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· OdnstupanjaOdstupanja i teškoće u razvoju uobičajeni su svugdje u svijetu. To znači da ćete se prilikom posjeta obiteljima s kojima radite vjerojatno susretati s djecom s odstupanjem i/ili teškoćama u razvoju. 

· Kod novorođenčadi ili male djece s odstupanjem ili teškoćama u razvoju, pružanje pomoći u ranim danima ili godinama isto je tako važno, ako ne i važnije, za ostvarivanje njihovog punog potencijala. Kao stručne osobe od povjerenja, vi imate ključnu ulogu da pomognete obitelji i djetetu, saslušate njihove strahove vezane za razvoj djeteta, uputite ih na odgovarajuće usluge, pomognete im u korištenju tih usluga i promovirate punu društvenu uključenost djeteta i obitelji u zajednici.       

· U nekim slučajevima posjećivat ćete obitelji s malom djecom čiji roditelji već znaju da njihova djeca imaju određene teškoće u razvoju ili odstupanje u razvoju, dok ćete u drugim situacijama vi biti prvi koji će, tijekom posjeta, primijetiti da postoji neki problem. Razumijevanje uzroka odstupanja ili teškoća u razvoju i značaja rane identifikacije i intervencije pomoći će vam u pružanju pomoći obiteljima i njihovoj djeci.        

· Jedan značajan dio vaše uloge u kućnim posjetima sa zdravstvenog aspekta jest da pridonesete prevenciji odstupanja i/ili teškoća u razvoju, kao i optimalnom razvoju novorođenčadi i male djece koja imaju odstupanja i/ili teškoće u razvoju. Djeca s odstupanjem i/ili teškoćama u razvoju kojima se pruži dodatna pažnja i podrška imaju više šanse ostvariti svoj puni potencijal.                    

· Promatrajući dijete, slušajući pitanja koja muče roditelje, koristeći svoje znanje o tipičnom razvoju djeteta i oslanjajući se na svoje profesionalno iskustvo, vi ćete možda biti prva stručna osoba koja će otkriti da dijete eventualno kasni u razvoju ili ima određene teškoće u svakodnevnom funkcioniranju i razvoju. 

· Svoja zapažanja biste trebali podijeliti s roditeljima na suosjećajan način. Važno je da roditelje potaknete da traže i prihvaćaju stručnu pomoć kako bi osigurali poticajan i inkluzivan ambijent koji ispunjava djetetove posebne potrebe za razvoj.               

· Vi imate vrlo značajnu ulogu u pomaganju roditeljima da prihvate stvarnost, nose se s osjećajem krivnje i neadekvatnosti, kao i u njihovom osnaživanju da uživaju u interakcijama s svojim djetetom. 
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Na kraju ovog modula:         
· Upoznat ćete se s nekim od uzroka odstupanja i teškoća u razvoju od začeća, pa kroz razdoblje ranog djetinjstva. 

· Razumjet ćete doprinos koji vi možete dati u prevenciji, ranoj identifikaciji i intervenciji kod djece s odstupanjem i/ili teškoćama u razvoju.                 

· Upoznat ćete se s uobičajenim problemima s kojima se suočavaju obitelji koje imaju djecu s odstupanjem i/ ili teškoćama u razvoju. 

· Naučit ćete kako da toj grupi obitelji i djece pružite podršku koja im je potrebna.

· Znat ćete kako koristiti resurse koji su na raspolaganju vama i obitelji i razumjet ćete značaj suradnje s drugim stručnim osobama u pružanju podrške djeci s teškoćama u razvoju i njihovim obiteljima. 

· Bit ćete svjesni svojih osjećaja i načina na koji doživljavate djecu s teškoćama u razvoju i njihove obitelji i analizirati ih.         


· 
I. [bookmark: _Toc464118633]UVOD     
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Pitanja za razmišljanje i raspravu   
a. Pogledajte slike četiri osobe s invaliditetom. Kakva bi očekivanja društvo imalo od ovih pojedinaca? Mogu li pojedinci s takvim invaliditetom dati značajan doprinos društvu?             
[image: http://www.iidc.indiana.edu/cedir/kidsweb/burke.jpg] Osoba A rođena je s Downovim sindromom. 



[image: http://www.iidc.indiana.edu/cedir/kidsweb/jewell.jpg] Osoba B rođena je s cerebralnom paralizom.


[image: http://hcdg.org/pix/Stephen.Hawkings.jpg]
 Osobi C dijagnosticirana je amiotrofična lateralna skleroza (ALS) u dobi od 21. godine.



[image: http://upload.wikimedia.org/wikipedia/commons/thumb/c/cb/Ed_Sullivan_-_Itzhak_Perlman_1958.jpg/640px-Ed_Sullivan_-_Itzhak_Perlman_1958.jpg]Osoba D oboljela je od dječje paralize u dobi od četiri godine.


  	Comment by Marina: Ovdje fali stevie Wonder, na kraju kad se razotkriva tko su ovi ljudi ga ima
[image: ]Više o ovim osobama i još nekoliko drugih osoba s invaliditetom možete saznati u Informativnom listu 1. Njihove priče nas podsjećaju da dijagnoza ne definira način na koji osoba funkcionira u svakodnevnom životu. Velik broj djece daleko će nadmašiti naša očekivanja ako im se pruži neophodna ljubav i podrška i dopusti da ostvare svoj stvarni potencijal.            
b. Poznajete li ili ste čuli za osobe u vašoj zemlji i zajednici koje su prevladale okolnosti koje se smatraju 'hendikepirajućim' i postigle više nego što su ljudi oko njih očekivali? Kako su to uspjeli? Kakva je po vašem mišljenju bila uloga njihovih obitelji i stručnih osoba koje su im pružale podršku? 

c. Vaša uloga kao stručnih osoba zaduženih za kućne posjete je teška, ali dugoročno daje značajan doprinos obiteljima s kojima radite i društvu. Ako već dulje radite, razmislite kako su vaši savjeti i podrška eventualno pridonijeli u sprječavanju teškoća ili odstupanja u razvoju? Je li bilo situacija kad ste pomogli u unapređenju interakcije između roditelja i djece ili u unapređenju okruženja s ciljem postizanja boljih razvojnih rezultata? Ako još uvijek nemate dovoljno iskustva, koje su to situacije u kojima biste mogli pridonijeti boljem ishodu? 
Prije nego saznamo više o odstupanjima i teškoćama u razvoju, kao i o vašoj ulozi u prevenciji i pružanju podrške obiteljima, važno je imati na umu da svi imamo sposobnosti/prednosti i mane. Većina nas je naučila koristiti svoje prednosti kako bi kompenzirala područja u kojima se osjećamo ograničenije. Kao što je ilustrirano u vježbi 1, neki pojedinci sa značajnim teškoćama uspijevaju napredovati zahvaljujući velikoj podršci svoje obitelji i stručnih osoba kao što ste vi. 
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[image: ]U skladu s definicijom SZO-a i UNICEF-a (2012.), „invaliditet se[footnoteRef:1] može promatrati na tri razine:       [1:  Termin invaliditet se koristi za odrasle osobe, a za djecu koristimo termin „djeca s teškoćama u razvoju“. Kao širi pojam „djeca s teškoćama u razvoju“  trebao bi obuhvatiti svu djecu s ograničenjima u funkcioniranju i razvoju do svog punog potencijala“ (SZO, 2012, str. 2). To može biti uslijed invaliditeta, socijalne deprivacije ili drugih uvjeta.      ] 

· Oštećenje tjelesne funkcije ili strukture, kao što je katarakta koja onemogućuje prolazak svjetlosti i opažanje forme, oblika i veličine vizualnog stimulansa; 
· Ograničenje u aktivnosti, kao što je nemogućnost čitanja ili kretanja; 
· Ograničenje u sudjelovanju, kao što je isključenost iz škole.“[endnoteRef:1]	Comment by Sanja Brajković: Marina ovo je komentar za kolegicu: Ovo nije dobar primjer jer iskljčenost iz škole nije invaliditet nego posljedica lošeg pristupa djeci ili nemogućnosti sustava da se nosi s invalididtetom  [1:  WHO and UNICEF (2012). Early childhood development and Disability: A discussion paper, str. 7)] 

U vrijeme rođenja ograničenja ne moraju biti očigledna, ali kod većine medicinskih stanja stručnjaci znaju da postoji visok rizik od kasnije pojave određenih ograničenja u aktivnostima i sudjelovanju. Roditelji također mogu biti svjesni toga i biti tjeskobni, uplašeni i uznemireni. Što ranije počnete s pružanjem podrške roditeljima i razvoju djeteta s ciljem smanjivanja ograničenja u funkcioniranju, djetetu i obitelji bit će lakše ostvariti društvenu uključenost. 
SZO i Svjetska banka procjenjuju da oko 15% svjetske populacije ima značajne teškoće u funkcioniranju, a manje od 5% ima jasno definiran invaliditet.         

Zašto smo toliko nesigurni u pogledu broja pogođene djece?
Stopa prevalencije (ili postotak pogođene djece u nekoj zemlji) razlikuje se od zemlje do zemlje. Razlog tome je činjenica da se termini „invaliditet“ i „teškoće u razvoju“ različito definiraju u različitim zemljama u svijetu. To ovisi o vrsti stanja koja su obuhvaćena. Na primjer:              
· Nedavna studija u SAD-u obuhvatila je poremećaj pažnje i hiperaktivnost; intelektualni invaliditet; cerebralnu paralizu; autizam, neurološke ispade; mucanje i zamuckivanje; umjeren do težak gubitak sluha; sljepoću; poremećaje učenja; i/ili druga kašnjenja u razvoju – i došla do brojke od 15 posto. 
· U 25 zemalja u Evropi evidentiran je 21 posto djece sa srednjim do teškim stupnjem psiholoških teškoća[endnoteRef:2]. [2:  Child Trends (2014). SUPPLEMENT: FAMILY STRUCTURE ACROSS EUROPE AND CHILDREN’S PSYCHOLOGICAL HEALTH. http://worldfamilymap.org/2014/articles/supplement] 

· U analizi invaliditeta u zemljama s niskim i srednjim primanjima iz 2007. godine evidentirane su brojke od manje od 1%, pa do skoro 20% te je zaključeno da postoji značajan nedostatak u poznavanju problematike[endnoteRef:3].  [3:  Maulik, P and Darmstadt, GL (2007). Childhood disability in Low- and Middle-Income Countries. Pediatrics, 120. Supplement 1.] 


Puno manje se zna o broju djece mlađe od dvije godine koja su pogođena ili pod rizikom, a razlozi za to su brojni:                       
· Sustavi za rano prepoznavanje u većem broju zemalja ne postoje i/ili se ne koriste dogovoreni sustavi klasifikacije i standardizirani validni alati za procjenu. 
· Određena kašnjenja u razvoju postaju naknadno očigledna, na primjer u predškolskom uzrastu ili u nižim razredima škole (npr. zastoj u rastu, socioemocionalni/mentalni zdravstveni problemi, poremećaji iz autističnog spektra, intelektualna invalidnost) ili u situacijama kad okruženje zahtijeva određene vještine (npr. poremećaj nedostatka pažnje, teškoće u učenju, disleksija), i 
· Sve više također postajemo svjesni ozbiljnog utjecaja mentalne bolesti skrbnika (npr. depresija majke u trudnoći i/ili tijekom prvih godina života) na mozak djeteta, njegov razvoj i dobrobit.            

[image: ]Sve u svemu, može se slobodno pretpostaviti da će jedno od šestero djece imati određene teškoće u razvoju. 
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1. Pitanja za razmišljanje i raspravu    

a. Termini koji se koriste za opis i „etiketiranje“ osoba s invaliditetom ili teškoćama u razvoju mijenjali su se i nastavljaju se mijenjati. Koji su to termini ili etikete koji su ranije korišteni u vašoj zemlji, a više nisu prihvatljivi? (Svaka zemlja mora pripremiti popis korištenih i popis pravilnih termina). 

b. Stavite se u ulogu roditelja koje ima dijete s invaliditetom i pomislite kako biste se osjećali kada biste čuli te termine ili etikete? 

c. Zašto je toliko važno biti svjestan promjena u načinu na koji se ti termini koriste i koristiti pravilne termine? 
Mogući odgovori za c:
· Etikete obično imaju negativne konotacije i stigmatiziraju pojedinca, tj. izdvajaju pojedinca od drugih.                  
· Etikete mogu promijeniti naša očekivanja u pogledu toga što će pojedinac biti sposoban postići.
· Etikete mogu isključiti pojedinca iz prilika i usluga.          

[image: ]
Samoprocjena 
1. Kod djece se ne može javiti kašnjenje u socioemocionalnom području razvoja. T ili N       

2. Dijete kojem je dijagnosticirano kašnjenje u razvoju uvijek će zaostajati za svojim vršnjacima. T ili N 

3. Djeca koja odrastaju u uvjetima socijalne ugroženosti (siromaštvo, nasilje, itd.) uvijek će kasniti u razvoju. T ili N             

4. Djeca s istom dijagnozom mogu postići različit stupanj razvoja, tj. uspjeha u životu. T ili N               

5. Termini „teškoće u razvoju“ i „dijete s teškoćama u razvoju“ imaju isto značenje. T ili N      

Odgovori: 
P1. Netočno! Kod male djece se može javiti kašnjenje u razvoju u smislu općeg fizičkog rasta, socioemocionalnog razvoja, govornog i kognitivnog razvoja, kao i sposobnosti kontrole vlastitog ponašanja.                                

P2. Netočno! Uz pravu podršku pruženu u ranoj dobi neka djeca mogu nadoknaditi zaostatke. Prava podrška pomaže svakom djetetu!                          

P3. Netočno! Efektivno i odgovorno roditeljstvo nadilazi neke učinke siromaštva i pomaže djeci u pravovremenom razvoju.           

P4. Točno! Ista teškoća i/ili odstupanje u razvoju (dijagnostička etiketa) pokriva vrlo različite sposobnosti djeteta. Kako će dijete proći u životu ovisi o njegovim sposobnostima i stupnju podrške koju dobije od obitelji i sredine. Na primjer, jedno dijete s cerebralnom paralizom može biti vrlo nadareno, ali bez odgovarajuće podrške neće biti u mogućnosti izraziti svoj talenat. Drugo, manje nadareno dijete s cerebralnom paralizom, koje odrasta u brižnoj sredini koja ga podržava, bit će u mogućnosti izraziti svoje talente, biti priznato i razviti samopouzdanje. Isto se može uočiti i kod djece s tipičnim razvojem.                      

P5. Netočno! Dijete s teškoćama u razvoju je osoba, a termin „teškoće u razvoju“ je samo jedno od specifičnih stanja djeteta.                


[image: ] 
Definicije 

Djeca s invaliditetom.teškoćama u razvoju Djeca uzrasta do 18 godina koja imaju dugotrajna tjelesna, mentalna, intelektualna ili osjetilna oštećenja koja, u međudjelovanju s različitim preprekama, mogu sprječavatisprječavati njihovo puno i efektivno sudjelovanje u društvu na ravnopravnoj osnovi s drugima. (Konvencija o pravima osoba s invaliditetom, članak 1) 
5 razvojnih područja: kognitivni razvoj, komunikacija/jezik, motoričke sposobnosti (fine i grube), socioemocionalni razvoj, sposobnosti samopomoći/prilagođavanja. 	Comment by Sanja Brajković: Marina ovo je komentar za kolegice: u originalu isto nedostaje kognitivno područje, ja sam ovdje dodala
Razvojni Razvojne teškoćeporemećaj. Razvojne teškoće (npr. oštećenja sluha, vida, poremećaj iz spektra autizma i dr. )Razvojni poremećaji predstavljaju grupu stanja povezanih s oštećenjima u području tjelesnog, u učenju, jeziku ili u području ponašanja. Ova stanja nastaju u razvojnom razdoblju, mogu utjecati na svakodnevno funkcioniranje i često traju čitav život.1
Kašnjenje/odstupanje u razvoju. Kašnjenje u razvoju je definirano kao „odstupanje razvoja od normativnih razvojnih prekretnica (eng. milestones) u području kognitivnog, jezičnog, društvenog, emocionalnog i motoričkog funkcioniranja (SZO, 2012, str. 2).“ Djeca se razvijaju različitim tempom. Kašnjenja u razvoju mogu biti uzrokovana invaliditetom, ali i mnoštvom drugih razloga. Neka kašnjenja odstupanja u razvoju mogu se ublažiti intervencijom ili čak i nestati. Kašnjenje Odstupanje može biti opće, odnosno sva područja razvoja su jednako pogođena, a stupanj razvoja ostaje na razini malog djeteta. Kašnjenje može biti varijabilno, u nekim područjima veće, a u nekima manje (npr. jezik ili socioemocionalno područje), ili atipično, pri čemu se dijete razvija različito, kako u pogledu brzine tako i u pogledu kvalitete određenog područja (npr. dijete koje može memorirati dijalog koji čuje na televiziji, ali nije u stanju tražiti hranu).           
Teškoće u razvoju. Termin djeca s teškoćama u razvoju trebao bi „obuhvatiti svu djecu s ograničenjima u funkcioniranju i razvoju do svog punog potencijala“ (SZO, 2012, str. 2). To može biti uslijed invaliditeta, socijalne deprivacije ili drugih uvjeta.      
Razvojne prekretnice. Sposobnosti kao što su prvi korak, prvi osmijeh, mahanje „pa-pa“ nazivaju se razvojnim prekretnicama. Djeca ostvaruju prekretnice u načinu na koji se igraju, uče, govore, u ponašanju i načinu kretanja (na primjer, puzanje i hodanje) u otprilike istom uzrastu.                                                  
http://www.cdc.gov/ncbddd/developmentaldisabilities/facts.html
Društvena inkluzija. Društvena inkluzija je istovremeno i rezultat i proces unapređenja uvjeta pod kojima ljudi sudjeluju u društvu.                 http://www.worldbank.org/en/topic/socialdevelopment/brief/social-inclusion
U svom radu susretat ćete se s djecom „koja su rođena s nekim onesposobljavajućim oboljenjem ili oštećenjem, ili djecom kod kojih se invaliditet javlja kao posljedica bolesti, povrede ili loše ishrane. U djecu s invaliditetom teškoćama spadaju i ona s oboljenjima kao što su cerebralna paraliza, spina bifida, mišićna distrofija, traumatska povreda kralješnice, Downov sindrom, kao i djeca sa slušnim, vizualnim, tjelesnim, komunikacijskim i intelektualnim oštećenjima. Neka oštećenja se mogu uočiti odmah po rođenju ili čak i prije rođenja (na primjer, Downov sindrom ili spina bifida), dok druga ne mogu (na primjer, poremećaji iz autističnog spektra ili intelektualna oštećenja). To je razlog zbog kojeg je praćenje razvoja djeteta i poklanjanje pažnje zebnjama roditelja toliko značajno. 
Težina invaliditeta teškoće kreće se od blagog (dijete je potpuno sposobno sudjelovati, uz minimalnu podršku) do teškog (djetetu je potreban složen sustav podrške da bi sudjelovalo i bilo potpuno uključeno u društvo). Neka djeca imaju pojedinačna, dok druga mogu imati višestruka oštećenja. Zbog složene interakcije između oboljenja ili oštećenja i faktora sredine i osobnih faktora[endnoteRef:4] nije moguće unaprijed znati koliko dobro će se dijete razvijati. Svako dijete i obitelj zaslužuju najbolju moguću podršku.    [4:  WHO and UNICEF (2012). Early childhood development and Disability: A discussion paper, str. 7)] 

Baš kao i djeca koja se tipično razvijaju, djeca s invaliditetom ili teškoćama u razvoju također mogu ostvariti svoj puni potencijal u pravoj sredini. Uzmimo, na primjer, slučaj djeteta s oštećenjem sluha koje odrasta u brižnoj obitelji koja s njim razgovara i koristi znakovni jezik za komunikaciju. To dijete može blagovremeno ostvarivati sve razvojne prekretnice. Drugi primjer bi moglo biti dijete s Downovim sindromom koje dobiva podršku u razvoju razumijevanja i koje, i pored intelektualnih oštećenja, može aktivno sudjelovati u redovnoj predškolskoj nastavi. 
Djeca rođena s invaliditetom koja žive u siromaštvu i izložena su nasilju i nebrizi u obitelji u najtežoj su situaciji. Poznato je da su djeca s invaliditetom ugroženija i da im je potrebna adekvatna podrška u odnosu na djecu koja se tipično razvijaju.                  
S druge strane, djeca koja nemaju neki očigledan očigledneinvaliditet ili teškoće u razvoju mogu biti rođena u okolnostima društvene ugroženosti ili proći kroz štetna iskustva u ranom djetinjstvu koja uzrokuju teškoće u razvoju. Na primjer, poznato je da na razvoj male djece može ozbiljno utjecati izloženost nasilju (kako nasilje kojem su sami izloženi tako i nasilje prema drugima kojem prisustvuju), ili odrastanje uz skrbnika koji pati od depresije ili druge mentalne bolesti. Siromaštvo može također pridonijeti teškoćama u razvoju, međutim toplo i brižno roditeljstvo i stimulativna obiteljska atmosfera može ublažiti utjecaje siromaštva i drugih nepovoljnih okolnosti.                          



[image: ]Vaša uloga u ovim slučajevima može biti od ključnog značaja! Trebali biste promovirati sreću i dobrobit sve djece, uključujući djecu pod rizikom i djecu s invaliditetom. Vi možete pomoći obitelji da prepozna faktore rizika, ali i razvojne potrebe djeteta i pružiti im podršku u zadovoljavanju tih potreba. Promatrajte razvoj djeteta i donesite odluku utemeljenu na činjenicama o tome smatrate li da je dijete pod rizikom kašnjenja u razvoju; uputite obitelj na odgovarajuće službe za procjenu; pružite podršku obitelji u radu sa stručnjacima za intervencije i pomozite im da uživaju u svojoj djeci i njihovim postignućima u razvoju. 

[image: ]Studija slučaja za razmišljanje i raspravu:   

Bebi mladog bračnog para dijagnosticiran je Downov sindrom po rođenju. Oni počinju kriviti jedno drugo za djetetovo stanje i kreću bračni problemi. S vremenom se sve teže nose sa svojim osobnim sukobom i novim financijskim teškoćama. Bebi su pružali samo osnovnu fizičku njegu i nisu se s njom igrali niti je grlili.       

Službenica zadužena za kućne posjete primijetila je bračne probleme, kao i zapostavljanje bebe. Uključila je dodatne posjete, pokazala roditeljima kako da se igraju s djetetom i brinu o njemu, pokušala potaknuti par da potraži pomoć u vezi sa svojim bračnim problemima i roditeljstvom, kontaktirala savjetovalište, ali bezuspješno. Oko prvog rođendana djeteta, par ga je odlučio dati na usvajanje. U to vrijeme beba je bila sićušna, često bolesna, nije dobro jela i samo je ležala u krevetu nezainteresirana za okolinu.

U novoj obitelji, zahvaljujući brižnoj njezi, podršci službenika za kućne posjete i stručnjaka za rane intervencije, dijete je procvjetalo. Danas je ona aktivna, društvena djevojčica koja pohađa prvi razred u redovnoj školi i uživa u svakodnevnom životu u školi i obitelji. 

Pitanja: Što je još službenica za kućne posjete mogla učiniti? Kako biste vi postupili? S kolegama raspravite o tome što ste naučili iz ovog slučaja. 








Česti razvojni poremećaji i teškoće u razvoju          
	Stanje  
	Pogođene funkcije/razvojne područja  
	Objašnjenje 

	Cerebralna paraliza, oštećenja neuralne cijevi 

	Motoričke sposobnosti 
Druga razvojna područja (komunikacija, kognitivne sposobnosti, sposobnost samopomoći/ prilagođavanja, socioemocionalni razvoj) također mogu biti pogođena. 
	Cerebralnu paralizu uzrokuje oštećenje mozga prije, tijekom ili neposredno nakon poroda i najčešći je uzrok problema s mobilnošću u djetinjstvu. Ona utječe na kretnje tijela i koordinaciju mišića. Osobe također mogu patiti od neuroloških ispada, oštećenja govora, sluha i vida i mentalne retardacije, a također je moguće da neće moći hodati, govoriti, jesti ili igrati se na isti način kao većina djece. Iako je cerebralna paraliza doživotno oboljenje, intervencijama se može poboljšati djetetova sposobnost funkcioniranja. 
Oštećenja neuralne cijevi su urođeni defekti mozga i leđne moždine. Do oštećenja neuralne cijevi dolazi kad se neuralne cijevi ne zatvore potpuno. To može uzrokovati ozbiljne probleme, uključujući smrt. Spina bifida je najčešće oštećenje neuralne cijevi. Djeca sa spinom bifidom mogu imati paralizu nogu i probleme s kontroliranjem mjehura i crijeva. 

	Intelektualni invaliditete teškoće     

	Intelektualne/kognitivne funkcije
Sposobnost prilagođavanja/samopomoći 
Komunikacija 
Društvene vještine
Brzina učenja 
Pažnja  
Pamćenje 
Motivacija 

	[bookmark: cerebral][bookmark: down]Osobe s intelektualnim invaliditetomintelektualnim teškoćama imaju blaga do ozbiljna ograničenja u intelektualnom funkcioniranju i sposobnostima prilagođavanja (komunikacija, konceptualne sposobnosti, društvene vještine, briga o sebi, itd.). Koriste se standardizirani testovi za procjenu jačih strana i problema pojedinca. Individualizirani pristup pomaže u ostvarivanju optimalnog razvoja, obrazovanja i brige o sebi s ciljem postizanja samostalnosti i društvene uključenosti. 
Downov sindrom je kromosomski poremećaj koji uzrokuje blagi blage do teški teške intelektualni intelektualne teškoćeinvaliditet. Može uzrokovati i kašnjenja u govornom i jezičnom razvoju. On često biva dijagnosticiran kod djece odmah po rođenju na temelju određenih tjelesnih karakteristika (crte lica, veliki jezik, problemi sa srcem i loš mišićni tonus). Ovo stanje može se ublažiti edukativnim i ponašajnim intervencijama, te govornom i jezičnom terapijom. 


	Poremećaji iz autističnog spektra 
	Interakcija s ljudima 
Društveno-emocionalni razvoj 
Komunikacija 
Sposobnosti samopomoći/prilagođavanja 

	Poremećaje iz autističnog spektra definiraju nedostaci u tri ključna područja: društvene vještine, komunikacija i ograničavajuća, kruta, samostimulirajuća ponašanja i/ili interesi. Sposobnosti u ključnim područjima uvelike se razlikuju kod djece po intenzitetu, simptomima i ponašanju. Djeca s poremećajima iz autističnog spektra mogu biti neverbalna i bez interakcije s drugima do visokofunkcionalna (tj. Aspergerov sindrom) s idiosinkratičnim društvenim vještinama i interesima. Često se kaže da djeca s poremećajima iz autističnog spektra uče na drukčije načine, tj. da njihov mozak drukčije funkcionira. 

	Poremećaj jezičnog izražavanja 
Poremećaj jezičnog razumijevanja 
Mucanje   
	Komunikacija 
Društvene vještine 
	Poremećaj jezičnog izražavanja je stanje u kojem dijete ima problema s govornim izražavanjem (npr. ograničen fond riječi, teškoće u prisjećanju riječi, teškoće u sklapanju dužih složenijih rečenica).       
Djeca s poremećajem jezičnog razumijevanja (koji se često naziva specifični jezični poremećaj – SLI). Djeca imaju problema s usvajanjem i razumijevanjem jezika. Također je vrlo česta kombinacija oba ova stanja (poremećaj jezičnog izražavanja i razumijevanja). 
Mucanje se promatra kao problem s tečnim izražavanjem (na primjer: ponavljanje slogova ili glasova, osobito suglasnika). 
Djeca često progovore kasno, a njihove teškoće u izražavanju mogu negativno utjecati na njihove odnose i učenje. Govorne i jezične terapije i terapije učenja društvenih vještina mogu biti neophodne.

	Oštećenje sluha ili vida   

	Senzorne funkcije 
Komunikacija 
Društvene vještine 


	Čula za djecu predstavljaju prve načine otkrivanja svijeta koji ih okružuje.    
Dijete s gubitkom sluha ne čuje na jedno ili oba uha. Gubitak sluha može varirati od blagog (ne čuje tihi govor), teškog (ne čuje vrlo glasne zvukove) do potpunog (ne čuje ništa). Urođeni gubitak sluha naziva se kongenitalni gubitak sluha. Do gubitka sluha također može doći i kasnije u životu. 
Oštećenje vida. Prema SZO, umjereno oštećenje vida i teško oštećenje vida grupira se pod termin „slabovidnost“: slabovidnost zajedno sa sljepoćom predstavlja potpuno oštećenje vida. Većina djece ima oštećenje vida uslijed refraktivnih grešaka koje se mogu dijagnosticirati i ispraviti. Mali postotak djece ostaje slijep do kraja života i potrebne su im rehabilitacijske intervencije radi potpunog psihološkog i osobnog razvoja.      

	Emocionalni/ponašajni poremećaji 
	Društvene vještine 
Društveno-emocionalni razvoj 
Komunikacija 

	Emocionalni/ponašajni poremećaji definiraju se eksternalizirajućim (vikanje, psovanje, agresivnost, tuča, ignoriranje odraslih, laganje, krađa, uništavanje imovine, ozljeđivanje životinja i drugo, teška narav, ispadi bijesa, itd.) i/ili internalizirajućim (povučenost, asocijalnost, sanjarenje i fantaziranje, izrazita bojažljivost, nervoza, samoozljeđivanje, itd.) ponašanjem koje je van normi kulture i uzrasta. 
Emocionalni poremećaji definiraju se teškoćama u razvijanju i održavanju odnosa s vršnjacima i odraslima, neprimjerenim oblicima ponašanja i emocijama u običnim situacijama, pretjeranim strahom od uobičajenih situacija, ljudi, predmeta, životinja, itd. Poremećaji koji spadaju u ovu kategoriju su selektivni mutizam (djeca koja selektivno govore s obitelji, ali ne i u drugim situacijama ili s drugim ljudima), generalizirani anksiozni poremećaj (pretjerana nerealna zabrinutost, strahovi i napetost), fobije (ekstremni strahovi), depresija, shizofrenija, Tourettov sindrom (motorički i glasovni tikovi), opsesivno-kompulzivni poremećaj, itd. 


	ADHD/ADD
Poremećaj pažnje/hiperaktivnost

	Pažnja   
Društvene vještine 
Motivacija
Komunikacija 
Samokontrola/samopomoć  

	Djeca s ADHD-om ili ADD-om pokazuju dosljedne obrasce nepažnje, teškoća s koncentracijom i/ili hiperaktivnošću i impulzivnošću koji su više izraženi nego kod njihovih vršnjaka koji se tipično razvijaju. 
Djeca često imaju teškoća s glasovnim uputama, teškoće s izvršavanjem zadataka i aktivnosti, lako gube koncentraciju i imaju teškoće u organiziranju svog prostora, ponašanja i materijala tijekom aktivnosti. Ove teškoće utječu na njihovo učenje.   
Hiperaktivnost i impulzivnost se uočavaju kroz konstantno i pretjerano vrpoljenje, nemir, pretjeranu proizvodnju glasnih zvukova, teškoće da sačekaju svoj red da govore ili da se igraju, nestrpljenje, brzo prelaženje preko aktivnosti, nedostatak samokontrole i suzdržavanja. 


	Višestruki poremećaji 
	
	Neka djeca mogu imati višestruki invaliditetvišestruke teškoće, npr. dijete s cerebralnom paralizom ima intelektualnu teškoćui invaliditet.





[bookmark: _Toc464118636]IV. VELIKI ZAOKRET U NAČINU NA KOJI DANAS PROMATRAMO INVALIDITET I TEŠKOĆE U RAZVOJU 
 
[image: ]Samoprocjena      

Odgovorite na sljedeće tvrdnje s Točno/Netočno i na pitanja višestrukog izbora: 
1. Za djecu s umjerenim i teškim invaliditetom teškoćama institucionalna njega je najefikasniji i najhumaniji vid njege. Stručne osobe su osposobljene za ispunjavanje posebnih potreba te djece. (T/N)       
 2.  Koji faktori su uzeti u obzir u Međunarodnoj klasifikaciji funkcioniranja, onesposobljenosti i zdravlja (MKF) pri analizi onesposobljenosti?  
a. Zdravstveno stanje djeteta (npr. Downov sindrom) i osobni faktori (kako dijete uči). 
b. Važni su samo faktori sredine budući da oni određuju kvalitetu podrške koju će dijete dobiti od sredine.     
c. Zdravstveno stanje, osobni faktori i sredina se prožimaju, pa svi pridonose sposobnosti pojedinca da funkcionira.              
3. Tretmani usmjereni na dijete su efektivni budući da se stručna osoba za intervencije može potpuno koncentrirati na potrebe svakog pojedinog djeteta. (T/N)
Odgovori: 
P1. Netočno! Sva djeca imaju pravo na odrastanje u obiteljskom ambijentu. Dobro je poznato da institucionalno okruženje, čak i u najboljim slučajevima, ne pruža individualiziranu njegu i interakciju koju obiteljsko okruženje može pružiti djetetu i da djeca sve više kasne u razvoju što dulje vremena provedu u ustanovama.                        
P2. c je točan odgovor. Sva tri faktora utječu na to kako će se dijete razvijati. 
P3. Netočno! Roditelji najbolje poznaju svoje dijete. Danas znamo da se intervencije trebaju odvijati u obiteljskom ambijentu uzimajući u obzir važne rutine. Na primjer, obitelji može biti važnije da dijete mogu povesti na izlet ili u kupovinu a da nema ispade bijesa koji izazivaju komentare ili sažaljenje drugih, nego da dijete nauči ponoviti neku riječ ili slagati kockice. Važno je, dakle, da stručna osoba timski surađuje s roditeljima i pažljivo sasluša prioritete obitelji.                                   
Ranije je bilo uobičajeno da se novorođenčad i mala djeca s invaliditetom teškoćama promatraju kao drukčija i defektivna. Neka djeca s invaliditetom teškoćama odvajana su od obitelji, zajednice i društva i smještana u ustanove, daleko od svakodnevnog društvenog života, gdje su ostajala cijeli život. Drugu djecu su obitelji skrivale od javnosti kako bi izbjegle stigmu i diskriminaciju. 
Iako toga i danas ima, to više, naravno, nije prihvatljivo. Kod zagovaranja pune društvene uključenosti male djece s invaliditetom is teškoćama u razvoju, često se navode četiri glavna razloga:     

1. Razlozi koji se tiču ljudskih prava: 
Djeca s invaliditetom odstupanjem i/ili teškoćama u razvoju su prije svega djeca koja imaju potrebe i neotuđiva prava. Ta djeca su zaštićena Konvencijom UN-a o pravima djeteta (UNCRC) koju su ratificirale sve zemlje u CEE/CIS regiji. Svakom pojedinom djetetu, uključujući svako pojedino dijete s teškoćama u razvoju, države su dužne zajamčiti:       
- Pravo na život, preživljavanje i razvoj     
- Poštovanje najboljeg interesa djeteta   
- Pravo na zaštitu od diskriminacije; i 
- Pravo na sudjelovanje.       
[image: ] 
Dakle, djeca s invaliditetom odstupanjem i/ili teškoćama u razvoju imaju ista prava na odrastanje u obitelji i zajednici uz potpuno sudjelovanje u društvu na jednakoj osnovi, kao i pravo na sve usluge neophodne za napredovanje.                 
 
Djeca s invaliditetom teškoćama u razvoju su također obuhvaćena Konvencijom UN-a o pravima osoba s invaliditetom (UNCRPD) u kojoj se kaže da su osobe s invaliditetom su „one osobe koje imaju dugotrajna tjelesna, mentalna, intelektualna ili osjetilna oštećenja, koja u međudjelovanju s različitim preprekama mogu sprječavati njihovo puno i učinkovito sudjelovanje u društvu na ravnopravnoj osnovi s drugima“[endnoteRef:5]. UNCRPD, koja je objavljena 2006., potpisala je većina zemalja u CEE/CIS regiji.  [5:  Konvencija o pravima osoba s invaliditetom. New York, Ujedinjeni narodi, 2006.] 

 
Tijekom prethodnog desetljeća programski pristup invaliditetu se također postupno mijenjao. Iako djeca još uvijek prolaze procjenu i mogu dobiti „dijagnozu“ (npr. „poremećaj iz autističnog spektra“, „Downov sindrom“, „oštećenje sluha“…), naglasak je sada na tome kako određeno stanje utječe na djetetov svakodnevni život i njegovu sposobnost sudjelovanja u društvu. Stoga „dijagnoza“ sada poprima novo značenje: ona nije etiketa; ona je termin koji nam ukazuje da su djetetu potrebne dodatne beneficije i usluge. Ovaj pristup je definiran u Međunarodnoj klasifikaciji funkcioniranja, onesposobljenosti i zdravlja (MKF) koja invaliditet promatra kao „interakciju između zdravstvenog stanja pojedinca (npr. cerebralna paraliza, Downov sindrom i depresija) i osobnih faktora (način učenja, razumijevanje jezika, pismenost, interesi, kvaliteta pažnje, itd.) i faktora sredine (npr. negativni stavovi, nepristupačan prijevoz i javne zgrade te ograničena društvena podrška)“[endnoteRef:6].  [6:  http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs352/en/] 


[image: ]Svi imaju prednosti i nedostatke u funkcioniranju. Nisu pojedinci ti koji moraju prevladati svoja oštećenja ili teškoće u razvoju da bi im bilo dopušteno sudjelovanje u društvu, nego je odgovornost društva da ukloni prepreke koje nekim njegovim članovima otežavaju ili onemogućuju potpuno sudjelovanje. Zajednice sve više promoviraju društvenu uključenost i uviđaju prednosti stvaranja ambijenta koji njeguje i obogaćuje svakoga gradeći tako društveni i ekonomski kapital.                  

[image: ]Međunarodna klasifikacija funkcioniranja, onesposobljenosti i zdravlja (MKF) baca novo svjetlo na pojmove „zdravlja“ i „invaliditeta“. U njoj se prepoznaje da svako ljudsko biće može iskusiti zdravstvene probleme i uslijed toga doživjeti neku vrstu onesposobljenosti. To nije nešto što se događa samo manjem broju ljudi. U MKF se, dakle, onesposobljenost promatra kao dio ljudskog iskustva. Uzrok je manje važan za svakodnevni život i sposobnost funkcioniranja od utjecaja koji određeno stanje ima na svakodnevno funkcioniranje.[endnoteRef:7] [7:  WHO.20002. Towards a Common Language for Functioning, Disability and Health – ICF http://www.who.int/classifications/icf/icfbeginnersguide.pdf?ua=1] 


2. Ekonomski razlozi:  
Istraživanja su pokazala da kod djece koja odrastaju u ustanovama i/ili u kontekstu zanemarivanja, zlostavljanja i nasilja postoji veća vjerojatnost pojave kašnjenja u razvoju, kroničnih zdravstvenih i mentalnih problema i loših postignuća. To za rezultat ima smanjen doprinos društvu i povećanje troškova u vidu usluga neophodnih za liječenje, rehabilitaciju i oporavak. U CEE/CIS regiji, mala djeca s invaliditetomteškoćama, osobito ona koja su dodatno socijalno ugrožena, pod najvećim su rizikom od toga da će odrasti lišeni roditeljske njege u institucionalnom okruženju i/ili da će biti izloženi zlostavljanju i zanemarivanju[endnoteRef:8].  [8:  WHO (2013). European Report on preventing child maltreatment] 

Jedan dobar primjer toga koliko je skupo ne intervenirati rano nego se oslanjati na korektivne usluge kasnije u životu, ilustriran je u nedavnoj studiji provedenoj u UK o troškovima vezanim za dijete uzrokovanim mentalnom bolešću roditelja. Ova studija je pokazala da je trošak usluga koje se moraju pružati tijekom života oko 25 puta veći od troška pružanja efektivne podrške u ranoj dobi[endnoteRef:9]. Mentalna bolest roditelja, kao što je perinatalna depresija kod majke, može kod male djece uzrokovati kašnjenje u razvoju i mentalna oboljenja. Više informacija o ovoj temi možete naći u Modulu o dobrobiti roditelja.  [9:  Center for Mental Health and London School of Economics (2014). The costs of perinatal mental health problems.] 

Djeca s odstupanjeminvaliditetom ili teškoćama u razvoju kojoj se pruži podrška i rana intervencija imaju više šanse da budu u stanju funkcionirati u svojim obiteljima i postanu produktivne i društveno integrirane osobe. Pored brojnih kršenja ljudskih prava koja su zabilježena u institucionalnom okruženju, institucionalna njega, bez izuzetka, puno više košta društvo od pojedinaca koji se mogu brinuti o sebi i žive u zaštićenim grupnim kućama ili samostalno. 

3. Znanstveni razlozi         
„Većina mama i tata mi kažu: „Pomislio sam da možda nešto nije u redu u dobi od 14 ili 15 mjeseci... međutim, rekli su mi da sačekamo i vidimo, budući da djeca nekada to prerastu.“ Vidite, to nije dobar odgovor. Moramo napraviti razliku između manje važnih problema, kod kojih možemo čekati i vidjeti što će se dogoditi, i suštinskih problema koji podrazumijevaju nedostatak reciprociteta i upoznavanja svijeta oko nas. Kod tih suštinskih problema nikada nije prerano za djelovanje. Ne možemo čekati devet mjeseci, ne možemo čekati dva mjeseca.“ (Stanley I. Greenspan, M. D., dječji psihijatar)[endnoteRef:10] [10:  http://www.firstsigns.org/concerns/flags.htm] 


ČEKATI ILI INTERVENIRATI?  
Ovo je često jedno od najtežih pitanja za stručne osobe zadužene za kućne posjete. Možda ćete oklijevati da dijete uputite na formalnu procjenu jer se bojite da bi dijete i njegova obitelj mogli biti etiketirani i stigmatizirani. Međutim, poznato je da su prvi dani ključni i za razvoj djece s teškoćama u razvoju. Usprkos tome, velik broj male djece s teškoćama u razvoju nikada ne dobije usluge rane intervencije od kojih bi imali veliku korist. 
Zbog relativno velikih razlika u ostvarivanju razvojnih prekretnica, obitelji i stručnjaci ne smatraju uvijek da je bitno što prije izvršiti formalnu procjenu (npr. jedno dijete može imati bogat receptivni i ekspresivni rječnik u dobi od 12 mjeseci, dok drugo dijete s ograničenim govorom u toj dobi progovara u rečenicama u dobi od 24 mjeseca). Često se roditelji i stručnjaci nadaju da dijete jednostavno „sporije napreduje“ i da će to nadoknaditi u međuvremenu. Također, velik broj zemalja još uvijek nema politiku za praćenje razvoja male djece. Nekima nedostaju dogovorene i validne politike skriningaprobira, standardizirani alati za procjenu za čije korištenje su zdravstveni djelatnici i stručne osobe za rano obrazovanje osposobljeni, kao i smjernice o tome kada vršiti procjenu djetetovog razvoja.   
Čak i u zemljama koje već neko vrijeme koriste praćenje i skrining probir razvoja (npr., UK, SAD), neka djeca ne bivaju identificirana, procijenjena i dijagnosticirana do uzrasta od četiri godine ili čak i kasnije. Na primjer, zabilježeno je da kod poremećaja iz autističnog spektra roditelji često prepoznaju neke simptome ili znakove upozorenja prije druge godine života, međutim djeca ne bivaju dijagnosticirana do četvrte godine, kad je kašnjenje veće i obrasci ponašanja već ukorijenjeni, a dragocjeno vrijeme za usluge rane intervencije već izgubljeno[endnoteRef:11]. Neki roditelji su mislili da im dijete ima problem sa sluhom ili da kasni u progovaranju, ili da jednostavno nije baš društveno, međutim kad bi povjerili svoje sumnje stručnjacima, rečeno im je da pričekaju i vide kako će se stvari razvijati.  [11:  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] 

Mozak se najbrže razvija do 5. godine (vidi također Modul o razvoju u ranom djetinjstvu) i vrlo je plastičan, pa je na njega stoga lako utjecati odgovarajućom intervencijom. Često zdravstveni djelatnici čekaju do 5. godine života da bi uspostavili bilo kakvu konkretnu dijagnozu. Dijete se onda etiketira kao dijete s „kašnjenjem u razvoju ili invaliditetom“ i odmah upućuje na ranu intervenciju i praćenje. Kad se teškoće kod malog djeteta identificiraju u najranijoj dobi i kad ono primi odgovarajuće intenzivne usluge rane intervencije, u dobi od 5 godina možda mu i neće trebati dijagnoza. Standardizirani alati razvojnog skrininga probira razvoja mogu se koristiti za utvrđivanje i praćenje napretka intervencije (vidi Modul o praćenju i skriningu probiru razvoja). 
U slučaju da odlučite sačekati s upućivanjem djeteta na procjenu, ne bi bilo loše da razmotrite poduzimanje određenih mjera kako biste osigurali da dragocjeno vrijeme za to dijete ne bude izgubljeno. Neke od njih su: 
· Porazgovarajte o svojim nedoumicama s roditeljima i dajte im savjete i materijale za unapređenje određenih područja razvoja.
· U dogovoru s roditeljima ranije zakažite sljedeći posjet kako biste s njima provjerili kako dijete napreduje.
· Pitajte roditelje što bi oni željeli da se učini. Ako su roditelji zabrinuti, a usluge su dostupne, možda ih je moguće ohrabriti dodatnim stručnim savjetima. 

4. Programski razlozi      
Programi intervencije mogu značajno unaprijediti opći napredak u razvoju djeteta i reducirati određena ponašanja koja otežavaju prihvaćanje djeteta od strane društva. Na primjer, postoji veći broj provjerenih modela i tehnika intervencije za ASD kojima se smanjuju simptomi autizma, unapređuju jezične sposobnosti i društveno ponašanje[endnoteRef:12]. [12:  Public Health Grand Rounds. Autism Spectrum Disorder: From Numbers to Know-How. 22. april 2014. Prezentacija S. Hyman (2014). Early identification and screening for child with autism spectrum disorders] 

Programi u okviru kojih se s djetetom radi u kontekstu obitelji i svakodnevnih uobičajenih aktivnosti i u kojima su članovi obitelji – roditelji, braća i sestre, bake i djedovi – angažirani kao partneri u pristupu rane intervencije, često su najuspješniji u unapređenju razvoja.   
Da biste uspješno radili s obiteljima, važno je da potpuno razumijete definicije u donjem tekstu. U okviru Modula o praćenju i skriningu probiru razvoja dobit ćete više informacija o tome kako pratiti, identificirati i uputiti dijete na dodatne usluge koje mu mogu biti potrebne. 

[image: ] Definicije. Za više detalja o ovoj temi pogledajte Modul o praćenju i skriningu probiru razvoja.              

Praćenje razvoja. „Djetetov razvoj se promatra – ili prati – kroz partnerski odnos između roditelja i stručnih osoba...“ Praćenje zdravog razvoja ne podrazumijeva samo obraćanje pozornosti na simptome vezane za zdravstveno stanje djeteta, nego i na njegovu tjelesnu, mentalnu, društvenu i emocionalnu dobrobit.
http://www.cdc.gov/ncbddd/childdevelopment/facts.html
Prilikom svakog kontakta (na primjer, s vama kao stručnim osobama zaduženim za kućne posjete ili s djetetovim liječnikom) provjerava se postojanje kašnjenja ili problema u razvoju i razgovara s roditeljima o njihovoj eventualnoj zabrinutosti u pogledu razvoja djeteta. 
Skrining razvojaRazvojni probir. Kratka lista provjere ili test može se koristiti da bi se provjerilo usvaja li dijete očekivane vještine u približno očekivanoj dobi ili možda postoje određena kašnjenja. Neke zemlje, kao što su Sjedinjene Američke Države ili UK, vrše skrining probir sve djece s istim alatima u određenom uzrastu (npr. u UK se skrining probir vrši odmah po rođenju, u uzrastu od 14 dana, u 6.-8. tjednu života, s 12 mjeseci i 24-30 mjeseci). 
Procjena razvoja. U slučaju kad se kašnjenje uoči, strukturiranu procjenu može provesti stručnjak za procjenu razvoja ili, po mogućnosti, tim stručnjaka prilagođen djetetovim konkretnim teškoćama u razvoju (npr. pedijatar, stručnjak za jezik, audiolog, stručnjak za radnu terapiju, dječji psiholog, fizioterapeut, stručnjak za mentalno zdravlje djece). Obitelj bi trebala biti partner u tom procesu.           


Pitanje za razmišljanje ili grupnu raspravu: 
Zašto je toliko važno raditi s cijelom obitelji? Kako to može utjecati na ishod kod djeteta s teškoćama u razvoju?         

Odgovor: Obitelj provodi najviše vremena s djetetom koje ima teškoće u razvoju. Strategije učenja i intervencije koje predlože specijalisti imaju učinka ako su uključene u svakodnevne aktivnosti i postanu dio obiteljskog života. Također, ciljevi djetetovog učenja trebaju biti povezani sa svakodnevnim životom, sudjelovanjem u društvu i inkluzijom. Smatrate li da je takav ambijent moguće stvoriti za malo dijete van obiteljskog konteksta, recimo u nekoj zdravstvenoj ustanovi?


[bookmark: _Toc464118637]V. VAŠA ULOGA U PREVENCIJI INVALIDITETA teškoća I KAŠNJENJAodstupanja U RAZVOJU     

[image: ]
Postoji veliki broj zdravstvenih i kongenitalnih uvjeta i uvjeta vezanih za sredinu koji utječu na razvoj djeteta. Ako želite saznati više o određenim stanjima te o dostupnim resursima i organizacijama pogledajte http://www.cafamily.org.uk/medical-information/conditions/
[image: ]Samoprocjena     

U tablici dolje navedena su neka česta stanja. Razmislite kako vi kao stručne osobe zadužene za kućne posjete možete pridonijeti prevenciji ili unapređenju života djeteta s invaliditetom teškoćama ili pod rizikom od invaliditetateškoća u razvoju. Ne zaboravite da roditelji uglavnom žele najbolje svojoj nerođenoj ili maloj djeci i ta jaka motivacija može se maksimizirati s ciljem prevencije invaliditeta odstupanja i teškoća u razvoju.                 

	Stanja   
	Uzročni faktori
	Što možete učiniti

	Što možete učiniti tijekom trudnoće: 

	Mala i vrlo mala težina pri rođenju    
	Loša ishrana, majka pušač    
	

	Fetalni alkoholni sindrom
	Konzumiranje alkohola u trudnoći   
	

	Anencefalija, hidrocefalus 
	Nedostatak folne kiseline prije trudnoće i u prvim tjednima 
	

	Što možete učiniti nakon rođenja: 

	Prerano rođenje, mala težina pri rođenju
	
	

	Fenilketonurija (PKU)
	Metabolički poremećaj
	

	Kongenitalna oboljenja 
	Različiti uzroci tijekom trudnoće i poroda   
	

	Što možete učiniti u ranoj dobi 

	Slabo napredovanje, zaostajanje u rastu 
	Loša ishrana, nedostatak poticaja 
	

	InvaliditetTeškoća i kašnjenje u razvoju 
	Depresija majke, mentalna bolest oca, nasilje u obitelji, invaliditetteškoća u razvoju, zapostavljanje 
Kongenitalna oboljenja, prenatalna oboljenja, ozljede, mala težina pri rođenju, nepoznati uzroci 
	


     

	Pogledajte sljedeću tablicu i usporedite svoje odgovore s prijedlozima 


	Stanja
	Uzročni faktori
	Primjeri onoga što vi kao stručne osobe zadužene za kućne posjete možete učiniti

	Primjeri onoga što možete učiniti tijekom trudnoće 

	Mala i vrlo mala težina pri rođenju    
	Loša ishrana, majka pušač    
	Savjetovati trudnice o zdravom načinu života, uključujući ishranu, pušenje, izloženost dimu cigareta, nedovoljnom odmaranju, neliječenim oboljenjima, infekcijama...

	Fetalni alkoholni sindrom
	Konzumiranje alkohola u trudnoći   
	Savjetovati nekonzumiranje alkohola u trudnoći.

	Anencefalija, hidrocefalus
	Nedostatak folne kiseline prije trudnoće i u prvim tjednima
	Promovirati korištenje folne kiseline kod mladih žena, žena koje žele zatrudnjeti stanju te tijekom prvih tjedana trudnoće.

	Primjeri onoga što možete učiniti nakon rođenja 

	Prerano rođenje, mala težina pri rođenju
	Vidi gore i druge uzroke 
	Promovirati dojenje i bliski kontakt djetetove i majčine kože, podržavati procese vezivanja i zbližavanja, pratiti razvoj djeteta, po potrebi povezati obitelj s dodatnim uslugama, programi rane stimulacije/obogaćivanja. 

	Fenilketonurija (PKU)
	Metabolički poremećaj
	Pomoći obitelji da poštuje posebnu dijetu propisanu djetetu.  

	Kongenitalna oboljenja
	Različiti uzroci 
	Promovirati dojenje i bliski kontakt djetetove i majčine kože, podržavati procese vezivanja i zbližavanja, pratiti razvoj djeteta, po potrebi povezati obitelj s uslugama. 

	Primjeri onoga što možete učiniti u ranoj dobi djeteta

	Slabo napredovanje, zaostajanje u rastu
	Loša ishrana, nedostatak poticaja, perinatalna depresija 
	Promovirati dojenje, dobru ishranu, osjećajnu i brižnu njegu, poticajan ambijent. 

	Invaliditet Teškoća i kašnjenje u razvoju
	Depresija majke, mentalna bolest oca, nasilje u obitelji, invaliditetteškoća u razvoju, zapostavljanje 
Kongenitalna oboljenja, prenatalna oboljenja, ozljede, mala težina pri rođenju, nepoznati uzroci
	Predlagati aktivnosti adekvatne uzrastu i stupnju razvoja radi poticanja razvoja djeteta.
Fokusirati se na svakodnevne aktivnosti i funkcionalne potrebe djeteta.
Pratiti prekretnice u razvoju djeteta, i 
Uvijek pomagati obitelji da uživa u djetetu i podržavati bliskost između roditelja i djeteta.

Također: koristiti alat za skrining probir depresije kod majke; pomagati savjetima i slušanjem; uputiti obitelj i pomoći im da dobiju odgovarajuće usluge rane intervencije; promovirati društvenu uključenost.

	
	
	Isto kao gore uz upućivanje obitelji na specijalizirane usluge po potrebi.






[bookmark: _Toc464118638]VI. VAŠA ULOGA U PRUŽANJU PODRŠKE OBITELJIMA KOJE IMAJU DJECU s INVALIDITETOM I KAŠNJENJEModstupanjem i teškoćama U RAZVOJU – ČESTI PROBLEMI 


Roditelji koji su sudjelovali u (našoj) anketi govorili su o osjećaju izoliranosti; borbi da se pomire s vijestima o djetetovom djetetovoj teškoćiinvaliditetu; nedostatku vremena za sebe i partnera; problemima u usklađivanju posla i brige za dijete; financijskim teškoćama; nedostatku podrške i razumijevanja od strane stručnjaka i šire obitelji; nedostatku odgovarajućih usluga i borbi za one koje su dostupne.[endnoteRef:13] [13:  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] 


Kao stručne osobe od povjerenja koja redovito viđaju obitelji, vi ste izvor i informacija i podrške. Da biste bili u stanju pružiti dobre informacije o uslugama koje su obiteljima dostupne u vašoj zajednici, zemlji ili virtualno na internetu, bilo bi dobro da napravite popis onoga što je dostupno vama i obiteljima s kojima radite i da znate kako im pomoći da dođu do dodatnih usluga koje su im potrebne. Više o ovoj temi možete naći u modulu pod nazivom „Suradnja s drugim sektorima“. Pored informacija, obiteljima će dobro doći i drugi vidovi vaše podrške.           

[image: ]U nastavku su dva videa u kojima se govori o tome kroz što obitelji prolaze iz perspektive obitelji i stručne perspektive: 

Susret druge vrste (Hrvatska) (tražiti od Hrvatske) i
http://www.opensocietyfoundations.org/multimedia/early-childhood-intervention-power-family

U ovom dijelu razmotrit ćemo nekoliko uobičajenih problema s kojima se možete susresti u radu s obiteljima koje imaju djecu s invaliditetom odstupanjem ili teškoćama u razvoju. Kao što je navedeno u UNICEF-ovom nedavno objavljenom izvješću[endnoteRef:14] o pružanju podrške roditeljima koji imaju djecu s invaliditetom teškoćama kroz grupe roditelja, roditelji djece koja se tipično razvijaju obično ne razmišljaju o mogućim lošim ishodima. Oni rješavaju probleme u hodu. Roditelj koji ima dijete s rizikom od kašnjenjaodstupanja i teškoća u razvoju ili invaliditeta često stječe dodatni „plus“ strah u sadašnjosti, kao i strah za budućnost svog djeteta.     [14:  UNICEF (2014). Growing up Together Plus – Parenting in the best interests of the Child and Support to Parents of the Youngest Children with Disabilities.] 


a. Odgajanje djeteta s odstupanjem invaliditetom ili teškoćama u razvoju     
Roditelji koji odgajaju djecu s invaliditetomteškoćama prolaze kroz roditeljstvo u mnogo gorim okolnostima nego roditelji djece koja se tipično razvijaju. Te okolnosti su rezultat dodatne njege koja je njihovom djetetu potrebna, kao što su česti odlasci kod specijalista, češća hospitalizacija i liječnički pregledi, kao i zahtjevna svakodnevna njega. Tim roditeljima je također potrebno više informacija i moraju se stalno nositi s činjenicom da je njihovo dijete drukčije, a njegova budućnost manje izvjesna. Svako iskustvo roditeljstva je drukčije. Ono se može opisati kao putovanje s dosta prepreka.      

S odrastanjem djeteta i roditeljstvo se mijenja i odrasta. Neki su ovo putovanje pokušali opisati kao put koji se sastoji od različitih faza prilagođavanja novim životnim okolnostima. Taj proces prilagođavanja može se odvijati u četiri faze[endnoteRef:15]. Te faze mogu slijediti jedna drugu; mogu se također preklapati, a roditelji se mogu vraćati na ranije faze. To je dinamičan proces, a pojedinačne faze nikada ne mogu biti „potpuno prevladane“. Podrška pružena ovim roditeljima može značajno pridonijeti psihosocijalnoj stabilnosti obitelji, pomoći im u aktivnijem sudjelovanju u društvu, kao i u stvaranju poticajnijeg ambijenta za dijete. Pri posjetu ovim obiteljima, važno je da znate da će roditelji prolaziti kroz te faze te da im pružite razumijevanje i podršku.                       [15:  http://www.parentcompanion.org/article/the-4-stages-of-adaptation-stage-1-surviving] 


Prva faza počinje kad roditelj shvati da je razvoj djeteta ugrožen, tj. da dijete ima invaliditet odstupanje ili teškoće u razvoju. Ovu fazu karakterizira borba roditelja da „prežive“. Taj trenutak često ostaje duboko urezan u sjećanje roditelja. Cijelu prvu fazu prilagođavanja karakterizira snažan osjećaj bespomoćnosti i gubitka kontrole nad vlastitim životom. Svaki roditelj na svoj način prolazi kroz proces „preživljavanja, pa je i trajanje tog razdoblja također individualno. Međutim, taj proces je lakši ako roditelji imaju pristup informacijama na temelju kojih mogu zaključiti da njihovi osjećaji predstavljaju prirodnu i zdravu reakciju na ono što se dogodilo. Ono što stručne osobe zadužene za kućne posjete mogu učiniti, jest na blag način podsjetiti roditelje da moraju voditi računa i o sebi. Kod roditelja postoji vrlo jaka tendencija da potpuno zanemare sebe i svoje potrebe, kao i potrebe drugih članova obitelji, i da sve podrede onome što oni vide kao potrebe djeteta. 

Druga faza počinje kad roditelji shvate i prihvate činjenicu da će život biti drukčiji nego što su planirali. U središtu ove faze je „potraga“, i to na dvije razine. „Vanjska potraga“ počinje s utvrđivanjem dijagnoze djeteta i potragom za intervencijama. U ovoj fazi roditelji postaju vrlo aktivni u traženju pomoći. Ako su prepušteni sami sebi, ovo razdoblje može biti vrlo iscrpljujuće, kako financijski tako i mentalno. Vaše profesionalno iskustvo i ono što ste naučili u modulu „Suradnja s drugim sektorima“ može vam biti od koristi u pružanju podrške obiteljima u ovoj fazi u vidu pronalaženja lakšeg ili kraćeg puta do procjene razvoja, usluga i podrške. 

„Unutrašnja potraga“ roditelja može biti obilježena sljedećim pitanjima: „Kako će invaliditet teškoće u razvoju djeteta utjecati na moj život i moje odnose s drugima? Kako će to utjecati ostalu moju djecu?“ Tako počinje potraga za novim identitetom koji će uključivati i identitet roditelja djeteta s invaliditetomteškoćama. Ovo je teško razdoblje jer roditelji tijekom te unutrašnje potrage postavljaju sebi niz pitanja na koja često odmah nemaju odgovor. Mogu postati depresivni i tjeskobni, kao i razviti osjećaj da su nesposobni kao roditelji. 

U svojoj potrazi i borbi da pronađu odgovore, velik broj roditelja prolazi kroz proces golemog osobnog rasta. Vremenom uspijevaju ujediniti svoju unutrašnju i vanjsku potragu. Takvi roditelji postaju katalizatori promjene s ciljem unapređenja društvene brige za djecu s invaliditetomteškoćama. Uvidjeli su da na neka pitanja nema lakih odgovora, da je život složen i da je nepredvidivost njegov sastavni dio. Također je vjerojatno da su uvidjeli da znanost i tehnologija stalno napreduju otvarajući nove mogućnosti njihovoj djeci. Potraga nikada ne prestaje u potpunosti stalno dodajući nove dimenzije u uvide roditelja i dajući im novu energiju i nadu.                                   

Treća faza u ovom procesu prilagođavanja zove se „dolaženje stvari na svoje“. Intenzitet vanjske potrage za različitim vidovima pomoći slabi, život obitelji se stabilizirao, a dijete je vjerojatno uključeno u neki program podrške, pohađa vrtić ili školu. Tijekom ove faze roditelji uviđaju da su stekli nove vještine i nove uvide i da puno stvari gledaju na jedan nov način. Imaju više samopouzdanja i asertivniji su te znaju kako se postaviti prema problemima i rješavati ih. 

Četvrta faza podrazumijeva „razdvajanje“. Razdvajanje je normalan proces i ne događa se preko noći. Ono počinje rođenjem i odvija se svakodnevno malim koracima. U slučaju djece s invaliditetom teškoćama ovaj proces može biti nešto drukčiji ili sporiji. Roditelji ulažu posebne napore kako bi djeci pomogli da postanu neovisna i omogućili im da se brinu o sebi.  Razdvajanje obično karakteriziraju iste one emocije koje su roditelji iskusili tijekom prihvaćanja djetetovog djetetovih invaliditetateškoća. Odluka o razdvajanju podrazumijeva intenzivnije unutrašnje i vanjsko preispitivanje onoga što je učinjeno ili se propustilo učiniti. Krajnji rezultat je, prema istraživanjima i iskustvu N. Millera, novo „dolaženje stvari na svoje“ i povezivanje sa životom djeteta na nov način. 

Stručne osobe zadužene za kućne posjete mogu odigrati značajnu ulogu u pružanju podrške roditeljima budući da su u prilici roditeljima pružiti podršku u procesu prihvaćanja činjenice da je njihovo dijete drukčije. Osnaživanje roditelja utječe na razvijanje samopouzdanja i vještina rješavanja problema. Međutim, osnaživanje je moguće samo ako je između roditelja i stručne osobe zadužene za kućne posjete ostvaren odnos partnerstva. Partnerski pristup roditeljima podrazumijeva da roditelji sudjeluju u donošenju odluka i da se njihovo mišljenje vrednuje i cijeni s obzirom na to da su oni ti stručnjaci koji najbolje poznaju svoje dijete. 






a. Osjećaji roditelja i članova obitelji 

Odnosi između članova obitelji igraju golemu ulogu u tome kako će se članovi obitelji i obitelj kao cjelina nositi s dodatnim zahtjevima koje nameće odgajanje djeteta s odstupanjeminvaliditetom ili teškoćama u razvoju. Ti odnosi će se vjerojatno s vremenom mijenjati. Kao stručna osoba od povjerenja vjerojatno ćete primijetiti, ili će vam članovi obitelji sami reći, kad im je potrebna dodatna pomoć. 
Neke česte reakcije roditelja:             
	Osjećanja roditelja – tuga, krivnja i okrivljivanje. 
Kad se dijete rodi s nekim genetskim oboljenjem ili prije vremena, roditelji i obitelji uglavnom prolaze kroz proces tugovanja. Očekivani radosni događaj rođenja zdravog djeteta nije se dogodio. Pored toga, novorođenčetu ili malom djetetu može biti neophodna medicinska pomoć i posebna pažnja, što dodatno fizički i financijski iscrpljuje obitelj. Okrivljivanje sebe ili partnera za ono što se dogodilo, depresija i gubitak nade mogu roditeljima otežati nošenje s problemima djeteta i ostvarivanje bliskosti koja ulijeva sigurnost. Neke obitelji se s tim nose usmjeravajući svu energiju na dijete; neki uporno rade ili čak i na silu insistiraju na ostvarivanju napretka u razvoju, ponekad čak i nauštrb ostale djece ili drugog roditelja. 

	Što možete učiniti: Obitelji se na različite načine nose s ovom situacijom.     
· Razumjeti da roditelji tuguju za gubitkom „zdravog djeteta“ koje nikada nije rođeno i da im je potrebno određeno vrijeme da se prilagode. 
· Biti tu da saslušate, prihvatite osjećaje obitelji i pokažete svoju podršku. 
· Povezati obitelji s resursima, uključujući druge obitelji i grupe za podršku roditeljima. 
· Pomoći obitelji da se fokusira na djetetove jače strane i potencijale, da uživa u interakciji i igri i da se veseli uspjesima i postignućima u djetetovom razvoju. 
· Pružiti točne informacije.  
· Povezati obitelj s uslugama i, po potrebi, pomoći joj da do njih dođe. 
· Služiti kao dobar uzor kroz vlastitu interakciju sa svim članovima obitelji. 
· Zagovarati usluge koje su potrebne obiteljima s kojima radite. 




	Osjećaji braće i sestara. 
Obiteljski život je često usmjeren na potrebe djeteta s invaliditetom odstupanjem ili teškoćama u razvoju. Braća i sestre djece s teškoćama u razvoju često se suočavaju s sljedećim problemima:[endnoteRef:16] [16:  Contact a Family (2013). Siblings.
http://www.cafamily.org.uk/media/629582/siblingscurrentlastupdatedjan13_low_res_for_web.pdf] 

· Ograničeno vrijeme i pažnja koje im roditelj/roditelji posvećuju. 
· Obaveza da sudjeluju u svakodnevnoj brizi o bratu/sestri. 
· Osjećaj krivnje (krivnja zato što su zdravi, osjećaj krivnje zato što su ljuti na brata/sestru ili ljubomorni zbog pažnje koja mu se poklanja, pokušaj da utješe roditelje tako što će biti savršeni...).
· Briga oko dovođenja prijatelja kući. 
· Stresne situacije kod kuće. 
· Ograničenja obiteljskih aktivnosti kod kuće i u javnosti. 
· Osjećaj stida zbog brata/sestre u javnosti. 
· Zadirkivanje ili maltretiranje od strane drugih zbog brata/sestre. 
· Vrlo zaštitnički stav prema bratu/sestri. 
· Briga za budućnost i vlastite dugoročne odgovornosti.      

	Što možete učiniti. 
· Voditi računa o dobrobiti i potrebama cijele obitelji tijekom posjeta i interakcije. 
· Porazgovarati s roditeljima o nekim uobičajenim problemima s kojima se djeca koja žive s bratom ili sestrom s teškoćama u razvoju mogu suočavati. 
· Razumjeti da osjećaji braće/sestara nisu trajni nego se mijenjanju s vremenom i kako se svako dijete razvija.       
· Davati primjere pozitivnih i iskrenih interakcija s braćom/sestrama. 
· Tražiti od braće/sestara da sudjeluju u razgovorima tijekom vaših posjeta i kažu što misle. 
· Uključiti braću/sestre u aktivnosti obitelji, ali također prepoznati njihovo pravo da ne sudjeluju. 
· Upoznati stariju braću/sestre s resursima na internetu. 




	c. Procjena i dijagnosticiranje djeteta.      
Postoje tisuće oboljenja od kojih su neka vrlo rijetka. To znači da neka djeca nikada ne dobiju dijagnozu ili je dobiju tek nakon dugog puta pregleda kod različitih specijalista. S ranom intervencijom treba započeti prije uspostavljanja dijagnoze, a djeci i obiteljima je podrška potrebna odmah nakon što se utvrdi opasnost da postoji određeni problem s razvojem. Obitelji mogu različito reagirati na dobivanje konačne dijagnoze. Neke obitelji posvećuju vrijeme, energiju i resurse potrazi za uzrokom, dok se druge radije usmjeravaju na nošenje s djetetovim konkretnim teškoćama. 

	Što možete učiniti. 
· Pomoći obiteljima koje pokušavaju dobiti dijagnozu upućujući ih na formalnu procjenu. 
· Pomoći obiteljima da shvate dijagnoza nužno ne određuje način na koji će se njihovo dijete razvijati s obzirom da razvoj ovisi o mješavini utjecaja samog oboljenja, obitelji i podrške sredine.         
· Upoznajte se s lokacijama, organizacijama i stručnjacima koji sudjeluju u procjeni i ranoj intervenciji.      
· Budite upoznati i s drugim izvorima informacija koji bi obitelji mogli biti korisni. 
· Imajte na umu da obitelj može biti podložna pojedincima koji daju lažna obećanja i nadu.     
· Ostavite dovoljno vremena i prostora da saslušate obitelj sa suosjećanjem. 



	d. Izolacija i usamljenost obitelji. 
Obitelji mogu postati preokupirane problemom djeteta i izazovima svakodnevnog života. Obiteljima je često od pomoći ako stupe u kontakt s drugim obiteljima sa sličnim problemima, gdje mogu uvidjeti da te obitelji bolje razumiju kroz što prolaze i predstavljaju dobar izvor podrške. U vrlo ranim fazama roditelji se možda neće biti spremni povezivati s drugima. Dajte im vremena. Nemojte pretpostaviti da, ako su jednom odbili, neće biti spremni razmisliti o toj mogućnosti kasnije.      

	Što možete učiniti. 
· Budite upoznati s grupama podrške i udrugama koje postoje u vašem području (zemlji).
· Razmjenjujte informacije s kolegama o obiteljima koje su se spremne povezati s drugima u sličnoj situaciji.
· Budite upoznati s grupama podrške roditeljima i obitelji koje pružaju potporu na internetu za određene tipove invaliditeta teškoća ili probleme i pomozite obiteljima koje su zainteresirane za takve kontakte.
· Pomozite obiteljima da osnuju grupu podrške. 




[image: ]
U tekstu dolje su dvije internetske stranice na kojima je naveden veliki broj čestih i rijetkih oboljenja. Za svako od tih oboljenja također možete naći informacije o dodatnim internetskim stranicama s detaljnijim informacijama, udrugama roditelja i multimedijalnim materijalima. 
http://www.cafamily.org.uk/medical-information/conditions/ 
 http://www.cdc.gov/ncbddd/socialmedia/index.htmlOrganizacija Kontaktirajte obitelj (Contact a Family) iz UK pripremila je niz prikladno pisanih brošura za roditelje koje vam mogu biti korisne u radu. Na primjer: 
Odnosi i briga za dijete s invaliditetom (Relationships and caring for a disabled child)
http://www.cafamily.org.uk/media/669849/relationshipscurrent_updated_may_2013.pdf
O životu s dijagnozom (About living without a diagnosis)
http://www.cafamily.org.uk/media/737817/about_diagnosis_living_without_a_diagnosis_24_july_2014_kb.pdf
O braći i sestrama (On siblings)
http://www.cafamily.org.uk/media/629582/siblingscurrentlastupdatedjan13_low_res_for_web.pdf




[bookmark: _Toc464118639]VII. NOVI KONCEPTI U RADU s OBITELJIMA      
Postoje novi pristupi s konkretnim potencijalom pomoći obiteljima s kojima radite – vi ih možda možete promovirati u svom području ili domu zdravlja i iskoristiti neke koncepte u svom radu i suradnji s drugim sektorima. Dva pristupa posebno vrijedi razmotriti i uzeti u obzir:                    

a. Pristup temeljen na rutinskim aktivnostima 
Ranije su specijalisti za intervenciju često radili sami s djetetom na razvijanju određenih vještina koje oni odrede kao prioritet. Međutim, obiteljima je često potrebna podrška u  svakodnevnim aktivnostima, kao na primjer da dijete nauči pokazati da treba u toalet ili tražiti vode ili kontrolirati ispade bijesa ili stereotipno ponašanje na javnim mjestima. U okviru pristupa temeljenog na rutinskim aktivnostima specijalist dolazi u kuću obitelji ili s obitelji ide na izlete gdje s obitelji i djetetom radi na prioritetnim ponašanjima u prirodnom okruženju. Linkovi za tri videa, koje donosimo u nastavku, detaljnije objašnjavaju ovaj pristup. 
[image: ]https://www.youtube.com/watch?v=OpxGC6G0HMY
Ovo je prvi od tri dijela serije kratkih filmova u kojima stručnjaci za pružanje usluga rane intervencije govore o svojim iskustvima u vezi s pružanjem podrške i usluga na osnovu principa temeljenog na rutinskim aktivnostima. U 1. dijelu prikazana je žena koja je već iskusna u pružanju usluga intervencija i koja govori o svom putu od kliničkog pristupa do pristupa koji se fokusira na rutinske aktivnosti obitelji kao konteksta efektivne rane intervencije. 
https://www.youtube.com/watch?v=sL_WOCu3Ptg
Drugi dio prikazuje tri osobe koje rade na pružanju usluga rane intervencije koje raspravljaju i demonstriraju kako intervencija izgleda kad se odvija u suradnji s obiteljima tijekom njihove svakodnevne rutine i aktivnosti. 
https://www.youtube.com/watch?v=jA6IOf9A298
Treći dio prikazuje tri osobe koje rade na pružanju usluga rane intervencije koje govore o tome kako su unapređivali svoju praksu ka efektivnijem pristupu intervencija temeljenih na rutinskim aktivnostima. Kao stručne osobe zadužene za kućne posjete, vi niste osposobljeni za rane intervencije, međutim važno je da razumijete značaj pristupa temeljenog na rutinskim aktivnostima. 
b) Okupljanje oko djeteta (TAC – Team around the Child) 
Da bi se izbjeglo rasplinjavanje na često zbunjujući i prevelik broj usluga koje se nude djeci s teškoćama u razvoju i njihovim obiteljima, u okviru ovog pristupa pružanje usluga se organizira na sljedećim principima[endnoteRef:17]: [17:  http://www.teamaroundthechild.com/tacmodel/the-tac-approach.html

] 

- Dijete se tretira kao kompletna osoba i sva područja razvoja stimuliraju se istovremeno.      
- Podrška i tretmani pružaju se obitelji kao cjelini. 
- Roditelji su ravnopravni članovi TAC tima/tima za intervencije.    
- Edukacija i terapija združene su u cjelovit pristup.       
- Postoji samo jedan plan pružanja podrške djetetu i obitelji u koji je uključeno više ustanova.
Na primjer, oštećenje govora će utjecati na društvene vještine, a kognitivne vještine mogu zaostajati budući da se dijete nije u stanju izražavati i učiti. Dakle, govorni terapeut mora raditi na sva 3 područja razvoja ili više članova tima mora raditi zajedno. 
[image: ]
Više informacija o ovom pristupu možete pronaći na: 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
[image: ]
Pitanja za razmišljanje i raspravu:    
1. Kako u prijedloge koje dajete roditeljima o poticanju ranog razvoja djeteta možete uključiti pristup temeljen na rutinskim aktivnostima? 
2. Pročitajte opis tri slučaja koja slijede. Kao stručne osobe za kućne posjete, kako možete pružiti podršku tim obiteljima? Koje biste druge usluge ili organizacije mogli uključiti u pružanje podrške tim obiteljima? 

[image: ]Studija slučaja 1 
Pri susretu s mladom majkom koja je tinejdžerka primjećujete da je sama u sobi. Njezina beba, koja ima četiri tjedna, rođena je mjesec dana ranije i upravo je puštena iz bolnice prije dva dana. Baka je uzela slobodne dane na poslu kako bi pomogla kćeri i brine se za dijete, ali će se uskoro morati vratiti na posao. Majčin dečko živi u istoj zgradi, ali vam je rečeno da se boji malih beba. 
[image: ]Studija slučaja 2 
 Pri upoznavanju nove obitelji, majka vam je povjerila sljedeće: Ona i njezina djeca svakodnevno trpe verbalno zlostavljanje od njezinog muža. Odlučila je ostaviti muža i razvesti se od njega nakon što je fizički zlostavljao nju i njezinog dvogodišnjeg sina. Prije očevog zlostavljanja, Francis je malo govorio, a nakon razvoda potpuno je prestao govoriti. Postao je agresivan prema majci, sestri i baki kad ne dobije ono što želi. 
[image: ] Studija slučaja 3 
 Majka 13-mjesečnog sina vam je ispričala sljedeće.      
Nakon normalne trudnoće i poroda te predivnih prvih nekoliko mjeseci počeli su naši problemi koji i dalje traju. Naš sin nije rastao; nije mogao držati glavu uspravno i bio je vrlo slab. To me jako potreslo i bila sam vrlo zabrinuta. Kad je imao tri mjeseca, pedijatar nas je, na naše insistiranje, uputio pedijatrijskom neurologu koji je uspostavio dijagnozu. 
Išli smo na fizioterapiju i neke obuke. Muž i ja smo se smjenjivali u radu s sinom, a angažirali smo i privatnog fizioterapeuta. Sve što nam je rečeno jest da o nama ovisi kako će se naše dijete razvijati. Naši roditelji su također davali savjete i kritizirali nas. Počeli smo osjećati sve veću krivnju, a nesuglasice oko toga što bismo trebali raditi postale su sve učestalije. Također smo se udaljili od prijatelja kako bismo izbjegli neugodna pitanja i savjete koje misle da nam trebaju davati.
Pored toga, to mi je strašno, ali mislim da naše dijete nije uopće zainteresirano za ono što se oko njega događa. Također vrijedno radimo na njegovim vježbama, ali on jedva da puže i ne oporavlja se. Pitam se gdje smo pogriješili. Kad negdje idemo, nosimo ga kako nitko ne bi primijetio da on još uvijek i ne stoji. Kad vidim druge roditelje koji nemaju problema s djecom koja lijepo napreduju, ljuta sam i zavidim im. 
Prijedlozi za raspravu:
Slučaj 1: U ovom slučaju ne bi bilo loše da se fokusirate na prevenciju i smanjenje rizika: 
· Procijenite rizik (prijevremeno rođeno dijete i neudana mlada majka...). 
· Identificirajte prilike (baka radi, ali je spremna pomoći; mladi otac u istoj zgradi; vaš prvi posjet je uslijedio ubrzo nakon otpuštanja iz bolnice tako da možete pružiti neophodnu podršku).
· Proučite bitne informacije (modul zbližavanja i kako ga promovirati, načini angažiranja očeva, praćenje razvoja djeteta...).
· Planirajte pružanje naprednijih usluga s ciljem smanjenja rizika.

Slučaj 2 i 3. Ove obitelji imaju velike potrebe i nećete ih moći sami ispuniti. 
· Potrebno je raditi s cijelom obitelji. Briga o dobrobiti ostalih članova obitelji ključna je za nastavak pružanja usluga intervencije djetetu.  
· U oba slučaja morat ćete surađivati s drugim službama (vidi modul o suradnji s drugim sektorima) i osigurati da te obitelji dobiju intenzivne usluge. U slučaju broj 2 može biti neophodna podrška mentalnom zdravlju svih članova obitelji. U slučaju broj 3 može biti neophodno procijeniti, timski, stupanj intenziteta vježbi koje sami roditelji provode. Koji intenzitet je primjeren? Ima li drugih osoba koje bi mogle raditi te vježbe s djetetom? Koliko pažnje treba posvetiti dobrobiti roditelja? Bi li im koristilo upoznavanje s drugim obiteljima? 
[image: ]
Kao što smo ranije spomenuli, ovim obiteljima je potrebna vaša posebna podrška i suosjećanje. Vi na kraju svog posjeta možete zatvoriti vrata. Oni, s druge strane, možda žive životom koji je puno drukčiji od onoga što su očekivali. Vi možete pridonijeti njihovoj izdržljivosti i dobrobiti. 
Da biste kompletirali ovu cjelinu, pogledajte modul o praćenju i skriningu prrazvojobir razvojaa.      
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POZNATE LIČNOSTI
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
[bookmark: cb]Chris Burke
[image: http://www.iidc.indiana.edu/cedir/kidsweb/burke.jpg]Chris Burke, najpoznatiji po ulozi Corkyja koju je četiri godine igrao u televizijskoj seriji Život ide dalje (Life Goes On) i postao jedna od najomiljenijih ličnosti u Americi. Kroz svoj rad uspio je promijeniti način na koji su ljudi s invaliditetom doživljavani u Americi. Od dana kada je Chirs izgovorio svoju prvu riječ, postalo je očigledno da se radi o izvanrednoj osobi s brojnim talentima.              
Chris Burke je prva osoba s Downovim sindromom koja je glumila u televizijskoj seriji koja se prikazivala tjedno. On je trenutno ambasador Nacionalne udruge osoba s Downovim sindromom (NDSS). Na putu ostvarivanja svog sna da postane glumac, Chris je imao vjeru u svoje sposobnosti i hrabrost da se suoči s predrasudama.
Danas Chris putuje po cijeloj zemlji i drži inspirativne govore različitim grupama djece, učenika, roditelja i stručnjaka. Pored toga što radi kao glavni urednik NDSS-ovog časopisa za tinejdžere i mlade s Downovim sindromom, on također piše i kolumnu i odgovara na pisma u redovnoj rubrici časopisa za pitanja čitatelja. 
[bookmark: gj]Geri Jewell
[image: http://www.iidc.indiana.edu/cedir/kidsweb/jewell.jpg]Geri Jewell je glumica i komičarka koja je rođena s 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 također drži motivacijske govore. Posjetite njezinu stranicu na: www.gerijewell.com.
[bookmark: ip]
Itzhak Perlman
[image: http://www.iidc.indiana.edu/cedir/kidsweb/perlman.jpg]Perlman je započeo svoju glazbenu karijeru na Glazbenoj akademiji u Tel Avivu. Godine 1958., u 13. godini, Itzhak Perlman je pobijedio na izraelskom natjecanju za talente. Ta pobjeda je Perlmanu omogućila da otputuje u Sjedinjene Američke Države gdje je imao turneju i pojavljivao se na televiziji. Nakon toga ostaje u Sjedinjenim Državama i nastavlja školovanje na Juilliard akademiji u New Yorku. Godine 1964., Perlman je pobijedio na natjecanju mladih glazbenika poznatom kao Natjecanje Leventritt. Pobjeda na ovom natjecanju otvorila je mladom Perlmanu vrata da kao violinist nastupa u cijelom svijetu.... Itzhak, sada cijenjeni violinist u svojoj generaciji, nastupao je sa svim velikim orkestrima, na solističkim koncertima i festivalima širom svijeta. 
Rođen 1945. u Tel Avivu, Izrael, Itzhak Perlman je u dobi od 4. godine obolio od dječje paralize koja mu je trajno paralizirala noge. Svira u sjedećem položaju i kreće se pomoću štaka. Itzhak je poznati zastupnik osoba s invaliditetom koji aktivno promovira zakone koji olakšavaju pristup zgradama i prijevozu. 
Stephen Hawking
[image: http://hcdg.org/pix/Stephen.Hawkings.jpg]Stephen Hawking je već s osam godina znao što želi biti u životu. Nije želio studirati medicinu, kako su se njegovi roditelji nadali. Umjesto toga, Hawking je odlučio biti znanstvenik i izabrao fiziku. Bio je zainteresiran za proučavanje svemira. Studirao je na Sveučilištu Oxford u Engleskoj. Doktorirao je 1966. godine na Sveučilištu Cambridge. U 35. godini Hawking je bio prvi profesor gravitacijske fizike na Cambridgeu i dobio titulu lukasijanskog profesora matematike (Lucasian Professor of Mathematics).                   
Stephen Hawking je također objavio knjigu pod naslovom Kratka povijest vremena: Od velikog praska do crnih rupa. U ovoj knjizi Hawking pokušava svoje brojne fizičke i matematičke ideje i proračune objasniti bez korištenja matematike. Knjiga je postala bestseler, a po njoj je snimljen i film. 
Kada je Stephen Hawking imao 21 godinu, dijagnosticirana mu je amiotrofična lateralna skleroza (ALS), također poznata kao Gehrigova bolest. Ta bolest napada živce koji kontroliraju svjesne kretnje tijela. Utječe na hodanje, govor, disanje, gutanje, itd. U vrijeme kad mu je ovo oboljenje dijagnosticirano, doktori su Hawkingu davali dvije godine života. Hawking je dokazao da to nije točno i još uvijek radi. Danas se Stephen uopće ne može micati, ima teškoće s držanjem glave u uspravnom položaju, ali ne dopušta da ga to zaustavi. Sada koristi posebno računalo koje bilježi tekst na temelju elektronskog glasa koji izgovara ono što on otkuca. 
[image: http://ts1.mm.bing.net/th?&id=HN.608049863520683906&w=300&h=300&c=0&pid=1.9&rs=0&p=0]Stevie Wonder
Jedan od najobožavanijih živih pjevača današnjice, Stevie Wonder, glazbenik je, pjevač i tekstopisac koji je rođen slijep. Rođen je šest tjedana prije termina. Krvne žile sa stražnje strane oka još nisu bile prešle na prednju stranu, što je spriječilo njihov rast i izazvalo sljepoću. 
Smatran čudom od djeteta, Stevie je u dobi od 11 godina potpisao svoj prvi ugovor za ploču, koju objavljuje Motown Tamla produkcija, i od tada nastupa. Tijekom svoje nevjerojatno uspješne glazbeničke karijere, Stevie je snimio više od trideset hitova koji su se našli na američkoj ljestvici deset najpopularnijih pjesama, uključujući singlove „Superstition“, „Sir Duke“ i „I Just Called to Say I Love You“. 
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U pružanju podrške obiteljima koje imaju posebne potrebe otkrit ćete da se na internetu može naći obilje informacija. Tamo obitelji mogu naći informacije o oboljenju, eventualnim intervencijama, uslugama, alatima, kao i emocionalnu podršku, pa čak i prijateljstva. Naravno, vrlo je važno da se koriste priznate internetske stranice, a ne one koje bi mogle davati lažne nade i netočne informacije. 
Opće internetske stranice. Te internetske stranice mogu vas odvesti do drugih stranica s informacijama i resursima za specifična oboljenja. 
UK: http://www.cafamily.org.uk/medical-information/conditions/
Stranice za specifična oboljenja: 
Poremećaji iz fetalnog alkoholnog spektra: http://www.fasdtrust.co.uk/cp1.php
Poremećaji iz autističnog spektra – Resursi na bosanskom, ruskom, srpskom, rumunjskom…:
http://www.autismspeaks.org/family-services/non-english-resources
http://www.firstsigns.org/concerns/flags.htm
Ova stranica predstavlja društvenu mrežu roditelja, s posebnim fokusom na autizam. http://www.theparent.net/index.asp
Urođeni defekti i teškoće u razvoju:   http://www.cdc.gov/ncbddd/socialmedia/index.html
Internetske stranice za braću/sestre 
Sibs je jedina dobrotvorna organizacija u UK koja zastupa potrebe braće/sestara osoba s invaliditetom. Braća i sestre tijekom cijelog života imaju potrebu za informacijama, često se osjećaju društveno i emocionalno izoliranima i moraju se nositi s teškim situacijama.  www.sibs.org.uk
 http://www.siblingsupport.org/about/about-the-sibling-support-project
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	Glavna autorica 
Bettina Schwethelm, stručnjakinja za rani razvoj i zdravlje djeteta, 
Regionalni ured UNICEF-a za CEE/CIS
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	Glavna autorica 
prof. dr. Marta Ljubešić,
Odjel za govorno-jezičnu patologiju,     
voditeljica postdiplomskog specijalističkog studija „Rana intervencija u edukacijskoj rehabilitaciji“, Edukacijsko-rehabilitacijski fakultet Sveučilišta u Zagrebu     


	[image: http://d.dengegazetesi.com.tr/news/21782.jpg]
	prof. dr. İlgi Ertem, Sveučilište u Ankari, Medicinski fakultet, Odsjek za zdravlje djeteta i pedijatriju, smjer razvojne pedijatrije 
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	dr. Roopa Srinivasan, razvojna pedijatrica,  
Centar za razvoj djeteta „Ummeed“ Mumbai, Indija
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