjstvo — period neogranicenih
mogucnosti)ivrlo je plastican, pa se stoga na njega lako utice odgovaraju¢om intervencijom. Zdravstveni
radnici ¢esto ¢ekaju do 5. godine Zivota da bi uspostavili nekakvu konkretnu dijagnozu. Dete se onda
etiketira kao dete sa ,kasnjenjem u razvoju ili invaliditetom” i odmah upucuje na ranu intervenciju i
pracenje. Medutim, kada se malo dete identifikuje u najranijem uzrastu i primi odgovarajuce intenzivne
usluge rane intervencije, na uzrastu od 5 godina mu mozda i nece trebati dijagnoza. Standardizovani
instrumenti skrininga razvoja se mogu koristiti za utvrdivanje i pracenje napretka intervencije (vidi
Modul 13 - Pracenje i skrining razvoja).

Ako odlucite da sacekate sa upucivanjem deteta na procenu, ne bi bilo lose da razmotrite preduzimanje
odredenih radnji kako biste osigurali da se ne izgubi dragoceno vreme za to dete. Evo $ta mozete
preduzeti:

Porazgovarajte o svojim nedoumicama sa roditeljima i dajte im savete i materijale za unapredenje
odredenih podrucja razvoja.

U dogovoru sa roditeljima sledecu posetu zakazite ranije kako biste sa njima proverili kako dete
napreduje.

Pitajte roditelje Sta bi oni Zeleli da se uradi. Ako su roditelji zabrinuti, a usluge su dostupne, mozda ih
je moguce ohrabriti dodatnim stru¢nim savetima.

4, Programski razlozi

Programi intervencije mogu znacajno unaprediti opsti napredak u razvoju deteta i redukovati odredena
ponasanja koja otezavaju prihvatanje deteta od strane drustva. Na primer, postoji veci broj proverenih
modela i tehnika intervencije za poremecaje iz spektra autizma kojima se smanjuju simptomi autizma,
unapreduju jezicke sposobnosti i drustveno ponasanje™.

12 Public Health Grand Rounds. Autism Spectrum Disorder: From Numbers to Know-How. 22. april 2014. Prezentacija S. Hymana
(2014). Early identification and screening for child with autism spectrum disorders.
13 lIsto.
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Programi u okviru kojih se sa detetom radi u kontekstu porodice i svakodnevnih uobicajenih aktivnosti
i u kojima su ¢lanovi porodice - roditelji, braca i sestre, bake i deke — angaZzovani kao partneri u pristupu
rane intervencije ¢esto su najuspesniji u unapredenju razvoja.

Da biste uspesno radili sa porodicama, vazno je da u potpunosti razumete definicije koje se daju u
nastavku teksta. U okviru Modula 13 — Pracenje i skrining razvoja dobicete vise informacija o tome kako
pratiti, identifikovati i uputiti dete na dodatne usluge koje mu mogu biti potrebne.

Definicije

Vise detalja o ovoj temi pogledajte u Modulu 13 - Pracenje i skrining razvoja.

Pracenje razvoja. ,Pracenje rasta i razvoja deteta se sprovodi kroz partnerski odnos izmedu roditelja i
strucnih lica...”. Pracenje zdravog razvoja ne podrazumeva samo obracanje paznje na simptome vezane
za zdravstveno stanje deteta, nego i na njegovo fizicko, mentalno, drustveno i emocionalno blagostanje.

http://www.cdc.gov/ncbddd/childdevelopment/facts.html

Prilikom svakog kontakta (na primer, sa vama kao patronaznom sestrom ili sa detetovim lekarom)
proverava se postojanje kasnjenja ili problema u razvoju i razgovara se sa roditeljima o njihovoj
eventualnoj zabrinutosti u pogledu razvoja deteta.

Skrining razvoja. Da bi se proverilo da li dete usvaja oekivane vestine u priblizno o¢ekivanom dobuili
mozda postoje odredena kasnjenja, moze se koristiti kratka kontrolna lista ili test. Neke zemlje, npr. SAD
ili Velika Britanija, obavljaju skrining kod sve dece sa istim instrumentima u odredenom uzrastu (npr. u
Velikoj Britaniji se skrining obavlja odmah po rodenju, na uzrastu od 14 dana, u 6-8. nedelji Zivota, sa 12
meseci i u uzrastu 24-30 meseci).

Procena razvoja. U slucaju kada se kasnjenje uodi, strukturisanu procenu moze izvesti stru¢njak za
procenu razvoja ili, ako je moguce, tim stru¢njaka prilagoden detetovim konkretnim teskoc¢ama u
razvoju (npr. pedijatar, logoped, audiolog, stru¢njak za radnu terapiju, decji psiholog, fizioterapeut,
stru¢njak za mentalno zdravlje dece). Porodica bi trebalo da bude partner u tom procesu.

Pitanje za razmisljanje ili grupnu diskusiju

Zasto je toliko vazno da se radi sa celom porodicom? Kako to moze da uti¢e na ishod kod deteta sa
teSko¢ama u razvoju?
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MODUL 12 DECA KOJA SE RAZVIJAJU DRUGACIJE

VASA ULOGA U PREVENCLJI
INVALIDITETA | KASNJENJA
URAZVOJU

Postoji veliki broj zdravstvenih i kongenitalnih uslova te uslova vezanih za sredinu koji uti¢u na
razvoj deteta. Ako Zelite da saznate vise o odredenim stanjima, odnosno o dostupnim resursima i
organizacijama pogledajte sajt http://www.cafamily.org.uk/medical-information/conditions/

Samoprocena

U donjoj tabeli se navode neka Cesta stanja. Razmislite kako vi kao patronazne sestre
mozete doprineti prevenciji ili unapredenju kvaliteta Zivota deteta sa invaliditetom ili pod
rizikom od nastajanja invaliditeta. Ne zaboravite da roditelji uglavnom zele najbolje
svojoj nerodenoj ili maloj deci i ta jaka motivacija se moze maksimalno iskoristiti u
cilju prevencije invaliditeta i smetnji u razvoju.

Sta mozete uciniti tokom trudnocée

Malai vrlo mala tezina Losa ishrana, majka pusac

na rodenju

Fetalni alkoholni sindrom Konzumiranje alkohola u trudnoci

Anencefalija, hidrocefalus Nedostatak folne kiseline pre
trudnoce i u prvim nedeljama
trudnoce

Sta mozete uciniti nakon rodenja

Prerano rodenje, mala tezina

na rodenju
Fenilketonurija (PKU) Metabolicki poremecaj
Kongenitalna oboljenja Razli¢iti uzroci tokom trudnoce

i porodaja
Sta mozete uciniti u ranom dobu

Slabo napredovanje, zaostajanje Losa ishrana, nedostatak stimulacije
urastu

Invaliditet i kaSnjenje u razvoju  Depresija majke, mentalna bolest
oca, nasilje u porodici, invaliditet,
zanemarivanje

Kongenitalna oboljenja, prenatalna
oboljenja, povrede, mala tezina na
rodenju, nepoznati uzroci



Pogledajte sledecu tabelu i uporedite svoje odgovore sa predlozima

Stanja Uzro¢ni faktori Primeri onoga sto vi kao
patronazna sestra mozete uciniti

Primeri onoga $to mozete uciniti tokom trudnoce

Malai vrlo mala tezina na Losa ishrana, majka pusac Savetovati trudnice o zdravom

rodenju nacinu zivota, ukljucujuci ishranu,
pusenje, izlozenost dimu cigareta,
nedovoljno odmaranje, nele¢ena
oboljenja, infekcije...

Fetalni alkoholni sindrom Konzumiranje alkohola u trudno¢i ~ Savetovati da se alkohol ne
konzumira tokom trudnoce
Anencefalija, hidrocefalus Nedostatak folne kiseline pre Podsticati koriscenje folne kiseline
trudnoce i u prvim nedeljama kod mladih zena, zena koje Zele da
trudnoce ostanu u drugom stanju te tokom

prvih nedelja trudnoce
Primeri onoga sto mozete uciniti nakon rodenja

Prerano rodenje, mala tezinana Vidigoreidruge uzroke Podsticati dojenje i bliski kontakt

rodenju detetove i majcine koze, podrzavati
procese vezivanja i zblizavanja,
pratiti razvoj deteta, po potrebi
povezati porodicu sa dodatnim
uslugama, programi rane
stimulacije/obogacivanja sredinskih
uticaja

Fenilketonurija (PKU) Metaboli¢ki poremecaj Pomoci porodici da postuje
posebnu dijetu propisanu detetu

Kongenitalna oboljenja Razliciti uzroci Podsticati dojenje i bliski kontakt
detetove i majcine koze, podrzavati
procese vezivanja i zblizavanja,
pratiti razvoj deteta, po potrebi
povezati porodicu sa dodatnim
uslugama

© UNICEF/Pirozzi




Primeri onoga $to mozete uciniti u ranom uzrastu deteta

Slabo napredovanje, Losa ishrana, nedostatak

zaostajanje u rastu stimulacije, perinatalna depresija
Invaliditet i kasnjenje Depresija majke, mentalna bolest
urazvoju oca, nasilje u porodici, invaliditet,

zanemarivanje

Kongenitalna oboljenja, prenatalna
oboljenja, povrede, mala tezina na
rodenju, nepoznati uzroci
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Podsticati dojenje, dobru ishranu,
osecajnu i briznu negu, stimulativni
ambijent

Predlagati aktivnosti primerene
za uzrast i stepen razvoja radi
stimulisanja razvoja deteta

Fokusirati se na svakodnevne
aktivnosti i funkcionalne potrebe
deteta

Pratiti postignuca u razvoju
deteta

Uvek pomagati porodici da uziva
u detetu i podrzavati bliskost
izmedu roditelja i deteta

Takode: koristiti instrument za
skrining depresije kod majke,
pomagati savetima i slusanjem,
uputiti porodicu i pomodi joj da
dobije odgovarajuce usluge rane
intervencije, podsticati drustvenu
uklju¢enost

Isto kao gore, uz upudivanje
porodice na specijalizovane usluge
po potrebi.

© UNICEF/Pirozzi



Roditelji koji su ucestvovali u (nasoj) anketi govorili su o osecaju izolovanosti, borbi da se pomire
sa vestima o detetovom invaliditetu, nedostatku vremena za sebe i partnera, problemima u
uskladivanju posla i brige za dete, finansijskim teSkocama, nedostatku podrske i razumevanja
od strane strucnjaka i ire porodice, nedostatku odgovarajucih usluga i borbi za one koje su
dostupne.™

Kao strucna lica od poverenja koja redovno vidaju porodice, vi ste izvor i informacija i podrske. Da biste
bili u stanju da pruzite dobre informacije o uslugama koje su porodicama dostupne u vasoj zajednici,
zemlji ili virtuelno na internetu, bilo bi dobro da napravite spisak onoga $to je dostupno vama i
porodicama sa kojima radite i da znate kako da im pomognete da dodu do dodatnih usluga koje su
im potrebne. ViSe o ovoj temi moZete nadi u Modulu 15 - Rad sa drugim sektorima. Pored informacija,
porodicama ¢e dobro dodi i drugi vidovi vase podrske.

U ovom delu razmotricemo nekoliko uobicajenih problema sa kojima se mozete sresti u radu sa
porodicama koje imaju decu sa invaliditetom ili teSko¢ama u razvoju. Kao $to je navedeno u nedavno
objavljenom UNICEF-ovom izvestaju'® o pruzanju podrske roditeljima koji imaju decu sa invaliditetom
kroz grupe roditelja, roditelji dece koja se tipi¢no razvijaju obi¢no ne razmisljaju o moguéim losim
ishodima. Oni reSavaju probleme u hodu. Roditelj koji ima dete pod rizikom od kadnjenja u razvoju ili
invaliditeta Cesto sti¢e dodatni strah u sadasnjosti, kao i strah za buduénost svog deteta.

a. Odgajanje deteta sa invaliditetom ili teSko¢ama u razvoju

Roditelji koji odgajaju decu sa invaliditetom prolaze kroz roditeljstvo u mnogo gorim okolnostima nego
roditelji dece koja se tipi¢no razvijaju. Te okolnosti su rezultat dodatne nege koja je njihovom detetu
potrebna, kao $to su Cesti odlasci kod specijaliste, ceS¢a hospitalizacija i lekarski pregledi te zahtevna
svakodnevna nega. Tim roditeljima je takode potrebno vise informacija, a uz to oni stalno moraju da
se nose sa Cinjenicom da je njihovo dete drugacije i da je njegova buduénost manje izvesna. Svako
iskustvo roditeljstva je drugacije. Ono se moze opisati kao putovanje sa puno prepreka.

Sa odrastanjem deteta menja se i odrasta i roditeljstvo. Neki su ovo putovanje pokusali da opisu kao put
koji se sastoji od razli¢itih faza prilagodavanja novim Zivotnim okolnostima. Taj proces prilagodavanja
se moze odvijati u cetiri faze (Miller, 1997).6 Te faze mogu slediti jedna drugu; mogu se takode
preklapati, a roditelji se mogu i vracati na ranije faze. To je dinamicki proces, a pojedina¢ne faze
nikada se ne mogu ,potpuno savladati”. Podrska pruzena ovim roditeljima moze znacajno doprineti
psiho-socijalnoj stabilnosti porodice te pomoci porodici da aktivnije u¢estvuje u drustvu i da stvara
stimulativniji ambijent za dete. Prilikom poseta ovim porodicama vazno je da znate da ce roditelji
prolaziti kroz te faze kako biste im pruzili potrebno razumevanje i podrsku.

14 Survey of more than 2'000parents reported by Contact a Family for families with disabled children (2013). Relationships
and caring for a disabled child. http://www.cafamily.org.uk/media/669849/relationshipscurrent_updated may 2013.pdf

15 UNICEF (2014). Growing up Together Plus - Parenting in the best interests of the Child and Support to Parents of the
Youngest Children with Disabilities.

16 http://www.parentcompanion.org/article/the-4-stages-of-adaptation-stage-1-surviving
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Prva faza pocinje kada roditelj shvati da je razvoj deteta ugrozen, tj. da dete ima invaliditet ili teSkoce
u razvoju. Ovu fazu karakterise borba roditelja da ,,prezive”. Taj trenutak cesto ostaje duboko urezan
u secanje roditelja. Celu prvu fazu prilagodavanja karakteriSe snazan osecaj bespomocnosti i gubitka
kontrole nad sopstvenim zivotom. Svaki roditelj na svoj nacin prolazi kroz proces ,prezivljavanja”, pa je
i trajanje tog perioda individualno. Medutim, proces je laksi ako roditelji imaju pristup informacijama
na osnovu kojih mogu zakljuciti da njihova osec¢anja predstavljaju prirodnu i zdravu reakciju na ono
$to se dogodilo. Ono $to patronazne sestre mogu da ucine jeste da na blag nacin podsete roditelje
da moraju voditi racuna i o sebi. Kod roditelja postoji vrlo jaka tendencija da potpuno zanemare sebe
i svoje potrebe, kao i potrebe drugih ¢lanova porodice, te da sve podrede onome $to oni vide kao
potrebe deteta.

Drugafaza pocinje kada roditelji shvate i prihvate ¢injenicu da ¢e Zivot biti drugaciji nego Sto su planirali.
U sredistu ove faze je ,traganje”, i to na dva nivoa. ,Spoljasnje traganje” pocinje sa utvrdivanjem
dijagnoze deteta i traganjem za intervencijama. U ovoj fazi roditelji postaju vrlo aktivni u trazenju
pomoci. Ako su prepusteni sami sebi, ovaj period moze biti vrlo iscrpljujuci, i finansijski i mentalno. Vase
profesionalno iskustvo i ono $to ste naucili u Modulu 15 - Rad sa drugim sektorima moze vam biti od
koristi u pruzanju podrske porodicama u ovoj fazi u vidu pronalazenja lakseg ili kraceg puta do procene
razvoja, usluga i podrske.

LUnutrasnje traganje” roditelja moze biti obeleZeno pitanjima Kako ce invaliditet deteta uticati na moj
Zivot i moje odnose sa drugima? i Kako ce to da utice na moju drugu decu? Tako pocinje traganje za novim
identitetom koji ¢e ukljucivatiiidentitet roditelja deteta sa invaliditetom. Ovo je tezak period jer roditelji
tokom tog unutradnjeg traganja postavljaju sebi niz pitanja na koja ¢esto ne nalaze odmah odgovore.
Oni mogu postati depresivni i teskobni, a kod njih se mozZe razviti i osecaj da su nesposobni kao roditelji.

U traganju i borbi da pronadu odgovore, veliki broj roditelja prolazi kroz proces ogromnog li¢nog rasta.
Vremenom uspevaju da ujedine svoje unutrasnje i spoljasnje traganje. Takvi roditelji mogu da postanu
katalizatori promene u cilju unapredenja drustvene brige za decu sa invaliditetom. Uvideli su da na
neka pitanja nema lakih odgovora, da je Zivot sloZen i da je nepredvidivost njegov sastavni deo. Takode
je verovatno da su uvideli da nauka i tehnologija stalno napreduju i otvaraju nove moguénosti njihovoj
deci. Traganje nikada ne prestaje u potpunosti, stalno se dodaju nove dimenzije u uvide roditelja i daju
im novu energiju i nadu.

Treca faza u procesu prilagodavanja zove se ,dolaZenje stvari na svoje”. Intenzitet spoljasnjeg
traganja za razlicitim vidovima pomodi slabi, Zivot porodice se stabilizuje, a dete je verovatno uklju¢eno
u neki program podrske, pohada obdaniste ili skolu. Tokom ove faze roditelji uvidaju da su stekli nove
vestine i nove uvide i da mnogo stvari gledaju na novi nacin. Oni imaju vise samopouzdanja, asertivniji
su i znaju kako da se postave prema problemima i da ih resavaju.

Cetvrta faza podrazumeva ,razdvajanje”. Razdvajanje je normalan proces i ne de3ava se preko nodi.
Ono pocinje rodenjem i odvija se svakodnevno malim koracima. U slu¢aju dece sa invaliditetom ovaj
proces moze biti nesto drugacdiji ili sporiji. Roditelji ulazu posebne napore kako bi deci pomogli da
postanu nezavisna i omogudili im da se brinu o sebi. Razdvajanje obi¢no karakterisu iste one emocije
koje su roditelji iskusili tokom prihvatanja detetovog invaliditeta. Odluka o razdvajanju podrazumeva
intenzivnije unutrasnje i spoljasnje preispitivanje onoga $to je uradeno ili propusteno da se uradi. Krajnji
rezultat je, prema istrazivanjima i iskustvu N. Millera, novo ,dolaZenje stvari na svoje” i povezivanje sa
zivotom deteta na novi nacin.

Patronazne sestre mogu odigrati znacajnu ulogu u pruzanju podrske roditeljima posto su u prilici da
roditeljima pruze podrsku u procesu prihvatanja ¢injenice da je njihovo dete drugacije. Osnazivanje
roditelja uti¢e na razvijanje samopouzdanja i vestina reSavanja problema. Medutim, osnazZivanje je
moguce samo ako se izmedu roditelja i patronazne sestre ostvari odnos partnerstva. Partnerski pristup
roditeljima podrazumeva da roditelji u¢estvuju u donosenju odluka i da se njihovo misljenje vrednuje i
ceni s obzirom na to da su oni ti stru¢njaci koji najbolje poznaju svoje dete.
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b. Osecanja roditelja i ¢lanova porodice

Odnosi izmedu ¢lanova porodice igraju ogromnu ulogu u tome kako ¢e se ¢lanovi porodice i porodica
u celini nositi sa dodatnim zahtevima koje namece odgajanje deteta sa invaliditetom ili teSko¢ama u
razvoju. Ti odnosi ¢e se verovatno vremenom menjati. Kao stru¢no lice od poverenja verovatno cete
primetiti kada porodici bude potrebna dodatna pomo¢ ili ¢e vam ¢lanovi porodice to sami reci.

Ovo su neke Ceste reakcije roditelja.

Osecanja roditelja - tuga, krivica i okrivljavanje Sta mozete udiniti
Kada se dete rodi sa nekim genetskim oboljenjem ili Porodice se na razlic¢ite nacine nose sa ovom
pre vremena, roditelji i porodice uglavnom prolaze situacijom. Vi mozete da:

kroz proces tugovanja. Oc¢ekivani radosni dogadaj
rodenja zdravog deteta nije se desio. Pored toga,
novorodencetu ili malom detetu moze biti neophodna
medicinska pomo¢ i posebna paznja, $to dodatno
fizicki i finansijski iscrpljuje porodicu. Okrivljavanje
sebe ili partnera za ono 3to se desilo, depresija i
gubitak nade mogu roditeljima otezati noenje sa
problemima deteta i ostvarivanje bliskosti koja uliva
sigurnost. Neke porodice se sa tim nose usmeravajuci
svu energiju na dete; neki roditelji uporno rade, pa i
na silu insistiraju na ostvarivanju napretka u razvoju,
ponekad ¢ak na ustrb ostale dece ili drugog roditelja.

razumete da roditelji tuguju za gubitkom
,zdravog deteta” koje nikada nije rodenoidaim je
potrebno odredeno vreme da se prilagode;
budete tu da saslusate, prihvatite osecanja
porodice i pruzite podrsku;

povezete porodice sa resursima, uklju¢ujudi druge
porodice i grupe za podrsku roditeljima;
pomognete porodici da se fokusira na jace strane
i potencijale deteta, da uZziva u interakciji i igri

i da da se raduje uspesima i postignuc¢ima u
detetovom razvoju;

pruzite ta¢ne informacije;

povezete porodicu sa uslugama i, po potrebi,
pomognete porodici da do njih dode;

sluZite kao dobar primer kroz sopstvenu
interakciju sa svim ¢lanovima porodice;
zagovarate usluge koje su potrebne porodicama
sa kojima radite.

Osecanja brace i sestara Sta mozete udiniti

Porodi¢ni Zivot je ¢esto usmeren na potrebe deteta Vi mozete da:
sa invaliditetom ili teSko¢ama u razvoju. Braca i sestre
dece sa teskocama u razvoju Cesto se suocavaju sa
slede¢im problemima:*

vodite racuna o dobrobiti i potrebama cele
porodice tokom poseta i interakcije;
razgovarate sa roditeljima o nekim uobicajenim

ogranic¢eno vreme i paznja koje im roditelj/roditelji problemima sa kojima se deca koja Zive sa bratom
posvecuju; ili sestrom sa tesko¢ama u razvoju mogu suocavati;
obaveza da ucestvuju u svakodnevnoj brizi o razumete da osecanja brace/sestara nisu trajna,
bratu/sestri; nego se menjanju vremenom i kako se svako dete
osecaj krivice (krivica zato $to nisu hendikepirani, razvija;

osecaj krivice zato Sto su ljuti na brata/sestruiili dajete primere pozitivnih i iskrenih interakcija sa
ljubomorni zbog paznje koja mu se poklanja, pokusaj bracom/sestrama;

da utese roditelje tako $to ¢e biti savrseni i sl.); trazite od brace/sestara da ucestvuju u

briga oko dovodenja prijatelja kudi; razgovorima tokom vasih poseta i kazu Sta misle;
stresne situacije kod kuce; ukljucite bracu/sestre u aktivnosti porodice, ali i
ogranicenja porodicnih aktivnosti kod kuce i u da prepoznate njihovo pravo da ne ucestvuju u
javnosti; aktivnostima;

osecaj stida zbog brata/sestre u javnosti; upoznate stariju bracu/sestre sa resursima na
zadirkivanje ili maltretiranje od strane drugih zbog internetu.

brata/sestre;

preterano zastitnicki stav prema bratu/sestri;
briga za budu¢nost i zbog sopstvene dugoroc¢ne
odgovornosti.

*  Contact a Family (2013). Siblings.

29



c. Procenai dijagnostikovanje teskoc¢a kod deteta  Sta mozete u¢initi

Postoje hiljade oboljenja, od kojih su neka veoma Vi mozete da:
retka. To znaci da neka deca nikada ne dobiju
dijagnozu ili je dobiju tek nakon dugog puta i pregleda
kod razlicitih specijalista. Sa ranom intervencijom
treba zapoceti pre uspostavljanja dijagnoze, a deci i
porodicama je podrska potrebna odmah ¢im se utvrdi
da postoji odredeni problem sa razvojem. Porodice
mogu razli¢ito reagovati na kona¢nu dijagnozu. Neke
porodice posvecuju vreme, energiju i resurse u potrazi
za uzrokom, dok se druge radije usmeravaju na to kako
ce se nositi sa konkretnim tesko¢ama koje dete ima.

pomognete porodicama koje pokusavaju da
dobiju dijagnozu tako Sto ¢ete ih uputiti na
formalnu procenu;

pomognete porodicama da shvate da dijagnoza
ne odreduje nuzno nacin na koji ¢e se njihovo dete
razvijati, jer razvoj moze da zavisi od mesavine
uticaja samog oboljenja, porodice i podrske
sredine;

budete upoznati sa lokacijama, organizacijama

i stru¢njacima koji ucestvuju u proceni i ranoj
intervenciji;

budete upoznatii sa drugim izvorima informacija
koji bi porodici mogli biti korisni;

imate na umu da porodica moze biti podlozna
pojedincima koji daju lazna obecanja i nadu;
ostavite dovoljno vremena i prostora da sa
saosecanjem saslusate porodicu.

d. Izolacija i usamljenost porodice Sta mozete udiniti

Porodice mogu postati preokupirane problemom Vi mozete da:
deteta i izazovima svakodnevnog Zivota. Porodicama
je Cesto od pomoci ako stupe u kontakt sa drugim
porodicama koje imaju slicne probleme i tako steknu
uvid da te porodice bolje razumeju kroz $ta prolaze i
predstavljaju dobar izvor podrske. U vrlo ranim fazama
roditelji mozda nece biti spremni da se povezuju sa
drugima. Dajte im vremena. Nemojte pretpostaviti da,
ako su jednom odbili, nece biti spremni da razmisle o
toj mogucnosti kasnije.

budete upoznati sa grupama podrske i
udruzenjima koja postoje u vasoj oblasti (zemlji);
razmenjujte informacije sa kolegama o
porodicama koje su spremne da se povezu sa
drugim porodicama u sli¢noj situaciji;

budete upoznati sa grupama podrske roditeljima

i porodicama za odredene tipove invaliditeta

i problema, koje deluju preko interneta i da
pomognete porodicama koje su zainteresovane za
takve kontakte;

pomognete porodicama da osnuju grupu podrske.

U nastavku tekstu daju se adrese dve internet stranice na kojima je naveden veliki broj
Cestih i retkih oboljenja. Za svako od tih oboljenja takode mozete nadi informacije o
dodatnim internet stranicama sa detaljnijim informacijama, udruzenjima roditelja, kao i
multimedijalne materijale.

http:/www.cafamily.org.uk/medical-information/conditions/

http://www.cdc.gov/ncbddd/socialmedia/index.html

Organizacija Kontaktirajte porodicu (Contact a Family) iz Velike Britanije pripremila je niz prikladno
napisanih brosura za roditelje, koje vam mogu biti korisne u radu:

Odnosi i briga za dete sa invaliditetom (Relationships and caring for a disabled child)
http://www.cafamily.org.uk/media/669849/relationshipscurrent updated may 2013.pdf

O zivljenju bez dijagnoze (About living without a diagnosis)
http://www.cafamily.org.uk/media/737817/about _diagnosis living without a diagnosis 24 july 2014
kb.pdf

O braciisestrama (On siblings)
http://www.cafamily.org.uk/media/629582/siblingscurrentlastupdatedjani3 low res for web.pdf
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Postoje noviji pristupi, sa konkretnim potencijalom da pomognu porodicama sa kojima radite, i vi ih
mozZete uvoditi i podrzavati u svom domu zdravlja, odnosno mozete iskoristiti neke koncepte u svom
radu i saradnji sa drugim sektorima. Dva pristupa posebno vredi razmotriti.

a. Pristup zasnovan na rutinskim aktivnostima

Ranije su specijalisti za intervenciju cesto radili sami sa detetom na razvijanju odredenih vestina koje
oni odrede kao prioritet. Medutim, porodicama je cesto potrebna podrska u vezi sa svakodnevnim
aktivnostima, na primer, da dete nauci da pokaze da Zeli u toalet ili da trazi vode ili da kontroliSe napade
besa odnosno stereotipno ponasanje na javnim mestima. U okviru pristupa zasnovanog na rutinskim
aktivnostima specijalista dolazi u ku¢u porodice ili sa porodicom ide naizlete pa sa porodicom i detetom
radi na prioritetnim ponasanjima u prirodnom okruzenju. U nastavku slede linkovi za tri video klipa u
kojima se detaljnije objasnjava ovaj pristup.

https://www.youtube.com/watch?v=0pxGC6GOHMY

Ovo je prvi od tri kratka filma u kojima stru¢njaci za pruzanje usluga rane intervencije govore o
svojim iskustvima u vezi sa pruzanjem podrske i usluga na osnovu pristupa zasnovanog na rutinskim
aktivnostima. U prvom delu prikazana je zena koja je vec iskusna u pruzanju usluga intervencija i koja
govori o svom putu od klini¢kog pristupa do pristupa koji se fokusira na rutinske aktivnosti porodice
kao kontekstu delotvorne rane intervencije.

https://www.youtube.com/watch?v=sL. WOCu3Ptg

Drugi deo prikazuje tri osobe koje rade na pruzanju usluga rane intervencije i koje razgovaraju
i demonstriraju kako intervencija izgleda kada se odvija u saradnji sa porodicama u toku njihove
svakodnevne rutine i aktivnosti.

https:/www.youtube.com/watch?v=jA610f9A298

Treci deo prikazuje tri osobe koje rade na pruzanju usluga rane intervencije i koje govore o tome kako
su unapredivale svoju praksu ka delotvornijem pristupu intervencijama zasnovanom na rutinskim
aktivnostima. Kao patronazne sestre, vi niste obuceni za rane intervencije, ali je vazno da razumete
znacaj pristupa zasnovanog na rutinskim aktivnostima.

b. Okupljanje oko deteta (TAC - Team around the Child)

Da bi se izbeglo rasplinjavanje na ogroman broj usluga koje se nude deci sa teSko¢ama u razvoju i
njihovim porodicama, u okviru ovog pristupa se pruzanje usluga organizuje na slede¢im principima:’

dete se tretira kao kompletna osoba i sve oblasti razvoja se zajednicki stimulisu;

podrska i tretmani se pruZaju porodici kao celini;

roditelji su ravnopravni élanovi TAC tima / tima za intervencije;

edukacija i terapija su spojene u jedan sveobuhvatan pristup;

postoji samo jedan plan pruZanja podrske detetu i porodici, u koji je uklju¢eno vise ustanova.

Na primer, oStecenje govora Ce uticati na drustvene vestine, a kognitivne vestine mogu zaostajati posto
dete nije u stanju da se izraZzava i uci. Zato logoped mora raditi na sve tri oblasti razvoja ili vise ¢lanova
tima mora raditi zajedno.

17 http://www.teamaroundthechild.com/tacmodel/the-tac-approach.html
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Vise informacija o ovom pristupu mozete pronaci na adresi

http://www.teamaroundthechild.com/allnews/developmentsintreatment/1406-tac-for-
the-21st-century-a-unifying-theory-about-children-who-have-a-multifaceted-condition-
an-essay-by-peter-limbrick.html.

Pitanje za razmisljanje i diskusiju

Kako u predloge koje dajete roditeljima o podsticanju ranog razvoja deteta mozete
ukljuciti pristup zasnovan na rutinskim aktivnostima?

Procitajte opis tri slucaja koji se daje u nastavku. Kao patronazna sestra, kako mozete
pruziti podrsku tim porodicama? Koje biste druge usluge ili organizacije mogli ukljuciti
u pruzanje podrske tim porodicama?

Studija slucaja 1

Pri susretu sa mladom majkom, koja je tinejdzerka, primecujete da je sama u sobi. Njena
beba rodena je mesec dana ranije i pustena je iz bolnice pre dva dana. Baka je uzela
slobodne dane na poslu kako bi pomogla ¢erki i brine se o detetu, ali ¢e uskoro morati da
se vrati na posao. Maj¢in momak zivi u istoj zgradi, ali su vam rekli da se boji malih beba.

Studija slucaja 2

Pri upoznavanju sa novom porodicom majka vam je poverila da ona i njena deca
svakodnevno trpe verbalno zlostavljanje od njenog muza. Ona je odlucila da ostavi muza
i razvede se od njega nakon Sto je fizi¢ki zlostavljao nju i njenog dvogodisnjeg sina. Pre
ocevog zlostavljanja, Marko je malo govorio, a posle razvoda je potpuno prestao da
govori. Postao je agresivan prema maijci, sestri i baki kada ne dobije ono $to Zeli.

Studija slucaja 3

Majka 13-mesec¢nog sina vam je ispricala sledece:

+Posle normalne trudnoce i porodaja i predivnih prvih par meseci poceli su nasi problemi
koji i dalje traju. Na$ sin nije napredovao; nije mogao drzati glavu uspravno i bio je vrlo
slab. To me je jako potreslo i bila sam vrlo zabrinuta. Kada je imao tri meseca, pedijatar
nas je, na nase insistiranje, uputio na pedijatrijskog neurologa, koji je postavio dijagnozu.

I3li smo na fizioterapiju i neke obuke. Muz i ja smo se smenjivali u radu sa sinom, a
angazovali smo i privatnog fizioterapeuta. Rekli su nam da samo od nas zavisi kako ¢e se
dete razvijati. Nasi roditelji su takode davali savete i kritikovali nas. Poceli smo da ose¢amo
sve vecu krivicu, a nesuglasice oko toga $ta bi trebalo da radimo su postale sve ucestalije.
Takode smo se udaljili od prijatelja kako bismo izbegli neprijatna pitanja i savete za koje
oni misle da treba da nam daju.

Osim toga, strasno mi je da to kazem, ali mislim da nase dete nije uopste zainteresovano
za ono $to se oko njega desava. Mi vredno veZbamo sa njim, ali on jedva da puzi i ne
oporavlja se. Pitam se gde smo pogresili. Kada negde idemo, nosimo ga kako niko ne
bi primetio da on jo$ uvek ne moze ni da stoji. Kada vidim druge roditelje koji nemaju
problema sa decom i ¢ija deca lepo napreduju, ljuta sam i zavidim im.
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Predlozi za diskusiju

Slucaj 1. U ovom slucaju ne bi bilo lo3e da se fokusirate na prevenciju i smanjenje rizika:

Procenite rizik (prevremeno rodeno dete i neudata mlada majka i sl.).

Identifikujte prilike za podrsku (baka radi, ali je spremna da pomogne, mladi otac u
istoj zgradi, vasa prva poseta je usledila ubrzo nakon otpustanja tako da mozete da
pruzite neophodnu podrsku).

Proucite bitne informacije (module o privrzenosti i kako je podsticati, nacinima
angazovanja oCeva, pracenje razvoja deteta itd.).

Planirajte pruzanje naprednijih usluga u cilju smanjenja rizika.

Slucaj 2 i 3. Ove porodice imaju velike potrebe i necete biti u stanju da ih sami ispunite.

Potrebno je raditi sa celom porodicom. Briga o dobrobiti ostalih ¢lanova porodice je
klju¢na za nastavak pruzanja usluga intervencije detetu.

U oba slucaja moracete da saradujete sa drugim sluzbama (vidi modul o radu sa
drugim sektorima) i da obezbedite da obe porodice dobiju intenzivne usluge.
U slucaju 2 moze biti neophodna podrska mentalnom zdravlju za sve ¢lanove
porodice. U slu¢aju 3 moze biti neophodno da se (timski) obavi procena stepena
intenziteta vezbi koje sami roditelji sprovode. Koji je intenzitet vezbanja primeren?
Ima li i drugih osoba koje bi mogle da rade te vezbe sa detetom? Koliko paznje treba
posvetiti dobrobiti roditelja? Da li bi im koristilo upoznavanje sa drugim porodicama?

Kao $to smo ranije pomenuli, ovim porodicama su potrebni vasa posebna podrska i
saosecanje. Vi na kraju posete mozete zatvoriti vrata. Oni, s druge strane, mozda Zive
Zivotom koji je veoma drugaciji od onoga $to su ocekivali. Vi moZete doprineti njihovoj

izdrzljivosti i dobrobiti.

Da biste kompletirali ovu celinu, pogledajte Modul 13 - Pracenje i skrining razvoja.

Na YouTube kanalu UNICEF-a mogu se na¢i video materijali
kao podrska patronaznoj sestri u radu sa porodicom:

https://www.youtube.com/watch?v=I18lhWzmL1zo&t=71s
https://www.youtube.com/watch?v=8JyZXYVPeb0
https://www.youtube.com/watch?v=vd7z-79f4HA
https:/www.youtube.com/watch?v=HIAvu4LCSuY
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http:/www.iidc.indiana.edu/cedir/kidsweb/famous.html
http://hcdg.org/famous.htm
http://www.huffingtonpost.com/2013/10/22/famous-people-with-disabilities n 4142930.html

Kris Berk je najpoznatiji po ulozi Korkija, koju je Cetiri godine igrao u televizijskoj seriji
Zivot ide dalje (Life Goes On) i postao jedna od najomiljenijih li¢nosti u Americi. Kroz
svoj rad on je uspeo da promeni nacin na koji ljude sa invaliditetom dozivljavaju u
Americi. Od dana kada je Kris izgovorio prvu re¢ postalo je ocigledno da se radi o
izvanrednoj osobi sa mnogobrojnim talentima.

Kris Berk je prva osoba sa Daunovim sindromom koja je glumila u televizijskoj seriji
koja se prikazivala nedeljno. On je trenutno ambasador Nacionalnog udruZenja osoba
sa Daunovim sindromom (NDSS). Na putu ostvarivanja svog sna da postane glumac
Kris je imao veru u svoje sposobnosti i hrabrost da se suoci sa predrasudama.

Danas Kris putuje po celoj zemlji i drzi inspirativne govore razli¢itim grupama dece,
ucenika, roditelja i stru¢njaka. Pored toga $to radi kao glavni urednik NDSS-ovog
Casopisa za tinejdzere i mlade sa Daunovim sindromom, on pise i kolumnu i odgovara
na pisma u redovnoj rubrici Casopisa za pitanja Citalaca.

DZeri Dzuel je glumica i komicarka, a rodena je sa cerebralnom paralizom. Najpoznatija
je po svojim ulogama u serijama Facts of Life i Deadwood u produkciji HBO-a. Dobitnica
je nagrade Victory Nacionalne bolnice za rehabilitaciju za 2006. godinu i takode drzi
motivacione govore. Posetite njenu stranicu na adresi www.gerijewell.com

Icak Perlman je zapoceo muzi¢ku karijeru na Muzickoj akademiji u Tel Avivu. U
13. godini, 1958, on je pobedio na izraelskom takmicenju za talente. Ta pobeda je
Perlmanu omogucila da otputuje u Sjedinjene Americke Drzave, gde je odrzao turneju
i pojavljivao se na televiziji. Nakon toga ostaje u Sjedinjenim Drzavama i nastavlja
Skolovanje na Akademiji Dzulijard u Njujorku. Perlman je 1964. pobedio na takmicenju
mladih muzi¢ara poznatom kao Takmicenje Leventritt. Pobeda na ovom takmicenju je
mladom Perlmanu otvorila vrata da kao violinista nastupa u celom svetu... Icak, sada
cenjeni violinista, nastupao je sa svim velikim orkestrima, na solistickim koncertima i
festivalima Sirom sveta.

Roden 1945. godine u Tel Avivu, u Izraelu, Icak Perlman je sa 4 godine oboleo od decje
paralize, koja mu je trajno paralizovala noge. Svira u sede¢em poloZaju i krece se
pomocu $taka. Icak je poznati zastupnik osoba sa invaliditetom i aktivho promovise
zakone koji olak3avaju pristup zgradama i prevozu.
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Stiven Hoking je ve¢ sa osam godina znao $ta Zeli da bude u Zivotu. Nije Zeleo da studira
medicinu, kako su se njegovi roditelji nadali. Umesto toga, Hoking je odlucio da bude
naucnik i izabrao je fiziku. Bio je zainteresovan za proucavanje svemira. Studirao je na
univerzitetu Oksford u Engleskoj. Doktorirao je 1966. godine na univerzitetu Kembridz.
U 35. godini Hoking je bio prvi profesor gravitacione fizike na Kembridzu i stekao je
titulu lukasijanskog profesora matematike (Lucasian Professor of Mathematics).

Stiven Hoking je takode objavio knjigu pod naslovom Kratka istorija vremena: Od
velikog praska do crnih rupa. U toj knjizi Hoking pokusava da svoje mnogobrojne fizicke
i matematicke ideje i proracune objasni bez koris¢enja matematike. Knjiga je postala
bestseler, a po njoj je snimljeni film.

Kada je Stiven Hoking imao 21 godinu, dijagnostikovana mu je amiotrofi¢na lateralna
skleroza (ALS), takode poznata kao Gerigova bolest. To oboljenje napada nerve koji
kontrolisu voljne pokrete tela. Ono uti¢e na hodanje, govor, disanje, gutanje itd.
U vreme kada mu je ovo oboljenje dijagnostikovano, doktori su Hokingu davali dve
godine Zivota. Hoking je dokazao da to nije tacno, i uprkos tome sto se nije mogao
pomerati i $to je imao teskoce sa drzanjem glave u uspravnom polozaju, nije dopustio
da ga to zaustavi. Koristio je poseban ra¢unar koji je prikazivao tekst koji je kucao, sa
elektronskim glasom koji je izgovarao ono $to on otkuca. Ziveo je 76 godina.

Jedan od najobozavanijih Zivih pevaca danasnjice, Stivi Vonder je muzicar, pevac
i tekstopisac koji je roden slep. Roden je Sest nedelja pre vremena. Krvni sudovi sa
zadnje strane ociju jo$ nisu bili presli napred, $to je sprecilo njihov rast i izazvalo slepilo.

Smatran ¢udom od deteta, Stivi je sa 11 godina potpisao svoj prvi ugovor za plocu,
koju objavljuje produkcija Motown Tamla, i od tada nastupa. U toku svoje neverovatno
uspesne muzicke karijere, Stivi je snimio preko 30 hitova koji su se nalazili na ameri¢koj
listi deset najpopularnijih pesama, uklju¢ujuci singlove ,Superstition”, ,Sir Duke” i
| Just Called to Say | Love You".
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Pruzajuci podrsku porodicama koje imaju posebne potrebe, otkricete da se na internetu moze nadi
mnogo informacija. Na internet stranicama porodice mogu naci informacije o oboljenju, eventualnim
intervencijama, uslugama, instrumentima, kao i emocionalnu podriku, pa ¢ak i prijateljstva. Naravno,
vrlo je vazno da se koriste priznate internet strane, a ne one koje mozda daju lazne nade i netacne
informacije.

Opste internet stranice

Te internet stranice mogu da vas odvedu do drugih stranica sa informacijama i resursima za specifi¢na
oboljenja.

Velika Britanija: http://www.cafamily.org.uk/medical-information/conditions/

Stranice za specifi¢na oboljenja

Poremecaji iz fetalnog alkoholnog spektra: http://www.fasdtrust.co.uk/cpl.php

Poremecdaji iz spektra autizma - resursi na bosanskom, ruskom, srpskom, rumunskom itd.:

http://www.autismspeaks.org/family-services/non-english-resources

http://www.firstsigns.org/concerns/flags.htm

Ova stranica predstavlja drustvenu mrezu roditelja, sa posebnim fokusom na autizam:

http:/www.theparent.net/index.asp

Urodeni defekti i teSkoce u razvoju: http://www.cdc.gov/ncbddd/socialmedia/index.html

Internet stranice za bracu/sestre

Sibs je jedina dobrotvorna organizacija u Velikoj Britaniji koja zastupa potrebe brace/sestara osoba
sa invaliditetom. Braca i sestre tokom celog zivota imaju potrebu za informacijama, ¢esto se osecaju
drustveno i emocionalno izolovanim i moraju da se nose sa teskim situacijama.

www.sibs.org.uk
http://www.siblingsupport.org/about/about-the-sibling-support-project

Patronazne sestre mogu takode koristiti Stampane i video materijale sa sajta i YouTube kanala UNICEF-a:

https:/www.unicef.org/serbia/materijali

https:/www.youtube.com/channel/UCQYrR9INUnproCeOvkQ89vaw/videos
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