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Predgovor

Dobrodosli u sveobuhvatni vodi¢ o odgoju djece s teSko¢ama u razvoju. Roditeljstvo je divno, ali
1 izazovno putovanje, 1 kada idete tim putem s djetetom koje ima teskoce u razvoju, zahtijeva
dodatno razumijevanje, suosjecanje i specijalne strategije. Ovaj je vodi¢ osmisljen kako bi vam
pruzio vrijedne uvide, prakticne savjete i empaticnu podrsku dok krecete na put njegovanja i
osnazivanja svog djeteta s teSko¢ama u razvoju.

Svako dijete je jedinstveno, a ono s teskoCama u razvoju posjeduje svoje osobite snage,
sposobnosti 1 potencijale. Savjeti koji se nalaze u ovom vodi¢u temelje se na sveobuhvatnom
pristupu koji prepoznaje vaznost rjeSavanja ne samo izazova s kojima se vase dijete moze suociti,
nego 1 poticanja njihovog rasta, neovisnosti i samopostovanja. Razumijevanjem njihove
jedinstvenosti 1 prihvacanjem njihovih razlika, mozete stvoriti poticajno okruzenje koje im
omogucuje da napreduju i pozitivno doprinose svojim zZivotima i drustvu.

Kroz ovaj vodi¢, zavirit ¢emo u razli¢ite aspekte odgoja djece s teSko¢ama u razvoju. Od rane
intervencije 1 u¢inkovitih komunikacijskih strategija do zagovaranja djetetovih potreba unutar
obrazovnog sustava i promicanja njegove socijalne i emocionalne dobrobiti, cilj nam je opremiti
vas prakti¢nim alatima i emocionalnom podrSkom.

Vazno je priznati da ovo putovanje moze imati svoje trenutke neizvjesnosti i neda¢a. Medutim,
zapamtite da niste sami. Mnogi roditelji, skrbnici i stru¢njaci hodali su slicnim putem i imaju
vrijedne uvide za podijeliti. Povezivanjem sa zajednicom koja vas podupire, traze¢i strucno
vodstvo 1 postojece znanje, mozete upravljati izazovima i slaviti jedinstvene razvojne miljokaze
koje vase dijete postigne.

Iznad svega, ovaj vodi¢ naglaSava vaznost bezuvjetne ljubavi, strpljenja i empatije. Vasa uloga
roditelja je najvaznija u oblikovanju osjecaja vaseg djeteta o sebi i mjestu djeteta u svijetu.
Prihva¢anjem putovanja djeteta i pruzanjem prave podrSke, mozete osnaziti svoje dijete da
napreduje, uspije i vodi ispunjen Zivot.

Dakle, krenimo zajedno na ovo putovanje - putovanje koje je ispunjeno ucenjem, rastom i
dubokom zahvalnos$¢u za nevjerojatne osobe kakve su nasa djeca i nevjerojatan potencijal koji

imaju.
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Definiranje i terminoloski aspekti teSko¢a u razvoju
dr. Senka Naumovska, specijalist Skolske medicine 1 medicinske informatike

Najvaznije poruke:

- Rijeci su mocéne. Jezik koji drustvo koristi o invaliditetu oblikuje uvjerenja i ideje o osobama s
invaliditetom.

- Koristenje uvredljivog ili neprimjerenog govora moze predstavljati diskriminaciju i krSenje
ljudskih prava.

- Djeca s teSko¢ama u razvoju trebaju u potpunosti uzivati sva ljudska prava i temeljne slobode
na ravnopravnoj osnovi s drugom djecom.

- Koristite jezik koji prvo naglasava osobu.

- Izbjegavajte etikete i stereotipe.

- Invaliditet nije bolest, niti problem.

Definiranje teSkoéa u razvoju

U cijelom svijetu, kroz povijest, postojale su razli¢ite terminologije i znaCenja koja se
pripisuju osobama za koja danas u modernim zapadnim zemljama kazemo da imaju teskoce u
razvoju.

Rijeci su mocéne. Jezik koji drustvo koristi o teSko¢ama u razvoju oblikuje uvjerenja i ideje
o osobama s teskocama u razvoju. Zastarjeli, neto¢ni i neprikladni opisi pojacavaju i podrzavaju
negativne stereotipe i stavove. Nasuprot tome, koriStenje odgovarajuc¢e terminologije moze
poticati pozitivne stavove prema osobama s teSkocama u razvoju. Jezik koji koristimo ima
neosporan utjecaj, jer oblikuje naSu percepciju svijeta.

Terminologija je evoluirala tijekom vremena 1 izrazi koji su bili u uobicajenoj uporabi do
prije nekoliko godine, viSe nisu prihvatljivi. Stoga je vazno povecati svijest o primjerenoj
terminologiji kada govorimo o osobama s teSko¢ama u razvoju ili kad razgovaramo s njima.
Upotreba uvredljivog i neprimjerenog govora moze predstavljati diskriminaciju i krSenje ljudskih
prava, Sto moze izazvati osjecaj iskljuCenosti koji moze biti prepreka njihovom punom
uklju¢ivanju u drustveni Zivot.

I letimican pogled na vecinu rjec¢nika otkriva definiciju teskoc¢a u razvoju koja ukljucuje
nesposobnost, gubitak, nedostatak, osobito fizi€¢ko ili mentalno oSte¢enje koje ogranicava
normalno postignuce; nesto $to koc¢i i onemogucuje ili diskvalificira.

U Konvenciji Ujedinjenih naroda (UN) o pravima osoba s teSko¢ama u razvoju, teskoc¢a u
razvoju definira se kao "razvojni koncept koji proizlazi iz medudjelovanja izmedu osoba s
oSte¢enjima 1 preprekama u stavovima i okolini...", a osobe s teSko¢ama u razvoju opisuju se kao
osobe koje imaju dugotrajna tjelesna, mentalna, intelektualna ili osjetilna oStecenja koja u
medudjelovanju s raznim preprekama mogu omesti njihovo puno i uspjesno sudjelovanje u
drustvu, ravnopravno s drugima (1). Prema istoj Konvenciji "djeca s teSko¢ama u razvoju trebaju
u potpunosti uzivati sva ljudska prava i temeljne slobode na ravnopravnoj osnovi s drugom
djecom...". Konvencija takoder prepoznaje da su "zene i djevojCice s teSkocama u razvoju cesto
izlozene vecem riziku (unutar i izvan kuce) od nasilja, ozljeda i zlostavljanja..." te isti¢e "potrebu
ukljuciti rodnu perspektivu u sve napore za promicanje punog uzivanja ljudskih prava i osnovne
slobode osoba s teSko¢ama u razvoju‘.
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Sli¢an pravni akt u SAD-u (engl. Americans with Disabilities Act, ADA) smatra da osoba
ima teSkoce u razvoju: "ako ima tjelesno ili dusevno oStecenje koje znacajno ogranic¢ava jednu ili
vis$e njegovih/njezinih osnovnih zivotnih funkcija; ako postoji utvrdeno takvo ostecenje ili ako ona
sama smatra da ima takvo oste¢enje" (2). Prema posljednja dva dijela te definicije ¢ak i u izostanku
znacajnog ogranicavajuceg ostecenja, ljudi i dalje mogu biti diskriminirani (2). Na primjer, to
moze biti slucaj kada netko ima dismorfi¢no lice, ima ili se sumnja da ima AIDS/HIV ili mentalnu
bolest.

U medunarodnim klasifikacijama Svjetske zdravstvene organizacije (SZO), zdravstvena
stanja (bolesti, poremecaji, ozljede 1 dr.) razvrstavaju se prvenstveno prema Medunarodnoj
Klasifikaciji bolesti, odnosno njenoj desetoj reviziji (ICD-10), koja pruza etioloski okvir tim
uvjetima. SZO priznaje da pojmovi koji se koriste u klasifikaciji mogu unato¢ najboljoj namjeri
svih, stigmatizirati i etiketirati. Posljedi¢no, donesena je odluka da se odustane od pojma
"hendikep" u potpunosti zbog njegova pogrdnog znacCenja u engleskom jeziku i stoga pojam
"teskoc¢a u razvoju " treba zadrzati kao op¢i, ukljucivi pojam.

Prema Medunarodnoj klasifikaciji funkcioniranja, onesposobljenosti 1 zdravlja (engl.
International Classification of Functioning, Disability and Health, ICF), hendikep je op¢i pojam
za Stetu, ograniCenje aktivnosti i1 ograniCenja sudjelovanja (3). Oznacava negativne aspekte
medudjelovanja izmedu pojedinca (s oste¢enim zdravstvenim stanjem) i kontekstualnih ¢cimbenika
tog pojedinca (okolinski i individualni ¢imbenici). U procesu revizije ICF-a od pocetka su
ukljuceni 1 koriSteni komentari osoba s teSko¢ama u razvoju i njihovih organizacija. Znacajan
doprinos reviziji ICF-a dala je medunarodna nevladina organizacija Disabled People International
(DPI). ICF koristi izraz " teSko¢a u razvoju " za oznacavanje viSedimenzionalnog fenomena koji
je rezultat medudjelovanja izmedu ljudi i njihovog fizickog i drustvenog okruzenja. Iz razlicitih
razloga, kod imenovanja osoba, jednima je drazi izraz "osobe s teSko¢ama u razvoju ", a drugima
je drazi izraz ,,0sobe s invaliditetom® (engl. disabled persons). Sto se ti¢e te razlike, ne postoji
univerzalna praksa koju je SZO usvojila; umjesto toga se naglasava vazno nacelo da ljudi imaju
pravo zvati se kako sami izaberu. ICF nije klasifikacija ljudi, ve¢ klasifikacija zdravstvenih
obiljezja ljudi u okviru njihovih individualnih zivotnih okolnosti i utjecaja okoline.

Vazno je naglasiti kako se prema ICF pojedinci ne smiju svoditi ili obiljezavati isklju¢ivo
u smislu njihove teskoce u razvoju, ogranicenja aktivnosti ili ograni¢enja sudjelovanja. Primjerice,
umjesto da se nazivaju "mentalno invalidna osoba", klasifikacija koristi izraz "osoba s problemima
u ucenju". Kategorije u ICF-u izrazene su na neutralan nacin kako bi se izbjeglo omalovazavanje,
stigmatizacija 1 neprikladne konotacije. Negativni atributi zdravstvenog stanja i nacin na koji drugi
ljudi reagiraju na njega neovisni su o koriStenim terminima za definiranje stanja. Kategorije u ICF-
u izraZzene su na neutralan nacin kako bi se izbjeglo omalovazavanje, stigmatizacija i neprikladne
asocijacije. Negativna obiljezja zdravstvenog stanja i nacin na koji drugi ljudi reagiraju na njega
neovisni su o pojmovima koji se koriste za definiranje stanja.

Ali kako god se izazovi u razvoju zvali, oni postoje bez obzira na oznake. TeSko¢a u razvoju
je sloZzena, dinamicna, viSedimenzionalna i osporavana. Problem nije samo u jeziku, ve¢ uglavnom
u stavovima drugih pojedinaca i drustva prema teSko¢ama u razvoju.

Za razumijevanje i objasnjenje teSkoca u razvoju i funkcioniranja osoba s teSkocama u
razvoju predlaze se nekoliko konceptualnih modela. Oni se mogu izraziti kao "medicinski model"
naspram "drustvenog modela". U medicinskom modelu teskoc¢a u razvoju se promatra kao problem
osobe, izravno uzrokovan boles¢u, traumom ili nekim drugim zdravstvenim stanjem koje zahtijeva
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medicinsku skrb. Skrb za teSko¢u u razvoju usmjerena je na lijeCenje, odnosno prilagodbu i
promjenu ponaSanja pojedinca. Ukratko, medicinski model teSko¢a u razvoju tretira ljudsku
razli¢itost kao odstupanje od norme, kao patolosko stanje, kao manjkavost, i sto je vrlo vazno, kao
individualni teret 1 osobnu tragediju.

Iskljucivo dozivljavanje teskoc¢a u razvoju kao medicinskog problema cesto znaci da
teSkoca u razvoju ostaje osobna stvar, i da treba lijeciti stanje i osobu s tim stanjem, umjesto
"lijeciti" drustvene procese i politike koje ograniCavaju zivote osoba s teSkoama u razvoju.
Istrazivanja o teSko¢ama u razvoju i pokreti za prava osoba s teSko¢ama u razvoju kriti¢ni su prema
dominaciji medicinske definicije 1 vide je kao veliki kamen spoticanja kada je u pitanju
dozivljavanje teSkoca u razvoju kao politicke kategorije. S druge strane, kod druStvenog
(socijalnog) modela, problem se promatra uglavnom kao drustveno stvoren problem i u osnovi kao
pitanje pune integracije pojedinaca u drustvo. Po tom modelu, tesko¢a u razvoju nije osobina
pojedinca, ve¢ sloZzen skup stanja od kojih su mnoga proizvod drustvenog okruzenja. Dakle,
rjeSavanje problema zahtijeva druStvenu akciju, Sto znaci kolektivhu odgovornost drustva za
promjene okoliSa koje su neophodne za potpuno sudjelovanje osoba s teSkocama u razvoju u svim
sferama drustvenog Zivota. A za taj model, teSkoc¢a u razvoju je politicko pitanje, buduci da su
zahvacena pitanja ljudskih prava.

Pomak s individualne, medicinske perspektive na strukturnu, drustvenu perspektivu opisan
je kao pomak s "medicinskog modela" na "drustveni model" u kojem se na ljude gleda kao na
onesposobljene zbog drustvenih okolnosti, a ne zbog njihovih tijela. Utemeljen na osnovnim
nacelima ljudskih prava, "model ljudskih prava" prepoznaje da je teSkoca u razvoju prirodni dio
ljudske raznolikosti koji se mora postivati i podrzavati u svim svojim manifestacijama. Osobe s
teSkocama u razvoju imaju ista prava kao 1 svi drugi, a teSkoca u razvoju se ne smije koristiti kao
izgovor za uskracivanje ili ograni¢avanje ljudskih prava.

Pojasnjenje nekih pojmova koji se nalaze u medunarodnim klasifikacijama teSkoca u
razvoju i strategijama

Tjelesne funkcije su fizioloske funkcije tjelesnih sustava, ukljucujué¢i mentalne funkcije.
Pojam "tijelo" odnosi se na ljudski organizam kao cjelinu, ukljucujuci zivcani sustav (sa srediSnjim
Ziv€anim sustavom, mozgom i lednom mozdinom). Dakle, mentalne (ili psihicke) funkcije spadaju
pod tjelesne funkcije.

Tjelesne strukture su strukturni/anatomski dijelovi tijela, kao $to su organi, udovi i njihove
komponente klasificirane prema tjelesnim sustavima.

Ostecenje/poremecaj je gubitak ili abnormalnost tjelesne strukture ili fizioloske funkcije
(ukljucujuc¢i mentalnu funkciju).

Aktivnost je obavljanje zadatka ili postupka od strane pojedinca. Predstavlja individualnu
perspektivu funkcioniranja. Svakodnevne aktivnosti mozemo podijeliti u tri skupine, ukljucujuci
aktivnosti samozbrinjavanja (briga o sebi, higijena), aktivnosti produktivnosti (kod odraslih osoba
to je posao, vid zarade; djeci je to igra; Skolarcima i studentima ucenje)i aktivnosti slobodnog
vremena (hobi, gledanje televizije, ¢itanje knjige).

Ogranicenje aktivnosti (izraz kojim se zamjenjuje izraz " teSkoc¢a u razvoju " koji se koristi
u verziji ICF-a iz 1980.) su poteskoce koje pojedinac moze imati u obavljanju aktivnosti.
Ogranicenje aktivnosti moZe varirati od neznatnog do ozbiljnog odstupanja u kvaliteti ili koli¢ini

www.imi.bg.ac.rs

MAAP



j NATIONAL AGENCY
FOR EUROPEAN EDUCATIONAL
b | PROGRAMMES AND MOBILITY

Co-funded by the
Erasmus+ Programme
of the European Union

obavljanja aktivnosti, na na¢in 1 u opsegu koji se ocekuje od osoba koje nemaju naruseno
zdravstveno stanje (osobe bez invaliditeta).

Sudjelovanje je uklju¢ivanje osobe u zivotne situacije. Predstavlja drustvenu perspektivu
funkcioniranja.

Ogranicenja sudjelovanja (izraz koji zamjenjuje izraz "hendikep" koristen u verziji ICF-a
iz 1980.) su problemi koje pojedinac moze dozivjeti kada se ukljuci u Zivotne situacije. Prisutnost
"ograni¢enja sudjelovanja" utvrduje se usporedbom sudjelovanja pojedinca s onim koje se ocekuje
od pojedinca bez teSkoca u razvoju u tom drustvu.

Kontekstualni cimbenici su ¢imbenici koji zajedno ¢ine potpuni kontekst Zivota pojedinca
1, posebno, pozadinu prema kojoj se zdravstvena stanja klasificiraju u ICF-u. Dvije su komponente
kontekstualnih ¢imbenika: okoli$ni ¢imbenici 1 individualni ¢imbenici.

* Okolisni ¢imbenici sastavni su dio ICF-a i odnose se na sve aspekte vanjskog svijeta koji ¢ine
kontekst Zivota pojedinca 1 kao takvi utjeCu na funkcioniranje te osobe. Okolisni ¢imbenici
ukljucuju prirodni fizicki svijet i njegove znacajke, fizicki svijet koji su stvorili ljudi, druge ljude
u razli¢itim odnosima 1 ulogama, stavove i vrijednosti, drustvene sustave i usluge te politike,
pravila i zakone.

* Individualni ¢imbenici su kontekstualni ¢imbenici koji se odnose na pojedinca, kao Sto su dob,
spol, drusStveni status, zivotna iskustva itd., koji trenutno nisu klasificirani u ICF-u, ali koje
korisnici mogu ukljuciti u svoju primjenu klasifikacije (3) .

Olaksavajuci cimbenici su ¢imbenici u okolini osobe koji svojom odsutnoséu ili
prisutnosc¢u poboljsavaju funkcioniranje i smanjuju teSkoce u razvoju. To ukljucuje aspekte kao
Sto su pristupacno fizi€ko okruzenje, dostupnost relevantne pomocne tehnologije i pozitivni
stavovi ljudi prema teSko¢ama u razvoju, kao i usluge, sustavi i politike usmjerene na povecanje
ukljucenosti svih osoba s ostecenim zdravstvenim stanjem u sve Zivotne sfere. Odsutnost nekog
¢imbenika takoder moze biti olakotna okolnost, poput nepostojanja stigme i negativnih stavova.
Olaksavaju¢i cimbenici mogu sprijeciti oSteCenje ili "ograniCenje aktivnosti" da postane
"ograniCenje sudjelovanja" jer se stvarni ucinak aktivnosti poboljSava unato¢ problemu koji osoba
ima sa svojim kapacitetom.

Prepreke su ¢imbenici u Covjekovu okruzenju koji svojom odsutnoscu ili prisutnoséu
ograni¢avaju funkcioniranje i stvaraju tesko¢e u razvoju. To ukljucuje aspekte kao §to su
nepristupacno fizicko okruzenje — primjeri toga su okolina koja nije ergonomski prilagodena,
nedostatak rampi za invalidska kolica, liftovi kojih nema ili ne rade itd., restorani u kojima cesto
ne postoje sanitarni ¢vorovi prilagodeni ulasku kolica 1 izvedbi transfera kolica-toalet, ulazak u
javni prijevoz itd. Nadalje, prepreke su nedostatak relevantne pomo¢ne tehnologije i negativni
stavovi ljudi prema teSkocama u razvoju, kao i1 usluge, sustave i politike koji ili ne postoje ili
ometaju sudjelovanje svih ljudi s oSte¢enim zdravljem stanjem u svim podrucjima zivota (3).

Vrste teSkoca u razvoju
Teskoca u razvoju je krovni pojam za oStec¢enja, ogranicenja aktivnosti 1 ograniCenja
sudjelovanja i odnosi se na negativne aspekte medudjelovanja izmedu osobe (s njezinim
zdravstvenim stanjem) i kontekstualnih ¢imbenika te osobe (okolinski i osobni ¢imbenici).
Tjelesno oStecenje odnosi se na razlicita stanja koja mogu biti prirodena ili stecena. Tjelesni
nedostaci ukljucuju prirodena (kongenitalna) stanja (npr. spina bifida ili CP), stanja povezana s
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traumom (npr. ozljeda ledne mozdine) 1 stanja povezana s medicinskom intervencijom (npr.
amputacija kao rezultat bolesti, kao $to je maligna bolest).

Neuroloske i razvojne teskoce ukljucuju stanja koja se javljaju u fetalnom razdoblju (npr.
mikrocefalija), pri rodenju (npr. anoksija) i stanja uzrokovana izlaganjem otrovnim tvarima (npr.
alkohol, olovo). Ostale tesko¢e ukljucuju poremecaje iz spektra autizma (autizam i pervazivne
teSkoce u razvoju) 1 intelektualne teskoce.

Intelektualne teSkoce ukljuuju ograniCenja u opéim mentalnim sposobnostima i
adaptivnom ponasanju kao §to su mnoge svakodnevne drustvene i prakti¢ne vjestine.

Senzorne smetnje ukljucuju stanja povezana s osjetilima, moze ukljucivati pojedinacna
osjetila ili kombinaciju od nekoliko osjetila ili sve senzorne sustave (vid, sluh, taktilni sustav,
vestibularni, proprioceptivni).

Procjenjuje se da 1,3 milijarde ljudi, 16% svjetske populacije ili 1 od 6 ljudi u svijetu dozivi
neku vrstu teSkoc¢e u razvoju tijekom svog zivota. Osoba s teSkocama u razvoju ima u svim dobnim
skupinama i svim spolovima. Postoje velike razlike u broju svih slu¢ajeva pojedinih bolesti kod
odredenog stanovnistva u odredenom razdoblju (prevalenciji) teSkoca u razvoju izmedu muskaraca
1 Zena u razvijenim i zemljama u razvoju. Stopa prevalencije teSkoca u razvoju kod muskaraca je
12%, dok je stopa prevalencije teSko¢a u razvoju kod Zena 19,2%. Broj osoba s tesko¢ama u
razvoju povecava se zbog povecanja dugotrajnih (kroni¢nih) zdravstvenih problema i starenja
stanovnistva. Procjenjuje se da 30% obitelji zivi s clanom uZe obitelji koji ima teSkocu u razvoju.
Cak 75 milijuna ljudi treba invalidska kolica; a samo 5-15% ima pristup njima (4).

Jezik i terminologija

Konvencija UN-a o pravima osoba s teSko¢ama u razvoju postavlja standarde koje moramo
slijediti u pogledu jezika i terminologije o osobama s teSko¢ama u razvoju (1, 5):

* Koristite jezik koji stavlja osobu na prvo mjesto - "Osoba na prvom mjestu" je najsire
prihvacen jezik kada se govori o osobama s teSko¢ama u razvoju. To je takoder jezik koji se koristi
u Konvenciji UN-a o pravima osoba s teSko¢ama u razvoju. Jezik koji stavlja osobu na prvo mjesto
naglasava osobu, a ne teSko¢u u razvoju, prvenstveno se odnose¢i na osobu ili skupinu prije
teSkoc¢e u razvoju. Na primjer, mozemo Koristiti izraze poput "djeca s albinizmom", "ucenici s
disleksijom", "Zene s intelektualnim teSko¢ama" i, naravno, "osobe s teSko¢ama u razvoju ". Ali
postoje odredene iznimke gdje se pravilo "osoba na prvom mjestu" ne odnosi uvijek na sve vrste
invaliditeta. Dakle, kada govorimo o slijepim osobama, mozemo re¢i ili "slijepe osobe" ili "osobe
koje su slijepe", a isto vrijedi i za "gluhe osobe" ili "slijepe i gluhe osobe". Zapravo, osobe s
teSko¢ama u razvoju nisu istovrsna skupina i mogu se same identificirati na razli¢ite nacine. Te
identitete treba postivati i priznavati. Stoga, ako niste sigurni koji izraz upotrijebiti za neku osobu,
trebate pitati osobu (ili grupu) kako se identificira.

* Izbjegavajte etikete i stereotipe - TeSkoca u razvoju je dio Zivota i odrazava razli¢itost
ljudi, a ne nesto Sto treba pretjerano naglasavati. Stoga se osobe s teSko¢ama u razvoju ne bi trebale
prikazivati kao inspirativne ili "super heroji". Takav jezik moze ukazivati da je neobi¢no da osobe
s teSko¢ama u razvoju budu produktivne i vode sretne i ispunjene zivote. Opisivanje osobe s
teSkocama u razvoju kao "odvazne" ili "hrabre" ili da je "prevladala" svoju teskocu u razvoju je
pokroviteljski, ponizavajuéi, omalovazavajuéi i treba ga izbjegavati. Sto se ti¢e talenata i
sposobnosti, osobe s teSko¢ama u razvoju su iste kao i svi ostali. Usredotocite se na vjestine ili
preduvjete 1 spomenite teSkocu u razvoju osobe samo ako pojaSnjava stvari ili pruza korisne
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informacije. Na primjer, ako razgovarate o dokumentima na Brailleovom pismu, mozete re¢i da
osoba/dijete "koristi brajicu" ili "Cita brajicu" umjesto da kazete da je osoba slijepa. Bitna je
¢injenica da osoba ima potrebne vjestine. Uvijek koristite tu vrstu pozitivnog i ohrabrujuceg jezika.
S druge strane, teSkoca u razvoju ne smije biti nevidljiva. Trebali bi otvoreno i s poStovanjem
razgovarati o pitanjima teskoca u razvoju i1 ukljuc¢ivanje osoba s teSko¢ama u razvoju uciniti
prioritetom.

* Nemojte Kkoristiti pogrdne eufemizme - Ne bismo trebali koristiti izraze kao Sto su "s
razli¢itim sposobnostima", "sa svim sposobnostima", "invalidi" ili "osobe s razli¢itos¢u", jer su to
sve eufemizmi koji se mogu smatrati pogrdnim ili uvredljivim. Na primjer, kad kazemo da je netko
"razli¢itih sposobnosti", to je problemati¢an izraz jer smo svi razli¢ito sposobni. Zapravo,
eufemizmi su poricanje stvarnosti i izbjegavanje razgovora o teSkoCama u razvoju. "Osobe s
teSko¢ama u razvoju " je neutralniji izraz od "drugacije sposobni". Izraz "poseban" obi¢no se
odbacuje kada se koristi za osobe s teSko¢ama u razvoju i smatra se uvredljivim i pogrdnim jer
eufemisti¢ki stigmatizira drugacije. Ovaj izraz ne bi se trebao koristiti za opisivanje osoba s
teSkocama u razvoju, ukljucujuéi izraze kao S$to su "posebne potrebe" ili "posebna pomoc",
"specijalno obrazovanje". Preporucuje se neutralniji ili pozitivniji jezik kada je to moguce (npr.
"prikladna pomoc¢").

Izraz "specijalno obrazovanje" Cesto se koristi za opisivanje Skolskih programa, ali taj izraz
nosi negativne konotacije jer se cesto odnosi na odvojeno obrazovanje. lako rjecnici navode da je
posebno oni S$to nadilazi uobicajeno, koje se razlikuju od ostalih njihove vrste, Sto je
karakteristi¢no za odredenu osobu, $to ima ogranic¢enu ili specificnu funkciju, $to je rasporedeno
za odredenu svrhu ili prigodu, iskustvo nas uci da izraz, osobito kad se primjenjuje na obrazovanje
ili na djecu, ima drugacije znacenje. Nazivanje djece s teSko¢ama u razvoju 1 obrazovanja koje je
"osmiSljeno za ucenike Cije se potrebe ucenja ne mogu zadovoljiti standardnim Skolskim
programom" (Rjecnik americkog nasljeda 1992.) posebnim moze se shvatiti samo kao eufemizam
koji zamagljuje stvarnost da se ni djeca ni obrazovanje ne uzimaju u obzir kao pozeljni i da se za
njih ne smatra da "idu dalje od onoga Sto je uobicajeno" (6).

* Teskoc¢a u razvoju nije bolest, niti problem: prema medicinskom modelu, teskoc¢a u
razvoju je zdravstveno stanje koje treba "popraviti" ili lijeciti. Prema tom modelu, osobe s
teSkocama u razvoju ne vide se kao nositelji prava. Sli¢no tome, dobrotvorni model vidi teSko¢u u
razvoju kao "teret" ili "problem" koji moraju rijesiti osobe bez teSkoc¢a u razvoju. Takav pristup
osobe s teSko¢ama u razvoju prikazuje kao osobe koje treba sazalijevati, ¢ime se jacaju negativni
stavovi 1 stereotipi. Osobe s teSkocama u razvoju ne bi se trebale nazivati bolesnicima osim ako su
pod medicinskom skrbi i samo u tom kontekstu. Takoder, treba izbjegavati etiketiranje osoba s
teSkocama u razvoju prema njihovim dijagnozama (npr. 'disleksija'), jer to odrazava medicinski
model teSkoca u razvoju. Umjesto toga koristite jezik koji stavlja "osobu na prvo mjesto" (npr.
izrazi kao $to su "pati od", "pogoden od" ili "vezan za" su neprikladni. Oni sugeriraju stalnu bol i
nemo¢ te impliciraju da osobe s teSko¢ama u razvoju imaju nisku kvalitetu Zivota . Umjesto toga,
mozete jednostavno reci da osoba "ima (teskocu u razvoju)" ili "je (slijepa/gluha/gluha i slijepa)".
Izraz "Zrtva" ne bi se trebao koristiti osim ako je strogo relevantan. Na primjer, nije prikladno re¢i
da je osoba "Zrtva cerebralne paralize". Cerebralna paraliza ne pretvara osobu u "zrtvu" (zrtva je
osoba koja je ozlijedena u zlo¢inu ili podvrgnuta krSenju ljudskih prava). Izbjegavajte govoriti o
osobi koja je zarobljena "u" tesko¢i u razvoju (na primjer, "Covjek u paraliziranom tijelu") ili
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"preko" teSkoce u razvoju (na primjer, "ona je prevladala svoju teskocu u razvoju "). Nasa tijela i
umovi ne mogu se odvojiti od onoga $to jesmo.

* Koristite odgovarajuci jezik u usmenom i neformalnom govoru - Vecina osoba s
teSko¢ama u razvoju dobro se snalazi s rije¢ima koje se koriste u svakodnevnom Zzivotu. Mozete
reci "idemo prosSetati" osobi koja koristi invalidska kolica ili napisati "jesi li cuo §to se dogodilo?"
osobi koja je gluha. Medutim, izrazi poput "slijep kao $iSmis" ili "gluh kao top" su neprihvatljivi i
nikada se ne smiju koristiti, cak ni u neformalnom govoru. Treba biti oprezan i s metaforama,
poput "slijep na kritiku" i "oglusiti se". Zloupotrijebljena terminologija moze biti i neprikladna i
Stetna, stoga nemojte re¢i, na primjer, "oni su paranoi¢ni". kada su neki ljudi pretjerano
nepovjerljivi. Nikada nemojte koristiti izraze vezane uz tesko¢u u razvoju da nekoga uvrijedite ili
izrazite kritiku.

Jezik koji ukljucuje osobe s invaliditetom

Jezik koji ukljucuje, odnosno inkluzivni jezik, klju¢an je u borbi protiv "ableizma" i
njegovih ukorijenjenih manifestacija. Pojam ableizam (eng. ableism) definira se kao
"diskriminacija u korist fizi¢ki sposobnih" (6).

Ableizam podrazumijeva diskriminaciju 1 druStvene predrasude prema osobama s
teSko¢ama u razvoju ili osobama za koje se smatra da imaju neki oblik teSkoce u razvoju. Prema
ableizmu, ljudi su definirani svojim sposobnostima i1 osobe s teSko¢ama u razvoju se smatraju
manje vrijednima od osoba bez teSkoc¢a u razvoju. Pogresno i pristrano shvacanje teskoc¢a u razvoju
dovodi do pretpostavke da zivoti osoba s teSko¢ama u razvoju nisu vrijedni. Ableizam ima Sirok
raspon diskriminiraju¢ih oblika, ukljucujuéi uvredljiv jezik. Na primjer: ableizam je kada kaZzete
da netko ne izgleda kao osoba s teskocom u razvoju i ofekujete da ¢e to biti shvaceno kao
kompliment. Ableizam je kada pretpostavite da je netko automatski jaka i hrabra osoba samo zato
Sto ima teskocu u razvoju.

U tablici 1. uz preporucenu terminologiju navedeni su pojmovi koji se smatraju
neprikladnima (jezik koji treba izbjegavati) (5).

Tablica 1. Preioruéeni i'ezik i i'ezik koi'i treba izbi'eiavati za osobe s teskocama u razvoi'u

Osoba s tesko¢om u razvoju Invalidna osoba, hendikepirana osoba,

Osoba s (vrsta oStec¢enja) osoba s posebnim potrebama, atipicna

Osobe s tesko¢ama u razvoju osoba, drugacije sposobna osoba, osoba

Ljudi s teSko¢ama u razvoju bez svih sposobnosti, osoba koja zivi s
invaliditetom

Osoba bez teskoce u razvoju Normalan, zdrav, radno sposoban,

Ostatak populacije tipi¢an, Citav, zdravog tijela/uma

Ima (teskocu u razvoju, ostecenje, stanje) | Pati od, pogoden, uznemiren

Osoba s intelektualnim teSko¢ama Retardiran, jednostavan, spor, izmucen,

Osoba s intelektualnim oSte¢enjem oStec¢enog mozga, intelektualno
poremecen, nenormalan, nezdravog
uma, slabouman, mentalno hendikepiran
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Osoba s psihosocijalnim teSko¢ama

Lud, manijak, psiho, preosjetljiv, ludak,
dementan,  uspani¢en,  uznemiren,
mentalno poremecen, hendikepiran

Gluha osoba

Osoba koja je gluha

Osoba s slusnim tesko¢ama
Osoba sa slusnim ostecenjem
Osoba s gubitkom sluha
Nagluha osoba

Gluhoslijepa osoba

Gluh, nagluh, gluh i glup, gluhonijem

Slijepa osoba

Osoba koja je slijepa

Osoba s ostecenjem vida/vidnim
oSte¢enjem

Slabovidna osoba

Gluhoslijepa osoba

Slijepi, slabovidni

Osoba s tjelesnim potesko¢ama
Osoba s tjelesnim oSte¢enjem

Bogalj, invalid, deformiran, jadan,
hendikepiran, fizicki oSte¢en, osoba s
fizickim ograniCenjima, Sepav

Korisnik invalidskih kolica

Osoba koja koristi invalidska kolica
Osoba s poteskocama u kretanju
Osoba sa smetnjama u kretanju
Osoba koja koristi uredaj za kretanje

Ogranicen na invalidska kolica, vezan za
invalidska kolica

Osoba niskog rasta

Niska osoba

Osoba s ahondroplazijom (samo ako
osoba ima to stanje)

Patuljak, zakrzljao

Osoba s Downovim sindromom
Osoba s trisomijom 21

Mongoloid, posebna osoba, Down,
Downovac

Osoba s albinizmom

Albino

Osoba oboljela od gube

Gubavac

Osoba koja koristi komunikacijski uredaj
Osoba koja koristi alternativnu metodu
komunikacije

Neverbalan, ne moze govoriti

Pristupacan parking

Parking rezerviran za osobe s teSko¢ama u
razvoju

Pristupacna kupaonica

Parking za invalide
Kupaonica za invalide

Y
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Pojmovi koji zahtijevaju dodatna objaSnjenja iz lingvisticke perspektive

* Pristup nasuprot pristupacnosti - pristup zna¢i mogucénost ili pravo da se nesto ucini ili ude na
neko mjesto. Pristupacnost se odnosi na dizajn proizvoda, uredaja, usluga ili okruzenja prikladnih
za koriStenje od strane osoba sa ili bez teSkoca u razvoju. Pristupacnost takoder ukljucuje
informacije 1 komunikacije. Fizicka pristupa¢nost ukljucuje stvaranje okruzenja bez prepreka u
kojima se osobe s teSko¢ama u razvoju mogu slobodno kretati (npr. mozete imati pristup
prostorijama zdravstvene ustanove, ali nemate pristup ako postoje fizicke prepreke, poput
stepenica ili teskih vrata). lako mozete imati pristup potrebnim dokumentima/informacijama u
tiskanom ili digitalnom formatu, ti dokumenti nisu dostupni korisnicima osim ako nisu dostupni u
potrebnom formatu (kao $to je Brailleovo pismo ili lako €itljiv). Ponekad je pristup omogucen, ali
pristupacnost nije, stoga ovi izrazi nisu jednaki i trebaju se koristiti na pravi nacin. Ovdje je vazno
spomenuti univerzalni dizajn. Pojam univerzalnog dizajna predstavlja dizajn proizvoda i okruzenja
koji omogucuje da oni u najve¢oj mogucoj mjeri budu dostupni za uporabu svim ljudima bez
potrebe za dodatnom prilagodbom ili upotrebom specijaliziranog dizajna.

* Brajica - je sustav izboCenih toCaka za taktilnu percepciju prstima, a koriste ga slijepe ili
slabovidne osobe. Ne mogu sve slijepe osobe Citati Brailleovo pismo; oni koji mogu nazivaju se
korisnicima Brailleovog pisma. Proces pretvaranja tiskanog teksta u Brailleovo pismo naziva se
"transkripcija" (ne "prijevod"). Proces "tiskanja" naziva se "utiskivanje".

* Opisi transkripta naspram titlova - Opisi transkripta i titlovi nisu identi¢ni, iako se oba
pojavljuju kao tekst na dnu zaslona i predstavljaju govor. Transkript titlovi posebno su korisni za
osobe ostecena sluha jer sadrze informacije o pozadinskim zvukovima, identifikaciji govornika,
opisu glazbe 1 drugim relevantnim detaljima. Titlovi pretpostavljaju da gledatelji cuju, ali ne
razumiju jezik videa (npr. filmovi na stranim jezicima) i ukljucuju samo dijalog. Transkripti
postoje u dva oblika: otvoreni i zatvoreni. Zatvorene gledatelj moze iskljuciti, dok su otvoreni
ugradeni u video 1 ne mogu se iskljuciti. Stvaranje titlova uzivo (sinkronizirano ili u stvarnom
vremenu) dostupno je na dostupnim sastancima.

* Gluhi i slijepi - Gluhe i slijepe osobe su razli¢ita skupina ljudi koji imaju znacajna senzorna
ostec¢enja, ukljucujuéi sljepocu i gluhocu. Ujedinjeni narodi prednost daju izrazu gluhoslijep, u
odnosu na "gluho-slijep" (5).

* Izjavljivanje i otkrivanje - Osobe s teSko¢ama u razvoju imaju pravo dijeliti ili ne dijeliti
informacije o svom statusu teSkoc¢e u razvoju. Takoder, izraz "identificirati se kao osoba s
teSko¢ama u razvoju " treba izbjegavati jer se odnosi na pitanja identiteta i pripadnosti. Netko moze
imati tesSkocu u razvoju, a ipak se ne identificira kao osoba s teSko¢ama u razvoju. Jednostavna
fraza "odlucili su podijeliti informacije o njihovoj tesko¢i u razvoju" prikladna je kada govorimo
o0 izboru ljudi u vezi s njihovim tesko¢ama u razvoju ili osobitim zahtjevima.

* Osoba s teSkocom u razvoju - U nekim drzavama koristi se izraz "oSteCena osoba". Taj izraz
mora se zadrzati kada se govori o njihovim zakonima, politikama ili vlastima, jer odrazava
stvarnost u zemlji ili je namjeran izbor autora. Po potrebi se mogu koristiti navodnici. Medutim,
na mreznim stranicama, dokumentima i govorima UN-a preporucujemo koriStenje izraza u skladu
s pravilom "osoba na prvom mjestu" uz izraz "osoba s teSko¢om u razvoju" (1, 5).

* lako Citljiv format - to je pristupacan format prvenstveno namijenjen osobama s intelektualnim
teSko¢ama ili osobama koje imaju poteSskota u razumijevanju pisanog teksta. Proces
pretvorbe/pripreme "¢itljive" verzije dokumenta naziva se "prilagodba", a ne prijevod. "Citljiv"
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dokument napisan na jednom jeziku moze se prevesti na bilo koji drugi jezik i u tom slucaju moze
se nazvati prijevodom.

* pomo¢, podrska, asistencija - Pojmovi "pomoc¢", "podrSka" i "asistencija" imaju razlicita
znacenja i nisu medusobno zamjenjivi. Izraz "pomoc¢" nije preporucljiv jer prikazuje osobe s
teSkocama u razvoju kao bespomocne i ovisne. "PodrSka" i1 "asistencija" su bolji 1 prikladniji
pojmovi i mogu se koristiti u izrazima kao Sto su "mjere za podrSku osobama s teskocama u
razvoju".

* oStecenje u odnosu na teSkofu u razvoju - oSteCenje se odnosi na "svaki gubitak ili
abnormalnost fiziCke, fizioloske ili anatomske strukture ili funkcije", prema SZO (3), dok je
teskoc¢a u razvoju "rezultat medudjelovanja izmedu osoba s teSko¢ama u razvoju i stava i ekoloske
prepreke koje ogranicavaju njihovo puno i ucinkovito sudjelovanje u drustvu na ravnopravnoj
osnovi s drugima” (1).

* Integracija nasuprot inkluziji - postoji znaCajna razlika izmedu integracije 1 inkluzije.
Integracija je proces prilagodbe i uklapanja osobe u drustvo, dok se inkluzija odnosi na proces
mijenjanja druStva u smislu ukljucivanja svih, bez obzira na stanje teSkoc¢e u razvoju. Kada
govorimo o osobama s teSko¢ama u razvoju, asocijacije vezane za "inkluziju" su pozitivne, dok su
one vezane uz "integracije" negativne. Stoga ti pojmovi nisu medusobno zamjenjivi.

* Potrebe nasuprot uvjetima - Neka tijela i struénjaci UN-a preferiraju izraz "uvjeti" nego
"potrebe" (1). To je u skladu s pristupom teSko¢ama u razvoju temeljenom na ljudskim pravima,
koji priznaje da su osobe s teSko¢ama u razvoju nositelji prava. Smatra se da pojam ,,potrebe* Siri
stereotip da osobe s teSko¢ama u razvoju imaju potrebe ili su teret, osobito kada se govori o
,potrebama za njegom*. Primjer koji ilustrira ovaj pristup jest da Skole moraju osigurati materijale
na Brailleovom pismu za uc¢enike s vidnim potesko¢ama ne zato §to im trebaju, ve¢ jednostavno
zato Sto imaju pravo na kvalitetno obrazovanje na ravnopravnoj osnovi s ostalim ucenicima.

* Organizacije za i organizacije osoba s teSkoéama u razvoju - Organizacije "osoba" s
teSko¢ama u razvoju treba razlikovati od organizacija "za" osobe s teSkoama u razvoju.
Organizacije osoba s teSko¢ama u razvoju vode i njima upravljaju same osobe s teSkocama u
razvoju. Zastupaju legitimna prava i interese svojih clanova. S druge strane, organizacije za osobe
s teSkocama u razvoju pruzaju usluge ili zagovaraju u ime osoba s teSko¢ama u razvoju, ali osobe
s teSko¢ama u razvoju ne sudjeluju nuzno u upravljanju i aktivnostima takvih organizacija.

* Jednostavan jezik — jednostavan jezik je komunikacija koju publika moze razumjeti prvi put
kad je Cuje ili procita. Jednostavnim jezikom izbjegava se sloZeni jezik i Zargon, a primjenjuju se
razna druga nacela, poput koristenja kratkih recenica ili izbjegavanja pasivnih recenica. Takoder
se moze nazvati jednostavnim pisanjem ili jasnim pisanjem.

* Razumna prilagodba - izraz "prilagodba", koji se Cesto koristi u izrazu "razumna prilagodba",
odnosi se na nuzne i odgovarajuée izmjene i prilagodbe koje osiguravaju da osobe s teSkocama u
razvoju uzivaju sva ljudska prava i temeljne slobode. Drugi izrazi mogu se koristiti kada se govori
o mjestu stanovanja ili stanovanja, kao §to su kuca, stan, mjesto stanovanja ili boravista.

* Kuéni ljubimci za osobe s teSko¢ama u razvoju — ,,servisne zivotinje* za osobe s teSkocama u
razvoju osposobljavaju se za obavljanje odredenih specifi¢nih poslova. To ukljucuje Zivotinje koje
pomazu u kretanju slijepih i slabovidnih osoba, zivotinje koje vuku kolica ili donose ispale
predmete. U nas je uobicajeni primjer takvih Zivotinja pas pomagac i terapijski konj. Medutim, u
nekim dijelovima svijeta koriste se i druge zivotinje. Npr. majmuni kapucini mogu se istrenirati
da pomazu osobama s fizickim nedostacima u obavljanju svakodnevnih zadataka). I druge
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zivotinje mogu se istrenirati ili koristiti za neku vrstu potpore (npr. emocionalne potpore) osobama
s teSko¢ama u razvoju.

» Znakovni jezik i medunarodni znakovi - znakovni jezici diljem svijeta razlikuju se jedni od
drugih. U nekim zemljama (npr. Kanada) postoji vise znakovnih jezika. Ne postoji medunarodni
znakovni jezik, ali postoji neSto Sto se zove medunarodni znak. Medunarodni znak je oblik
potpisivanja koji se temelji na nizu dogovorenih znakova koji se koriste kada se gluhe osobe iz
cijelog svijeta sastaju na dogadajima. Zato se za UN kaze da osiguravaju tumacenje s
medunarodnim znakovima, ali mi to ne nazivamo jezikom.

* Osteéenje vida nasuprot sljepoci - Pojam ostecenje vida obuhvaca Sirok raspon gubitka vida,
od kojih je sljepoca samo jedna situacija. Stoga ti pojmovi nisu sinonimi.

Vrlo Cesto se osobe s teSko¢ama u razvoju susrecu s preprekama, stigmatizacijom i
diskriminacijom kod pristupa zdravstvenim uslugama i informacijama. Vecina tih prepreka
uzrokovana je neznanjem i stavovima drusStva i pojedinaca, ukljuc¢uju¢i pruzatelje zdravstvenih
usluga, a ne samim teSsko¢ama u razvoju. Osobe s teSkocama u razvoju susrecu se s nejednakim
tretmanom, raznim oblicima krSenja prava i uskra¢ivanja autonomije. Naime, postojece usluge
lako bi se mogle prilagoditi potrebama osoba s teSko¢ama u razvoju, a prvi i najvazniji korak za
to je podizanje svijesti. Pruzanjem to¢nih informacija, kao i prilagodenih, pristupacnih usluga,
zdravstveni radnici imaju vaznu ulogu u pruzanju podrske osobama s teskocama u razvoju. Trebali
bi bolje razumjeti zdravstvene potrebe osoba s teSko¢ama u razvoju te biti ste¢i odgovarajuca
znanja 1 vjeStine kako bi im pruzili kvalitetnu zdravstvenu skrb, lijec¢ili ih u odgovaraju¢im
ustanovama i s istim poStovanjem kao 1 osobe bez teskoca u razvoju. Prema preporukama UN-ove
konvencije (1), potrebno je kampanjama, edukacijom, medijskim angaZmanom i programima
podiéi svijest o pravima, sposobnostima i doprinosima osoba s teSko¢ama u razvoju te osporiti
stereotipe i1 predrasude o tim osobama.
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Alternativna medicina nudi rjeSenja koja vam nece pomoci
prof. dr. sc. Livia Puljak, dr. med.

NajvaZznije poruke:

- Gradani tro$e milijune na nadrilije¢nike i laZzne proizvode koji se reklamiraju s neutemeljenim
tvrdnjama o zdravlju

- Alternativnoj medicini ljudi se obi¢no okre¢u kada im sluzbena medicina ne moze uopce ili
dovoljno pomo¢i, ili ne moze pomo¢i onoliko brzo koliko bi covjek htio.

- Alternativna medicina agresivno se reklamira i u reklamama navodi tvrdnje koje nisu
utemeljene medicinskim istrazivanjima

- Kod alternativaca nema specijalizacija; oni tvrde da lijece sve moguce bolesti

- Sluzbena medicina vodi se dokazima iz znanstvenih istrazivanja, za razliku od alternativne
medicine.

- Alternativci zaraduju ogromne novce, oni nisu altruisti koji vam samo Zele pomo¢i.

Svake godine lakovjerni, o¢ajni pacijenti trose milijune na nadrilije¢nike 1 laZzne proizvode
koji se oglasavaju u medijima. Alternativnoj medicini ljudi se obi¢no okre¢u kada im sluzbena
medicina ne moze uop¢e pomoci ili ne moze dovoljno pomo¢i, ili ne moze pomoci onoliko brzo
koliko bi ¢ovjek htio. Nazalost, mnogi su spremni iskoristiti o¢aj covjeka koji Zeli pomoc¢i sebi ili
svojoj obitelji kako bi rijeSio neki zdravstveni problem. Stoga je vaZzno osvijestiti problem
nadrilijecniStva i alternativne medicine te nauciti kako prepoznati prevarante.

Sto je alternativna i komplementarna medicina?

Alternativna i komplementarna medicina naziv je za medicinske proizvode i prakse koji
nisu dio standardne medicinske skrbi. Ljudi ¢esto koriste takve terapije jer imaju osjecaj da rade
nesto kako bi pomogli vlastitim naporima lijeciti ili izlijeciti neko stanje (1).

Konvencionalna medicina je sustav u kojem zdravstveni radnici, ukljucujuéi lije¢nike,
medicinske sestre 1 ljekarnike, provode lijeCenje simptoma i bolesti pomocu lijekova, zracenja ili
operacije. Takoder se joS naziva alopatskom medicinom, biomedicinom, zapadnom, ili
ortodoksnom medicinom. Standardna medicinska skrb je terapija koji medicinski stru¢njaci
prihvacaju kao ispravnu za odredenu vrstu bolesti i koji nasiroko koriste zdravstveni djelatnici.
Takoder se naziva najbolja praksa, standard skrbi i1 standardna terapija (1).

Integrativna medicina je pristup medicinskoj skrbi koji kombinira konvencionalnu
medicinu s praksama alternativne i komplementarne medicine (1).

Komplementarna medicina koristi se uz standardno medicinsko lijecenje, ali se sama po
sebi ne smatra standardnim lijeCenjem. Jedan primjer je koriStenje akupunkture za smanjenje
nuspojava odredene vrste lijecenja. Za vecinu vrsta komplementarne medicine provedeno je manje
istrazivanja u odnosu na terapije koje se koriste u standardnoj medicini (1).

Alternativna medicina koristi se umjesto standardnog lijeCenja. Jedan primjer je
koristenje posebne vrste prehrane za lijeCenje raka umjesto lijekova protiv raka koje propisuje
onkolog. Za vecinu vrsta alternativne medicine provedeno je manje istrazivanja lose kvalitete (1).
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Tko je nadrilijecnik?

Nadrilije¢nik je osoba koja se pretvara da je medicinski obrazovana i na neki nacin ovlastena da
moze dijagnosticirati ili lijeciti pacijenta sa zdravstvenim problemom. Mami ljude da mu povjere
svoje zdravlje, a zatim tom pacijentu na prijevaru prodaje (ili barem pokuSava prodati) proizvod
ili uslugu koja ¢e navodno izlijeciti pacijenta.

Agresivno reklamiranje alternativne medicine i cudesnih terapija

U naSem medijskom prostoru mnostvo je reklama za proizvode koji ¢e nam navodno
pomoci poboljsati zdravlje ili izlijeciti razne bolesti, a koje zvuce predobro da bi bile istinite.
Reklame nude razne pripravke i terapije koje lijece sve, od prehlade do bolesti koje su neizljecive
standardnoj medicini, razne uredaje, preparate koji poboljSavaju imunitet, Carobne pripravke za
mrsavljenje, razne magnetne spravice, itd.

Razliciti terapeuti bez ikakvog medicinskog obrazovanja nude terapije egzoti¢nih naziva.
Neki od tih kvaziterapeuta nude ¢ak i lijeCenje samo pogledom. Za takve ,terapeute* tvrdi se da
je dovoljno da vas pogledaju pa da ozdravite. Takvi terapeuti koji navodno lijece pogledom,
navodno lijece i na daljinu. Tvrdi se da je dovoljno da pogledate snimku takvog terapeuta da bi se
ozdravilo. Nazalost, obi¢no sve §to je predobro da bi bilo istinito — nije istinito. Kad bi zaista
postojali ljudi koji lije¢e pogledom i to ¢ak i na daljinu, onda nam zdravstveni sustav kakav danas
poznajemo uopc¢e ne bi trebao. Bilo bi dovoljno da nas preko televizije i1 interneta gledaju ti
cudotvoreci i nitko ne bi bio bolestan.

Vrijedi zapitati se kako je uz sve te cudotvorce 1 iscjelitelje moguce da su brojni ljudi i dalje
bolesni, ili imaju probleme koje ne smatramo nuzno boles¢u, ali ih ljudi radije ne bi imali. Svatko
od nas poznaje ljude koji imaju viska kilograma, koji su izgubili kosu, koji boluju od razlicitih
dugotrajnih neizljecivih bolesti kao Sto su dijabetes ili artritis, zatim bolesti kao §to je karcinom 1
sl. Stoga, promislite, kako je mogucée da ti ljudi jo$s uvijek imaju te probleme, s obzirom na
¢injenicu da alternativna medicina nudi gomilu rjeSenja koja ¢e te probleme navodno brzo,
ucinkovito 1 potpuno sigurno rijesiti? Odgovor je jednostavan: ti problemi i dalje postoje jer
alternativna medicina za njih rjeSenja nema.

Alternativna medicina i nadrilijecnici nude carobna, jednostavna rjesenja za niz bolesti

U sluzbenoj medicini postoji cijeli niz specijalizacija i subspecijalizacija koje prolaze
lije¢nici kako bi imali §to viSe znanja i vjestina za lijeCenje odredenog uskog podrucja. Ako imate
problema sa srcem, idete u kardiologa. Ako imate problema s bubrezima, idete kod nefrologa. Ako
imate probleme s o¢ima, treba vam oftalmolog. Probleme sa zenskim spolnim sustavom rjesava
ginekolog. Medutim, toga u alternativaca nema. Svi oni lije¢e sve moguce nepovezane bolesti. Svi
sve znaju i sve lije¢e. Cesto pritom koriste pseudoznanstvenu terminologiju da bi to bolje zvudalo
1 da bi ljude uspjesnije prevarili.

Alternativa tvrdi da nudi brza i jednostavna rjesenja

Tko god je ikada zatrebao usluge sluzbene medicine dobro zna koliko taj sustav ponekad
moze biti spor i1 trom, osobito kad je u pitanju lijecenje dugotrajnih bolesti. Nadalje, lijekovi i razne
terapije koje propisuje sluzbena medicina mogu imati niz Stetnih uc€inaka, uz svoje pozitivne
ucinke. Primjerice, ako netko boluje od karcinoma, prima terapije od kojih ¢e otpasti kosa, unistiti
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se razne stanice u nasem tijelu, moze se razviti muc¢nina i povracanje, i brojni drugi Stetni ucinci
terapije koji dodatno narusavaju stanje covjeka.

Naprotiv, toga nema u alternativne medicine. Tamo se ne vadi krv 1 ne uzima se uzorak
mokrace ili drugih tjelesnih tekuéina. Tamo vas skeniraju viskom, razli¢itim cudesnim uredajima
koji ne zahtijevaju nikakvo bockanje. Na primjer, kod nekih alternativaca samo trebate neku sondu
drzati u ruci 10 sekundi i na racunalu se pokaze cijela lista bolesti koje vas muce i koje hitno trebate
rijesiti njthovim proizvodima.

Terapije alternativne medicine su sve neke prirodne vodice, u kojima navodno nema
kemije, s pacijentima se ugodno i dugo razgovara. Ljudi se i zbog samog takvog razgovora znaju
osjecati bolje. Naime, zbog velikog broja pacijenata u sluzbenoj medicini lije¢nici i medicinske
sestre ¢esto nemaju puno vremena za razgovor s pacijentom. LijeCnici opée medicine na dan
obi¢no vidaju vise od 100 pacijenata pa im jednostavno ne mogu posvetiti puno vremena. No, kod
alternativaca to je drugacije jer oni racunaju na to da ljudi Zele da im se netko posveti i saslusa.

Ako vam sluc¢ajno alternativna medicina ne pomogne, ti ,.terapeuti u pravilu ¢e okriviti
vas za neuspjeh terapije. Nije kod njih nikad kriva alternativna medicina jer nije djelotvorna nego
je kriv pacijent koji nije dovoljno vjerovao, koji nije uzimao terapiju kako treba, koji nije uzimao
dovoljno terapije, 1 sli¢no.

Alternativa tvrdi da vas ne truje i koristi prirodne proizvode

Sluzbena medicina vodi se dokazima iz znanstvenih istrazivanja. U alternativnoj medicini
u pravilu nema znanstvenih dokaza da je nesSto uCinkovito. Alternativci ocekuje da se vjeruje
njihovom bogatom iskustvu i njihovoj pri¢i da je neSto pomoglo brojnim njihovim klijentima.
Alternativci rado ogovaraju sluzbenu medicinu, govore da sluzbena medicina truje ljude, da je
rjeSenje u prirodi. Nude proizvode u kojima se nalaze prirodni sastojci, blagotvorne biljke koje
tisu¢ama godina pomazu ljudima.

Medutim, zapitajmo se je li priroda doista nudi rjeSenja za sve nase zdravstvene probleme.
Te biljke bile su oko nas u prirodi tisu¢ama godina, i ljudi zaista tradicionalno koriste razlicite
pripravke iz prirode za lijjeCenje, Medutim, tek zadnjih 100-tinjak godina vidimo napredak po
pitanju zdravlja Covjeka i1 produljenje oCekivanog trajanja zivota, Sto mozemo zahvaliti napretku
znanosti, tehnologije i boljim uvjetima Zivljenja. Prije 150 godina jednako smo bili okruzeni
prirodom i takozvanim prirodnim lijekovima, no prosjecno trajanje zivota bilo nam je 40 godina,
djeca su mahom umirala od upale pluc¢a, brojne Zene i djeca umirali su prilikom porodaja. Valja se
zapitati zasto nam tada ti prirodni lijekovi nisu pomagali da zivimo bolje i1 dulje.

Alternativci zaraduju ogromne novce, oni nisu altruisti koji vam samo Zele pomoci

Nedovoljno se govori o tome da je alternativna medicina golemi biznis u kojem se vrti
ogroman novac, a bez ikakve regulative ili obaveze dokazivanja da je njihov proizvod djelotvoran
i siguran. U ovom biznisu za oboljele nema milosti, a uglavnom ni znanstvenih dokaza.

Prema podatcima mrezne stranice MarketWatch, vrijednost globalnog trzista
komplementarne i alternativne medicine procijenjena je na 132 milijarde americkih dolara u
razdoblju 2021/2022, a o¢ekuje se da ¢e se dosegnuti 435 milijarde do 2030. godine (2).

Alternativei rado ogovaraju navodnu korumpiranost sluzbene medicine i farmaceutske
industrije koju zanima samo novac, a ne ljudi. Pritom, naravno, ignoriraju Cinjenicu da je
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farmaceutska industrija regulirana. Niti jedan lijek 1 medicinski proizvod ne moze danas do¢i na
trziSte bez provedbe znanstvenih pokusa koje netko provjerava.

Procjenjuje se kako troSak razvoja pojedinog lijeka danas iznosi vise od dvije milijarde
americkih dolara (3). Ta cijena tako je velika zbog toga §to treba provesti brojna istrazivanja u
laboratorijima, na pokusnim zivotinjama i na ljudima kako bi se dokazalo da je lijek neskodljiv i
djelotvoran. Strogo je propisano koja sve istrazivanja industrija treba provesti kako bi dokazala
neskodljivost 1 sigurnost lijeka. Brojni lijekovi koji se istrazuju ne uspiju proci tu strogu procjenu
iregulativu. S druge strane, kada su u pitanju alternativcei, vi imate samo njihovu rije¢ da je njihov
proizvod ili usluga djelotvoran ili siguran. Ulaganje u dobar oglas njihovo je jedino ulaganje u
dokazivanje djelotvornosti i sigurnosti proizvoda, odnosno usluge.

Roditelji djece s teSko¢ama u razvoju osobito su osjetljivi na nadrilije¢nike i
laZne terapije

NajvaZznije poruke:

- Roditelji djece s teSkoama u razvoju osobito su podlozni koriStenju laznih lijekova i
nadrilije¢nika.

- 27% do 88% obitelji djece s poremecajima iz spektra autizma navodi da koriste tretmane
alternativne 1 komplementarne medicine.

- Vrlo je vazna edukacija roditelja 1 skrbnika kako ne bi gubili vrijeme i novac na terapije koje
djetetu nec¢e pomoci.

Roditelji djece s teSko¢ama u razvoju osjetljiva su skupina koju ¢esto ciljaju nadrilijecnici
s alternativnom medicinom 1 ,,rjeSenjima‘“ za probleme njihova djeteta. Takoder se te roditelje
cesto posramljuje jer nisu isprobali alternativne lijekove. Roditelji 1 skrbnici te djece mogu biti
skloni uzimanju alternativnih i komplementarnih terapija jer im sluzbena medicina ne nudi rjeSenje
za stanje njihova djeteta.

Primjerice, unato¢ godinama napora, nije pronaden lijek koji djeluje na temeljne simptome
poremecaja iz spektra autizma. Jedini lijekovi koje su odobrile pojedine regulatorne agencije za
lijekove su risperidon i aripiprazol za agitaciju i razdrazljivost kod poremecaja iz spektra autizma,
a ne za temeljne simptome. Iako u¢inkovito smanjuju razdrazljivost/nasilnost, ti lijekovi uzrokuju
1 problemati¢ne nuspojave, ukljucujuéi pojavu metaboli¢kog sindroma, povisenih jetrenih enzima
1 poremecaje pokreta poput nekontroliranih ili nezeljenih kretnji, trzaja, drhtanja i stezanja misica.
Stoga nije iznenaduju¢e da se mnoge obitelji djece s autizmom okrecu alternativnom i
komplementarnom lijeCenju, ukljucujuéi dijete, vitamine i imunomodulatorne terapije (4).

Prema rezultatima novijih istrazivanja, 27% do 88% obitelji djece s poremecajima iz
spektra autizma navodi da koriste tretmane alternativne i komplementarne medicine. Istrazivanja
pokazuju kako brojni roditelji dozivljavaju prirodne i komplementarne terapije kao prirodno i
sigurno lijeCenje u odnosu na terapije koje nudi sluzbena medicina. NajCesce roditelji za svoju
djecu s poremecajima iz spektra autizma koriste multivitamine, eliminacijsku prehranu (iz
prehrane se izbacuju pojedini sastojci) i1 injekcije metil B12. Strucnjaci koji rade s roditeljima i
skrbnicima djece s teSkoama u razvoju trebali bi poboljSati svoje znanje o alternativnoj i
komplementarnoj medicini kako bi ih mogli savjetovati o tim terapijama za koje imamo ograni¢ene
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podatke ili podatke lose kvalitete (4). Takoder je vazna edukacija roditelja i skrbnika kako ne bi
gubili vrijeme 1 novac na terapije koje djetetu nece pomoci.

Kako se zaStititi od prevara alternativne medicine

Najvaznije poruke:

- Budite oprezni ako se neka terapija izvan standardne medicine koristi (pseudo) znanstvenom
terminologijom. Provjerite s lijeCnikom te navodne znanstvene tvrdnje.

- Cuvajte se terapija/pripravaka koji lije¢e sve. To naprosto nije moguée.

- Sumnjajte u svjedoCanstva, odnosno osobne price o tome kako je nesto nekom pomoglo

- Pazite na tekst reklama i maglovite izraze koji se koriste

- Cuvajte se teorija zavjere

- Cuvajte se terapija koje imaju tajne sastojke i u¢inke

- Vodite racuna da postoji placebo ucinak, koji ne moze izlijeciti i kratkotrajan je

- Prirodne terapije biljnim ,,lijekovima“ nisu nuzno djelotvorne i sigurne

- Budite oprezni ako vas netko poziva da "mislite svojom glavom" umjesto da vjerujete
sluzbenoj medicini

- Kiriticki sagledajte ,,dokaze* koje nudi alternativna medicina

Cesto ¢ujemo za neko novo alternativno i komplementarno lije¢enje koje ne nudi
standardna medicina i pitamo se moze li to biti odgovor koji ¢e pomo¢i vama ili nekome koga
volite da se osjeéate bolje. Je li to sigurna, zdrava opcija ili je nadrilije¢nistvo? Sarlatanstvo je
promidzba ili prodaja zdravstvenih proizvoda koji zvuce dobro, ali zapravo ne pomazu, a mogu
biti ¢ak 1 Stetni. Ovi vam savjeti mogu pomo¢i da izbjegnete da vas zalude Sarlatanski proizvodi,
tretmani ili osobe:

1. Koristi li reklama/promidzba pseudoznanstvenu terminologiju?

Samo zato $to nesto zvuci znanstveno, ne znaci da i jest. Promicatelji nadrilije¢nistva Cesto
¢e koristiti znanstvene izraze i navoditi (ili krivo navoditi) znanstvene izvore. Neki od prakti¢ara
alternativne medicine mogu imati medicinsko ili znanstveno obrazovanje, ali su napustili uglednu
znanstvenu zajednicu. Provjerite s lije¢nikom te navodne znanstvene tvrdnje.

2. Cuvajte se terapija/pripravaka koji lijece sve

Cuvajte se terapija, odnosno pripravaka, odnosno dodataka prehrani za koji se tvrdi da
lijece sve. lako su neke bolesti povezane s prehranom, vecina nije. Ne sluSajte promotore koji
govore, primjerice, da je neka bolest uzrokovana pogresnom prehranom, a njihov ¢e vas dodatak
prehrani izlijeciti. Ne dajte se zavesti na kupnju proizvoda koji kazu da mogu lijeciti mnoge
nepovezane bolesti. Nazalost, takav proizvod ne postoji. Da postoji, svi bismo bili zdravi.

3. Sumnjajte u svjedocanstva, odnosno osobne price o tome kako je nesto nekom pomoglo
Ako netko tvrdi da mu je pomogao neobican tretman, zapitajte se i svog lije¢nika postoji li

mozda neko drugo objaSnjenje. Neke bolesti znaju imati razdoblja poboljSanja i razdoblja bez

simptoma. Mozda su uz alternativni tretman neki ljudi koristili tradicionalnu medicinu, a zasluge
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pripisuju alternativnoj terapiji. Mozda ti ljudi nisu imali to¢nu dijagnozu i nikada nisu imali bolest
o kojoj govore. Primjerice, pojedinci navode kako su im neke terapije pomogle da dijete izlijece
od autizma. Nazalost, autizam nije izljeCiv pa to ne moze biti istina. Takoder, neki od ljudi koji u
reklamama govore o tome kako im je nesto jako pomoglo mogu biti glumci i ne govore istinu o
svom lijecenju i izljeCenju.

4. Pazite na tekst reklama i maglovite izraze koji se koriste

U tekstu reklama o alternativnoj terapiji nadrilijecnici Cesto obecavaju“detoksikaciju*
vaseg tijela, terapija ¢e ,,uravnoteziti“ kemiju vaseg tijela, ,,dovesti ga u sklad*“ s prirodom ili
»ispustiti bolest iz vaseg tijela. Drugi bi mogli obecati da ¢e ojacati ,,slabi* dio tijela. Vrlo su Cesti
izrazi u kojima se navodi da neSto ,,potpomaze* tjelesne funkcije. To su sve neznanstveni i
magloviti izrazi koji vam trebaju pobuditi sumnju.

5. Cuvaijte se teorija zavjere

U alternativnoj medicini vrlo Cesto se Sire teorije zavjere po kojima su se medicinska struka,
farmaceutske tvrtke i vlada udruzili kako bi zataskali svaki tretman koji alternativci pokusavaju
prodati. Nije logi¢no da se veliki broj ljudi protivi stvaranju terapija koji bi jednog dana mogli
pomo¢i njima samima ili njithovim bliznjima. Nitko nikada nije dokazao takvu teoriju zavjere.

6. Cuvajte se terapija koje imaju tajne sastojke i u¢inke

Alternativci Cesto navode da je sastojak nekog lijeka ili nacin na koji se provodi neki
postupak tajan. Naravno, nadrilijecnici mozda mogu svoje metode drzati u tajnosti kako drugi ne
bi mogli dokazati da ne funkcioniraju. Medutim, u standardnoj medicini toga nema. Kad vam
lijecnik propiSe neki lijek, u kutiji se nalazi papir na kojem su jasno popisani sastojci lijeka,
moguce nuspojave i upute o uzimanju lijeka. Istinski znanstvenici zele podijeliti ono $to su naucili
kao dio procesa medicinske znanosti jer onda to znanje koristi cijelom covjecanstvu. Stoga, Cuvajte
se terapija koje imaju tajne sastojke i u¢inke, poznate samo onome tko tu terapiju pruza.

7. Vodite racuna da postoji placebo ucinak, koji ne moze izlijeciti i kratkotrajan je

Rijec placebo dolazi od latinske rijeci placere, $to znaci svidjeti se. U strogom smislu, to je
lazni proizvod/terapija, koji ne sadrzi ljekovite tvari s farmakoloskim u¢inkom, odnosno u¢inkom
koji imaju pravi lijekovi. Za razliku od placeba lijekovi koji sadrze ljekovite tvari nazivaju se
verumi. Placebo ucinak opisuje situaciju kada je osoba uvjerena da lijek ili terapija koju primaju
ima blagotvoran ucinak iako pripravak, primjerice, sadrzi samo Secer, a injekcija sadrzi samo
fizioloSku otopinu.

Zbog sugestije, uvjerenja, ocekivanja i1 skretanja pozornosti, pacijenti kojima su dati
beskorisni tretmani Cesto dozive olakSanje. Neki od placebo ucinaka mogu biti stvarne promjene
u fizickom stanju osobe, dok su drugi promjene koje pacijenti mogu osjetiti, iako nije bilo
promjena u njihovoj stvarnoj bolesti. Placebo nikada ne dovodi do izljecenja i moze imati samo
kratkoroc¢ni uc¢inak.

8. Prirodne terapije biljnim ,lijekovima* nisu nuzZno djelotvorne i sigurne

Mnogi ljudi misle da biljke omogucuju prirodan nacin lijecenja bolesti i da su uvijek
»sigurne®. Istina, mnoge biljke imaju stotine ili Cak tisu¢e kemijskih spojeva koje nisu u potpunosti
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proucene. Neki se mogu pokazati korisnima, ali drugi mogu biti otrovni. Medutim, nije sve §to se
naziva ,,biljni lijek* zaista lijek. Kako bi pravi lijek doSao na trziSte, svakom lijeku mora biti
utvrdena kakvoca, djelotvornost i sigurnost primjene. Stoga postoje zakoni o lijekovima i stroga
regulativa kako se lijekovi ispituju i kako se provjeravaju. Nazalost, mnogi navodni ,,biljni
lijekovi®“ uopée nisu ispitani na taj propisani nacin nego se samo reklamiraju s neutemeljenim
tvrdnjama o u¢incima na zdravlje.

9. Budite oprezni ako vas netko poziva da ,mislite svojom glavom* umjesto da vjerujete
sluzbenoj medicini

Ako netko od vas trazi da ,,mislite svojom glavom‘ umjesto da vjerujete u ono §to govore
zdravstveni radnici i sluzbena medicina, pripazite! Isto tako, ako kazu da ¢e neka terapija djelovati
kod vas iako nije dokazano da djeluje kod drugih, nemojte vjerovati. Ne dopustite im da s vama
emocionalno manipuliraju. Ako ne osjecate da vam lijecnik dovoljno pomaze, nemojte Zuriti na
neobicne alternativne tretmane. Razgovarajte o svojim osjecajima i brigama sa svojim lijecnikom,
a ako 1 dalje niste zadovoljni svojom njegom, mozda je vrijeme da zatrazite drugo misljenje od
drugog lije¢nika. Nadrilije¢nici racunaju na vas ocaj da kupite njihove proizvode.

10. Kriticki sagledajte ,,dokaze“ koje nudi alternativna medicina

Pomno procitajte reklame 1 tvrdnje koje se vezu uz neka magicna rjeSenja za zdravstvene
probleme. Ako se ti "dokazi" sastoje od svjedoCanstava zadovoljnih korisnika, ili knjiga koje su
Alternativcei Cesto spominju istrazivanja, ali ne navode o kojim istrazivanjima je rije¢. Ako imaju
istrazivanja, ta istrazivanja treba objaviti u znanstvenoj literaturi, u pravim znanstvenim
Casopisima, gdje Ce ta istrazivanja proci proces provjere koji se naziva znanstvena recenzija.
Trazite reference na znanstvena istrazivanja u literaturi 1 onda provjerite s lijeCnikom
vjerodostojnost tih istrazivanja, ako vam uopc¢e daju reference na neka istrazivanja u literaturi.

Medicina utemeljena na dokazima

NajvaZznije poruke:

- Medicina utemeljena na dokazima ukljucuje primjenu najboljih dostupnih dokaza, iskustva
zdravstvenih radnika i zelje pacijenata u donosenju odluka.

- Za primjenu medicine utemeljene na dokazima najprije se postavlja pitanje, potom se traze
dokazi iz istrazivanja, procjenjuje se kvaliteta tih dokaza, donosi se odluka u suradnji s
pacijentom i onda se procjenjuje ucinak te odluke da bi se vidjelo je li postignut Zeljeni ishod.

- U nekim podru¢jima medicine ima mnogo objavljenih istrazivanja, u nekima malo.

- Kad postoji viSe istrazivanja na neku temu, ta istrazivanja ne moraju imati isti ili slican rezultat
—nekad se njihovi rezultati mogu bitno razlikovati.

- Sustavni pregledi su istrazivanja koja sazimaju dokaze iz istih istrazivanja. PomaZzu citatelju u
razumijevanju svih dokaza koji postoje na neku temu u znanstvenoj literaturi, daju zakljucak za
medicinsku praksu i buduca istrazivanja te procjenu kvalitete i pouzdanosti postojec¢ih dokaza.

- Zlatnim standardom smatraju se Cochranevi sustavni pregledi koje izraduje medunarodna
neprofitna organizacija Cochrane.
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- Svaki Cochraneov sustavni pregled sadrzi sazetak pisan lai¢kim ili jednostavnim jezikom.

Medicina utemeljena na dokazima (engl. evidence-based medicine, EBM) ukljucuje
primjenu najboljih dostupnih dokaza, iskustva zdravstvenih radnika i1 Zelje pacijenata u donosenju
odluka. Tek kad se zajedno uzme to troje — dokazi iz istrazivanja, iskustvo klinicara i Zelje
pacijenta — mogu se ocekivati najbolji ishodi u medicini. Oslanjanje na dokaze iz istrazivanja
podrazumijeva da se odluke o zdravlju donose na temelju najnovijih, ¢vrstih, pouzdanih,
znanstvenih dokaza. Kakvu vrstu dokaza trazimo? Trenutno najbolji dokaz. Nisu to savrSeni
dokazi iz istrazivanja nego najbolji koji trenutno postoje. Ali to ne smiju biti stari ili zastarjeli
dokazi; moramo pronac¢i moderne, azurne dokaze.

U praksi, donoSenje najboljih informacija za odluc¢ivanje u medicini po€inje od postavljanja
pravih pitanja i1 koristenja najboljih dokaza iz istrazivanja za odgovore na ta pitanja. Ponekad kada
pacijent ima stanje koje je vrlo rijetko ili neuobifajeno, moze se prona¢i vrlo malo
visokokvalitetnih informacija. Da bi se tada ucinilo najbolje za pacijenta, mozda ¢e se zdravstveni
radnik morati osloniti na dobro razumijevanje medicinske znanosti i razraditi §to je najbolje
temeljem tih znanja. Ponekad se treba oslanjati na iskustvo starijih i mudrijih kolega. Medutim, u
brojnim podruc¢jima medicine provedena su brojna istrazivanja, koja mogu, ali ne moraju imati isti
rezultat. Ponekad postoje stotine klini¢kih studija u kojima su sudjelovale stotine ili ¢ak tisuce
pacijenata, a sve te studije imaju slicne rezultate. U tim situacijama je savjetovanje pacijenta o
prednostima i nedostatcima neke vrste lijeCenja relativno lako. S druge strane, nekad su rezultati
razlicitih studija proturjecni, ili dostupna istrazivanja nisu promatrala istu vrstu pacijenata (5).

Prakticni koraci u primjeni medicine utemeljene na dokazima

Koraci u primjeni medicine utemeljene na dokazima su sljede¢i:

1. Definiranje medicinskog pitanja: lije¢nik ili drugi strucnjak trazi informacije kako bi

pronasao to¢nu dijagnozu,

2. Trazenje najboljih dokaza: lijecnik ili drugi stru¢njak trazi dokaze iz istrazivanja koji

odgovaraju na postavljeno medicinsko pitanje

3. Procjena kvalitete dokaza: nije dovoljno pronaci dokaze iz istrazivanja nego je vazno

procijeniti 1 njithovu kvalitetu 1 pouzdanost; nisu sva istrazivanja provedena i napisana
na dobar nacin. Za procjenu kvalitete i pouzdanosti dokaza koriste se istrazivacke
metode koje gledaju nacin na koji je istrazivanje provedeno te moguce pristranosti koje
su utjecale na rezultate istraZivanja.

4. Postupanje, odnosno odlucivanje na temelju dokaza: temeljem prva tri koraka pacijent

1 zdravstveni radnik zajedno donose informiranu odluku o lije¢enju
5. Procjena procesa: strucnjak i pacijent procjenjuju je li postignut Zeljeni ishod 1 prema
tome prilagodavaju odluke o lije¢enju ako je potrebno (6).

Ukljucivanje pacijenata u procese donosSenja odluka ima vaznu ulogu u izgradnji novih
smjernica o nacelima lijeCenja. To ukljucuje Citanje, razumijevanje i djelovanje na temelju
zdravstvenih informacija; rad sa stru¢njacima na procjeni i odabiru pravih mogucénosti lijeenja; i
pruzanje povratnih informacija o rezultatima. Pacijenti mogu imati aktivnhu ulogu na svim
razinama procesa (6).
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Procjena razlicitih vrsta istrazivackih dokaza

Kako bi se procijenila kvaliteta dokaza, prikupljene informacije se rangiraju prema
razli¢itim razinama dokaza. Postoje razliCite vrste istrazivanja i nemaju sve jednaku dokaznu
vrijednost. Naime, neke vrste istrazivanja imaju veci rizik od pristranosti, odnosno neto¢nih
rezultata, zbog nacina na koji se provode. Stoga je vazno poznavati razliCite razine dokaza i
njihovo relativno rangiranje (6).

Razine dokaza (ili hijerarhija dokaza) je sustav koji se koristi za rangiranje medicinskih
istrazivanja na temelju kvalitete i pouzdanosti njihovog ustroja. Za zakljucivanje o zdravlju
c¢ovjeka najmanje su korisna istrazivanja iz laboratorija, na eksperimentalnim Zzivotinjama i
modelima. NajviSom razinom znanstvenih dokaza smatraju se sustavni pregledi literature, koji
sazimaju rezultate dostupnih istrazivanja na neku temu (7).

Sustavni pregledi literature

Sustavni pregled literature (engl. systematic review) vrsta je istrazivanja u kojem se
sazimaju rezultati drugih provedenih istrazivanja. Ta druga istrazivanja mogu biti objavljena u
literaturi ili ne — mogu se analizirati i neobjavljena istrazivanja ukoliko netko ustupi njihove
rezultate. Sustavni pregledi literature su istrazivanja koja se rade zbog toga S$to u brojnim
podru¢jima medicine postoji mnostvo istrazivanja i sva ta istraZzivanja nemaju nuzno isti rezultat.
Kad bilo tko ide pretrazivati baze znanstvene literature suocava se stoga s problemom prevelike
koli¢ine literature koja moze imati razli¢iti zakljuc¢ak. U takvim situacijama se postavlja i pitanje
kojem istrazivanju vjerovati, ako viSe istrazivanja na istu temu ima razliciti ishod (8).

Sustavni pregled literature pocinje se izradivati postavljenjem uskog medicinskog pitanja,
primjerice ,,jesu li visoke doze vitamina C korisne za lijeCenje prehlade®. Zatim se razraduje
medicinsko pitanje definiranjem vrste ljudi koja ¢e sudjelovati u istrazivanju, stanja, intervencije
koja ¢e se ispitati, s ¢im se usporeduje ta intervencija i u kojem vremenskom intervalu. Nakon toga
istrazivaci piSu protokol istrazivanja u kojem se detaljno opisuje koje vrste istrazivanja ¢e se traziti
u literaturi, kako ¢e se pretraziti literatura, kako ¢e se izvaditi podatci iz istrazivanja, kako ¢e se
procijeniti kvaliteta i pouzdanost ukljucenih istrazivanja, kako ¢e se analizirati i prikazati podatci
(8).

Protokol sustavnog pregleda preporucuje se objaviti na internetu u registrima protokola
kako bi metode izrade istrazivanja bile javno dostupne i transparentne. Nakon dovrsetka protokola,
istrazivaci provode korake u izradi sustavnog pregleda. Za provedbu dobrog sustavnog pregleda
vazno je da u svim koracima izrade takvog istrazivanja sudjeluju najmanje dvije osobe kako bi se
izbjegla moguénost slucajnih pogresaka i pristranosti (8).

Kad se provede pretrazivanje literature, vadenje podataka, analiziranje podataka i1 procjena
kvalitete i pouzdanosti ukljucenih istrazivanja, na koncu se donose zaklju¢ci za medicinsku praksu
1 buduca istrazivanja. Ti zakljucci donose se temeljem analize svih pronadenih istrazivanja pa
imaju mnogo vecu dokaznu vrijednost nego bilo koje pojedinacno istrazivanje koje je uklju¢eno u
sustavni pregled. Zakljucci sustavnog pregleda temelje se na puno ve¢em broju ispitanika u
usporedbi s pojedinim istrazivanjima koja su u pregled ukljucena. U zakljuccima za medicinsku
praksu daje se odgovor na postavljeno medicinsko pitanje. Zakljucci za buduca istrazivanja mogu
se donijeti zato jer uvidom u postojecu literaturu istrazivaci stjeCu dojam o tome kakva su nova
istrazivanja potrebna i koje su manjkavosti postojec¢ih istrazivanja koja bi bilo dobro ispraviti u
budu¢im istrazivanjima (8).
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Sustavni pregledi povremeno se trebaju obnavljati (azurirati) jer inace informacije koje se
nalaze u njima zastarijevaju. Zamislite da se danas pretrazi znanstvena literatura kako bi se
pronasla sva istrazivanja koja odgovaraju na neko pitanje. Nekoliko godina od danas u literaturi bi
se mogla objaviti nova istrazivanja koja mozda mogu promijeniti ranije zakljucke. Stoga se
povremenim obnavljanjem pretrazivanja literature i1 uklju¢ivanjem novih dokaza sustavne
preglede odrzava azurnima (8).

Organizacija Cochrane i Cochraneovi sustavni pregledi

Cochrane je medunarodna neprofitna organizacija osnovana 1993. u Velikoj Britaniji koja
izraduje Cochraneove sustavne preglede, istrazivanja koja se smatraju zlatnim standardom kad su
u pitanju sustavni pregledi literature (9).

Vizija Cochranea je svijet boljeg zdravlja za sve ljude, u kojem su odluke o zdravlju i njezi
utemeljene na visokokvalitetnim dokazima. Cochrane je neovisna, raznolika, globalna
organizacija koja suraduje u stvaranju pouzdanih sinteza dokaza, ¢ini ih dostupnima svima i zalaze
se za njihovu uporabu. Rad Cochranea je medunarodno priznat kao mjerilo za kvalitetne
informacije o u¢inkovitosti zdravstvene zastite (9).

Cochraneovi sustavni pregledi mogu se procitati na mreznim stranicama Cochraneove
knjiznice (engl. The Cochrane Library). Stranica ima trazilicu koja omogucuje pretrazivanje
pomocu slobodnih rijeci ili se dostupni Cochraneovi sustavni pregledi na stranici mogu pretrazivati
po temama. U srpnju 2023. Cochraneova knjiznica sadrzavala je vise od 9.000 Cochraneovih
sustavnih pregleda iz razli¢itih podrucja medicine (10).

Laicki sazetci Cochraneovih sustavnih pregleda u Cochraneovoj knjiznici

Znanstveni Clanci u pravilu sadrze sazetak, kratki tekst u kojem se saZzimaju najvaznije
poruke tog znanstvenog Clanka. Kako bi glavne poruke istrazivanja bile jasne i osobama koje
nemaju medicinsko obrazovanje, organizacija Cochrane oducila je objaviti sazetak pisan laickim
ili jednostavnim jezikom u svakom Cochraneovom sustavnom pregledu. Laicki sazetci
Cochraneovih sustavnih pregleda prevode se na brojne svjetske jezike kako bi ih pacijenti mogli
Citati na svom izvornom jeziku (11).

Primjeri tema obradenih u Cochraneovim sustavnim pregledima

Roditelji i skrbnici djece s teSkocama u razvoju u Cochraneovoj knjiznici mogu naci
mnostvo sustavnih pregleda koji im mogu biti korisni 1 zanimljivi.

Primjerice, sustavni pregled naziva ,,Terapija glazbom za osobe s autizmom* objavljen
je 2022. godine 1 ukljucio je 26 istrazivanja u kojima je sudjelovalo 1165 ispitanika. Analizom
svih tih istrazivanja autori su dobili dokaze da je glazbena terapija vjerojatno povezana s ve¢om
vjerojatno$¢u za globalno poboljSanje za autisticne osobe te im vjerojatno pomaze poboljSati
ozbiljnost simptoma autizma i kvalitetu Zivota. Sigurnost dokaza ocijenjena je kao umjerena za ta
cetiri ishoda, §to znaci da su istrazivaci umjereno sigurni u procjenu ucinka. Nisu pronadeni jasni
dokazi razlike za druStvenu interakciju, neverbalnu komunikaciju i verbalnu komunikaciju
izmjerenu neposredno nakon intervencije. Za te ishode, sigurnost dokaza ocijenjena je kao niska
ili vrlo niska, $to znaci da stvarni u¢inak moze biti bitno drugaciji od tih rezultata. U usporedbi s
ranijim verzijama ovog sustavnog pregleda, nova istrazivanja uklju¢ena u azuriranje iz 2022.
pomogla su povecati sigurnost i primjenjivost rezultata pregleda literature jer je ukljuenjem veceg
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broja istrazivanja povecan broj ispitanika u pregledu literature, proSirene su dobne skupine,
ispitana su duza razdoblja intervencije i ukljucene su naknadne procjene, te pretezno koristeci
provjerene alate koje mjere generalizirano ponaSanje (tj. ponaSanje izvan konteksta terapije).
Autori zakljucuju kako su ti novi dokazi vazni za osobe s autizmom i njihove obitelji, kao i za
politiare, pruzatelje usluga i klinicare, kako bi pomogli u donosenju odluka o vrstama i koli¢ini
intervencija koje treba pruZiti te u planiranju resursa. Autori zakljucuju kako je potrebno vise
istrazivanja kako bi se potvrdili dobiveni rezultati 1 ispitalo jesu li ucinci glazbene terapije trajni
(12).

Cochraneov sustavni pregled ,,Prognoza dijagnoza poremecaja spektra autizma u
predskolskoj dobi“ objavljen je 2023. Autori sustavnog pregleda htjeli su ispitati je li dijete
predskolske dobi kojem je dijagnoza poremecaja iz spektra autizma postavljena prije Seste godine
zivota zadrzalo dijagnozu pri ponovljenom dijagnostickom pregledu godinu ili viSe godina kasnije.
Takoder su ispitali jesu li bilo koji ¢imbenici koji se odnose na pojedino dijete, nacin na koji je
djetetu dijagnosticiran autizam ili istrazivacke metode koriStene u studijama, bili povezani s
manjom ili ve¢om vjerojatnoscu da dijete nastavi ispunjavati dijagnosticke kriterije za poremecaj
iz spektra autizma tijekom vremena. Cimbenici koji se odnose na pojedino dijete ukljudivali su
dob djeteta pri pocCetnoj i naknadnoj dijagnostickoj procjeni, njihov rezultat kvocijenta
inteligencije, njihovu sposobnost obavljanja svakodnevnih Zivotnih zadataka za dijete njihove dobi
(rezultat adaptivnog ponasanja) i njihovu ocjenu sposobnost komuniciranja s onima oko sebe
(jeziéni rezultat). Cimbenici koji se odnose na na¢in na koji je djeci postavljena dijagnoza
ukljucivali su vrstu alata ili kriterija koriStenih za postavljanje dijagnoze, duljinu vremena izmedu
dijagnosti¢kih procjena i je li dijagnozu postavio multidisciplinarni tim. Cimbenici povezani s
metodama istrazivanja ukljucivali su godinu kada je studija objavljena i pouzdanost dokaza.
Ukupno je 49 studija iz znanstvene literature ispunilo kriterije uklju¢ivanja, a 42 od njih (11 740
djece) imalo je podatke koji su se mogli koristiti. Najveca studija ukljucila je 8.564 djece, a
najmanja 11. Te studije provedene su u 13 zemalja, od ¢ega je 16 provedeno u SAD-u. Prosjec¢na
dob djece bila je tri godine pri prvoj dijagnozi i Sest godina nakon prac¢enja. Prosjecna duljina
pracenja bila je 2,86 godina. Analizom svih ukljucenih istrazivanja pokazalo se da 9 od 10 (90%)
djece predskolske dobi kojima je dijagnosticiran poremecaj iz autisti¢nog spektra moze zadrzati
svoju dijagnozu godinu ili vise godina kasnije. Za jedno od 10 djece koja vise nisu ispunjavala
dijagnosticke kriterije za dijagnozu autizma pri pracenju, nije bilo moguée procijeniti je 1i se
dijagnoza promijenila jer su s vremenom postali zreliji ili zato §to su primili intervenciju ili je li
izvorna dijagnoza bila netoc¢na (13).

Cochraneov sustavni pregled ,,Pocetne intervencije €itanja za djecu i adolescente s
intelektualnim teSko¢ama“ objavljen je 2019. Ukljucio je 7 istrazivanja u kojima je sudjelovalo
352 djece i adolescenata s intelektualnim teSko¢ama. Rezultati pregleda literature pokazuju da su
pocetne intervencije Citanja umjereno u¢inkovite za poboljSanje fonoloske svijesti, Citanja rijeci,
vjestina dekodiranja, tenosti usmenog Citanja i jezi¢nih vjesStina kod djece 1 adolescenata s
intelektualnim teSkocama. Kvaliteta dokaza bila je niska i umjerena u pet ishoda koje su autori
analizirali. Nijedno istrazivanje nije opisalo Stetne uc¢inke ispitivanih intervencija (14).

Cochraneov sustavni pregled ,,Metilfenidat za djecu i adolescente s poremecéajem
paznje i hiperaktivnosti (ADHD)“ objavljen je 2023. Autori tog sustavnog pregleda u literaturi
su pronasli 212 studija u kojima je sudjelovalo ukupno 16.302 djece ili adolescenata s ADHD-om.
Vecina ispitivanja usporedivala je lijek metilfenidat s placebom. Vecina istrazivanja ukljucila je
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malen broj djece - oko 70 djece, prosjecne dobi od 10 godina (dobi su bile u rasponu od 3 do 18
godina). Vecina ispitivanja bila je kratka, u prosjeku je trajala oko mjesec dana; najkrace
istrazivanje trajalo je samo jedan dan, a najduze 425 dana. NajviSe istrazivanja provedeno je u
SAD-u. Analizom svih istrazivanja sustavni pregled literature pokazao je da u usporedbi s
placebom ili bez lijeCenja, metilfenidat moZze poboljsati simptome ADHD-a (dokazi se temelje na
21 istrazivanja u kojima je sudjelovalo 1728 djece), ne moZe utjecati na ozbiljne nezeljene ucinke
(26 istrazivanja, 3673 ispitanika), moze uzrokovati manje ozbiljne nezeljene ucinke (35
istrazivanja, 5342 ispitanika), moze poboljSati opée ponasanje (7 istrazivanja, 792 ispitanika) i ne
moze utjecati na kvalitetu zivota (4 istrazivanja, 608 ispitanika). Autori sustavnog pregleda navode
kako je njihovo povjerenje u rezultate pregleda ogranieno iz nekoliko razloga. Cesto je bilo
moguce da osobe koje su sudjelovale u istrazivanjima znaju koju terapiju su ispitanici uzimali, Sto
je moglo utjecati na rezultate. IzvjeStavanje o rezultatima nije bilo potpuno u mnogim studijama,
a za neke ishode rezultati su se razlikovali medu istrazivanjima. Studije su bile male i koristile su
razli¢ite ljestvice za mjerenje simptoma. Vecina studija trajala je samo kratko vrijeme, Sto je
onemogucilo procjenu dugoro¢nih ucinaka metilfenidata. Oko 41% studija financirala je ili
djelomi¢no financirala farmaceutska industrija (15).

Cochraneov sustavni pregled ,Intervencije koje provode roditelji za promicanje
komunikacijskog i jezi¢nog razvoja u male djece s Downovim sindromom* objavljen je 2018.
U literaturi su pronadena svega 3 istrazivanja na tu temu, u kojima je sudjelovalo ukupno svega
45 djece u dobi izmedu 29 mjeseci i Sest godina. Dvije od tri studije nisu otkrile razlike u jezicnim
sposobnostima djece nakon $to su roditelji proveli intervencije za koje su educirani. Medutim, te
iste dvije studije otkrile su da su djeca u intervencijskoj skupini koristila vise rije¢i koje su bile
posebno ciljane nakon intervencije; taj rezultat nije se odrzao nakon 12 mjeseci. Studija koja je
roditeljima dala najvecu koli¢inu intervencije opisala je poboljSanje op¢ih mjera ukupnih jezi¢nih
sposobnosti za djecu u intervencijskoj skupini. Jedna studija nije pronasla nikakve promjene u
razinama roditeljskog stresa odmah ili do 12 mjeseci nakon intervencije ni u jednoj skupini. Sve
tri studije primijetile su promjene u nacinu na koji su roditelji razgovarali i komunicirali sa svojom
djecom odmah nakon intervencije, a vecinu strategija zadrzala je intervencijska skupina 12 mjeseci
kasnije. Jedna je studija izvijestila o povecanju socijalizacijskih vjestina djece koja su primila
intervenciju. Nijedna studija nije pokazala slabljenje jezika ni u jednoj skupini nakon intervencije.
Autori zakljucuju kako su potrebna nova istrazivanja na ovu temu (16).
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Obiljezja teSkoca u razvoju
izv. prof. dr. sc. Tatjana Zorcec, spec. medicinske psihologije

Najvaznije poruke:

- Uobicajeni psiholoski problemi povezani s invaliditetom uklju¢uju emocionalne, socijalne i
prilagodbene izazove.

- Djeca s teSko¢ama u razvoju ili kroni¢nim bolestima imaju vecu vjerojatnost da ¢e dozivjeti
loSe raspolozenje i1 depresiju nego njihovi vr$njaci.

- Djeca s teSkocama u razvoju ¢esto imaju poteskoca sa samopostovanjem i socijalizacijom

- Odrasli (roditelji, obitelj, odgojno-obrazovno osoblje) mogu pomoci djeci s teSkocama u
razvoju da napreduju i pozitivno se prilagode svom invaliditetu.

- Roditelji djece s teSko¢ama u razvoju takoder bi trebali voditi raCuna o svom zdravlju, s obzirom
na mogucénost "izgaranja" dok se brinu o potrebama svog djeteta.

Uvod

Teskoca u razvoju ukljucuje bilo koje stanje koje otezava osobi obavljanje odredenih
aktivnosti ili pravedan pristup u odredenom drustvu. Tip tesko¢e moze biti kognitivni, razvojni,
intelektualni, mentalni, tjelesni, osjetilni ili kombinacija navedenih. TeSkoc¢a u razvoju moze biti
prisutna od rodenja ili stecena tijekom zivota osobe i po svojoj prirodi moze biti lako vidljiva ili
nevidljiva. Teskoce u razvoju obuhvacaju skupinu stanja koja se javljaju kao posljedica oste¢enja
fizickog/somatskog zdravlja, ucenja, jezika ili ponasanja. Ta stanja zapocinju tijekom razvojnog
razdoblja, mogu utjecati na svakodnevno funkcioniranje i obi¢no traju cijeli zivot (1). TeSkoc¢e u
razvoju u medudjelovanju s razli¢itim preprekama, mogu ometati osobu u potpunom i u¢inkovitom
sudjelovanju u drustvu, na ravnopravnoj osnovi s ostalima (2).

Evo nekih novijih ¢injenica o teSko¢ama u razvoju:

MAAP

U svijetu zivi gotovo 240 milijuna djece s teSkocama u razvoju, odnosno pogodeno je
svako deseto dijete. Psihosocijalne teSkoce pogadaju veéinu te djece, bez obzira na dob
(3).

Djeca s teSko¢ama u razvoju imaju vecu vjerojatnost da ¢e biti izloZzena odredenim
povredama prava djece, ukljucujuéi razlicite oblike nasilja (4).

Djeca s teSko¢ama u razvoju imaju 25% manju vjerojatnost da ¢e pohadati vrti¢, 49%
vecu vjerojatnost da nikada nece pohadati Skolu, 47% vecu vjerojatnost da nece zavrsiti
osnovnu $kolu te 33% vecu vjerojatnost da ne¢e pohadati srednju skolu (4).

Djeca s teSkocama u razvoju dozivljavaju vise stope siromastva u usporedbi s djecom
bez teskocéa u razvoju. Za djecu u dobi od 2 do 4 godine, 38% onih s vise od jednog
funkcionalnog oStec¢enja doZivljava tri do pet nedostataka, u usporedbi sa samo 12%
djece bez funkcionalnih ostecenja (4).

Djeca s tesko¢ama u razvoju imaju 42% vecu vjerojatnost pothranjenosti 1 34% vecu
vjerojatnost zaostajanja u razvoju (4).

Djeca s teSko¢ama u razvoju suo€avaju se s losijim zdravstvenim ishodima, mogu imati
odgodeni razvoj, izlozeni su ve¢em riziku od zaraznih bolesti te ¢e imati manje koristi
od mjera spasavanja zivota (5).

www.imi.bg.ac.rs

28



j NATIONAL AGENCY
¥’ FOR EUROPEAN EDUCATIONAL
» | PROGRAMMES AND MOBILITY

Co-funded by the
Erasmus+ Programme
of the European Union

Podaci ukazuju da smjesStanje djece s teSko¢ama u razvoju u ustanove i dalje postoji u
mnogim zemljama i regijama visokog i niskog dohotka (6).

Globalno se procjenjuje da je svako tre¢e dijete smjeSteno u institucije dijete s
teSko¢ama u razvoju (7).

Psiholoske karakteristike teskoc¢a u razvoju u djece mogu varirati. Opcéenito, uobicajeni
psihicki problemi i karakteristike povezane s teSko¢ama u razvoju su:

1.

Emocionalni izazovi - osobe s teSko¢ama u razvoju mogu dozivjeti niz negativnih
emocija, poput frustracije, tuge, ljutnje i anksioznosti. Te emocije mogu proizaci iz
razli¢itih faktora kao Sto su ograniCenja pokretljivosti, teSko¢e u komunikaciji ili
drustvena stigmatizacija. Najc¢es¢i izazovi u emocionalnoj sferi su:

depresija i depresivno raspoloZenje - osobe s teSko¢ama u razvoju mogu imati veci rizik
razvoja depresije kasnije u Zivotu zbog izazova s kojima se suocavaju, kao §to su
ograni¢ena pokretljivost, kroni¢na bol, teSko¢e u komunikaciji ili druStvena izolacija.
Suocavanje sa svakodnevnim preprekama moze doprinijeti osjecaju beznada 1 tuge.
Tipicni simptomi ukljuCuju: teskoc¢e u spavanju i prehrani, nedostatak energije,
nedostatak interesa za aktivnosti u kojima su ranije uzivali, poteskoce u koncentraciji,
pesimizam, beznade, tugu, razdrazljivost i ¢ak suicidalne misli. Osim toga, depresija u
predskolskoj dobi karakterizirana je problemima u motorickim vjeStinama i
koordinaciji. Depresija moze biti poput zacaranog kruga jer se simptomi mogu
pogorsati, a osoba moze dozivjeti dodatni stres i tugu, Sto ith moze dublje uvuéi u
depresiju.

anksioznost - anksiozni poremecaji, poput opceg anksioznog poremecaja ili
poremecaja socijalne anksioznosti, mogu biti prisutni kod osoba s teSko¢ama u razvoju.
Nesigurnost u vezi buduénosti, strah od prosudbe ili zabrinutost za vlastitu sposobnost
snalazenja u fizickom ili druStvenom okruZenju mogu doprinijeti povecanoj razini
anksioznosti.

nisko samopouzdanje - osobe s teSkoCama u razvoju/invaliditetom mogu se boriti s
niskim samopouzdanjem, Cesto zbog negativnih druStvenih stavova, diskriminacije ili
osjecaja da su drugaciji ili manje sposobni. To moze utjecati na njihovo cjelokupno
samopostovanje. Nize samopouzdanje kod djece je poznati faktor u razvoju depresije
kod djece i adolescenata. Visoko samopouzdanje je zaStitni faktor protiv problema s
mentalnim  zdravljem, zloupotrebom droga, visokom razinom anksioznosti,
kriminalnim ponasanjem i antisocijalnim tendencijama i ponasanjem (9, 10).

poviSene razine stresa - zZivot s invaliditetom cesto ukljucuje upravljanje dodatnim
stresorima, poput suocavanja s razli¢itim medicinskim intervencijama, prilagodbom
pomagala ili suo¢avanjem s izazovima pristupacnosti. U¢inkovite strategije suoCavanja
1 podrska su klju¢ni kako bi se osobe mogle nositi sa stresom i odrzavati svoje mentalno
blagostanje.

Drustveni izazovi - teSkoc¢e u razvoju/invaliditet mogu utjecati na drustvene interakcije
1 odnose osobe s drugim ljudima. Neka djeca mogu imati poteskoce u stvaranju
prijateljstava, odrzavanju odnosa ili sudjelovanju u druStvenim aktivnostima zbog
fizickih, emocionalnih ili komunikacijskih prepreka. Kao rezultat toga, mogu se javiti
osjecaji izolacije 1 usamljenosti.
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3. PoteSkoce u prilagodbi - prilagodba Zivotu s teSko¢ama u razvoju moze biti znacajan
psihi¢ki izazov. To moze ukljucivati prihvacanje fizickih ogranicenja, ponovno
definiranje osobnih ciljeva i prilagodbu novom nacinu zivota. Proces prilagodbe moze
varirati u trajanju i intenzitetu, ovisno o osobi 1 njenom sustavu podrske.

UnatoC izazovima, mnogi pojedinci s teSkocama u razvoju pokazuju iznimnu otpornost i

snagu. Uce se prilagoditi, razvijati strategije suoCavanja i pronalaziti nafine za snalazenje u svom
okruzenju.

Suocavanje s emocionalnim izazovima
Suocavanje s depresivnim i anksioznim raspolozZenjima

Djeca Cesto osjecaju tugu, neraspolozeni su ili imaju negativne misli. Ti osjecaji su dio
razvoja i procesa ucenja kako upravljati emocijama. No, depresija u djetinjstvu je viSe od samog
osjecaja tuge, slabosti ili jacine. Depresija kod djece je problem mentalnog zdravlja koji utjeCe na
djecje razmisljanje, raspoloZenje i ponaSanje.

Djeca s teskocama u razvoju ili kroni¢nim stanjima ¢eS¢e dozivljavaju nisku razinu
raspoloZenja i depresiju u usporedbi s vrSnjacima. To se dogada iz mnogo razloga. Na primjer,
djeca s tesko¢ama u razvoju ili kronicnim stanjima ¢esto osjecaju bol, osjecaju se drugacije od
svojih vr$njaka, smatraju da im stanje ometa svakodnevni Zivot, dozivljavaju nasilje, tesko se nose
sa Skolskim zadacima i prolaze kroz teske medicinske postupke.

Evo nekoliko konkretnih nac¢ina kako roditelji mogu pomoci svom djetetu da se nosi s tim

osjecajima:

- pomozite djetetu da razmislja ne samo o svojem zdravlju, ve¢ i izvan njega: u cemu je
to dijete uspjesno, u kojim podrucjima postize uspjeh, Sto mu je vazno, koji su njegovi
interesi, koje ga aktivnosti usre¢uju?

- poticite socijalizaciju, kako s djecom koja imaju sli¢na iskustva, tako i s djecom bez
poteskoca u razvoju. Podrzite prijateljstva i aktivnosti svog djeteta te im pomozite da
pronadu nacine za stvaranje i odrzavanje novih odnosa. Na primjer, moZzete pozivati
prijatelje ili organizirati razne zabavne aktivnosti.

- razvijte plan kako biste pomogli svom djetetu odrzati korak sa Skolskim obavezama i
druzenjima s prijateljima dok je odsutno zbog potrebnih tretmana.

- potaknite dijete da isprica svojim pouzdanim prijateljima o svom stanju. To moze
ojacati njihova prijateljstva i pomo¢i im da se osjecaju podrzanima.

- pomozite djetetu da otkrije Sto ga smiruje ili mu pomaze nositi se s negativnim
emocijama. Na primjer, mozda ¢e htjeti zagrljaj ili igranje s omiljenom igrackom.

- pomozite djetetu da nauci upravljati svojim emocijama.

- dajte svom djetetu do znanja da je u redu biti ljut ili frustriran i potaknite ga da bude
dobar prema sebi kada se tako osjeca.

- pomozite djetetu da nau¢i prepoznavati svoje emocije stvaranjem emocionalnog
vokabulara od malih nogu. Na primjer, ,,Ima$ veliki osmijeh na licu, sigurno si
sretan/sretna Sto me vidiS.* Ili ,,Places... sigurno si tuZzan/tuzna §to se ne mozes igrati
sa svojim prijateljima* (11, 12).
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Suocavanje s niskim samopouzdanjem

Buduéi da se djeca s teSkotama u razvoju suocavaju s razli¢itim izazovima, od
emocionalnih do ponasajnih i obrazovnih, razvijanje povjerenja u vlastite sposobnosti, poznato
kao samopouzdanje, nije tako jednostavno kao Sto bi moglo biti za dijete bez invaliditeta.
Medutim, razvijanje pozitivnog samopouzdanja klju¢no je za dobrobit svakog djeteta.

U istrazivanju Alesija, Rappa i Pepija (2014.) utvrdeno je da se odnos izmedu simptoma
depresije i1 Skolskog postignu¢a moze pripisati varijablama kao $to su nize samopouzdanje medu
ucenicima, ukljucujuéi nize percipirane akademske kompetencije i inteligenciju. IstraZivanje je
dalje pokazalo vaznost adresiranja samopouzdanja kako bi se sprijecila depresija kod ucenika, kao
1 podrska ucenicima koji ve¢ pate od depresije (8).

Evo nekoliko konkretnih nac¢ina kako roditelji mogu pomo¢i u razvoju samopouzdanja:

- prihvacanje djetetovih ograni¢enja — ovo je kljucno za djetetovo samopouzdanje. lako
roditelji mogu imati razliite emocije u vezi s poteSko¢ama svog djeteta, vazno je da
djeca znaju da su prihvacena i voljena bas onakva kakva jesu. To ukljucuje prihvacanje
njihovih jedinstvenih ogranicenja i sposobnosti ako Zelimo da dijete pokuSa prevladati
svoja ogranicenja.

- fokusiranje na pozitivne osobine — djeca razvijaju samopouzdanje kada ucine nesto
dobro i dobiju priznanje za to od svojih voljenih. Pomozite djetetu da se usredotoci na
ono u ¢emu je zaista dobro i potaknite ga da te vjestine koristi Sto viSe. Svaka osoba
ima stvari koje ne moze raditi i1 stvari koje moze raditi. Nece svi ucenici briljirati u
svojim akademskim vjeStinama. Slabo akademsko postignuée moze imati
demoraliziraju¢i ucinak na dijete. No, ako roditelj obrac¢a paznju i slavi pozitivne
osobine djeteta, kao $to su ulaganje truda u ucenje, redovito pisanje zadace itd., to ¢e
potaknuti i roditelje 1 djecu da imaju druge razloge za samopouzdanje i srecu, ¢ak i ako
Skolski uspjeh nije njihova najjaca tocka. Pomazu¢i djeci da otkriju i slave svoje
jedinstvene snage, omogucit ¢e im samopouzdanje 1 uspjeh.

- prilagodite tempo ucenja — djeca s razvojnim teSkocama/invaliditetom mogu biti
osjetljivija na sporiji tempo ucenja i osjecati se obeshrabreno kada njihovi napori ne
rezultiraju trenutnim uspjehom. Prilikom ucenja neCega novog, svatko mora uloziti
napor kako bi savladao zadatke. Kao roditelj, mozete razbiti teSke zadatke na manje
zadatke. Zatim proslavite postignuce svakog koraka, bez obzira koliko mali bio.

- prava, ali i odgovornosti djece — ako imaju neke odgovornosti, to omogucuje djeci da
se osjecaju sposobno i samopouzdano. Djetetu treba povjeriti izvrSavanje jednostavnih
zadataka. Najbolji zadaci koji pridonose djetetovom samopouzdanju su aktivnosti
samozbrinjavanja, gdje je vazno od malena djecu uciti samostalnom skidanju i
oblacenju, izuvanju tenisica, spremanju torbe itd. Djeci takoder treba dati povratnu
informaciju o njihovoj uspjeSnosti 1 samostalnosti, u mjeri u kojoj je to moguce.
Takoder je vazno ukljucivanje djece u sve kucanske zadatke, spremanje posuda, pomo¢
pri pripremi obroka, i slicno, S§to doprinosi pozitivnoj slici 0 njima samima. Dajte
djetetu realne odgovornosti obzirom na njegove ili njezine sposobnosti. Cak i ako dijete
ne Zeli obaviti posao, imati odgovornost i znati da se drugi oslanjaju na njega ili nju za
izvrSenje zadatka gradi samopouzdanje i osje¢aj povezanosti i postignuca.
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djeca ne vole misliti da su razliita — to snizava njihovo samopouzdanje i potice
negativne emocije. Ova sumnja takoder ¢e utjecati na to kako se ponaSaju prema svojim
vr$njacima. Razgovarajte sa svojim djetetom i pokuSajte razumjeti zaSto se osjeca
povrijedeno i potaknite dijalog. Kroz ovaj proces, osjeca se slusanim i, §to je najvaznije,
pokazujete da vam je stalo do njegovog blagostanja.

prirodno je da svatko ima svoje snage i slabosti — potaknite djecu da se osjecaju
pozitivno tako da ih ucite da ne odustaju. Postavljanje malih dnevnih ciljeva i njihovo
svakodnevno ispunjavanje pomoc¢i ¢e izgraditi 1 obnoviti njihovo samopouzdanje.
pripremate svoje dijete za bolju budu¢nost — mozda to znaci da ¢e imati posao i obitelj
te i¢i dalje od samog postizanja dobrih ocjena u skoli. Zato bi glavni fokus trebao biti
na pomaganju vasem djetetu da postane neovisno. Stoga pomozite svom djetetu da
uspije u Zivotu, ne samo da bude dobar ucenik (13, 14).

Suocavanje sa socijalnim poteSko¢ama
Djeca s teSko¢ama u razvoju Cesto se suocavaju s drustvenim izazovima.
Evo nekoliko konkretnih nac¢ina kako roditelji mogu pomo¢i djetetu da se nosi s druStvenim
teSko¢ama:

poticite djecu da uspostave drustvenu komunikaciju;

osigurajte vrijeme i mjesto za igru s drugom djecom;

sudjelujte na drustvenim dogadanjima i aktivnostima koje su posebno osmisljene za
djecu s poteskocama. To moze pomoc¢i vaSem djetetu da upozna druge koji se
suocavaju sa sli¢nim izazovima;

pridruzite se grupama za ucenje drustvenih vjestina ili odredenim programima ili
terapijama. Takvi programi pruzaju strukturirane prilike vasem djetetu za vjezbanje i
unaprjedivanje drustvenih vjestina;

poticite kontakt o¢ima i komunikaciju putem igara i aktivnosti;

pomozite djetetu razumjeti i slijediti drustvene norme i pravila;

kao roditelj, budite dobar uzor pozitivne komunikacije s djetetom;

poticite dijete da gleda televizijske emisije ili filmove s likovima koji imaju teskoce u
razvoju,

osigurajte prilike za interakciju s odraslima koji imaju pozitivne drustvene vjestine;
naucite ih drustvene vjestine izri¢ito kroz knjige, igre i druge aktivnosti;

naucite dijete o govoru tijela i istodobno sami primjenjujte ispravnu gestikulaciju;
ukazujte kada drugi ljudi koriste dobar govor tijela;

glumite razli¢ite druStvene situacije s djetetom kako bi moglo vjezbati ispravnu
gestikulaciju;

neke specificne stvari koje mozete nauciti svoje dijete o govoru tijela ukljucuju:
uspostavljanje kontakta ofima, osmijeh, odrZzavanje otvorenog drzanja i koriStenje
prikladnih gestikulacija. Pomazu¢i djetetu da razumije i koristi govor tijela uc¢inkovito,
mozete znatno poboljsati njegove drustvene vjestine (15).

Mnoga djeca s teSkocama u razvoju imaju problema s razumijevanjem drustvenih znakova
ili odrzavanjem razgovora, a razgovor je klju¢na drustvena vjestina. Stoga, trebate pomoci
djetetu da vjezba svoje vjestine razgovora. Evo nekoliko savjeta:
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- potrudite se privu¢i paznju djeteta prije nego Sto poCnete razgovarati;

- spustite se na razinu djeteta i uspostavite kontakt ocima;

- koristite jednostavan jezik i kratke reCenice;

- postavljajte otvorena pitanja koja zahtijevaju odgovor dulji od "da" ili "ne";

- dajte djetetu vremena za odgovor. Dopustite pauze u razgovoru,

- ponavljajte ono §to dijete kaze kako biste pokazali da slusate;

- ohrabrite dijete da i ono postavlja pitanja;

- budite strpljivi i pozitivni. Izbjegavajte ispravljanje djeteta ili frustraciju ako razgovor
ne ide glatko. Samo zato $to vase dijete ima odredeni nacin obavljanja stvari ne znaci
da je nesposobno. Djeca rade odredene stvari na svoj nacin, i to je sasvim u redu.
Nemojte biti uznemireni i ne gledajte s visoka na svoje dijete. Prihvatite novu normalu,
ostanite pozitivni 1 pravicni;

- prilagodite oCekivanja koja postavljate. Imati potesSko¢e ne znaci biti neuspjeSan u
zivotu. Takoder morate biti mentalno i emocionalno snazni radi dobrobiti svog djeteta;

- pokusSajte pronaci zajednicke interese o kojima mozete razgovarati. To moze uciniti
razgovor ugodnijim za oboje;

- pobrinite se da razgovor bude uravnotezen. [zmjenjujte razgovaranje i slusanje;

- zavrSite razgovor na pozitivan nacin, rekav§i neSto poput: "Uzivao/la sam
razgovarajuci s tobom!"

Suocavanje s poteSko¢ama prilagodbe

Kada se dijete prilagodava potesko¢i u razvoju, izuzetno je vazno da roditelji pruze ljubav,

podrsku i razumijevanje. Evo nekoliko nacina kako roditelji mogu pomoc¢i u tom procesu:

- otvorena 1 iskrena komunikacija — stvorite siguran prostor u kojem ¢e se vase dijete
osjecati ugodno razgovaraju¢i o svojim osjecajima, brigama i pitanjima u vezi s
njihovim teSkocama. Potaknite djecu da se otvoreno izrazavaju i razmotrite sve
nesporazume ili strahove koje imaju;

- educirajte sebe i svoje dijete — naucite o specificnoj poteskoc¢i koju vasSe dijete ima 1
njezinom potencijalnom utjecaju na svakodnevni Zivot. Podijelite tu informaciju s
djetetom na nacin koji odgovara njegovoj dobi, pomazué¢i mu razumjeti svoje
sposobnosti 1 ograni¢enja;

- poticite samozastupanje — naucite svoje dijete kako se zauzeti za sebe izrazavanjem
svojih potreba 1 trazenjem odgovarajuc¢e podrske. Potaknite djecu da izraze svoje
zahtjeve. Poticite djecu da komuniciraju svoje zahtjeve uciteljima, vr$njacima i drugim
relevantnim osobama, poticuc¢i neovisnost i samopouzdanje;

- promovirajte pozitivnu sliku o sebi — pomozite svom djetetu da razvije pozitivnu sliku
o sebi fokusirajuci se na njegove vrline, talente i sposobnosti. Poti¢ite djecu da se bave
aktivnostima koje vole i u kojima se izdvajaju, §to povecava njihovo samopouzdanje i
osjecaj postignuca;

- razvijanje poticajnog okruzenja — stvorite inkluzivno i poticajno okruzenje kako kod
kuce tako i u zajednici. Potaknite ¢lanove obitelji, prijatelje i ucitelje da razumiju 1
prihvate potrebe vaSeg djeteta. Pomozite im u izgradnji prihvatljivih 1 ukljucivih
prijateljskih odnosa s vrSnjacima;
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- potrazite odgovarajuce resurse i terapije — istrazite i iskoristite dostupne resurse,
terapije 1 grupe podrske koje mogu pomo¢i razvoju vaseg djeteta i prevladavanju
izazova. Radna terapija, terapija govora i jezika, fizikalna terapija, psihoterapija i

usluge savjetovanja mogu biti korisne ovisno o vrsti njihove poteskoce;

- poticite neovisnost i autonomiju — potaknite svoje dijete da bude neovisno i razvija
zivotne vjestine koje odgovaraju njegovim sposobnostima. Pruzite djeci prilike da
donose izbore, rjeSavaju probleme i obavljaju zadatke koji odgovaraju njihovoj dobi,

poticuci njihov osjecaj autonomije;

- naglasite izdrzljivost 1 upornost — naucite svoje dijete vaznosti otpornosti i upornosti
kada se suoce s izazovima. Pomozite djeci da razumiju da su neuspjesi normalan dio

zivota 1 da imaju snagu nadvladati prepreke i postici svoje ciljeve;

- podignite svijest o vaznosti komunikacije — neka djeca s teSko¢ama u razvoju moci ¢e
razgovarati s vama, dok druga nece. No, oni komuniciraju iako ne govore.
Komunikacija je Siri pojam od samog govora i osoba moze komunicirati i bez samog
jezi¢nog izrazavanja. Na primjer, kada novorodence dode u obitelj, komunicira bez
govora. Roditelji nauce prepoznati §to njihovo dijete voli ili ne voli po na¢inu na koji
se smijeSi, smijehu ili placu. Isto se dogada s djecom s teskocama u
razvoju/invaliditetom koja ne mogu govoriti. Oni vam govore §to vole osmijehom ili
smijehom 1 $to ne vole pla¢em ili ljutitim izrazom lica. Potpomognuta komunikacija
(PK) ili alternativna i1 augmentativha komunikacija (AAK) ukljucuje simbole,
pomagala, strategije i1 tehnike koje osobe koriste s ciljem jacanja komunikacije.

Namijenjena je osobama sa slozenim komunikacijskim problemima;

- potaknite razvoj djeteta — djeca su potaknuta svime u svom okruzenju: zvukovima,
interakcijama, vaSim osmijehom. Dakle, ako je vase dijete s teSkoCama u
razvoju/invaliditetom u vaSem okruZenju, trebate osigurati vrijeme za razgovor s njima,
objasniti im na jednostavan nacin $to radite, smijati se s njima, pri¢ati im o njihovoj
okolini, proizvoditi zvukove i omoguciti im da na njih reagiraju. Sve Sto radite dok se
krecete po kuci, dok obavljate ku¢anske poslove, ukljucite dijete u to. Pomaknite dijete
u prostoriju u kojoj radite. Recite im §to to¢no radite: "Perem sude; stavljao/la sam
posude u vodu." Uvijek im recite tocno $to radite. Takoder ih mozete poticati da se
igraju s vama, prave¢i male igracke kod kuce, stavljajuci kamenje u bocu i trese¢i ih,
ili masu¢i raznobojnim trakama pred njihovim o¢ima. Postoji mnogo stvari koje mozete

raditi samo s onim §to imate u i oko kuce. Sve to ¢e ih poticati;

- igrajte razlicite igre s djetetom — djeca s teSko¢ama u razvoju vole se igrati s vama, bas
kao i svako drugo dijete. Uzivaju dok im dCitate, dok im pokazujete slike, dok ih
Skakljate, dok ih grlite. Odgovaraju vam smijehom i osmijehom. Ako im se ne svida
odredena igra, to ¢e vam re¢i ili pokazati. Prestat ¢e se smijati i radovati. PokuSajte
nesto drugo. Naci ¢ete nesto jer ih najbolje poznajete. Ako nemate puno vremena za
igru sa svojim djetetom, drugi se ¢lanovi obitelji u vasem domu takoder mogu igrati s
djetetom s poteskocama. Braca i sestre Cesto su vrlo pazljivi prema svojoj braci ili
sestrama s invaliditetom. Poticu ih jer puno razgovaraju i igraju se s njima. Njihov
odnos nije opterecen time ima li brat ili sestra teSkoce u razvoju. S njima se igraju kao

sa svakim drugim;

www.imi.bg.ac.rs

34



} NATIONAL AGENCY
Ne FOR EUROPEAN EDUCATIONAL
rJ PROGRAMMES AND MOBILITY

Co-funded by the
Erasmus+ Programme
of the European Union

- mozda vaSe dijete ima invaliditet, ali takoder treba disciplinu u svom zivotu. To znaci
da moraju razumjeti i poStivati pravila koja postavljaju roditelji/skrbnici. Mozda Cete
morati neka od tih pravila prilagoditi kako biste im pomogli u procesu ucenja;

- ogranicite vrijeme koje vase dijete provodi pred ekranom. Ekrani uz negativan utjecaj
na odmor 1 spavanje lose utjecu na cjelokupan razvoj, na komunikaciju, emocionalan
razvoj, losije drzanje tijela, smanjenu pozornost. Dijete koje ne spava dovoljno imat ¢e
problema sa svakodnevnim funkcioniranjem. PokusSajte uspostaviti rutinu spavanja i
postupno je uvesti kako biste potaknuli dijete da je slijedi. Djeci treba zdrava koli¢ina
sna kako bi se odmorila pa bi trebala i¢i spavati rano;

- povezite se s mrezama podrske — trazite mreze podrske, kako online tako i offline, gdje
se vi i vase dijete moZzete povezati s drugim obiteljima i pojedincima koji imaju slicna
iskustva. Dijeljenje iskustava i uvida moze pruziti osjec¢aj pripadnosti i osigurati
prakti¢ne savjete;

- strucno vodstvo — konzultirajte se sa zdravstvenim stru¢njacima, terapeutima i
savjetnicima koji se specijaliziraju za rad s djecom s teSko¢ama u razvoju. Mogu pruziti
vrijedno vodstvo, strategije 1 intervencije prilagodene specifi¢nim potrebama vaseg
djeteta.

Zapamtite, iskustvo svakog djeteta s teSko¢ama u razvoju je jedinstveno i vazno je
prilagoditi svoju podrSku njihovim individualnim potrebama. Stvaranjem poticajnog okruzenja i
promoviranjem njihovih snaga, roditelji mogu pomoc¢i svojoj djeci da napreduju i pozitivno se
prilagode svom invaliditetu.

Naposljetku, pronadite vrijeme za sebe. Ne zaboravite brinuti se o sebi. Nikome nece biti
korisno ako izgorite dok brinete o potrebama svog djeteta. Trebate biti emocionalno i mentalno
spremni kako biste stvorili zdrav Zivot. Vase dijete ovisi o vama. Necete puno pomoc¢i svom djetetu
ako ste iscrpljeni i pod stresom. Dakle, odvojite vrijeme za sebe. Radite neSto zabavno kako biste
se opustili. Takoder biste trebali jesti zdravo i dobro spavati. Razgovor i dijeljenje svojih
svakodnevnih borbi pomo¢i ¢e vam da shvatite da niste sami. Drugi roditelji koji se suocavaju s
istim izazovima ¢e vas potaknuti i podrzati. Osim toga, mozda ¢ete nauciti neke nove nacine kako
pomo¢i svom djetetu da napreduje.

Literatura

1. Francis, Leslie; Silvers, Anita (October 1, 2016)."Perspectives on the Meaning of "Disability"". AMA Journal of
Ethics. 18(10): 1025-1033doi:10.1001/journalofethics.2016.18.10.pfor2-1610.ISSN2376-6980.PMID27780027

2. Resolution / adopted by the General Assembly, A/RES/61/106. UN General Assembly, Convention on the
Rights of Persons with Disabilities. 24 January 2007. (Accessed May, 20 2023)

3. United Nations Children's Fund, 'Seen, Counted, Included: Using data to shed light on the well-being of children
with disabilities', New York, 2022 https://data.unicef.org/resources/children-with-disabilitiesreport-202 1

4. Jones, Lisa, et al., 'Prevalence and Risk of Violence Against Children with Disabilities: A systematic review and
meta-analysis of observational studies', The Lancet, vol. 380, no. 9845, 2012, pp 899-907, doi: 10.1016/ S0140-
6736(12)60692-8

5. United Nations Children's Fund and Leonard Cheshire Disability and Inclusive Development Centre, 'Disability
Prevention Efforts and Disability Rights: Finding common ground on immunization efforts', UNICEF, New
York, 2020.

6. Petrowski, Nicole, Claudia Cappa, and Peter Gross, 'Estimating the Number of Children in Formal Alternative
Care: Challenges and Results', Child Abuse & Neglect, vol. 70, 2017, pp. 388-398. doi:10.1016/j.
chiabu.2016.11.026; p. 395

Y

MAAP

www.imi.bg.ac.rs

LN
o



} NATIONAL AGENCY
FOR EUROPEAN EDUCATIONAL
b | PROGRAMMES AND MOBILITY

Co-funded by the
Erasmus+ Programme
of the European Union

7. Committee on the Rights of the Child, 'United Nations Global Study on Children Deprived of Liberty', Office of
the United Nations High Commissioner, Geneva, 2019, <www.ohchr.org/en/treaty-bodies/crc/unitednations-
global -study-children-deprived-liberty>, accessed 23 June 2022; chapter 7, p. 191

8. Alesi M, Rappo G, Pepi A (2014) Depression, Anxiety at School and Self-Esteem in Children with Learning
Disabilities. Psychology Abnormal Child 3:125.

9. Lindsay, G., Dockrell, J., & Palikara, O. (2010). Self-Esteem of Adolescents with Specific Language Impairment
as They Move from Compulsory Education. International Journal Of Language & Communication Disorders,
45(5), 561-571.

10. LaBarbera, R. (2008). Perceived Social Support and Self-Esteem in Adolescents with Learning Disabilities at a
Private School. Learning Disabilities -- A Contemporary Journal, 6(1), 33-44.

11. Morris, AS, Criss, MM, Silk, JS, & Houltberg, BJ (2017). The impact of parenting on emotion regulation during
childhood and adolescence. Child Development Perspectives, 11(4), 233-238. doi: 10.1111/cdep.12238.

12. Hurrell, KE, Houwing, FL, & Hudson, JL (2016). Parental meta-emotion philosophy and emotion coaching in
families of children and adolescents with an anxiety disorder. Journal of Abnormal Child Psychology, 45(3),
569-582. doi: 10.1007/s10802-016-0180-6.

13. Brummelman, E., Crocker, J., & Bushman, BJ (2016). The praise paradox: When and why praise backfires in
children with low self-esteem. Child Development Perspectives, 10(2), 111-
115.https://doi.org/10.1111/cdep.12171.

14. Leijten, P., Gardner, F., Melendez-Torres, GJ, van Aar, J., Hutchings, J., Schulz, S., Knerr, W., & Overbeek, G.
(2019). Meta-analyses: Key parenting program components for disruptive child behavior. Journal of the
American Academy of Child & Adolescent Psychiatry, 58(2), 180-
190.https://doi.org/10.1016/j.jaac.2018.07.900.

15.Kellie S. Bennett & David A. Hay(2007) The Role of Family in the Development of Social Skills in Children
with Physical Disabilities, International Journal of Disability, Development and Education, 54:4, 381-397,
DOI:10.1080/10349120701654555

www.imi.bg.ac.rs

36



Co-funded by the
Erasmus+ Programme
of the European Union

j NATIONAL AGENCY . ‘
\® | FOR EUROPEAN EDUCATIONAL @
lb | PROGRAMMES AND MOBILITY /\ AR

Synergyid

Obiljezja intelektualnih teskoca u razvoju
izv. prof. dr. sc. Tatjana Zorcec, spec. medicinske psihologije

Najvaznije poruke:

- Intelektualna poteskoca odnosi se na odredeno stanje funkcioniranja koje zapocinje prije 18.
godine Zivota, koje je obiljezeno znacajnim ogranic¢enjima i u intelektualnom funkcioniranju i
u adaptivnom ponaSanju.

- Sto je tezi stupanj intelektualne poteskode, to se ranije mogu primijetiti znakovi.

- Kontrola impulsa je Cest problem kod osoba s intelektualnom poteSkocom, kao i nisko
samopouzdanje.

- Intelektualna poteskoca nije stanje koje se moZze brzo rijesiti, to je dozivotni izazov.

- Briga za dijete s intelektualnom potesko¢om moze biti iscrpljujuca za svakog roditelja.

- Mnoge osobe s intelektualnom poteSkocom mogu Zivjeti kvalitetan i ispunjen Zivot, pun ljubavi,
brige i skrbi.

Uvod

Pojam intelektualne tesko¢e moze se koristiti za oznacavanje znaCajno smanjene
sposobnosti razumijevanja novih ili slozenih informacija, ucenja novih vjestina (oslabljena
inteligencija), sa smanjenom sposobnoS¢u samostalnog suocavanja (oSte¢eno socijalno
funkcioniranje); koja je zapocela prije odrasle dobi s trajnim u¢inkom na razvoj (1).

Intelektualna teSkoca se odnosi na odredeno stanje funkcioniranja koje pocinje prije 18.
godine, obiljezeno znacajnim ogranienjima u intelektualnom funkcioniranju i adaptivnom
ponasanju.

Definicija intelektualne teskoce doradivala se nekoliko puta tijekom proteklih nekoliko
desetljeca kako se mijenjalo razumijevanje poteskoca kod ljudi i kao odgovor na razlicite
drustvene, politicke 1 profesionalne utjecaje. NajSire prihvacena definicija intelektualnih teskoca
je ona Americ¢ke udruge za intelektualne i razvojne teskoce: ,,Intelektualne teskoce obiljezavaju
znaCajna ograni¢enja kako u intelektualnom funkcioniranju tako 1 u adaptivhom ponasanju
izrazenom u konceptualnim, drustvenim i prakticnim adaptivnim vjeStinama. Ova poteskoca
nastaje prije 18. godine” (2).

Razine intelektualnih teskoc¢a uvelike se razlikuju kod djece. Djeci bi moglo biti tesko dati
drugima do znanja svoje Zelje i potrebe i brinuti se o sebi. Zbog intelektualnih teskoca, dijete moze
uciti i razvijati se sporije od druge djece iste dobi. Djetetu s intelektualnom teSko¢om moglo bi
trebati dulje da nauci govoriti, hodati, oblaciti se ili jesti bez pomo¢i, moglo bi imati problema s
ucenjem u Skoli i izvan Skole te niz drugih problema.

Uzrok intelektualnih tesko¢a moze biti problem koji pocinje bilo kada prije nego Sto dijete
navrsi 18 godina, ¢ak i prije rodenja. MozZe biti uzrokovana ozljedom, boles¢u ili problemom u
mozgu. Za mnogu djecu uzrok intelektualne teSkoc¢e nije poznat. Neki od naj¢esce poznatih uzroka
intelektualnih teskoca, kao $to su Downov sindrom, fetalni alkoholni sindrom, fragilni X sindrom,
genetska stanja, urodene mane 1 infekcije, dogadaju se prije rodenja. Drugi se dogadaju dok se
dijete rada ili ubrzo nakon rodenja. Ostali uzroci intelektualnih teskoéa ne pojavljuju se dok dijete
ne odraste; to moze ukljucivati ozbiljne ozljede glave, mozdani udar ili odredene infekcije. Ti
razliCiti uzroci znace da je poteskoca svake osobe jedinstvena. Ne postoji jedinstven skup
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zajednickih osobina ili znacajki intelektualnih teSkoca.

Obic¢no, §to je tezi stupanj intelektualne teskoce, to se znakovi mogu uociti ranije.
Medutim, jo$ uvijek moze biti teSko reci kako ¢e to utjecati na malu djecu kasnije u zivotu.
Postoje mnogi znakovi intelektualnih tesko¢a. Na primjer, djeca s intelektualnom teSkocom mogu:
- poceti sjediti, puzati ili hodati kasnije od druge djece
- nau€iti govoriti kasnije ili imati problema s govorom
- tesko se sjecati stvari
- imati problema s razumijevanjem drustvenih pravila
- imati problema s uoc¢avanjem rezultata svojih postupaka
- imati poteskoce s rjeSavanjem problema (3).

Intelektualne teSkoce i problemi u ponasanju

Izazovi u ponaSanju medu mladim osobama s intelektualnom teSko¢om mogu biti veliki i
Cesto se zbog njih trazi savjet stru¢njaka za mentalno zdravlje. Osobe s intelektualnom tesko¢om
¢esto pokazuju probleme u ponasanju kao S$to su stereotipi, agresija i nasilje, Sto moze rezultirati
samoozljedivanjem, ozljedivanjem drugih ili uniitavanjem imovine (4, 5). Stovise, druitveno
okruzenje u kojem djeca s intelektualnom teSkocom Zzive i komuniciraju takoder utjece na njihove
probleme u ponasanju. Medutim, zbog nedostatka svijesti i znanja, atipicna ponasanja kod osoba
s intelektualnom teSko¢om mogu se pogresno dozivljavati kao znakovi mentalne bolesti. Takoder,
istrazivanja su pokazala da ti problemi u ponasanju kod osoba s intelektualnim teSko¢ama
povecavaju vjerojatnost razvoja mentalnih bolesti (6-8).

Procjena problema u ponasanju kod osoba s intelektualnom tesko¢om predstavlja znacajne
izazove zbog kognitivnih i komunikacijskih nedostataka. Izravno promatranje ili navodi ucitelja i
skrbnika ¢esto su jedina sredstva za procjenu problema u ponasanju kod osoba s intelektualnom
teSkocom (9). Posljedi¢no tome, razvijeni su razliciti alati za prikupljanje tocnih informacija od
roditelja i ucitelja.

Kontrola nagona prevladava problem medu pojedincima s intelektualnom teSkoc¢om, jer se
Cesto bore s povezivanjem radnji s njihovim posljedicama. Te poteskoce u uspostavljanju uzrocno-
posljedi¢nih odnosa dovode do problema s reguliranjem impulzivnog ponasanja. Posljedi¢no, taj
nedostatak kontrole nagona dovodi do raznih nepovoljnih ishoda.

Drugo povezano pitanje je prisutnost niske tolerancije frustracije. Kada je nagon obuzdan,
to trazi sposobnost podnosenja odredene razine frustracije, §to je poznato kao tolerancija na
frustraciju. Tolerancija na frustracije je klju¢na vjeStina u osobnom razvoju jer omogucuje
pojedincima da se na odgovarajuéi nacin nose s manjim svakodnevnim frustracijama. Povecanje
tolerancije na frustraciju igra klju¢nu ulogu u ublazavanju negativnih posljedica povezanih s
impulzivnim ponasanjem (10).

Samoregulacija (ili samokontrola) sposobnost je koja nam pomaze upravljati nasim
ponasanjem, emocijama i mislima. To ukljucuje regulaciju stresa, odgadanje zadovoljstva,
motiviranje sebe i ostvarivanje osobnih ciljeva. Cesto pitanje roditelja je pojam samoregulacije,
koji objaSnjavamo u dva razli¢ita konteksta upravo zato jer Cesto roditeljima nije jasno kako se
frustracije ili preveliko uzbudenje koje nije moguce umiriti dogada u potpuno drugacijim uvjetima
i okolinama. Prvi je kontekst samoregulacija kod frustracija i drugih negativnih osje¢aja. Drugi je
kontekst samoregulacija na pozitivna iskustva, i veliku razinu sre¢e u datom trenutku. U obje
situacije dijete dozivljava veliku razinu pobudenja kod kojih vidimo njihovu sposobnost
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samoregulacije.

Nisko samopouzdanje znacajan je izazov s kojim se suocavaju osobe s intelektualnim
teSkocama. SamopoStovanje se obi¢no razvija kako djeca stjecu vjestine rjeSavanja problema, Sto
zauzvrat pridonosi izgradnji samopouzdanja. Medutim, osobe s ogranicenim intelektualnim
funkcioniranjem nailaze na poteSkoce u rjeSavanju problema. Ucinkovito rjeSavanje problema
zahtijeva stalnu pozornost i ustrajnost u suocavanju s izazovima, sposobnostima koje su cesto
ograni¢ene kod pojedinaca s ograni¢enim intelektualnim funkcioniranjem. Kao rezultat toga, moze
se razviti nisko samopostovanje. Vrijedno je napomenuti da psihijatrijski poremecaji poput
depresije ponekad mogu postojati zajedno s intelektualnim teSko¢ama i pridonijeti niskom
samopostovanju. Unato¢ tome, vazno je prepoznati da mnoge osobe s intelektualnim teSko¢ama
vode ispunjene zivote 1 ne pokazuju problemati¢no ponasanje.

Suocavanje s poteSko¢ama povezanim s intelektualnim teSko¢ama

Intelektualna teSkoca nije stanje koje se moZze brzo rijesiti; to je zivotni izazov. Medutim,
kao roditelj, imate priliku podrzati 1 pripremiti svoju djecu tijekom cijelog zivota, opremajuci ih
potrebnim vjestinama i znanjem da vode samostalan i uspjeSan zivot. Ovaj proces zahtijeva
vrijeme 1 vazno mu je pristupiti s dugorocnom perspektivom, osiguravajuci da vasa djeca imaju
alate koji su im potrebni za snalazenje u svijetu i samostalno napredovanje.

Dakle, evo nekoliko savjeta:

- Rano zapocnite s lijeCenjem: rana intervencija pomaze u povecanju potencijala djeteta jer
rana iskustva igraju klju¢nu ulogu u razvoju mozga. Takoder, dijete se jaca stabilnim odnosima s
briznim i osjetljivim odraslim osobama, sigurnim i poticajnim okruZenjima te odgovaraju¢om
prehranom.

- Ucite o intelektualnoj teskoci: povecanje vaSeg znanja o teSkocama vaseg djeteta klju¢no
je za vasSe vlastito osnazivanje i vasu sposobnost da uc¢inkovito podrzite svoje dijete. Stjecanjem
sveobuhvatnog razumijevanja spektra intelektualnih teskoca vaSeg djeteta, dobivate uvide
potrebne za predvidanje njihovih potreba 1 donoSenje informiranih odluka o njihovom odgoju 1
buduénosti. Sto vise znanja posjedujete, to ste bolje ,,opremljeni® za pruzanje odgovarajuéih
smjernica i podrsku potrebnu za opc¢u dobrobit i razvoj vaseg djeteta.

- Budite strpljivi, budite puni nade: vaSe dijete, kao i svako dijete, ima cijeli zivot za
ucenje/rast.

- Potaknite samopouzdanje svoga djeteta aktivnim poticanjem djetetove neovisnosti: na
primjer, pomozite svom djetetu u stjecanju osnovnih svakodnevnih aktivnosti brige o sebi (vjestine
samozbrinjavanja), ukljucujuéi odijevanje, samostalno hranjenje, koristenje zahoda i osobnu
higijenu. Kako biste olaksali poducavanje zivotnih vjeStina, uzmite u obzir sljedece savijete:
zapocnite poducavanje novih vjestina kada primijetite da vasSe dijete pokazuje spremnost. Podrzite
svoje dijete u razumijevanju svrhe aktivnosti i uzastopnih koraka koji su ukljuceni, jer to znacajno
olakSava proces ucenja vjestine. Osiguravajuci da vase dijete razumije temeljne razloge i redoslijed
zadatka, povecavate njegovu sposobnost da ucinkovitije usvoji vjestinu. PoducCavajte vjestinu
korak po korak razlazu¢i je na viSe dijelova. Na primjer, tuSiranje: skinite odjecu, ukljucite tus,
podesite temperaturu vode, izribajte tijelo sapunom i isperite, osusite tijelo ru¢nikom, obucite se.
Primjerice, korisno je upotrijebiti vizualne rasporede, gdje se za svaki pojedini korak isprinta slika
1 dijete prati sli¢ice koje se zalijepe npr. na ogledalo u kupaonici uz pomoc¢ c¢icak trake te roditelj
sli¢icu po sli¢icu najavljuje koji je sljedeci korak u aktivnosti.
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- Uspostavite rutine kako biste olakSali svom djetetu uenje svakodnevnih zivotnih vjestina
1 da bi postalo neovisnije.

- Koristite slic¢ice aktivnosti (vizualne rasporede) koje prikazuju aktivnost korak po korak,
prema redoslijedu kako te aktivnosti slijede svaki dan. To je izvrstan nafin za promicanje
neovisnosti 1 pomo¢ vasem djetetu da nauci rutine. Sli¢ice se mogu koristiti za aktivnost pranja
ruku (korak po korak, sli¢ice prikazuju zadatke unutar aktivnosti), za vizualne rasporede cijelog
dana, za redoslijed igre, za dane u tjednu, itd.

- Pruzite izravnu i neposrednu povratnu informaciju radi uspostavljanja veze izmedu
uzroka i posljedice.

- Saznajte koje vjestine vase dijete uci u Skoli, pronadite nacine da vase dijete te vjestine
primijeni kod kuce. Na primjer, ako ucitelj ima lekciju o novcu, povedite dijete sa sobom u
trgovinu. Pomozite mu da izbroji novac, da plati vase namirnice. Pomozite mu da prebroji ostatak
novca.

- Sastanite se s nastavnicima i izradite individualizirani obrazovni program koji ¢e
zadovoljiti potrebe vaSeg djeteta. Odrzavajte redoviti kontakt s nastavnicima vaseg djeteta.
Ponudite podrsku. Saznajte kako mozete podrzati djetetovo ucenje kod kuce.

- Istrazite stilove ucenja vaseg djeteta. Prvi kljuc uspjeha je razumjeti kako uci kako biste
mogli zadovoljiti djetetove potrebe. Ako dijete vizualno uci, dajte djetetu zarke boje i informacije
koje se mogu zapamtiti. Koristite kontrastne boje koje poticu mozdane neurone na aktivaciju 1
postaju im zanimljivije za pamc¢enje. Ako je sludni tip ucenika, koristite glazbu, zvukove 1 rijeci
za izrazavanje materijala tijekom poducavanja. Ako je kinesteticki ili taktilni ucenik, upotrijebite
osjetilo dodira i fizicki pokret kako biste pruzili uzbudenje i1 zabavu kako biste angazirali mozak
da bolje pamti. Kad prepoznate djetetov stil(ove) ucenja, lakSe cete djetetu pomoci da bolje shvati
gradivo na razini razreda.

- Pronadite prilike u svojoj zajednici za druStvene aktivnosti, kao $to su izvidaci, aktivnosti
u rekreacijskim centrima, sport itd. To ¢e vaSem djetetu pomo¢i da izgradi druStvene vjestine 1
zabavi se.

- Razgovarajte s drugim roditeljima ¢ija djeca imaju intelektualne teskoce. Roditelji mogu
podijeliti prakti¢ne savjete 1 emocionalnu podrsku.

- Zaboravite na ono §to drugi govore. Stigma moze pridonijeti loSem psiholoskom zdravlju
povecanjem stresa 1 smanjenjem kvalitete zivota. Ne dopustite da stigma sputava vas ili vaSe dijete.
Osigurajte da se vase dijete mozZe u potpunosti integrirati sa svojom zajednicom. Podrzite svoje
dijete, sluSajte ga, budite njezni 1 osnazite ga.

- Ponovi, ponovi, ponovi. Nakon $to upoznate njihov stil ucenja, drugi kljuc je osigurati
stalnu, svakodnevnu praksu ponavljanja odredene vjestine. Ponavljanje je jako vazno za razvoj
mozga. Medutim, za djecu s poremecajima u razvoju sposobnost zadrzavanja informacija
predstavlja izazov. Nove informacije koje je vase dijete naucilo jednog dana mozda su
zaboravljene sljede¢i dan.

- Praksa donosi napredak, a ne savrSenstvo. Svaka osoba mora ponavljati vjestinu iznova i
iznova i iznova prije nego Sto je svlada. Vase dijete s intelektualnom tesko¢om nije drugacije.
Potrebno im je poticajno okruzenje sa strpljenjem i vodstvom te stalna praksa kako bi naucili kako
biti uspjesni. Ako roditelj razumije kako njihovo dijete uci i ako dijete ima vremena stalno vjezbati
vjestinu ucinit ¢e to mnogo laksim za svladavanje. Vase dijete Zeli biti uspjesno, bez obzira na
teSko¢u u razvoju. Moze biti uspjesno u svakom dijelu zivota. Medutim, moraju znati da netko
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,hoda uz njih“ dok obavljaju tezak posao u svom Zzivotu.

- Kao 1 svako drugo dijete, djeca s intelektualnom teskocom razvijaju se i uce razli¢itim
brzinama i na razli¢ite nacine. Ono §to je vazno je da i dalje budete strpljivi 1 pruzate veliku
podrsku, kao i da naporno radite kako biste pomogli djetetu da iskoristi svoje adaptivne
sposobnosti kako bi mogao dosti¢i svoj puni potencijal u zivotu. Uz vasu pomo¢ i pomo¢ onih oko
vas, vasSe dijete moze zivjeti sretan i ispunjen zivot (11).

Briga o djetetu s teSkocama u razvoju zahtijeva mnogo od svakog roditelja. Vazno je ne
zanemariti vlastite potrebe, dovoljno se odmarati; dobro jesti; odvojiti vrijeme za sebe; 1 traZziti
podrsku od drugih. Neka vas u skrbi za dijete zamijene ¢lanovi obitelji ili prijatelji dok ponekad
uzivate u odmoru.
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Obiljezja kognitivnih teSkoca u razvoju
izv. prof. dr. sc. Tatjana Zorcec, spec. medicinske psihologije

Najvaznije poruke:

- Teskoce u kognitivnim sposobnostima, koje su tipi¢ne za poremecaj hiperaktivnosti s deficitom
paznje (ADHD) 1 teSkoc¢e u ucenju, mogu znacajno negativno utjecati na napredovanje djeteta
u skoli.

- Uobicajeni znakovi da neka osoba moze imati teSko¢e u uc¢enju su poteskoce u ucenju Citanja i
pisanja, matematickim vjeStinama, paznji i organizaciji vremena.

- Djecakoja pate od poremecaja u ucenju ¢esto se mogu osjecati frustrirano jer ne mogu savladati
gradivo unato¢ tome $to ulaZzu znacajan trud.

- Jedno od pet djece ima problema s ucenjem i paznjom, kao $to su disleksija i ADHD.

- Neka djeca s teSko¢ama u u¢enju mogu pokazivati ometajuce ponasanje u skoli kao obrambeni
mehanizam.

- Vazno je razumjeti da su ta djeca jednako inteligentna kao i njihovi vr$njaci i da mogu postici
mnogo, ali precesto se pogresno dozivljavaju kao lijena ili "neinteligentna".

Poteskoce u kognitivnim vjestinama, koje se javljaju u poremecaju deficita paznje s
hiperaktivnoséu (ADHD) i tesko¢ama u ucenju, mogu znacajno utjecati na sposobnost vaseg
djeteta da uspijeva u Skoli. Izuzetno je vazno razumjeti prirodu kognitivnih vjestina, prepoznati
znakove nedostataka kognitivnih vjestina i shvatiti njihove posljedice za vase dijete.

Jedan od najlak$ih nacdina razumijevanja S$to su kognitivne vjesStine je uputiti se na
Bloomovu klasifikaciju, kako slijedi:

- znanje: pamc¢enje informacija

- razumijevanje: razumijevanje onoga Sto je komunicirano

- primjena: koristenje opCih koncepata za rjeSavanje problema

- analiza: razbijanje informacija na dijelove kako biste vidjeli odnose izmedu ideja

- sinteza: stvaranje neceg novog organiziranjem informacija u nove odnose ili obrasce

- evaluacija: odlucivanje koje metode treba koristiti za rjeSavanje problema (1).

Kada dijete koristi ove kognitivne vjestine kako bi razumjelo i1 ucilo, to se naziva
kognitivna obrada. Ove kognitivne vjeStine obuhvacaju razliCite misaone procese poput
percepcije, zaklju¢ivanja, pamcenja i prosudbe.

Ponekad se djeca mogu suociti s teSko¢ama u odredenim predmetima ili vjeStinama u skoli.
Medutim, ako dijete kontinuirano susrece izazove s odredenim skupom vjestina unato¢ znatnom
trudu, to bi moglo ukazivati na prisutnost poremecaja u ucenju. Poremecaj u ucenju znaci da dijete
ima teskoce u jednom ili viSe podrucja ucenja, bez obzira na njegovu opcu inteligenciju ili razinu
motivacije.

Uobicajeni znakovi da osoba moze imati poremecaje u u¢enju ukljucuju sljedece:

- problema s Citanjem i/ili pisanjem

- problema s matematikom

- slabu memoriju

- problema s odrzavanjem paznje

- teskoce u pracenju uputa
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- nespretnost

- teskoce u ¢itanju vremena

- problema s organizacijom (2).

Roditelji takoder trebaju obratiti pozornost na sljede¢e uobicajene pokazatelje poremecaja
u ucenju kod svojeg djeteta:

- teSkoce u razumijevanju i prac¢enju uputa

- problemi u zadrzavanju informacija koje su im upravo prenesene

- nemoguénost postizanja vjesStina u Citanju, pravopisu, pisanju i/ili matematickim

vjestinama, Sto dovodi do akademskih poteskoca

- izazovi u razlikovanju izmedu desne i lijeve strane; borba s prepoznavanjem rijeci ili

sklonost zamjeni slova, rijeci ili brojeva (na primjer, zamjena 29 s 92, "t" za "d" ili "na"
za "ne")

- nedostatak koordinacije u aktivnostima poput hodanja, sporta ili zadataka koji

ukljucuju fine motoricke vjestine poput drzanja olovke ili vezanja vezica

- Cesto gubljenje ili zaboravljanje domace zadace, Skolskih udzbenika ili drugih vaznih

predmeta

- teskoce u razumijevanju pojma vremena, Sto dovodi do zabune s izrazima poput "jucer,

danas, sutra" (3).

Razli¢iti poremecaji u u¢enju ukljucuju sljedece primjere:

- disleksija, koja ukljucuje teskoce u Citanju.

- diskalkulija, koja podrazumijeva teSko¢e s matematikom.

- disgrafija, koja se odnosi na teSkoce u pisanju.

Osobe s disleksijom obi¢no imaju problema s uspostavljanjem veze izmedu slova i
zvukova, kao 1 s pravopisom i prepoznavanjem rijeci (4). Osobe s disleksijom cesto pokazuju i
druge znakove ovog stanja. To moze ukljucivati:

- teSkoce u razumijevanju onoga Sto drugi govore

- teskocCe u organiziranju pisane i izgovorene rijeci

- kasnjenje u razvoju govora

- teskoce u izrazavanju misli ili osjecaja

- teSkoce u ucenju novih rijeci (vokabulara), bilo tijekom Citanja ili slusanja

- teskoce u ucenju stranih jezika

- teskoce u u€enju pjesama i stihova

- spor ritam Citanja, kako tiho tako 1 glasno

- odustajanje od duzih zadataka Citanja

- teskoce u razumijevanju pitanja i praéenju uputa

- los pravopis

- teskoce u pamcenju brojeva u nizu (kao Sto su telefonski brojevi i adrese)

- teskoce u razlikovanju lijevog od desnog (5, 6).

Dijete koje ima teSkoce u pisanju ili ima vrlo 1o§ rukopis, a to ne preraste, moze imati
disgrafiju. Ovaj poremecaj moze uzrokovati da dijete bude napeto i neugodno drzi olovku. Drugi
znakovi ovog stanja mogu ukljucivati snaznu odbojnost prema pisanju i/ili crtanju, probleme s
gramatikom, teSkoce u izrazavanju ideja, kratkotrajni interes za pisanje, teSkoc¢e u pisanju misli u
logi¢nom slijedu, ostavljanje rijeci nedovrSenima ili njihovo izostavljanje pri pisanju recenica (7). o

Djeca koja dozivljavaju poremecaje u ucenju Cesto se mogu osjecati frustrirano zbog <
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nemogucnosti da savladaju predmet unato¢ znaCajnim naporima. Kao rezultat toga, mogu
pokazivati ponasanja poput izljeva bijesa, osjecaja nemoc¢i ili povlacenja iz akademskih aktivnosti.
Osim toga, poremecaji u uc¢enju mogu koegzistirati s emocionalnim ili ponaSajnim poremecajima
poput ADHD-a ili anksioznosti. Kombinacija ovih izazova moZe znacajno oteZati uspjeh djeteta u
skoli. Vazno je precizno dijagnosticirati svaki poremecaj kako bi se osiguralo da dijete dobije
odgovaraju¢u pomo¢ prilagodenu njihovim specifi¢nim potrebama.

Roditelji su Cesto zabrinuti kada se njihovo dijete susrece s teSko¢ama u ucenju u skoli.
lako razli¢iti faktori mogu doprinijeti takvim izazovima, Cest uzrok je odredeni poremecaj u
ucenju. Djeca s razliCitostima u ucenju mogu imati normalnu inteligenciju, ali prisutnost
odredenog poremecaja u ucenju moze izazvati pitanja o njihovim op¢im kognitivhim
sposobnostima medu nastavnicima 1 roditeljima. Ova djeca cCesto ulazu velike napore da slijede
upute, koncentriraju se i pokazuju dobro ponasanje kako kod kuée tako i u $koli. Medutim, unato¢
njihovim revnim naporima, bore se s usvajanjem akademskih zadataka i posljedicno zaostaju.
Jedno od petoro djece u SAD-u ima poteskoce s u¢enjem i paznjom kao $to su disleksija i ADHD
(8).

Vjeruje se da poremecaji u ucenju proizlaze iz izazova u ziv€anom sustavu koji utjecu na
sposobnost primanja, obrade ili u¢inkovite komunikacije informacija. Takoder, postoji mogucénost
da ovi poremecaji imaju obiteljski obrazac. U nekim slucajevima, djeca s poremecajima ucenja
mogu pokazivati 1 hiperaktivno ponaSanje, karakterizirano nesposobnos¢u da ostanu sjediti, lakom
distrakcijom i kratkim trajanjem paznje.

Stru¢njaci za mentalno zdravlje prepoznaju da rana intervencija moze ublaziti neke od
dugoro¢nih posljedica povezanih s poremecajima u ucenju. Medutim, ako se ovi poremecaji ne
prepoznaju i ne rjeSavaju pravovremeno, mogu imati kumulativni u¢inak tijekom vremena. Unato¢
iskrenim naporima za ucenje, dijete dozivljava sve vecu frustraciju i moze razviti emocionalne
tesSkoce, ukljucuju¢i smanjeno samopoStovanje zbog ponovljenih neuspjeha. Neka djeca s
poremecajima u u¢enju mogu pokazivati ometajuc¢e ponasanje u skoli kao obrambeni mehanizam.
Vazno je razumjeti da su ova djeca jednako inteligentna kao njihovi vrSnjaci i mogu postizati
visoke rezultate, ali su Cesto pogresno shvacena kao lijena ili manje inteligentna. U nedostatku
odgovarajuce akademske ili emocionalne podrske, osobe s potesko¢ama u ucenju i paznji izlozene
su znatno veéem riziku od zadrzavanja razreda, suspenzije i odustajanja od skolovanja u usporedbi
s vr$njacima. Nadalje, ovi pojedinci ¢esto se suocavaju s izazovima na radnom mjestu 1 imaju vecu
vjerojatnost ukljucenosti u pravosudni sustav. Medutim, moguce je sprijeciti ovaj negativni trend
primjerenim intervencijama i podrSkom.

Prvo je kljucno ste¢i sveobuhvatno razumijevanje poteskoca ucenja djeteta i predvidati
njihov utjecaj na razli¢ite aspekte poput komunikacije, vjeStina samopomoci, discipline, igre i
neovisnosti. Stru¢na procjena postaje klju¢na kako bi se procijenili mnogi faktori koji utjecu na
dijete. StruCnjaci za mentalno zdravlje mogu olakSati ovaj postupak procjene, suradujuci sa
Skolskim stru¢njacima i drugima kako bi proveli sveobuhvatno obrazovno testiranje i utvrdili
prisutnost poremecaja u ucenju. To ukljuuje angazman s djetetom i njegovom obitelji, procjenu
njihove situacije, pregled rezultata obrazovnog testiranja i konzultaciju sa Skolom. Na temelju
saznanja, strunjaci ¢e pruziti preporuke u vezi odgovarajuceg Skolskog mjesta, potrebe za
specijaliziranom podrskom poput usluga specijalnog obrazovanja ili govorno-jezicne terapije, te
smjernice za roditelje kako bi potaknuli optimalni uciteljski potencijal svog djeteta. U nekim
slu¢ajevima moze se predloziti individualna ili obiteljska psihoterapija, a lijekovi mogu biti
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propisani kako bi se rijeSili simptomi hiperaktivnosti ili distrakcije. Roditelji moraju pazljivo
razmotriti pronalaZenje pravilne ravnoteze podrske za ciljeve obrazovanja svojeg djeteta, s ciljem
jacanja samopouzdanja djeteta Sto je klju¢no za zdrav razvoj. Takoder je vazno pruziti roditeljima
1 drugim ¢lanovima obitelji dublje razumijevanje i strategije za suzivot s djetetom koje ima
poteskoc¢e u ucenju.

Razumijevanje ponasanja

Odgajanje djece s potesko¢ama u u¢enju, ADHD-om i srodnim poremecajima ¢esto moze
biti zbunjujuce. Znacajan izvor zbunjenosti i teskoca za roditelje lezi u znatnom nerazmjeru
izmedu sposobnosti i ograni¢enja njihove djece. Ova djeca Cesto pokazuju visoku inteligenciju,
posjeduju opsezno znanje i demonstriraju odlicne sposobnosti razmisljanja, ali se suocavaju s
teSkocama u ¢itanju i pisanju. I odgajatelji i ¢lanovi obitelji mogu ih poticati da uloze viSe truda, a
unato¢ njihovom iskrenom nastojanju, ¢esto ih se etiketira kao lijencine. Kao rezultat toga, skloni
su ulaganju mnogo vise truda od svojih vr$njaka.

Roditelji Cesto nailaze na dodatnu zbunjenost pokuSavajuci razlikovati djetetovu
nesposobnost od nespremnosti za obavljanje odredenih zadataka. Posebno je frustrirajuce za
roditelje osjecati nedostatak kontrole nad postupcima djeteta ili se boriti s pitanjem treba li poticati
adolescenta ili smanjiti svoja oCekivanja. U ovom stanju nesigurnosti, roditelji ¢esto dovode u
pitanje sami sebe, pitajuéi se: "Sto je krivo sa mnom?" umjesto da razmotre izazove s kojima se
njihovo dijete moze suocavati. Pomak fokusa prema razumijevanju teskoca s kojima se dijete
suocava moze biti terapeutski pristup kako za roditelje tako i za djecu.

U nekim slu¢ajevima, o€iti problemi u ponasanju djece zapravo mogu proizlaziti iz izazova
s kojima se suoCavaju u obavljanju odredenih zadataka. Kada se suoce s prezahtjevnim zadacima,
djeca Cesto pokazuju povlacenje ili izlazak izvan kontrole. Korisno je da roditelji prepoznaju da
kada djeca iskazuju snazno neprijateljstvo prema necemu, to moze sluziti kao vrijedan
dijagnosticki alat koji ukazuje na podrucja teskoca ili nemoguénosti za njih. Na primjer, ako dijete
uziva u plesu, umjetnosti 1 glazbi, ali ne voli dramu, to bi moglo ukazivati na problem s
govorom/jezikom. Sli¢no tome, djetetova odbojnost prema matematici ili Citanju obicno istice
podrucja borbe. Obrnuto, djec¢je zelje 1 interesi ¢esto pruzaju uvid u njihove snage i sposobnosti.

Iako dobivanje dijagnoze moze pruziti odredenu pomo¢, svakodnevni zadatak rjeSavanja
ovih problema nije nimalo lak. Proces planiranja Cesto je kompliciran zbog suprotstavljenih
perspektiva nastavnika, lije¢nika, psihologa i socijalnih radnika. Ne samo da se mogu ne slagati
oko same dijagnoze, ve¢ se takoder mogu razlikovati u misljenju o najucinkovitijim tretmanima
ili programima za dijete. To moze biti izuzetno frustrirajuce i izazivati anksioznost kod roditelja
koji moraju prikupiti sve informacije i donositi odluke, ¢ak 1 ako su nesigurni ili skloni
pogreskama. Osim toga, roditelji moraju stalno biti svjesni potencijalnih problema kod kuce i na
drugim mjestima, kao $to je prepoznavanje kada su njihova djeca umorna, frustrirana ili na rubu
ispada. Moraju se osloniti na svoju intuiciju kako bi procijenili koliko dugo njihovo dijete moze
podnijeti druzenje, sjedenje u restoranu ili ugodnu komunikaciju s gostima. Iako se svi roditelji
suocavaju s tim izazovima u nekom obliku, primjetno je zahtjevniji odgoj djece s izazovima ove
vrste.

Roditelji koji odgajaju djecu s kognitivnim teSko¢ama neprestano su ukljuceni u slozeni
zadatak tumacenja koje strategije su u¢inkovite, prepoznavanja izvora frustracija za njihovo dijete
1 utvrdivanja Sto im donosi radost. Neprestano analiziraju 1 pazljivo razmatraju svakodnevne
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aktivnosti, kao 1 sudjeluju u naporima za rjeSavanje problema. Taj proces ukljucuje prepoznavanje
1 njegovanje djetetovih snaga, razumijevanje njihovih interesa, prepoznavanje podrucja teskoca i
osmisljavanje planova za upravljanje njihovim ponaSanjem i podrSku njihovom cjelokupnom
razvoju. Zahtijeva pazljivo razmisljanje, analizu i promisljeno donoSenje odluka s strane roditelja.

Nosenje sa kognitivnim potesko¢ama
Roditelji mogu igrati klju¢nu ulogu u podrsci djeci s teSkocama u ucenju. Evo nekoliko
nacina na koje roditelji mogu pomoc¢i:

potrazite stru¢nu procjenu: ako sumnjate da vaSe dijete ima teSkoce u ucenju,
konzultirajte se s profesionalcima poput pedijatara, psihologa ili obrazovnih stru¢njaka
koji mogu postaviti dijagnozu i preporuciti odgovarajuce intervencije.

podupirite otvorenu komunikaciju: odrzavajte otvorenu i podrzavaju¢u komunikaciju
sa svojim djetetom. Poticite ih da izraze svoje osjecaje, frustracije 1 zabrinutosti zbog
svojih teskoca u ucenju. Uvazavajte njihove emocije i dajte im do znanja da ste tu da
ih podrzite.

edukacija: naucite o specificnim teSkocama u ucenju svog djeteta i shvatite njihov
utjecaj na njihov proces ucenja. Istrazite pouzdane izvore, prisustvujte radionicama ili
se pridruzite grupama podrske kako biste stekli znanje i strategije za pomo¢ svom
djetetu.

suradnja s uciteljima i Skolskim osobljem: uspostavite ¢vrsto partnerstvo s uciteljima
svog djeteta i Skolskim osobljem. Podijelite informacije o teSkocama u ucenju svog
djeteta, raspravljajte o njihovim potrebama i zajedno radite na izradi individualiziranog
obrazovnog programa ili prilagodenog plana ucenja.

stvorite strukturiranu i podrzavajuéu okolinu: kod kuée stvorite strukturiranu rutinu
kako biste pomogli svom djetetu razviti dobre navike ucenja. Uspostavite mirno 1
organizirano podruc¢je za ucenje, smanjite ometanje i osigurajte potrebne alate poput
udobnog stola, odgovarajuce rasvjete i obrazovnih resursa.

ispravite teskoce s vremenom i prostorom: prostor i vrijeme su sustavi organizacije
ukljuceni u svaki zadatak, svaku izvedbu i svaki aspekt zivota. Mnoga djeca s
teSko¢ama u u€enju vrlo su dezorganizirana — nisu u moguénosti odrzavati svoju sobu
urednom, ne mogu obaviti ni najjednostavniji zadatak u pravodobnom roku, ne mogu
slijediti upute, ¢esto gube stvari i izgledaju izgubljeno u vremenu i prostoru. Problemi
sa sekvenciranjem objaSnjavaju zasto imaju problema s paméenjem dana u tjednu,
godisnjih doba, abecede, brojanjem i redoslijedom zadataka i uputa. Ovi problemi
objasnjavaju i zaSto imaju problema s pocetkom, odrzavanjem i zavrSetkom projekata.
Losa organizacija ne utjeCe samo na zivot kod kuce i odnose s prijateljima, koji ¢e
tolerirati samo odredenu koli¢inu zaborava i kaSnjenja, ve¢ i1 na Skolski zZivot. Losa
organizacija znaci zaboraviti donijeti domac¢u zadacu ili nemati vjeStine upravljanja
vremenom kako bi se ispostovali rokovi. UtjeCe na sposobnost uspostavljanja prioriteta
- §to je najvaznije za ucenje, a §to manje. Cesto se ovo dezorganizirano ponasanje ¢ini
opozicijskim i neprijateljskim, dok zapravo potjece iz same prirode teskoce u ucenju.
Roditelji i ucitelji djece s teSko¢ama u ucenju mogu im pomodéi pruzanjem jasne
strukture vremena i prostora. Kako bi pomogli djeci u strukturiranju prostora, vizualne
pomoc¢i mogu biti korisne. Primjerice, police se mogu koristiti umjesto ladica kako bi
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SynergyEd

djeca mogla vidjeti gdje stvari pripadaju i kako ih vratiti na svoje mjesto. Upotreba
drugih vizualnih pomagala, poput lista ili naljepnica, moZe pojacati napore za pomoc
djeci u organizaciji zadataka i stvari. Roditelji takoder mogu pomo¢i svojoj djeci
ukljuc¢ivanjem u aktivnosti planiranja. Primjeri ukljuuju planiranje proslava,
planiranje vrta, organiziranje potrebnih koraka za prikupljanje hrane za beskucéne pse
ili bilo kojeg drugog oblika planiranja koji ukljucuje razvoj popisa, odlazak u kupovinu,
provjeru popisa 1 zatim pracenje jos uvijek nepotpunih zadataka (koji se zatim mogu
provjeriti). Svi ovi projekti su korisni, angaziraju¢i i skriveni cilj im je rad na
vjeStinama organizacije.

iskoristite tehniku viSesenzornog ucenja: mnoga djeca s teSkoéama u ucenju imaju
koristi od pristupa ucenju koji koristi viSe osjetila. Ukljucite vizualne, sluSne 1
kinesteticke elemente u njihove ucionicke aktivnosti. Primjerice, Kkoristite
manipulativne materijale, vizualna pomagala, audio zapise ili fiziCke pokrete kako biste
utvrdili pojmove.

pruzite dodatnu podrsku: istrazite opcije za dodatnu nastavu ili obrazovnu terapiju kako
biste nadopunili djetetovo ucenje. Strucnjaci u ovim podruc¢jima mogu pruziti
specijaliziranu nastavu prilagodenu potrebama vaseg djeteta.

potaknite snage i interese: usredotocite se na snage 1 interese svog djeteta kako biste
povecali njihovo samopouzdanje i motivaciju. Poti¢ite ih u aktivnostima u kojima su
izvrsni, bilo da se radi o umjetnosti, sportu, glazbi ili drugim hobijima. Slavite njihove
uspjehe 1 istaknite njihove jedinstvene talente.

njegujte pozitivan nacin razmisljanja: pomozite svom djetetu razviti mentalni sklop
rasta naglaSavajuci vaznost truda, upornosti i ucenja iz greSaka. Potaknite ih da izazove
vide kao prilike za rast i slavite njihov napredak na tom putu.

drzite stvari u perspektivi: teSkoce u ucenju nisu nepremostive. Podsjetite se da se svi
suocavaju s preprekama. Na vama kao roditelju je da naucite svoje dijete kako se nositi
s tim preprekama, a da ne padne u ocaj ili ne osjeti prevelik pritisak. Nemojte dopustiti
da vas testovi, Skolska birokracija i beskrajna dokumentacija odvuku od onoga $to je
zaista vazno - pruziti svom djetetu obilje emocionalne i moralne podrske.

zapamtite da va$ utjecaj nadmasuje sve ostale: vase dijete ¢e slijediti vasu vodilju. Ako
pristupite izazovima u u¢enju s optimizmom, trudom i smislom za humor, vase ¢e dijete
vjerojatno prihvatiti vasu perspektivu ili barem vidjeti izazove kao brzinu, a ne kao
prepreku. Usredotocite svoju energiju na ucenje onoga Sto djeluje za vase dijete 1 na
najbolji moguéi nacin ga primjenjujte.

razvijajte socijalne i emocionalne vjestine: razlike u uc¢enju u kombinaciji s izazovima
odrastanja mogu vaSeg djeteta uciniti tuznim, ljutim ili povu¢enim. Pomozite svom
djetetu pruzanjem ljubavi i podrske dok priznajete da je ucenje tesko jer njihov mozak
uci na drugaciji nacin. Pokusajte pronaci klubove, timove i druge aktivnosti usmjerene
na prijateljstvo 1 zabavu. Ove aktivnosti takoder trebaju graditi samopouzdanje. I
zapamtite, natjecanje nije samo o pobjedivanju.

Zapamtite, svako dijete je jedinstveno, i strategije koje djeluju za jedno dijete mozda nece
djelovati za drugo. Vazno je prilagoditi svoj pristup individualnim potrebama svog djeteta.
Takoder, potrazite kontinuiranu podrSku od stru¢njaka, grupa za podrsku i drugih roditelja koji
prolaze kroz sli¢na iskustva.
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Obiljezja djece s neuroloSkim poremecajima
dr. Senka Naumovska, specijalist Skolske medicine 1 medicinske informatike

Najvaznije poruke:

- Neuroloski poremecaji kod djece su Siroka kategorija medicinskih stanja koja zahvacaju
srediSnji 1 periferni ziv€ani sustav, odnosno sve zivce koji povezuju organe s mozgom i
kraljezni¢nom mozdinom.

- Neuroloski poremecaji kod djece ispoljavaju se na razli¢ite nacine i imaju razli¢ite uzroke.

- Cerebralna paraliza je naj¢esc¢i uzrok motorickih poteSkoca u djetinjstvu i trajno je stanje.

- Briga za dijete s neurolo§kim poremec¢ajem moze biti i nagradujuca i izazovna.

- Roditelji trebaju izgraditi mrezu podrske, povezivati se s drugim roditeljima i biti dobro
informirani o stanju svog djeteta.

- Roditelji trebaju slaviti postignuéa svog djeteta i usmjeriti se na djetetove sposobnosti umjesto
na ogranic¢enja. Pozitivno ponasanje potice povjerenje i razvoj.

Uvod

Ziv&ani sustav pocinje se razvijati dok je dijete jo§ u maternici i nastavlja se tijekom
djetinjstva i1 u adolescenciji. Neuroloski poremecaji kod djece Siroka su kategorija medicinskih
stanja koja utjecu na sredis$nji ziv€ani sustav (mozak i lednu mozdinu) i periferni ziv€ani sustav,
odnosno sve zivce koji povezuju organe s mozgom i lednom mozdinom. NeuroloSke poremecaje
obiljezavaju poremecaji funkcije u bilo kojem segmentu ziv€anog sustava. Ti poremecaji mogu
utjecati na bilo koga u bilo kojoj dobnoj skupini, ali djeca su posebno ranjiva zbog svog mozga u
razvoju (1). Neuroloski poremecaji kod djece iskazuju se na razli¢ite nacine koji dovode do
znacajnih smetnji u cjelokupnom funkcioniranju organizma, kao $to su poremecaji tjelesnih,
memorijskih, motorickih, govornih, emocionalnih i kognitivnih funkcija. To dovodi do poteskoca
u kretanju, govoru, sposobnosti razmisljanja ili cjelokupnom mentalnom zdravlju.

Neuroloski poremecaji u djetinjstvu imaju razliite uzroke, a razumijevanje tih uzroka
kljucno je za dijagnozu, lijeCenje 1 podrsku. Mogu biti prirodeni (kongentitalni), Sto znaci da su
prisutni pri rodenju, ili se mogu razviti (ste¢i) kasnije u djetinjstvu zbog genetskih ¢imbenika,
utjecaja okoline (neurotoksini, hipoksija), infekcija, ozljeda ili drugih nepoznatih uzroka.

Najces¢i poznati uzroci su:

» genetski ¢cimbenici-mutacije ili genetske abnormalnosti mogu znacajno utjecati na razvoj
djeteta. Naslijedena genetska stanja, kao $to su Downov sindrom, fragilni X gen i Rettov sindrom,
povezana su s neuroloskim oSte¢enjima. Tijekom ranog razvoja mogu se pojaviti spontane
genetske mutacije koje dovode do neuroloskih poremecaja (1);

* prenatalni ¢imbenici - mnogi neuroloski poremecaji javljaju se tijekom trudnoce zbog
niza ¢imbenika koji se dogadaju prije rodenja (prenatalno), ukljucujuci (1):

- infekcije majke (npr. infekcija rubeolom, citomegalovirusom ili Zika virusom tijekom trudnoce);
- izloZenost otrovima (toksinima), odnosno Stetnim tvarima tijekom trudnoce (npr. alkohol, duhan,
odredeni lijekovi ili narkotici/lijekovi);

- komplikacije pri porodu: komplikacije tijekom razdoblja oko poroda (perinatalno razdoblje) i
tijekom samog poroda, kao §to su nedostatak kisika (asfiksija), prijevremeni porod, mala porodajna
tezina ili ozljeda (trauma) tijekom poroda.
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* postnatalni ¢imbenici - neuroloSki poremecaji takoder se mogu steci ili razviti nakon
rodenja (postnatalno), zbog razli¢itih ¢cimbenika (1):
- infekcije postnatalne infekcije, poput meningitisa ili encefalitisa;
- traumatske ozljede mozga: teske ozljede glave uslijed padova, nesreca ili fizickog zlostavljanja;
- okoli$ni ¢imbenici: izlozenost Stetnim toksinima poput olova ili odredenih pesticida;
- metaboliCki poremecaji: tijelo ne moze pravilno razgraditi ili preraditi odredene tvari,

Osim ovih poznatih uzorka, postoje i nepoznati uzroci Naime, u brojnim slu¢ajevima to¢an
uzrok neurolo$kog poremecaja moze ostati nepoznat.

NajceS¢i neuroloski poremecaji u djetinjstvu

Neki od najces¢ih neuroloskih poremecaja u djetinjstvu su:

* cerebralna paraliza (CP) - skupina poremecaja koji utjeu na kretanje, misiéni tonus i
motoriCke sposobnosti, Cesto uzrokovanih oSte¢enjem mozga tijekom ili ubrzo nakon rodenja

« epilepsija-stanje obiljezeno ponovljenim napadajima, koji su uzrokovani abnormalnom
elektricnom aktivno$¢u u mozgu

* poremecaji autisticnog spektra - razvojni poremecaji koji utjecu na komunikaciju,
drustvene kontakte (socijalnu interakciju) i ponasanje

* poremecaj paznje i hiperaktivnosti (ADHD) - stanje koje karakteriziraju poteSkoce u
odrzavanju paznje, hiperaktivnost i impulzivno ponasanje

* intelektualne teSkoée u razvoju-stanje karakterizirano ogranicenjima u intelektualnom
funkcioniranju i adaptivnom ponasanju

* zastoj u razvoju-stanje kada dijete ne dosegne razvojne miljokaze (prekretnice, engl.

developmental milestones) u o¢ekivanoj dobi

* Touretteov sindrom-neuroloSki poremecaj karakteriziran ponavljaju¢im, nevoljnim
pokretima i1 vokalizacijama zvanim tikovi

* Rettov sindrom-rijedak genetski poremecaj koji pretezno pogada djevojcice, (dovodi do
teskih kognitivnih i fizickih oSteCenja: zaostajanje u razvoju, gubitak pokretljivosti ili funkcije
ruku, s karakteristiénim pokretima ruku)

* miSi¢na distrofija-skupina genetskih poremecaja koji uzrokuju progresivnu misi¢nu
slabost i gubitak miSiéne mase

* migrene-ponavljajuce jake glavobolje koje mogu utjecati na djetetov svakodnevni zivot
(1, 2).

Postotno gledano, najces¢i pedijatrijski neuroloski poremecaji  ukljucivali su
napadaje/epilepsiju (37,7 %), CP (37,7 %) i infekcije srediSnjeg ziv€anog sustava s
komplikacijama (6,2 %) (2). Neki od tih neuroloskih poremecaja mogu biti blagi i ne utjecati
znacajno na svakodnevni Zivot i aktivnosti djece i roditelja/skrbnika, dok drugi mogu biti teski i
znacajno utjecati na svakodnevni zivot i razvoj djeteta. Funkcionalni neuroloski poremecaji (FNP)
su stanja koja obuhvacaju Sirok raspon neuroloskih simptoma (2). Uzrokuju znacajna
psihosocijalna, obrazovna i financijska optere¢enja djeci i njihovim obiteljima te znacajno
opterecenje zdravstvenom sustavu (3).

Kako znati ima li vase dijete neuroloski poremecaj?

Neuroloske poremecaje karakterizira abnormalno funkcioniranje zivéanog sustava, koje se
iskazuje na razlic¢ite nacCine. Prepoznavanjem znakova upozorenja i trazenjem pravovremene
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intervencije, roditelji, skrbnici i zdravstveni djelatnici mogu znacajno promijeniti zivot i inkluziju
djeteta.

1. Odgodeni razvojni miljokazi

Kako rastu, djeca postizu razli¢ite razvojne miljokaze (prekretnice) — skup vjestina koje dijete
stjece u odredenoj dobi — kao §to su: okretanje, puzanje, hodanje, razgovor i druzenje s drugima.
Iako se vremenski okvir za postizanje tih miljokaza moZze razlikovati medu djecom, pracenje
djetetovog napretka bitno je za ispunjavanje ocekivanja koja odgovaraju dobi. Zakasnjeli razvojni
miljokazi mogu biti znak za neuroloSke poremecaje i ukazivati da se mozak ne razvija ili ne
funkcionira ispravno.

Neki znakovi upozorenja ukljucuju:

- nemoguc¢nost uspostavljanja kontakta o¢ima ili reagiranja na ime;

- poteskoce pri sjedenju ili puzanju do osmog mjeseca;

- ne moze samostalno hodati do 18 mjeseci;

- gubitak govora ili socijalnih vjestina koje je dijete ranije imalo;

- nemogucénost izgovora najmanje 15 rijeci u dobi od dvije godine (4).

2. Nazadovanje u vjeStinama

Zabrinjavaju¢i znak upozorenja neuroloskog poremecaja je nazadovanje prethodno
stecenih vjestina. Gubitak ili opadanje sposobnosti koje je dijete jednom naucilo naziva se regresija
(4).

Taj se gubitak moze dogoditi u razli¢itim podrucjima razvoja, ukljucujuéi govor, motoricke
vjestine, socijalnu interakciju ili kognitivne sposobnosti. Regresija se moze manifestirati razlicito,
ovisno o djetetu i specificnim vjeStinama koje su zahvacene.

- regresija govora - dijete koje je prije govorilo odredene rijeci i moglo je ucinkovito
komunicirati moze iznenada poceti gubiti rijeci ili imati poteskoc¢a u izrazavanju, oblikovanju
reCenica, zaboravljanju rijeci ili razumijevanju i izvrSavanju naredbi

- regresija motoriCkih sposobnosti - dijete koje je prethodno postiglo motoric¢ki miljokazi
primjereni dobi, kao §to su puzanje, hodanje ili fine motoricke sposobnosti (npr. drzanje predmeta
ili pisanje), moze pokazati regresiju svojih motorickih sposobnosti

- socijalna 1 emocionalna regresija - djeca s neuroloskim poremecajima takoder mogu
izgubiti prethodno razvijene drustvene odnose, kao §to je uspostavljanje kontakta ocima,
odazivanje na njihovo ime ili uklju¢ivanje u recipro¢nu igru. Emocionalna regresija moze se
oCitovati kao povecana razdrazljivost, teSkoce u upravljanju emocijama ili regresija u ranije
razvojne faze (npr. bijes) (5).

3. Napadaji i epilepsija

Napadaji se mogu manifestirati na razli¢ite nacine, a simptomi koji se javljaju tijekom
epizode ovise o podrucju mozga koje je zahvaceno (6). UobiCajene vrste napadaja kod djece
ukljucuju:

- generalizirane - zahvaca obje strane mozga i moZze uzrokovati gubitak svijesti, konvulzije,
ukocCenost misic¢a ili suptilne promjene u ponasanju;

- zariSne - javljaju se u odredenoj regiji mozga i mogu rezultirati lokaliziranim
simptomima, kao Sto su ponavljaju¢i pokreti, izmijenjeni osjeti ili promjene u emocijama ili
obrascima misljenja;

- odsutnost (apsans) - ti napadi su kratke epizode buljenja i smanjene reakcije koje se ¢esto
pogresno tumace kao sanjarenje. Tijekom ovog dogadaja dijete moze izgledati privremeno
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isklju¢eno iz okoline;

- epilepsija - dijagnosticira se kada dijete doZivi ponovljene napadaje. Medutim, ne ukazuju
svi napadaji na epilepsiju, buduéi da se epizoda moze dogoditi zbog razli¢itih ¢imbenika kao Sto
su febrilna vrudica ili trauma glave. Medutim, ako je dijete dozivjelo viSe epizoda, zdravstveni
profesionalac bi trebao zahtijevati obavljanje testova za dijagnosticiranje epilepsije.

4. Atipicne kretnje ili ponasanja

Atipi¢ni (netipi¢ni) pokreti ili ponaSanja mogu se iskazati na razli¢ite nacine i1 pruZiti
vrijedne tragove za rano otkrivanje i intervenciju.

- atipi¢ni pokreti — tikovi, tremori, trzajni pokreti;

- atipi¢na ponaSanja — ponavljajua ponasanja, opsesivno-kompulzivno ponaSanje,
impulzivnost ili hiperaktivnost;

- povezanost s neuroloskim poremecajima - atipi¢ni pokreti ili ponaSanja mogu ukazivati
na temeljna neuroloska stanja kao $to je Touretteov sindrom itd. (6).

5. Stalne glavobolje

Povremene glavobolje kod djeteta uobicajene su 1 ne predstavljaju bitan problem.
Medutim, uporne ili ponavljajuce glavobolje tijekom dnevnih aktivnosti djeteta treba procijeniti
lijecnik (7).

Evo znakova na koje treba obratiti pozornost:

- vrste glavobolja - postoje razli¢ite vrste glavobolja koje djeca mogu dozivjeti, ukljucujuci:
tenzijske glavobolje ili migrene ili ponavljajuce jake (cluster) glavobolje;

- zabrinjavajuc¢e glavobolja u djece obi¢no se javljaju Cesto ili traju dulje vrijeme kao
svakodnevne, nekoliko puta tjedno ili traju satima ili danima;

- popratni simptomi - uz trajne glavobolje, djeca mogu imati i druge simptome koji daju
vrijedne dijagnosticke informacije, kao Sto su: mucnina ili povracanje, osjetljivost na svjetlo ili
zvuk, aura ili simptomi koji se javljaju prije napadaja, a nazivaju se prodromalni simptomi
(smetnje vida, npr. videnje bljestavih svjetala ili cik-cak linija).

6. Problemi senzorne integracije

Senzorna integracija je proces tijekom kojeg u naS mozak dolaze osjetilne, odnosno
senzorne informacije iz nasih osjetila za vid, sluh, dodir, okus, njuh, kretanje... putem zivaca,
zatim se obraduju tako da im damo smisao i onda na njih mozemo odgovoriti nekom aktivnoscu.
Pritom nisu svi podrazaji jednako vazni. Na primjer, ako hodamo u parku, spotaknemo se i pri
padu ozlijedimo nogu. U ovom primjeru dok smo hodali, u na§ mozak su zivci dostavili brojne
osjetilne informacije o raznim stvarima koje smo vidjeli, ¢uli, osjetili. Medutim, informacija da je
nase kretanje u jednom trenutku prekinuto, bila je vaznija od ostalih i zahtijeva brzi odgovor. Kad
mozak primi informaciju o naglom zaustavljanju, gubitku ravnoteze i prepozna mogucu opasnost
od ozlijede, mozak Salje poruku rukama da se odmah ispruze prema naprijed. Dakle, primanje
informacija iz nasih osjetila, njihovo tumacenje i pripremanje odgovora — to je senzorna
integracija.

Djeca s poteSko¢ama senzorne integracije mogu imati probleme u jednom ili viSe senzornih
podrucja. Osjetljivost u pojedinom osjetilnom podrucju moze biti smanjena (hiporeaktivnost) ili
pojacana (hiperreaktivost). Nadalje, razlikuje se pojam osobe koja trazi podrazaje (engl. sensory
seeker) 1 koja izbjegava podrazaje (engl. sensory avoider).

- taktilna osjetljivost — osjetljivost na dodir. Neka djeca ¢e imati pojacanu osjetljivost i
izbjegavati dodir 1 odredene teksture, dok ¢e druga preslabo ili nimalo reagirati na odredene
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podrazaje. Ako je pojacana, to dovodi do nelagode ili izbjegavanja odredenih tekstura, tkanina ili
osjeta.

- auditivna osjetljivost — preosjetljivost na zvuk (svakodnevni, uobicajeni zvukovi
percipiraju se kao previse intenzivni ili uznemirujuéi);

- vizualna osjetljivost — osjetljivost na svjetlo, odsjaj ili specifi¢ne vizualne obrasce ili

podrazaje;

- proprioceptivna osjetljivost — proprioceptivni sustav informacije o kretnjama zglobova i
tijela, informacije o opsegu, snazi, trajanju, smjeru kretnji, polozaju tijela ili dijelova tijela u
prostoru i tonusu misi¢a. Djeca koja imaju poteskoce senzorne integracije u ovom sustavu mogu
imati preosjetljivost proprioceptivnog sustava, pa se dijete lako umara, nema snage, slabo je
izdrzljivo u fizickim aktivnostima, pri kretanju cesto trazi oslonac, na prvi pogled djeluje
nezgrapno, ukoceno.

Dijete koje pak ima nedovoljnu proprioceptivnu osjetljivost stalno je u pokretu, skace,
,»hikad ne miruje®, ne postuje tudi prostor te je ¢esto u fizickom kontaktu s drugima, gura se, baca
na druge, iako nije agresivno, djeluje nespretno - ima problema s nizanjem perlica, zakopCavanjem,
gradenjem kocaka, pisanjem, zvace odjecu ili druge predmete (viSe od vr$njaka), dok tr¢i ili koda
gleda u svoje noge.

- vestibularna osjetljivost — vestibularni sustav je osjetni sustav koji stvara osjecaj
ravnoteze 1 prostorne orijentacije u svrhu uskladivanja pokreta s ravnotezom. Djeca koja imaju
poteskoce s vestibularnim sustavom mogu imati preosjetljivost vestibularnog sustava ili
nedovoljnu osjetljivost.

Problemi sa senzornom integracijom mogu biti povezani s neuroloSkim poremecajima
(npr. ADHD, autizam). Djeca mogu pokazivati pretjeranu ili premalu reaktivnost, poteskoce u
motorickoj koordinaciji te emocionalne i bihevioralne ucinke.

7. PoteSkoce u komunikaciji

Komunikacija obuhvaca razli¢ite aspekte, ukljucujuéi govor, jezik i socijalnu interakciju
(8). Kasnjenje u razvoju govora i jezika znacajan je pokazatelj komunikacijskih poteskoca. Djeca
mogu pokazivati sljedece znakove:

- pocinju govoriti kasnije od o¢ekivanog, imaju ogranicen rjecnik ili teSkoce u oblikovanju
rijeci i reCenica;

- potesko¢e u usvajanju novih rijeci ili koriStenju Sireg raspona rjecnika za njihovo

izrazavanje;

- poteskoce u artikulaciji glasova 1 pravilnom izgovoru rijeci;

- poteskoée u koriStenju odgovarajuce gramatike i strukture recenice, Sto rezultira
pojednostavljenim ili neto¢nim obrascima govora.

Komunikacijske poteskoc¢e ukljucuju receptivni jezik (razumijevanje govornog jezika) i
ekspresivni jezik (izrazavanje misli 1 ideja). Znakovi poremecaja mogu ukljucivati:

- teSkoce u razumijevanju i provedbi govornih uputa ili prikladnog reagiranja;

- ograni¢eno koriStenje jezika, smanjena sposobnost izrazavanja svojih potreba, misli ili
osjecaja jezikom;

- poteskoce u odrzavanju razgovora, u razmjeni uloga slusatelja i govornika i u
razumijevanju drustvenih znakova tijekom interakcije.

Neka djeca s potesko¢ama u komunikaciji bore se s vjeStinama neverbalne komunikacije,
kao Sto su:

www.imi.bg.ac.rs

53



Co-funded by the
Erasmus+ Programme
of the European Union

A | NATIONAL AGENCY . ‘
™\ | FOR EUROPEAN EDUCATIONAL @
b | PROGRAMMES AND MOBILITY /\ /\ 1

SinergyEd

- poteskoce u uspostavljanju 1 odrzavanju kontakta o¢ima tijekom druStvenih kontakata;

- pokazivanje smanjene upotrebe gesta, kao Sto je pokazivanje, mahanje ili kimanje
glavom, za komunikaciju ili izrazavanje;

- potesko¢e u prenosenju ili tumacenju izraza lica, $to utjeCe na njihovu sposobnost
razumijevanja i reagiranja na emocije.

Savjeti za odredena stanja u kojima su pogodene djecje intelektualne i kognitivne
sposobnosti opisani su u odgovaraju¢im odjeljcima ovog dokumenta.

Ovdje ¢emo se usredotoCiti na cerebralnu paralizu, kao jednu od naj¢es¢ih neuroloskih
bolesti koja je u dje¢joj dobi uzrok invaliditeta, odnosno ,,dugotrajnih tjelesnih, mentalnih,
intelektualnih ili senzornih o$te¢enja koja u interakciji s razli¢itim preprekama mogu otezati
njihovu punu i uspjesno sudjelovanje u drustvu, ravnopravno s drugima" (9).
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WXk

Obiljezja djece s cerebralnom paralizom

NajvaZznije poruke:

- Cerebralna paraliza je naj¢es¢i uzrok motorickih poteskoca u djecjoj dobi.

- Uzrok cerebralne paralize i njegov ucinak na funkciju uvelike variraju.

- Brojni ¢imbenici povezani su s pove¢anim rizikom od cerebralne paralize.

- Vecina slucajeva cerebralne paralize ne moze se sprijeciti, ali mozete smanjiti rizike.

- Znakovi i simptomi cerebralne paralize mogu se pojaviti pri rodenju ili u prvim godinama
Zivota.

- Dijagnosticiranje cerebralne paralize u ranoj dobi vazno je za dobrobit djece i njihovih obitelji.

- Trenuta¢no ne postoji lijek za cerebralnu paralizu, ali su dostupne terapije koji pomazu osobama
s ovim stanjem da budu $to aktivniji i neovisniji.

Uvod

Cerebralna paraliza je najces¢i uzrok motorickih poteskoca u djecjoj dobi. Obuhvaca
skupinu neuroloskih poremecaja koji utjeCu na motoricke sposobnosti (kretanje i drzanje tijela,
koordinaciju miSi¢a, misi¢ni tonus) i razvojne sposobnosti, a u mnogim sluc¢ajevima i vid, sluh 1
druga osjetila. Cerebralna paraliza moze se pojaviti prije ili tijekom poroda ili u prve dvije godine
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zivota. Uzrokovana je abnormalnim razvojem mozga ili oSte¢enjem mozga tijekom trudnoce ili
nedugo nakon poroda koji utjece na sposobnost osobe da kontrolira svoje misice (1).

Znakovi 1 simptomi pojavljuju se tijekom dojenackog razdoblja ili predskolske dobi.
Opcenito, cerebralna paraliza uzrokuje oslabljeno kretanje povezano s pretjeranim refleksima,
mlohavost ili ukoCenost udova i tijela, neobi¢no drzanje tijela, nevoljne pokrete, nesiguran hod ili
neku njihovu kombinaciju. Osobe s cerebralnom paralizom mogu imati problema s gutanjem i
¢esto imaju neravnotezu ocnih misi¢a, gdje se o¢i ne fokusiraju na isti objekt ili mogu imati
smanjen raspon pokreta u razli¢itim zglobovima zbog ukocenosti misica.

Cerebralna paraliza je dozivotni poremecaj. Terapija i drugi tretmani pomazu mnogim
osobama s cerebralnom paralizom Zzivjeti neovisnim zivotom. lako ne postoji specifian lijek,
lijeCenje simptomatskim lijekovima, kirurSki zahvati i rehabilitacija mogu znacajno ublaziti
simptome i pomo¢i u poboljSanju tjelesnih funkcija. Napredak tehnologije kao $to su robotski
uredaji koji pomazu pri kretanju mijenjaju zivote ljudi s cerebralnom paralizom. Obecavajuca
otkri¢a u istrazivanju i lijeCenju nude nadu osobama s cerebralnom paralizom i pruzaju vise
mogucnosti djeci 1 odraslima da ostvare svoj puni potencijal (3).

Ucdestalost

Cerebralna paraliza je najces¢a motoricka poteskoca u djetinjstvu. Nedavne populacijske
studije iz cijelog svijeta pokazuju procjene ucestalosti cerebralne paralize u rasponu od 1 do
gotovo 4 na 1000 zivorodene djece. Ucestalost cerebralne paralize veca je u nedonoscadi ili
djece niske porodajne tezine (3).

Vrste cerebralne paralize

Cerebralna paraliza se klasificira na dva nacina (3):

- prema tome koji su dijelovi tijela najviSe zahvaceni i

- prema tome koji je poremecaj kretanja najizrazeniji.

Kao posljedica ostecenja razli¢itih podrucja mozga, kod osoba s cerebralnom paralizom
postoje Cetiri vrste poremecaja kretanja (3):

* spasti¢na cerebralna paraliza — oko 75% osoba s cerebralnom paralizom ima spasti¢ni
oblik. Karakteriziraju ga kruti, napeti misi¢i koji se nekontrolirano kontrahiraju. Pokreti,
ukljucujuéi hodanje i govor, izgledaju isprekidano, isprekidano zbog spasti¢nosti (ukocenosti)
miSica;

» diskineti¢ka cerebralna paraliza — ovaj tip cerebralne paralize uzrokuje nepravilne
pokrete udova, lica i jezika. Pokreti mogu biti glatki i spori ili brzi i nepredvidivi. MoZze se €initi
da se lice uvija ili zgrCi. Pokreti su tezi kada je osoba aktivna. Osobe s diskineticCkom
cerebralnom paralizom Cesto imaju problema s gutanjem sline, pa mogu sliniti;

» ataksiCna cerebralna paraliza — ovaj tip cerebralne paralize uzrokuje probleme s
percepcijom dubine, koordinacijom i ravnotezom (poteskoce u stajanju ili nemoguénost kretanja
bez njihanja ili pada). Djeca s ovom vrstom cerebralne paralize Cesto hodaju rasirenih stopala
(¢ini se da se tresu dok se krecu);

* mjeSoviti tipovi — oSte¢enje vise od jednog podru¢ja mozga moze izazvati nekoliko
simptoma odjednom. Osoba s mjeSovitom cerebralnom paralizom ima kombinaciju simptoma
spasti¢ne, diskineticke i ataksi¢ne cerebralne paralize.

Dijelovi tijela zahvaceni cerebralnom paralizom mogu biti:
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- sva Cetiri uda (kvadriplegija);
- samo noge (diplegija);
- udovi na jednoj strani tijela (hemiplegija).

Uzroci

Uzrok cerebralne paralize i njegov ucinak na funkciju uvelike variraju. Neki ljudi s
cerebralnom paralizom mogu se kretati; drugi trebaju pomo¢. Neki ljudi imaju intelektualne
teskoce, ali drugi nemaju. Kao popratna stanja mogu biti prisutna i epilepsija, sljepoca ili gluhoca
(4).

Srz cerebralne paralize je abnormalni razvoj mozga ili oSte¢enje mozga u razvoju. To se
obi¢no dogada prije nego Sto se dijete rodi — tijekom razvoja u maternici, ali se moze dogoditi pri
rodenju ili u ranom djetinjstvu. U mnogim slucajevima uzrok je nepoznat.

Mnogi ¢imbenici mogu dovesti do problema s razvojem mozga. Neki ukljucuju:

- genske mutacije koje rezultiraju genetskim poremecajima ili razlikama u razvoju mozga;

- infekcije majke koje utjecu na razvoj fetusa;

- mozdani udar, poremecaj opskrbe krvlju mozga u razvoju,

- krvarenja u mozgu dok je fetus u maternici ili kao novorodence;

- infekceije u djetinjstvu koje uzrokuju upalu u mozgu ili oko mozga;

- traumatske ozljede glave novorodenceta (npr. posljedica nezgode, pada ili fizickog
zlostavljanja);

- nedostatak kisika u mozgu povezan s teSkim perinatalnim razdobljem ili porodom (iako
je asfiksija pri rodenju puno rjedi uzrok nego Sto se dosad mislilo).

Cimbenici rizika

Brojni ¢imbenici povezani su s povecanim rizikom od cerebralne paralize:

* Majc¢ino zdravlje - infekcije majke ili izloZenost toksi¢nim tvarima tijekom trudnoce
mogu znacajno povecati rizik od cerebralne paralize za dijete:

- citomegalovirus - ovaj uobicajeni virus uzrokuje simptome slicne gripi i moze dovesti do
urodenih mana ako majka ima prvu aktivnu infekciju tijekom trudnoce;

- rubeola - ova virusna infekcija moZze se sprije€iti cjepivom,;

- herpes - infekcija koja se moze prenijeti s majke na dijete tijekom trudnoce, zahvacajuci
maternicu i posteljicu;

- sifilis - spolno prenosiva bakterijska infekcija;

- toksoplazmoza - infekcija uzrokovana parazitom koji se nalazi u zarazenoj hrani, tlu i
izmetu zarazenih macaka, pasa;

- Zika virusna infekcija - ova infekcija se Siri putem uboda komarca i moze utjecati na
razvoj mozga fetusa;

- infekcije ploda u maternici - obuhvacaju infekcije posteljice ili plodovih ovoja;

- izloZenost toksinima (npr. izlozenost metil-zivi);

- druga stanja - koja utjecu na majku i blago povecavaju rizik od cerebralne paralize
ukljucuju probleme sa Stitnjacom, preeklampsiju ili epilepsiju/napadaje (4).

* Bolesti dojencadi - bolesti kod novorodencadi koje mogu znacajno povecati rizik od
cerebralne paralize ukljucuju:

- bakterijski meningitis - bakterijska infekcija uzrokuje upalu u membranama koje okruzuju
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mozak 1 lednu mozdinu;

- virusni encefalitis - virusna infekcija koja na sli¢an nac¢in uzrokuje upalu mozdanog tkiva
1 membrana koje okruzuju mozak i lednu mozdinu;

- teSka ili nelijecena Zutica - Zutica se pojavljuje kao Zuta boja koZze. Stanje nastaje kada se
odredeni nusprodukti "iskoriStenih" krvnih stanica/eritrocita ne filtriraju iz krvotoka;

- krvarenje u mozgu - ovo je stanje obicno uzrokovano mozdanim udarom djeteta u
maternici ili u ranom djetinjstvu (4).

« Cimbenici trudnoée i radanja-iako je potencijalni doprinos svakog od njih ogranicen,
dodatni Cimbenici trudnoce ili radanja povezani s povecanim rizikom od cerebralne paralize
ukljucuju:

- mala porodajna tezina - djeca tezine manje od 2,5 kg imaju veéi rizik od razvoja
cerebralne paralize. Ovaj rizik raste sa smanjenjem porodajne tezine;

- viSeplodne trudnoce - rizik od cerebralne paralize raste s brojem djece koja dijele
maternicu. Rizik takoder moZze biti povezan s vjerojatno$éu prijevremenog poroda i malom
porodajnom tezinom. Ako jedno ili viSe djece umre, rizik od cerebralne paralize kod prezivjelih se
povecava;

- prijevremeni porod - djeca rodena prije vremena imaju veci rizik od cerebralne paralize.
Sto se dijete ranije rodi, to je veéi rizik od cerebralne paralize

- komplikacije tijekom poroda - problemi tijekom perinatalnog razdoblja i poroda mogu
povecati rizik od cerebralne paralize (4).

Sprjecavanje

Vecina slucajeva cerebralne paralize ne moze se sprijeciti, ali mozete smanjiti rizike. Ako
ste trudni ili planirate zatrudnjeti, ako osnujete obitelj, mozete poduzeti ove korake kako biste
ostali zdravi 1 smanjili komplikacije u trudno¢i:

- pobrinite se da dobijete odgovarajucu i trajnu zdravstvenu skrb prije porodaja - redoviti
posjeti lije¢niku tijekom trudnoce dobar su nacin za smanjenje zdravstvenih rizika za vas i vaSe
nerodeno dijete. MoZe pomo¢i u sprjeCavanju prijevremenog poroda, niske porodajne tezine i
infekcija;

- obavezno se cijepite - cijepljenje protiv bolesti kao S$to je rubeola, po mogucnosti prije
trudnoce, moze sprijeciti infekciju koja moze uzrokovati oSte¢enje mozga fetusa;

- pazite na sebe - Sto zdravije vodite trudnoc¢u, manja je vjerojatnost da cete razviti infekciju
koja bi mogla uzrokovati cerebralnu paralizu;

- izbjegavati alkohol, duhan, nekontrolirano uzimanje raznih lijekova i ilegalnih droga.
Povezani su s rizikom od cerebralne paralize.

- vodite dijete lijecniku na redovite kontrole;

Cerebralna paraliza u rijetkim slu¢ajevima moze biti uzrokovana oste¢enjem mozga koje
se dogada u djetinjstvu. Stoga se pri skrbi za svoje dijete pridrzavajte pravila opcée sigurnosti.
Sprijecite ozljede glave svom djetetu osiguravanjem auto-sjedalice, biciklisticke kacige, ogradica
za krevet i odgovarajuceg nadzora.

Znakovi i simptomi cerebralne paralize
Znakovi i simptomi cerebralne paralize mogu se pojaviti pri rodenju ili u prvim godinama
zivota. Razlikuju se od osobe do osobe, a simptomi se krecu od blagih do teskih. Cerebralna
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paraliza moze zahvatiti cijelo tijelo ili biti ograni¢ena na jedan ili dva uda ili jednu stranu tijela.
Neki ljudi s cerebralnom paralizom imaju poteskoce koje im otezavaju govor, hodanje ili
obavljanje svakodnevnih zadataka. Opcenito, znakovi 1 simptomi ukljucuju probleme s kretanjem
1 koordinacijom, govorom i prehranom, razvojne i druge probleme.

Simptomi se razlikuju ovisno o vrsti cerebralne paralize. Oni ukljucuju:

* Kretanje i koordinaciju

- ukoCenost misSica i pojacani refleksi (spastic¢nost), najces¢i poremecaj kretanja;

- varijacije u miSi¢nom tonusu, previse kruti (hipertonija) ili previse opusteni (hipotonija);
dojencad s hipotonijom ne moze kontrolirati glavu, a udovi im mogu biti vrlo fleksibilni;

- ukoceni misi¢i s normalnim refleksima (rigidnost);

- nedostatak ravnoteze i koordinacije miSica (ataksija);

- drhtanje ili trzajni nehoti¢ni pokreti;

- polagani pokreti savijanja;

- favoriziranje jedne strane tijela, kao Sto je pruzanje samo jedne ruke ili povlacenje noge
tijekom puzanja; djeca s hemiplegi¢nom cerebralnom paralizom mogu puzati koriste¢i samo jednu
nogu i jednu ruku; starija djeca mogu Sepati pri hodu;

- poteskoce u hodu, kao S§to je hodanje na vrhovima prstiju, saginjanje, oblik Skara s
prekrizenim koljenima, Siroko hodanje ili asimetri¢no hodanje;

- poteskoce s finom motorikom, kao §to je zakopCavanje odjece ili uzimanje posuda (2).

* Govor i jelo

- kasnjenje u razvoju govora;

- poteskoce u govoru;

- poteskoce sa sisanjem, Zvakanjem ili jedenjem,

- pretjerano slinjenje ili poteskoce s gutanjem.

* Razvoj

- kasnjenje u postizanju motorickih vjestina, poput sjedenja ili puzanja;

- poteskoce u ucenju;

- intelektualni nedostatak.

- odgodeni rast, nizi rast od ocekivanog.

* Ostali problemi

- epilepticki napadayji;

- poteskoce sa sluhom;

- problemi s vidom 1 abnormalni pokreti oCiju;

- abnormalni osjecaji dodira ili boli;

- problemi s mjehurom i crijevima, ukljucujuci zatvor i urinarnu inkontinenciju;

- problemi mentalnog zdravlja kao $to su emocionalni poremecaji i problemi u ponasanju.

Poremecaj mozga koji uzrokuje cerebralnu paralizu ne mijenja se tijekom vremena, pa se
simptomi obi¢no ne pogorsavaju s godinama. Medutim, kako dijete stari, neki simptomi mogu
postati viSe ili manje ociti. I skracenje 1 ukocenost misica mogu se pogorsati ako se ne lijeCe na
odgovarajuéi nacin (2).

Dijagnoza i testovi
Dijagnosticiranje cerebralne paralize u ranoj dobi vazno je za dobrobit djece i njihovih
obitelji (4). Ukljucuje:
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* Pracenje razvoja - Prac¢enje razvoja znaci pracenje rasta i razvoja djeteta kroz vrijeme.
Prilikom svakog posjeta ordinaciji lijenik prati razvoj djeteta, ispituje roditelje je 1i postoje
nedoumice u vezi s razvojem djeteta, uzima ili azurira djetetovu razvojnu anamnezu te prati dijete
tijekom pregleda radi eventualnih problema s kretanjem i drzanjem. Osobito je vazno pratiti razvoj
djece s ve¢im rizikom za teskoce u razvoju zbog prijevremenog poroda ili djece niske porodajne
tezine. Roditelj bi trebao podijeliti informacije o miljokazima koje je dijete doseglo, kao i o svim
kaSnjenjima. Ako se tijekom pracenja pojave bilo kakve nedoumice u vezi s djetetovim razvojem,
potrebno je $to prije napraviti razvojni probir.

* Razvojni probir - Tijekom razvojnog probira provodi se kratki test kako bi se utvrdilo
ima li dijete odredene zastoje u razvoju vezano za motoricke funkcije ili kretanje. Neki testovi
razvojnog probira su u obliku razgovora ili upitnika koje ispunjavaju roditelji, drugi su testovi koje
djetetu daje lijecnik. Preporucuje se svu djecu testirati na kasnjenje u razvoju tijekom redovitih
posjeta lijecniku (u dobi od 9, 18 i1 24 ili 30 mjeseci). U dobi od 9 mjeseci, mnogi aspekti koji
ukljucuju kretanje mogu se vrlo lako uociti kod djeteta. Medutim, blaga kasnjenja u kretanju koja
nisu otkrivena na 9-mjesecnom pregledu mogu biti lakse vidljiva kada dijete napuni 18 mjeseci.
Kad dijete navrSi 30 mjeseci, moze se primijetiti vecina kasnjenja u kretanju. Test razvojnog
probira, takoder se moze provesti kad god su djetetovi roditelji, lijecnik ili drugi ukljuceni u brigu
o djetetu zabrinuti za djetetov razvoj. Ako su rezultati testa probira zabrinjavajuéi, tada ¢e lijecnik
uputiti dijete na:

* Razvojne i medicinske procjene i ranu intervencija — specijalisti mogu predloziti
testove snimanja mozga, kao Sto je rendgenska kompjutorizirana tomografija (CT) ili magnetska
rezonancija (MR), koji pokazuju mjesto i tezinu oStecenja mozga. Takoder se moze uciniti
elektroencefalogram (EEG), genetsko testiranje ili metabolicko testiranje ili njihova kombinacija.
Cerebralna paraliza se opcenito dijagnosticira tijekom prve ili druge godine nakon rodenja.

Lijecenje

Trenutacno ne postoji lijek za cerebralnu paralizu, ali su dostupne terapije koji pomazu
osobama s ovim stanjem da budu Sto aktivniji i neovisniji (5). Postoje razliciti terapijski pristupi
jer postoje mnoge varijacije od jednog djeteta do drugog. Za postizanje najboljih rezultata potrebno
je angazirati tim stru¢njaka iz razli¢itih podrucja. Cilj lijeenja cerebralne paralize je poboljSanje
kretanja, govora i kvalitete zivota (5).

Ciljevi lijeCenja cerebralne paralize

Lijecenje ovisi o vrsti cerebralne paralize koju dijete ima, kao i o tezini stanja. Pedijatri,
zajedno s drugim stru¢njacima, izraduju plan s ciljevima lijecenja individualiziranim prema
potrebama djeteta (5, 6, 7, 10). Iako se plan lijeCenja moze razlikovati ovisno o teZini stanja, op¢i
ciljevi plana lijeCenja obicno ukljucuju nacine za:

- suoCavanje sa zdravstvenim stanjem,;

- kontrolom boli;

- pomo¢i u ponasanju i drustvenim odnosima;

- promicanjem neovisnosti/samopouzdanja:

- pomo¢i pri jelu, kupanju i odijevanju;

- poboljsanje pokretljivosti;

- pomo¢i u obrazovanju i u¢enju.
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Kljucno je zapoceti terapiju $to je ranije moguce. Stru¢ni terapeuti mogu pomoci djeci da
nauce hodati, komunicirati i brinuti se o sebi. Oni vam takoder mogu pomoc¢i da naucite kako
provoditi terapiju za svoje dijete kod kuce.

Planovi lijecenja razli€iti su za svakoga i mogu ukljucivati:

* terapiju: fizikalna, radna i govorna terapija poboljSavaju nacin na koji se dijete krece,
igra 1 komunicira sa svijetom;

- fizikalna terapija jedan je od najvaznijih oblika lijeCenja djece s cerebralnom paralizom.
Vecina lijecnika preporucuje fizikalnu terapiju za svu djecu s cerebralnom paralizom, bez obzira
na to koliko je poremecaj blag ili tezak, pomazuci djeci da odrze ravnotezu, drzanje, puzanje,
penjanje, hodanje i jacanje misica (6, 8);

- radna terapija pomaze djeci poboljsati funkciju u obavljanju svakodnevnih aktivnosti (kod
kuce, u skoli ili u zajednici, a kasnije u zivotu, na poslu).

- logopedska 1 jezicna terapija ima za cilj pomoc¢i djeci da bolje razumiju jezik i da
ucinkovitije komuniciraju. To se mozZe uciniti znakovnim jezikom, znakovima i upotrebom
augmentativnih komunikacijskih uredaja.

* lijekovi:

- derivati gama-aminomaslacne kiseline (GABA): lijekovi za opuStanje miSica kao $to je
baklofen mogu pomo¢i kod ukocenosti i gréeva (8, 9);

- lijekovi koji uklanjaju misi¢ne gréeve (antikonvulzivi);

- injekcije botulinum toksina (Botox) privremeno opustaju miSi¢e kako bi se poboljsao
raspon pokreta i ukocenost (8, 12);

- laksativi za omekSavanje stolice;

- psihoaktivni lijekovi (za poboljSanje sna).

* operacija - lijecnik moze preporuciti operaciju za poboljSanje pokretljivosti djece s
cerebralnom paralizom. Postoje mnoge vrste kirurskih zahvata, uklju¢uju¢i zahvate na stopalima,
gleznjevima, nogama, kukovima, zapes¢ima, rukama, ramenima ili kraljeznici. Okolnosti svakog
djeteta su jedinstvene, a njihov medicinski tim ¢e prilagoditi plan lijeCenja njithovim potrebama.
Kirurzi mogu produljiti tetive i miSice ili ispraviti probleme u kraljeznici. Odredeni pacijenti mogu
imati koristi od postupka koji se zove selektivna dorzalna rizotomija, u kojem kirurzi smanjuju
spasti¢nost miSi¢a u nogama rezanjem pretjerano aktivnih Zivaca u kraljeznici (11, 12).

Prognoza

Prognoza uvelike varira i ovisi o tezini stanja. Mnoga djeca s cerebralnom paralizom imaju
bolje stanje uz terapiju i druge tretmane. Osobe s blagim oblikom cerebralne paralize zive punim,
neovisnim zivotom. Ako su simptomi ozbiljniji, djetetu ¢e mozda trebati 24-satna njega kako bi
mu se pomoglo oko hranjenja, kupanja, odijevanja i koriStenja kupaonice. Vecina djece s
cerebralnom paralizom nauci hodati, bilo samostalno ili uz pomo¢ hodalice ili Staka. Cerebralna
paraliza nije progresivna bolest. Iako simptomi mogu razli¢ito utjecati na dijete dok raste i razvija
se, ne bi se smjeli pogorsati tijekom vremena osim ako neko drugo zdravstveno stanje ne uzrokuje
zdravstvene probleme.

Komplikacije

Slabost miSic¢a, ukocenost misi¢a i problemi s koordinacijom mogu pridonijeti brojnim
komplikacijama u djetinjstvu ili odrasloj dobi, ukljucujuci:
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* kontrakturu - skra¢enje miSi¢nog tkiva zbog jakog stezanja misi¢a koje moze dovesti
do ukocenosti/spasti¢nosti. Kontraktura moZze inhibirati rast kostiju, uzrokovati njihovo savijanje,
deformacije zglobova, potpuno ili djelomi¢no i§¢asenje zgloba. Moze ukljucivati iS¢asenje kuka,
zakrivljenost kraljeznice (skolioza) i druge ortopedske deformacije;

* pothranjenost - problemi s gutanjem ili hranjenjem mogu otezati djetetu s cerebralnom
paralizom, osobito dojencadi, da dobije dovoljno hrane. To moze zaustaviti rast i oslabiti kosti.
Neka djeca ili odrasli trebaju sondu za hranjenje kako bi dobili dovoljno hranjivih tvari;

* probleme s mentalnim zdravljem - osobe s cerebralnom paralizom mogu imati stanja
mentalnog zdravlja, poput depresije. Drustvena izolacija i izazovi suoc¢avanja s invaliditetom mogu
pridonijeti depresiji. Mogu se pojaviti i problemi u ponasanju;

* bolesti srca 1 pluca - osobe s cerebralnom paralizom mogu razviti bolesti srca i plu¢a (poremecaje
disanja). Problemi s gutanjem mogu dovesti do problema s disanjem, kao $to je upala pluca zbog
udisanja hrane ili tekuc¢ine (aspiracijska pneumonija);

* osteoartritis - pritisak na zglobove ili abnormalno poravnanje zglobova zbog spasti¢nosti
misic¢a moze dovesti do ranog pocCetka ove bolne degenerativne bolesti kostiju;

* osteoporoza - prijelomi zbog niske gustoce kostiju mogu biti posljedica nekoliko
¢imbenika poput nedostatka pokretljivosti, neadekvatne prehrane i uzimanja odredenih lijekova
(npr. antiepileptika).

* ostale komplikacije - uklju¢uju poremecaje spavanja, dugotrajnu bol, osStecenje koze,
crijevne probleme i zdravstvene probleme s ustima (2).

Kako pomo¢i svom djetetu s cerebralnom paralizom?
djeteta vode veci dio lijecenja, postoji mnogo nacina na koje mozete pruziti ruku i olaksati zivot
svom djetetu.

Cerebralna paraliza utjece na svaku osobu drugacije, tako da ne postoje dvije obitelji koje
imaju isto iskustvo kada je u pitanju briga za njihovo dijete. Bilo da vaSe dijete ima blagu ili tesku
cerebralnu paralizu, postoji niz nacina na koje mu mozete pomoci.

Od rodenja vase je dijete izlozeno velikom broju zdravstvenih radnika koji o njemu brinu,
od pedijatara i specijalista drugih podruéja do terapeuta i drugih stru¢njaka. Ali takoder je vazno
da i vi budete informirani o zdravlju svog djeteta.
cerebralnom paralizom. Na taj ¢ete nacin naju¢inkovitije pomo¢i u donosenju zdravstvenih odluka,
nauciti koje terapije djeluju i vidjeti kada je terapija uspjesna ili neuspjeSna. Kada vas lijecnici
vide kao klju¢nog dijela tima, veca je vjerojatnost da Cete biti zadovoljni brigom o svom djetetu.

Vazno je napomenuti da svaki neuroloski poremec¢aj moze imati jedinstven skup simptoma,
uzroka 1 pristupa lijeCenju. Rana dijagnoza i intervencija klju¢ni su za upravljanje ovim stanjima i
podrsku djeci u njihovom razvoju i dobrobiti.

Podrs$ka roditeljima ili skrbnicima djece s neuroloSkim poremecajima

Podrska roditeljima ili skrbnicima djeteta s neuroloSkim poremecajem kljucna je dok se
suocavaju s izazovima i sloZzenos¢u skrbi za jedinstvene potrebe svog djeteta.

Briga o djetetu s neuroloskim poremecajem moze biti i korisna i izazovna. Kao roditel;j ili
skrbnik, bitno je da brinete o sebi, a svom djetetu pruzate najbolju mogucu podrsku.
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Postoje razliciti izvori podrske koji vam mogu biti korisni:

- potrazite strué¢nu podrsku - povezite se sa zdravstvenim radnicima koji imaju iskustva
u lijecenju djece s neurolosSkim poremecajima. Neurolozi, pedijatri, terapeuti i specijalni edukatori
mogu pruziti vrijedne informacije, smjernice i mogucnosti lijeenja za vase dijete;

- pridruzite se grupama za podrsku - potrazite grupe za podrSku ili online zajednice
roditelja i skrbnika djece sa sliénim neuroloskim stanjima. Te grupe mogu ponuditi emocionalnu
podrsku, prakti¢ne savjete i osjecaj pripadnosti ljudima koji razumiju kroz $to prolazite;

- educirajte se - naucite Sto viSe o specificnom neuroloskom poremecaju vaseg djeteta.
Razumijevanje stanja, njegovih simptoma, mogucénosti lije¢enja i prognoze moze vas osnaziti da
donosite informirane odluke i zagovarate potrebe svog djeteta;

- terapije i intervencije - istrazite razlicite terapije 1 intervencije koje mogu koristiti vaSem
djetetu, kao §to su fizikalna terapija, radna terapija, govorna ili bihevioralna terapija. Ove terapije
mogu poboljsati kvalitetu zivota i razvoja vaSeg djeteta;

- briga za odmor - briga o djetetu s neuroloskim poremecajem moze biti izazovna.
Potrazite usluge skrbi koje ¢e vam omoguciti da se odmorite znajuci da je vase dijete u sigurnim 1
sposobnim rukama;

- drzavna pomo¢ - raspitajte se o vladinim programima pomoc¢i koji mogu pruZziti
financijsku potporu ili dodatna sredstva za djecu s teSko¢ama u razvoju;

- programi edukacije roditelja - neke organizacije nude programe edukacije roditelja
kako bi roditeljima pruzili znanja i vjestine za bolju skrb za dijete s teSko¢ama u razvoju;

- internetski forumi i zajednice - sudjelujte u internetskim forumima i zajednicama
posvecenim roditeljima djece s neuroloSkim poremecajima. Te platforme mogu ponuditi savjete,
emocionalnu podrSku i osjecaj zajednistva;

- briga o sebi - vazno je brinuti se o sebi. Nemojte se ustrucavati pitati prijatelje, obitelj ili
strucnjake za podrsku ako se osjecate preoptereceno ili pod stresom. Briga o djetetu s teSko¢ama
u razvoju moze biti fizi¢ki i emocionalno iscrpljujuca. Pobrinite se da dajete prioritet brizi o sebi,
dovoljno se odmarate, dobro jedete i bavite se aktivnostima koje vam donose radost i opustanje;

- izgradite snaZnu mreZu podrs$ke - obratite se obitelji, prijateljima i susjedima za pomo¢
1 razumijevanje. Ako imate pouzdanu mrezu podrske, to moze znacajno utjecati na rjeSavanje
izazova koji dolaze s brigom za dijete s neuroloskim poremecajem;

- grupe za zastupanje - povezite se organizacijama za zastupanje koje zanima specifi¢ni
neuroloski poremecaj vaseg djeteta. Te grupe mogu ponuditi resurse, savjete za zastupanje i
novosti o napretku istrazivanja i lijeCenja;

- Koristite usluge terapije - ovisno o potrebama vaSeg djeteta, stru¢njaci ¢e djetetu
preporuciti razliite terapije — primjerice radnu terapiju, logopediju, fizikalnu terapiju ili druge
terapijske intervencije. Te usluge mogu pomoc¢i vasem djetetu da poboljSa svoje vjeStine 1
samostalnost;

- savjetovanje ili terapija - razmotrite trazenje individualnog ili obiteljskog savjetovanja
za rjeSavanje emocionalnih izazova koji dolaze s brigom za dijete s neuroloSkim poremecajem;

- budite organizirani - ¢uvajte svu vaznu medicinsku dokumentaciju na jednom mjestu,
ukljucujudi rezultate testova, planove lijeCenja i procjene stru¢njaka. Olaksat ¢e pracenje napretka
vaseg djeteta i u¢inkovitu komunikaciju s pruzateljima zdravstvenih usluga i nastavnicima.

- planirajte buduénost - od klju¢ne je vaznosti planirati budu¢nost svog djeteta, imajuci
na umu pravna i financijska pitanja;
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- zagovarajte svoje dijete - budite snazan zagovornik prava i potreba svog djeteta.
Suradujte sa Skolom vaseg djeteta kako biste osigurali da ono dobije odgovarajucu obrazovnu
podrsku i smjesta;.

- savjetovanje s odvjetnikom — po potrebi nekad ¢e vam trebati i pravni savjet zbog stanja
vaSeg djeteta. Ne zaboravite da je situacija svakog djeteta jedinstvena 1 da pronalazenje pravog
sustava podrske moze potrajati;

- kontaktirajte zdravstvene djelatnike, druStvene organizacije i druge roditelje koji su
prosli kroz sli¢na iskustva;

- ostanite pozitivni - proslavite djetetova postignuca, bez obzira koliko mala bila.
Pozitivan pogled moze stvoriti poticajno okruZenje koje potice rast i razvoj;

- odredite datume igranja s drugom djecom (prije toga objasnite drugim roditeljima i
djeci kako cerebralna paraliza utjece na vase dijete; kako se vase dijete voli igrati; spomenite
njihove zajednicke interese);

- ukoliko je mogude, upiSite svoje dijete u programe koje nudi zajednica, poput
umjetnosti, glazbe i1 sporta. Takoder, razmislite o pridruzivanju grupi podrske ili druStvenoj grupi
za roditelje djece s teSkoc¢ama u razvoju (16)

- komunikacija, suradnja i traZenje vanjske podrske mogu poboljsati funkcioniranje
obitelji kada dijete ima teskoce u razvoju. Kada se djetetu dijagnosticira stanje koje uzrokuje
teSko¢e u razvoju, kao Sto je cerebralna paraliza, to utjeCe na cijelu njegovu obitelj. Roditelji
moraju razmotriti kako ¢e se razvijati njihove odgovornosti kao skrbnika (ili bra¢a i sestre da imaju
brata ili sestru s teSko¢ama u razvoju).

- €lanovi Sire obitelji - trebaju razmisliti o tome kakva bi bila njihova uloga u Zivotu djeteta
s teSkocama u razvoju. Na primjer, cerebralna paraliza traje dozivotno, tako da ¢e se obiteljska
ukljucenost u Zivot osobe s cerebralnom paralizom ocekivati i nakon djetinjstva te osobe. Obitelji
koje komuniciraju, suraduju i odvajaju vrijeme za brigu o sebi vjerojatno ¢e napredovati i stvoriti
pozitivno okruzenje za dijete s cerebralnom paralizom (17).

Upamtite, niste sami na ovom putu i postoje brojni izvori koji vam mogu pomoci. Pruzatelji
zdravstvenih usluga vaSeg djeteta mogu vas uputiti do odgovaraju¢ih sluzbi i organizacija za
podrsku. Osim toga, mnoge nacionalne i medunarodne organizacije nude informacije, linije za
pomoc¢ i internetske resurse za roditelje 1 skrbnike djece s neuroloSkim poremecajima.
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Obiljezja tjelesnih teSkoca u razvoju djece
Danijela Zorc¢ec, psiholog, pomoc¢nica u nastavi

NajvaZznije poruke:

- Tjelesna teskoca moze se definirati kao trajno oStec¢enje pokretljivosti, vida, govora i sluha
uzrokovano bilo kojim zdravstvenim stanjem.

- Tjelesna nesposobnost moZze biti privremena ili trajna, a razlozi mogu biti razliciti.

- Svi fizi¢ki zdravstveni problemi imaju i psihi¢ku dimenziju.

- Stopa psihickih poteSkoc¢a povecana je medu gluhom i slijepom djecom.

- Tijekom pandemije COVID-19 djeca s ve¢ postoje¢im psihickim i tjelesnim poteskocama bila
su u najvecem riziku od pogorSanja stanja.

Tjelesna tesko¢a moze se definirati kao trajno oStecenje pokretljivosti, vida, govora i sluha
uzrokovano bilo kojim zdravstvenim stanjem, bilo urodenim ili steCenim, Sto znaci da takve
poteskoce mogu biti prisutne od rodenja ili se mogu razviti u bilo kojem trenutku tijekom zivota
osobe. Tjelesna teskoca je sve Sto ograniCava fizicku funkciju djetetovog tijela i moze ukljucivati
probleme s velikim motorickim vjeStinama poput hodanja ili malim motori¢kim vjeStinama poput
drzanja predmeta i koristenja Skara (1).

Znakovi koji mogu ukazivati na tjelesnu teSkocu kod djeteta su:

» Ne moZze u potpunosti podi¢i obje ruke bez ikakvih poteSkoca

* Ne moze bez poteskoca hvatati predmete, ne poseze za igratkama

* Nema bilo koji dio uda (ruke ili noge)

* Tesko hoda

* Ima deformacije u vratu, $aci, prstima, struku, nogama

* Tesko sjedi, stoji, hoda

* Ima poteskoca u podizanju, drzanju, drzanju stvari na podu

* Ima poteskoca s kretanjem ili koriStenjem bilo kojeg dijela tijela

 Nedostaje tjelesna koordinacija

* Epilepti¢no ponasanje/ima drhtavicu (tremor)

* Bolovi u zglobovima

* Ima problema s dobrovoljnim pustanjem predmeta

* Poseze samo jednom rukom, ¢ak i kada se sam hrani

* Ne pruza ruke da se doceka ako padne (2).

Razlidite vrste tjelesnih teSkoca

Tjelesna teskoCa u razvoju oznacava sva tjelesna ograniCenja ili nedostatke koji
onemogucuju tjelesnu funkciju jednog ili viSe udova odredene osobe. Moze biti privremena ili
trajna. Uzroci mogu biti razli¢iti, primjerice, teSko¢e mogu nastati nesreCom, ozljedom,
posljedicama bolesti nakon operacije i nasljedem. Neki primjeri tjelesnih teSkoca u razvoju su:
* Stecena ozljeda mozga — ozljeda zbog ostecenja koja se dogadaju mozgu nakon rodenja. Moze
biti uzrokovana udarcem u glavu, mozdanim udarom, infekcijom, boles¢u ili nedostatkom kisika.
* Ozljeda ledne moZdine — teskoca u razvoju zbog prevelikog pritiska i/ili ako je dovod krvi ili
kisika u lednu mozdinu prekinut. To dovodi do gubitka funkcije kao $to su pokretljivost ili osjecaj.
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* Spina bifida — nepotpuno formiranje kraljeznice i ledne mozdine u maternici. Kod neke djece
zbog toga ledna mozdina i Zivei mogu biti izloZeni na povrsini leda, umjesto da se nalaze unutar
kostanog kanala okruzenog misi¢ima.

* Cerebralna paraliza — teSko¢a u razvoju zbog ozljede mozga u razvoju prije ili tijekom poroda,
uzrokovan smanjenom opskrbom krvlju i nedostatkom kisika u mozgu.

* Cisti¢na fibroza — nasljedno genetsko stanje koje utjece na disni, probavni i reproduktivni sustav
tijela.

* MiSi¢na distrofija — skupina genetskih poremecaja koji dovode do napredujuce (progresivne) i
nepovratne slabosti 1 gubitka miSi¢ne mase.

* Nizak rast — moze biti uzrokovan zbog preko 300 genetskih ili medicinskih stanja.

* Amputacija — oznaCava odstranjivanje cijelog dijela tijela. Uzroci mogu biti: nezgoda, napad
zivotinja, operacija ili rat

* OStecenje vida — ogranicenje jedne ili viSe funkcija oka ili vidnog sustava.

* Ostecéenje sluha — oStecenje sluha, bilo trajno ili promjenjivo, koje nepovoljno utjece na djetetov
obrazovni ucinak (3).

Ostecenje vida

Ostecenja vida ukljucuje slabovidnost i sljepocu i odnosi se na bilo koji stupanj ostecenja
necije sposobnosti vida koji utjeCe na svakodnevni zivot. Sljepoca se tehnic¢ki odnosi na potpunu
odsutnost vida, iako se izraz Cesto koristi za oznac¢avanje ozbiljnih oStecenja vida koja rezultiraju
potrebom za prvenstveno koriStenjem nevizualnih senzornih informacija. Slabovidnost se odnosi
na ostecenje vida koje je manje ozbiljno od sljepoce, ali ipak u odredenoj mjeri utjeCe na
sposobnost osobe da obavlja dnevne aktivnosti. Slabovidne osobe mozda ¢e trebati koristiti alate
i tehnike kako bi poboljsale svoju sposobnost koriStenja ograni¢enog vida ili ¢e mozda trebati
koristiti nevizualna sredstva za dovrSavanje zadataka.

Uzrok i ucestalost oStecenja vida

Gilbert i1 suradnici navode da je stopa oStecenja vida kod djece u bogatim zemljama
otprilike 1-2 na 1000 djece, pri cemu samo otprilike 1 od 10 000 ima ozbiljno osStec¢enje vida ili
potpunu sljepocu. Procjenjuje se da su u zemljama u razvoju stope ozbiljnih oStecenja vida deset
puta vece nego u bogatijim zemljama, a javljaju se u jednog na 1000 djece (4).

Najcesce vrste ostecenja vida razlikuju se ovisno o dobi i zemljopisnom polozaju. Za djecu
u zemljama u razvoju najcesci oblici ostecenja vida su nedostatak vitamina A, oziljci na roznici,
trahom (infekcija oka), nasljedna stanja i onkocerkoza (sljepilo uzrokovano parazitskim crvom
koji zivi u vodi). S izuzetkom naslijedenih stanja, svi ti uzroci ostecenja vida mogu se sprijeciti
pravilnom prehranom, higijenom i medicinskom njegom. Nazalost, mnoga djeca u zemljama u
razvoju nemaju pristup tim osnovnim potrebama koje bi sprijecile njihova oSte¢enja vida.

U bogatijim zemljama gdje su osnovna prehrana, sanitarni uvjeti i zdravstvena skrb
dostupniji, razli€iti uzroci uzrokuju vecinu oste¢enja vida u djetinjstvu. U SAD-u, najces¢i uzroci
ostec¢enja vida u djece su poremecaj vida zbog ostecenja kore mozga, nerazvijenost vidnog Zivca,
oStecenje mreznice (retinopatija) nedonoscadi, albinizam i abnormalnosti u strukturama oka. Neki
od tih uzroka ostecenja vida Cesto su povezani s prisutnoscu dodatnih teSkoca (npr. poremecaj vida
zbog oStec¢enja kore mozga). Ucestalost pojedinih poremecaja vida poveéava se jer medicinska
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skrb omogucuje prezivljavanje djece s tezim invaliditetom i djece rodene s izrazito niskom tezinom
pri rodenju (4).

Znakovi oSteéenja vida kod djece su:
* Oc¢i koje se ne pomicu zajedno kada prate predmet ili lice
* Oc¢i koje gledaju prema unutra (ukrizene o¢i), o¢i koje su okrenute prema van (razrokost),
o¢i koje trepere s jedne na drugu stranu ili gore-dolje, ili o¢i koje se ne Cine fokusiranima
* Oc¢i koje su izbuljene, plesu ili poskakuju u brzim ritmic¢kim pokretima
» Zjenice koje su nejednake velicine ili izgledaju bijele umjesto crne
* Opetovano zatvaranje ili pokrivanje jednog oka
» NeuobicCajen stupanj nespretnosti, kao Sto je ¢esto udaranje u stvari ili prevrtanje stvari
« Cesto $kiljenje, treptanje, trljanje o&iju ili grimase lica, osobito kada nema jakog svjetla
* Sjedenje preblizu televizoru ili drzanje igracaka i knjiga preblizu lica
* [zbjegavanje zadataka i aktivnosti koje zahtijevaju dobar vid (5).

Utjecaj oStecenja vida na djecu

Ostecenje vida mijenja nacin na koji dijete razumije 1 funkcionira u svijetu. Ostecenje vida
moze utjecati na djetetov kognitivni, emocionalni, neuroloski i fizi¢ki razvoj moguéim
ograni¢avanjem raspona iskustava i vrsta informacija kojima je dijete izlozeno.

Gotovo dvije tre¢ine djece s oSte¢enjem vida takoder ima jednu ili vise drugih teskoca u
razvoju, poput intelektualnog oStec¢enja, cerebralne paralize, gubitka sluha ili epilepsije. Djeca s
tezim oStecenjem vida imaju vecu vjerojatnost dodatnih teskoca nego djeca s laksim oSte¢enjem
vida (6).

Rana intervencija za djecu s oSte¢enjem vida

Rana intervencija je najbolji nacin za podrsku razvoju vaSeg djeteta. Rana intervencija
ukljucuje terapije, obrazovanje i drugu podrsku koja ¢e pomoci djetetu dostici svoj puni potencijal.
Rana intervencija takoder bi trebala ukljucivati pomaganje roditeljima i skrbnicima u povezivanju
sa svojim djetetom 1 komunikaciji s djetetom na nacine koji podrzavaju djetetov razvoj. Djeca
najvise uce od ljudi koji o njima brinu i s kojima provode najviSe vremena, stoga svakodnevno
zblizavanje, igra 1 komunikacija s roditeljima i skrbnicima moze uvelike pomoc¢i djetetu.

Postoji niz stru¢njaka koji su posebno obrazovani za rad s djecom koja imaju ozbiljan
gubitak vida. To moze ukljucivati ortopticare, fizioterapeute, stru¢njake za orijentaciju i mobilnost,
radne terapeute i edukacijske rehabilitatore (ranije se ta struka zvala defektolog).

Gledajte sebe kao partnere strucnjaka koji rade s vasim djetetom. Kada se spoji vasSe
detaljno poznavanje djeteta sa znanjem i vjeStinama stru¢njaka, vjerojatnije je da Cete dobiti
najbolje rezultate za svoje dijete (7).

Ostecenje sluha

Sluh je slozen fizioloSki proces, a kada se izgubi ili oslabi, moze utjecati na zdravlje,
neovisnost, dobrobit, kvalitetu Zivota i svakodnevnu funkciju, kao i na svakodnevnu komunikaciju.
Gubitak sluha - bio postupan ili nagao, blag ili tezak, prisutan od rodenja ili stecen u starijoj dobi
- moze imati znacajan ucinak na komunikacijske sposobnosti, kvalitetu zivota, sudjelovanje u
drustvu 1 zdravlje. Procjenjuje se da u SAD-u 30 milijuna osoba (12,7% Amerikanaca u dobi od
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12 godina ili viSe) ima gubitak sluha. Podaci za cijeli svijet ukazuju da je gubitak sluha peti vodeci
uzrok onesposobljenosti (8).

Uzrok oStecenja sluha

Ostecenje sluha dijeli se u dvije glavne kategorije, provodni (konduktivni) gubitak i
senzorineuralni gubitak, ili mijeSani. Obje vrste oSte¢enja sluha mogu biti prirodene i stecene.
Prirodeni gubitak sluha obi¢no se otkriva pri rodenju pregledom sluha ili iz obiteljske povijesti.
Moze imati genetsko ili negenetsko podrijetlo. Vec¢ina oblika prirodenog gubitka sluha nisu
sindromski i povezani su s autosomno recesivnim nasljedivanjem gena, Sto zna¢i da su oba
roditelja “nosioci” bolesnog gena ali ne o€ituju znakove bolesti. Dodatni uzroci prirodenog gubitka
sluha koji nisu nasljedni ukljucuju infekciju majke, kernikterus, traumu tijekom poroda i Stetno
djelovanje pojedinih lijekova. Iako postoji genetska komponenta, steeni gubitak sluha obi¢no je
povezan s okoliSnim ¢imbenicima. Izlozenost buci, lijekovi Stetni za uho i starenje vode¢i su uzroci
za steCeni senzorineuralni gubitak. Ostali oblici steenog senzorineuralnog gubitka ukljucuju
autoimune poremecaje, iznenadni senzorineuralni gubitak sluha, traumu glave, itd. Glavni uzroci
steCenog provodnog gubitka sluha ukljucuju otosklerozu, upalu srednjeg uha, opstrukciju usnog
kanala, perforaciju bubnji¢a, kolesteatom ili timpanosklerozu.

LijecCenje oStec¢enja sluha

Ovisno o vrsti 1 tezini oSte¢enja sluha, dostupne su tri mogucnosti lijecenja, ukljucujuci
slusna pomagala, implantate srednjeg uha i1 kohlearne implantate. Svi ti uredaji koriste mikrofon
za hvatanje akusti¢nih signala, ali koriste razli¢ite tehnike obrade signala, i §to je najvaznije imaju
potpuno razlicite izlazne signale (9).

Osobe oStecena sluha i djeca s autizmom

Malo je informacija o djeci sa senzorineuralnim gubitkom sluha i autisti¢nim simptomima.
Budu¢i da svaki od tih poremecaja ima dubok ucinak na razvoj jezika i komunikacije, njihovi
zajednicki ucinci vjerojatno ¢e biti kumulativni i razorni. Rano otkrivanje oba poremecaja kljucno
je za pruzanje odgovarajuce osposobljenosti u dobi ucenja jezika, kada se zna da je intervencija
najucinkovitija.

Gluha djeca s mukom usvajaju jezik osim ako ne pripadaju manjini ¢iji su roditelji gluhi.
autizmom, ukljucuju¢i i onu koja imaju normalne intelektualne sposobnosti, imaju komunikacijski
poremecaj. Znakovni jezik preporucuje se za komunikaciju s djecom s autizmom. Nazalost, ne
snalaze se sva autisti¢na djeca dobro sa znakovnim jezikom jer njihove teSko¢e ponekad ometaju
komunikacijsku upotrebu gesta.

Pripisivanje abnormalnog ponaSanja gluhe djece gubitku sluha i propustanje dijagnoze
gubitka sluha kada su autisti¢ni simptomi izraZeni ozbiljne su medicinske pogreske koje
naglaSavaju poteskoce s kojima se zdravstveni radnici Cesto susrecu pri razlikovanju gubitka sluha
od autizma, osobito kod djece s mentalnim nedostatkom i drugim teSko¢ama.

Lako je previdjeti autisticne znacajke kod djece koja pate od oSte¢enja sluha. Medutim, vazno je
naglasiti da mnoga djeca koja imaju oStec¢enje sluha nemaju mentalne teSkoce niti pate od
poremecaja iz spektra autizma (10).
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Psiholoski aspekti tjelesnog zdravlja

Potreba za integracijom podrske za mentalno i tjelesno zdravlje nije ograni¢ena na osobe
koje ispunjavaju formalne dijagnosticke kriterije. Svi fiziCki zdravstveni problemi imaju
psiholosku dimenziju, osobito kada treba nauciti zivjeti s dugotrajnim zdravstvenim problemom.
To moze zahtijevati dubok proces unutarnje prilagodbe i moZze biti popraceno znacajnim
funkcionalnim ostecenjem, financijskim problemima i druStvenom izolacijom. Iz perspektive
bolesnika, smislena definicija integrirane skrbi takoder mora ukljucivati pruzanje integrirane
psiholoske podrske kako bi se ljudima pomoglo da se prilagode i na odgovaraju¢i nacin se bave
svojim zdravljem. Neuspjeh u tome moze biti povezan s lo§im ishodima 1 brzim napredovanjem
bolesti. Takoder je vazno razmotriti psiholoSke aspekte zdravlja za razliku od bolesti. Integrirani
pristup ukljucuje sprjecavanje i promicanje zdravlja jednako kao i lijeCenje 1 njegu. Vazna je
potreba za mnogo ve¢im ukljuCivanjem perspektive mentalnog zdravlja i dobrobiti u
javnozdravstvene programe usmjerene na ¢imbenike rizika za tjelesne bolesti. Slicno tome,
integracija mentalnog i tjelesnog zdravlja osobito je vazna u razdoblju oko porodaja. lako porodaj
nije bolest, to je vrijeme kada su mentalno i tjelesno zdravlje vrlo blisko povezani i tijekom kojeg
se psihic¢ke potrebe ne rjesavaju uvijek dobro (11).

Utjecaj pandemije COVID-19 na mentalno zdravlje djece s teSko¢ama u razvoju

Svakodnevni zivot pojedinaca diljem svijeta ozbiljno je bio pogoden pandemijom bolesti
COVID-19. Usred toga, postalo je vazno djecu s tjelesnim i mentalnim oSte¢enjima drzati ne samo
fizicki sigurnom, ve¢ i brinuti o njihovoj psihi¢koj i emocionalnoj dobrobiti. Konkretno, socijalno
distanciranje i njegovi ucinci bili su izuzetno novi i tesko razumljivi za djecu, posebno onu koja
imaju razvojne i intelektualne teskoce. To je utjecalo na njihovu dobrobit i izlozilo ih ve¢em riziku
od znac¢ajnih problema s mentalnim zdravljem.

UNICEF je 2020. izvijestio da je obustavom Skola Sirom svijeta u 189 zemalja od travnja
2020. cijeli obrazovni sustav presao na internet. Dok se online nastava pokazala povoljnom za
vecinu ucenika, malo se govorilo o njenom psiholoskom utjecaju na djecu s teSko¢ama u razvoju.
Djeca s ve¢ postoje¢im mentalnim i tjelesnim oStecenjima bila su u najvecem riziku. Veéina
internetskih platformi nije bila kompatibilna s pomo¢nom tehnologijom koja se koristi za
poucavanje djece s oSte¢enjem vida ili oSteenjem sluha. Izazovi online ucenja u kombinaciji s
nedostatkom rekreativnih aktivnosti koje se mogu provoditi kod ku¢e mogu biti frustrirajuci za
djecu s takvim tjelesnim teSkoc¢ama.

Osim online nastave, valja spomenuti kako je noSenje maski jako sputavalo djecu u razvoju
komunikacije, $to ukljucuje i malenu djecu koja uz normalan razvoj jos uvijek ne verbaliziraju ve¢
samo upijaju neverbalnu komunikaciju i izraze lica, ali 1 djecu s teSko¢ama ukomunikaciji, koja
Citaju s usana, proucavaju neverbalnu komunikaciju i sli¢no. Isti primjer u zdravstvenom sustavu
mozemo primjeniti na druge bolesti u situacijama kad se komunicira sa zdravstvenim radnicima
koji su zasticeni maskom i onda ta maska otezava komunikaciju i djeci i odraslima s
komunikacijskim izazovima.

Nadalje, razvijanje drustvenih vjeStina i socijalne interakcije jedno je od najtezih pitanja
za djecu s autizmom. Situacija socijalnog distanciranja i nedostatak pristupa aktivnostima na
otvorenom pogorsala je njihov razvoj. Provodenje medunarodnog istrazivanja o posljedicama
pandemije COVID-19 na mentalno zdravlje djece s tjelesnim i mentalnim tesko¢ama iznimno je
vazno (12).
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Mentalno zdravlje u odnosu na oSteéenje vida

Velik broj istrazivanja ukazuje da su osobe s oStecenjem vida izlozene povecanom riziku
od specificnih problema mentalnog zdravlja. Primjerice, brojna istraZzivanja su pokazala
povezanost izmedu oSte¢enja vida i depresije. Gotovo trec¢ina osoba s oSte¢enjem vida i ocnim
bolestima ima blage simptome depresije.

Nadalje, podaci iz zajednice pokazuju da ljudi sa slabovidnos$¢u i/ili sljepo¢om imaju
gotovo tri puta vecu vjerojatnost da ¢e razviti depresiju u usporedbi s onima bez oSte¢enja vida.
Zabrinutost zbog toga Sto ¢e morati zivjeti s gubitkom vida u buducnosti i spoznaja da ¢e se
zdravstveno stanje pogorSavati moze pridonijeti razvoju tjeskobe, Cak i u odsutnosti smanjenih
vidnih sposobnosti. Istrazivanja pokazuju da su razine anksioznosti kod adolescenata s prirodenom
sljepoc¢om bile povisene u odnosu na njihove vrsnjake koji vide (14) i da su djeca s kratkovidnos¢u
osjetila znacajno vise razine depresije i anksioznosti nego njihovi vr$njaci bez ostecenja vida (15).

Mentalno zdravlje u odnosu na oSte¢enje sluha

Podaci iz istrazivanja pokazuju da je oko 1 od 1000 djece i adolescenata gluho ili nagluho.
Pretpostavlja se da su oni viSe optereceni problemima mentalnog zdravlja. Dosada$nja istrazivanja
pokazuju da je ucestalost psihickih problema 2-3 puta veca u djece 1 adolescenata s oSte¢enjima
sluha nego medu vrdnjacima koji normalno &uju, u rasponu od 20 do 50%. Cini se da &etiri
¢imbenika znacajno utjecu na mentalno zdravlje u ovoj skupini: komunikacijski problemi, dodatne
teSkoce u razvoju, nizak kvocijent inteligencije i zlostavljanje. Pretpostavlja se da nekoliko drugih
¢imbenika, kao Sto su samo jedan roditelj, bez brace i1 sestara i niska obrazovna razina roditelja,
predstavljaju rizike. Neka istrazivanja pokazuju da spol i izbor Skole takoder mogu biti vazni
¢imbenici koji doprinose ucestalosti tesSko¢a s mentalnim zdravljem (16).

Djeca i1 adolescenti oSte¢ena sluha uglavnom boluju od istih psihijatrijskih bolesti kao i
ostala djeca, no ¢ini se da su neke dijagnoze/simptomi ucestaliji nego u ostaloj populaciji koja
normalno cuje: afektivni simptomi, problemi s vr$njacima/socijalni problemi, problemi u
ponasanju i autizam/pervazivni razvojni poremecaji . Nisu pokazane znacajne razlike s obzirom
na koristenje supstanci, ADHD-a, psihoti¢nih epizoda i ponasanja koje krsi pravila.

Depresivni simptomi kod ove djece i adolescenata vjerojatno su rezultat dozivljavanja
vlastitih teSkoca, maltretiranja u Skoli, nedostatka vaznih komunikacijskih sposobnosti i
mogucnosti izrazavanja i rasprave o svojim brigama i1 osjecajima, fiziCkog kaznjavanja itd., u
usporedbi s njihovim ¢ujué¢im vr$njacima.

Podaci iz istrazivanja ukazuju da je ucestalost psihosocijalnih problema 3 puta veca u
populaciji gluhih 1 nagluhih. Takoder se ¢ini da su problemi u ponaSanju dvostruko ¢es$¢i nego u
populaciji gluhih i nagluhih. Nedostatak komunikacijskih vjestina i mogucnosti razumijevanja
reakcija i osje¢aja druge djece vjerojatno ¢e uzrokovati probleme s vrSnjacima i probleme u
ponasanju. Autizam je takoder povecan medu ovom djecom. Ucestalost poremecaja iz spektra
autizma je 2-4%, u usporedbi s 1,1% medu osobama koje imaju zdrav sluh (16).

Iskustva obitelji i brace i sestara djece s tjelesnim oSte¢enjima

Niz istrazivanja istice da su braca i sestre djece s teSko¢ama u razvoju anksiozniji i
povuceniji ili depresivniji od brace i sestara djece bez teskoca u razvoju. Druga istraZivanja
pokazuju da braca i sestre djece s teSkocama u razvoju pokazuju agresivnije ponaSanje i imaju vise
poteskoc¢a u drustvenim i vr$njackim odnosima. Izvori stresa u odnosima izmedu brace i sestara
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ukljucuju probleme povezane sa zadovoljavanjem potreba, pruzanjem izravnih usluga i razvojem
identiteta. Odnos roditelja prema djetetu s teSko¢ama u razvoju vazan je ¢imbenik prilagodbe brace
1 sestara. Nacin na koji se roditelji nose s odgojem djeteta s teSko¢ama u razvoju dijelom odreduje
prilagodbu brata 1 sestre. Nadalje, viSe istraZivanja ukazuje da su braca i sestre Cesto usvojili
iskazano prihvacanje djeteta s teSko¢ama u razvoju od strane roditelja, kao i prenesene pozitivne
stavove, te su stoga vazni u prilagodbi brata i sestre (17).

Roditelji su u pravilu klju¢ni ¢lanovi obitelji, a uloga roditelja u rehabilitaciji djece s
tjelesnim teSkocama sve se vise prepoznaje. Redovito i aktivno sudjelovanje roditelja u svim
fazama tretmana djece s tjelesnim oSte¢enjima iznimno je vazno. Medutim, pruzanje visoke razine
skrbi koju zahtijeva dijete s dugotrajnim funkcionalnim ogranic¢enjima moze utjecati na psihicko
zdravlje roditelja. Psiholoski problemi kao $to je depresija mogu ograniciti ulogu roditelja u
lijecenju djetetove bolesti. Emocionalni stres kod roditelja moze doprinijeti emocionalnom i
psihijatrijskom stresu kod djeteta i moze utjecati na sposobnost obitelji da se nosi s bolesc¢u; tako
da bolest moze imati ve¢i utjecaj na obitelj. Stoga je vazno rano prepoznavanje roditelja koji suu
opasnosti od loSeg mentalnog zdravlja. Upucivanje tih roditelja na lije¢enje moze sprijeciti razvoj
tezih simptoma, koji mogu ometati u¢inkovito roditeljstvo (18).

Roditeljstvo djeteta s oSte¢enjem vida

Vise je nacina kako mozete pomoc¢i svom djetetu s oStecenjem vida:
* pruZiti izravno, prakti¢no iskustvo sa stvarnim predmetima i materijalima
Djeca s oSte¢enjem vida morat ¢e imati neposredno iskustvo kako bi razumjela svijet oko sebe.
Nemaju prednosti ucenja putem vizualnog promatranja, a taj nedostatak usputnog ucenja znaci da
¢e najbolje uciti dodirujudi 1 radeci stvari. Na primjer, ako djetetu date ¢asu mlijeka dodajuci joj
Salicu, ono nece znati otkud je. Treba pokazati da se mlijeko drzi u hladnjaku, Salice su na polici
u ormari¢u, mlijeko se ulijeva u Salicu, a Salica se stavlja na stol. Kada zavrsi s mlijekom, treba
odnijeti Salicu u sudoper 1 isprati je da se moze staviti u perilicu posuda ili je oprati rucno. Za
savladavanje svakih od tih koraka potrebno je odredeno vrijeme. Medutim, prolazak kroz svaki
dio procesa pomo¢i ¢e djetetu da shvati Sto znaci "popiti ¢aSu mlijeka". Ako se Salica magicno
pojavi u djetetovoj ruci i oduzme mu se kad je popije, propustit ¢e mnoge temeljne pojmove o
tome kako svijet funkcionira.
* ukljucite dijete u multisenzorna iskustva koja su zna¢ajna
Vazno je djetetu ponuditi predmete koji su izradeni od razli¢itih materijala, kao §to su drvene i
metalne Zlice ili mjerne posude, zicane metlice, komadi¢i tkanine, predmeti koji su tvrdi, mekani,
gnjecavi, grbavi. lako je velina igraaka izradena od plastike, dijete moze puno nauciti
eksperimentirajuci s predmetima koji se obi¢no nalaze u kuhinji ili po ku¢i. Kucanske aktivnosti,
kao Sto je kuhanje, nude puno prilika za ucenje o mokrom/suhom, toplom/hladnom,
velikom/malom, teSkom/laganom. Pomaganje oko posuda, zalijevanje biljaka 1 pustanje usisavaca
odli¢ni su nacini za ucenje o vaznim aktivnostima svakodnevnog Zivota. Polijevanje vodom ili
suhim grahom, kopanje po pijesku ili suSenoj rizi ili rezancima, sve to moze pomoc¢i djetetu da
razvije vazne motoricke sposobnosti, kao i senzornu svijest i taktilno razlikovanje.
esaznajte koje prilagodbe okoliSa mogu pomoci vaSem djetetu
Stru¢njaci za vid koji rade s vasim djetetom dat ¢e prijedloge koji su specifi¢ni za vid vaseg djeteta
o tome kako mu pomo¢i da se krece i funkcionira §to neovisnije. To moze ukljucivati povecanje
kontrasta (kao $to je stavljanje zute Salice na crni ili tamni jednobojni podmetac).
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* Citajte svom djetetu naglas

Vazno je djetetu svaki dan Citati naglas, po moguénosti knjige koje su dostupne na Brajici ili
velikim slovima. Razgovor o prici odli¢an je nacin za promicanje jezi¢nog razvoja vaseg djeteta.
* organizirajte prostor u svojoj kudéi tako da dijete moZe nauciti samostalno locirati stvari
Vazno je stvari drzati na predvidljivim mjestima, kako bi ih dijete lakSe pronaslo. Na primjer,
odjeca, igracke, knjige, kuhinjski i kupaonski predmeti trebaju se svaki put pohraniti na isto
mjesto. Mozda je donja polica u dnevnoj sobi odredena kao polica za vase dijete, tako da ono zna
da tamo moze pronaci svoje igracke i knjige. MoZete oznaciti policu djetetovim imenom na Brajici
ili krupnim slovima, kao i taktilnim simbolom, kako biste mu pomogli da ga lakSe pronade.

* ucite svoje dijete odgovornosti, bas kao Sto biste ucili svoju drugu djecu

Od vaseg djeteta treba ocekivati da obavlja iste poslove 1 pospremi svoje stvari, bas kao Sto se
druga djeca uce da rade. Odrzavanje zivotnog prostora organiziranim pomo¢i ¢e da dijete bude
neovisnije u pospremanju stvari. Mozete ga nauciti da pospremi svoj krevet, da stavi sude u
sudoper, rublje u kosaru, a smece u kantu, kao $to biste ucili bilo koje drugo dijete (19).

Roditeljstvo djeteta s oSte¢enjem sluha

Roditelji djece s oSte¢enjem sluha trebaju stvarati poticajno okruzenje u kojem njihova
djeca mogu napredovati, poticu¢i komunikaciju, osnazivanje i beskrajne moguénosti. Svojom
otpornos¢u roditelji osnazuju svoju djecu s oSte¢enjem sluha da prihvate svoje jedinstvene
identitete i ostvare svoj puni potencijal, podsjecaju¢i svijet da snaga ljubavi i1 prihvacanja ne
poznaje granice.

Postoji nekoliko nac¢ina na koje mozete pomoc¢i svom djetetu s ostecenjem sluha:

* u kuéi

Danasnje kucée nisu osmisljene tako da bi bile prilagodene potrebama osoba s oste¢enjem
sluha. Stoga moramo preurediti svoje domove kako bi bili prilagodeniji osobama s oSte¢enjem
sluha. Pritom treba voditi racuna o svjetlu, udaljenosti i izvorima buke.

a) Svjetlost - gotovo sve nagluhe osobe Citaju govor s usana, a za to im je potrebno
odgovarajuce svjetlo. Stoga se svjetlo treba podesiti tako da svima pada na lica, ali ne i u o¢i. To
se takoder odnosi na svjetlost koja dolazi kroz prozor. Ne bi trebalo postavljati namjestaj u dnevnoj
sobi tako da stolica ili kau¢ budu ispred prozora jer bi svatko tko tamo sjedi bio osvijetljen
vanjskim svjetlom, Sto bi otezalo Citanje govora.

b) Udaljenost - za razliku od ljudi sa zdravim sluhom, nagluhi ljudi trebaju biti blizu
govornika kako bi ga culi.

c¢) Buka - govor u pozadini ¢esto ometa nagluhe osobe. Iskljucite televiziju ili radio jer to
ometa mogucénost djeteta da cuje govor. Ako promet ili druga vanjska buka predstavlja problem,
zatvorite prozore ili vrata na toj strani kuce (20).

* osnaziti njihov uspjeh

Nudenje ljubavi i ohrabrenja pokazuje vasem djetetu da ga prihvacate onakvo kakvo jest.
Obracanje paznje i zajednicko provodenje vremena moze pomoc¢i vaSem djetetu da se osjeca
opusteno i samouvjereno. Djetetu ponudite sigurnost kad god je potrebno. Davanje obaveza kod
kuce, poput tjednih poslova, stavlja ih u ravnopravan polozaj s njihovom zdravom bracom i
sestrama 1 vr$njacima.

Pomaganje djetetu da razvije zdrave vjesStine suoCavanja osigurava da se kasnije u zivotu
moze nositi s uspjehom 1 neuspjehom. Pronalazenje ravnoteze izmedu njegove zastite 1 davanja
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slobode da sudjeluje u aktivnostima bez vas moze biti tesko, ali vazno je pripremiti ga za stvarni
svijet. To djetetu moze pomo¢i da postane jaka, neovisna i samostalna odrasla osoba.
* takoder je vazno razumjeti $to ulazi u njihov tretman sluha

Dopustite svom djetetu da odabere Zeljenu boju slusnog aparata i sve zabavne dodatke, kao
Sto je privjesak, Sto mu moze pomo¢i da se ukljuci u proces (21).
* socijalna podrska

Povezite se s drugim roditeljima djece s oStecenjima sluha putem grupa za podrsku, online
zajednica ili lokalnih organizacija. Razmjena iskustava i savjeta moze pruziti emocionalnu
podrsku, prakticne savjete i osjecaj pripadnosti. Mreze socijalne podrSke mogu biti bogat izvor
informacija, znanja 1 resursa. Roditelji mogu razmjenjivati informacije o najnovijim
tehnologijama, terapijama i obrazovnim resursima koji su dostupni djeci s oSte¢enjima sluha (22).
e prihvatite jedinstvenost

Prihvatite jedinstvenost svog djeteta. Usmjerite se na snage, talente 1 interese djeteta.
Potaknite dijete na bavljenje aktivnostima u kojima uziva i pruzite mu priliku za samoizrazavanje.

Literatura

1. Zziwa S., Babikako H., Kwesiga D., Kobusingye O., Bentley J.A., Oporia F., Nuwematsiko R., Bachani A.,
Atuyambe L.M., Paichadze N. Prevalence and factors associated with utilization of rehabilitation services
among people with physical disabilities in Kampala, Uganda. A descriptive cross-sectional study. BMC Public
Health. 2019. 19:1742

2. Jayne M. Identification and assessment. A Handbook for Parents of Children with Disabilities. 2020 August.

Wanjohi A. Types of Physical Handicaps, Causes, Characteristics and Interventions. Kenya Project

Organization.

Sapp W. Visual Impairment. International Encyclopedia of Education, Third Edition. 2009 January 1;880-885.

Nandini N., Haseen T. Visual Impairment, including blindness. Special Education. Krishna Publication House.

Kaminer RK, McMahon E. Blindness and visual impairment. Pediatrics in Review 1995;16:77-8.

de Verdier K, Ulla E, Lofgren S, Fernell E. Children with blindness — major causes, developmental outcomes

and implications for habilitation and educational support: a two-decade, Swedish population-based study. Acta

Ophthalmology. 2018 May;96(3):295-300.

8. National Academies of Sciences, Engineering and Medicine, Blazer DG, Domnitz S, Liverman C.T. Hearing
Health Care for Adults: Priorities for Improving Access and Affordability Committee on Accessible and
Affordable Hearing Health Care for Adults. National Academies Press (US) [Internet]. 2016 Sep 6;1-308.
Available from: www.national-academies.org.

9. Zeng FG, Djalilian H. Hearing impairment. 2009 Jul 29;325-348. Available from:
https://faculty.sites.uci.edu/hesplab/files/2015/08/2010-Zeng-Djalilian-Oxenford.pdf

10. Jure R. Hearing-impaired children. Developmental Medicine & Child Neurology. 1992 January;33(12):1062-
1072. Available from: https://www.researchgate.net/publication/21378135

11. Naylor C, Das P, Ross S, Honeyman M, Thompson J, Gilburt H. Bringing together physical and mental health.
A new frontier for integrated care. Journal of the Royal Society of Medicine. 2016;109(10):364-366.

12. Patel K. Mental health implications of COVID-19 on children with disabilities. Asian Journal of Psychiatry.
2020 December;54:102273.

13. van Gent T, Sleeboom-van Raaij I. Mental Health Problems of Deaf Children and Adolescents: An Overview.
Diversity in Deaf Education [Internet]. 2016 Jul 26;381-416. Available from:
https://academic.oup.com/book/5127/chapter/147735354

14. Demmin DL, Silverstein SM. Visual Impairment and Mental Health: Unmet Needs and Treatment Options.
Clinical Ophthalmology [Internet]. 2020 Dec 3;14:4229-4251. Available from:
http://doi.org/10.2147/OPTH.S258783

15. LiD, Fai Chan V, Virgili G, Piyasena P, Negash H, Whitestone N, et al. Impact of Vision Impairment and
Ocular Morbidity and Their Treatment on Depression and Anxiety in Children, a Systematic Review.

[O8)

N ke

www.imi.bg.ac.rs

MAAP

/3



16.
17.

18.

19.

20.
21.

22.

7 | PROGRAMMES AND MOBILITY

7” FOR EUROPEAN EDUCATIONAL /\ x ®
1

NATIONAL AGENCY Co-funded by the

Erasmus+ Programme
of the European Union

Simergyid

Ophthalmology [Internet]. 2022 Oct;129(10):1152—70. Available from:
http://creativecommons.org/licenses/by/4.0/

Bysveen Lier F. Mental health in deaf and hearing-impaired children and adolescents. Master thesis. 2013
Pit-Ten Cate IM. Experiences of siblings of children with physical disabilities: an empirical investigation.
Disability Rehabilitation [Internet]. 2000 Jun 15;22(9):399—408. Available from: www.tandf.co.uk }journals
Hung JW, Wu YH, Chiang YC, Wu WC, Yeh CH. Mental Health of Parents Having Children with Physical
Disabilities. Chang Gung Medical Journal. 2010 Feb;33(1):82-91.

Cushman C. 10 Tips for Parents of Children with Visual Impairments — Paths to Literacy. Available from:
https://www.pathstoliteracy.org/10-tips-parents-children-visual-impairments/

Bauman NG. Successful Hearing Loss Coping Strategies. Learn About Hearing Series. 1998;

Tips for Raising a Child with Hearing Loss. Heuser Hearing Institute. 2021. Available from:
https://thehearinginstitute.org/tips-for-raising-a-child-with-hearing-loss/

Indiana ML, Sagone E, Fichera SLO. Are coping strategies with well-being in deaf and blind parents related?
European Journal of Investigation in Health, Psychology and Education. 2021 Dec 1;11(4):1422—1439.

www.imi.bg.ac.rs

74



j NATIONAL AGENCY . ‘
¥’ FOR EUROPEAN EDUCATIONAL ®
b | PROGRAMMES AND MOBILITY /\ /\ 1

o

‘s*._"ém_@lfg}, :

Co-funded by the
Erasmus+ Programme
of the European Union

Seksualno i reproduktivno zdravlje osoba s teSko¢ama u razvoju
dr. Rushka Serafimova, ginekolog/specijalist opstetriCar, magistar planiranja
obitelji i populacijske politike

NajvaZnije poruke:

- Roditelji trebaju rano zapoceti s razgovorima o promjenama tijela, granicama i pristanku,
koriste¢i jezik i pojmove primjerene dobi. Kljucan je kontinuirani, otvoreni dijalog.

- Djecu treba pouciti o pravu na osobni prostor i tjelesnu autonomiju, kako bi razumjela da im
njihovo tijelo pripada i da imaju pravo re¢i ne.

- Treba ponuditi to¢no, sveobuhvatno seksualno obrazovanje prilagodeno dusevnoj razini djeteta,
ukljucujuéi informacije o odnosima, pristanku, seksualnom zdravlju i sigurnosti.

- Dijete treba pripremati za fizicke i emocionalne promjene u pubertetu. Treba razgovarati o
menstruaciji, higijeni i svim osobitim izazovima s kojima bi se moglo suociti zbog svog stanja.

- Roditelji trebaju kreirati scenarije za igranje uloga koji ¢e pomo¢i djeci da razumiju informacije
i upotrijebe ih kad je potrebno.

- Roditelji trebaju osigurati da dijete ima pristup zdravstvenim radnicima koji su upoznati sa
seksualnim i reproduktivnim potrebama osoba s teSko¢ama u razvoju.

- Odrasli trebaju biti svjesni povecane ranjivosti na zloupotrebu s kojom se mogu suociti djeca s
teSko¢ama u razvoju.

Reproduktivno zdravlje i seksualnost

Prema definiciji Svjetske zdravstvene organizacije (SZO), reproduktivno zdravlje
predstavlja stanje potpunog fizickog, mentalnog i socijalnog blagostanja u svim aspektima
vezanim uz reproduktivni sustav, njegove funkcije 1 procese, tijekom cijelog Zivota.
Reproduktivno zdravlje takoder obuhvaca prevenciju i lijecenje bolesti, poremecaja i stanja koja
utjeCu na funkcioniranje muskog i1 Zenskog reproduktivnog sustava u svim fazama Zzivota.

Seksualnost je vazan dio ljudske prirode. Prema definiciji Svjetske zdravstvene
organizacije (SZO), "SrediS$nji aspekt ljudskog bica tijekom cijelog zZivota ukljucuje spol, rodne
identitete 1 uloge, seksualnu orijentaciju, eroti¢nost, zadovoljstvo, intimnost i reprodukciju."
Dozivljava se i izrazava kroz misli, fantazije, Zelje, uvjerenja, stavove, vrijednosti, ponasanja,
prakse, uloge i odnose. Na nju utje¢e medudjelovanje bioloskih, psiholoskih, drustvenih,
ekonomskih, politickih, kulturnih, pravnih, povijesnih, vjerskih i duhovnih ¢imbenika" (1).

Stoga, seksualnost je slozen i dinamican aspekt ljudske osobnosti koji obuhvaca fizicke,
emocionalne, psiholoske i1 drustvene dimenzije. Ona ukljucuje naSe osjecaje privlacnosti,
intimnosti, ljubavi, vrijednosti, ponaSanja i nacine izrazavanja identiteta i povezanosti s drugima
(2). Kao visedimenzionalni proces, seksualnost je usko povezana s osnovnim ljudskim potrebama
da se svide i budu prihvaceni, da pokazu i prime naklonost, da se osje¢aju vrijedno i privlacno te
da dijele misli i emocije. Seksualna funkcija povezana je s anatomskim 1 fizioloskim
karakteristikama, osobno$¢u i emocijama, kao i etickim, duhovnim, moralnim i kulturnim
uvjerenjima. Opcenito, seksualnost je vrlo sloZzen osobni 1 druStveni fenomen (3). Ona se odnosi
na nase tjelesne senzacije, romanti¢ne osjecaje, odnose, kao i na drustvene i kulturne norme koje
utjeCu na nase dozivljaje.

Osim fizickog aspekta, seksualnost obuhvaca i nasu potrebu za ljubavlju, bliskos¢u i
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razumijevanjem, kao 1 ulogu koju zauzimamo u odnosima i druStvenim ocCekivanjima. Ona se
razvija kroz cijeli zivot i varira ovisno o osobnim iskustvima, kulturnom okruZenju i fazama kroz
koje prolazimo..

Djeca i adolescenti s teSkocama u razvoju, kao i sva djeca, seksualne su osobe i mogu
izraziti zelje 1 nade za brakom, radanjem i normalnim seksualnim Zivotom kao odrasli. Ali
prisutnost teskoc¢e u razvoju moze utjecati na razvoj seksualnog identiteta, samopouzdanja, Zelje,
funkcije i moguénosti pronalaska partnera.

Bioloski spolni nagon kod djece Cesto se manifestira kroz prirodnu radoznalost prema

vlastitom tijelu. Istrazivanje vlastitog tijela u dobi izmedu druge i Seste godine dio je uobicajenog
razvojnog procesa.Seksualno uzbudenje moze poceti vidnim, sluSnim, nju$nim ili misaonim
podrazajem, Sto potvrduje tvrdnju da je mozak glavni spolni organ kod ljudi.
Tjelesno uzbudenje i seksualna funkcija mogu biti oslabljeni u prisutnosti nekih neuroloskih stanja,
cak 1 kada seksualni osjecaji i potrebe nisu pogodeni. Kada je genitalno uzbudenje ili kontakt
ogranicen, seksualnost se ¢esto moze izraziti kroz intimne razgovore i dodire s partnerom ili kroz
izbor odjece, frizure i modnih dodataka. Kreativnost i izazivanje psihogenog uzbudenja mogu
povecati intimnost i zadovoljstvo.

Kao $to je ve¢ receno, osobe s invaliditetom kao i svi drugi ljudi, imaju seksualne misli,
osjecaje 1 aktivnosti. Spolno i reproduktivno zdravlje osoba s teSkocama u razvoju cesto
zanemaruju 1 zajednica i1 oni koji se bave problematikom spolnog i reproduktivnog zdravlja,
svrstavajuci te osobe medu najmarginaliziranije skupine kada je rije¢ o uslugama spolnog i
reproduktivnog zdravlja (4).

Zbog povecane ranjivosti, osobe s teSko¢ama u razvoju imaju iste ili ¢ak vece potrebe za
uslugama spolnog i reproduktivnog zdravlja. Osim §to su izloZenije rizicima poput seksualnog
zlostavljanja, spolno prenosivih infekcija i nezeljene trudnoc¢e, u nekim situacijama mogu biti
podvrgnute postupcima bez svog pristanka, poput prisilnog pobacaja ili sterilizacije.Takoder,
osobe s tesko¢ama u razvoju Cesto se suocavaju s preprekama u pristupu informacijama i uslugama
vezanim za vlastito reproduktivno zdravlje.

Bioloski spolni nagon kod djece Cesto se manifestira kroz prirodnu radoznalost prema
vlastitom tijelu. Istrazivanje vlastitog tijela u dobi izmedu druge i Seste godine dio je uobicajenog
razvojnog procesa".

Seksualna i reproduktivna prava osoba s teSko¢ama u razvoju

Osobe s teskocama u razvoju imaju ista ljudska prava kao i osobe bez teskoca u razvoju.
Niti jedna skupina nikada nije bila tako strogo ogranicena ili negativno tretirana u pogledu svojih
reproduktivnih prava kao Zene s teSkocama u razvoju (5, 6). UN-ov Odbor za prava osoba s
teSko¢ama u razvoju jasno je utvrdio da je diskriminacija Zena i djevojaka s teSko¢ama u razvoju
u podrucju seksualnih i reproduktivnih prava, ukljucujuci seksualno nasilje, jasno krSenje nekoliko
odredbi UN-ove Konvencije o pravima osoba s teSko¢ama u razvoju (7).

Primjeri krSenja reproduktivnih prava osoba s teSkocama u razvoju su:
- Nametnuta i/ili prisilna sterilizacija
Zene s te§ko¢ama u razvoju osobito su izloZene ovom riziku. Takvi zahvati ponekad se izvode pod
okriljem medicinske skrbi ili uz pristanak tre¢ih osoba. Prisilna sterilizacija odnosi se na postupak
koji rezultira sterilizacijom bez slobodnog i informiranog pristanka osobe koja je podvrgnuta
zahvatu, ukljucujuci slucajeve kada sterilizaciju odobrava treca strana. Smatra se da je prisilna
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sterilizacija prisutna u okolnostima gdje nije ugrozen zivot osobe. Prisilna sterilizacija Cesto
ukljucuje upotrebu financijskih ili drugih poticaja, dezinformacija, obmanjujuceg predstavljanja,
neprikladnog utjecaja, pritiska i/ili zastrasivanja kako bi se osoba nagovorila na taj postupak (8,
9).

- Nametnuta/prisilna kontracepcija zene s intelektualnim teskoCama su Cesto su prisiljene
koristiti kontracepciju iz razloga koji nisu vezani za sprjeCavanje trudnoce (npr. zbog pitanja
menstrualne higijene ili upravljanja menstrualnim ciklusom). Istrazivanja pokazuju da Zene
steSko¢ama u razvoju, osobito one s intelektualnim tesko¢ama, imaju veéu vjerojatnost da budu
sterilizirane 1 da im se propisu dugodjelujuci kontraceptivi nego oralna kontracepcija (10).

- Uskraéivanje majéinstva, roditeljstva i roditeljskih prava. Zene s teskoéama u razvoju se
obeshrabruju ili im se uskra¢uje mogucnost radanja i odgajanja djece. One se i dalje dozivljavaju
kao aseksualne, ovisni primatelji skrbi i opéenito nesposobne brinuti se za djecu, umjesto da ih se
dozivljava kao moguce skrbnike. Takoder postoji problem da se osobito zene s intelektualnim
teSko¢ama mogu smatrati previse seksualnim, §to stvara strah od reprodukcije djece s teSko¢ama
u razvoju. Kao rezultat takvih percepcija moze im biti uskra¢eno pravo na reproduktivnu
autonomiju i samoodredenje. Nedavni podaci pokazuju da roditelj s teSko¢ama u razvoju (obi¢no
majka) ima deset puta vecu vjerojatnost da ¢e mu se oduzeti skrbnistvo nad djetetom nego drugim
roditeljima, pri ¢emu Ce dijete biti oduzeto od strane vlasti na temelju teSkoce u razvoju roditelja,
a ne na temelju bilo kakvog dokaza za zanemarivanje djeteta (12, 13). Istrazivanja pokazuju kako
zene s teSko¢ama u razvoju Cesto dozive seksualno uznemiravanje, pracenje, komentiranje i
dodirivanje na javnim mjestima (14).

Razvoj spolnih organa fetusa tijekom trudnoce

U razdoblju rane organogeneze tijekom trudnoce, od 3. tjedna nakon zaceca, poCinje
stvaranje krvnih zila, dok se krvne stanice stvaraju tek u drugom mjesecu trudnoce. Oko 21. dana
trudnoce primitivno srce spaja se s krvnim zilama i formira se primitivni kardiovaskularni sustav
koji je prvi funkcionalni sustav u fetusu. Od 4. do 7. tjedna gestacije formiraju se svi ostali organi
i sustavi, dok spolni organi nastaju kasnije. Razlika izmedu muskog i zenskog fetusa moze se uociti
u 9. tjednu, ali kona¢no u 12. tjednu trudnoce (15). U razdoblju organogeneze uzimanje lijekova
koji nisu propisani od strane lijeCnika moze uzrokovati osStecenje pojedinih organa/sustava u
razvoju.

Prirodene anomalije Zenskih spolnih organa

Prirodene anomalije Zenskih spolnih organa mogu biti posljedica genetskih malformacija
ili Stetnog djelovanja nekog vanjskog ¢imbenika tijekom formiranja ploda (kao $to su kemijske
tvari, visoka temperatura, razli¢ita zratenja). Anomalije vanjskih spolnih organa (klitoris, vagina,
himen) najcesce se rjesavaju kirurski u bolnickim ustanovama:
- odsutnost ili nerazvijenost Zenskog spolnog organa - duznost je zdravstvenih radnika objasniti
roditeljima da je taj nedostatak Zenskog spolnog organa Cesto pracen nedostacima drugih organa,
stoga je potrebno uciniti dodatne pretrage. Duznost je roditelja i strucnjaka razgovarati s
djevoj¢icom o posljedicama njenog buducéeg spolnog Zivota, objasniti joj moguc¢nost operativnog
lijecenja, trajanje zahvata koji moze omoguciti nesmetan spolni odnos.
- deformacija himena - ovaj nedostatak nastaje zbog neotvaranja himena pa za vrijeme prve
menstruacije izostaje istjecanje menstrualne krvi. Prate ga predmenstrualni bolovi kod djevojcice,
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kao 1 otok oko rodnice zbog nakupljene krvi. Roditelji trebaju odmah odvesti dijete lijecniku jer
postoji opasnost od povrata krvi, povecanja vagine i otoka nalik tumoru. Roditeljima treba
objasniti da ako se pravodobno ne intervenira na otvaranju himena, postoji opasnost od trajnog
oste¢enja unutarnjih spolnih organa, §to moze uzrokovati sterilitet ili nemoguénost zaceca.
- deformacije maternice - u slucaju nerazvijene ili deformirane maternice, roditelji bi zajedno sa
stru¢nim osobama trebali objasniti ovim djevojcicama da nikada nec¢e dobiti menstruaciju i da nije
mogu¢ kirurSki zahvat koji bi omogucio uspjesSnu trudnocu. U takvim situacijama moguce su i
malformacije drugih organa, pa se moraju uciniti dodatne pretrage.
- defekti jajnika - defekti spolnih zlijezda ili jajnika, mogu znaciti njihov potpuni nedostatak ili
samo njihove ostatke, $to je najceS¢e urodeno stanje. Duznost je roditelja te djece napraviti
genetski test, koji ¢e pokazati kakve su deformacije u spolnim genima. Najupecatljivije stanje
deformiteta jajnika nalazi se kod Turnerovog sindroma, rijetke bolesti ¢ija je osnova djelomicni ili
potpuni nedostatak jednog od X-kromosoma. Roditeljima treba objasniti da kod te djece, zbog
nedostatka hormona estrogena, postoji opasnost od progresivne osteoporoze, bolesti kostiju koja
dovodi do slabosti i lomljivosti kostiju. Cak i kod obi¢nog pada ili izlaganja nesto veéoj sili (poput
saginjanja, sjedenja, kasljanja, kihanja ili uvijanja) postoji rizik od loma kosti. Takoder, kod tih se
djevojaka Cesto otkriva strabizam, kao i ispodprosje¢na inteligencija i odsutnost spolnih obiljezja.
Takoder, roditelji moraju znati da je kod djevojCica koje imaju ostatke jajnika nuzno savjetovanje
s ginekologom koji moze preporuciti njihovo kirurSko odstranjivanje, zbog opasnosti od
maligniteta.

Vrlo je vazno naglasiti da se hormoni ne daju za poticanje menstruacije, ve¢ su nuzni za
sprjec¢avanje osteoporoze i drugih komplikacija uzrokovanih nedostatkom estrogena.

Pubertet

Pubertet je specificno razdoblje u razvoju djeteta obiljezeno postupnim sazrijevanjem
sekundarnih spolnih obiljezja, ubrzanim rastom i emocionalnom nestabilnos¢u. Obrazac spolnog
sazrijevanja djece 1 adolescenata s teSko¢ama u razvoju moze se razlikovati od onog kod druge
djece, u smislu preranog ili odgodenog puberteta.

Prijevremeni pubertet definira se kao razvoj pubertetskih promjena u dobi nizoj od
prihvacenih donjih dobnih granica za pocetak puberteta - prije 8. godine kod djevojéicai9. godine
kod djecaka. To moze biti dodatni izazov za djecu s teSko¢ama u razvoju koja ¢esto mogu biti
socijalno nezrela, utjecati na ve¢ promijenjenu sliku o vlastitom tijelu i samopoStovanju, povecati
slozenost aktivnosti vezanih uz brigu o sebi 1 odrzavanju osobne higijene, kao 1 povecati rizik da
¢e dijete postati Zrtva seksualnog nasilja (16, 17).

Preuranjeni pubertet kod djece s teSko¢ama u razvoju:

e adolescenti s neurorazvojnim tesko¢ama su 20 puta izloZeniji riziku od prijevremenog puberteta
u usporedbi s op¢om populacijom, dok neke djevojke s poremecajima iz spektra autizma mogu
imati blago kasnjenje menarhe (prve menstruacije);

e u adolescenata s cerebralnom paralizom pubertet pocinje ranije i zavrSava kasnije nego u djece
s tipi€nim razvojem.

Cimbenici koji mogu utjecati na tempo i vrijeme spolnog sazrijevanja su:

* kroni¢na pothranjenost u djetinjstvu - dobro je poznato da adolescenti ¢ije teSkoce u razvoju
narusavaju njihovu prehranu ili su povezane s nekim kroni¢nim upalama mogu imati odgoden
pubertet (18). Prehrana i stanje uhranjenosti utjeCu na pubertetski razvoj 1 odgovorni su za gotovo
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25% promjena tijekom puberteta. Teska pothranjenost povezana je s oStecenjem tjelesnih funkcija.
* dugotrajni stres - kod te osjetljive populacije Cesto je prisutan kumulativni stres koji moze
uzrokovati promjene u metaboli¢kim i fizioloskim procesima.

* primjena odredenih lijekova moze dodatno utjecati na razine razli¢itih spolnih hormona koji se
odrazavaju na pubertetski razvoj.

« takoder, na razvoj puberteta utjecu razlicite malformacije mozga povezane s disfunkcijom
hipofize. Ali ne treba iskljuciti ulogu genetskih ¢imbenika i fetalnog programiranja (19).

Iako nije uvijek prepoznat, odgodeni pubertet nije sasvim benigan i moZze biti povezan s pove¢anim
rizikom od metabolickih i sr¢ano-zilnih poremecaja, promjenama u mineralizaciji kostiju i rizikom
prijeloma kasnije u zivotu (16).

Pubertet kod zenske djece je proces bioloskih promjena i tjelesnog razvoja koji su preduvjet
za spolnu reprodukciju, odnosno moguénost zaceca postaje stvarnost. U pubertetu nastupa
razdoblje ubrzanog rasta kostura i razvoja sekundarnih spolnih obiljezja, kao Sto su rast dojki 1
pojava dlakavosti tijela, te na kraju nastupa prva menstruacija (menarha). U nasem podneblju
menarha obicno nastupa izmedu 12. 1 13. godine Zivota, a smatra se da bi prva menstruacija trebala
nastupiti najkasnije u 17. godini zivota. Kada s djevoj¢icama razgovaraju o prvoj mjesecnici,
roditelji bi trebali biti oprezni u pripremi kakvo bi krvarenje trebalo biti, odnosno tri su bitne
znacajke menstrualnog ciklusa — trajanje, jacina i redovitost. Prosjecno krvarenje traje 3 do 5 dana,
jacina, odnosno gubitak krvi je 20 do 100 ml, a mjera jacine krvarenja je broj koriStenih ulozaka
dnevno. Roditelj treba objasniti svojoj djevojcici da je oCekivano i moguce da ¢e ciklus u prve
dvije godine biti neredovit, kako bi se izbjegao psihicki stres zbog neredovitosti, ali naravno
ucestalost 1 duzinu krvarenja treba zabiljeziti. Ozbiljnije stanje je kada krvarenje ne prestaje i jako
je obilno. Ako je obilno i traje dulje od 2 tjedna, roditelji djevoj¢icu moraju odvesti lijecniku jer
mogu nastati vrlo ozbiljne zdravstvene komplikacije.

Menstrualni ciklus

Menstrualni ciklus rezultat je periodi¢nog ponavljanja promjena u jajnicima i endometriju
(unutarnja sluznica maternice koja se odvaja sa svakom mjese¢nicom). Zena ée imati menstruacije
od menarhe (prva menstruacija) do menopauze (zadnje menstrualno krvarenje). Normalno trajanje
menstrualnog krvarenja je od 3 do 7 dana. Svako krvarenje dulje od 7 dana ne smatra se
normalnim. Normalnim menstrualnim ciklusom smatra se priblizno jednako vremensko razdoblje
od prvog dana krvarenja do zadnjeg dana prije novog krvarenja. Taj ciklus traje 28 dana, plus ili
minus 3 dana.

U izostanku menstruacije razlikujemo dvije kategorije:
* izostanak menstrualnog krvarenja do 16,5 godina, nakon Cega slijedi izostanak sekundarnih
spolnih obiljezja i
* izostanak menstruacije do 18. godine, iako su sekundarna spolna obiljezja normalno razvijena.

Izostanak menstruacije najcesce je posljedica poremecaja u razvoju jajnika ili maternice,
pa su prognoze i izgledi za lijeCenje vrlo mali. Roditelji bi trebali znati uzrok ovakvog stanja, kao
i ishod terapije koja nije uvijek uspjesna. Obavezan je kompletan pregled cijelog reproduktivnog
trakta, genetsko testiranje, hormonski status, posebice provjera rada nadbubrezne zlijezde i
Stitnjace.
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Bol povezana s menstruacijom (dismenoreja)

Bolna menstruacija (dismenoreja) jedan je od najées¢ih menstrualnih poremecaja. Obi¢no
se javlja se u prvim danima mjesecnog ciklusa (neposredno prije i tijekom menstrualnog ciklusa)
kao jaki bolovi u donjem dijelu trbuha praceni gréevima, znojenjem, ubrzanim lupanjem srca,
mucninom, vrtoglavicom, proljevom, povracanjem.

Tijekom ciklusa svaka treca Zena ima poteskoce u obavljanju svakodnevnih aktivnosti.
Takoder se procjenjuje da je viSe od 50% Zena patilo od dismenoreje tijekom reproduktivnog
razdoblja, a njih 80% iskusilo je ovaj problem u prve dvije do tri godine nakon menarhe (15).
LijeCenje se sastoji od edukacije 1 podrske te primjene nesteroidnih protuupalnih lijekova koji ¢e
ublaziti bol, a samim time smanjiti tjeskobu i nesigurnost.

Predmenstrualni sindrom

Predmenstrualni sindrom ili PMS je skup simptoma u tijelu i psihi koji se javljaju u drugoj
polovici menstrualnog ciklusa. Najc¢es§¢i simptomi su:

- tjelesni: nadutost u trbuhu, osjecaj povecane tjelesne tezine, zadrzavanje tekucine, bol i nelagoda
u prsima, naleti vrucine, glavobolja, bol u slabinskom dijelu kraljeznice,

- psihicki: razdrazljivost, agresivnost, napetost, tjeskoba, depresija, letargija, poteskoce sa
spavanjem, promjena apetita, promjena spolnog nagona, placljivost, smanjena koncentracija i
koordinacija.

Ovi se simptomi ublazavaju i ¢ak nestaju primjenom odredenih lijekova.

Predmenstrualni i menstrualni gréevi utjeCu na zivote mnogih Zena, stoga je vazno tocno
utvrditi uzroke koji dovode do dismenoreje kako bi se uspostavila odgovarajuca terapija. Ako vasa
djevojcica pati od bolova prije ili tijekom menstruacije, razgovarajte s njom i pomozite joj pronaci
odgovarajucu terapiju za to osjetljivo zdravstveno stanje.

Karakteristike menstrualnog ciklusa u adolescentnih djevojaka s teSko¢ama u razvoju
Neredoviti menstrualni ciklusi u djevojcica s teSko¢ama u razvoju mogu biti uzrokovani
bolestima $titnjace, visokim razinama prolaktina (zbog lijekova za stabilizaciju raspolozenja),
sindromom policisti¢nih jajnika, koagulopatijom koja je otporna na lijeCenje ili uzrokuje anemiju.
Djevojke i Zene s teSko¢ama u razvoju suocavaju se s ve¢im problemima tijekom menstrualnog
ciklusa. Suocene su s dvostrukom stigmom i zbog drustvenih normi vezanih uz spol i menstruaciju
1 zbog toga $to imaju teSkoce u razvoju. Menstruacija moze biti izvor srama za djevojke i Zene s
teSkocama u razvoju, s posljedicama poput socijalne izolacije, pa cak i prisilne sterilizacije. O
pitanjima menstruacije, krvarenja, odrzavanja higijene, lije¢enja bolnih mjese¢nica, PMS-a, kao i
o kontracepciji kod djece s teSko¢ama u razvoju treba se posavjetovati sa zdravstvenim radnicima.

Higijenske potrebe adolescentica s invaliditetom tijekom menstruacije

Zadovoljavanje higijenskih potreba djevojCica i djevojaka klju¢no je za osiguravanje
njihove udobnosti, dostojanstva 1 sveukupne dobrobiti. Razli¢ite poteskoce mogu predstavljati
jedinstvene probleme, stoga je vazan individualni pristup. Evo nekoliko savjeta koji ¢e pomoci
zadovoljiti higijenske potrebe djevojaka s teSko¢ama u razvoju tijekom menstruacije:
- komunikacija i edukacija - ovisno o kognitivnim i komunikacijskim sposobnostima djevojcice,
roditelj (u najboljem slucaju majka) treba ponuditi informacije o menstruaciji koje su primjerene
dobi djeteta. Pritom koristite vizualna pomagala, druStvene price ili pojednostavljeni jezik kako
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biste objasnili promjene koje se dogadaju u tijelu djevojke 1 higijenske prakse tijekom
menstruacije.

- odabir menstrualnih higijenskih potrepstina - pri izboru menstrualnih higijenskih potrepstina
treba voditi ra¢una o tjelesnim sposobnostima i senzornoj osjetljivosti djevojke. Opcije kao $to su
menstrualne ¢asice, platneni ulosci za viSekratnu upotrebu ili prilagodljivo donje rublje mogu biti
udobnije i prakti¢nije za neke djevojke s teSkocama u razvoju.

- uspostavljanje rutine - stvorite predvidljivu rutinu njege tijekom menstruacije koja ukljucuje
redovite provjere potrebe za promjenom menstrualnih proizvoda. Po potrebi koristite vizualne
rasporede ili podsjetnike kako biste postigli rutinu i dosljednost.

- pomo¢na higijena - ovisno o stupnju samostalnosti djevojice, moze joj trebati pomo¢ pri
mijenjanju i odlaganju menstrualnih proizvoda.

- dostupnost kupaonice - provjerite je li kupaonica pristupacna, sigurna i opremljena potrebnim
materijalima kao $to su sapun, voda, koS za smece.

- diskretno noSenje - pruziti diskretnu opciju noSenja menstrualnih proizvoda kako bi djevojcica
imala privatnost i dostojanstvo, posebno u skoli ili na javnim mjestima.

- suocavanje s neocekivanim menstrualnim krvarenjem - budite spremni na potencijalne
neocekivane i neugodne situacije tijekom menstruacije. Pripremite rezervnu odjecu i maramice.

- fizicka udobnost - pripremite se za svaku fizicku nelagodu koju djevojka moze osjetiti tijekom
menstruacije. Koristite jastuci¢e za grijanje, vruc¢e kupke ili lijekove protiv bolova (prema
lije¢nickim uputama) za ublazavanje menstrualnih gréeva ako je potrebno.

- pristanak i privatnost - postujte pravo djevojke na privatnost i trazite njezin pristanak prije
pruzanja pomoc¢i ili rasprave o njezinim menstrualnim potrebama s drugima.

- ukljucivanje i podrSka u Skoli - rad s odgajateljima i1 Skolskim osobljem na stvaranju
inkluzivnog okruzenja za djevojCice s teSkoama u razvoju tijekom njihove menstruacije.
Osigurajte im pristup odgovaraju¢im objektima i podrsci tijekom Skolskih sati.

- podrZzavanje emocionalnih potreba - menstruacija moze biti emocionalni izazov za svaku
djevojku, a posebno moze biti izazov za djevojke s invaliditetom.

Imajte na umu da su potrebe i1 sklonosti svake djevojke s teSkocama u razvoju jedinstvene,
stoga je bitno prilagoditi savjete na temelju individualnih sposobnosti i okolnosti. PaZljivost,
suosjecanje 1 razumijevanje mogu uvelike pridonijeti dobrobiti i udobnosti djevojaka s teSko¢ama
u razvoju tijekom njihovih menstruacija.

Adolescentice koje se uspjesno snalaze i samostalno koriste toalet mogu se osposobiti za
koristenje higijenskih proizvoda. Ponekad se u nekim slu¢ajevima moramo odluciti na suzbijanje
menstruacije lijekovima koji su odgovorni za odgodu menstrualnog ciklusa - kontinuirano
uzimanje kontraceptiva, postavljanje spirale i sl. Pri tome je vazno razgovarati s pacijenticom i
roditeljem prije donoSenja odluke prema medicinskom nalazu - anemija, kontinuirano krvarenje,
visok rizik od nezeljene trudnoce.

Vazno je objasniti da suzbijanje menstruacije ne mijenja rizik od zlostavljanja i spolno
prenosivih bolesti.

Skrb za osobe s teSko¢ama u razvoju prije trudnocée
Skrb za osobe s teSko¢ama u razvoju prije trudnoce definirana je kao:
- skrb radi utvrdivanja zdravstvenih rizika;
- provodenje plana za poboljSanje zdravlja majke i ploda, kao i1 za sprjeCavanje neZeljene trudnoce;
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- plan kontinuiranog pracenja trudnoce do poroda;

- savjetovanje o prestanku konzumiranja alkohola i pusenja;

- kontrola tjelesne tezine i stanja uhranjenosti;

- nastavak uzimanja folne kiseline;

- u dogovoru sa svojim terapeutom prestati ili smanjiti doze lijekova poput imunosupresiva,
antikoagulansa, lijekova s potencijalno Stetnim djelovanjem na plod.

Trudnoca, trudovi i porodaj

Procjenjuje se da oko 12% Zena u reproduktivnoj dobi, u dobi od 15 do 44 godine, ima
neku vrstu teskoce u razvoju koja utjece na njihove dnevne aktivnosti i kvalitetu zivota (20, 21).
Najcesce su Zene s teSkoama u razvoju nizeg stupnja obrazovanja, rjede su udate, ces¢e su
zdravstveno osigurane i ¢eS¢e su korisnice usluga.

Porodaj za zene s teSko¢ama u razvoju trebao bi biti prilagoden specificnim potrebama
majke i djeteta (4). Kao i druge Zene, te su zene Cesto tjeskobne i zabrinute zbog trudova i samog
¢ina radanja; no zbog prisutnosti teSkoc¢a u razvoju javljaju se dodatni izazovi i1 brige.

Zene s te§ko¢ama u razvoju u mnogim su slu¢ajevima navele da je odluka o vrsti poroda
donesena proizvoljno bez razgovora s njima ili bez razmatranja mogucnosti prirodnog/vaginalnog
poroda. Mnoge Zene brinu se da ¢e biti prisiljene na carski rez samo zato Sto imaju teskoce u
razvoju.

Iako postoje okolnosti u kojima je porodaj carskim rezom opravdan za sigurnost i
dobrobit zene i njezina novorodenceta, te se odluke trebaju temeljiti na medicinskim
razlozima, a ne samo na prisutnosti teSkoce u razvoju.

Dodatna briga za mnoge Zene s teSkoCama u razvoju je anestezija tijekom poroda. Vecini njih
moze se sigurno dati ista anestezija kao i drugim Zenama, iako treba uzeti u obzir rizike. Preporuca
se savjetovanje s anesteziologom prije porodaja i priprema plana anestezije (22).

Ostvarivanje uspjeSne komunikacije od presudne je vaznosti. Jasan i specifi¢an govor,
pisanje, govor/Citanje s usana, koriStenje slusSnih pomagala ili angaziranje tumaca i na znakovnom
jeziku primjeri su strategija za promicanje uspjesne komunikacije. Komunikacija s majkom s
teSko¢ama u razvoju zahtijeva strpljenje, empatiju i razumijevanje. Pristup moze varirati ovisno o
specificnim potrebama i sposobnostima majke.

Evo nekoliko op¢ih savjeta za zdravstvene radnike koji ¢e vam pomoc¢i u ucinkovitoj
komunikaciji:

* budite puni poStovanja i strpljivi - odnosite se prema majci s postovanjem i budite strpljivi u
komunikaciji. Ostavite joj dovoljno vremena da obradi informacije i odgovori,

» koristite jasan i jednostavan jezik - neka vas govor bude jasan i izbjegavajte koriStenje Zargona
ili slozenih izraza. Koristite kratke reenice i ponovite vazne informacije ako je potrebno;

* budite dobar slusatelj — obratite pozornost na ono $to majka govori i aktivno sluSajte. To ¢e vam
pomo¢i da bolje razumijete njezine potrebe i osjecaje;

» koristite vizualna pomagala ako je potrebno - ovisno o posebnim potrebama, vizualna pomagala
poput slika ili pisanih uputa mogu pomo¢i u komunikaciji;

» koristite neverbalne znakove-neverbalni znakovi, kao $to su izrazi lica, geste 1 govor tijela, mogu
poboljsati komunikaciju i olak$ati majci razumijevanje vase poruke;

* pokazite empatiju i razumijevanje — pokusajte se staviti na njezino mjesto i razumjeti njezinu
perspektivu. Budite suosjecajni i pruzajte podrsku;
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* ostavite vremena za odgovor - dajte joj dovoljno vremena da obradi informacije i odgovori.
Izbjegavajte Zuriti ili zavrSavati njezine recenice;

* zatrazite pojaSnjenje - ako niste sigurni u nesto Sto je rekla ili mislila, pristojno zatrazite
pojasnjenje. Bolje je traZiti pojasnjenje nego stvarati pretpostavke;

* postujte njezine izbore — priznajte njezinu autonomiju i postujte njezine odluke Sto je vise
moguce;

» prilagodite se njezinom stilu komunikacije - promatrajte kako ona vise voli komunicirati i prema
tome prilagodite svoj pristup. Neki ljudi mogu koristiti znakovni jezik, komunikacijske uredaje
itd.;

* izbjegavajte govoriti glasno - osim ako je ona oStecena sluha i trazi od vas da govorite glasnije,
izbjegavajte nepotrebno povisivati glas;

* baviti se zajednickim aktivnostima - sudjelujte u aktivnostima u kojima ona uziva, to vam moze
pruziti opusteniju atmosferu za komunikaciju,

* pruzajte podrsku i nudite pomo¢ - ponudite pomo¢ kada je to prikladno, ali takoder nemojte biti
previse nametljivi;

» budite otvoreni za ucenje - ako postoje specifi¢ni izazovi ili jedinstvene komunikacijske potrebe,
budite otvoreni za ucenje novih tehnika ili pristupa za poboljSanje komunikacije.

Upamtite, komunikacija je dvosmjeran proces i kljucno je imati strpljenja i razumijevanja
dok stvarate poticajno i inkluzivno okruzenje za majku s teSko¢ama u razvoju.

Produljeni oporavak moze proizaci iz iskustva poroda, brige o novorodencetu i rizika povezanih
sa specificnim teSko¢ama u razvoju zZene. Tim je Zenama potrebno dulje vrijeme za oporavak od
carskog reza ili spontanog poroda.

Bolni¢ku sobu treba prilagoditi za bolji pristup novorodencetu. Potrebni su savjeti,
ohrabrenje i pomo¢ za sam postupak dojenja, kao i nacin kako udobnije smjestiti bebu na dojku.
Zene treba poticati da ubrzo nakon poroda nastave s terapijom prekinutom tijekom trudnoée, kako
bi se sprijecili simptomi i sprijecilo pogorSanje teSkoc¢a u razvoju te naknadni prekid dojenja.

Sprjecavanje raka vrata maternice

Zene s te§kocama u razvoju trebaju istu primarnu i preventivnu skrb o reproduktivnom
zdravlju kao i Zene bez teskoca u razvoju, i to:
* Primarno sprjeCavanje raka vrata maternice ukljucuje:
- cijepljenje protiv humanog papiloma virusa (HPV) i
- obrazovanje o seksualnom zdravlju.
* Sekundarna prevencija se postize:
- metodama probira, kao Sto je Papa test, HPV test ili kombinacija ta dva.

Lije¢nici mogu opravdati odbijanje Papa testa kod Zena s teSko¢ama u razvoju zbog niskog
rizika od spolne aktivnosti, a time i izloZzenosti HPV-u. Medutim, HPV se kod djece moze naci i
prije bilo kakve spolne aktivnosti.

Smjernice za probir raka vrata maternice se preporucuju:
» za pacijentice od 21 do 29 godina Papa test svake 3 godine;
» za pacijentice od 30 do 65 godina Papa test, samopregled svake 3 godine;
* samotestiranje na visokorizi¢ni HPV svakih 5 godina ili HPV test u kombinaciji s Papa testom
svakih 5 godina (23).

Treba razmotriti prvi sastanak s lijecnikom rezerviranim za bolje upoznavanje i
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SynergyEd

razumijevanje posebnih potreba pacijenta.

Prema preporuci Americkog udruzenja porodnicara i ginekologa i Ameri¢ke akademije
pedijatara, pregled zdjelice nije potreban prije 21. godine ili za pocetak hormonske terapije. Ako
adolescent nije spolno aktivan, pregled zdjelice je rijetko nuzan. Kada se smatra da su potrebni
pregledi zdjelice, zene s teSkocama u razvoju treba upoznati s postupcima i instrumentima koji se
koriste, a pristup treba postivati njihovu privatnost. Adolescenticama treba dopustiti da tijekom
pregleda budu prisutne osobe od povjerenja (17, 24).

Silovanje, incest i obiteljsko nasilje

Djeca s teSko¢ama u razvoju su prije svega ranjiva jer su djeca. Mogu biti zrtve odraslih na
koje se oslanjaju ili koji imaju znacajnu kontrolu nad djetetom. Djeca su takoder navikla prihvacati
autoritet odraslih, a kod male djece to se ogleda u prihva¢anju da ih odrasli imaju pravo dirati.

Dinamika seksualnog zlostavljanja djece stvara znacajne prepreke otkrivanju te vrste
nasilja. Jedno je istrazivanje pokazalo da oko 75% seksualno zlostavljane djece ceka vise od
mjesec dana da nekome kaZe za zlostavljanje, a gotovo 50% ceka viSe od 5 godina da to otkrije.
Neki cak ostaju zauvijek neotkriveni (25). To istrazivanje nije ukljucivalo djecu s tesko¢ama u
razvoju, ali se lako moze ocCekivati da su te brojke sli¢ne ili ¢ak vece u ovoj ranjivoj i nedovoljno
istrazenoj populaciji.

Rizik od seksualnog nasilja takoder je povecan zbog tjelesnih i intelektualnih teSkoca.
Prepreke u pokretljivosti i komunikaciji doprinose ranjivosti ove populacije, otezavaju¢i Zrtvama
pristup podrici, bijeg iz opasnih situacija ili otkrivanje zlostavljanja. Cini se da svaka vrsta teskoca
u razvoju doprinosi ve¢em riziku od nasilja, ali intelektualne teskoc¢e, komunikacijski poremecaji
1 poremecaji ponasanja doprinose jo§ ve¢im razinama rizika. Djeca s teSko¢ama u razvoju imaju 3
puta vecu vjerojatnost da ¢e biti zrtve seksualnog zlostavljanja, a prijavljene stope za djecu s
intelektualnim 1/ili mentalnim poteskocama cak su i1 vece (26).

Dok prethodno navedene statistike pokazuju visoku stopu Zrtava seksualnog nasilja,
nemamo dovoljno znanja o veli¢ini problema. Brojna istrazivanja na ovu temu stara su
desetljecima, a definicije teskoca u razvoju razlikuju se medu istrazivanjima. Djeci s teSko¢ama u
razvoju takoder se Cesto 1 sustavno uskracuje spolni odgoj.

Nasa kultura precesto pogresno gleda na osobe s teSko¢ama u razvoju kao na aseksualne i
nesposobne za sudjelovanje u zdravim 1 ispunjavaju¢im vezama. Bez pristupa seksualnom
obrazovanju koje veéina djece bez teSkoc¢a u razvoju dobiva, mnoga djeca s teSko¢ama u razvoju
suocavaju se s dodatnim izazovima u razlikovanju prikladnog od neprikladnog ponasanja i,
posljedi¢no, ne mogu odredena ponasanja oznaciti kao zlostavljanje. Upravo taj nedostatak svijesti
1 druge prepreke, poput osjeCaja srama, samooptuzivanja i straha, dovode do jo$ nizih stopa
otkrivanja zlostavljanja.

Podrska roditeljima, skrbnicima 1 uciteljima da se zalazu za sigurnost nase djece je od
najvece vaznosti. Pozitivni razgovori o seksualnosti i pristanku mogu pomoc¢i u stvaranju sigurnog
prostora u kojem djeca mogu razgovarati o seksu 1 istupiti ako su bila zlostavljana. Naoruzavanje
roditelja 1 skrbnika alatima za sprjecavanje zlostavljanja i prepoznavanje znakova i simptoma
seksualnog nasilja samo ¢e pomo¢i zrtvama na njihovom putu do ozdravljenja.

Od iznimne vaznosti u borbi protiv seksualnog zlostavljanja djece je promicanje edukacije
o seksualnom zdravlju i dostupnosti usluga, kao i stvaranje sigurnih okruzenja koja ¢e Zrtvama
omoguciti otkrivanje zlostavljanja. Da bi bile uc¢inkovite, te strategije sprjeCavanja moraju biti
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pazljivo prilagodene osobama s teSkocama u razvoju.
Duznost lije¢nika prema zrtvi seksualnog nasilja je sljedeca:
— pravodobno i primjereno sanirati nastale ozljede;
— obavljati odgovarajuce pretrage za prevenciju i lijeenje infekcija i trudnoce;
- pazljivo i iscrpno prikupljanje podataka, dokumentirana povijest bolesti,
- detaljan pregled pacijenta i specifikacija uocenih ozljeda;
- uzimanje uzoraka s odjece zrtve;
- uzimanje vaginalnog, rektalnog, oralnog, uzorka, uzorka grla i sjemena;
- uzimanje stidnih dlaka;
- uzorkovanje noktiju i laka za nokte;
- uzimanje uzorka sline;
- predaja uzoraka odgovaraju¢im forenzickim ustanovama;
- emocionalna podrska;
- razgovor sa zrtvom o mogucim posljedicama ozljeda, spolno prenosivim bolestima, trudno¢i,
- obvezno organiziranje stru¢ne pomo¢i u najkracem moguéem roku.

Spolno prenosive bolesti

Spolno prenosive infekcije su infekcije dobivene tijekom spolnog kontakta. Bakterije,
virusi 1 paraziti koji uzrokuju bolest mogu se prenijeti s jedne osobe na drugu putem krvi, sjemena,
vaginalnih ili drugih izlucevina iz ljudskog tijela. Ponekad se te infekcije mogu prenijeti
aseksualnim putem, na druge nacine, kao Sto je s majke na fetus tijekom trudnoce ili poroda,
transfuzijom krvi ili upotrebom koristene igle. Spolno prenosive bolesti ne manifestiraju se uvijek
simptomima, te se osobe mogu osjecati potpuno zdravima, a da ¢ak i ne znaju da su zarazene sve
dok se ne pojave komplikacije ili dok njihov spolni partner ne pokaze simptome.

Koji bi simptomi i znakovi trebali potaknuti roditelja da potrazi lije¢niC¢ku pomo¢:

- osip ili ¢irevi u ustima i genitalijama;

- bol 1 peckanje tijekom mokrenja;

- neobican iscjedak iz spolnih organa;

- neobican 1 smrdljiv iscjedak iz rodnice;
- bolni seksualni odnosi;

- povecane i osjetljive limfne Zlijezde;

- bol u donjem dijelu trbuha;

- vrudica;

- crvenilo vrata, dlanova i stopala.

Simptomi se mogu pojaviti nakon nekoliko dana od seksualnog kontakta, ali ovisno o
organizmu i uzro¢niku infekcije, mogu se pojaviti nakon nekoliko godina. Najces¢a spolno
prenosiva bolest je HPV infekcija. Najbolji naCin sprjeCavanja je cjepivo protiv HPV-a za
djevojcice i djecake u dobi od 11 do 12 godina, najkasnije do 26. godine.

Uloga roditelja u spolnom odgoju djece

Svaki roditelj zeli svom djetetu pruziti podrsku 1 znanje koje mu je potrebno da postane
odgovorna, zdrava i sretna odrasla osoba. Djeca moraju znati da ih volite i prihvac¢ate onakvima
kakva jesu. Poucavanje djeteta o seksualnom zdravlju i seksualnosti dio je vase uloge kao roditelja.
Mnoge stvari o seksualnosti ve¢ ste im pokazali i naucili od rodenja i ranog razvoja. Oni uce od:
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- nacina na koji ih drugi fizicki dodiruju;

- na¢ina na koji njihova tijela reagiraju i osje¢aju prema drugim ljudima;

- §to je prema vasoj obitelji 1 vaSim uvjerenjima ispravno ili pogresno €initi i govoriti;
- rijeci koje ¢lanovi obitelji koriste ili ne koriste za dijelove tijela;

- promatranja odnosa oko sebe;

Mnogo informacija prikupljaju i izvan obitelji, kad god gledaju TV, filmove, sluSaju glazbu
1 razgovaraju s prijateljima. Zato je potrebno da od odraslih dobivaju izravne i to¢ne informacije.
Ponekad se roditelji osjecaju nesigurno ili im je neugodno razgovarati o seksualnom zdravlju i
seksualnosti jer:

- nije im ugodno govoriti o spolnim organima i njihovoj funkciji,

- o seksualnom zdravlju se nije govorilo dok su ti roditelji bili djeca;

- nisu sigurni hoce li razgovor o spolnosti dati djetetu pravo na eksperimentiranje na tom podrucju;
- nisu sigurni §to, koliko 1 u kojoj dobi njihovo dijete treba znati.

U redu je osjecati se nelagodno govore¢i o seksualnom zdravlju. Sto vise budete
razgovarali o ovim temama, ste¢i ¢ete viSe samopouzdanja. Za razliku od djeteta, moze se osjecati
pomalo neugodno kad ih izgovori naglas. MozZete ih vjezbati kada ste sami dok se ne osjecate
ugodnije. Druge teme, rijeci koje se odnose na seksualnost nisu rije¢i koje vjerojatno koristite svaki
dan.

Takoder mozete uciniti sljedece:

- saznajte vise o temi o kojoj zelite razgovarati kako biste se osjecali sigurni u svoje znanje. Postoje
mnogi izvori koji vam mogu ponuditi relevantne informacije;

- zamolite supruznika/partnera ili prijatelje da vam pomognu uvjezbati razgovor o temi,

- po¢nite s kratkim razgovorima. Za mnogu djecu davanje informacija u ¢estim malim razgovorima
djeluje bolje od jednog dugog razgovora. Ako ne osjecate da svom djetetu morate sve re¢i u
jednom razgovoru, to ¢e vjerojatno pomoc¢i u smanjenju vase tjeskobe;

- nastavite pokusavati. Djeca takoder mogu biti srameZljiva u pocetku. S vremenom ¢e se poceti
osjecati opustenije 1 manje posramljeno;

- razgovor bi trebao biti dijalog - dvosmjerni razgovori mogu pomo¢i vasem djetetu da vam bude
spremnije postavljati pitanja. Djecu mozete pitati o njihovim razmisljanjima o nekoj temi ili
zanimaju li ih neke stvari;

- odgovarajte iskreno na njihova pitanja — kazite djetetu ono Sto Zeli znati koristeci rijeci koje moze
razumjeti;

- kazite to¢ne informacije — istrazivanja pokazuju da mladi uglavnom dobivaju vecinu informacija
(ili dezinformacija) o seksualnom zdravlju od prijatelja;

- podijelite svoja uvjerenja, brige, vrijednosti - vaSe dijete mora znati §to vam je vazno;

- pomozite djetetu da donosi dobre odluke i da ih se pridrzava;

- vizualne strategije su klju¢ne - ljudi s teSkocama u razvoju gotovo uvijek vizualno uce. Kada je
moguce, koristite slike, video zapise, fotografije, igranje uloga ili druge konkretne tehnike;

- ponavljajte 1 ucvrséujte koncepte tijekom vremena — jednokratni razgovori o seksu rijetko su
korisni za bilo koga (osobu s teSko¢ama u razvoju ili ne). Osobe s teskoama u razvoju obi¢no
imaju koristi od sluSanja/gledanja/raspravljanja o konceptima u razli¢itim okruzenjima i
kontekstima tijekom vremena. Zamislite spolni odgoj kao proces, a ne kao jednokratnu situaciju.
Zatim potrazite prilike za ponavljanje i u¢vrs¢ivanje informacija tijekom relevantnih situacija koje
vasem djetetu imaju smisla (trenuci koji se mogu poucavati);
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- koristite jednostavan jezik koji ima smisla za vaSe dijete. Seksualnost je teska tema za mnoge
ljude. Uobicajeno je, kada je tema neugodna, nesvjesno govoriti brze (jer $to prije zavrSimo, to
bolje!) ili koristiti nejasne rijeci. Pokusajte koristiti jezik koji vaSem djetetu ima smisla 1 malo
usporite. Dajte im vremena da obrade ono §to poducavate;

- naucite Cinjenice 1 granice: ¢injenice su ¢injenice. Dijelovi tijela imaju imena, a rijeci definicije.

Osobe s teskoama u razvoju vise se bore s drustvenim pravilima i granicama nego s
rije¢ima i definicijama. Naucite Cinjenice 1 granice kako biste poboljsali razumijevanje i druStvenu
prikladnost.

Istrazivanja nam govore da je manja vjerojatnost da ¢e djeca i tinejdZeri koji imaju redovite
razgovore sa svojim roditeljima/starateljima o seksu i vezama riskirati svoje seksualno zdravlje i
vjerojatnije je da ¢e biti zdravi 1 sigurni. Stoga nikad nije prerano i nikad prekasno da s djetetom
poénete razgovarati o seksu i vezama. Cim djeca po&nu ugiti govoriti, moZete ih nauéiti nazivima
dijelova tijela. Kada se pocnu druziti s drugom djecom, moZzete ih nauciti da postuju druge ljude i
razgovaraju o svojim osjecajima. Tako se postavljaju temelji za zdravu seksualnost i zdrave odnose
kasnije.

Kako razgovarati o seksualnosti primjereno za pojedinu dob?

Sve je o detaljima koje éete ukljuciti. Na primjer, ako dijete od 5 godina pita: "Sto je
rodenje?" mozete odgovoriti: "Kad beba izade iz maj¢ina tijela." Kako dijete raste, toj reCenici
mozete dodati viSe detalja.

Kad vam se dijete obrati s pitanjem o seksu i vezama, nemojte izbjegavati odgovor. Ako
mu je ugodno postavljati vam ova pitanja, to znaci da vam dijete vjeruje i postuje vas. Evo nekoliko
savjeta za odgovore na ta pitanja:

- nemojte donositi prerane zaklju¢ke o tome zasto pitaju to Sto traze. Mozete rec¢i: "Mozes$ li mi
reéi §to ve¢ znas o tome?" ili "Sto si ¢uo o tome?"

- odgovorite kratko i jednostavno i objasnite nove rijeci koje vase dijete mozda prije nije ¢ulo;

- nakon Sto odgovorite, ostavite razgovor otvorenim. Mozete reci: "Koja jo$S pitanja imas o
ovakvim stvarima?" ili "Sto se dogada u tvom Zivotu/Skoli $to te tjera da vise razmislja$ o tim
stvarima?"

- provjeriti njihovo razumijevanje. Nakon Sto odgovorite na pitanje, mozete pitati: "Jesam li
odgovorio/la na tvoje pitanje?" ili "Sto misli§ o tome?"

- ako ne znate odgovor na pitanje, mozete ga potraziti sami ili zajedno s njim. Mozete re¢i: “Drago
mi je da si mi postavio/la to pitanje. Nisam siguran/na kako da to objasnim/koji je odgovor. Idemo
zajedno potraziti odgovor.”

Zapamtite, u redu je ako se osjecate pomalo nelagodno ili ako se vi ili vaSe dijete osjecate
neugodno. Pokusajte prevladati svoj sram. Vrijedit ¢e to za oboje i §to viSe vjezbate odgovarati na
teSka pitanja, to postaje lakse.

Roditelji koji odvoje vrijeme i trud da svoju djecu s teSkoama u razvoju pouce o
seksualnosti pokazuju svojoj djeci ljubav, razumijevanje 1 predanost. Njihova spremnost da se
ukljuce u te vazne razgovore pokazuje da im je vazna dobrobit i razvoj djeteta. Davanjem
informacija primjerenih dobi, roditelji mogu potaknuti svoju djecu da donose informirane odluke
na siguran nacin koji im pruza podrSku. Razumijevajuéi jedinstvene potrebe i izazove s kojima se
djeca s posebnim potrebama mogu suociti, ti roditelji stvaraju okruZenje povjerenja, postovanja i
otvorene komunikacije. Oni igraju klju¢nu ulogu u poticanju pozitivne slike o sebi i promicanju
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zdravih stavova prema seksualnosti. Pritom osiguravaju da njihova djeca odrastaju sa
samopouzdanjem i snaznim osjeéajem vlastite vrijednosti. Dodatno, roditelji koji sudjeluju u ovim
razgovorima pomazu razbiti druStvene stigme oko osoba s teSko¢ama u razvoju i doprinose
stvaranju inkluzivnijeg i suosjecajnijeg drustva. Njihov trud ne samo da koristi vlastitom djetetu,
ve¢ sluzi 1 kao primjer drugima, njegujuci empatiju i razumijevanje prema svim pojedincima, bez
obzira na njihove sposobnosti.

U biti, roditelji koji poucavaju svoju djecu o seksualnosti pravi su zagovornici, pobornici 1
skrbnici, pruzajuéi snaznu osnovu za emocionalni i drustveni razvoj svog djeteta, §to ¢e pozitivno
utjecati na njihov Zivot u odrasloj dobi.
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Pridruzene bolesti u djece s teSko¢ama u razvoju
dr. Vesna Vuci¢, znanstvena savjetnica

Najvaznije poruke:

- PridruZene bolesti kod djece s razvojnim poremecajima su Ceste, ali ponekad se ne uoce.

- Najcesce su pridruzene neuroloske bolesti (epilepsija), poremecaji spavanja i probavni problemi
(refluks).

- Redovno provjeravajte vid i sluh deteta, a po potrebi i neuroloski 1 psihijatrijski pregled.

- Ako dijete ima alergije, mozda je preosjetljivo na gluten. Posavjetujte se s lije¢nikom prije
uvodenja posebne prehrane.

- Ako dijete ima probleme sa spavanjem, npr. prestanak disanja u snu ili nesanicu, pokusajte sa
lije¢nikom pronaci uzrok i zapocnite lijeCenje.

- Rutinu spavanja kreirajte prema individualnim potrebama Vaseg djeteta.

Kod djece i adolescenata koji imaju poremecaje u razvoju, prisutnost pridruzenih bolesti,
tzv. komorbiditeta, znatno je <ceS¢i nego u ostalih. Pridruzene bolesti mogu biti
psiholoske/mentalne i fizicke. Predstavljaju znacajan dijagnosti¢ki problem, posebice kod djece
koja ne govore (neverbalna djeca). Zbog nemoguénosti izrazavanja i objasnjenja tjelesnih tegoba,
mogu se manifestirati poremecajima spavanja, poveéanom osjetljivos¢u i razdrazljivoséu (1).
Stoga, ako se takvo ponaSanje javlja kod djece, lije¢nik treba razmotriti moguénost tjelesnih
bolesti, npr. migrene ili glavobolje, kao uzrok promjena u ponasanju. Na primjer, lupanje glavom
kod djece s poremecajima iz autisticnog spektra (AS) moze ukazivati na glavobolje ili migrene.
Agresija i samoozljedivanje Cesti su kod neverbalne djece kada imaju bolove kao §to je infekcija
uha. Odbijanje hrane moze biti povezano s alergijom na hranu ili probleme sa zubima 1 sli¢no.
Nedostatak jasnih smjernica i alata za probir tih organskih bolesti povezanih s AS-om znacajno je
ograni¢enje za pravovremeno otkrivanje i lijeCenje komorbiditeta. Sli¢na je situacija i s djecom s
Downovim sindromom, cerebralnom paralizom i drugim tesko¢ama u razvoju.

1. NajceSce pridruZene bolesti kod djece s autizmom
Neuroloske bolesti

Medu Cestim pridruzenim bolestima kod djece s autizmom su razliite neuroloske bolesti
od kojih je najceS¢a epilepsija. Ucestalost epilepsije u djece s AS-om varira ovisno o
intelektualnim ogranicenjima, dobi, spolu, kao i uzroku epilepsije, ali u prosjeku oko 14% djece s
AS-om ima 1 epilepsiju. Mnogo se ¢esc¢e javlja kod djevojCica nego kod djecaka (2). Pravovremena
dijagnoza i lijeCenje epilepsije od velike su vaznosti, jer ne samo da drzi epilepsiju pod kontrolom,
ve¢ znaCajno poboljSava simptome AS-a, kognitivne funkcije i ponasanje. Druge neuroloske
komplikacije ukljucuju cerebralnu paralizu, migrene i glavobolje. OStecenja perifernog Zivéanog
sustava, koja dovode do ostecenja sluha ili vida, takoder su ¢eS¢a u djece s AS-om.

Posljednjih godina prikupljeni su brojni dokazi da kroni¢na upala srediSnjeg ziv€anog
sustava, odnosno neuroinflamacija, igra znacajnu, a mozda 1 klju¢nu ulogu u razvoju AS-a kod
djece. Upala Ziv€anog sustava moze biti posljedica ozljede, infekcije ili bolesti i smatra se da
dovodi do promjena u funkciji mozga. Tu teoriju podupire ¢injenica da je obdukcija pacijenata s
AS-om pokazala da ti pacijenti u pravilu imaju reaktivne ziv€ane stanice (mikrogliju i astrocite),
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koje nastaju kao odgovor na kemijske tvari koje se oslobadaju kao rezultat upalnih procesa. Pod
utjecajem tih tvari ziv€ane stanice se mijenjaju, mijenjaju se njihova veli¢ina i oblik, a time i
medusobne veze koje ostvaruju, Sto rezultira povecanim brojem nezrelih spojeva medu njima
(sinapsi), a time 1 kognitivnim o$te¢enjima i poremecajima ponasanja tipicnim za bolesnike s AS-
om (3).

Upala ziv€anog sustava fetusa moZze se pojaviti tijekom trudnoce ako majka ima virusnu
ili bakterijsku infekciju ili autoimunu/reumatsku bolest. No, to ne znac¢i da ¢e svaka upala u
maj¢inom organizmu rezultirati AS-om kod potomstva, jer na pojavu upale ziv€anog sustava kod
djeteta utjeCe razdoblje trudnoce u kojem je upala nastala, kao i snaga majcine imunoloSke
reakcije. Patogene bakterije u tijelu majke poticu izlucivanje tvari koje pojacavaju upalu (citokini)
1 prolaze kroz posteljicu. Posljedica tog prolaza bakterija moZze biti upala u mozgu fetusa, Sto
dovodi do ostecenja bijele tvari mozga i uzrokuje neurorazvojne poremecaje. Dokazi za tu teoriju
pronadeni su u krvi, mozgu 1 teku¢ini koja okruzuje ziv€ani sustav pacijenata s AS-om (3).
Takoder, majke koje imaju neku dugotrajnu upalu, primjerice bolest zglobova koja se naziva
reumatoidni artritis ili upalnu bolest crijeva koja se naziva ulcerozni kolitis, imaju vecu
vjerojatnost da ¢e imati dijete s AS-om nego majke koje nemaju te bolesti.

Osim AS-a, upala ziv€anog sustava je Cesta i kod drugih neurodegenerativnih bolesti, poput
Alzheimerove bolesti i slicnih demencija ili Parkinsonove bolesti.

Zanimljiva je Cinjenica da je upala ziv€anog sustava usko povezana s poremecajima u
sastavu bakterija u crijevima, o cemu Ce biti vise rijeci u nastavku ovog poglavlja. Suplementacija
omega-3 masnim kiselinama smanjuje upalu i poboljsava sastav crijevnih bakterija, pa je moguce
da na taj nain ublaZzava simptome AS-a (4). Na naSim prostorima najceS¢e se konzumira
suncokretovo ulje koje je bogato omega-6 masnim kiselinama, a one pojacavaju upalu. Zato je
uzimanje omega-3 itekako pozeljno kao protuteza visokom unosu omega-6 masnih kiselina.
Posebno je vazno da trudnice uzimaju suplemente omega-3, kako bi se plod pravilno razvijao, a
posebno su mozak i o&i (mreZnica) fetusa osjetljivi na nedostatak omega-3. Sansa da dijete dobije
AS smanjuje se za ¢ak 40% ako majka uzima dodatke omega-3 masnih kiselina u drugoj polovici
trudno¢e 1 ako smanji unos omega-6 u prehrani. Stoga bi koristan savjet bio da se zamijeni
suncokretovo ulje maslinovim uljem. Najbolji izvor omega-3 masnih kiselina je riblje ulje, koje je
i dobar izvor vitamina A 1 D, pa se moze rec¢i da AD kapi koje se danas daju djeci umjesto kapsula
ribljeg ulja nisu prikladna zamjena.

Medutim, ako dijete ve¢ ima AS, studije nisu dosljedne u pogledu toga moze li dodatak
omega-3 masnih kiselina dovesti do znacajnog poboljSanja simptoma AS-a. Dok neki istrazivaci
opisuju vidljivo poboljSanje simptoma hiperaktivnosti, letargije i ponavljajuceg/stereotipnog
ponasanja ve¢ nakon 6 tjedana uzimanja 1,3 g ribljeg ulja dnevno, drugi ne nalaze znacajna
poboljsanja cak ni s vi§Sim dozama i duzim trajanjem istrazivanja. Opcenito, najbolji rezultati
postignuti su u stereotipnom i socijalnom ponasanju, zatim u razvoju jezika, dok su najmanji u¢inci
zabiljezeni u smanjenju reaktivne agresije (3). Medutim, nedostaju kvalitetna istrazivanja na
vecem broju djece s AS-om koja su uzimala omega-3 masne kiseline kako bi se doslo do pouzdanih
zakljucaka.

Poremecaji spavanja

Gotovo 50% djece s AS-om ima poremecaj spavanja, a prema nekim istrazivanjima i do
80% djece 1 adolescenata. Ti poremecaji negativno utjecu na kvalitetu Zivota 1 povecavaju stres
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kod djece s AS-om i njihovih obitelji. Uoceno je da djeca i adolescenti s AS-om i poremecajima
spavanja imaju znatno manje socijalnih kontakata, loSijeg su pam¢enja i govora, imaju izraZenije
repetitivno ponasanje i losije kognitivne funkcije u odnosu na djecu s AS-om, ali bez poremecaja
spavanja (5). Najce$¢i poremecaji spavanja su otezano uspavljivanje (30-45 minuta prije
spavanja), budenje tijekom no¢i (u prosjeku 2-3 sata budnosti tijekom no¢i) i loSa kvaliteta sna.
To dovodi do umora, loSeg raspoloZenja, smanjene pozornosti i otezanog ucenja. Naime, poznato
je daje san neophodan za normalan razvoj mnogih slozenih fizioloskih procesa u tijelu, ukljucujuci
normalan razvoj mozga i kognitivnih funkcija. Druga vazna posljedica nekvalitetnog sna moze biti
povecana agresivnost, tjeskoba, hiperaktivnost i osjetljivost na sve promjene u okolini.

Precizne smjernice za ispitivanje neuroloSkih i drugih tjelesnih bolesti znacajno bi
unaprijedile pravovremenu dijagnostiku i lijeCenje djece s AS-om. Ta ispitivanja trebaju se
provoditi u okruzenju koje je ugodno za djecu s AS-om, a naravno, po potrebi se uvodi i prikladna
terapija. Posebnu pozornost pedijatri trebaju obratiti na djecu koja imaju bilo kakav neuroloski
poremecaj bez dijagnoze AS-a jer se neuroloska bolest moze pojaviti prije znakova autizma. Sli¢no
je ostecenju perifernog ziv€anog sustava koje se ocituje oStecenjem vida ili sluha, Sto bi takoder
trebalo skrenuti pozornost i lije¢nika i roditelja/staratelja na povecan rizik od AS-a. Kod te djece
potrebno je redovito pratiti socijalne kontakte, odnose s drugom djecom i1 odraslima u okolini te
pravodobno reagirati, uz rano uklju¢ivanje roditelja, jer dokazi potvrduju da se na taj nacin
znacajno pospjesuju rezultati terapije, a simptomi AS-a su manje izrazeni (6).

Kod poremecaja spavanja prvi korak je postavljanje dijagnoze, a u ovom slucaju klju¢nu
ulogu ima roditelj/skrbnik. Zdravstvenim radnicima roditelj treba detaljno opisati povijest
poremecaja spavanja te voditi dnevnik uspavljivanja djeteta, noénih budenja i duzine sna, kako bi
se utvrdilo postoji li poremecaj spavanja.

Poremecaji sna mogu se lijeciti pomocu lijekova (farmakoloski pristup) i terapijama koje
ne ukljucuju lijekove (nefarmakoloski pristup). Nefarmakoloski pristup podrazumijeva higijenu
spavanja, a prije svega uspostavu dnevne rutine (7). Odlazak na spavanje trebao bi biti uvijek u
isto vrijeme, okruzenje mora biti mirno, a djetetu se ne smiju dopustati nikakve aktivnosti koje bi
ometale usnivanje. Spavaca soba treba biti tiha, tamna i hladna. Nekoliko sati prije spavanja treba
izbjegavati hranu i napitke koji remete san, poput teSko probavljive hrane, kave i pi¢a s kofeinom
(npr. Coca-Cola). Topla kupka prije spavanja moze djelovati opustajuce, ali treba znati da kod
neke djece ima suprotan ucinak. Uspavanke i tiha glazba takoder mogu pomoc¢i kod uspavljivanja.
Preporucuje se tjelesna aktivnost, ali najmanje 3-4 sata prije spavanja, idealno 4-6 sati prije
spavanja. Naravno, treba uzeti u obzir razli¢itost i individualne potrebe djece te u skladu s tim
oblikovati vlastitu rutinu odlaska na spavanje. Ako navedena rutina ne daje rezultate, treba
razmotriti farmakoloski pristup u dogovoru s lijeCnikom. IstraZivanja su pokazale da je
suplementacija melatoninom ucinkovita u poboljSanju duljine i kvalitete sna, ali prestanak
suplementacije vratio je poremecaj spavanja na pocetnu razinu. Kod neke djece melatonin nema
ucinka. Melatonin se uglavnom dobro podnosi, a nuspojave su glavobolja, vrtoglavica, Zelucane
tegobe 1 umor koji se obi¢no rjeSavaju smanjenjem doze melatonina. Dugotrajna suplementacija
melatoninom nije pokazala nikakve nuspojave ili potrebu za pove¢anjem doze tijekom vremena,
pa se melatonin op¢enito moze smatrati sigurnim suplementom (8).

Bolesti gastrointestinalnog trakta
Sto se tiCe ZeluCanih 1 gastrointestinalnih problema, djeca s AS-om imaju problema s
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proljevom, zatvorom, refluksom kiseline u jednjak (,,Zgaravicama“), bolovima u zelucu, kilom
(hernia) (9). Procjenjuje se da su trbusni problemi oko tri puta ¢e$¢i kod djece s teSkocama u
razvoju nego kod djece s tipi¢nim razvojem. Djevojke su posebno sklone tim problemima.
Poremecaji spavanja Cesti su kod djece koja imaju i probavne probleme, $to ukazuje na povezanost
ovih poremecaja. Uzroci bolesti probavnog sustava mogu biti razliCiti, od crijevnih bakterijskih
poremecaja, preko sindroma iritabilnog crijeva ("nervoznog crijeva'"), do upalnih bolesti crijeva,
poput ulceroznog kolitisa i Crohnove bolesti.

Upalne bolesti crijeva su autoimune bolesti, a karakteristi¢ni simptomi su bolovi u trbuhu,
proljev, krv u stolici, gubitak tezine, a nelijeCene mogu dovesti do komplikacija koje zahtijevaju
kirursko lijecenje. Uzroci tih bolesti nisu jasni, ali prema nekim teorijama postoji genetska osnova
koja je ista za upalne bolesti crijeva i AS. Ono $to je do sada potvrdeno je da ljudi s AS imaju 1,66
puta vecu vjerojatnost da ¢e oboljeti od upalne bolesti crijeva nego ljudi bez AS, pa to ide u prilog
teoriji da postoji zajedniCka genetska osnova tih bolesti (10). Osim genetike, razvoju simptoma
AS-a 1 upalne bolesti crijeva mogu pridonijeti i poremecaji sastava crijevnih mikroorganizama
(crijevne mikroflore).

Novija istrazivanja sve vise pokazuju da je razvoj autizma kod djece usko povezan s
mikroorganizmima u njihovim crijevima, tzv. crijevna mikrobiota. Veza izmedu mozga i crijeva
je dvosmjerna: bakterije koje zive u crijevima proizvode tvari koje krvlju djeluju na mozak i mogu
izazvati depresiju, tjeskobu, ali 1 povecati zelju za druzenjem. S druge strane, mozak Salje signale
koji kontroliraju rad crijeva. Usporedba crijevne mikrobiote u djece s AS-om i njihovih vrSnjaka
bez AS-a pokazuje znacajne razlike u crijevnoj flori. Djeca s AS-om imaju povecanu koli¢inu
bakterija u crijevima koje proizvode upalne tvari/citokine, §to takoder dovodi do probavnih
poremecaja. Suplementacija probiotikom koji sadrzi Lactobacillus acidophilus v samo 3 mjeseca
poboljsala je ne samo Zelu€ane probleme (bol u trbuhu, proljev i zatvor), ve¢ je utjecala i na tezinu
autizma, poboljSavajuci govor i jezik, socijalizaciju i kognitivne funkcije. Najbolji rezultati postizu
se kada se suplementacija probioticima kombinira s restriktivnom dijetom koja iskljucuje kazein i
gluten, odnosno mlijeko 1 mlije¢ne proizvode te proizvode na bazi pSenice (11). Osim probiotika,
ne smije se zanemariti ni uloga prebiotika u uspostavljanju zdrave crijevne mikroflore.
Suplementacija prebioticima smanjuje bolove i nelagodu u Zelucu, no pokazalo se da pojedini
prebiotici smanjuju lucenje hormona stresa — kortizola, pa je zakljueno da prebiotici mogu
pozitivno djelovati na znakove i1 simptome AS-a (12). Osim toga, u posljednjih nekoliko godina
provode se transplantacije crijevne mikrobiote u djece s AS-om. lako dobiveni rezultati pokazuju
odredeno poboljSanje simptoma AS-a, broj istrazivanja jos uvijek je malen i ne postoje dugoro¢ni
rezultati pra¢enja djece podvrgnute transplantaciji crijevne mikroflore, pa pouzdani zakljucci o
ucinkovitosti ove metode jo$ se ne moze nacrtati. Ohrabrujuce je i to Sto u dosadasnjim studijama
djeca nisu imala znacajnije Stetne ucinke te intervencije, iako americka Agencija za hranu i
lijekove upozorava na moguénost da se transplantacijom crijevne mikroflore mogu prenijeti i
maligne stanice donora, ulcerozni kolitis ili Crohnova bolest ili rezistencije na sve poznate
antibiotike od donora do primatelja.

Kandidijaza

Mnogi lije¢nici, psiholozi i defektolozi koji se bave AS-om smatraju da je jedan od
mogu¢ih uzroka AS-a prekomjerno razmnozavanje gljive Candida, a to je jedno od
najdiskutabilnijih pitanja medu stru¢njacima koji se bave ovom problematikom. Za sada nema
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dovoljno dokaza za izvodenje pouzdanih zaklju¢aka. Nedavna istrazivanja pokazuju prisutnost
Candide u crijevima djece s autizmom dvostruko ceS¢e nego u zdrave djece. Prema nekim
istrazivanjima ¢ak preko 80% djece s AS-om ima Candidu, za razliku od 19-28% djece koja
nemaju AS, ali takoder imaju i tu gljivu. Unato¢ ovim podacima, studije nisu posve pouzdane jer
se prisutnost Candide u vecini slucajeva potvrduje mikroskopskim pregledom stolice, umjesto
kulturom koja je puno pouzdanija metoda. Takoder, jasno je da prekomjerna koli¢ina Candide
uzrokuje Zelucane probleme, koji su Cesti kod djece s AS-om, no upitno je je li Candida uzrok, ili
je samo posljedica poremecene crijevne mikrobiote. Treba naglasiti da mnoga djeca s AS-om
nemaju Candidu, pa stoga nije potrebno lijeciti gljivicnu infekciju.

Jos$ osamdesetih godina proslog stolje¢a utvrdeno je da neka djeca s AS-om imaju Candidu
u crijevima, najcesc¢e kao posljedicu uzimanja antibiotika, ali od tada do danas nije utvrdena
povezanost s razvojem autizma. No, dokazano je da Candida albicans izlucuje toksine u krvotok
koji djeluju na imunoloski sustav i mozak, uzrokuju¢i upale ziv€anog tkiva, a samim time
doprinose autisticnom ponaSanju. Nadalje, Candida moze prije¢i krvno-mozdanu barijeru i
kolonizirati mozak, uzrokuju¢i strukturna ostecenja bijele tvari mozga (13).

Lijecenje Candide ukljucuje dijetu. Prehrana bogata Se¢erom vrlo je pogodna za razvoj
Candide, pa je preporucljivo izbaciti Secer iz prehrane, a s druge strane, prehrana bogata proteinima
vrlo je nepovoljna za Candidu. Osim prehrane, ovdje se vrlo korisnim pokazuje i uzimanje
probiotika. NajviSe su ispitivani dodaci prehrani/probiotici koji sadrze bakterije iz roda
Lactobacillus, koji su pokazali znacajno smanjenje Candide u stolici i/ili mokraéi kod djece
razli¢ite dobi koja su uzimala probiotike 2-12 mjeseci. Osim probiotika na bazi Lactobacillus
acidophilus, Lactobacillus reuteri, Lactobacillus rhamnosus koji smanjuju Candidu, provedena su
istrazivanja i na probioticima koji sadrze Boulardi (S. Boulardii) za koje se takoder pokazalo da
smanjuju rast Candide, vezivanje za crijevnu sluznicu i stvaranje biofilma, ali ti su rezultati
ograni¢eni malim brojem istrazivanja.

Od lijekova koji se koriste u terapiji gljivicnih infekcija tzv antifungici ili antimikotici,
najces¢i su nistatin i flukonazol. Unato€ njegovoj ¢estoj primjeni kod djece s AS-om, ne postoje
istrazivanja koja pokazuju ucinak nistatina na sam AS. Niti je potvrdena sigurnost nakon
dugotrajne uporabe, npr. godine uzimanja nistatina. Najbolji rezultati u eliminaciji Candide
postignuti su kombinacijom antimikotika i probiotika. Ipak, nije potvrdeno da lijecenje Candide
dovodi do znacajnog poboljSanja simptoma AS-a, a jedan od glavnih razloga je mali broj djece
koja su sudjelovala u istrazivanjima, pa su rezultati nepouzdani (13).

Autoimune bolesti i alergije

Alergije, osobito atopijski dermatitis/ekcem, astma 1 alergijski rinitis, kao 1 alergije na
hranu, ¢este su kod djece s AS-om (14).

Poremecaj imunoloske regulacije 1 upalni procesi tipi¢na su obiljezja 1 alergijskih 1
neurorazvojnih poremecaja, Sto ukazuje na zajednicku patofiziologiju. Na razvoj tih poremecaja
mogu utjecati mnogi ¢imbenici kao S$to su maj¢ina depresija i anksioznost, dijabetes u trudno¢i,
majc¢in alergijski status, prehrana, izloZenost zagadivacima iz okolisa, disbioza mikrobioma i
poremecaji spavanja u ranom Zzivotu (15). No, ne moze se re¢i da je bilo koji od tih ¢imbenika
direktan uzro¢nik autizma.

Pretpostavlja se da bol i nelagoda uzrokovani alergijskim reakcijama mogu uzrokovati ili
pogorsati ponavljajuca i/ili stereotipna ponasanja tipi¢na za AS. To je posebno izrazeno kod slabo
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verbalne djece, koja probleme koje osjecaju ne mogu izraziti na drugi na¢in. Prepoznavanje i
lijecenje alergija stoga moze uvelike pomo¢i u smanjenju simptoma AS-a.

Kod djece koja imaju alergije vrlo je vjerojatno da su preosjetljiva na gluten (iako to ne
mora znaciti da imaju celijakiju, ve¢ necelijakicnu preosjetljivost) i kod njih je bezglutenska
prehrana pokazala pozitivne rezultate. Takoder se pokazalo da razvoj alergija u ranom djetinjstvu
povecava vjerojatnost razvoja AS-a, a od svih alergija najvec¢i utjecaj imaju alergije na hranu (15).
S druge strane, astma je znatno vise povezana s poremecajem paznje (ADHD) nego s AS-om (16).
U odnosu na povezanu astmu i alergije, ekcem kod djece s AS-om moze biti povezan s tezim
simptomima autizma (17). Kada je rije¢ o ekcemu, simptomatologija povezana s AS-om, koja
ukljucuje povecanu senzornu (taktilnu) osjetljivost, kao i smanjenu ili pretjeranu reaktivnost na
dodir, moze pogorsati kozne tegobe uzrokovane ekcemom. Ta veza izmedu ekcema i AS-a moze
biti posljedica zajednickog embrionalnog podrijetla tkiva koZe i Zivaca u ranom razvoju, tj. jos u
prvom tromjesecju trudnoce (17).

Od autoimunih bolesti kod djece s AS-om ve¢ su spomenute upale ziv€anog tkiva i upalne
bolesti crijeva, no javlja se i dijabetes tipa I. Kod upale ziv€anog tkiva treba spomenuti da je razina
protutijela na vlastite Ziv€ane stanice izravno povezana s ja¢inom simptoma AS-a. Osim toga,
pokazalo se da roditelji koji imaju neku autoimunu bolest (celijakija, dijabetes, reumatoidni artritis,
psorijaza ili hipotireoza) imaju znacajno vecu vjerojatnost da ¢e njihovo dijete imati AS (18).

2. NajceSce pridruZene bolesti kod djece s Downovim sindromom

Downov sindrom (DS) najceS¢i je neurorazvojni poremecaj pri rodenju i genetski je
uvjetovan. Javlja se kod 1 od 700-800 djece. Djeca s DS-om mogu imati cijeli niz pridruzenih
bolesti, koje ozbiljno narusavaju kvalitetu zivota te djece, pocevsi od prirodenih src¢anih mana,
poremecaja probavnog trakta, celijakije, krvnih bolesti, bolesti Stitnjace, do emocionalnih bolesti,
poremecaja ponasanja i autizma.

Mnoge od tih bolesti mogu se propustiti jer ne daju jasno izraZene simptome, pa bi djeca i
adolescenti s DS-om trebali i¢i na detaljne 1 redovite godiSnje preglede.

Poremecaji spavanja

Poremecaji spavanja iznimno su cesti kod djece s DS-om, a medu njima posebno
zabrinjava ucestalost apneje (zastoja disanja tijekom spavanja). Ta bolest ne samo da naruSava
kvalitetu sna, ve¢ moze biti uzrokovana ozbiljnim zdravstvenim problemom poput pluéne
hipertenzije ili bolesti srca. Roditelji/odgajatelji djece Cesto nisu svjesni da dijete ima taj problem
te trebaju obratiti pozornost na to hrce li dijete i prestaje 1i disati tijekom spavanja te ako uoce
problem o tome obavijestiti pedijatra (19).

Medu ostalim poremecajima spavanja u djece s DS-om Cesta je nesanica. Ogleda se u
teSkom uspavljivanju, budenju tijekom no¢i ili preranom jutarnjem budenju. S druge strane, neka
su djeca s DS-om prekomjerno pospana tijekom dana, $to ih ¢ini umornima, nervoznima te ¢ak
utjeCe na ponasanje koje podsjeca na hiperaktivnost i poremecaj paznje (20).

Uzroci poremecaja spavanja mogu biti povezani s DS-om, mogu biti posljedica neke druge
organske bolesti, a mogu biti isti kao 1 kod djece normalnog razvoja (pubertet, emocionalni
problemi, kasni odlasci na spavanje i sl.). Od tjelesnih bolesti uzrok mogu biti bolesti srca ili pluca,
Stitnjace, pretilost, epilepsija, bolovi u misi¢ima ili kostima, a svakako je potrebno lijeciti uzrok
kako bi se poboljsala kvaliteta sna. Lijekovi koji se koriste kod djece s DS-om, osobito lijekovi za
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anksioznost, depresiju i druga psihijatrijska stanja, ¢esto uzrokuju probleme sa spavanjem. U tom
slu¢aju psihijatar bi trebao promijeniti lijek ili dozu, kako bi u¢inak na san bio §to manji.

Stoga bi roditelj ili skrbnik trebao obratiti pozornost ima li dijete problema sa spavanjem,
a ako ih primijeti, u suradnji s lije¢nikom pronaci uzrok i pristupiti lijeCenju. Poremecaji spavanja
ne samo da remete kvalitetu zivota djeteta i roditelja/skrbnika, ve¢ mogu ukazivati i na ozbiljne
pridruZene bolesti koje zahtijevaju lijeCenje, pa poremecaje spavanja treba shvatiti vrlo ozbiljno.

Bolesti Stitne Zlijezde

U djece s DS-om bolesti Stitnjace su najces¢i endokrinoloski problem, a to su hipotireoza
1/ili Hashimotov sindrom. Hipotireoidizam ili hipotireoza je smanjeni rad Stitnjace pri cemu ona
izlucuje nedovoljno hormona. Moze biti urodena i pojaviti se ve¢ nakon rodenja ili stecena tijekom
zivota. Hashimotov sindrom je autoimuna bolest, gdje tijelo stvara antitijela koja napadaju Stitnu
zlijezdu i ona s vremenom pocinje luciti manje hormona. Na hipotireozu, odnosno smanjeni rad
Stitnjace, treba posumnjati ako dijete ima povisen kolesterol u krvi, pretilo je ili je tromo i pospano.
Ceste su i promjene raspoloZzenja (21). Postavljanje dijagnoze je relativno jednostavno, analiziraju
se hormoni i antitijela iz krvi, a terapija u dogovoru s endokrinologom rjesava hipotireozu.
Medutim, subklinicka hipotireoza koja nema jasno izraZzenih simptoma vrlo je Cesta u djece s DS-
om. Kako bi se bolest otkrila pravovremeno, preporuca se jednom godi$nje osobama s DS-om
napraviti krvne pretrage hormona stitnjac¢e (TSH 1 slobodni T4) 1 anti-TPO protutijela, kako bi se
iskljucila prisutnost hipotireoze (22).

Bolesti srca i pluéa

Bolesti srca i1 krvnih Zila vodeci su uzrok pobola 1 smrti kod osoba s DS-om. Urodene
srcane bolesti vrlo su ¢este u djece s DS-om, a procjenjuje se da oko polovice djece s DS-om ima
prirodenu src¢anu gresku. Te se bolesti mogu otkriti ve¢ tijekom trudnoce, ultrazvu¢nim pregledom
u drugom tromjesecju, oko 18-22. tjedna. Zato je vazno da se svaka trudnica u drugom ili treCem
tromjesecju podvrgne ultrazvucnom pregledu. Ako se uo¢e promjene koje upucuju na DS i sr¢anu
bolest, treba planirati porod kako bi se smanjila moguénost komplikacija. Neki od poremecaja
mogu se kirurski rijesiti u prvim tjednima nakon poroda. Ako to nije moguce, potrebno je tijekom
zivota redovito pratiti prirodene srcane probleme, $to ukljuc¢uje EKG, ultrazvuk srca, povremeno
noSenje holtera i test opterecenja srca (ergometrija) (23).

Pluéna hipertenzija je povisen krvni tlak u plu¢ima koji dovodi do suzavanja krvnih zila i
smanjenog dotoka krvi u pluca, a Cesto je povezana sa sr¢anim bolestima, iako se moze javiti i kod
djece s DS-om koja nemaju sréanih problema. Plu¢na hipertenzija obi¢no se javlja u prvoj godini
zivota. Kod vecine djece terapija daje dobre i trajne rezultate. U oko 30% djece bolest je dugotrajna
ili se ponovno javlja tijekom Zivota, no to je obi¢no slucaj kod djece koja imaju neku drugu pluénu
bolest. Budu¢i da je bolest u mnoge djece bez simptoma, postavljanje dijagnoze nije lako. Ne
postoje pouzdani krvni testovi koji pokazuju pluénu hipertenziju, niti dijagnosticki vodici, ali se
bolest Cesto otkriva kod djece koja imaju i srano-zilne bolesti, ultrazvukom srca i1 drugim
dijagnostickim metodama za ispitivanje sr¢anih bolesti (24).

U djece s plu¢nom hipertenzijom nuzna je redovita kontrola EKG-a i ultrazvuka srca, a
rezultate je potrebno protumagiti u skladu s anatomijom srca i prethodnom terapijom. Cak i ako je
uzrok pluéne hipertenzije jasan, npr. postavljena dijagnoza prirodene sréane bolesti moraju se
iskljuciti drugi moguci uzroci poput apneje (25). Za postavljanje dijagnoze i detaljnije ispitivanje
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pluéne hipertenzije moze se preporuciti kateterizacija srca, ali treba uzeti u obzir 1 rizike te
invazivne intervencije. Lijecenje pluéne hipertenzije provodi se pod nadzorom pedijatra
kardiologa i pulmologa.

Bolesti probavnog sustava

Kod djece i adolescenata s DS-om postoji ¢itav spektar bolesti probavnih organa koje mogu
biti prirodene ili se pojaviti tijekom zivota. Ove bolesti mogu biti mehanicke ili funkcionalne.
Posebno treba istaknuti gastroezofagealni refluks (GERB) koji se o€ituje vracanjem Zelucanog
sadrzaja u jednjak. GERB pogada mnogu djecu s DS-om, a Cesto ostaje nedijagnosticiran i
nelijeCen. Ako se ne lijeci, GERB moze izazvati niz ozbiljnih komplikacija. Simptomi ukljucuju
zgaravicu, podrigivanje i povracanje. LijeCenje je usmjereno na smanjenje simptoma, obnavljanje
ostecene sluznice i sprjecavanje komplikacija. Tretman podrazumijeva da dijete provede 24 sata
dnevno u podignutom polozaju pod kutom od 60°, ¢ak 1 dok spava. Taj je polozaj ¢esto dovoljan
za smanjenje simptoma refluksne bolesti. Ako se na taj nacin ne postizu zadovoljavajuéi rezultati,
daju se lijekovi za smanjenje Zelucane kiseline. U slucajevima kada ni lijekovi ne mogu pomoci,
refluks se rjeSava kirurski, a to je jedna od najceséih operacija u djece s DS-om (26). Medutim,
odluku o operaciji treba donijeti pazljivo uz dobru procjenu rizika i1 koristi. Ono §to bi roditelj
trebao uciniti je obratiti pozornost na to da li dijete ima refluks, kako bi se on §to prije
dijagnosticirao i lijecio.

3. NajceSce pridruzene bolesti kod djece s cerebralnom paralizom
Kod djece s cerebralnom paralizom (CP) javlja se cijeli niz pridruzenih bolesti, tjelesnih i
psihickih, koje se mogu podijeliti u nekoliko skupina.

Neuroloske bolesti

Od neuroloskih komplikacija kod djece s CP Cesto se javlja epilepsija. UCestalost epilepsije
ovisi 0 mnogim ¢imbenicima, npr. puno je ¢es¢a u djece s kvadriplegijom nego u paraplegiji, zatim
je osobito Cesta u djece s CP koja imaju i mentalnu retardaciju, a i drugi ¢imbenici utjecu na pojavu
epilepsije. LijeCenje epilepsije u djece s CP je isto kao i u djece bez CP. Prognoza takoder ovisi o
mnogim ¢imbenicima, no opce je misljenje u literaturi da se antiepileptici ukidaju ako dijete nije
imalo epilepti¢ne napadaje u posljednje dvije godine. Vjerojatnost da ¢e se epilepticni napadaji
vratiti nakon prestanka uzimanja lijeka najveca je u djece koja imaju spasticnu hemiparezu,
odnosno oduzetost jedne polovice tijela (27).

Od ostalih neuroloskih problema, zbog mogucih komplikacija CP-a koje zahvacaju vid i
sluh djeteta, roditeljima se savjetuje redovita kontrola vida i1 sluha djeteta kod specijalista
oftalmologa i otorinolaringologa koji imaju iskustva u radu s djecom s teSko¢ama u razvoju, kako
bi se problem mogao otkriti na vrijeme i zapoceti terapiju.

Poremecaji spavanja nastaju prvenstveno zbog toga Sto je dijete s CP ograniceno u
kretnjama, zbog cega mu je teSko ili nemoguce mijenjati polozaj tijekom spavanja, Sto uvelike
remeti san. Povezana epilepsija, antiepilepticki lijekovi 1 gastroezofagealni refluks takoder
doprinose losoj kvaliteti sna. Temeljit pregled, ukljucujuéi povijest bolesti i terapiju, te
polisomnografiju ako je potrebno, moze pomo¢i u otkrivanju i lije¢enju problema sa spavanjem i
odredivanjem optimalne terapije.
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Bolesti probavnog sustava

Za djecu s CP-om, kao i za njihove roditelje i skrbnike, probavni problemi su medu

najvecim problemima koji utjecu na kvalitetu Zivota cijele obitelji.
Najces¢i problem koji ima ¢ak 90% djece s CP je problem s gutanjem. Znakovi tog poremecaja su
pojacano lucenje sline (dijete je "slinavo"), kasalj, guSenje, vlazno disanje, gusenje i promjena
apetita. Iskusan lije¢nik ili nutricionist moze uociti te probleme promatrajuci dijete tijekom obroka.
Ako postoji sumnja na otezano gutanje, radi se videofluoroskopija kojom se prate sve faze
zvakanja 1 gutanja hrane. Najbolji rezultati se postizu ako je problem u usnoj Supljini, tj. gdje je
zvakanje neadekvatno, a gutanje normalno.

Cak 75% djece s CP ima refluks (GERB). Uzroci su visestruki: osteCenje sredisnjeg
zivcanog sustava, vec€i dio vremena proveden u lezecem polozaju, uzimanje pretezno tekuce hrane
1 drugi. Sporo praznjenje zeluca u CP dovodi do zadrzavanja hrane u Zelucu i poti¢e tegobe
povezane s refluksom. Stoga su kod djece s CP vrlo Cesti povracanje i upala jednjaka, kao i erozija
zubne cakline, Sto stvara dodatne dentalne probleme. Lijecenje je slicno kao i kod djece s
refluksom koja nemaju CP — ispravljanje i1 postavljanje tako da dio dana provedu u sjede¢em
polozaju, osobito nakon obroka, zatim ukljuc¢ivanje krute hrane ako je moguce i na kraju lijekovi
za smanjenje zelucane kiseline. Ako lijekovi ne dovedu do vidljivog poboljSanja, preporucuje se
gastroskopija 1/ili kolonoskopija, kako bi se iskljucila prisutnost opstrukcije u crijevima (28).

Znacajni probavni problemi kod djece s CP ukljucuju zatvor. Uzroci leze u slaboj
pokretljivosti crijeva, a posljedice mogu biti bolovi u Zelucu, nadutost, nervoza, slab apetit i s tim
u vezi zastoj u rastu. U ekstremnim slucajevima moze do¢i do pucanja stjenke crijeva, Sto moze
biti opasno po Zivot i zahtijeva hitno lijecenje u bolnici. Za pocetak prikladnog lije¢enja neophodan
je klinicki pregled s detaljnim uzimanjem informacija o djetetu, prehrana s dovoljno vlakana i
tekucine te na kraju lijekovi koji se daju za ¢iSéenje crijeva.

Bolesti diSnog sustava
prerane smrtnosti. Sam rad di$nih organa moze biti poremecen slabos¢u misic¢a koji sudjeluju u
disanju. Nadalje, ve¢ spomenuti problemi sa zZvakanjem 1 gutanjem, kao i refluksna bolest, mogu
znacajno pridonijeti pluénim komplikacijama, zbog ulaska sline, hrane, teku¢ine ili Zeluc¢anog
sadrzaja u pluc¢a. Slabost miSica, poviseni tonus i losa koordinacija pokreta, kao posljedica CP-a,
takoder doprinose diSnim problemima. Kako bi se smanjila mogu¢nost udisanja (aspiracije) hrane
ili pi¢a u pluca, potrebno je vrlo pazljivo hranjenje, pravilan odabir hrane i hranjenje u uspravnom
polozaju gdje su vrat i glava poduprti u uspravnom polozaju. Veci izazov je sprijeciti aspiraciju
sline. Prije svega, potrebno je smanjiti prekomjerno lucenje, za Sto postoje vjezbe 1 razliiti
medicinski pristupi. Lijekovi mogu uc¢inkovito smanjiti proizvodnju sline, ali mogu oti¢i i u drugu
krajnost, gdje slina postane pretjerano gusta, osobito ujutro. Tu su jos i injekcije botoxa i kirurs§ko
lijecenje zlijezda slinovnica (29). Refluks takoder treba lijeciti kako bi se sprijecile bolesti pluca.
Uz gastrointestinalne uzroke, slabost misi¢a i motori¢ko oStecenje diSnih putova mogu
dovesti do guSenja. Povecanje krajnika, gr¢ jezika, slabost miSi¢a dusnika takoder mogu
uzrokovati opstrukciju disanja. Simptomi ukljucuju glasno i otezano disanje, apneju i povecanje
vrata. Neki od tih uzroka mogu se ukloniti kirur§kim zahvatom.
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Bolesti mokraénog sustava

Djeca s CP imaju povecan rizik od problema s mokraénim traktom, Sto ukljucuje
inkontinenciju (nemoguénost zadrzavanja mokrace), ucestalo mokrenje, poteSkoce s mokrenjem i
mokraéne infekcije. Gr¢ (spazam) skeletnih miSi¢a moze biti povezan s gréem misi¢a u stijenci
mjehura (miSi¢ detruzor), koji kada je opusten omogucuje mjehuru da se napuni mokracom.
Medutim, kada se skupi, smanjuje kapacitet mjehura. Prepoznavanje tog problema vrlo je vazno
za lijeCenje djece s CP-om, prvenstveno radi zastite bubrega od bolesti. No, kod djece koja nemaju
izrazene tegobe, uociti taj problem nije lako, pa se ipak preporucuju redovite kontrole kod
specijalista urologa.

Rutinski pregled mokraée u djece s CP pokazao je visoku ucestalost mokraénih infekcija.
Te su infekcije bolne 1 neugodne, a nelijeCene dovode do komplikacija. Kako bi se to izbjeglo,
pozeljno je povremeno analizirati mokracu djece s CP 1 lije€iti eventualno otkrivene infekcije (30).
Za postizanje kontinencije, odnosno voljnog upravljanja mokrenjem potrebno je sazrijevanje
mokraénog trakta i autonomnog zivcanog sustava, a da bi dijete samostalno i§lo na zahod potrebne
su odredene intelektualne 1 komunikacijske vjestine te razvijena fina motorika. Ako dijete ima te
preduvjete, treba mu osigurati prikladnu opremu — povisenu zahodsku dasku, komodu, rukohvate
1 odjec¢u prilagodenu tako da je dijete moze udobno skidati i oblaciti.

Zakljucéak

Djeca i adolescenti s teSkoama u razvoju mnogo su podlozniji pridruzenim bolestima
(komorbiditetima) od djece koja nemaju teskoce u razvoju. Najces¢i komorbiditeti su neuroloske
bolesti, poremecaji spavanja te bolesti diSnog i probavnog sustava. Mnoga djeca s AS-om imaju
upalu zivéanog sustava i disfunkciju imunoloskog sustava, pa su i alergije vrlo Ceste u tih osoba.
Iznimno je vazno da se te organske bolesti prepoznaju i lijece, $to uvelike povecava uspjesnost
lije¢enja osnovne bolesti. U tu svrhu bilo bi najbolje ustrojiti jedinice/sluzbe hitne medicinske
pomoci osposobljene za rad s djecom s teSko¢ama u razvoju i za prepoznavanje simptoma, kako

.....

koristi i samim drzavama jer bi se pravovremenim i prikladnim lije¢enjem smanjile komplikacije
1 ustedjela znacajna sredstva za lijeCenje nastalih komplikacija.
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Obiljezja poremecaja senzorne integracije kod djece s teSkocama u razvoju
Danijela Zorc¢ec, psiholog, pomoc¢nica u nastavi

Najvaznije poruke:

- Senzorne poteSkoce mogu se ispoljiti kao hipersenzitivnost (pretjerana osjetljivost/reakcija) ili
hiposenzitivnost (nedovoljna osjetljivost/reakcija) na podrazaje. Uobicajena pogodena osjetila
ukljucuju dodir, zvuk, vid, okus i miris.

- Roditelji trebaju primijetiti koje situacije ili okruzenja izazivaju preopterecenje ili nedovoljnu
reakciju kod njihovog djeteta.

- Roditelji mogu stvoriti sigurne, senzorne prostore (slabo osvjetljenje, tihi kutci ili mekani
namjestaj) kod kuée gdje se njihovo dijete moze povuci kada je preoptere¢eno podrazajima.

- Dosljedne rutine mogu osigurati osjecaj sigurnosti i1 predvidljivosti, smanjuju¢i tjeskobu
povezanu sa senzornim podrazajima. Nove aktivnosti ili promjene u rutini treba uvoditi
postupno, dajuci djetetu vrijeme da se prilagodi.

- Odrasli trebaju djetetu omoguciti dodatno vrijeme da obradi informacije i odgovori.

- Profesionalni terapeuti mogu pruziti terapiju za senzornu integraciju i predloziti prilagodene
strategije kako bi pomogli djetetu da se nosi sa senzornim poteskoc¢ama.

Senzorna obrada ili integracija odnosi se na nac¢in na koji osoba detektira, regulira, tumaci
1 reagira na senzorne podrazaje. Ukljucuje fizioloske 1 bihevioralne komponente: fizioloski aspekt
procesa odnosi se na strukturalne promjene ili funkcioniranje Ziv€anog sustava. Bihevioralni
aspekt odnosi se na sposobnost pojedinca da prilagodi reakcije na podrazaje u skladu sa zahtjevima
okoline. Tipi¢na senzorna obrada omogucuje prilagodljive i organizirane reakcije na zahtjeve
okoline, dok atipi¢ni obrasci mogu negativno utjecati na funkcionalnost pojedinca u
svakodnevnom zivotu. Procjenjuje se da 15% tipi¢ne populacije dozivljava razli¢ite razine
atipi¢nih obrazaca senzorne integracije (1).

Dunnov model senzorne integracije iz 1997. godine (prema Ben-Avi et al., 2012) obuhvaca
dvije osi obrade osjetila: neuroloski prag pojedinca (visok ili nizak) i njegovu bihevioralni
odgovor. Za svaki neuroloski prag, strategija bihevioralnog odgovora moze biti:

- aktivna: aktivna bihevioralna reakcija izrazava se djelovanjem usmjerenim na

suocavanje s neuroloskim pragom

- pasivna: pasivna bihevioralna reakcija karakterizira nedostatak napora za smanjenje ili
povecanje stimulacije, ¢ak i ako podrazaj ne odgovara neuroloskom pragu.

Interakcija izmedu praga i bihevioralnog odgovora oblikuje Cetiri manifestacije:

1) izbjegavanje senzacija (engl. sensory avoider) - §to predstavlja nizak neuroloski prag i
aktivnu strategiju odgovora

2) trazitelji senzacija (engl. sensory seeker)- visoki neuroloSki prag i aktivna strategija
odgovora. Ove osobe ¢e aktivno pokusati zadovoljiti svoj neuroloski prag trazeci
visokointenzivne podrazaje kako bi aktivno povecali snagu reakcije.

3) osjetljivost na senzacije - nizak neuroloski prag i pasivna bihevioralna reakcija. Ovi
pojedinci nece djelovati aktivno kako bi zaustavili ili smanjili razinu senzornog praga
dok dozivljavaju nelagodu.

4) niska registracija - pasivna reakcija i visoki neuroloski prag. Ove osobe Ce reagirati na
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senzorne podrazaje ili sporije ili uopée nece.

Obrasci senzorne integracije vjerojatno ¢e utjecati na cjelokupno funkcioniranje pojedinca.
Sposobnost djece da reguliraju senzacije - proces primjecivanja, organizacije i integracije
informacija iz okoline i njihovog tijela, a zatim obrade i odgovaranja na odgovarajuci nacin -
znatno doprinosi samoregulaciji (1).

Definicija poremecaja senzorne integracije

Poremecaj senzorne integracije (engl. Sensory Processing Disorder - SPD) je stanje koje
pogada barem jedno od dvadesetoro djece. Osobe s tim stanjem dozivljavaju vlastita osjetila na
znatno drugaciji nacin nego $to to Cine druga djeca iste dobi. Ono Sto moze biti tipicna
svakodnevna aktivnost za ve¢inu djece, za osobu sa SPD-om predstavlja svakodnevnu borbu koja
moze rezultirati socijalnim, emocionalnim, akademskim problemima i drugim problemima. Osoba
sa SPD-om ima teSkoc¢a u obradi i reagiranju na informacije primljene putem osjetila, Sto stvara
izazove u obavljanju brojnih svakodnevnih zadataka (2).

Uobicajeni simptomi razlicitih vrsta senzornih teSkoca kod djece
1. TeSkoce sa sluhom
- novorodence ili dijete mozda nece reagirati na zvukove ili moze imati kaSnjenje u govoru
ili razumijevanju jezika
- loSa sposobnost slusanja
- potrebno dulje vrijeme za obradu informacija
- losa akademska uspjesnost
- problemi u ponaSanju
- teskoce u Citanju, pravopisu i vokabularu (3).

2. Vizualne teskoce

- oc¢i koje se ne krecu zajedno prateci objekt ili lice

- sklopljene o¢i, oci koje se okrecu prema van ili prema unutra, o¢i koje trep¢u s jedne strane
na drugu ili gore-dolje, ili o¢i koje se Cini da se ne fokusiraju

- oci koje su izbuljene, plesu ili poskakuju u brzim ritmickim pokretima

- zjenice koje su nejednake veli¢ine ili koje izgledaju bijelo umjesto crno

- ponovno zatvaranje ili prekrivanje jednog oka

- neuobicajena nespretnost, poput ¢estog udaranja u stvari ili prevrtanja predmeta

- Cesto stiskanje ociju, treptanje, trljanje o€iju ili stiskanje lica, pogotovo kada nema jakog
svjetla

- sjedenje preblizu TV-a ili drzanje igracaka i knjiga preblizu lica

- izbjegavanje zadataka 1 aktivnosti koje zahtijevaju dobar vid (4).

3. Taktilne teskoce

- izbjegavanje odredene odjece ili obuce, iako se ¢ini da dobro pristaje i izradena je od obicno
udobnih tkanina
- izbjegavanje kontakta s drugom djecom
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igranje s "ljigavim" materijalima poput glinene mase ili plastelina)
- Cini se "izbirljivi s hranom" jer je teSko tolerirati odredene teksture hrane
- trzaj ili okretanje glave kad vjetar udari u lice
- odbojnost da se pristupi s leda. Moze trljati kozu ili Ceprkati podrucje koje se dodiruje (5).

Olfaktorne teskoce

- problemi s jedenjem

- ne primjecuje izrazite mirise ili trazi jake mirise

- ponaSanje u prisustvu osoba koje koriste parfem ili losion poslije brijanja
- poteskoce u odrzavanju higijenskih rutina

- gubitak apetita.

Okusne teskoce

- odbijanje konzumacije odredene hrane

- PICA: Unos neprehrambenih tvari

- drzanje hrane u ustima, ne gutanje

- lizanje ili pokuSaj jedenja stvari poput zemlje, trave, materijala, metala.

Teskoce s vestibularnom ravnotezom

- vrtoglavica i problemi s vidnom ostrinom, posebno pri pokretima glave kao $to je okretanje
da biste nesto pogledali

- neravnoteza

- poteskoce u snalazenju u mraku

- Cesti padovi

- mucnina od kretanja ili osjetljivost na nju

- razvojne 1 refleksne odgode, koje se ponekad otkrivaju sporijim postizanjem miljokaza
poput voznje bicikla, plivanja, penjanja po stepenicama.

- nepravilni uzorci kretanja

- pritisak u uSima (6).

PoteSkoce s propriocepcijom

- problemi s ravnotezom, poput teskoca stajanja na jednoj nozi ili cestih padova dok hodaju
ili sjede

- neuskladeno kretanje, poput nemogucénosti hodanja ravno

- nespretnost, poput ispustanja ili udaranja u stvari

- losa posturalna kontrola, poput pogrbljenosti ili potrebe za stavljanjem dodatne tezine na
stol za ravnotezu dok sjede

- teskoce u prepoznavanju vlastite snage, poput prejakog pritiskanja olovke tijekom pisanja
ili nemogucénosti procjene sile potrebne za podizanje necega

- izbjegavanje odredenih pokreta ili aktivnosti, poput penjanja po stepenicama ili hodanja po
neravnom terenu zbog straha od pada

- hiposenzitivnost na dodir (7).

PotesSkoce s interocepcijom
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- teskoce u prepoznavanju kada su gladni, siti ili zedni

- problemi s odvikavanjem od pelena, inkontinencijom ili zatvorom

- poteskoce u prepoznavanju kada su pospani

- poteskoce u prepoznavanju emocija u sebi/drugima

- nesposobnost prepoznavanja znakova tjeskobe 1 samostalnog koriStenja strategija
suocCavanja tijekom vremena tjeskobe

- poteskoce u prijavljivanju bolesti ili simptoma poput glavobolje, mucnine, groznice, itd.

(8).

Senzorne poteSkoce i autizam

Poteskoce u obradi senzornih podrazaja snazno koreliraju s razinama autisti¢kih obiljezja
u opéoj populaciji, sugerirajuéi potencijalni doprinos senzorne atipi¢nosti drustvenim
poteSko¢ama u poremecaju autistickog spektra (ASD). Osim toga, nedavna otkrica iz
prospektivnih istrazivanja podrzavaju ideju da bi senzorne poteskoce mogle cak prethoditi
poteSko¢ama u druStvenom funkcioniranju i da bi te dvije stvari mogle biti blize povezane nego
Sto se prvotno smatralo. U istrazivanju Damiano-Goodwin i sur., iz 2018. godine (prema Kojovi¢
i sur., 2019.) utvrdeno je da su djeca s obiteljskim rizikom za razvoj ASD-a (Sibs ASD) pokazala
vece razine ponasanja u potrazi za senzornim podrazajima u dobi od 18 mjeseci, a ta ponasSanja su
predvidala kasnije druStvene poteskoce izmjerene pomocu Autism Diagnosis Observation
Schedule, 2. izdanje (ADOS-2) u dobi od 36 mjeseci. Problemi sa senzornim podrazajima doista
mogu biti klju¢ni za simptomatologiju autizma i cak prethoditi i predvidati pojavu drustvenih
poteskoca i ponavljajucih ponasanja u razvojnom procesu. Prvi znakovi senzorne devijacije mogu
obuhvacati nize senzomotoricke sposobnosti, pojac¢ano (izrazeno) vizualno trazenje i paznju prema
detaljima. Pojavljuju se prije nego Sto se pojave ocigledni bihevioralni znakovi autizma i
predvidaju buduce dijagnoze. I bihevioralna 1 neurofizioloska istrazivanja sugeriraju da djeca s
ASD-om pokazuju poteskoée u suzbijanju ciljeva koji okruzuju vizualno promatrano podrucje, $to
objasnjava zasto se Cesto izvjeStava o pojacanom (izrazenom) vizualnom traZzenju u ovoj populaciji
9).

Djeca s autizmom pokazuju razli¢ite izazovne obrasce ponaSanja koji mogu utjecati na
obitelj; medutim, ponasanja povezana sa senzornim iskustvima su podrucje u kojem roditelji Cesto
traze tretman. Procjenjuje se da viSe od 80 posto osoba s autizmom pokazuje ponasanja koja se
mogu povezati s loSom senzornom regulacijom, poput samostimulacije, $to ukljucuje pretjerano
ljuljanje ili vrtnja, a najces¢i primjer koji roditelji navode jest da se dijete igra s auti¢ima, ali na
nacin da okreée kotaci¢e rukama. Zatim, uocava se izbjegavanja (kao Sto je pokrivanje usiju kao
odgovor na uobicCajene razine sluSnih podrazaja), senzorno trazenje (vrtnja, zvakanje i drugo) i
ponasanje “isklju¢ivanja* (kao Sto je neodazivanje na ime ili druge okoliSne znakove) (10).

Senzorne poteskoce djece s autizmom unutar doma

Djeca s autizmom vole rutine, te se vec¢i izazovi javljaju jednom kada dijete ima usvojenu
rutinu, a koja se tada neplanirano promijeni. Nove neplanirane situacije su nepredvidive i samim
time nose nova neoc¢ekivana senzorna iskustva.

Jutarnje i vecernje rutine Cesto se smatraju izazovnim zbog senzornih problema djeteta.
Vremenska ogranicenja uvijek vrse pritisak kako bi se osiguralo da obitelj moze na vrijeme otici
na posao i u Skolu. Ispadi se uglavnom dogadaju za to vrijeme zbog mnogostrukih stimulacija koji
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se dogadaju tijekom jutarnjih rutina, kao i vremenskih zahtjeva koji obi¢no prate te rutine. Obitelji
su otkrile da su Cesto obroci, posebno vecera, bili teski zbog senzornih problema djeteta. Djeca sa
senzornim osjetljivostima cesto odbijaju odredene vrste hrane zbog osjetljivosti na teksture hrane.

Senzorne poteSkoce djece s autizmom izvan kuce

Izvan kuce, obitelji opisuju poteSkoce s obiteljskim odmorima i odlascima na dogadaje u
zajednici. Letovi avionom, razgledavanje, duge voznje autom i guzve predstavljale su izazove.
Djeca s autizmom imala su problema s upravljanjem podrazajima koji su povezani s putovanjem
do 1 od destinacije za odmor.

Senzorne poteSkoce djece s autizmom i utjecaj na bracu i sestre

Poteskoce u senzornoj obradi kod djeteta s autizmom ne utjeCu samo na dijete i njegove
roditelje, ve¢ 1 na bracu i sestre. Dijete s autizmom ¢esto monopolizira paznju jednog ili oba
roditelja, prisiljavajuéi bracu i sestre da dobivaju manje paznje od svojih roditelja i postanu
neovisniji u svojim aktivnostima. Skrbnici Cesto osjecaju krivicu kada ne mogu provesti toliko
vremena sa svojom drugom djecom koliko to Cine s djetetom s autizmom.

Roditelji djece s autizmom konstantno su na oprezu zbog okoline kako bi procijenili
senzorni utjecaj na svoje dijete s autizmom. Unutar doma, ima manje neocekivanih senzornih
podrazaja i veca je predvidljivost, Sto smanjuje povec¢anu opreznost koju roditelji dozivljavaju.
Roditelji mogu kontrolirati okolinu u svom domu, §to smanjuje fokus na dijete. Izvan doma,
skrbnici osjecaju da moraju neprestano biti na oprezu kako bi sprijecili probleme u zajednici.
Roditelji neprestano ocjenjuju okolinu kako bi procijenili reakciju svog djeteta (11).

Strategije razvijene za pobolj$anje sudjelovanja obitelji djece sa senzornim teSko¢ama i autizmom

e Koristite vizualna pomagala za senzorne podrazaje: Vizualna pomagala mogu se
koristiti kako bi se prikazale razli¢ite opcije senzornih podrazaja i omogucilo djetetu
da odabere one koje preferira. Na primjer, vizualna tablica sa slikama razli¢itih tekstura
ili senzornih aktivnosti moze pomo¢i djetetu da komunicira svoje zelje.

e Implementirajte senzorni alatni komplet: Kreirajte prijenosni senzorni alatni komplet
koji ukljucuje predmete i alate koje vaSe dijete smatra smirujuc¢im ili stimulirajuéim.
To moze ukljucivati igracke za guranje, sluSalice za uklanjanje buke, stres loptice,
teksturirane predmete ili vizualna pomagala. Alatni komplet se moZe nositi sa sobom
u razlicite okoline kako bi pomogao u upravljanju senzori¢kim izazovima.

e Ponudite aktivnosti dubokog pritiska: Duboki pritisak moZze smiriti djecu sa senzornim
teSkoc¢ama. Aktivnosti poput ¢vrstih zagrljaja, koriStenja tezih pokrivaca ili prsluka ili
sudjelovanja u kompresijskim aktivnostima (npr. stiskanje stres lopte) mogu pruziti
Zeljeni senzorni podrazaj.

e Stvorite senzorno prihvatljivu rutinu prije spavanja: Uspostavite umirujucu rutinu prije
spavanja koja ukljucuje senzorno prihvatljive elemente. To moze ukljucivati smanjenje
svjetla, puStanje njezne glazbe ili bijelog Suma, koriStenje aromaterapije s umiruju¢im
mirisima ili uklju¢ivanje umirujucih senzornih aktivnosti prije spavanja, poput njezne
masaze ili vjezbi dubokog pritiska.

e Prilagodbe okoline: Napravite modifikacije u djetetovoj okolini kako biste smanjili
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senzorne okidace. To moze ukljucivati koristenje slusalica za smanjenje buke, pruzanje
odredenog mirnog prostora, koristenje zavjesa ili roleta za kontrolu svjetla ili smanjenje
nereda i1 vizualnih distrakcija.

Planirano izlaganje djeteta potrebnim senzornim informacijama: Suradujte s radnim
terapeutom kako biste najprije napravili procjenu senzorne integracije na temelju koje
¢ete planirano izlagati dijete potrebnim senzornim informacijama. Takvo izlaganje
sastoji se od razlic¢itih aktivnosti i igara koje ¢e djetetu pruziti ba§ one informacije koje
mu trebaju za bolju senzornu integraciju. RjeSavajte probleme sa snom

Brinite se o sebi: Briga o sebi kao roditelju je klju¢na. Upravljanje izazovima
roditeljstva djeteta s autizmom i senzornim teSko¢ama moze biti zahtjevno. Osvjezite
se 1 opustite se uz aktivnosti samopomoc¢i, kao §to su tjelovjezba, hobiji ili trazenje
podrske od prijatelja i obitelji (12, 13).

Sto roditelji mogu uciniti za senzorne poteskoce
Djeca s vizualnim poteskocama

1.

Stvorite mirno i kontrolirano okruzenje: Opremite miran i dobro osvijetljen prostor gdje
se vaSe dijete moZe opustati i sudjelovati u aktivnostima. Razmotrite upotrebu igraceg
Satora ili postavljanje zavjesa za potpunu zatamnjenost u njihovoj sobi kako biste
kontrolirali svjetlo i stvorili umirujucu atmosferu.

Upotreba suncanih naocala na otvorenom: Potaknite svoje dijete da nosi suncane
naocale na svijetlim sun¢anim danima kako bi zastitili svoje oCi od pretjerane sunceve
svjetlosti i1 sjaja. To moZe pomo¢i u smanjenju nelagodnosti i osjetljivosti na svjetlo.
Prilagodite ku¢no osvjetljenje: Umyjesto upotrebe jakih svjetiljki, razmislite o difuziji
osvjetljenja u svom domu. MozZete odabrati usmjerene svjetiljke ili koristiti alternativne
svjetlosne uredaje koji pruzaju njezniju i blazu rasvjetu. To moze pomo¢i u ublazavanju
nelagodnosti uzrokovane svijetlim ili trepéu¢im svjetlima.

Mudro birajte boje odjece: Izbjegavajte oblacenje djeteta u bijele 1 Zute tonove jer te
boje mogu biti prejake i izazvati naprezanje vida. Odaberite njeznije, priguSene tonove
odjece koji su njezniji za oci.

Upotreba obojenih filtera za Citanje: Ako vase dijete ima poteSkoca s Citanjem, mozete
prekriti stranice knjige Zutim filmom ili koristiti obojene prekrivace. To moze pomoci
smanjiti vizualni stres i poboljSati njihovo iskustvo ¢itanja.

Djeca s auditivnim poteskoéama

1.

MAAP

Privucite paznju svog djeteta prije nego Sto govorite: Prije nego Sto komunicirate sa
svojim djetetom, pobrinite se da su usmjereni prema vama. To mozete postici
uspostavljanjem kontakta ofima, upotrebom njeznog dodira ili pozivanjem njihovog
imena. Osiguravanje njihove paznje pomo¢i ¢e im bolje razumjeti i odgovarati na ono
Sto govorite.

Omogudite vrijeme za obradu informacija: Djeca s vizualnim poteSko¢ama mogu
trebati dodatno vrijeme za obradu informacija. Smanjite koli¢inu verbalne
komunikacije i pruzite svom djetetu dovoljno vremena za obradu onoga sto su culi prije
nego Sto ocekujete odgovor. To im moze pomoci bolje razumjeti i sudjelovati u
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razgovorima.

Koristite slusalice na bu¢nim mjestima: Kako biste smanjili utjecaj glasnih zvukova na
buc¢nim okruzenjima, osigurajte svojem djetetu sluSalice. To moze pomoc¢i smanjiti
opterecenje sluha i pruziti ugodnije iskustvo na prepunim ili buénim mjestima.
Ocijenite okolinu prema razini zvuka: Pripazite na razinu zvuka u okolini vaSeg djeteta.
Provjerite izvore pretjerane buke kao Sto su glasna televizija, glasna glazba, glasno
razgovaranje ljudi, suSila za ruke u javnim WC-ima ili lajanje pasa. Smanjenje
izlozenosti visokim razinama buke moZze pomoc¢i ublaziti senzornu nelagodu.
Postupno predstavljajte nova mjesta: Kada svoje dijete upoznajete s novim mjestima,
zapocnite tijekom mirnih vremena i postupno povecavajte trajanje njihovih posjeta.
Ovakav postupan pristup moze im pomoci prilagoditi se novim okolinama i smanjiti
senzornu preopterecenost.

Djeca s taktilnim poteSkocama

1.

Uspostavite poseban komunikacijski signal: Razgovarajte se sa svojim djetetom kako
biste pronasli neverbalni na¢inu izrazavanja ljubavi ili utjehe. Na primjer, ¢vrst stisak
na ramenu moze sluziti kao vas jedinstven nacin izrazavanja "Volim te" ili pruzanja
utjehe.

Dajte upozorenje prije dodira: Osjetljivost na dodir mozZe uciniti neoCekivane dodire
neugodnim za neku djecu. Kako biste postovali njihove granice, dajte im verbalno
upozorenje prije nego Sto zapocnete fizicki kontakt. To im omogucuje da se mentalno
pripreme te smanjuje potencijalnu nelagodu.

RjeSavajte probleme sa spavanjem: Ako vase dijete ima problema sa spavanjem,
razmotrite prilagodbe u njithovom okruzenju za spavanje. Dodavanje nekoliko dodatnih
pokrivaca moze pruziti dodatnu tezinu, Sto moZe imati umirujuci ucinak na njihovo
tijelo. Takoder, podeSavanje temperature u sobi na nizu temperaturu takoder moze
promicati bolji san.

Ukljucite se u aktivnosti "teSkog rada": Za djecu koja su manje osjetljiva na dodir,
sudjelovanje u aktivnostima koje ukljucuju "teski rad" moze pomoc¢i smiriti i
organizirati njihovo tijelo. Poticite ih da sudjeluju u zadacima kao $to su usisavanje,
voznja bicikla, guranje kolica za kupovinu, noSenje namirnica ili penjanje na opremu
na igraliStu. Ove aktivnosti pruzaju duboki pritisak 1 senzornu stimulaciju, poticuci
osjecaj smirenosti 1 regulacije.

Odaberite udobnu odjecu u razli¢itim bojama: Odabirom iste udobne odjeée u
razli¢itim bojama omogucava udobnost i osobni stil. Razmotrite kupnju vece veliine
kako biste osigurali udobno pristajanje koje zadovoljava njihove senzorne potrebe.
Smanjite iritaciju odjece: Izrezite etikete s odjece kako biste smanjili nelagodu
uzrokovanu grebanjem ili iritacijom. Takoder, okrenite Carape naopako ili kupujte
"beSavne Carape" kako biste smanjili iritaciju od etiketa i Savova, pruzajuéi tako
udobnije iskustvo nosenja.

Djeca s olfaktornim poteskocama

1.

Y
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Razmislite o okoliSu i kontrolirajte ga: Obratite pozornost na senzorne aspekte okoline
vaseg djeteta. Razmotrite faktore poput osvjetljenja, razine buke, temperature i opce
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senzorne stimulacije. Prilagodbe radi stvaranja umirujuéeg i udobnijeg okolisa mogu
pomoci u smanjenju senzorne preopterecenosti i promicanju blagostanja.

Izbjegavajte proizvode s jakim mirisima: Snazni mirisi mogu biti preopterecujuci i
izazvati senzornu nelagodu kod neke djece. Izbjegavajte upotrebu jakih parfema,
losiona i drugih proizvoda za osobnu njegu koji imaju snazne mirise, kao 1 ¢iS¢enje
proizvoda s jakim mirisima. Umjesto toga, koristite blaze ili bezmirisne alternative
kako biste smanjili senzorne okidace.

Ukljucite senzorne aktivnosti s omiljenim mirisima: Sudjelujte u senzornim
aktivnostima koje uklju¢uju omiljene mirise. To moze ukljucivati koristenje mirisnog
plastelina, etericnih ulja ili mirisnih svijeéa tijekom senzornih aktivnosti. Ove
aktivnosti mogu pruziti smirujuce i ugodno senzorno iskustvo vasem djetetu.
Razvijajte toleranciju na neugodne mirise: Ako je vaSe dijete osjetljivo na odredene
mirise, postupno ih izlazite tim mirisima na kontroliran nac¢in kako biste pomogli u
razvoju tolerancije. Poc¢nite s niskim intenzitetom izlozenosti i postupno povecavajte
njihovu izlozenost tijekom vremena. To moze pomo¢i u desenzibilizaciji senzornog
odgovora i smanjenju nelagode.

Dijeca s gustatornim poteskocama

1.

Ustanovite dosljednu rutinu obroka: Stvorite redovitu rutinu za obroke i uzine kako
biste pruzili strukturu i predvidljivost svom djetetu. Smanjite pretjerano grickanje ili
"ispasu" izmedu obroka kako biste potaknuli zdrav apetit tijekom odredenih obroka.
Koristite tanjur s odjeljcima: Upotrijebite tanjur s odjeljcima kako biste razdvojili
razli¢ite konzistencije hrane. To moZe pomo¢i vasem djetetu vizualno i taktilno
razlikovati razli¢ite namirnice i teksture hrane, olakSavajuc¢i im snalaZenje tijekom
obroka.

Implementirajte "senzornu prehranu": Ukljucite svakodnevnu rutinu senzornih
iskustava, ukljucuju¢i prilike za igru s hranom, §to moze pomoci vasem djetetu istraziti
razliite teksture, okuse i mirise u kontroliranom i podrzavajuéem okruzenju.
Angaziranje njihovih osjeta kroz igru postupno ¢e proSiriti njihovu udobnost 1
upoznatost s razli¢itim vrstama hrane.

Postupna desenzibilizacija: Uvodite nove namirnice kroz proces postupne
desenzibilizacije. Najprije ponudite iznimno malu koli¢inu nove hrane (npr. 1/16
zli¢ice) nekoliko puta tijekom obroka. Taj pristup omogucuje vasem djetetu postupno
privikavanje na okus, teksturu i senzorne aspekte hrane bez preopterecivanja. Tijekom
vremena, mozete postupno povecavati koli¢inu ponudene hrane. Ono §to je bitno je
ponuditi izbor. Na stolu se uvijek mogu prona¢i novi okusi i teksture, no bitno je
takoder nikad ne tjerati dijete na isprobavanje. Kada ¢e dijete biti sigurno u odredenu
namirnicu tada ¢e i1 probati. Hranjenje je sloZeno jer ¢esto ukljuuje kombinaciju
taktilnog sustava, i sve §to je djetetu nelagodno dotaknuti prstima, dijete nece niti staviti
u usta. Zato je u pocetku dobro dopustiti djetetu neka dira hranu prstima, neka je
slobodno razmaze, bez ocekivanja da iz prve pojede ponudeno.

Djeca koja imaju problem s ravnotezom i vestibularne poteskoce

Hipersenzibilne strategije zahtijevaju predvidljive, spore 1 ritmicke pokrete. Vazno je da
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hipersenzibilne osobe pokrenu i budu odgovorne za ove aktivnosti kad god je to moguce:
- njezno ljuljanje
- ljuljanje naprijed-natrag
- hodanje
- polako vrtlozenje.
Hiposenzibilne strategije zahtijevaju brze i nepredvidljive pokrete:
- cupkanje (oci se treniraju za ponovno fokusiranje s glavom)
- skakanje
- trCanje
- igra skakanja po poljima (tzv. Skolica).

Dijeca koja imaju probleme s propriocepcijom

1. Sudjelujte u vjezbama na podu i1 vjezbama s opremom: Potaknite svoje dijete da
sudjeluje u vjezbama na podu poput ¢ucnjeva i stajanja na jednoj nozi. Ove aktivnosti
mogu pomoc¢i poboljsati ravnotezu, koordinaciju i svijest o tijelu. Osim toga, upotreba
opreme poput ravnotezne daske moze dodatno poboljSati njihovu ravnotezu i
stabilnost.

2. Vjezbajte fine motoricke vjezbe: Potaknite svoje dijete na aktivnosti koje poti¢u fine
motoriCke vjeStine, poput koriStenja malih predmeta, manipulacije gumbima ili
zatvaraCima ili prakticiranja pisanja ili crtanja. Ove vjeZbe mogu pomoci razviti
njihovu spretnost i koordinaciju.

3. Koristite utege za orijentaciju tijela: Razmislite o ukljucivanju utega ili odjece s
utezima kako biste pruzili dodatne senzorne podrazaje i poboljsali orijentaciju tijela.
Utezi za tijelo, deke ili ru¢ni/zglobni utezi mogu pruziti duboki pritisak i povratnu
informaciju o propriocepciji, Sto moze pomoci u promicanju osjecaja ukorijenjenosti i
svijesti o tijelu.

4. Koristite vizualne potpore za orijentaciju: Pruzite vizualne potpore kako biste pomogli
svom djetetu u orijentaciji. To moze ukljucivati koriStenje vizualnih znakova ili
znacajki u njihovom okolisu kako bi im pomogli u navigaciji i orijentaciji. Primjer je
koriStenje slika ili znakova za oznacavanje razlicitih podrucja ili stvaranje vizualnog
rasporeda kako bi ih vodili kroz dnevne aktivnosti. Na primjer, djeca s teSko¢ama u
proprioceptivnom sustavu imaju losiju sliku o vlastitom tijelu, tj. o granicama vlastitog
tijela. Ta djeca se Cesto guraju, naslanjaju na namjestaj, na zid, nalakte na stol, ¢esto
nesto udaraju nogama i na te nacine dobivaju povratnu informaciju gdje se njihovo
tijelo nalazi.

5. Igra lovice, igra granicara ili se bavite kontinuiranim kretanjem: Potaknite svoje dijete
neka se igra lovice, granicara ili neka se bavi aktivnostima koje ukljuc¢uju neprestano
premjestanje lopte ili objekta s jednog dijela tijela na drugi. To moze pomoci poboljsati
koordinaciju oka 1 ruke, vjestine prac¢enja i opéu motoricku koordinaciju.

Djeca koja imaju kinesteticke poteSkoce

Ove strategije ukljucuju aktivnosti koje integriraju mnoge dijelove tijela i stoga pomazu
sazrijevanju sustava.

1. Ljuljanje: Ukljucite se u ljuljacke aktivnosti, poput ljuljanja na ljuljacki na igralistu ili
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senzorne ljuljacke. Ljuljanje pomaze u promicanju koordinacije, ravnoteze i razvoja
vestibularnog sustava.

Tacke: Potaknite svoje dijete da sudjeluje u hodanju na rukama, dok partner podrzava
njihove noge. Ova aktivnost jaa gornji dio tijela, jezgru miSi¢a i poboljSava
koordinaciju.

Vjezbanje valjanja: Vjezbajte pokrete valjanja, poput valjanja naprijed ili valjanja
poput trupla. Aktivnosti valjanja pomazu u svijesti o tijelu, prostornoj orijentaciji 1
koordinaciji.

Hodanje: Redovito hodanje, posebno po razli¢itim povrSinama ili terenima, podrzava
ukupnu snagu tijela, izdrzljivost i ravnotezu.

Voznja bicikla: Voznja bicikla izvrsna je aktivnost za integraciju razli¢itih dijelova
tijela. Povecava snagu nogu, koordinaciju i1 ravnotezu, pruzajuéi istovremeno
kardiovaskularno vjezbanje.

Preskakanje wuzeta: Preskakanje uZeta poboljSava koordinaciju, ritam i
kardiovaskularnu kondiciju. Ukljucuje cijelo tijelo i jaca misi¢e nogu.

Puzanje: Potaknite puzanje na rukama i koljenima, $to promice koordinaciju izmedu
lijeve 1 desne strane tijela, jaca gornji dio tijela i poti¢e planiranje pokreta.

Romobil i1 skejt: Voznja romobilom i skejtom pomaZze u razvoju ravnoteze,
koordinacije i snage nogu. Ukljucuje razli¢ite skupine misi¢a i podrzava ukupne
motoricke vjestine.

Puzanje poput raka: Vjezbajte puzanje poput raka, gdje dijete hoda na rukama i nogama
s trbuhom okrenutim prema gore. Ova aktivnost jaca gornji dio tijela i jezgru misica.
Plivanje: Plivanje ukljucuje cijelo tijelo i izvrsna je aktivnost za ukupni razvoj misic¢a,
koordinaciju i kardiovaskularnu kondiciju.

Prepreke na stazi: Postavite prepreke na stazi koje ukljucuju razlicite pokrete poput
puzanja, skakanja, penjanja, balansiranja i tr¢anja. Staze s preprekama pruzaju prilike
za integraciju razlicitih dijelova tijela 1 razvoj razlicitih vjestina.

Djeca koja imaju poteskoce s interocepcijom

1.

MAAP

Samosvijest 1 razmisljanje o sebi: Potaknite pojedince da razvijaju samosvijest tako da
redovito razmisljaju o svojim unutarnjim senzacijama. To moze ukljucivati provjeru sa
sobom tijekom dana, identificiranje i oznacavanje svojih tjelesnih znakova i
razumijevanje kako ti znakovi utjecu na njihovo emocionalno i fizicko stanje.

Vanjski znakovi i podsjetnici: Koristite vanjske znakove i podsjetnike kako biste
potaknuli pojedince da obrate paznju na svoje unutarnje senzacije. To moze ukljucivati
postavljanje alarma ili podsjetnika na telefonu ili koriStenje vizualnih znakova poput
ljepljivih biljezaka kako biste ih podsjecali da jedu, piju vodu, uzimaju pauze ili se bave
aktivnostima samopomoci.

Dnevna rutina 1 predvidljivost: Uspostava dosljedne dnevne rutine moze pomoci
pojedincima da anticipiraju i upravljaju svojim unutarnjim senzacijama. Redoviti
obroci, rasporedi spavanja 1 aktivnosti samopomo¢i mogu stvoriti osjecaj
predvidljivosti i pomo¢i pojedincima da zadovolje svoje introspekcijske potrebe.
Senzorne strategije: Ukljucite se u senzorne strategije koje pruzaju vanjski unos i
podrzavaju svjesnost o interocepciji. Aktivnosti dubokog pritiska poput ponderiranih
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deka, senzornih igracaka ili taktilne stimulacije mogu pomo¢i pojedincima da se
povezu sa svojim tijelima i reguliraju svoje unutarnje senzacije.

5. Tehnike svjesnosti 1 opusStanja: Vjezbajte tehnike svjesnosti i opusStanja kako biste
poboljsali svjesnost o interocepciji i upravljali povezanim stresom ili nelagodom.
Vjezbe dubokog disanja, meditacija, progresivno opusStanje miSica ili vodene
vizualizacije mogu pomo¢i pojedincima da se usmjere na svoje tjelesne senzacije i
potaknu opustanje.

6. Komunikacija i podrska: Potaknite pojedince da komuniciraju svoje interocepcijske
potrebe pouzdanim osobama u svom zivotu. To moze ukljucivati izrazavanje potreba
za pauzama, obrocima ili emocionalnom podrSkom. Imati drustvo podrske moze pruZiti
razumijevanje i pomo¢ u upravljanju izazovima povezanima s interocepcijom.

Umjetnic¢ka terapija (art terapija) i senzorne poteSkoce

Umjetnicka terapija (art terapija) moze ukljucivati umjetnic¢ke i predumjetnicke aktivnosti
koje omogucuju terapeutsku tjelesnu aktivnost i senzornu stimulaciju, istovremeno pruzajuci
priliku da se istraZze osobno znacajne teme i brige na neverbalan nacin. Putem umjetnickih djela,
ovi Siroki problemi mogu se istovremeno obraditi. Kinesteticke aktivnosti preporucene od strane
radne terapije za senzornu djecu uskladene su s onima koje se ¢esto koriste kod djece koja teze
psiholoskoj integraciji. Taktilna iskustva u umjetnosti i predumjetnickim aktivnostima s glinom,
slikanje prstima temperama, akrilnim bojama, plastelin, itd. pomazu disocijativnoj djeci da
integriraju iskustvo kroz priliku za "dodirivanje, stvaranje i oblikovanje objekata". Oni naglaSavaju
vrijednost iskustava fuzije svojstvena radu s glinom i slicnim materijalima. Impulzivno ponasanje
djece s dijagnozom ADHD-a ukazuje na potrebu za olakSanjem opustanja i pruzanjem prilika za
usmjeravanje paznje. Smitheman-Brown i Church (prema Kearns Diane, 2004.) su otkrili da je
nudenje centrirane umjetnicke aktivnosti koja se temelji na mandali ¢lanovima skupine umjetnicke
terapije na pocetku sesija poticalo koncentraciju i poboljSavalo izvedbu tijekom grupne sesije. Kao
dio sveobuhvatnog programa lijeCenja, takve strategije mogu pomo¢i tim ucenicima da lakse
obracaju paznju na zadatke i ostvare svoj potencijal. Za mladog ucenika ¢iji se senzorni izazovi
manifestiraju kao problemi u ponasanju i paznji, pruzanje centrirane umjetnicke aktivnosti kao
pocetnog iskustva u Skolskom danu moze pruziti slican ucinak. Henley, 1998. (prema Kearns
Diane, 2004.) opisuje niz uspjesnih aktivnosti umjetnicke terapije za djecu s ADHD-om. Henley
se pozvao na Jacksonovo otkri¢e da uzbudljive vodene slikovne vjezbe, izvedene kao crtez, postizu
istu vrstu paradoksalnog uc¢inka videnog kod stimulirajucih lijekova. Unato¢ njihovom poticajnom
sadrzaju, takve vjezbe pomazu impulzivnoj djeci da budu mirnija i koncentriranija. Cini se da
projekti koji poti¢u uzbudenje i novost mogu poboljsati koncentraciju kod djece s ADHD-om. lako
takva novost i uzbudenje mogu biti korisni u suzbijanju impulzivnosti djeteta s ADHD-om, rutina
i rezim takoder su kljucni za suzbijanje impulzivnog ponasanja, posebno tijekom vremena izmedu
aktivnosti. U Skolskom okruZenju naglasak je ¢ak i za mlade ucenike na proizvodu, a ne na
procesu. ZavrSetak Skolskih zadataka moze predstavljati veliki izazov za dijete Cije se senzorne
poteskoce manifestiraju kao simptomi paZnje. Fokusiranje umjetnicke terapije na iskustvo
umjetnosti ili predumjetniCke aktivnosti moglo bi smanjiti pritisak za proizvodnju zavrSnog
proizvoda usporedivog s vrSnjacima iste dobi. To bi omogucilo uceniku da izbjegne osjecaj
preplavljenosti ili zastraSenosti te da potencijalno dozivi pozitivne ucinke na ponaSanje kao
rezultat umjetnicke aktivnosti (14).
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Bol i mjerenje boli u djece s teSko¢ama u razvoju
prof. dr. sc. Livia Puljak, dr. med.

NajvaZznije poruke:

- Boljeuvijek subjektivan osjecaj i predstavlja ono Sto osoba kaze da jest; ne postoji objektivan
nacin mjerenja, odnosno provjere necije boli.

- Postupci iz redovne skrbi koju mozda ne dozivljavamo kao bolnu (npr. postupci osobne
higijene i fizioterapija) mogu biti bolni kod odredene djece s tjelesnim oSte¢enjima.

- Sva njega koja zahtijeva fizicki kontakt moze biti bolna i posebnu pozornost treba posvetiti
maloj djeci i djeci s visokom razinom ovisnosti o drugima.

- Mnoga djeca s intelektualnim teSko¢ama mogu samostalno procijeniti svoju bol

- Kod djece koja ne mogu samostalno rije¢ima izraziti svoju bol, vazno je promatrati ponaSanje
djeteta 1 uociti ponasanja povezana s boli, kao §to su plakanje, promjene u ponasanju i
emocionalne promjene.

- Bol ometa spavanje kod djece i mladih s intelektualnim i razvojnim teskocama.

Definicija boli

Prema definiciji Medunarodnog udruzenja za istrazivanje boli (engl. International
Association for the Study of Pain, IASP), bol je neugodno osjetilno i emocionalno iskustvo
povezano sa stvarnim ili potencijalnim oSte¢enjem tkiva ili slicno onome povezanom sa stvarnim
ili potencijalnim osSte¢enjem tkiva (17). Bol je uvijek subjektivan osjecaj i predstavlja ono Sto
osoba kaZze da jest; ne postoji objektivan nacin mjerenja, odnosno provjere necije boli.

Udestalost i ¢cimbenici rizika za bol povezanu s njegom kod djece s tjelesnim oSte¢enjima

Djeca s teSkoama u razvoju mogu imati razna tjelesna oste¢enja. Te smetnje mogu biti
trajne ili prolazne i mogu nastati zbog raznih uzroka. Zajednicki ¢imbenik medu djecom s tjelesnim
oSte¢enjima je da imaju znacajna ograni¢enja u aktivnostima i sudjelovanju te imaju vece potrebe
zanjegom i rehabilitacijom. Svakodnevni Zivot djece Cesto je organiziran oko medicinskih i ostalih
intervencija koje koordinira multidisciplinarni tim (lije¢nici, medicinske sestre, fizioterapeuti,
radni terapeuti, njegovatelji, itd.). Unato¢ profesionalnom i briznom odnosu tih stru¢njaka, za neke
zahvate se opisuje da su bolni u djece s, primjerice, cerebralnom paralizom. U te djece bolni mogu
biti osobna njega (pranje, oblacenje, higijena) i fizioterapija (istezanje i pokretanje) (18).

Istrazivanje boli u djece s tjelesnim oStecenjima sve ¢esce se provodi se posljednjih godina,
ali vec¢ina studija je istrazivala dugotrajnu (kroni¢nu bol) ili bol izazvanu fizikalnom terapijom,
dok su se druge vrste boli rijetko razmatrale. Na primjer, malo se zna o akutnoj boli izazvanoj
terapijama 1 intervencijama u skrbi, ukljucuju¢i rutinske osobnu skrb koja se provodi u
rehabilitacijskim centrima. Nadalje, vecina istrazivanja provedena je na djeci s cerebralnom
paralizom, koja je najCesc¢i uzrok tjelesnog invaliditeta (18).

Bolna iskustva smanjuju kvalitetu Zivota, ograni¢avaju sudjelovanje u druStvenim i
obrazovnim aktivnostima, povezana su s problemima u ponasanju i depresijom te imaju negativan
utjecaj na Siri krug obitelji. Intenzitet i ucestalost boli u cerebralnoj paralizi varira ovisno o dobi
djeteta (veca ucestalost i intenzitet boli zabiljezena je kod adolescenata nego kod manje djece),
spolu (veca ucestalost kod djevoj¢ica nego kod djecaka), kao i tezini motorickog oStec¢enja (veca
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ucestalost u tezim nego u lakSim stupnjevima bolesti). Medutim, 1 kod djece s drugim vrstama
tjelesnog invaliditeta koja zahtijevaju njegu i rehabilitaciju bol moze biti vrlo ucestala. Prisutnost
motoriC¢kih 1 kognitivnih poteskoca, ograni¢ene komunikacijske vjestine, kroni¢na bol i Ceste
intervencije skrbi izlazu takvu djecu visokom riziku od boli izazvane razli¢itim postupcima u skrbi
(18).

Istrazivanje u djece s razli¢itim tjelesnim oSte¢enjima pokazao je da 3,6% intervencija koje
se koriste tijekom skrbi mogu biti bolni te da je osobna njega (njega usta, prenosenje, previjanje)
bila najces¢e bolna. Takoder se pokazalo da su djeca s neuroloSkim poremecajima izlozena
najvecem riziku od boli koju izaziva skrb. Ti rezultati pokazuju potrebu za procjenom boli
uzrokovane svim vrstama skrbi i terapijskih radnji koje ukljucuju izravan tjelesni kontakt s djecom
s tjelesnim oste¢enjem (18).

U literaturi je takoder opisano da su postupci za ublazavanje boli u djece s tjelesnim
oste¢enjima nedostatne ili neprikladne. Istrazivanja pokazuju da se svega u 27% postupaka koriste
postupci za sprjeCavanje nastanka boli. Taj rezultat vjerojatno podcjenjuje bol koju mogu izazvati
razni postupci (18). Ukratko, sva njega koja zahtijeva fizicki kontakt moZze biti bolna 1 posebnu
pozornost treba posvetiti maloj djeci i djeci s visokom razinom ovisnosti o drugima (18).

Mjerenje boli u djece s intelektualnim teSko¢ama u razvoju

Djeca s intelektualnim teSko¢ama u razvoju danas prezivljavaju u ve¢em broju i zive dulje.
Medutim, mogu imati viSe boli od djece koja se tipicno razvijaju zbog svojih dugotrajnih
(kroni¢nih) tjelesnih problema, slozenih medicinskih poremecaja te ¢es¢ih ozljeda 1 medicinskih
zahvata (19). Istrazivanje o svakodnevnom profilu boli djece s teSko¢ama u razvoju studija
pokazalo je kako je do 35% djece s intelektualnim teSko¢ama koja Zive u zajednici bol svaki tjedan,
a prosjecno trajanje njihove boli svaki tjedan bilo je 9 do 10 sati (20).

Postoje alati za procjenu boli u djece s intelektualnim teSko¢ama u razvoju, ali ne koriste
se uvijek u praksi. Stoga se vjeruje da ta skupina djece pati od boli koja bi se mogla bolje
kontrolirati uz nase trenutno znanjem. Klju¢ za poticanje boljeg lijeCenja je bolja procjena, koja
omogucuje bolje otkrivanje i pracenje boli i smanjuje vjerojatnost zanemarivanja boli (19).

Rana istrazivanja boli ljudi s intelektualnim teskocama su oskudna. Ranije su istrazivanja
bila uglavnom usmjerena na opis pojedinacnih slucajeva, koji su Cesto predstavljali abnormalne
reakcije na bol. Reynell je 1965. godine proveo prvo istrazivanje koje je ispitalo dosljednost u
ponasanju prema boli kod djece s cerebralnom paralizom. Pokazao je da ta djeca dozivljavaju bol
pod istim okolnostima u kojima se ocekuje da ¢e vecina djece imati bol, da je njihov odgovor na
bol vidljiv i da se ne razlikuju zbog razine osStecenja (21).

Do 1995. godine, objavljen je niz istrazivanja koja su se usmjerila na razvoj alata za
procjenu boli za djecu i/ili odrasle s intelektualnim tesko¢ama. U tim je istrazivanjima pokazano
da je moguce koriStenje standardiziranih alata. Razgovori s roditeljima pokazali su kako ponasanje
povezano s boli moze varirati ovisno o razini intelektualnih teSkoca kod djece. Medu pacijentima
koji su imali blage ili umjerene intelektualne teSkoce, 57% je moglo dati informacije o boli
rije¢ima. Nadalje, 45% roditelja djece s teskim intelektualnim tesko¢ama izjavilo je da njihovo
dijete pokazuje neku kombinaciju neizravnih ponasanja kada trpi bol. Najc¢eSce opisani znakovi
boli bili su plakanje te promjene u ponasanju ili emocionalne promjene (19).

Samoprocjena (samostalna procjena boli) ¢esto se navodi kao zlatni standard procjene boli.
Budu¢i da igra srediSnju ulogu u literaturi za druge osobe, i budu¢i da zdravstveni radnici Cesto
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radije koriste samoprocjenu kao prvu liniju procjene boli, vazno je razmotriti je kao moguénost pri
procjeni boli u osoba s intelektualnim teSkocama (19)

Od 1990-ih mnogo se radilo na stvaranju alata za procjenu boli za djecu s intelektualnim
teSkocama. Takav alat je, primjerice, Ljestvica lica, nogu, aktivnosti, placa i utjehe (engl. Faces,
Legs, Activity, Cry and Consolability Scale, FLACC Scale) koja sluzi za procjenu boli u djece od
2 mjeseca do 7 godina ili osoba koje nisu u mogucnosti izraziti svoju bol govorom. Pomocu te
ljestvice za procjenu promatra se ponaSanje osobe. Ljestvica koja se zove Sustav kodiranja lica
djeteta (engl. Child Facial Coding System) mjeri aktivnost lica i procjenjuje jesu li pokreti lica
izrazi koji bi mogli ukazivati na bol. Postoje i druge ljestvice, odnosno mjerni alati za procjenu
boli u djece s intelektualnim tesko¢ama (19).

Medutim, procjene intenziteta boli, kroz samoprocjenu, i ocjene ponaSanja povezanog s
boli samo su pocetak procjene boli kada se pristupa djetetu. Nuzno je promotriti i druge aspekte
djetetova ponasanja. Primjerice, samoozljedivanje moze biti znak da je bol prisutna, a takoder
moze pomo¢i u lociranju boli. Promjene u funkcioniranju takoder mogu ukazivati na prisutnost
boli. Primjerice, istrazivanjima je pokazano da su djeca pokazala znaCajno vise sposobnosti u
danima kada nisu osjecala bol nego u danima kada su imala bol, a bol je utjecala na sva podrucja
funkcioniranja, uklju¢uju¢i njihovu komunikaciju, svakodnevni zivot, drustvene i motoricke
vjestine (19).

Nova istrazivanja ukazuju da djeca s intelektualnim teSko¢ama koriste razlicite strategije
suocavanja kada imaju bol, s razli¢itim rezultatima. Stoga procjena nacina na koji se dijete nosi s
boli moze pomoc¢i u usmjeravanju djeteta da upotrijebi svoju najucinkovitiju strategiju ili da
isproba nove strategije ako mu one koje je ranije koristilo nisu pomogle. Iako postoje neki
pokazatelji da djeca s intelektualnim teSkocama mogu opisati kako se suo¢avanju s boli kada ih ne
boli, opis roditelja moze biti najvaljaniji nafin razumijevanja djetetovih strategija i vjeStina
suocavanja s boli. Kako se povecava koli¢ina naseg znanja o procjeni boli u djece s intelektualnim
teSko¢ama raste, vazno je da u terapiju boli te djece ukljuciti sve dostupne postupke utemeljene na
znanstvenim dokazima. Posebna ranjivost te skupine zahtijeva obracanje posebne pozornost na
procjenu njihove boli kako bi se moglo §to bolje kod njih ublaziti bol (19).

Bol ometa spavanje kod djece i mladih s intelektualnim i razvojnim teSko¢ama

Dugotrajna (kroni¢na bol) i problemi sa spavanjem uobicajeni su za djecu s intelektualnim
1 razvojnim teSkocama. Ispitivanjem roditelja i skrbnika djece s intelektualnim teSkocama
pokazalo se da su djeca koja su patila od boli imala znatno viSe problema sa spavanjem i vise
noc¢nih budenja. Osobito su Ceste bile parasomnije (mjesecarenje, noéni strah, no¢ne more, govor
(ponekad prost) 1 agresivni pokreti tijekom spavanja, no¢ni gréevi u nogama) i poremecaj disanja
tijekom spavanja. Obrazac problema sa spavanjem razlikovao se ovisno o tome je li dijete uzimalo
lijekove protiv bolova. Djeca s bolovima takoder su imala znacajno krace tipicno trajanje sna.
Prisutnost problema sa spavanjem nije se razlikovalo ovisno o funkcionalnoj razini ili o tome jesu
li djeca uzimala lijekove za spavanje. Medutim, roditelji djece koja su uzimala lijekove za spavanje
da bol remeti spavanje kod djece s intelektualnim teSko¢ama cak i kada se lijeci pomocu lijekova
(farmakoloski). Rezultati istrazivanja ukazuju da se bol treba uzeti u obzir tijekom procjene i
lijecenja problema sa spavanjem u djece s intelektualnim teSkoama u razvoju (22).
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Lijecenje boli u djece s teSko¢ama u razvoju
prof. dr. sc. Marta Civljak, dr. med.

NajvaZznije poruke:

- Bol u djece s tesko¢ama u razvoju ¢eS¢e ostaje neprepoznata ili se neprikladno lijeci zbog
poteskoca u verbalnoj i neverbalnoj komunikaciji.

- Prvi korak u zbrinjavanju boli je procjena boli.

- Teskoce u razlikovanju boli od drugih simptoma moguce je nadvladati promatranjem ponaSanja
vezanog uz bol i koriStenjem alata za procjenu boli.

- Osobe s teSko¢ama u razvoju i njihovi roditelji ili skrbnici trebaju biti ukljuceni u procjenu boli
i plan lijecenja.

- Osobama s teSkocama u razvoju treba ponuditi isti standard skrbi kao 1 svim drugima.

- U lijeCenju boli najkorisniji je viSestruki (multimodalni) pristup koji ukljucuje lijecenje
lijekovima (farmakoterapiju) i metode za lijecenje boli bez lijekova.

- Primjena lijekova zahtijeva postivanje nacela za lijeCenje boli kod djece i individualni pristup
jer su osobe s teSkocama u razvoju sklonije razvoju Stetnih ucinaka (nuspojava) na lijekove.

- Potrebno je posebno paziti na razgradnju lijeka u organizmu koji se primjenjuje u osoba s
teSko¢ama u razvoju zbog medudjelovanja s drugim lijekovima koje uzimaju, ali i zbog ostalih
poteskoca.

- Pozeljno je poticati koriStenje metoda lijeCenja boli bez lijekova koje podizu prag boli,
povecavaju toleranciju na bol i mijenjaju nacin, a time i kvalitetu Zivota.

- Dokazi o u€inkovitim praksama za lijeCenje boli osoba s teSko¢ama u razvoju su ogranicena te
ne postoje klini¢ke smjernice o sigurnim i u¢inkovitim nac¢inima lije¢enja tih osoba.

Bol i ozljede u ranom zivotnom razdoblju, ako se neprikladno lijece, mogu dovesti do
dugoroc¢nih Stetnih posljedica (1). Prilikom procjene boli u pedijatriji vazno je sagledati fizioloske,
bihevioralne, psiholoske i razvojne ¢imbenike. Stoga, iznimno je vaZan cjeloviti pristup koji
ukljucuje:

- razmatranje djetetove dobi i stupnja razvoja,

- razmatranje kako dijete komunicira i reagira sa svojom okolinom,

- razmatranje bilo kojih posebnih okolnosti (kao Sto je dijagnoza, stadij bolesti,

terminalna bolest)

- procjenu dinamike obitelji/skrbnika (2).

Bol je subjektivni osjecaj i ne postoji objektivan nacin procjene necije boli. Mnoga djeca s
teSkoc¢ama u razvoju cesce iskuse bol u usporedbi s njihovim vr$njacima koji nemaju teskoce u
razvoju jer su ¢eSée podlozna ozljedama (3). Nadalje, djeca s teSko¢ama u razvoju imaju i druge
zdravstvene probleme (komorbiditete) zbog Cega su Cesce podvrgnuti razli¢itim dijagnostickim
postupcima koji su sami po sebi Cesto puta i bolni (4). Korisno je za takve situacije napraviti
slikovite prikaze pojedinih postupaka (npr vadenje krvi, mjerenje tlaka, spirometrija i sli¢cno) kako
bi dijete, posebno ono koje komunicira uz metodu razmjene sli¢ica (engl. The Picture Exchange
Communication System, PECS) ili neki drugi slikovni medij, imalo predodzbu §to ga ¢eka. Kada
je nesto predvidivo lakse to i podnesemo.
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Iskustvo boli je za svu djecu negativno iskustvo, a prisutnost boli kod djece s teSko¢ama u
razvoju uvelike utjece 1 na njihovu sposobnost adaptivnog funkcioniranja. Pravilna procjena i
lije¢enje boli su kljucne za postizanje dobre kvalitete zivota povezane sa zdravljem djeteta te su
osnova za §to bolje svakodnevno i dugoroc¢no funkcioniranje djece (1, 2).

Procjena boli 1 lijecenje boli kod male djece, a posebno kod djece s teSko¢ama u razvoju,
Cesto predstavlja veliki izazov zbog postojecih barijera u verbalnoj i neverbalnoj komunikaciji (5).
Usprkos brojnim izazovima, potrebno je jos istrazivanja iz tog podrucja kako bi se mogle izraditi
specifi¢ne smjernice i protokoli za procjenu i lijeenje boli medu tim osobama (6).

Budu¢i da je bol subjektivno iskustvo, moZze se izraziti na netipi¢ne ili nepoznate nacine
kod osoba sa znac¢ajnim kognitivnim i komunikacijskim potesko¢ama (5). Medunarodno udruzenje
za istrazivanje boli ukazuje na to da “nesposobnost verbalne komunikacije ne negira mogucnost
da pojedinac dozivljava bol i da mu je potrebno odgovarajuce lijecenje protiv bolova‘. Medutim,
u praksi u osoba s teSko¢ama u razvoju bol uglavnom ostaje neprepoznata i nedovoljno lijecena
(7-9). Dakle, procjena boli je nuzan preduvjet za pravilno lijecenje.

Procjena boli

Cilj procjene boli je prepoznati prisutnost boli 1 pratiti odgovor na primijenjenu terapiju za
bol. Poc¢etna procjena boli djeteta ukljucuje razgovor s djetetom i roditeljem/skrbnikom prilagoden
pacijentovoj dobi i1 kliniCkom kontekstu. Samoprijavljivanje ili samoprocjena boli smatra se
zlatnim standardom za procjenu boli zbog ¢ega bi pacijent trebao sam izreci postojanje i intenzitet
boli kad god je to moguce (10). Medutim, potrebno je visSe dokaza kako bi
samoprijavljivanje/samoprocjena boli postala preporuceni prvi korak u pristupu djeci s ciljem
procjene boli, ¢ak 1 ako se radi o djeci s tek blagim intelektualnim poteskoc¢ama (11).

Sto kada osoba ne moZe sama izjaviti da trpi bolove ili ih ne moZe opisati? Kako onda
procjenjujemo njihovu bol?

Odgovor: promatramo ponasanja vezana uz bol. To se smatra valjanim pristupom u
procjeni boli kod onih koji je ne mogu sami prijaviti (7).

Stoga, vazno je promatrati i prepoznati takva ponaSanja jer ti pacijenti mogu imati netipic¢ne
bolne izraze lica ili promjene aktivnosti koji se ¢esto ne razlikuju od ostalih simptoma ili znakova.
Na primjer, specificna ponaSanja mogu biti osmijeh ili smijeh u djeteta s bolovima, ukocenost ili
nesuradljivost, pojava "fenomena smrzavanja" koji se opisuje kao nagli prekid aktivnosti i pokreta
lica pacijenta, itd. (2). Nadalje, djeca s poremecajima iz autisticnog spektra mogu se sporije
oporavljati od Stetnih podrazaja nego ostali pedijatrijski pacijenti, dok osobe s Downovim
sindromom obi¢no pokazuju odgodeno izrazavanje boli, a imaju poteskoce i s tocnim opisom
mjesta gdje se osjecaju simptomi (2).

Specificna ponasanja vezana uz postojanje boli ispitivana su u istrazivanjima provedenim
u djece nakon kirurSkih zahvata ili istrazivanjima provedenim na roditeljima/skrbnicima, a koja su
imala za cilj ispitati njihova opazanja boli u svoje djece (11). U Tablici 1. opisana su pojedina
ponasanja koja vezemo uz bol.
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Tablica 1: Ponasanja vezana uz bol; preuzeto iz Valkenburg i suradnici (11)

Kategorija Primjeri

Vokalizacija Place, cvili, stenje, dahne, naglo uzima dah

Izraz lica Radi grimase, mrsti se, ima nabrano ¢elo, $kilji, Sirom otvora o¢i,
stiS¢e zube, Skrguce zubima, ima uznemiren pogled

Utjeha Nije moguce utjesiti dijete 1 uciniti da se ugodno osjeca

Interakcija Povucen, trazi utjehu

Spavanje Poremecen san, ili previse spava ili ne spava

Kretanje Ima povecane kretnje ruku i nogu, nemirno i vrpolji se, lako se
trgne, povlaci se na dodir, uvija ili okrece

Tonus Ima ukocene udove, stis¢e Sake, izvija leda, opire se pokretu

Fizioloske promjene Ubrzan rad srca (tahikardija), znojenje, drhtanje, promjena boje,
bljedilo, zadrzavanje daha, suze

Netipicne znacajke Tup izraz lica, smijeh, zadrzavanje daha, samoozljedivanje

Osim promatranja, tijekom procjene boli treba koristiti i postojece alate za prepoznavanje
1 procjenu boli kod osoba s kognitivnim ostecenjima (7, 8). Takvi alati mogu pomo¢i klini¢arima
i roditeljima u prepoznavanju specifi¢nog ponasanja djeteta vezanog uz bol. Koristenje postojecih
alata pruza nam korisne informacije, no ti alati imaju i svoja ogranicenja (7). Zasad se nijedan od
postojecih alata ne moze posebno izdvojiti niti preporuciti kao bolji ili u€¢inkovitiji od ostalih (7).
Neki od tih alata su detaljno opisani u prethodnom poglavlju.

Multimodalni pristup u lijeenju boli

Bol je najcesce posljedica djelovanja vise ¢imbenika zbog cega je u lijecenju boli
najkorisniji viSestruki (multimodalni) pristup koji ukljucuje farmakoterapiju (lijecenje lijekovima)
1 nefarmakoloske metode lijeCenja boli (tehnike bez lijekova) (8). Roditelji i1 skrbnici trebaju biti
odgovarajuce educirani za prepoznavanje i procjenjivanje boli, ali i aktivno ukljuceni u program
lijecenja (8).

Lijecenje boli lijekovima

Prilikom lije¢enja boli potrebno je dokumentirati jasan plan lijeenja s kojim moraju biti
upoznate sve osobe ukljucene u skrb za pacijenta. Lijecenje boli lijekovima u osoba s teSko¢ama
u razvoju ovisi o prisutnim simptomima, ali se temelji na istim nacelima koja se primjenjuju na
osobe bez navedenih teskoca (8).

Svjetska zdravstvena organizacija (SZO) nije izdala posebne smjernice za lijecenje boli u
djece s teskocama u razvoju, ali u svojim smjernicama za lijeCenje boli svakog djeteta propisuje
odredena nacela:

- analgetik ili lijek protiv bolova mora biti odgovarajuce jacine i trajanja djelovanja,

- analgetik treba biti primijenjen pravim putem (na usta — peroralno, u venu — intravenski,
primjena Cepica — rektalno, ispod koze — supkutano, u misi¢ — intramuskularno),

- analgetik treba primijeniti u pravim razmacima

- analgetik treba primijeniti u pravoj dozi koja je individualna i odreduje se prema dobi i
tjelesnoj masi djeteta (12).
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Takoder, prema nacelima SZO, prilikom lijeCenja boli u djece treba se voditi
,»dvostupanjskim pristupom*®. Taj pristup u dva stupnja ili koraka podrazumijeva odabir kategorije
analgetika ovisno o jacini boli koju dijete trpi. Ako se procijeni da dijete osjeca blagu bol
razmatramo paracetamol i ibuprofen kao analgetik prvog izbora. Ukoliko se ipak procijeni da
dijete osjeca umjerenu do jaku bol, treba razmotriti primjenu opioida. Morfij je prvi lijek izbora u
drugom koraku iako treba razmotriti i druge jake opioide te ih koristiti kao alternativu u slucaju
pojave nuspojave na morfij (12).

Pravilno vrijeme primjene lijeka znaci primjenu lijeka u razmacima koji su dovoljni kako
bi se postigla efektivna koncentracija analgetika, a ne primjenu lijeka prema potrebi. Dakle,
analgetik se primjenjuje u preporuc¢enim vremenskim razmacima (12).

Put primjene lijeka treba prilagoditi svakom pojedinom djetetu te je potrebno izbrati
najjednostavniji, najefikasniji i najbezbolniji nacin primjene. Lijek treba primijeniti na usta u
obliku tableta, kapi ili sirupa kad god je to moguce jer je taj put najjednostavniji i najmanje bolan.
Ukoliko nije moguéa primjena na usta, sljede¢i najbolji izbor za primjenu lijeka je na venu
(intravenski). Ponekad je neophodno prilagodavanje doze lijeka Sto je moguce iskljucivo ako se
daje lijek u venu. Rektalni put primjene (primjena ¢epica) prihvatljiv je u manje djece, dok je u
starijih vrlo neugodan. Primjena lijeka pod kozu i u misi¢ (supkutani 1 intramuskularni putevi) su
bolni te ih treba izbjegavati ukoliko nisu jedini moguéi nacin primjene lijeka (12).

Postojanje dugotrajne (kroni¢ne) boli ili izvodenje odredenih dijagnostickih postupaka i
kirurskih zahvata zahtijevaju davanje lijekova protiv bolova (analgezije). Postoji niz istraZivanja
koja pokazuju da djeca s intelektualnim poteSkocama primaju manje doze analgezije tijekom
operacije uz $to ih se i manje prati u smislu procjene boli nakon operacije (8). Autori opisuju kako
su pedijatrijski anesteziolozi zabrinuti oko analgezije za vrijeme kirurSkih zahvata jer smatraju da
su djeca s intelektualnim potesko¢ama osjetljivija na depresivni u¢inak opioida na sredis$nji zivéani
sustav 1 disanje (11). S druge strane, istrazivanje provedeno u Nizozemskoj pokazalo je da
anesteziolozi imaju drugacije pristupe u zbrinjavanju djece s intelektualnim tesko¢ama i da ih
vec¢ina misli da djeca s intelektualnim poteSko¢ama nisu osjetljivija na bol niti zahtijevaju vise
analgezije (13).

U medicinskoj literaturi nalazimo i1 podatke da su osobe s teSko¢ama u razvoju izlozene
veéem riziku za razvoj Stetnih ucinaka (nuspojava) povezanih s lijekovima. To se uglavnom
pripisuje nezreloj regulaciji autonomnih reakcija, niskom nutritivnom statusu, oslabljenoj funkciji
bubrega i jetre te istodobnoj upotrebi vise lijekova koji mogu povecati rizik od nuspojava izazvanih
lijekovima. Osim toga, neke vrste invaliditeta povezane su s anatomskim 1 fizioloskim
promjenama, poput skolioze i drugih misi¢no-kostanih deformacija. Te promjene mogu znacajno
pridonijeti otezanom disanju (hipoventilaciji) 1 zaprekama (opstrukciji) diSnih putova (8).

Stoga, kada se lijekovi koriste u osoba s teSko¢ama u razvoju, potrebno je imati na umu
njihove osobitosti. Obavezno treba uzeti u obzir varijacije u razgradnji lijeka kod pacijenata s
metabolickim poremecajima i1 sindromima koji posljedicno mogu imati medudjelovanja
(interakciju) s drugim lijekovima te drugaciji metabolizam i izlu¢ivanje lijeka (7).

Zakljuéno mozemo re¢i da su unato¢ dosadasnjim istrazivanjima dokazi o ucinkovitoj
praksi lijeCenja boli kod osoba s teSkocama u razvoju ogranicena te ne postoje klinicke smjernice
o sigurnim i u¢inkovitim razli¢itim na¢inima lijecenja bolesnika iz te populacije.
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Metode za lijecenje boli bez lijekova

Nefarmakoloske metode (bez lijekova) za lijecenje boli mogu se koristiti samostalno ili u
kombinaciji s lijekovima, a obuhvacaju sociokulturne, fizikalne, bihevioralne 1 kognitivne metode
(8). Cilj koristenja ovih metoda je povecanje razine spoja endorfina u tijelu koje neki nazivaju i
vlastitim morfijem. Endorfini su prirodni kemijski spojevi koje nase tijelo proizvodi u odredenim
okolnostima, a spadaju u klasu opioidnih neuropeptida jer nalikuju na opijate obzirom da
ublazavaju bol, snizavaju temperaturu i podizu raspolozenje (9).

Socijalne intervencije

Socijalne intervencije ukljucuju promjenu ili mijenjanje okoline, dostupnost poznatih
njegovatelja, odvlacenje pozornosti (distrakciju), humor, aktivnosti u slobodno vrijeme, itd.
Ovakve tehnike omogucuju promicanje ugode i1 opuStanja te angazman samih osoba s
intelektualnim teSko¢ama. Mijenjanje okoline jedna je od tehnika koja posljedicno moze dovesti
do smanjenja boli, no pritom je vazna i dostupnost poznatih njegovatelja jer bi nedostatak
kontinuiteta i promjena mogle izazvati anksioznost 1 brigu, a time jo$ intenzivniju bol. Distrakcija
ili odvracanje od boli djeluje na na¢in da se odmicanjem pozornosti smanjuje osjecaj ozbiljnosti
vezan uz bol, a postize se sluSanjem glazbe, gledanjem televizije ili Citanjem knjige. Dokazano je
1 da uporaba ulja ili aromaterapije pomaze u ublazavanju boli poticanjem opustanja (8, 9).

Duhovne intervencije

Duhovnost 1 duhovna skrb omogucuju osobama s intelektualnim teskocama izrazavanje
kroz medij koji pruza zadovoljstvo, udobnost, mir i spokoj. U rjeSavanju duhovnih potreba i
duhovnih dimenzija boli mogu koristiti glazba, umjetnost, ples, humor, vjerski obicaji i molitva
(8,9).

PsiholoSke intervencije

Emocije 1 misli mogu uvelike utjecati na prijenos signala boli. Psiholoski nacini
ublazavanja boli imaju za cilj povecati samokontrolu, promjenu ponasanja i kognitivne promjene,
a ne izravno eliminirati bol. Stoga, psiholoske se intervencije preporucuju kako bi se povecala
kontrola nad boli i smanjila razina stresa, a mogu biti korisne i za smanjenje boli kod osoba s
intelektualnim teskocama. Ove intervencije uklju¢uju masazu, distrakciju paznje, rad, glazbu,
aktivnosti u slobodno vrijeme, biofeedback terapiju, vjezbe disanja, progresivno opustanje misica,
vizualizaciju, vodene slike i1 opustanje te kognitivno-bihevioralnu terapiju (8, 9).

Pri lijeCenju dugotrajne (kronic¢ne) boli Cesto se koristi kognitivno-bihevioralna terapija jer
postoji sve viSe dokaza da uvjerenje o boli i strah povezan s boli zapravo viSe onesposobljavaju
osobu od same boli. Osoba koja vjeruje da mu ,,njegova/njena bol neée nastetiti* iskusit ¢e manje
negativnih dozivljaja od onoga koji vjeruje da ¢e ga ,,njegova/njena bol izludjeti. Najcesce
opisivane kognitivne tehnike u literaturi bile su psihoedukacija i intervencije izravno usmjerene
na misli 1 uvjerenja. Vecina istrazivanja koja ispituju navedene tehnike govore o pozitivnim
ishodima. Medutim, potrebno je jo$ istrazivanja u tom podrucju (8, 9).

Fizikalna terapija

Glavni cilj fizikalne terapije je smanjiti osjecaj boli i eventualno olakSati osobama s
teSkocama u razvoju noSenje s boli. Fizikalna terapija moze ukljucivati jaCanje miSi¢a, trening za
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bolji polozaj tijela (posturalni trening), trening za bolji polozaj sjedenja, udlage, vjezbe i razlicite
programe rehabilitacije (8, 9).

Primjena jednostavnih alata kao S$to su primjena leda ili topline, vru¢a kupka, masaza,
akupunktura, vibracija, transkutana elektri¢na ziv€ana stimulacija (TENS) te regulacija okolisnih
¢imbenika (rasvjeta i ventilacija) moze biti korisna za ublazavanje boli (8, 9).

Toplina smanjuje bol u¢inkom vazodilatacije (Sirenje krvnih zila). Sli¢no tome, lijecenje
hladno¢om povecava prag boli i smanjuje njezin intenzitet, otok i upalu. Postavljanje u odredeni
polozaj moze biti vazan u lije€enju boli (npr. kod gastroezofagealnog refluksa, odredenih fizickih
oStecenja 1 sl.) te kao 1 premjestanje moze sprijeciti nastanak boli ili smanjiti intenzitet, povecati
protok krvi i sprijeciti miSi¢ne kontrakcije i gréeve. TENS djeluje tako da odaSilje mnogo
bezbolnih poruka na isto mjesto u lednoj mozdini gdje se prima poruka o boli te tako smanjuje
mogucénost slanja poruka o boli koje se zaprimaju i obraduju u mozgu jer je koli¢ina informacija
koju ziv€ani putovi mogu obraditi u isto vrijeme ogranic¢ena (8, 9).

Smatra se da je masaza uCinkovita za opusStanje, ali znanstveni dokazi za njezinu
ucinkovitost kao terapiju podrske u klini¢koj praksi iznimno su ograniceni (8, 9).
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Izazovna ponaSanja u djece s teSko¢ama u razvoju
Danijela Zorc¢ec, psiholog, pomoc¢nica u nastavi

Najvaznije poruke:

- Odrasli trebaju prepoznati situacije ili okruzenja koja poti¢u izazovno ponasanje kod djece.
Najcesce su to obrasci u vremenu, mjestu ili tijekom odredenih aktivnosti.

- Ponasanje Cesto ima svrhu, kao §to je traZenje paznje, izbjegavanje zadataka ili izraZzavanje
frustracije. Razumijevanje funkcije moze pomoci u rjeSavanju osnovne potrebe.

- Roditelji trebaju uspostaviti stalne dnevne rutine kako bi djetetu osigurali predvidljivost i
sigurnost. Koristenje vizualnih rasporeda moze pomo¢i djetetu razumijevanje S$to moze
ocekivati.

- Pozeljno ponasanje se ojacava pohvalama, nagradama ili drugim pozitivnim pojacanjima.

- Roditelji trebaju potvrditi osjecaje i iskustva svog djeteta, dati djetetu do znanja da je u redu
osjecati se uznemireno i da su tu da djetetu pomognu.

- Odrasli trebaju odgovoriti na izazovno ponasanje mirno i dosljedno, izbjegavajuéi reagiranje s
ljutnjom ili frustracijom.

- Djeca trebaju nauciti koristiti tehnike poput dubokog disanja, brojanja ili mirnog vremena kako
bi im to pomoglo da se smire u trenucima povecanih emocija.

- Skola i roditelji trebaju suradivati i zajedno zagovarati pozitivnu podrsku za ponasanje u
ucionici.

Definicija izazovnog ponasanja

Kao i mi, djeca se razli¢ito ponasaju u razli¢itim trenucima. Osjecati se uznemireno, tuzno,
ljuto, frustrirano, kao i mnoge druge vrste emocija, normalan je i zdrav dio njihovog zivota. Mnoga
djeca prolaze kroz faze testiranja granica, i vjerojatno ¢e se ponaSati na nacine kojima je teze
upravljati kada su umorna, bolesna ili pod stresom. Normalno je da mlada djeca ponekad imaju
tantrume, dok starija djeca ponekad mogu povisiti glas, izjuriti ili napasti (1).

[zazovno ponaSanje definira Emerson, 2001. (prema Leader & Mannion, 2016.) kao
"kulturno nenormalno ponasanje takvog intenziteta, ucestalosti ili trajanja da ¢e fizicka sigurnost
osobe ili drugih vjerojatno biti ozbiljno ugrozena, ili ponasanje koje ¢e vjerojatno ozbiljno
ogranic¢iti ili odgoditi pristup i €estu upotrebu obi¢nih objekata zajednice" (2).

Uzroci izazovnog ponasanja

Nacin na koji se vaSe dijete ponasa komunikacija je o tome kako se osjeca. Mlada djeca
teZe se oslanjaju na komunikaciju putem ponaSanja jer su im vjestine jezika, kao i razumijevanje
sebe 1 svijeta oko sebe, jos uvijek u razvoju. Kada se vase dijete ponasa problemati¢no, korisno je
razmisljati o slici ledenjaka. Vidimo samo vrh ledenjaka jer vecina leda pluta ispod povrsine vode.
Sli¢no tome, kada se vase dijete ponasa na odredeni nacin, ispod povrsine ¢e se odvijati niz emocija
koje ne mozemo vidjeti - i vaSe dijete vjerojatno nije svjesno tih emocija ili nije u moguénosti o
njima govoriti bez pomoci.

Ispod svog izazovnog ponasanja, dijete moze osjecati:

- ljutnju

- ljubomoru
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- dosadu
- osjecaj preplavljenosti
- osjecaj ignoriranja
- osjecéaj nevidljivosti
- krivnju
- sram
- osjecaj neprihvacenosti
- zabrinutost
- anksioznost
- nesigurnost
- tugu
- frustraciju
- neizvjesnostlskustva kroz koja vase dijete moze prolaziti, a koja mogu potaknuti neka od
ovih skrivenih
osjecaja i dovesti do izazovnog ponasanja ukljucuju:
e promjene poput prelaska u novi razred, prelaska u srednju skolu ili pojave nove odrasle
osobe ili sestre/brac¢e u njihovom Zivotu
promjene u obitelji, poput razdvajanja roditelja ili oboljenja ¢lana obitelji
promjene u rutini ili nedostatak dosljedne rutine
nedostatak jasnih i dosljednih granica, pravila i ogranicenja
vr$njacko nasilje, bilo u ku¢i, u skoli, na internetu ili drugdje
poteskoc¢e u odnosima, ukljucujuéi prijatelje, bracu 1 sestre i jednog ili oba roditelja
e usporedivanje sebe s bracom, vrsnjacima ili drugima
e poteskoce u komunikaciji i1 izrazavanju
e kopiranje ponasanja koje su naucili od drugih
e zapadanje u cikluse ponasanja iz kojih sami ne mogu izaci
e ocekivanje da obavljaju zadatke koji su iznad njihove dobi i razvoja
e nezadovoljenje osnovnih potreba - kao Sto je osjeéaj sigurnosti i voljenosti, paznje od
strane roditelja ili skrbnika te provodenja kvalitetnog vremena s njima, zabava i igra
e iskustvo ili svjedocenje zlostavljanja kao §to je obiteljsko nasilje (3).

Posljedice izazovnih ponasanja

Izuzetno izazovna ponasanja mogu ozbiljno narusiti zdravlje i/ili kvalitetu Zivota samih
osoba, onih koji se brinu za njih te onih koji zive ili rade s njima. Samoozljedujuce ponaSanje moze
rezultirati oSte¢enjem zdravlja osobe kroz sekundarne infekcije, deformaciju mjesta ponovljenih
ozljeda razvojem kalcificiranih hematoma, gubitkom vida ili sluha, dodatnim neuroloskim
oSte¢enjima pa ¢ak i smréu. Slicno tome, ozbiljna agresija moze rezultirati znacajnim ozljedama
drugih, ali i same osobe zbog obrambenih ili ograni¢avaju¢ih postupaka drugih.

Medutim, posljedice izazovnih ponasanja nadilaze njihov neposredni fizicki utjeca;.
Uistinu, kombinirani odgovori javnosti, skrbnika, osoblja za skrb i usluznih agencija na osobe koje
pokazuju izazovna ponasanja mogu se pokazati znacajno Stetnijima za njihovu kvalitetu zivota od
neposrednih fizickih posljedica izazovnih ponaSanja samih po sebi. Ti druStveni odgovori mogu
ukljucivati sljedece:
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e zlostavljanje - mozda nije iznenadujuce da poteskoce u brizi za osobe s izazovnim
ponasanjem i, posebno, upravljanje epizodama izazovnog ponasanja, povremeno mogu
dovesti do neprikladnih reakcija od strane skrbnika i osoblja za skrb. Neki od tih
odgovora ukljucuju fizicko zlostavljanje. Prilikom brige za osobe s izazovnim
ponaSanjem, iznimno je vazno da skrbnici i osoblje za skrb dobiju odgovaraju¢u obuku
1 podrsku kako bi u¢inkovito i odgovorno rukovali takvim situacijama. Cilj uvijek treba
biti pruziti sigurno i podrzavaju¢e okruZenje za osobe koje se brinu. Zakljucno,
upravljanje izazovnim ponasanjem zahtijeva suosjecajan i strpljiv pristup, s naglaskom
na prevenciju, odgovarajuc¢u obuku i poticajno radno okruzenje. Postujuéi dostojanstvo
osoba koje se brinu, skrbnici i osoblje za skrb mogu pruziti najbolju mogucu podrsku i
izbje¢i neprikladne reakcije, ukljucujudi fizicko zlostavljanje.

e socijalna iskljucenost, deprivacija i sistematsko zanemarivanje - izazovna ponasanja
glavni su uzrok stresa koji dozivljavaju roditelji 1 povezana su, izmedu ostalih
¢imbenika, s odlukama obitelji da potraze smjestaj izvan kuce za svog sina ili kcer.
Djeca i odrasli s izazovnim ponaSanjima znatno su skloniji isklju¢ivanju iz usluga u
zajednici te su ¢eS¢e primljeni, ponovno primljeni ili zadrzani u udaljenijim 1 vise
institucionalnim okruzenjima. Jednom kad su primljeni u institucionalnu skrb, cesto
provode veci dio svog vremena u materijalno oskudnom okruzenju, odvojeni od svog
svijeta 1 izbjegavani od strane osoblja. U okruzenju zajednice, izazovna ponaSanja
mogu ograniCiti razvoj druStvenih odnosa, smanjiti moguénosti sudjelovanja u
aktivnostima i zapoSljavanja u zajednici te sprijeciti pristup zdravstvenim i socijalnim
uslugama. Konacno, osobe koje pokazuju izazovna ponasanja vjerojatno nece primiti
ucinkovitu podrsku za svoja izazovna ponasanja (3).

Poremecaji iz spektra autizma i izazovna ponasSanja

Jedan od najcesc¢ih problema koji se javljaju zajedno s poremecajem iz spektra autizma
(ASD) su izazovna ponasanja.

U jednom istrazivanju provedenom od strane Matsona, Wilkinsa i Mackena, 2008. (prema
Carru, M., 2006.), koje se fokusiralo na odnos izmedu izazovnog ponaSanja i ozbiljnosti simptoma
ASD-a, utvrdeno je da je 94,3% ukupnog uzorka od 176 djece u dobi od 2 do 17 godina pokazivalo
neku vrstu izazovnog ponasanja. Matson i sur. (2008.) izvijestili su da je 63% pokazivalo vanjski
oblik izazovnog ponasSanja, a 83% unutarnje izazovno ponaSanje. Tri najceSée primije¢ena
ponaSanja kod te djece bila su: ponavljajuéi 1 neuobicajeni vokalizmi (60,2%); ponavljajuci 1
neuobicajeni pokreti tijela (54%); 1 agresija prema drugima (50%). Daljnja analiza moguceg
odnosa izmedu ozbiljnosti ASD-a i ozbiljnosti izazovnih ponasanja ukazala je da su stereotipna ili
ponavljaju¢a ponasanja, samoozljedivacko ponasanje i agresivno ili destruktivno ponaSanje
vjerojatnije bili izrazeni kod osobe s ozbiljnijim oblikom ASD-a. Najvaznije, Matson i sur. (2008.)
su otkrili da su manjkavosti u druStvenoj interakciji znacajan prediktor izazovnog ponaSanja (4).

Djeca s ASD-om imaju probleme u tri glavna podrucja svog razvoja:

e drustvena interakcija i razumijevanje

e svi aspekti komunikacije - verbalna i neverbalna

e fleksibilnost misljenja 1 ponasanja, ukljucujuci probleme s mastovitoscu.

Ovi posebni problemi povecavaju njihovu ranjivost za razvoj ponasanja koje predstavlja
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znacCajan izazov za skrbnike i ucitelje.

Teskoce u drustvenoj interakciji - odnos prema drugima

Dugo godina, klasi¢na i naj¢eSc¢a slika autizma bila je slika djeteta koje nije pokazivalo
interes za (ili ¢ak izbjegavalo) kontakt i interakciju s drugima. Kako je razumijevanje autizma
poraslo, prepoznata je S§ira i raznovrsnija slika druStvenih teSko¢a. Neka djeca Cine se
ravnodusnima prema drugim ljudima, mogu se Ciniti kao da 'Zive u svom svijetu' i mogu biti
uznemirena naporima za interakciju s njima. Druga skupina djece ¢ini se da ne ulaze aktivne
napore za inicijaciju interakcije, ali mogu odgovarati ako drugi preuzmu inicijativu. Tre¢a skupina
djece, koja se doimaju aktivna, predstavlja djecu koja se mogu jako zanimati za drustveni kontakt
s drugima, ali koja Cesto krse 'nepisana pravila' o tome kako to uciniti. Mogu razgovarati s drugima,
a ne s njima, mogu se Ciniti prilicno nametljivima i mogu biti neprimjereno bliski ili previse
formalni i pomalo ukoceni.

Ove razlicite poteskoce mogu stvarati sve vrste problema. U tablici 1 prikazani su razli€iti
tipovi problema koje takve poteskoce mogu izazvati. Relativno je lako zamisliti kako bi se takvo
ponaSanje moglo smatrati izazovnim samo po sebi ili kako bi moglo stvoriti situaciju u kojoj je
izazovno ponasanje rezultat toga.

Tablica 1. Teskoce u drustvenoj interakciji - odnos prema drugima u djece s autizmom
Osnovna teskoca je ... Stvara problem sa ...

e osjecanjem straha ili stresa od kontakta s
drugim ljudima

e smanjenjem motivacije za komunikaciju

Uzivanje u kontaktu s ljudima e ogranicavanjem prilika za ucenje od
drugih ljudi 1 o njima

e izostankom potrebe za ugadanjem drugim
ljudima

e vrijedanjem drugih bez svijesti o tome

e stvaranjem i odrzavanjem prijateljstava ili
drugih bliskih odnosa

e razumijevanjem kako reagirati na osjecaje
drugih ljudi

e cgocentricnim ili bezosje¢ajnim dojmom

e razumijevanjem neizrecenih poruka o
tome kako se ponaSati u odredenim
situacijama

e razumijevanjem namjera drugih ljudi

e sposobnoscu shvacanja poruke iza rijeci
drugih ljudi

e shvacanjem kako i kada se pridruziti

e previSe poznatim ili napadnim dojmom

e preformalnim ili rezerviranim dojmom

Razumijevanje osjecaja drugih ljudi

Razumijevanje reakcija drugih ljudi

Razumijevanje pravila u druStvenim
situacijama
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e pretjerivanjem bez primjecivanja

Teskoce u komunikaciji

Sva djeca s autizmom imaju odredeni stupanj teSkoca u razumijevanju komunikacije
drugih. Prilicno velika manjina djece mozda nikada nece razviti govor ili ¢e ostati u fazi
ponavljanja rijeéi i fraza koje su &uli od drugih. Cak i kada se &ini da se govor i jezik razvijaju
normalno, dijete vjerojatno ima suptilne, ali znacajne teSkoce u koristenju jezika u drustvenim
situacijama 1 u drustvene svrhe. Problemi u komunikaciji koje dozivljavaju djeca s autizmom
izravno doprinose mnogim izazovnim ponasanjima koja mogu pokazivati. U tablici 2 prikazane
su neke od osnovnih teskoc¢a u komunikaciji i problemi koje one mogu stvoriti za dijete (5).

Tablica 2. Teskoce u komunikaciji kod djece s autizmom
Osnovna teskoca je ... Stvara problem sa ...

e davanjem nekome do znanja Sto Zeli

e trazenjem pomoci

Izrazavanje potreba e objasnjavanjem da je zabrinut ili osjeca
bol

e objasnjavanjem da ne razumije

e davanjem do znanja da ima nesto za reci

e odrzavanje razgovora

e pobrinuti se da i druga osoba sudjeluje u
razgovoru

Koristenje jezika u druStvenim situacijama

e razumijevanjem $to drugi ljudi Zele da
ucini

e shvacanjem zasto zele da to ucini

e tumacenjem onoga Sto drugi govore
svojim tijelima, licima i tonom glasa

Razumijevanje jezika i komunikacije drugih
ljudi

e prepoznavanjem misli li netko stvarno
Shvacanje stvari doslovno ono S§to govori ili je to samo izraz

e izbjegavanjem blesavog dojma

Teskoce u fleksibilnosti razmisljanja i ponasanja

Djeca koja su vrlo mlada ili su na relativno ranom razvojnom stupnju mogu postati
opsjednuta vrlo specificnim fizickim senzacijama. Mogu ih fascinirati gledanje stvari iz odredenog
kuta ili promatranje stvari koje se vrte. Svjetla ih mogu fascinirati ili mogu biti usmjereni na druge
osjetilne dojmove - posebne teksture, mirise ili zvukove koji privlace njihovu paznju. Ponekad
dijete stvara te senzacije vlastitim ponavljaju¢im pokretima, poput vrtnje, mastanja ili tapkanja.
Obrasci igre koji se razvijaju u kasnijoj fazi mogu biti prilicno ograni¢eni. Dijete se moze
usredotociti samo na jednu vrlo odredenu znacajku igracke ili se koncentrirati na stvaranje zbirki
ili rasporeda objekata. Ako se razvije masStovita igra, moze biti prilicno ponavljajuca ili
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neprilagodljiva - ponovno izvodenje scena iz istog videa ili inzistiranje da se igra uvijek igra na
potpuno isti na¢in, na primjer. Kod starije i sposobnije djece, ove teSkoce mogu se manifestirati
kao intenzivni interesi ili opsesije. Ponekad se fokus interesa moze Ciniti prili¢no cudnim - poput
uli¢nih svjetala, dijagrama krugova ili usisavaca. Drugacije, to moze biti snaga fascinacije i njezino
dominiranje zivotom djeteta Sto je neobi¢no.

Teskoce u fleksibilnosti takoder su ocigledne iz rutina, rituala i otpora promjeni koji su
cesto obiljezje autizma. To je vrlo lijepo sazeto kao 'potreba za istovjetnos¢u'. Djeca mogu stvarati
rituale 1 rutine za sebe - inzistirajuéi da se stvari ureduju, rade ili cak govore na odredeni nacin.
Takoder je uobic¢ajeno da se drze nacina na koji su stvari bile u€injene (od strane roditelja ili
ucitelja) i onda inzistiraju da se to mora uvijek raditi na isti nacin u budu¢nosti. Uvijek Zeljeti i¢i
istim putem do istih trgovina primjer je koji ¢e biti poznat mnogim roditeljima, a otpor prema
nepoznatim namirnicama posebno je Cest.

Teskoce u fleksibilnosti vrlo su blisko povezane s izazovnim ponaSanjem. Ponavljajuci
obrasci ponasanja, rituali i ograniceni interesi mogu sami po sebi biti izazovni. Takoder, problemi
se mogu pojaviti kada okolina (i ljudi koji su vazan dio te okoline) nije u moguénosti prilagoditi
se "potrebi za istovjetnoScu" djeteta. Stoga je vazno djecu izlagati promjenama u rutinama.
Sljedeca tablica ilustrira neke od ovih poteskoca (5).

Tablica 3. Teskoce u fleksibilnosti razmisljanja i ponasanja

Osnovna teskoca je ... Stvara problem sa ...

e suocavanjem sa neocekivanim i
neizbjeznim promjenama u rutinama

e prelaZzenjem s jedne aktivnosti na drugu

¢ rjeSavanjem bilo koje vrste neizvjesnosti o

Potreba za "istovjetnos$¢u" i rutinom onome $to ¢e se dogoditi sljedece ili §to ¢e
se dogoditi u buduénosti

e suocavanjem sa anksiozno$¢u ako se
potreba za istovjetnos¢u ne moze
zadovoljiti

e ograni¢avanjem prilika za razvoj i ucenje
drugih, produktivnijih ili prikladnijih
vjestina

e izoliranjem vaSeg djeteta od interakcije s

Imati ponavljajuce obrasce igre, rituale i

opsesie drugim ljudima
e ukljucivanjem i ograni¢avanjem zivota
drugih ljudi u okruzenju vaseg djeteta
e predvidanjem onoga $to bi se moglo
. dogoditi u buduénosti
Masta

e predvidanjem posljedica akcija

e prepoznavanjem opasnosti
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SynergyEd

Uobicajeno izazovno ponasanje kod djece s autizmom

Ometanje - javlja se kada osoba pokazuje neadekvatno ponasanje koje ometa funkciju
1 protok okoline. Primjeri ukljucuju lupanje, udaranje ili bacanje predmeta, prevrtanje
stvari, trganje stvari, vikanje, plakanje ili psovanje.

Bijeg - odnosi se na bjezanje 1 nepovratno napustanje mjesta odakle je osoba krenula.
Kod autizma, bijeg se Cesto koristi za opisivanje ponaSanja u kojem osoba napusta
sigurno mjesto, skrbnika ili situaciju pod nadzorom, bilo bjezanjem, lutanjem ili
Suljanjem.

Inkontinencija - (obi¢no) je nevoljni prolazak stolice ili urina, obi¢no ne u WC ili
pelenu. Ponekad postoji osnovni fizicki problem koji moze zahtijevati lijeCenje ili
nepotpuno obucavanje za koriStenje WC-a koje moze zahtijevati dodatno poducavanje.
Za neke osobe to moze biti znak postojanja teskoca u prepoznavanju tjelesnih signala
prije nego $to bude prekasno. Ponekad osoba nauci koristiti 'mokrenje u gace' ili
uriniranje po podu kao nacin privlacenja paznje ili bijega od nezeljenog zadatka ili
situacije.

Neposlusnost - Koristi se za opisivanje kada osoba ne slijedi ili odbija slijediti upute,
pravila ili zelje druge osobe. Neposlusnost moze biti pasivna, kao §to je ne slijediti
uputu, ili aktivna, kao S$to su cmizdrenje/plakanje, postajanje agresivnim ili
samoozljedivanje.

Opsesije, prisile i rituali - Cesto jaki, neodoljivi porivi koji mogu rezultirati
poteSko¢ama u sposobnosti osobe da suraduje, upravlja promjenama ili bude
fleksibilna i prilagodi se. Prisila ukljucena u opsesije i rituale ¢esto moze dovesti do
dodatnih izazovnih ponasanja ako ih se prekine ili zabrani.

Fizicka agresija - €in sile koji moze nanijeti Stetu drugoj osobi, a moze ukljucivati
udaranje, grizenje, hvatanje, povlacenje kose, pljuskanje, udaranje, Cupanje, grebanje,
povlacenje, guranje, udaranje glavom ili bacanje stvari.

Unistavanje imovine - ukljucuje ponasanje u kojem su imovina ili predmeti ostecent ili
unisteni, a moze ukljucivati razbijanje, bacanje, grebanje, trganje, uniStavanje, itd.
stvari (svojih ili tudih).

Samoozljedivanje - pokusaj ili nanoSenje Stete vlastitom tijelu dovoljno ozbiljno da
uzrokuje oStecenje. Samoozljedivanje se moze pojaviti u Sirokom rasponu ponasanja,
ukljucujucéi lupanje glavom, lupanje rukom u glavu, udaranje samog sebe, pritisak na
o¢i, grickanje samog sebe, Cupanje rane i povlacenje kose.

Tantrum ili slom - opisuje emocionalni izljev koji moze ukljucivati plakanje, vriStanje,
urlanje 1 tvrdoglavoo ili nepokornog ponasanja. Osoba moze izgubiti kontrolu nad
svojim fizickim stanjem i moze imati poteSko¢e smirivanja, ¢ak i ako je postignut
zeljeni ishod. (6).

Sto su ispadi bijesa?

Ispadi bijesa su Cest problem u ponasanju djece predskolske dobi koji svoj bijes mogu
izrazavati leze¢i na podu, udaraju¢i nogama, vristec¢i i povremeno zadrzavajuci dah. Ispadi bijesa
su prirodni, posebno kod djece koja jo§ nisu sposobna koristiti rijeci kako bi izrazila svoje
frustracije. Ispadi bijesa obicno se javljaju u dobi od 2 do 3 godine kada djeca oblikuju osjecaj
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sebe. Dijete je dovoljno staro da ima osjecaj "ja" i "moje zelje", ali je premalo da zna kako
zadovoljiti tu Zelju. Ispadi bijesa rezultat su visoke energije i niskih sposobnosti koriStenja rijeci
za zadovoljavanje potreba ili zelja.

Mogu postojati mnogi uzroci ispada bijesa. Neki od uzroka ukazuju na probleme u obitelji:
neujednacena disciplina, previse kritika, pretjerana roditeljska zastita ili zanemarivanje, nedostatak
ljubavi i paznje od majke i oca, problemi u braku, ometanje igre, emocionalni problemi kod jednog
od roditelja, susret s nepoznatom osobom, rivalstvo s bracom ili sestrama, problema sa govorom i
bolest. Druge Ceste uzroke ispada bijesa ukljucuju glad ili umor (7).

Razmjena izmedu roditelja 1 djeteta dokazano utjeCe na interpersonalne vjesStine i
prilagodbeni razvoj kod male djece. Zdrav, pozitivan, blizak, topao, podrzavajuéi i prihvacajuci
odnos izmedu roditelja i djeteta trebao bi se jacati kako bi se ogranic¢ilo naglo ponasanje kod male
djece. Roditelji trebaju prakticirati pozitivne vjestine interakcije i razviti disciplinske vjestine za
ispravljanje ponaSanja djeteta. Koristite akronim C.A.L.M. kako biste zapamtili nacine
izbjegavanja Cestih ispada bijesa i poducite ih osnovnoj brizi o djeci ovim vjestinama:

o dojmljivo komunicirajte (Communicate). Roditelji bi trebali biti uzor za malu djecu.
Trebaju koristiti izvrsne komunikacijske vjestine i izbjegavati negativno ponasanje
poput svadanja i vikanja. Odrasli mogu pruziti primjere rije¢i koje opisuju osjecaje
poput "ljut", "tuzan", "umoran" ili "gladan". Ponudite lica koja prikazuju osjec¢aje (kao
Sto su tuzno lice, nervozno lice i sretno lice) kako bi maliSanima omogudili da odaberu
sliku koja najbolje opisuje njihove osjecaje. Stariju djecu treba nauciti verbalnom
izrazavanju emocija.

® pozabavite se potrebama djeteta (Attend). Pruzite djetetu pozitivne odgovore
pruzanjem dovoljno vremena. Primjeri pozitivnih odgovora ukljucuju ¢itanje djetetu,
igranje igara i ukljucivanje djeteta u svakodnevne aktivnosti poput kuhanja i ¢iS¢enja.
Skrbnici takoder mogu izbje¢i frustraciju prilagodbom doma za dijete 1 pruzanjem
igracaka primjerenih dobi koje ¢e dijete odvratiti od istraZivanja opasnih ili nepozeljnih
predmeta. Ocekivanja roditelja u vezi ponasanja trebala bi biti primjerena dobi djeteta.

e ogranicite izloZzenost djeteta gledanju nasilne televizije, Sto predvida adolescentnu i

odraslu agresiju (Limit). Pustite dijete da podijeli svoje osjecaje i slusajte. Dajte djetetu
kontrolu nad odlukama nude¢i mu prihvatljive izbore. Izbjegavajte Cesto re¢i "ne".
Nikada ne dovodite sigurnost djeteta u opasnost dok Cinite Sto zeli.

e odrZavajte redovite dnevne rituale spavanja i obroka koliko je god mogucée (Make).
Ako je maliSan izvan kuce ili propusti svoje uobiCajene obroke, imajte pri ruci
jednostavnu i zdravu hranu poput susenog voca ili krekera (8).

Sto roditelji mogu udiniti u vezi ispada bijesa?

Postoji nekoliko nacina za rjeSavanje ispada bijesa. Strategije ukljucuju sljedece:

e Ostanite smireni i nemojte se svadati s djetetom. Prije nego Sto se nosite s djetetom,
morate upravljati vlastitim ponasanjem. Udaranje ili vikanje na dijete samo ce
pogorsati ispad bijesa.

e Razmislite prije nego Sto djelujete. Prebrojte do 10 i razmislite o izvoru frustracije
djeteta, karakteristicnom temperamentnom odgovoru djeteta na stres (hiperaktivnost,
sklonost ometanju, promjenjivo raspolozenje) te predvidljivim koracima u eskalaciji
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ispada bijesa.

Pokusajte intervenirati prije nego Sto dijete izgubi kontrolu. Spustite se na razinu ociju
djeteta i recite: "Pocinje$ se uzbudivati, uspori." Sada imate nekoliko moguénosti za
intervenciju. Mozete pozitivno odvratiti dijete tako da ga usmjerite na nesto drugo Sto
je prihvatljiva aktivnost. Primjerice, mozete ukloniti opasni predmet i zamijeniti ga
igrackom prikladnom za dob djeteta.

Mozete uputiti dijete na "vrijeme za smirivanje" prije nego Sto dijete potpuno izgubi
kontrolu. "Vrijeme za smirivanje" je mirno mjesto gdje dijete odlazi kako bi se smirilo,
razmislilo o tome Sto treba uciniti 1, uz vasu pomo¢, napravilo plan za promjenu
ponasanja.

Mozete ignorirati ispad bijesa ako se dogada kako biste privukli paznju. Nakon §to se
dijete smiri, pruzite paznju koju Zeli.

Drzite dijete koje je izgubilo kontrolu i koje bi moglo povrijediti sebe ili druge.
Obavijestite dijete da ¢ete ga pustiti ¢im se smiri. Umirite dijete 1 uvjerite ga da ¢e sve
biti u redu, te mu pomozite da se smiri. Roditelji mozda trebaju zagrliti svoje dijete
koje place i re¢i mu da ga ¢e uvijek voljeti, bez obzira na sve, ali da se ponaSanje mora
promijeniti. Ova utjeha moze biti umirujuca za dijete koje moze biti preplaseno jer je
izgubilo kontrolu.

Ako djetetov ispad bijesa eskalira do tocke gdje se ne mozete intervenirati jednim od
gore navedenih nacina, tada mozda morate uputiti dijete na "time-out" (vrijeme za
smirivanje). Ako ste na javnom mjestu, izvedite dijete van ili u automobil. Recite
djetetu da Cete otici ku¢i ako se ne smiri. U $koli upozorite dijete do tri puta da se mora
smiriti 1 podsjetite ga na to pravilo. Ako dijete odbije suradivati, tada ga smjestite na
"time-out" na najviSe 1 minutu za svaku godinu starosti.

Razgovarajte s djetetom nakon $to se dijete smiri. Kada dijete prestane plakati,
razgovarajte o frustraciji koju je dijete dozivjelo. PokuSajte pomoc¢i u rjeSavanju
problema ako je moguce. Za buduénost naucite dijete novim vjeStinama kako biste
izbjegli ispad bijesa, kao Sto su kako pravilno zatraziti pomoc¢ i1 kako signalizirati
roditelju ili ucitelju da znaju da trebaju oti¢i na "time-out" kako bi "stali, razmislili 1
napravili plan". Naucite dijete kako pokusati uspjesniji nacin interakcije s vrSnjacima
ili braCom 1 sestrama, kako izrazavati svoje osjecaje rijeCima i prepoznati osjecaje
drugih bez udaranja i vikanja.

Nikada, ni pod kojim okolnostima, ne popustajte tantrumima. Takav odgovor ¢e samo
povecati broj 1 uCestalost tantruma. Objasnite djetetu da postoje bolji nacini da dobiju ono Sto zele.
Nemojte nagradivati dijete nakon tantruma jer ¢e neka djeca nauciti da je tantrum dobar nacin da
kasnije dobiju poslasticu. Nikada ne dopustite da tantrum poremeti vas inaCe pozitivan odnos s
djetetom. Poucite dijete da je ljutnja osjecaj koji svi imamo i zatim ga nauclite kako izrazavati
ljutnju na konstruktivan nacin (9).

Sto su slomovi?

Slomovi (engl. meltdowns) su nevoljne fizicke i emocionalne reakcije na situaciju iz koje
se ne moze pobjeci. Osoba obicno nije svjesna Sto se dogada pa nema namjere povrijediti druge.
Slomovi povezani s autizmom rezultat su eskalacije stresora i preoptere¢enja ziv€anog sustava, Sto
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uzrokuje eksplozivno ponasanje. Stresori koji ponekad istodobno prethode slomu mogu
ukljucivati:

e preopterecenost osjetilima, emocijama ili informacijama

e brojne ili iznimno teSke zadatke ili zahtjeve za izvedbu

e neocekivane promjene u zivotu i/ili okolisu ili suo¢avanje s nepoznatim

e intenzivnu frustraciju zbog nesposobnosti reguliranja ocekivanih rezultata

e tipicne stresore odraslih osoba poput poslovnih zahtjeva, obitelji, novca i zdravstvenih

problema.

Osoba koja dozivljava slom mozda nije svjesna stresora koji izazivaju preopterecenje, ali
se moze osjecati prisiljeno da pobjegne iz stresne situacije. Ako to nije moguce, moze do¢i do
sloma. Kad se slom ve¢ odvija, kontrola obi¢no nece biti vracena dok epizoda ne prode.

Slomovi se mogu dogoditi svima kad nema izlaza, poput prirodnih katastrofa. Ali oni s
autizmom cesto imaju nize pragove stresa i stoga su u vec¢em riziku (10). Kada osobe s autizmom
osjete da postaju preopterecene i da je slom u nastajanju, mogu izraziti svoju nelagodu na
neverbalne nac¢ine. To moze izgledati kao:

e Setnja po sobi

¢ ljuljanje naprijed-natrag

e postavljanje ponavljajucih pitanja radi osiguranja

e trazenje izlaza

e pucketanje prstima

¢ iznenadno napustanje situacije (11).

Upravljanje Zivéanim slomovima

S.C.AR.E.D. ili Siguran (Safe), Smiren (Calm), Afirmacija (Affirmation), Rutina
(Routine), Empatija (Empathy) 1 Razvoj (Develop) je strategija intervencije za deeskalaciju
meltdowna §to je brze moguce. U Tablici 4 prikazan je skraceni S.C.A.R.E.D. (12).

Tablica 1. S.C.A.R.E.D tehnike smirivanja za djecu i odrasle s autizmom

Uklonite nezeljenu stimulaciju ili usmjerite
osobu prema manje stimuliraju¢em okruzenju.
Uklonite drustveni pritisak iz situacije.
Nemojte pokusavati ograniciti osobu.
Nemojte je/ga ostaviti samu.

Ne pokusavajte "procesirati" §to se dogodilo
C - Calm: Ostanite smireni. Nema potrebe da | ili se dogada.

izgubite kontrolu. Govorite snaznim, smirenim i ohrabruju¢im
glasom.

Nemojte postavljati nepotrebna pitanja ili
izazivati odgovore.

Obratite se osobi imenom i priznajte njegov/
njen strah.

S - Safe: Pocetni fokus trebao bi biti osigurati
okolinu koja je sigurna i zaSti¢ena.

A - Affirmation: Pruzite potvrdu emocijama
1 priznajte da osoba radi najbolje §to moze
kako bi rijesila situaciju.
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Nemojte pokusavati ometati bezopasne rutine
poput ponavljajucih izjava ili hodanja u
osmicama.

Reflektirajte njegovo/njeno ponasanje i
percepciju, poticite njegovu/njezinu rutinu,
pruzite okoliSnu podrsku za njegove/njezine
rutine.

Nemojte predavati o u¢inku njegovog/njenog
ponasanja na druge.

Nemojte ponizavati ili sramotiti.

Priznajte njegov/njen strah i pokazite da ste
tu da ga/je podrZite.

Nemojte se oslanjati na genericke strategije.
Nemojte razvijati strategiju bez temeljite
konzultacije s osobom i1 njenom obitelji.
Radite s osobom kako biste razvili konkretne
strategije ponasanja za pomoc¢ tijekom krize.

R - Routine: Udobnost osobe vjerojatnije je u
ponavljanju rutina.

E - Empathy: Razumijevanje iz perspektive
osobe s autizmom.

D - Develop an intervention strategy:
Planiranje intervencije smanjuje ucestalost,
trajanje, intenzitet i negativne posljedice
izljeva emocija.

Razlika izmedu tantruma i autisti¢nih ispada?

lju¢na razlika izmedu tantruma i autisti¢nih ispada je u tome §to je tantrum izbor usmjeren
prema cilju i moZe se zaustaviti. Autisticni ispad je nevoljni odgovor na podraza;.

I'kod slomova i kod tantruma skrbnik bi trebao obratiti paznju na to $to bi ih moglo izazvati
1 zasto se dijete moZe ponasati na taj nacin. Tantrumi su najces¢e uzrokovani frustracijom jer dijete
ne moze ili mu nije dopusteno nesSto uciniti. Tantrumi obi¢no nisu posljedica preopterecenosti
osjetilima i mogu se pogoriati umorom ili gladu. Sto se ti¢e autisti¢nih ispada, razli¢iti okolisni
¢imbenici mogu utjecati na razliite ljude. Imajte na umu da okida¢ mozda nece izgledati vazno
neurotipi¢noj osobi ili Cak drugoj osobi s autizmom, pa je vazno ne odbaciti osobu s autizmom ako
kaze da joj nije ugodno.

Senzorni ispad moze se dogoditi u bilo kojem trenutku u Zivotu pojedinca. Medutim,
autisti¢ni izljevi mogu djeci izgledati gorima jer su manje vjerojatno da ¢e razumjeti $to se dogada
ili da ¢e se mo¢i udaljiti iz situacije. Odrasli s autizmom mogu nauciti tehnike prikrivanja kako bi
prikrili ispade.

Medutim, puno je manje vjerojatno da ¢e odrasla osoba imati tantrum nego dijete. Vecina
djece napreduje od tantruma kao nacina komunikacije kad su vrlo mala, kako postaju sposobnija
izrazavati svoje nezadovoljstvo 1 imaju vise slobode.

Ako osoba dozivljava autisti¢ni ispad, reakcija ili buduce reakcije ne mogu se oblikovati
nagradama. Pruzanje poticaja, nagrada ili kazna ne moze zaustaviti autisticki ispad; nece utjecati
na sposobnost djetetova mozga da obradi preopterecenje informacijama. Za razliku od autisticnih
ispada, tantrumi se mogu, a Cesto se i oblikuju nagradama. Ako se dijete nagraduje za dobro
ponasanje ili se kaznjava za loSe ponaSanje, poticaj moze zaustaviti trenutni tantrum ili sprijeciti
buduce.

lako uzurbana javna okruzenja mogu izazvati senzorne ispade, ne zahtijevaju uvijek
publiku, a pojedinac ne pokusava izazvati reakciju kod drugih. Autisti¢ni ispadi mogu se dogoditi
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cak 1 kada je osoba sama, jer ith mogu izazvati neocekivane promjene u planovima ili osjecaj
prekomjernog stresa. Medutim, tantrumi zahtijevaju publiku i mogu ih zaustaviti postupci drugih
ljudi. Kad dijete ima tantrum, obi¢no ga roditelj moze smiriti tako da ga udalji iz situacije, ignorira
ga, da mu ono $to zeli ili pruzi poticaje za smirivanje.

Jedna od najvaznijih razlika izmedu autisti¢nih ispada i tantruma je ta da autisticne ispade
ne treba smatrati 'nevaljalim ponaSanjem'. Osoba s autizmom ne moze kontrolirati intenzivno
senzorno optereéenje, a njihove reakcije proizlaze iz nedostatka kontrole. Cak i ako je senzorni
ispad eksplozivan i agresivan, grditi osobu zbog tog ponasanja u trenutku moze situaciju uciniti
jos gorom. To ih moze u€initi sramotnima, uplasenima ili ljutima. Ispad je ranjivo vrijeme za osobu
s autizmom, posebno za autisticnu djecu, pa je vazno da se osjecaju sigurno i da se mogu pouzdati
u osobu koja se brine o njima. Tantrumi, medutim, javljaju se kada dijete izgubi strpljenje ili se
nesto dogada na naéin na koji ne Zele. Zele privuéi paznju i znaju kojim ¢e ponasanjem to postiéi.
Kada uobicajena ponasanja tantruma poput vriStanja i plakanja prestanu djelovati, mogu preci na
drugo nevaljalo ponasanje kako bi izazvali ekstremnije reakcije, poput crtanja po zidovima,
bacanja stvari ili ozljedivanja drugih.

Dva tipa reakcija su tipicna za autisti¢ne ispade - eksplozivna reakcija ili povlacenje.
Eksplozivne reakcije mogu ukljucivati vristanje, povikivanje, agresivno ponasanje ili plakanje. S
druge strane, manje eksplozivne reakcije mogu ukljucivati odbijanje komunikacije ili interakcije,
povlacenje ili zatvaranje. Povlaenje se moze ponasati suptilno i ponekad pro¢i nezamijeceno,
stoga je vazno biti svjestan te reakcije. Sto se ti¢e tantruma, djeca obi¢no reagiraju na eksplozivan
nac¢in koji moze izgledati slicno eksplozivnom autisticnom ispadu. Medutim, za razliku od
senzornih slomova, tantrumi obi¢no nisu karakterizirani povla¢enjem.

Ponekad se osobe mogu fizicki povrijediti tijekom autisticnog ispada. Osoba koja pati od
toga je potpuno preplavljena, moZze izgubiti kontrolu i povrijediti sebe ili druge, a da ne bude u
stanju registrirati Sto radi. Na primjer, mogu pasti na pod, udariti se (oblik Stetnog stimuliranja) ili
baciti stvari po sobi. Medutim, dijete koje ima tantrum vjerojatno se nece fizicki ozlijediti. Iako
mogu nasrnuti na stvari i slu¢ajno se ozlijediti, CeS¢e ¢e namjerno reagirati bez stvarne sile (11).

Izazovna ponasSanja i roditeljski stres

Izazovna ponasanja dobro su poznat prediktor visokog stresa u roditeljstvu u obiteljima
djece s poremecajima autistickog spektra. Odgajanje djeteta s autizmom povezano je s viSim
razinama roditeljskog stresa, psiholoske tjeskobe i problema s mentalnim zdravljem kod roditelja.
Tocnije, prisutnost izazovnog ponasanja poput udaranja, uniStavanja imovine i samoozljedivanja
moze predvidjeti viSe razine roditeljskog stresa (13). Obveze roditelja prema djetetu s
invaliditetom postaju joS zahtjevnije kada dijete pokazuje izazovno ponasanje ili probleme u
ponasanju. Problemi u ponasanju djeteta dijagnosticiranog s autizmom mogu utjecati na mentalno
zdravlje roditelja 1 takoder utjecati na njihov stil roditeljstva. Roditelji djece s autizmom redovito
su izloZeni velikom roditeljskom stresu i poznato je da imaju vecu razinu stresa od roditelja djece
s razvojem bez poteSkoca i1 djece s drugim invaliditetima poput Downovog sindroma.
Funkcionalnost roditelja takoder moze biti pogodena i dovesti do depresije i osiromaSenog
blagostanja (14).
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Sto roditelji mogu u&initi u slu¢aju izazovnih ponasanja?

Razmislite o na¢inima kako pomo¢i djetetu, mladoj osobi ili odrasloj osobi da ostanu
sretni i smireni:

Sto ¢ini dobar dan za njih? MoZete li im omoguéiti njihove omiljene aktivnosti? Kako
im mozete pomo¢i da komuniciraju s vama ili razumiju Sto se dogada?

Naucite jednostavnu komunikaciju, npr. znak za "gotovo"

Razgovarajte s djetetom na nacin na koji dobro reagira

Nagrade: Mogu biti usmena pohvala, npr. "bravo", "to je sjajno", znak palca prema
gore, itd.

Postavljanje granica vazno je kako bi dijete znalo koje se ponasanje od njih ocekuje.
Koristite razlic¢ite metode komunikacije kako biste im pomogli da razumiju §to
trebaju uciniti, npr. slike, znakovi i govor

Rutina i struktura: Napravite vizualni plan dana za dijete kako bi znalo $to ¢e se
dogoditi sljedece. Budite dosljedni s rutinama u glavnim trenutcima dana (npr.
rutine vezane za vrti¢, hranjenje, spavanje), no ne i slobodno vrijeme, u tom aspektu
potrebno je mijenjati interese i aktivnosti.

Sto mozZete udiniti kada ponasanje postane izazovno? Prepoznajte rane znakove
ponasanja i razmislite o tome kako reagirati kada ih primijetite. Znaju¢i $to im pomaze
odrzati svoju osnovnu razinu ili ih smiriti/zadovoljiti znaci da im mozZete ponuditi te
stvari koje vole.

Preusmjerite ili ometajte

Koristite geste/tjelesne znakove

Ako je sigurno, ne reagirajte ili "ignorirajte" ponasanje
Povucite se iz situacije

Ostanite Sto mirniji.

Sto moZete uciniti ako se ponasanje dogada ili je pred vratima?

Koristite geste/tjelesne znakove, ali nikada ne upirite prstom

Ako je sigurno, pokusajte ne reagirati ili ignorirati ponasanje - ali ne i dijete
Dajte osobni prostor

Slusajte, nemojte bombardirati dijete pitanjima

Promatrajte i budite spremni reagirati ako je potrebno.

Sto mozZete uéiniti nakon ponasanja? Budite oprezni jer postoji rizik da ée se ponasanje
ponovno pogorsati. Vas ¢lan obitelji ¢e trebati vremena da se vrati u svoje uobicajeno
ponasanje i moZzda Ce trebati dodatnog prostora ili vremena da se smiri. To je vrijeme
da ih pratite, ali ne budete previse nametljivi.

Dajte im vremena i prostora

Mozda ¢e im trebati odmor ili spavanje

Nesto za jesti ili piti

Mirna aktivnost poput televizije

Prosetajte se ili sjednite na svjezem zraku ako mozete
Razgovarajte s nekim i razmislite

Provjerite jesu li svi u redu (15).
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Emocionalna regulacija kod djece s razvojnim teSko¢ama
izv. prof. dr. sc. Tatjana Zorcec, psiholog, spec. medicinske psihologije

Najvaznije poruke:

- Odrasli trebaju prepoznati emocionalne okidace, konkretne situacije, okoline ili dogadaje koji
izazivaju izrazene emocionalne reakcije kod djeteta, poput tjeskobe, ljutnje ili tuge.

- Treba razumjeti da teskoce djeteta mogu utjecati na njegovu emocionalnu regulaciju.

- Roditelji kod kuce trebaju stvoriti siguran, miran prostor gdje ¢e dijete moc¢i povuci kad se
osjeca uznemireno.

- Dnevne rutine pruzaju osjec¢aj sigurnosti i predvidljivosti kod djece.

- Odrasli trebaju poticati otvorenu komunikaciju, gdje dijete moze govoriti o svojim osjecajima
1 potvrdivati svoje emocije bez osude.

- Odrasli trebaju pokazati djetetu kako se nositi sa stresom, frustracijom ili tugom na
konstruktivan nacin.

- Odrasli trebaju pohvaliti 1 nagraditi dijete za primjereno izrazavanje svojih emocija i u¢inkovito
upravljanje osjecajima.

Sto je emocionalna regulacija?

Emocionalna regulacija je "sposobnost da se odgovori na kontinuirane zahtjeve iskustva sa
spektrom emocija na nacin koji je drustveno podnosljiv i dovoljno fleksibilan da omogucéi spontane
reakcije, ali i sposobnost odgadanja spontanih reakcija kad je potrebno" (1). Jednostavnije receno,
vjestine samoregulacije omogucuju nam pracenje i odredivanje koje emocije ¢emo dozivjeti,
djelovati i iskazati. Bez obzira na dob, ¢ak i1 za najzdravije ljude to moze biti teSko - a za djecu s
posebnim potrebama, moze izgledati nemoguce.

Emocionalna regulacija odnosi se na proces u¢inkovitog upravljanja i kontroliranja svojih
emocija. Osnazuje pojedince da svjesno biraju svoje emocionalne reakcije i postupke, umjesto da
budu preplavljeni ili diktirani svojim emocijama. Ova vjestina omogucuje nam rjeSavanje razli¢itih
emocionalnih podrazaja s kojima se svakodnevno susre¢emo na tri moguca nacina:

1. pokretanje radnji potaknutih emocijama (najidealniji pristup)

2. inhibiranje radnji potaknutih emocijama (takoder nije najidealniji pristup)

3. modulacija reakcija potaknutih emocijama (najbolji izbor) (2).

Primjenom emocionalne regulacije mozemo odabrati koje su emocije znacajne i odgovoriti
na njih na nacin koji je koristan umjesto Stetan.

Znacaj emocionalne regulacije lezi u njezinoj sposobnosti da pojedincima pruzi osjecaj
kontrole nad njihovim emocijama. Omoguéuje im da svjesno odlucuju kako ¢e reagirati na razlicite
emocionalne situacije, pridonose¢i njihovom opcéem blagostanju. Djeca koja se suoCavaju s
izazovima poput poremecaja anksioznosti, potesko¢a u u¢enju, ADHD-a ili drugim poteSko¢ama,
mogu malo teze razviti ovu vjestinu. Takvi pojedinci mogu biti skloniji dozivljavanju negativnih
emocija 1 borbi sa svojim samopouzdanjem. Djeca s invaliditetom mogu se suociti s jedinstvenim
izazovima u emocionalnoj regulaciji zbog utjecaja svog invaliditeta na razli¢ite aspekte njihova
razvoja. Vazno je napomenuti da su invaliditeti raznovrsni i da ¢e iskustvo svakog djeteta biti
razlicito.

Obecavajuca istrazivanja ukazuju da poducavanje vjestina emocionalne regulacije djeci
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moze donijeti pozitivne rezultate. U jednom istrazivanju, djeca koja su primila takvu obuku
dozivjela su 46% manje upucivanja na disciplinske mjere u Skoli u samo cetiri mjeseca (3).
Pravilno upravljanje emocionalnim reakcijama moze znacajno poboljsati zivot djeteta na znacajan
nacin (4). Nadalje, strategije regulacije emocija mogu se poducavati, a ucenje tih vjestina moze
poboljsati blagostanje djeteta, poticati pozitivne emocije i omoguciti im da odgovaraju promisljeno
umjesto da prekomjerno reagiraju na emocionalne okidace.

Kako poticati emocionalnu regulaciju kod djece

Vjestine emocionalne regulacije pomazu ljudima nositi se sa svojim emocijama 1 izraziti
ih. Trebalo bi ih poducavati unutar obitelji, a postoji mnogo moguénosti prikladnih za dob koje
mozete raditi sa svojim malenima kako biste im pomogli u procesiranju njihovih osjecaja:

e Pokazite i recite — nemojte samo rec¢i svom djetetu kako samoregulirati, pokazite im
to vlastitim ponaSanjem! Djeca Cesto modeliraju ono S$to vide kod kuce. Kada
pokazujete pozitivne strategije suocavanja, pruzate im prakti¢an primjer za slijediti.

e Uzmite pet minuta pauze - zatrazite od djeteta da odgodi svoju reakciju umjesto da
odmah reagira. Istrazivanja pokazuju da uzimanje pauze i obavljanje zadatka koji
odvlace paznju moze smanjiti ozbiljnost reakcije (5).

e Izradite tablice osjecaja - kada djeca nemaju adekvatan emocionalni rje¢nik, tesko im
je izraziti svoje potrebe 1 borbe. Izrada tablice osjecaja jedan je od u¢inkovitih nacina
da im pomognete razluciti, objasniti 1 regulirati svoje emocije. Mozda Cak zelite
opremiti ¢lanove obitelji ovim alatom, omogucavajuéi im da pomognu vasem djetetu
u vodenju razgovora o osjec¢ajima. Potrebno je cijelo selo!

e Uzrok i posljedica - pojasnjavanje posljedica, posebno djeci s teSko¢ama u razvoju,
eliminira nagadanja za njih. Bilo da se radi o obavezama i nagradama ili tantrumima i
gubitku prava na Nintendo, razjasnite posljedice kako bi razumjeli utjecaj svojih izbora
1 ponaSanja. Razgovarajte s njima o tim scenarijima.

e Vjezbe disanja - ovo ih dovodi u sadasnji trenutak i povezuje ih s njihovim tijelom.
Osim toga, vjezbe disanja mogu koristiti i mentalnom i tjelesnom zdravlju (6).

e Dijeta i prehrana - djeca s teSko¢ama u razvoju Cesto su izbirljiva po pitanju hrane i
¢eS¢e imaju alergije na hranu od drugih. U konzultaciji s pedijatrom, trebali biste
postaviti odredenu prehranu i zdravu prehranu za njihove alergije.

e PoboljSanje imunoloSke funkcije i uklanjanje patogena - stres moze ozbiljno
utjecati na imunoloski sustav, a mikrobiom djece s teSkocama u razvoju takoder moze
trebati pomo¢. U konzultaciji s pedijatrom, mozete koristiti dodatke prehrani, odredene
namirnice ili probiotike za poboljSanje njihova mikrobioma.

Poremecaj emocionalne regulacije

Slaba emocionalna regulacija moze uzrokovati probleme u reakcijama i prosudbi,
prijateljstvima, poslu, Skoli i upravljanju stresom. U emocionalnoj disregulaciji, negativne
emocije mogu se pojaviti dezorganizirano, a dramati¢ne reakcije su Ceste.

Medutim, intenzivnije stanje moZe se nazvati poremecajem emocionalne regulacije. Osobe
s ovim poremecajem mogu imati pretjerane, impulzivne emocionalne reakcije. One mogu izgledati
kao napadi bijesa, optuzivanje, plakanje, histerija, optuzbe, emocionalna nestabilnost, nesigurnost
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1 osjecaj bezvrijednosti.

Odgajanje djeteta za prikladnu emocionalnu regulaciju

Mnogu djecu s autizmom 1/ili teSko¢ama u ucenju treba izravno poducavati uc¢inkovitoj
emocionalnoj regulaciji. Evo nekih strategija koje mogu pomoc¢i vasem djetetu u razvoju
emocionalne regulacije ili samoregulacije:

1.

2.

MAAP

Pruzite svom djetetu dosljednost i stabilnost - to pomaZze vasem djetetu da zna da ste tu
da im pomognete, ¢ak i kad osjecaju velike emocije koje ih preplavljuju.

Pomozite djetetu da razumije jake emocije. Objasnite osjecaj rije¢ima koje mogu
razumjeti - koristite slike, knjige ili videozapise kako biste objasnili:

a. Budite osjetljivi 1 razgovarajte o emocijama s djetetom. Oznacavajte njihove
emocije kako se prirodno pojavljuju tijekom dana, tako da postanu svjesni
svojih razli¢itih emocionalnih stanja. Na primjer, "Ljut/a si jer ti je igracka
slomljena." "Smjeskas se, mislim da si sretan/sretna."

b. Oznalite emocije u prirodnim kontekstima. Kada Ccitate knjigu, gledate
videozapis ili posjecujete prijatelje, mozete im ukazati na emocije - "Pogledaj,
Ana se smijeSi. Ona je sretna." Razgovarajte jednostavno i na razini
razumijevanja vaseg djeteta

Ako se vase dijete bori s jakim osje¢ajem, potaknite ih da imenuju osjecaj i Sto ga je
izazvalo. Medutim, ako je vase dijete postalo jako uznemireno ili je izgubilo kontrolu,
tada nije vrijeme za oznacavanje osjecaja. Pricekajte dok to vrijeme ne prode 1 obratite
se u trenutku kad je vaSe dijete mirnije i sposobnije sluSati. Zapamtite, u redu je osjecati
bilo koji osjecaj, poput ljutnje, i svi ponekad osje¢amo ljutnju. Prepoznavanje osjecaja
vaseg djeteta bit ¢e vrlo vazno kako biste im pomogli regulirati: "Znam da si ljut/a zato
Sto ne mozes i¢i u park", pomaze vasem djetetu da prepozna emociju, a takoder Salje
poruku da prepoznajete emociju i mozete potvrditi njihove osjecaje. To moze dovesti
do rjesavanja problema kad budu sposobni razmisljati smirenije - §to mogu uciniti kad
se osjecaju ljuto, a da je prikladnije od udaranja ili bacanja stvari, na primjer?
Poucavanje djeteta alternativnim strategijama za upravljanje emocijama moze biti vrlo
korisno u pruzanju podrske razvoju visih razina emocionalne regulacije. Poruka je: "U
redu je osjecati se ljuto, ali nije u redu povrijediti sebe ili druge, ili unistavati stvari. U
redu je razgovarati o tome ili uzeti pauzu."

Za stariju djecu, mozete pokusati nauciti i svoje dijete strategijama suoCavanja. Na
primjer, uzimanje 5 dubokih udaha, brojanje do 20 u sebi ili udaljavanje i provodenje
vremena sami. Prakticirajte scenarije u svom domu u kojima mogu vjezbati upotrebu
strategija za suoCavanje i naviknuti se koristiti ih za buduce potrebe. Strategije takoder
mogu ukljucivati trazenje pomoc¢i odraslih, "Reci to, nemoj to raditi", na primjer reci
"Ljut/a sam" umjesto bacanja igracke, opuStanje i pokuSavanje ponovno kasnije i
trazenje zagrljaja.

Pohvalite svoje dijete kada pokaze samoregulaciju i suoci se s teSkom situacijom. Na
primjer: "Bio/la si tako dobar ¢ekajuci svoj red", "Svida mi se kako si podijelio/la s
bratom kad te pitao." Ovo je vrlo vazno, posebno ako vase dijete uspije odgovoriti na
zahtjevnu situaciju s kojom se moze boriti, poput ¢ekanja svojeg reda ili dijeljenja. Ne
zaboravite posvetiti viSe pozornosti ponasanju koje biste zeljeli vidjeti ucestalije - to
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moze biti koristan nacin privlacenja paznje vaseg djeteta na ponaSanje i Salje im poruku
da mogu privuéi vasu paznju za prikladno ponasanje.

6. Modelirajte samoregulaciju za svoje dijete. Djeca uce promatranjem nas i nacina na
koji reagiramo na situacije. Pokazite svom djetetu kako reagirate na frustrirajuci
zadatak. Na primjer, mozete rec¢i: "Wow, ovo je stvarno tesko, i osje¢am frustraciju.
Uzet ¢u kratku pauzu i vratiti se tome kad se osje¢am smirenijim." Pokazite da diSete
mirno i razmisljate o situaciji prije nego Sto djelujete. Ovo je lakSe re¢i nego uciniti 1
svi se ponekad frustrirano, ali pokusajte zapamtiti da vase dijete uci iz vaseg nacina
reagiranja na teske situacije.

7. Kad je to prikladno, upotreba drustvene pric¢e koja ukljucuje osjecaje vaseg djeteta i
prikladne nacine reagiranja na situaciju moze biti korisna. To moze biti korisno ako
postoji odredena situacija koja izaziva osjeaje vaseg djeteta kojima im je teSko
upravljati, poput gubitka igre ili ¢ekanja svojeg reda. U drustvenoj pri¢i objasnite
osjecaj, ali dajte i neka rjeSenja o tome kako najbolje reagirati na taj osjecaj.

8. Za stariju djecu, upotreba vizualnog sustava poput emocionalnog termometra ili skale
s 5 tocaka moze biti korisna (Slika 1). To je vizualni sustav koji moze pomoci
organizirati razmis$ljanje vaSeg djeteta kad prolaze kroz teske trenutke. Kada prvi put
predstavite ovaj sustav, razgovarajte o grafikonu i dopustite im da stvore vlastite
oznake za svaku razinu. Zatim mogu smisliti razli¢ite situacije koje ih stavljaju na
odredene razine emocija. Ili ih pitajte kako bi se osjecali u odredenom scenariju.
MozZete se pozivati na grafikon ili tablicu kad osjetite da vase dijete gubi kontrolu nad
emocijama 1 koristiti je kako biste im pomogli da se sjetite koristiti strategije
suocavanja kad osjete da postaju uzrujani ili gube kontrolu (7-9).

How are you feeling today?
e

sad excited

Emotional Level | | feel this way when...

©

feeling good

=)
HANES,
©
=

a little upset

®

upset

tired

mad frustrated

8
G 0 very upset

Slika 1. Vizualni sustavi za ucenje emocionalne samoregulacije

w.?

Strategije emocionalne regulacije u razvoju djeteta
Postoji mnogo strategija za regulaciju emocija u razvoju djeteta. Ovdje su glavne strategije
za poboljSanje procesa regulacije djeteta, iako treba napomenuti da sve nisu jednako korisne ili —
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pozitivne:

Dijalekticka bihevioralna terapija (DBT) je terapijska tehnika koja se koristi kako bi se
pojedincima pomoglo da poboljSaju svoju toleranciju na stres, kontroliraju negativne misli,
razumiju i ublaZe svoje emocije, poboljSaju kvalitetu Zivota i postave ciljeve za buduénost. DBT
ukljucuje individualnu terapiju 1 grupni rad. Vjestine regulacije emocija koje se poducavaju
ukljucuju:

e Svjesnost pozitivnih i negativnih emocija i kako ih prepoznati.

e Moguénost imenovanja i ozna¢avanja emocija.

e Samoprocjena trenutnih osjecaja.

e Znanje i primjena zeljenih reakcija u svakodnevnom zivotu.

e PoboljSana sposobnost upravljanja stresom i koriStenje pozitivnih tehnika suocavanja.

DBT se obi¢no ne primjenjuje dok dijete nije starije od 10 godina (10).

Kognitivno-bihevioralna terapija (KBT ili kognitivna terapija) moze pomoc¢i djeci s
anksioznoS¢u da manje brinu i povecaju svijest o svojim emocijama. Medutim, ovo i druga
istrazivanja izrazavaju zabrinutost da ne utjeCe na regulaciju drugih emocija poput ljutnje ili tuge
(11).

Izbor situacije odnosi se na strategiju drzanja djeteta podalje od situacija koje ¢e im biti
Stetne ili negativno utjecati na njihovo emocionalno iskustvo. To zna¢i pomo¢i djetetu da nauci
izabrati situacije u kojima ¢e se pronaci, uzimajuci u obzir svoje reakcije unaprijed (9).

Modifikacija situacije je termin koji se koristi za pokusaj promjene emocionalnog tona
situacije, bilo putem fizickog udaljavanja, humora, promjene teme ili neke druge metode.

Vjezbanje moze biti u¢inkovito u smanjenju percepcije stresa i emocionalne tuge u samo
dva mjeseca, prema jednom istrazivanju (12).

Usmjeravanje paZnje moze imati mnoge oblike preusmjeravanja paznje prema ili dalje
od emocionalno nabijene situacije. To moze izgledati ovako:

e Ometanje - 1ako ovo nije dugoro¢na opcija za pomoc¢ u regulaciji emocija vaseg djeteta,

kratkorocno ometanje moze privremeno pomoc¢i u disfunkciji emocija.

¢ Drugi nacini ukljucuju brigu, razmisljanje i suzbijanje misli, svi koji su "maladaptivni”
ili imaju negativne rezultate tijekom vremena (13).

Kognitivna promjena je nacin mijenjanja nacina na koji dijete procesira situaciju kako bi

promijenilo njezino znac¢enje u njihovom umu. To se moZe postici:

e Preispitivanjem, kojim pojedinac ponovno interpretira situaciju ili dogadaj kako bi mu
dao novo emocionalno znacenje. U vecini slu¢ajeva smatra se pozitivhom strategijom.
Na primjer, nesto $to je dijete ranije smatralo "krajem svijeta" sada je samo loS dan u
Skoli.

o Udaljavanjem, §to se odnosi na sposobnost djeteta da se udalji od situacije 1 vidi stvari
objektivno, moze biti vrlo korisno. Zapravo je pokazano da smanjuje negativne
reakcije, brzinu otkucaja srca i krvni tlak kad se koristi kao strategija.

e Dobronamjernim pozitivnim humorom, koji moze pomoéi u regulaciji emocija, ali
negativan humor nema iste rezultate (15).
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Nasilje medu djecom (engl. bullying) i djeca s teSko¢ama u razvoju
Danijela Zorc¢ec, psiholog, pomoc¢nica u nastavi

Najvaznije poruke:

- Odrasli trebaju biti pazljivi i primijetiti neo¢ekivane promjene u ponasanju djeteta, poput
povlacenja, anksioznosti, depresije, ljutnje ili fizickih ozljeda.

- Odrasli trebaju potaknuti dijete neka prica o svom danu i slusati ga bez osude, koristeéi otvorena
pitanja kako bi djetetu pomogli izraziti svoje osjecaje 1 iskustva u vezi s vr$njackim nasiljem.

- Odrasli trebaju uvjeriti dijete da ako doZivljava maltretiranje, to nije njegova/njena krivnja.

- Roditelji mogu koristiti razli¢ite uloge u igri kako bi pomogli djetetu da vjezba asertivne
odgovore.

- Djeci treba osigurati pozitivno pojacanje 1 pohvale za njihove snage i postignuca.

- Roditelji trebaju potraziti pomo¢ stru¢njaka za mentalno zdravlje koji moze pruziti djetetu
strategije za suocavanje s emocionalnim utjecajem vrsnjackog nasilja.

- Roditelji trebaju suradivati s nastavnicima i ostalim stru¢nim osobljem u skoli ako se nasilje
dogada tijekom nastave.

Olweus je 1999. godine (prema Piskin M.) opisao zlostavljanje s obzirom na tri kriterija:

1) to je agresivno ponasanje ili namjerno nanoSenje Stete,

2) dogada se ponovno i tijekom vremena,

3) odvija se u kontekstu meduljudskih odnosa koji su obiljezeni neravnotezom mo¢i (1).

Vazno je napomenuti da se zlostavljanje razlikuje od meduljudskih sukoba ili "grubih
igara". lako su neslaganje, zadirkivanje i sukobi dio odrastanja, zlostavljanje je ekstremni oblik
sukoba medu vrsnjacima ili zadirkivanja 1 moze biti Stetno, kako fizicki tako 1 psihicki.

Zlostavljanje se ne dogada samo izmedu djece koja zlostavljaju i onih koji su zrtve, ve¢ se
smatra grupnim fenomenom u kojem sudjeluju i druga djeca. Promatraci mogu pomagati nasilniku,
pokusati pomo¢i zrtvi ili se povuéi i ne pokuSavati se ukljuciti. Incidenti zlostavljanja obi¢no
ukljucuju nekoliko promatraca, a u vecini slucajeva ti promatra¢i ne pokusSavaju zaustaviti
zlostavljanje, Sto nasilnik moze tumaciti kao poticaj da nastavi. Medutim, takoder je pokazano da
su promatraci u¢inkoviti u vec€ini slucajeva kada interveniraju i pokuSavaju zaustaviti zlostavlajnje

).

Zlostavljanje moZe poprimiti razli¢ite oblike kao $to su:

e Fizicko zlostavljanje: udaranje, Samaranje ili guranje nekoga
Verbalno zlostavljanje: vrijedanje, ogovaranje ili prijetnje nekome
Neverbalno zlostavljanje: znakovi rukama ili tekstualne poruke
Emocionalno zlostavljanje: prijetnje, zastraSivanje ili ponizavanje nekoga
Iskljucivanje: ignoriranje ili izoliranje nekoga
Potkopavanje, konstantna kritika ili Sirenje glasina
e Kontroliranje ili manipuliranje nekim
e Podvaljivanje, lazne prijetnje ili zlostavljanje pozivima
e Rasisticko, seksualno, transfobicno ili homofobi¢no zlostavljanje
e Zlostavljanje prema nekome zbog invaliditeta (3).
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Znakovi djeCjeg zlostavljanja

Mnogi roditelji su zabrinuti da njihovo dijete moze biti zrtva djecjeg zlostavljanja. Neki od
znakova da je dijete Zrtva zlostavljanja ukljucuju:

e Dolazi ku¢i s poderanom, ostecenom ili nestalom odje¢om, knjigama itd.

¢ Ima neobjasnjive posjekotine, modrice 1 ogrebotine

¢ Ima malo ili nimalo prijatelja s kojima provodi vrijeme

e Cini se da se boji odlaska u $kolu, hodanja do i iz §kole, voznje §kolskim autobusom

ili sudjelovanja u organiziranim aktivnostima s vrSnjacima (kao Sto su klubovi)

e Ide dugim, "nelogi¢nim" putem do Skole ili od Skole

e (Gubitak interesa za Skolski rad ili iznenadno loSe snalazenje u Skoli

e Djeluje tuzno, promjenjivo, uplakano ili depresivno kada dode kuci

e Cesto se zali na glavobolje, bolove u trbuhu ili druge tjelesne tegobe

¢ Ima problema sa spavanjem ili ¢esto ima no¢ne more

e Gubi apetit ili

¢ Djeluje tjeskobno i pati od niskog samopouzdanja (4).

Tko je u opasnosti?

vako dijete moze biti zrtva zlostavljanja iz bilo kojeg razloga. Ako dijete na bilo koji nacin
bude videno kao razli€ito ili kao lak plijen, mozZe biti viSe izloZeno riziku. To moze biti zbog
njihove rase ili etnickog podrijetla, spola ili seksualne orijentacije. Ili to moze biti zato Sto djeluju
anksiozno, imaju nisko samopouzdanje, nedostaje im asertivnosti i stidljivi su ili povuceni.
Popularna ili uspjesna djeca takoder mogu biti zrtve nasilja, ponekad zato Sto im drugi zavide.
Ponekad se djetetova obiteljska situacija ili Zivot kod kuée moZze smatrati razlogom za
zlostavljanjem. Djeca s invaliditetom mogu biti zlostavljena jer izgledaju kao lak plijen i manje
sposobni za obranu (3).

Sto znamo o zlostavlja¢ima?

Djeca koja se bave nasilnickim ponaSanjem ¢ini se da imaju potrebu osjecati se moc¢no 1
kontrolirati. Cini se da ih zadovoljava nanositi §tetu i patnju drugima, imaju malo empatije prema
svojim zrtvama i Cesto brane svoje postupke tvrdeci da su ih zrtve na neki nacin provocirale.
Istrazivanja ukazuju da nasilnici ¢esto dolaze iz obitelji u kojima se koristi fizicko kaznjavanje,
gdje se djeca uce da uzvrate fizickim udarcima kao nacin rjeSavanja problema te gdje roditeljska
ukljuCenost i toplina Cesto nedostaju. Djeca koja redovito ispoljavaju nasilnicko ponasanje
opcenito su neposluSna ili oporbena prema odraslima, antisocijalna i sklona krSenju Skolskih
pravila. Znacajan broj mladih ljudi koji zlostavljaju druge sami su bili Zrtve nasilja. Istrazivaci
sugeriraju da su djeca koja vrSe nasilje izrazeno usmjerena na sebe, visoko kompetitivna,
ekshibicionistic¢ka i agresivna. Drugi predlazu da djeci koja zlostavljaju nedostaje empatija i skloni
su manipulaciji te traze svoju korist u interpersonalnim odnosima (5).

Djeca koja zlostavljaju mogu se grupirati prema stupnju njihovog sudjelovanja kao:

a) vode - organiziranje grupe zlostavljaca i pokretaca zlostavljanja

b) sljedbenici - koji se pridruzuju zlostavljanju nakon sto je ve¢ zapocelo 1

c) potpornici - koji se ne pridruzuju aktivno, ali pasivno podrZavaju gledanjem, smijehom

ili poticanjem zlostavljanja (6).
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Zasto djeca zlostavljaju?
Vazno je imati na umu da djeca ne zlostavljaju zato sto su "losa djeca". Djeca se upustaju
u svakakva ponaSanja koji nisu odraz toga tko su kao osobe. Jos uvijek razvijaju svoju osobnost i
ponaSanje. Mogu biti dobri ljudi koji su napravili neke greske. Postoji mnogo razloga zasto bi
inace dobroc¢udno dijete moglo biti neljubazno prema drugoj djeci. Evo nekoliko razloga:
e Dijete se zeli uklopiti u skupinu prijatelja koji zadirkuju jednog kolegu.
e Oni sami trpe zlostavljanje kod kuce ili u Skoli te pokuSavaju povratiti osjecaj moci
agresivnim ponasanjem prema drugima.
e Traze paznju ucitelja, roditelja ili Skolskih kolega, a nisu uspjesni u dobivanju paznje
na druge nacine.
e Po svojoj prirodi su asertivniji i impulzivniji od svojih vr$njaka.
¢ Imaju tendenciju percipirati ponaSanje druge djece kao neprijateljsko, ¢ak i kad ono
nije.
e Ne shvacaju u potpunosti kako njihovo ponasanje utjece na zrtvu, posebno kod mlade
djece (7).

Posljedice zlostavljanja
Posljedice se mogu grupirati u tri Sire kategorije:
e obrazovne posljedice tijekom djetinjstva i adolescencije,
e zdravstvene posljedice tijekom djetinjstva i adolescencije,
e sve posljedice tijekom odrasle dobi.

Posljedice u obrazovanju tijekom djetinjstva i adolescencije

Djeca koja su Cesto maltretirana imaju vecu vjerojatnost da ¢e se osjecati kao autsajderi u
skoli, dok se pokazalo da indirektno zlostavljanje negativno utjeCe na socijalizaciju i osjecaj
prihvacenosti medu djecom u Sskolama. Prema tome, osjecaj pripadnosti djeteta Skoli raste kako se
smanjuje zlostavljanje. Osim toga, zlostavljanje moZe utjecati na kontinuirano sudjelovanje u
obrazovanju. Djeca koja su Cesto zrtve maltretiranja sklonija su redovitom izbjegavanju skole i
napustanju Skole nakon zavrSetka srednje Skole u usporedbi s onima koji nisu Zrtve zlostavljanja.
Takoder, djeca koja su zrtve zlostavljanja postizu losije rezultate na testovima u usporedbi s onima
koji nisu (8).

Zdravstvene posljedice tijekom djetinjstva i adolescencije

Biti zrtvom ili aktivnim nasilnikom povezano je s poveéanim rizikom od mentalnih i
tjelesnih zdravstvenih problema. Djeca koja su maltretirana ¢es¢e pate od zdravstvenih tegoba
poput problema sa spavanjem, glavobolje, bolova u trbuhu, noénog mokrenja i depresije, a ¢esce
imaju 1 suicidalne misli. Aktivno zlostavljanje povezano je s veéim razinama depresije te
emocionalnih poremecaja i poremecaja ponasanja. Stres uzrokovan zlostavljanjem moze
uzrokovati viSe zdravstvenih tegoba, ali djeca sa zdravstvenim problemima poput depresije ili
anksioznosti takoder mogu biti osjetljivija na zlostavljanje drugih djece (2).

Posljedice u odrasloj dobi
Zlostavljanje u djetinjstvu moze dovesti do tri glavna negativna ishoda u odrasloj dobi za
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zrtve, nasilnike 1 osobe koje su bile i zrtve i nasilnici: psihopatologiju, suicidalnost i kriminalnost.
Postoji snazan odnos izmedu ucestalosti viktimizacije od strane vrSnjaka u djetinjstvu 1
adolescenciji 1 rizika od nepovoljnih ishoda u odrasloj dobi. Na primjer, adolescenti koji su Cesto
Zrtve maltretiranja dvostruko su vise skloni razvoju depresije u ranoj odrasloj dobi u usporedbi s
ne-viktimiziranim vr$njacima, i to se primjecuje kako kod musSkaraca tako i kod Zena. Utjecaj
viktimizacije zlostavljaca u djetinjstvu na mentalne ishode u odrasloj dobi je znacajan. Otprilike
29% tereta depresije u odrasloj dobi moglo bi se pripisati viktimizaciji od strane vrSnjaka u
adolescenciji, a smatra se da viktimizacija od strane vrSnjaka ima ve¢i utjecaj na mentalno zdravlje
odraslih nego zlostavljanje od strane odraslih, ukljucujuéi seksualno i1 fizicko zlostavljanje.
Konacno, te posljedice sezu izvan okvira zdravlja, budu¢i da je viktimizacija zlostavljanja u
djetinjstvu povezana s nedostatkom socijalnih odnosa, ekonomskim teSko¢ama i1 loSom
percipiranom kvalitetom Zivota u dobi od 50 godina (6).

Zlostavljanje i djeca s povecanim rizikom

Tijekom posljednjih dvadeset godina, obrazovanje ucenika s teskoama u razvoju
dozivjelo je mnoge promjene. Povijesno gledano, ucenici s tesko¢ama u razvoju bili su odvojeni
od vr$njaka svoje dobi i obrazovani u posebnim $kolama ili razredima. Koncept odvojenih skola i
razreda i dalje se dovodi u pitanje u pogledu njegove ucinkovitosti za ucenike s teSko¢ama u
razvoju. Kako je naglasak na uklju¢ivanju u€enika s teSko¢ama u razvoju u opce obrazovne razrede
sve vedi, nastavnici su se uglavnom usredotocivali na njihov akademski uspjeh. Puno je manji
naglasak na socijalnoj integraciji. Iako je 1 dalje vazno procijeniti akademski napredak, vazno je i
da ucenici s teSko¢ama u razvoju uspiju u drustvu. Budu¢i da se ucenici s tesko¢ama u razvoju sve
vi$e poucavaju sa svojim vr$njacima bez poteskoca, izloZeni su razlicitim iskustvima u djetinjstvu
1 mogu biti izloZeni povecanom riziku od vrS$njackog zlostavljanja. Nazalost, ova iskustva nisu
uvijek pozitivna i mogu imati ogroman utjecaj na djecu (9).

Djeca s fizickim, razvojnim, intelektualnim, emocionalnim i senzornim potesko¢ama
izloZzena su vecem riziku od zlostavljanja. Djeca s posebnim zdravstvenim potrebama, poput
epilepsije ili alergija na hranu, takoder mogu biti podloZznija maltretiranju. Zlostavljanje moze
ukljucivati ismijavanje djece zbog njihovih alergija ili izlaganje stvarima na koje su alergi¢ni (10).
Iako se i djeca sa 1 bez poteskoca suocavaju s ozbiljnim negativnim emocionalnim, obrazovnim i
fizickim posljedicama zlostavljanja, djeca s teskoCama u razvoju jedinstveno su ranjiva i
nerazmjerno pogodena fenomenom zlostavljanja (11).

Iskustvo ili ocekivanje zlostavljanja moze oblikovati osje¢aj vlastitog identiteta i socijalnih
odnosa mlade osobe i moze imati korozivan i $tetan utjecaj na njihovo samopouzdanje, mentalno
zdravlje, socijalne vjestine 1 napredak u skoli. Ovi ucinci posebno se osjecaju kod djece 1 mladih s
invaliditetima koji su Cesto ve¢ druStveno iskljueni. Mnogoj djeci i mladima s teSko¢ama u
razvoju, zlostavljanje moze biti podmukao 1 neumoljiv pritisak koji moze obiljeziti njihove zivote,
ostavljaju¢i ih depresivnima i povucenima. To je osobito istinito ako se maltretiranje ne rijesi
odmah 1 dopusti se da se nastavi. Za mnogu djecu i mlade s teSko¢ama u razvoju zlostavljanje traje
mnogo godina i obiljezava Zivot i u odrasloj dobi. Djeca i mladi s invaliditetima Cesto se boje biti
maltretirani zbog ¢ega su u strahu i¢i na odredena mjesta i isprobavati nove stvari, $to ih na kraju
sprjec¢ava da se osjecaju sigurnima, uzivaju i postizu uspjehe (8, 12).
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Sto roditelji mogu u&initi u vezi zlostavljanja

Razgovarajte sa svojim djetetom o zlostavljanju. Objasnite Sto je zlostavljanje i da je
ono pogresno. Recite djetetu da cete biti tu da mu pomognete i uvijek se drzite toga.
Budite podrska djetetu 1 potaknite ga da opise tko je bio ukljucen i kako i gdje se
zlostavljanje dogodilo. Osvijestite dijete da nije ono krivo i da nitko ne zasluzuje biti
zrtva maltretiranja ili uznemiravanja. Nemojte poticati dijete da uzvrati nasilje. To
moze pogorsati problem.

Pomozite djetetu da nauci kako reagirati na zlostavljanje, kao: "Govori kad se nasilje
dogodi", "Pokusaj ne plakati ili se iznervirati pred nasilnikom", "Otidi dalje", "Reci
pouzdanoj odrasloj osobi".

Postavite djetetu konkretna pitanja o njegovim/njezinim prijateljstvima. Budite svjesni
znakova zlostavljanja, Cak 1 ako dijete to ne naziva tako. Djeca s teSko¢ama u razvoju
ne shvacaju uvijek da su Zrtve maltretiranja. Mogu, na primjer, vjerovati da su stekla
novog prijatelja, iako ih taj "prijatel;" ismijava.

Odmah razgovarajte s uciteljem djeteta kako biste vidjeli moze li se problem rijesiti.
Iznesite svoje brige u pismenoj formi i obratite se ravnatelju ako je zlostavljanje ili
uznemiravanje ozbiljno ili ako ucitelj ne rjeSava problem. Detaljno objasnite Sto se
dogodilo i zatrazite brz odgovor. Vodite pisani zapis svih razgovora i komunikacije sa
Skolom.

Budite uporni. Redovito razgovarajte s djetetom i Skolskim osobljem kako biste vidjeli
je li navedeno ponasanje prestalo.

Pomozite djetetu razviti nova prijateljstva. Pokusajte povezati dijete s drugom djecom
koja imaju pozitivan utjecaj i zajedniCke interese s vasSim djetetom.

Suradujte s drugim roditeljima. Potrebno je zajednicko djelovanje kako biste zaustavili
zlostavljanje. Suradujte s drugim roditeljima kako biste reagirali na maltretiranje ako
se dogada u vaSem susjedstvu nakon skole.

Kontaktirajte roditelje djeteta koje vrsi nasilje. Ukljucivanje roditelja pravi je pristup
samo za uporne slucajeve zastraSivanja i kada osjecate da ¢e roditelji biti spremni
suradivati s vama na kooperativan nacin. Nazovite ih ili im poSaljite e-mail na
nenapadan nacin, jasno dajuci do znanja da je cilj zajednicko rjeSavanje problema. No,
u vecini slucajeva, najbolje je prvo kontaktirati ucitelje ili savjetnike.

Igrajte uloge u scenarijima "Sto ako". Igranje uloga je sjajan nacin za izgradnju
samopouzdanja i osnazivanje vaseg djeteta za suoCavanje s izazovima. Mozete glumiti
nasilnika dok vaSe dijete vjezba razlicite reakcije dok ne postane samouvjereno u
rjeSavanju problemati¢nih situacija. Tijekom igranja uloga, naucite svoje dijete da
govori snaznim, ¢vrstim glasom (3, 8, 13, 14).
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Tjelesna aktivnost djece s teSko¢ama u razvoju
Aleksandra Veselinovi¢, govorni i jezi¢ni terapeut

Najvaznije poruke:

- Kretanje omogucuje djeci stjecanje prvih iskustava o okolini.

- Razvoj osnovnih motorickih vestina od klju¢nog je znacaja u ranom djetinjstvu jer je to podloga
za razvoj intelektualnih i emocionalnih sposobnosti.

- Sport i vjezbe za decu s autizmom ne samo da razvijaju fiziCke mogucnosti djeteta, vec¢ i
poboljsavaju druStvenu integraciju i vjeStine komunikacije, i smanjuju moguénost pojave
neprikladnog ponaSanja.

- Preporuka je Svjetske zdravstvene organizacije da deca uzrasta 5-15 godina trebaju provesti
najmanje 60 minuta dnevno u umjerenoj do intenzivnoj fizickoj aktivnosti.

- Za razvoj fizicke spremnosti djeteta preporucuje se redovan program fizickih aktivnosti koji
kombinira komponente aerobne vjezbe, vjezbe snage, fleksibilnosti i spretnosti, igre loptom i
neuromisiéni trening.

Rano djetinjstvo jedno je od kriti¢nih razdoblja za tjelesni i intelektualni razvoj djeteta.
Kako se 70% neuronskih veza u mozgu formira tijekom predskolske dobi, te veze Cine temelj
kasnijih sposobnosti i osobina djeteta. Mozak je dizajniran za ucenje i rjeSavanje problema, u
pocetku jednostavnih, a kasnije slozenih. Najraniji izazovi koje mozak treba rijesiti povezani su s
kretanjem. Djeca probleme rjeSavaju spontano, intuitivno i na nestrukturiran nacin. Kasnije, bolje
organiziranim kretanjem, djeca stjecu razli¢ite motoricke vjestine, sposobnosti i osjetilna iskustva
te tako stjeCu novo razumijevanje sebe i svoje okoline. Djeca pokretom ulaze u druStvene
interakcije 1 grupnu dinamiku te tako stjeCu osjecaj autonomije i neovisnosti. Tjelesno poticajno i
raznoliko okruzenje nedvojbeno ima znacajan utjecaj na psihicke funkcije djece, kao i na razvoj
njihovih potencijalnih sposobnosti (1).

Rani razvoj motorickih funkcija

Motoricki razvoj povezan je s intelektualnim razvojem, a to podrazumijeva povezanost
djetetove sposobnosti kretanja, rukovanja predmetima i obavljanja motorickih aktivnosti; i
djetetove kognitivne sposobnosti, koje ukljucuju paznju, percepciju, jezik, pamcenje, logi¢no
razmisljanje itd. Kretanje i rukovanje predmetima djeci pruza priliku za istrazivanje okoline,
stjecanje osjetilnih informacija i izgradnju mentalnih predstava; i obrnuto, informacije dobivene
kognitivnim putem utjecu na modeliranje 1 usavrSavanje motoric¢kih pokreta.

Nadalje, motori¢ki razvoj povezan je s govorno-jezi€nim razvojem u djetinjstvu.
Konkretno, pocetak specificnih, grubih motorickih vjestina u djetinjstvu (kao $to su sjedenje i
hodanje), pokazuje da iskustvo u novim polozajima i stilovima kretanja moze predvidjeti
receptivni 1 ekspresivni jezik u pojedinim vremenskim tockama; takoder, grube i1 fine motoricke
vjestine pomazu poticanju jezi¢nog razvoja od dojenacke dobi do ranog djetinjstva (2).

Bazicne motoricke sposobnosti dijele se na grubu i finu motoriku. Gruba motorika
ukljucuje velike miSi¢ne skupine (kao Sto je samostalno sjedenje, puzanje, hodanje, skakanje ili
tr€anje), dok fina motorika ukljucuje aktivaciju manjih misi¢nih skupina (kao Sto je hvatanje,
manipulacija predmetima ili crtanje) (3).
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Pokazatelji usporenog razvoja grube motorike odnose se na potesko¢e u hodu, skakanju,
preskakanju i izvodenju elementarnih pokreta ekstremitetima; zatim bacanje, hvatanje, opca
nespretnost 1 koordinacija pokreta te smanjena sposobnost odrzavanja ravnoteze (3, 4).

Kada je u pitanju fina motorika, to se odnosi na: vizualnu motoriku, vizualno-motori¢ku
integraciju, manualnu spretnost i sposobnost drzanja olovke i pisanja (grafomotoriku). Izmedu
ovih razli¢itih pojmova mogu se napraviti manje funkcionalne razlike koje su u fokusu istrazivanja
pri ispitivanju razvoja specifi¢nih vjestina (5).

Slijedi prikaz ranih pokazatelja koji se nazivaju miljokazi pravilnog motori¢kog razvoja u
razli¢itim razvojnim razdobljima djece (6).

Gruba i fina motorika od rodenja do 10. godine

- 1-3 mjeseca: Dijete podize ramena i glavu od poda, ruke su poluotvorene, pokreti udova su
simetri¢ni, noge su spojene kada se drze ispod pazuha. Gleda predmet koji se pomice lijevo-desno.
- 4 mjeseca: Ima kontrolu nad pokretima glave, rado mice rukama, siSe palac. Hvata predmete
cijelom Sakom, igra se rukama, gleda u njih, stavlja dudu ili zvecku u usta.

- 5-6 mjeseci: Sjedi s laganim osloncem, mirno drzi glavu, oslanja se na stopala s vrScima prstiju
na podu. Hvata cijelim dlanom i ispruzenim palcem, postupno prilagodava hvat velicini 1 obliku
predmeta, objema rukama dohvaca Zeljenu igracku, prebacuje igracku iz ruke u ruku.

- 7-9 mjeseci: Dolazi u sjedeci polozaj, samostalno sjedi, stoji uz oslonac, po€inje puzati. Lupa i
trese predmet, udara jedan o drugi, moze drzati dva predmeta, baca sve na pod. Hvata male
predmete palcem i kaziprstom (pinceta).

- 10-12 mjeseci: Hoda uz podrsku, spusta se uz podrsku da dohvati predmet, pomic¢e predmete
naprijed-natrag. Hvata male predmete suprotnoscu palca i kaziprsta (pincetni hvat), ubacuje gumbe
u posudu, oponasa crtanje olovkom po papiru.

- 13-14 mjeseci: Samostalno stoji 1 moze napraviti 10 koraka. Precizno hvata i stavlja male
predmete u bocu, moze staviti dvije kocke jednu na drugu.

- 15 mjeseci: Samostalno hoda i rijetko pada.

- 19-22 mjeseca: Tr¢i, silazi niz stepenice, otvara vrata, Sutira loptu. Okrece stranice knjige, baca
predmete bez odredenog smjera, uziva u igrama bacanja i hvatanja, Sara po papiru.

- 2 godine: Mirno hoda, tr¢i.

- 3 godine: MozZe hodati na prstima i petama, kratko stoji na jednoj nozi, tr¢i ravnomjerno i brzo.
Neprecizno reze papir Skarama, ocrtava krug kad mu se pokaze, koristi flomastere i drvene bojice,
pravi harmoniku od papira, gradi kulu od devet do deset kockica.

- 4 godine: MarSira u ritmu glazbe, spusta se niz stepenice jednu nogu ispred druge, vozi tricikl,
preskace prepreku Sirine 20 cm. PokuSava nacrtati ¢ovjeka - glavu i1 udove, prekrizi kvadrat,
prepise nekoliko tiskanih slova, savije papir ukoso.

- 5§ godina: Skace na jednoj nozi, moze stajati na prstima, tr¢i mijenjajuci smjer. Crta kucu, drvo,
ljudsku figuru — prepoznatljiv crtez, kriza trokut, razlikuje tesSko od lakog.

- 6 godina: Vozi bicikl (sanjke, klizaljke, role), preskace uze s obje noge zajedno, visi 10 sekundi
drze¢i se na precki, igra badminton, skace s visine od 40 cm. Hvata malu loptu objema rukama s
udaljenosti od 3 metra. Jednom rukom pravi lopticu od papira, lopticom pogada metu, namotava
konac, palcem moze dotaknuti svaki prst, pravi lepezu od papira, koristi reza¢ olovke.

- 7 godina: Povecava se snaga miSic¢a i koordinacija pokreta; moze samostalno voziti bicikl,
preskakati uze. Voli crtati 1 moze precizno kopirati velik broj dvodimenzionalnih oblika.
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- 9 godina: Bolja koordinacija malih miS$ica, pokreti su graciozniji. Razvija razne vjestine, pliva,
preferira aktivne i izazovne igre - sportove i nastoji biti bolji u sportu. Zna se sluziti jednostavnim
alatom kao §to su ¢ekic 1 odvijac. Zna svirati razne glazbene instrumente.
- 10 godina: Dobiva na brzini i koordinaciji, tr¢i u sprint, brzo preskace loptu, moze udariti loptu
palicom uz dobru koordinaciju. Vjesto balansira hodaju¢i po uskoj gredi. Na crtezima se pojavljuje
dubina/perspektiva.

Ako se uzroci usporenosti motorickog razvoja ne mogu lako utvrditi, vazno ih je otkriti $to
ranije kako bi dijete na vrijeme krenulo s rehabilitacijom ili otklanjanjem uzroka.

Motoricki razvoj i stimulacija kod djece s teSkoéama u razvoju

Roditelji najces¢e primjecuju kada dijete ne dosegne ocekivane motoriCke miljokaze
(prekretnice) razvoja u odnosu na drugu djecu. Zabrinutost roditelja o djetetovu razvoju predstavlja
polaziSte za smjer procjene (7).

Djeca s tesko¢ama u razvoju mogu imati razlic¢ite vrste teskoca u razvoju, kao Sto su:
smetnje vida, smetnje sluha, tjelesne smetnje i smetnje motorickih funkcija, poteSkoce u
intelektualnom funkcioniranju, poteSkoce u govorno-jezicnom razvoju, socio-emocionalno-
ponasajne prirode, specifi¢ne poteskoce u ucenju itd. Neki primjeri razvojnih poremecaja mogu
biti autizam, poremecaj paznje i hiperaktivnosti, cerebralna paraliza, Downov sindrom, specifi¢ni
jezi¢ni poremecaj, itd.

Jedan od cestih pratioca tih poremecaja je oSteCenje motorickih funkcija (funkcija
kretanja), a vecina te djece je psihomotorno zaostala od rodenja, Sto znac¢ajno naruSava njihovu
kvalitetu Zzivota. Mogu se pojaviti poteskoce u kontroli pokreta, ravnotezi, koordinaciji i razvoju
fine motorike.

Kod djece iz autisticnog spektra (AS), razine tjelesne aktivnosti mogu biti znatno nize u
usporedbi s njihovim vr$njacima koji se normalno razvijaju (8, 9). Ograni¢ena razina tjelesne
aktivnosti kod osoba s AS-om moze se pripisati njihovim osteCenjima u motorici, socijalnoj
komunikaciji, osjetilima (senzorici) i drugim domenama ponasanja (9). Nemogucnost obavljanja
slozenih motorickih aktivnosti moze dovesti do sklonosti jednostavnim i sjedilackim aktivnostima
poput gledanja televizije ili koriStenja racunala (10). Osim toga, socijalne i komunikacijske
poteskoce djece s AS-om mogu znacajno umanjiti njihove sposobnosti bavljenja grupnim
sportovima 1 uspostavljanja odnosa s vrSnjacima. Problemi senzorne modulacije kod djece s
autizmom mogu utjecati na njihovu sposobnost u igri i izbjegavanju aktivnosti s intenzivhom
senzornom stimulacijom (10). Slicno tome, problemi u ponasanju ili sklonosti kao §to su vrlo
ograni¢eni interesi, pridrzavanje nefleksibilnih rasporeda i sklonosti visoko predvidljivim,
strukturiranim aktivnostima mogu ograniciti izbore aktivnosti djece s AS-om (10, 11).

Zarazvoj tjelesne sposobnosti autisti¢nog djeteta preporucuje se redoviti program tjelesnih
aktivnosti koji kombinira komponente aerobika, vjezbe snage, fleksibilnosti i spretnosti, igre s
loptom i neuromuskularni trening kako bi se postigli maksimalni rezultati u kondiciji i tjelesnoj
kompoziciji (12 ). Djeca s autizmom u dobi od 6 do 8 godina trebaju razviti sr¢ano-zilnu i misi¢nu
izdrZljivost. Za tu djecu postoje razne sportske aktivnosti kao $to su tréanje, voznja bicikla,
ravnoteza (rotiranje 1 hodanje po liniji), igre u vodi, plivanje, hodanje, voznja sobnog bicikla,
bicikla na dva ili tri kotaca, tr¢anje, ples i koriStenje trampolina (13). Sport i tjelovjezba kod djece
s autizmom ne samo da razvijaju tjelesnu izvedbu, ve¢ i poboljSavaju socijalnu integraciju i
komunikacijske vjestine te smanjuju moguénost iskazivanja neprimjerenog ponasanja (14).
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S druge strane, djeca s poremecajem paznje i hiperaktivnosti (ADHD) kao glavnom
karakteristikom pokazuju probleme s pove¢anom aktivno$cu, nepaznjom i impulzivnoscu, §to
znacajno utjeCe na njihovo ponasanje i izvrSne funkcije (15). Preporucuju se aerobne vjezbe
umjerenog intenziteta koje mogu poboljsati izvrSne funkcije te djece, njihovu kontrolu ponasanja,
radnu memoriju i kognitivnu fleksibilnost (16).

Cerebralna paraliza (CP) uzrokovana je ozljedama mozga i dovodi do motorickog
kaSnjenja u djetinjstvu. Djeca s CP-om mogu imati vidna, slusna, govorna i mozda intelektualna
oStecenja; zatim poteSkoce s hranjenjem, usporen motoricki razvoj s poremecajem tonusa i
kretanja (7). Cjeloviti pristup procjeni djeteta s CP-om kljucan je kako bi se osiguralo da se
ograni¢enja rjeSavaju na sveobuhvatan nacin. Nadalje, intelektualne procjene su iznimno vazne za
bilo koji rehabilitacijski program (17). Program vjezbanja u vodi ucinkovit je u funkcionalnoj
rehabilitaciji djece sa spastiénom CP-om (18).

Iako se razlikuju po izrazaju i stupnju poteskoca, djeca s intelektualnim teSkocama u
razvoju dijele zajednicke znacajke poput ranih motorickih, kognitivnih i bihevioralnih ostecenja,
komorbiditeta, problema u socijalnoj prilagodbi i sl. Tjelesna aktivnost moze biti korisna za djecu
s intelektualnim teskoc¢ama, zbog pozitivnog utjecaja na motoricke, socijalne, bihevioralne i
kognitivne funkcije (9). Kognitivni poremecaji djece smatraju se preprekom tjelesnoj aktivnosti,
Sto ukazuje na potrebu strukturiranosti djetetovog dana i temeljite pripreme aktivnosti, kao i
kognitivne podrske za motiviranje djeteta (19). Jedan primjer poremecaja koji sa sobom nosi
intelektualne teskoc¢e je Downov sindrom. Prekomjerna tjelesna tezina i pretilost Cesta su popratna
stanja kod osoba s Downovim sindromom, tako da lagane tjelesne aktivnosti poput hodanja mogu
biti korisne u postizanju zdravstvenih dobrobiti. Ako je moguce, trening otpora takoder moze
poboljsati snagu misi¢a u gornjim i donjim udovima. Nadalje, stimulacija usta i lica moZze pojacati
probleme tog dijela tijela uobicajene u tih osoba, poput poteskoca s gutanjem (20).

Opcenito, djeca s teSko¢ama u razvoju mogu imati koristi od strukturiranih terapijskih
programa kao S$to su fizikalna terapija, radna terapija ili terapija igrom za podrSku njihovom
motori¢kom razvoju i psihosocijalnom razvoju. Ti programi su individualno prilagodeni djetetu i
usmjereni su na jacanje misi¢a, poboljSanje ravnoteze, koordinacije pokreta i motoricke kontrole,
a koriste 1 za cjelokupni psihosocijalni razvoj.

Motoricka stimulacija u vrlo ranoj dobi vazna je kako bi se razvio cjeloviti motoricki profil
1 odgovarajuce vjestine te povecala njihova u¢inkovitost. Podrucja razvoja motorickih vjestina
potrebnih za sudjelovanje u svakodnevnom zivotu ukljucuju svijest o tijelu, motoric¢ko planiranje,
obostranu motori¢ku integraciju, vjestine ravnoteze i finu motoricku kontrolu (21). Preporuka
Svjetske zdravstvene organizacije je da djeca od 5-15 godina trebaju minimalno 60 minuta dnevno
provesti u umjerenoj do intenzivnoj tjelesnoj aktivnosti (22). Vazan je rani tretman koji ukljucuje
rad na: gruboj motorici, finoj motorici, koordinaciji pokreta, jatanju tjelesne muskulature itd.

Kroz redovitu tjelesnu aktivnost, slobodnu i organiziranu igru, djeca uce prostorne (t;.
naprijed/natrag, desno/lijevo, gore/dolje, unutra/vani, veliko/malo itd.), vremenske (prije/poslije,
brzo /sporo, uzastopno/naizmjeni¢no, itd.), kvantitativne (puno/malo, cijelo/djelom, itd.) i
kvalitativne elemente (tesko/lagano, tvrdo/meko, grubo/glatko, itd.) specificnih obrazaca kretanja.
Ti su elementi temeljni za kombinaciju obrazaca kretanja koji poti¢u razvoj motoricke
koordinacije. Kod djece u dobi od tri do pet godina proces motorickog ucenja usmjeren je na
usvajanje Sirokog repertoara bazicnih motori¢kih sposobnosti, omogucujuéi izraZzavanje
koordiniranih i uvjetovanih motorickih sposobnosti (23).
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Sve aktivnosti sustava za kretanje, uklju¢uju¢i puzanje, hodanje, tr¢anje, skakanje, bacanje,
hvatanje, guranje, udaranje, njihanje, penjanje i dr. pridonose razvoju op¢e motoricke spretnosti.
Sve perceptivno-motoricke aktivnosti, ukljucujuci sastavljanje, rastavljanje, trganje, rezanje,
umetanje, slaganje, nizanje, motanje, bojanje i dr. doprinose razvoju fine motorike, koordinacije
gornjih udova 1 vidno-motorne koordinacije.

Utjecaj na razvoj koordinacije ostvaruje se sljede¢im programima:

* Za razvoj op¢e motoricke spretnosti;

* Za ujednacavanje tonusa i osamostaljivanje pokreta;

* Za razvoj vjestine kretanja;

* Za razvoj vjestine skakanja i skakacke vjestine;

* Za razvoj vjestine bacanja i hvatanja;

* Za razvoj vjestine tréanja;

* Za razvoj ravnoteze;

* Za razvoj vidno-motorne koordinacije;

* Za razvoj manipulativne sposobnosti;

* Za razvoj grafomotorike;

* Opustanje (24).

Program fine motorike u jednom istrazivanju djece predskolske i rane Skolske dobi (25)
imao je pozitivan ucinak na djecu koja su u njemu sudjelovala, ukljucujuéi sljedece aktivnosti:

* trganje listova novina na komade prstima
» korisStenje slika 1z Casopisa za spajanje ve¢ nacrtanih identi¢nih slika (slika 1)

A a
* lijepljenje vune ili graha na razliCite slike
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» kopiranje razlicitih prikazanih crteza (npr. kuce, oblaka, cvijeca, drveca, riba itd.)
* provlacenje konca kroz rupice (slika 4

* vjezbe za azvoj gfafomotorike koje su ukljucivale pisanje u smjeru s lijeve na desnu stranu
papira i dr. (slika 6)
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* [zrada malih papirnatih "kugla" 1 njihovo lijepljenje preko kruga ili dvije linije koje se
preklapaju.

Preporuke za tjelesnu aktivnost samih roditelja

Briga o djetetu s teSko¢ama u razvoju moze biti sloZzena i ponekad iscrpljujucéa za roditelje,
dovode¢i ih do povecanog stresa, Sto moZe imati negativan ucinak na njihovo fizicko i psihi¢ko
blagostanje. Stoga je samozbrinjavanje i odrZzavanje optimalnog zdravlja roditelja djece s
teSkoc¢ama u razvoju od velike vaznosti za dobrobit djeteta.

Mnoga su istrazivanja pokazala da majke obi¢no imaju viSe obaveza u svakodnevnim
aktivnostima brige o djetetu i ku¢anskih poslova, te da su kao primarni skrbnici djeteta bile fizicki
manje aktivne od oc¢eva. Takoder, majke su Cesto dozivljavale sebi¢nim odvajanje vremena za sebe
1 vjezbanje. Imale su sklonost sebe vidjeti kao sredi$nju figuru u za zdravlje i dobrobit obitelji i
smatrale su da je oduzimanje vremena za brigu o sebi Stetno za obitelj (26).

Istrazivaci su ispitali razne dileme i kompromise za Zene kada pokuSavaju uravnoteziti
obiteljski zivot s tjelesnom aktivno$¢u i pokazali da je majCinstvo dvosjekli mac jer postoje
drustveni pritisci da budu savrSene supermame, §to majke moze nagnati na razmisljanje o tome je
li prihvatljivo staviti sebe na prvo mjesto (26).

Medutim, sudjelovanje roditelja/majki u tjelesnoj aktivnosti povezano je sa smanjenim
stresom. Tjelesna aktivnost povezana je s poboljSanom sposobnos¢u razmisljanja, smanjenom
depresijom 1 tjeskobom, boljim snom, kontrolom teZine i sposobnoS¢u upravljanja dnevnim
aktivnostima. Neke od smjernica za olakSavanje prakticiranja tjelesne aktivnosti od strane roditelja
su da to treba biti aktivnost koja je lako izvediva i dostupna (kao §to je hodanje), da se treba
provoditi u drustvu ili grupi (s drugim roditeljima/prijateljima, u blizini kuce ili nakon posla), uz
glazbu koja pomaze motivaciji za sudjelovanje u aktivnosti (27).

Zakljucak

Smatra se da podrska i angazman roditelja; struktura i dinamika funkcioniranja obitelji, te
suradnja sa stru¢njacima; igraju vaznu ulogu u promicanju tjelesne aktivnosti djece s teSko¢ama u
razvoju. Obiteljska situacija dozivljava se kao klju¢na za motivaciju, a nuzan je doprinos stru¢nog
tima za unapredenje aktivnog nacina Zivota. Dionici bi trebali suradivati medu sobom, medu
razli¢itim jedinicama pedijatrijske zdravstvene skrbi tako i prema vani s drugim organizacijama.
Primjer roditeljske podrSke koji je predlozen u ranijim istraZivanjima je edukacija roditelja o
dobrobiti tjelesne aktivnosti i vaznosti pruzanja mogucnosti djetetu da bude aktivno (28).
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Prehrana djece s teSkocama u razvoju
dr. sc. Danijela Risti¢-Medi¢, dr. med., znanstveni savjetnik

NajvaZznije poruke:
Cerebralna paraliza

Djeca s cerebralnom paralizom imaju veci rizik za neuhranjenost zato vodite dnevnik prehrane
djeteta.

Djeca s cerebralnom paralizom trebaju unositi dovoljno tekucine, uzimati male zalogaje i
pazljivo zvakati.

Kako bi dijete savladalo tehniku gutanja koristite pomo¢ fizioterapeuta. Nuzno je da roditelji
savladaju tehniku postavljanja djeteta u odgovarajuéi polozaj, tehnike stimulacije dodirom u
podrucju usana i u ustima kao i tehnike poticanja. Takoder treba koristiti razlicita dostupna
pomagala kako bi olaksali proces hranjenja djece.

Downov sindrom

Djeca s Downovim sindromom imaju ceste opstipacije, stoga je vazno unositi dovoljno tekucéine
1 poticati unos hrane bogate vlaknima.

Djeca s Downovim sindromom imaju vec¢i rizik za pretilost 1 debljinu, zato drzite tjelesnu masu
djeteta pod kontrolom, pratite unos kalorija, prilagodite prehranu i potrudite se da dijete ima
svakodnevnu laganu fizi¢ku aktivnost.

Visoka ucestalot celijakije i nepodnoSenja laktoze kod djece s Downovim sindromom zahtijeva
poseban pristup prehrani pod nadzorom lijecnika.

Spektar autizma

Nema univerzalne ,,najbolje prehrane” za djecu s poteSkoc¢ama iz spektra autizma. Preporuka je
dijetetski pristup koji promovira zdravu prehranu i raznovrsnu prehranu uz ukljuc¢enost svih
skupina namirnica.

Vecina djece s teSkocama iz spektra autizma Zeli samo odredenu vrstu hrane, isti na¢in pripreme
1 prezentacije hrane, ustraju na specificnim pravilima tijekom obroka, kao i na odredenom
priboru za jelo.

Konzumiranje velike koli¢ine hrane u kratkom vremenskom intervalu moze biti ¢esto kod djece
s teSkocama iz spektra autizma.

Trenutno nema dovoljno dokaza za vezu izmedu prehrane i simptoma autizma u djetinjstvu.

Na temelju dostupnih istrazivanja utvrdeno je da su problemi u prehrani kod djece s

teSko¢ama u razvoju znatno CeS¢i nego kod djece s tipi¢nim razvojem. Uzroci problema s
prehranom djece s teSkocama u razvoju rezultat su kombinacije razli¢itih ¢imbenika i proizlaze iz
same klinicke slike (Tablica 1).

Tablica 1. Osnovna pitanja vezana uz prehranu za odabrane te§koée u razvoju kod djece !

Etiologija / Znakovi i
TeSkoce u razvoju Nutritivna dijagnoza g.J .
simptomi
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Downov sindrom

Cerebralna paraliza

Spina bifida

Neadekvatan oralni unos

Promijenjena funkcija
organa za probavu

Prekomjerna tjelesna tezina
/ pretilost

Prekomjerni energetski
unos
Prekomjerna tjelesna tezina

Neadekvatan oralni unos
Nedovoljna tjelesna tezina
(Subjektivna globalna
procjena ishrane)

Promijenjena funkcija
organa za probavu

Teskoce pri gutanju
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Teskoce pri gutanju
Slabo sisanje pri dojenju

Opstipacija

Hipotonija

Niska razina aktivnosti
Nedovoljan unos vlakana
Celijakija

Procijenjeni prekomjerni
energetski unos
Smanjene energetske
potrebe povezane s
hipotonijom

Niska razina mobilnosti i
aktivnosti

Smanjena potros$nja
energije

Lijekovi s
antispazmodi¢nim
ucinkom

Nedostatak koordinacije
za samostalno hranjenje
Oralna motorna
disfunkcija/disfagija
Hipertonija, distonija

Opstipacija
Gastroiezofagealna
refluksna bolest
Odgodeno praznjenje
zeluca

Nezeljeni ucinci lijekova

Ceste respiratorne
infekcije

Kasalj / gusenje pri
oralnom unosu hrane
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Mali unos tekuéine i

Promijenjena funkcija vlakana
organa za probavu Sindrom iritabilnog
crijeva

Prekomjerna tjelesna tezina | Ogranicena pokretljivost

/ pretilost Smanjene energetske
Nenamjerno dobivanje potrebe uslijed niskog
tjelesne tezine rasta

Senzorna hipo- i
hiperreaktivnost
Ograniceni interesi
Rigidnost ponasanja

Neadekvatan oralni unos

Poremecaji

iz spektra autizma Nedovoljna tjelesna tezina Motoricki problemi

Promijenjena funkcija

organa za probavu Opstipacija

U literaturi sam termin ,,problemi u prehrani‘ ima viSestruko znacenje i koristi se najcesce
za opisivanje ponasanja u prehrani i prilikom hranjenja kao Sto je:

- izbirljivost u prehrani,

- odbijanje hrane,

- agresivno ponasanje i tantrumi (napadaji bijesa) tijekom hranjenja,

- nedostatak apetita,

- problemi sa Zvakanjem i gutanjem,

- prisustvo simptoma pika poremecaja (jedu nejestive tvari, predmete koji nisu hrana),

- povracanje,

- kao i repetitivni (ponavljajuéi) i ritualni obrasci ponasanja za vrijeme obroka (3, 4).

Djeci su neophodne odgovarajuce hranjive tvari i kalorije za odrzavanje dobrog zdravlja
kao i1 za odrzavanje pravilnog rasta i razvoja (Tablica 2) (5,6). Prehrana moze predstavljati
znacajan izazov i napor za djecu s teSko¢ama u razvoju. Proces hranjenja ovisi o psthomotornom
razvoju, odnosno oralno-motoric¢koj sposobnosti (7). Problemi s hranjenjem bilo kojeg djeteta
mogu biti stresni 1 za dijete i1 za roditelje. Pomaganje djetetu u svladavanju problema s hranjenjem
moze biti dug i spor put, naporan za roditelje. Trud roditelja vodi boljem zdravlju djeteta i
fleksibilnosti u ishrani.

Sto utjece na proces hranjenja:
o Ukus i miris hrane i kakav osjecaj izaziva kod vaSeg djeteta (senzorna pitanja).
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o Iskustvaroditelja vezana za hranu takoder utjecu na hranjenje. Kad sve navedeno dobro
funkcionira, hranjenje dobro napreduje. Ako postoje problemi s jednim od
spomenutog, to moZze utjecati na proces hranjenja.

o Pridrzavanje istog vremena, mjesta i rutine pomaze vaSem djetetu da zna Sto e se
dogadati za vrijeme obroka 1 Sto zelite od njega/nje tijekom obroka.

e Neophodno je da roditelji vode biljeske:

- Sto dijete jede?

- Koliko jede?

- Sto odbija jesti?

- Kako se dijete ponasa tijekom obroka?
Kada bi se roditelj trebao zabrinuti?

e Ako dijete gubi na tezini,

e Ako dijete dobiva na tezini vise od preporuka za djetetov uzrast,

e Ako dijete jede jednoli¢nu hranu,

e Ukoliko ponaSanje tijekom obroka prouzrokuje stres.

Tablica 2. Energetske potrebe djece s teskoéama u razvoju >°

Dijagnoza

Klini¢ko stanje Uzrast

Downov sindrom Djecaci: 5-12 godina
Djevojcice: 5-12 godina

Prader-Willijev Djeca i Adolescenti

sindrom
Djeca > 8 godina min.
. de S o
Spina bifida aktivna 111 priblizno 50%
preporu¢enog unosa za
dob nakon djetinjstva
Cerel?ralna Djeca: 5-11 godina
paraliza
Ataksi¢na
cerebralna Adolescenti
paraliza

Potreban kalorijski unos

16.1 kcal/cm visine
14.3 kcal/cm visine

10-11 kcal/cm visine za odrzavanje tezine
8.5-11 kcal/cm visine za postupan gubitak
tjelesne mase

9-11 kcal/cm visine za odrzavanje tezine
7 kcal/cm visine za gubitak tjelesne mase

13.9 kcal/cm visine sa blagom do
umjerenom fizickom aktivnoscu

11.1 kcal/cm visine za ozbiljno fizicko
ogranicenje

Do 6000 cal/dan
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Pretilost - Prekomjerna tjelesna tezina

Djeca s tesko¢ama u razvoju imaju 59% vec¢i rizik od pretilosti nego djeca tipicnog razvoja
(8). Pretilost nastaje kada je kalorijski unos vaseg djeteta veci od energetskih potreba tijekom
duzeg vremenskom razdoblja bez adekvatnog utroSka energije. U tom se slucaju visak kalorija
skladisti u tijelu u obliku energetskih rezervi (glikogen, masti) i trosi u sluc¢aju povecanih tjelesnih
potreba ili ako tijelo gladuje. Dijete nece biti pretilo ako postoji ravnoteza izmedu unosa hrane i
potrosnje energije.

Kako procjenjujete je li vase dijete pretilo?
Na temelju procjene rasporeda i razvijenosti potkoznog masnog tkiva.
e Indeks tjelesne mase (BMI) > P85 - Djeca u riziku od razvoja pretilosti!
e Indeks tjelesne mase (BMI) > P97 - Pretila djeca!
Formula za izracun pretilosti:

TM(kg)

BMI =

Indeks tjelesne mase (BMI) izracuna se kada se tjelesna masa djeteta izraZzena u
kilogramima podijeli s tjelesnom visinom djeteta izrazenom u metrima na kvadrat.

Djeci s teSko¢ama u razvoju potrebno je sustavno pratiti tjelesnu tezinu (8,9). LijeCnici-
nutricionisti ili dijetetiCari propisuju terapeutske dijete za smanjenje tezine.

Primjer: Vecini djece s Prader-Willijevim sindromom potrebna je briga i paznja tijekom
cijelog dana, posebno zbog nekontroliranog apetita. Bez odgovarajuce potpore i prehrambenog
plana, djeca se Cesto prejedu i debljaju te brzo postaju pretila. Osobi s Prader-Willijevim
sindromom trebat ¢e visokokvalitetna hrana bogata hranjivim tvarima, dodaci prehrani i
ogranicenje kalorija kako bi uravnotezili unos kalorija s potroSenim kalorijama (10).

Pothranjenost

Djeca s teSko¢ama u razvoju u srednje razvijenim zemljama imaju dva do tri puta ve¢i rizik
od pothranjenosti u usporedbi sa svojim vrSnjacima s tipi¢nim razvojem (11). Pothranjenost se
definira kao "neravnoteza" izmedu potreba za hranjivim tvarima i unosa koja rezultira
kumulativnim deficitom energije, proteina ili mikronutrijenata koji mogu nepovoljno utjecati na
rast, razvoj 1 druge relevantne ishode. Antropometrijski status pokazatelj je pothranjenosti, od cega
su tezina 1 visina najceSc¢e koriSteni dijagnosticki alati za pothranjenost djece s teSko¢ama u
razvoju. Za djecu s Downovim sindromom i cerebralnom paralizom razvijeni su posebni grafikoni
rasta (12).

Kako potaknuti ravnoteZu unosa i potrosnje hrane kod vaseg djeteta?

Jako je tesko ako dijete “sjedi cijeli dan” i konzumira nepotrebne kolicine hrane. Poznato
je da je danas voce zastupljeno u minimalnim koli¢inama, djeca ne jedu povrce, riba je potpuna
nepoznanica, za kruh od integralnog braSna - roditelji Cesto kazu "Moja djeca to nece jesti", itd.
Sukladno tome, roditeljima su potrebne smjernice za dje¢ju prehranu.
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Djeca s teSkoéama u razvoju u veéini slucajeva ne unose dovoljne koli¢ine kalcija, kalija,
magnezija, vlakana, vitamina E i D
Popis namirnica u kojima je koncentracija ovih hranjivih tvari najveca:
Kalcij — mlijecni proizvodi s nizim postotkom masti, chia sjemenke, sardine, bademi, suhe
smokve, narance, bijeli grah, Spinat, kelj, brokula.
Kalij — mahunarke, krumpir, batat, avokado, suhe §ljive, rajcice i jogurt.
Magnezij — proizvodi od cjelovitih Zitarica, orasasti plodovi, sjemenke bundeve, Spinat i
grah.
Viakna:
1. cjelovite zitarice (jeCam, kvinoja, zobene pahuljice i kokice)
2. mahunarke (grah, leca, soja, graSak)
3. voce (jabuke, avokado, zelene banane i bobi¢asto voce)
4. povrce (brokula, mrkva, Sparoge, klice)
5. oraSasti plodovi i sjemenke (bademi, orasi, suncokretove i lanene sjemenke)
Vitamin E — biljna ulja (kukuruzno, suncokretovo, sojino, kao i ulje pSeni¢nih klica),
hladno presana ulja, klice (pSenica, kukuruz), orasi (orasi, bademi, kikiriki), suncokretove
sjemenke, masline, zobeno brasno, jaja, zeleno povrée (Spinat, brokula).
Vitamin D — losos, tuna, skusa, zumanjak, gljive (7, 13, 14).

Preporuka za pravilan izbor namirnica za djecu s teSko¢ama u razvoju

Kako biste stvorili jasnu sliku potrebnog nacina osnovne prehrane, sa stru¢njakom
napravite popis dopustenih i nedopustenih namirnica radi lakSeg snalazenja. Posljednjih nekoliko
godina pristup je pojednostavljen te se obrok odreduje prema ,,mojem tanjuru® (Slika 1). (15),
Tako se plitki tanjur, obi¢no za rucak ili veceru, dijeli na Cetiri dijela. U prvi se stavljaju proteini
(riba, piletina, mahunarke, oraSasti plodovi), u drugi ugljikohidrati (cjelovite zZitarice), a u preostala
dva salata od sirovog povr¢a i/ili kuhano povrée i voce.

4 .

TANJUR ZDRAVE PREHRANE
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Slika 1. Udio potrebnih namirnica tijekom dana
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Temeljna nacela pravilne prehrane djece

Adekvatna ili optimalna prehrana: sadrzi dovoljnu koli¢inu 1 optimalan omjer
bjelancevina, ugljikohidrata, masti, vitamina, minerala i vode u skladu s potrebama djeteta
Uravnotezena ili balansirana prehrana: odgovarajuéa kombinacija razlicitih skupina
namirnica, uravnotezen omjer ¢vrste i tekuce hrane

Umjerena prehrana: kontrola veli¢ine porcije

Raznovrsna prehrana: namirnice razlic¢itih boja na tanjuru

Zasitna prehrana: osigurava osjecaj sitosti i zadovoljstva nakon obroka (16,17).

Kombinacija namirnica

Pozeljno je ne mijesati viSe razlicitih vrsta proteina u istom obroku jer to oteZzava probavu.
Pozeljno je ne mijesati vise razlicitih vrsta ugljikohidrata u istom obroku jer njihovo kombiniranje
u jednom obroku dovodi do povecanja kalorijske vrijednosti obroka.

Proteini - meso, riba, jaja, mlijeko i mlijecni proizvodi

Kada je meso u pitanju, najbolje je koristiti mlado i nemasno meso koje se priprema
kuhanjem, mariniranjem, dinstanjem ili peCenjem u vlastitom soku. Riba je odli¢an izbor proteina
ilako se probavlja. Pripremite je peenjem ili kuhanjem. Jaja su vazan izvor hranjivih tvari i trebala
bi biti prisutna u prehrani vaseg djeteta. Ukoliko ne postoji intolerancija na laktozu, pozeljno je
koristiti proizvode sa §to manje mlije¢ne masti (mladi sir, djelomi¢no ili potpuno obrano mlijeko,
jogurt, kefir, kiselo mlijeko). Mahunarke u prehrani osiguravaju proteine biljnog podrijetla, a u
kombinaciji sa Zitaricama postize se potpuni unos aminokiselina.

Ugljikohidrati - kruh, tjestenina, krumpir, riza

Vrste Zitarica koje se koriste u prehrani takoder ¢e ovisiti o tome ima li vase dijete
celijjakiju. Kada se koriste proizvodi od zitarica, cjelovite zitarice su svakako zdraviji izbor.
Krumpir je najbolje pripremiti tako da ga skuhate ili zapecete u pecnici sa §to manje masnoce.
Koristenjem cjelovite rize i drugih cjelovitih zitarica povecava se unos korisnih biljnih vlakana.

Povrée

Pri kupnji povréa birajte sezonsko, po mogucénosti domace. Pripremite Sto viSe svjeze
sirove salate. Ako povrée treba termicki obraditi, to treba ¢initi kuhanjem, parenjem ili pe¢enjem
sa §to manje masnoce.

Voce

Najbolje je da dijete jede svjeZe voce, ali dobar izbor je i suSeno ili smrznuto voce. Kod
upotrebe suhog voca ili orasastih plodova vodite racuna o koli¢ini koju dijete pojede zbog visoke
kalorijske vrijednosti. Voce je poZeljno jesti samo, u obliku jutarnje ili popodnevne uzine.

Unos slatkisa i slatkih pica

Djeca prirodno vole slatkiSe, a na roditeljima je da ih izaberu i ogranic¢e koli¢inu. Zbog
moguceg rizika od dijabetesa i prekomjerne tjelesne tezine, vazno je izbjegavati dodavanje Secera
u djetetovu prehranu u bilo kojem obliku. Konzumacija Secera, posebice tijekom trudnoce i
djetinjstva, te konzumacija gaziranih pi¢a kod trudnica moze negativno utjecati na kognitivne
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funkcije djeteta, dok konzumacija vo¢a kod djece moze dovesti do poboljSanja kognitivnih
funkcija (18). Preporuca se smanjiti konzumaciju Secera ili dodanog Secera na ispod 25 g dnevno
(otprilike 6 zli¢ica dnevno) i ograniciti konzumaciju zasladenih napitaka na manje od jedne porcije
tjedno (200-355 ml tjedno). Na temelju dostupnih podataka i povezanih nesigurnosti, unos dodanih
1 slobodnih Secera trebao bi biti Sto nizi u kontekstu nutritivno odgovarajuce prehrane. Smanjenje
unosa dodanih i slobodnih Secera u sli¢noj mjeri smanjilo bi unos ukupnih Secera (19).

Stjecanje prehrambenih navika

Kada se dijete rodi, moze razlikovati slatko od kiselog te u prva tri mjeseca preferira slatko,
a mrsti se na kiselo i gorko. To je jedan od razloga zaSto voli okus maj¢inog mlijeka. Djetetov
osjet okusa s vremenom ¢e se razviti, oko petog mjeseca moze razlikovati i slanu hranu. Kako se
na jeziku pojavljuje sve vise i viSe pupoljaka, s viemenom ¢e se mijenjati i reakcije na odredene
vrste hrane. Do prve godine Zivota dijete treba hraniti polako, kako bi imalo viSe vremena
istrazivati razli¢ite okuse, nauciti uzivati u hrani i odluciti koju ¢e hranu vise voljeti, ali i postupno
prihvacati hranu koju je odbijalo. Za sve to treba vremena, manja djeca u prosjeku pocinju jesti
nezdravu hranu nakon vise od deset porcija. Djeci mladoj od godinu dana ne dodaju se sol, Secer,
umjetni zasladivaci i1 pojacivaci okusa. Ako roditelj odmalena ne navikne dijete na zdrave i
prirodne okuse, tesko ¢e uspjeti dobiti bitku s aditivima i pojac¢ivac¢ima okusa koji se nalaze u
slatkiSima, slanim grickalicama i brzoj hrani (20).

Posljednjih godina naglo raste broj dijeta i preporuka koje su dostupne putem interneta,
novina ili drugih medija. Tu su 1 aplikacije za mobitele preko kojih je moguce konzultirati se
"online", raspravljati s drugim grupama c¢lanova, naruciti dostavu "na vrata", no najvaznije je da
se roditelji djece s teSko¢ama u razvoju konzultiraju sa stru¢njacima.

Alergija i intolerancija na hranu

Pojava nezeljenih reakcija na hranu, kako intolerancije tako i alergija, u stalnom je porastu
kod djece, posebice kod djece s teSkocama u razvoju (21). Nekada su djeca znatno rjede bila
alergi¢na na hranu i to obi¢no na jedan, eventualno dva sastojka hrane, a danas je kod djece vrlo
Cesta pojava alergije na tri ili viSe sastojaka hrane. Prema pravilniku o deklariranju, oznacavanju i
oglasavanju hrane na ambalazi moraju biti oznaceni najveci potencijalni alergeni: zitarice koje
sadrze gluten, kao i1 proizvodi od tih zitarica, rakovi i proizvodi od rakova, jaja i proizvodi od ribe,
proizvodi od kikirikija, soja i proizvodi od soje, mlijeko i mlijecni proizvodi (ukljucujuéi laktozu),
orasasti plodovi i njihovi proizvodi, celer i proizvodi od celera, sjemenke sezama i proizvodi od
sezama.

Nezeljene reakcije na hranu mogu biti posredovane imunoloSkim i neimunoloSkim
mehanizmima. Alergije na hranu imunoloski su posredovane (imunoglobulinom E (IgE)
posredovane; IgE neposredovane; mjeSovite ili udruzene (IgE posredovane 1 IgE neposredovane
reakcije)), dok su intolerancije na hranu uzrokovane neimunoloskim mehanizmima koji ukljucuju
toksi¢ne, farmakoloske, genetske 1 metabolicke reakcije. Intolerancije na hranu mnogo su cesce
od alergija na hranu, a najces¢i okidaci su kemijske tvari niske molekularne tezine i bioloski
aktivne komponente hrane. Simptomi alergije na hranu i intolerancije na hranu cesto su sli¢ni i
ukljucuju gastrointestinalne simptome (abdominalni bolovi, gréevi, proljev, zatvor i nadutost)
kozne (osipi i ekcemi) i respiratorne probleme. Simptomi alergije su intenzivni i mogu se pojaviti
unutar pola sata od konzumacije hrane, ali i do nekoliko sati kasnije. Intolerancija na hranu daje
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slabije simptome koji su uglavnom ograniceni na probleme s probavom.

Najces¢i primjeri intolerancije na hranu su intolerancija na ugljikohidrate (laktozu i
fruktozu), farmakoloski aktivne komponente hrane (histamin i tiramin) i prehrambene aditive
(sulfit, natrijev glutamat). U svim slu¢ajevima neZeljenih reakcija na hranu vazna je prevencija,
odnosno izbjegavanje odredenih namirnica ili sastava namirnica koji izazivaju nezeljene reakcije.
U slucaju intolerancije na laktozu terapija se sastoji od dodavanja enzima koji nedostaju, dok je
jedina terapija glutenske enteropatije izbacivanje glutenskih peptida iz prehrane (22).

Specifi¢nosti prehrane djece s Downovim sindromom
1. Djeca s Downovim sindromom c¢esto se suo¢avaju s probavnim problemima, §to moze
dovesti do zatvora

Preporuke:

Odrzavajte dijete hidriranim - Ako dijete ne unosi dovoljno tekuéine, njegovo debelo
crijevo ¢e tijekom probave povuéi svu vodu iz hrane, S$to otezava izbacivanje stolice zbog
smanjenog tonusa misica.

Poticite unos hrane bogate vlaknima - Djeca s Downovim sindromom cesto se suocavaju
s probavnim problemima, Sto moze dovesti do zatvora (opstipacije). Za suzbijanje zatvora
(opstipacije) dijete s Downovim sindromom treba jesti hranu bogatu vlaknima, poput jabuka,
bobicastog voc¢a, avokada, lece, banana, kvinoje, zobi, kokica i slatkog krumpira.

2. Djeca s Downovim sindromom imaju veéi rizik od pretilosti i ¢esto imaju prekomjernu
tjelesnu teZinu.

Preporuke:

Drzite pretilost na oprezu — Cak i ako vase dijete jede istu koli¢inu i vrstu hrane,
istovremeno radi iste aktivnosti istim intenzitetom kao i1 njegov zdravi vr$njak, sagorjet ¢e 15%
manje kalorija od svojih vrinjaka. Cesto se dijagnosticira smanjeni rad §titnjade, $to mozZe
pridonijeti debljanju. Zbog sporijeg bazalnog metabolizma, vase dijete koristi manje energije kada
se odmara ili spava. Za pravilan rast i razvej iznimno je vaZno osigurati raznoliku i
uravnoteZenu prehranu. Hranite svoje dijete hranom bogatom hranjivim tvarima i ogranicite
brzu hranu bez nutritivne vrijednosti. Bebe s Downovim sindromom treba Sto dulje dojiti kako bi
se stvorio Sto bolji imunoloski sustav, ali i prevenirala pretilost.

Pratite koliko slatkih pi¢a pije vase dijete. Gazirana pica, sportski napici, ¢okoladno
mlijeko 1 voéni sokovi imaju prevelike koli¢ine Secera zbog kojih se lakSe deblja. Vazno je znati
koliko Secera vasSe dijete pije. Pica zasladena Se¢erom najveci su izvor dodanih Secera u djecjoj
prehrani.

Smanjen unos kalorija i poveéana tjelesna aktivnost. Ogranicenje unosa kalorija djeci

mladoj od 18 godina neizbjezno se provodi pod lije¢nickim nadzorom.
Gotovo svi dokazi za ucinkovite intervencije za regulaciju tjelesne tezine za mlade s Downovim
sindromom uklju¢uju komponente koje su usmjerene na zdravu prehranu i tjelesnu aktivnost.
Specifi¢ne preporuke o prehrani uvelike se razlikuju u istraZivanjima, tako da se niti jedan pristup
nije pokazao boljim od drugog.

Zajednicke komponente uspjeSnih intervencija u prehrani kod djece s Downovim
sindromom su:
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» davanje konkretnih preporuka za broj porcija iz svake skupine namirnica;

* poticanje hrane niske energetske gustoce (npr. voce, povrée i nemasno meso)

» ograni¢avanje hrane visoke energetske gustoce (npr. slatka i przena hrana);

* izbjegavanje potpunih ogranicenja u prehrani;

» omogucavanje djeci da umjereno jedu svoju omiljenu hranu;

+ pracenje unosa hrane i nacina prehrane pomocu jednostavnih slikovnih prikaza (7).

3. Djeca s Downovim sindromom imaju visoku ucestalost celijakije.

Preporuke:

Izbjegavanje glutena - Ako je vaSem djetetu dijagnosticirana glutenska enteropatija, iz
upotrebe se iskljucuju svi proizvodi od pSenice, je¢ma i razi, a na pocetku bezglutenske dijete
Cesto se preporuca iskljuciti i zob. Ova bezglutenska dijeta moze biti raznolika i zadovoljavajuca
ako prehrana vaseg djeteta ukljucuje voce, povrée, jaja, proso, kvinoju, rizu, heljdu, slanutak,
grah, mahunarke, ribu i piletinu. Celijakija se lijeci potpunim izbacivanjem glutena iz prehrane.
Proizvodi koji se mogu koristiti su kukuruz, riza, heljda, proso, kvinoja i amarant. U slucaju
anemije i pothranjenosti preporuca se uzimanje dodatnih vitamina i minerala po savjetu lijecnika.

4. Djeca s Downovim sindromom su podloZnija intoleranciji na laktozu (mlijecni Secer).

Iz prehrane djeteta potrebno je izbaciti mlijeko 1 sve mlijeCne proizvode koji sadrze
laktozu, a umjereno davati proizvode bez laktoze koji su sada dostupni. Neki lijekovi, mesne
preradevine i slastice mogu sadrzavati laktozu. Preporuca se konzumiranje jogurta s probioticima
(dobrim bakterijama) koji probavljaju laktozu, a ujedno potpomazu cjelokupnu probavu. Ako se
potpuno izbacuju mlijecni proizvodi, kako bi se nadoknadio nedostatak kalcija iz mlijeka i
mlije¢nih proizvoda, potrebno je voditi racuna o njegovom unosu i u prehranu uvrstiti ostale
namirnice u kojima ga ima puno: bijeli grah, sardine, suhe smokve, zeleno lisnato povrce (blitva,
S$pinat, zelje, kelj), marelice, narance, brokula, bademi, sezam 1 tofu sir (9,23).

Specifi¢nosti prehrane djece s cerebralnom paralizom

Uspostava adekvatne i1 raznovrsne prehrane djece s cerebralnom paralizom prilicno je
komplicirana, uz niz nedoumica, a njezina provedba u praksi moze biti posebno zahtjevna za
roditelje. Razne pridruzene bolesti od kojih ova djeca Cesto boluju, ukljucujuci poteskoce s
gutanjem, zvakanjem, probleme s probavnim organima i raznim alergijama, ali i sa pokretljivos¢éu
1 smanjenim motorickim funkcijama otezavaju svakodnevnu prehranu. Potrebno je posvetiti
paznju i imati strpljenje kao roditelj. Postoje odredeni koraci koje roditelji mogu poduzeti kako bi
olaksali proces hranjenja. S obzirom na to da je svako dijete pri¢a za sebe i1 da je svaki slucaj
cerebralne paralize poseban, preporuca se da se roditelji uvijek posavjetuju s lije¢nikom o izradi
individualnog plana prehrane za svoje dijete (5, 24, 25)

1. Osim raznolike i nutritivno adekvatne prehrane, iznimno je vazno da dijete unosi
dovoljno tekuéine kako ne bi doslo do dehidracije.
Preporuke:
Cesto bebe i djeca s cerebralnom paralizom imaju potedkoce s jelom i pijenjem tekuéine
jer imaju problema s gutanjem. Neka djeca s cerebralnom paralizom imaju tendenciju isplaziti
jezik i teSko drZe usta zatvorena. Ta djeca se hrane mekom hranom. Roditelji ¢esto moraju koristiti
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usluge fizioterapeuta kako bi dijete savladalo tehniku gutanja. Vjezbom dijete postupno moze

e v

2. Vodite dnevnik prehrane djeteta s cerebralnom paralizom

Preporuke:

Cesto se dogada da tijekom dana dijete nesto usput pojede $to moZe utjecati na apetit
tijekom njegovih redovnih obroka. Tek kada se to stavi na papir vidi se koliko se zapravo Cesto
dogadaju zaboravljeni zalogaji. Vodenje dnevnika prehrane (Primjer-Tablica 3) pokazalo se
dugorocno vrlo uc¢inkovitim, stoga je vazno da roditelj u tome ustraje. Ovaj detaljan i pregledan
prikaz prehrane vaSeg djeteta moze biti od velike pomo¢i lije¢niku u razumijevanju obrazaca
prehrane koje je vase dijete usvojilo. Imat ¢e uvid u raznolikost hrane koju dijete jede, ali 1
promjene koje je neophodno uvesti.

Tablica 3. Dnevnik prehrane (Primjer - jedan dan, 5-godisnje dijete)
Vrsta hrane | Detalji

Nadin obroka
pripreme (koli¢ina
(kuhano, zlice,
peceno, Salice,
przeno, prstohvat..
agresivno
dosadno,
umorno,
odbacuje
hranu
Zobene Y Salice
) . " pahuljice . Pojeden
8.00-8.30 kuca dorucak samo Miijeko 150ml bezvoljno obrok
Banana Srednja
11.00- Pojedeno
' vozilo  uZina samo Jabuka Srednja  neutralno pola
11.20
obroka
Juha od
brokula 1 tanjur .
9 . Nije
14.00- kuéa ruak  obitelj Pecena ljuto ojeden
15.00 ) piletina 120g odbacuje POl
illlg;s 1 salica Dodat
krumpir
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koji voli
17.00- . .. . Pojeden
17.30 ulica uZina  samo Mandarine 2 male neutralno obrok
vat'a kruha 60g
PoSirano . .
. 1 jaje Pojedeno
19.30- jaje
’ kuca vecera samo l namaz umorno pola
20.30 Maslac
Raidica Ve obroka
! 200ml
Jogurt
izmedu Cokolada 50g sretno
obroka Puding 1 Salica

3. Djeca s cerebralnom paralizom imaju veci rizik od pothranjenosti

Preporuke:

Djeca s cerebralnom paralizom Cesto imaju problema s pothranjenos$¢u zbog bolova i
problema koji se mogu javiti tijekom hranjenja. Osim $to djeca mogu dodatno izgubiti miSi¢nu
masu i tezinu, pothranjenost karakteriziraju i simptomi poput stalnog osje¢aja hladnoce, blijede i
suhe koze, ali 1 slabiji imunitet te Ceste bolesti i prehlade. Ako u bilo kojem trenutku posumnjate
da vaSe dijete ne unosi dovoljnu koli¢inu vitamina i minerala, svakako se obratite lije¢niku kako
biste izbjegli ozbiljnije posljedice.

4. Djeca s cerebralnom paralizom imaju dugotrajne obroke

Preporuke:

Razlozi mogu biti razliciti, od tjelesnih i zdravstvenih problema zbog kojih dijete ne moze
jesti, do nezainteresiranosti djeteta i dozivljavanja obroka kao obaveze. Zato roditeljima svaki
obrok djeteta treba biti bitan dogadaj. Takoder bi bilo dobro pokusati planirati svaki obrok u isto
vrijeme tijekom dana. Odaberite Sareno plasticno posude koje ¢e se svidjeti vasem djetetu, a koje
je sigurno i smanjuje mogucnost ozljeda u slucaju nezgode. Uspostavom takvog ritma dijete Ce
ste¢i zdravu naviku da jede svaki dan u isto vrijeme. Ucenje o hrani putem mirisa i dodira takoder
moze imati pozitivne rezultate 1 dovesti dijete u raspolozenje za jelo. Ukljucite dijete u izradu
obroka zajedno s vama, naravno nista komplicirano, prilagodeno djetetovim moguénostima, s
jednostavnim zadacima za dijete poput dodavanja odredenih sastojaka.

5. Kaoji su vitamini i minerali naj¢es¢e potrebni djeci s cerebralnom paralizom?
Preporuke:
Djetetu se ne smije davati nikakav dodatak osim ako ga lijecnik ne prepiSe. Ono $to se djeci
s cerebralnom paralizom najces¢e preporuca u obliku suplemenata su kalcij, vitamin D, fosfor i
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magnezij (24,25). Kalcij je mineral koji pomaZe razvoju i funkcioniranju kostiju i zuba. Sto se tice
vitamina D, on je iznimno vaZan za imunitet i apsorpciju kalcija iz hrane, a najbolji prirodni izvori
ovog vitamina nalaze se u boravku na suncu, kada koza nije prekrivena odjecom. Najbolje je, ako
je proces hranjenja adekvatan, ove hranjive tvari unositi hranom. Fosfora ima u mlije¢nim
proizvodima, ali 1 u sjemenkama, mesu, ribi, jajima i1 orasastim plodovima. Magnezij je mineral
koji ima veliku ulogu u proizvodnji energije, neophodan je za sintezu proteina, prenosi Ziv€ane
impulse, no Cesto ga nema dovoljno u ljudskom organizmu, posebno kod osoba s cerebralnom
paralizom, pa ga je ponekad neophodno dodatno uzimati uz suglasnost lijecnika.
Klju¢na pitanja koja treba postaviti roditeljima za procjenu problema s

hranjenjem/gutanjem kod djece s cerebralnom paralizom:

1. Koliko je vremena potrebno da nahranite svoje dijete?

Odgovor: Vise od 30 minuta, redovito

2. Je li vrijeme obroka stresno za dijete ili roditelje?

Odgovor: Da, ako jedno ili drugo, ili oboje.

3. Dobiva li vaSe dijete adekvatno na tezini?

Odgovor: Nedostatak povecanja tjelesne tezine tijekom 2-3 mjeseca kod malog djeteta, a ne

samo gubitak tezine

4. Postoje li znakovi respiratornih problema?

Odgovor: Povecana kongestija u vrijeme obroka "krkljav" glas, respiratorne bolesti
Ako su odgovori u gornjem obliku, vase dijete ima poremecaj hranjenja.

Koji su izazovi s prehranom i zasto se javljaju kod djece s autizmom?

Na temelju dostupnih istrazivanja utvrdeno je da 60-80% djece s poremecajima iz
autisticnog spektra ima probleme vezane uz prehranu (2, 3). Kako roditelj moze prepoznati da
njegovo dijete s poremecajem iz autisticnog spektra ima problem s prehranom?

Ako primijeti da dijete odbija odredenu vrstu hrane, ima ogranicen repertoar namirnica
koje prihvaca jesti, Cesto jede samo jednu namirnicu u obroku (npr. selektivno uzimanje samo
odredenih namirnica, kao $to su one bogate ugljikohidratima) (26).

Smatra se da klju¢ni dijagnosticki simptomi autizma: repetitivno (ponavljano) i stereotipno
ponasanje, sklonost rutini i ritualima, ograniceni interesi, kao i otpor prema promjenama i novom,
uvelike utjecu na izbirljivost u prehrani, ve¢ina djece inzistira samo na odredenoj vrsti hrane,
posebnom nacinu njezine pripreme i prezentacije, posebnim pravilima tijekom jela, kao i
odredenom priboru za jelo (27).

U 70-90% djece s poremecajem iz autisti¢nog spektra postoje i specifi¢ni obrasci senzorne
obrade informacija u vidu hiper ili hiposenzitivnosti koji takoder znacajno doprinose povecanju
izbirljivosti u jelu i odbojnosti prema hrani odredene teksture, boje, izgleda, okusa, mirisa i
temperature. Osim toga, kod djece s poremecajem iz autisticnog spektra ces¢e se nego kod djece
tipicnog razvoja javlja i neofobija prema hrani, odnosno djetetov otpor i odbijanje uzimanja nove
1 nepoznate hrane (4).

Djeca s poremecajem iz autisticnog spektra dodatno otezano konzumiraju hranu zbog
poteskoc¢a na podrucju kognitivnih sposobnosti, prvenstveno u funkcioniranju (izvrSnih) funkcija
odgovornih za planiranje, kontrolu i provodenje ciljnih aktivnosti, kao i problema u motori¢kom
funkcioniranju u podrucju fine motorike (26, 28).

Ukratko, problemi vezani uz prehranu djece s poremecajem iz spektra autizma su (29, 30):
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Ogranicen raspon teksture, boje, okusa, mirisa ili temperature hrane

Rituali oko prezentacije hrane

Jedu ili stavljaju neprehrambene proizvode u usta (tzv. PICA)

Kompulzivno jedenje (konzumiranje velike koli¢ine hrane u kratkom vremenskom

razdoblju, bez osjecaja kontrole i bez kompenzacije)

Trpanje pretjerane koli¢ine hrane u usta

e Voljno povracanje, gréevi i ruminacija (povrac¢anje i ponovno gutanje)

e (Odbijanje hranjenja ili neuspjeh u poboljSanju teksture, povezano s ogranic¢enim
rasponom osjetljivosti na teksturu hrane pri prihva¢anju nove hrane.

Navedena ponaSanja u prehrani djece s poremecajem iz autistiénog spektra moze dovesti

do zdravstvenih i1 drugih razvojnih problema jer konzumacija samo odredene hrane moze
rezultirati pothranjeno$¢u i usporenim razvojem djeteta, kao i nedostatkom vitamina i minerala
potrebnih organizmu.

Dijetetski pristup u djece s poremecajem iz spektra autizma

Ne postoji "najbolja prehrana" za djecu s poremecajem iz spektra autizma (31). Preporuka

je pristup prehrani koji promice i ima zdravstvene prednosti:

Ograni¢ava unos jednostavnih Secera, soli, zasi¢enih masti, trans masti i kolesterola.

Ima umjeren unos masti, uglavnom iz zdravih biljnih ulja (maslinovo, laneno, bucino).
Ukljucuje dovoljno cjelovitih zitarica, voca, povréa i dobar izvor kalcija (mlijecni
proizvodi, obogacena hrana ili dodaci prehrani).

Ogranicava slatkisSe, sokove, deserte, preradeno meso i slane grickalice (npr. Cips).

Sadrzi proteine sa niskim sadrzajem masti uglavnom iz biljnih izvora i ogranicene koliine
zivotinjskih proteina (tj. mesa).

Vecini djece s poremecajem iz autisticnog spektra, koja odbijaju jesti raznoliku hranu, u
prehranu se dodaje multivitaminski/mineralni dodatak prehrani koji preporucuje njihov
lije¢nik. Dodatak bi trebao osigurati samo 100% preporucenog prehrambenog unosa koji
je prikladan za pojedinca (32).

Dijetalna terapija bez glutena kod djece s poremecajem iz autisticnog spektra pokazuje
individualne pozitivne promjene u njihovom ponaSanju, nastupu i druStvenim
interakcijama (22).

Kod osoba s poremecajem iz spektra autizma, bezglutenska/bezkazeinska i ketogena dijeta,
devino mlijeko, kurkuma, probiotici i fermentirana hrana mogu potencijalno igrati ulogu u
ublazavanju simptoma autizma, dok konzumacija Secera, aditiva, pesticida, neorganski
preradena hrana i tesko probavljivi skrob mogu pogorsati simptome. Navedeno zahtijeva
nova istrazivanja kako bi se dale opce preporuke utemeljene na dokazima (33, 34).
Trenutno nema dovoljno dokaza za vezu izmedu prehrane i simptoma autizma u djetinjstvu
(39).

Nutritivne potrebe djece s poremecajima iz autisticnog spektra
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e Analiza prehrane djece s autizmom pokazala je malu zastupljenost vitamina C; vitamina
B1, B2, B6, B9 1 B12 i vitamina A u njihovoj prehrani(36).

e ZabiljeZeni su rijetki slucajevi ozbiljnih nedostataka u prehrani kao Sto su rahitis (vitamin
D), skorbut (vitamin C) i oSte¢enje vida (vitamin A) s ozbiljnom averzijom prema hrani.

¢ U neke su djece primijecene nize razine feritina i vitamina D.

e Djecakoja kontinuirano dobivaju dodatke prehrani (vit A, B6, B12, C, E, D, kalcij, Zeljezo)
Cesto unose vise od preporucenih dnevnih potreba za ovim vitaminima i mineralima.
Primjena suplemenata mora biti uvjetovana nedostatkom odredenog vitamina ili minerala
(32).

e Tijekom posjeta lije¢niku, pedijatar treba pregledati dnevnik prehrane i uzimanje dodataka

Medicinska stanja koja mogu utjecati na hranjenje djece s poremecajima iz autisticnog spektra

e Dijete reagira na bolove u trbuhu. Ako vase dijete ne Zeli jesti, moZzda je to njegov nacin
da izbjegne zeluCane tegobe. Neugoda uzrokovana muc¢ninom ili bolom moze uzrokovati
da dijete odbije hranu koju je pojelo prije tih simptoma

e Zatvor takoder moze uzrokovati gréeve u zelucu i uzrokovati odbijanje hrane.

e Problemi poput refluksa kiseline ili zelu€anih tegoba uzrokovanih lijekovima koje dijete
svakodnevno uzima mogu uzrokovati bolove u Zelucu i natjerati ga da ne jede.

e Alergija na odredene namirnice. Ako primijetite da hrana koju vase dijete redovito jede
dovodi do Zelucanih problema, osipa, svrbeza ili drugih simptoma, moZzda je rijec o alergiji
na hranu.

e Problemi sa zubima

e Problemi s gutanjem

Pedijatar vaSeg djeteta u gore navedenim zdravstvenim stanjima odluCuje o potrebi

specijalistickih konzultacija kao $to su alergolog ili gastroenterolog.

PICA (stavljanje drugih predmeta osim hrane u usta) moze biti povezano s

e Nedostatkom Zeljeza

e Zakasnjelim stupnjem razvoja (bebe istrazuju predmete ustima)

e Opsesivnim ponasanjem i anksioznos¢u

Interakcije sa lijekovima. Neki stimulativni lijekovi koji se koriste kod autizma mogu smanyjiti
apetit. To moze smanjiti koli¢inu hrane koju dijete jede, Sto moze utjecati na rast. Drugi lijekovi
mogu povecati apetit ili utjecati na apsorpciju odredenih vitamina i minerala. Ako vase dijete
uzima lijekove, pitajte svog lije¢nika o mogucéim nuspojavama.

Dodatni razlozi za probleme s hranjenjem kod djece s poremecajima iz autisti¢nog spektra:

e Postojanost poteSkoca s hranjenjem zbog zaostajanja u razvoju

e Opsesije vezane uz prezentaciju hrane, teksturu, boju ili okus

e Anksioznost zbog promjena ili stvari koje su nove

e Moguce senzorne razlike u percepciji okusa, teksture i mirisa te povezano izbjegavanje

hrane
e Nauceni obrasci ponasanja.
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Sto roditelj moZe u¢initi kod kuée kako bi pomogao u situacijama s problemima hranjenja?

NajceS¢a pitanja roditelja:

1. ZaSto moje dijete voli preradenu hranu/ugljikohidrate, ali odbija jesti voce i1 povrée?
Ugljikohidrati su Cesto blagi (npr. nemaju jake boje, okuse, mirise). Hrskavi proizvodi
stimuliraju djetetova osjetila. Nasuprot tome, voce 1 povrée ima jace boje, okuse i mirise.
Reakcija vaSeg djeteta na ove senzorne ¢imbenike moze vam pomo¢i da shvatite njegovu
sklonost odredenoj hrani.

2. Kako mogu sprijeciti svoje dijete da izbaci odredene namirnice iz prehrane i potaknuti ga da

jede raznovrsniju hranu?
Vazno je ponuditi hranu koju dijete ve¢ voli, kao i hranu koju dijete jo§ uvijek ne voli. Dobro
pravilo je ponuditi samo tri namirnice odjednom. Ukljucite jednu ili dvije namirnice koje vase
dijete ve¢ voli i jednu koju vase dijete jos ne prihvaca. Ako vase dijete ne podnosi novu hranu
na svom tanjuru, stavite novu hranu do njega ili nje na poseban tanjur kako bi se dijete naviklo
na novu hranu. Uvedite novu hranu u malim zalogajima na zabavan ili poznat nacin kako biste
povecali vjerojatnost da ¢e je dijete pojesti.

3. Moje dijete mrzi prilagodenu stolicu za djecu, ali ne zeli do¢i za stol i sjesti i jesti s ostatkom

obitelji. Vise voli Setati i jesti. Kako ga mogu uvjeriti da sjedne i jede s nama?
Postoji niz razloga zasto djeca s autizmom mogu imati poteskoca pri sjedenju za stolom
tijekom obroka. Neka su djeca hiperaktivna i teSko im je mirno sjediti ¢ak i kratko vrijeme.
Prisutnost i miris odredene hrane moze biti nepodnosljiv za dijete. Moguce je da vaSe dijete
izbjegava sjediti s ¢lanovima obitelji za stolom jer u takvim druStvenim situacijama postaje
anksiozno. Ovisno o tome koji je od ovih ¢imbenika prisutan, nekoliko metoda moze biti od
pomoc¢i. Bavljenje motorickim aktivnostima (skakanje, tr¢anje) prije 1 nakon uobic¢ajenih rutina
za vrijeme obroka moze djelovati umirujuce i pomoci u pripremi vaSeg djeteta za obroke. Kada
dijete pride stolu da uzme nesto Sto zeli pojesti, pohvalite ga Sto je doslo do stola 1 polako ga
pohvalama ili malim nagradama potaknite da viSe vremena provede za stolom, ¢ak i ako samo
stoji. Na kraju bi se trebao osjecati dovoljno udobno da moze neko vrijeme sjesti.

4. Zapoceli smo s novim idejama za hranjenje prije otprilike tri tjedna, ali primjecujemo samo

male promjene u djetetovoj prehrani. Ne bi li do sada trebalo biti bolje?
Zapocinjanje i rjeSavanje problema s hranjenjem kroz male, suptilne, dosljedne promjene
najvjerojatnije ¢e rezultirati dugoro¢nim, trajnim promjenama prehrambenih navika vaseg
djeteta. Uobicajeno je da se djeca popravljaju, ali i povremeno vraéaju na stare prehrambene
navike. Svaki mali uspjeh je znacajan (36).

Preporuke za roditelje prema vodi¢u za hranjenje (Autism Speaks Autism Treatment

Network)

e Nemojte dopustiti da grickalice, hrana ili pice budu dostupni vasem djetetu tijekom dana.
Zasto:? To smanjuje apetit, spremnost na isprobavanje novih namirnica tijekom glavnih

obroka, povecava broj ukupno unesenih kalorija tijekom dana. Odredite razdoblje u danu kada

moze nesto grickati. Ako vasa obitelj gricka, odnosno stalno jede nesto toliko tijekom dana, i vaSe

dijete ée. Clanovi obitelji takoder bi trebali paziti da ne jedu grickalice izmedu obroka. Djetetu se

preporuca pet ili Sest obroka tijekom dana, bez uzimanja dodatne hrane, posebno grickalica.

e Polozaj djeteta tijekom hranjenja
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Postavite dijete u visoku stolicu, za stolom koji djetetu odgovara, tako da moze sjediti
uspravno, bez naginjanja, ljuljanja ili udaranja. Za podupiranje stopala moze se koristiti steznik ili
drugi nosaci. Ova fizicka stabilnost potice dobro ponasanje pri hranjenju i smanjuje ometajuce
ponaSanje omogucujuéi djetetu da se osjeca sigurno.

e Ogranicite vrijeme obroka

OgraniCite vrijeme obroka na 30 minuta, a vrijeme meduobroka na 15 minuta. Zatim
premjestite svu hranu i usmjerite dijete na druge aktivnosti.
o Smanjite ometajuce faktore (distrakcije)

Zbog distrakcija poput televizije, tableta, telefona, dijete se ne moze usredotociti na hranu.
Hranite dijete samo kada je budno i pazljivo.

o Ukljucite svoje dijete u proces hranjenja

Dopustite djetetu da vam pomogne u odabiru i izradi jela ¢ak i ako ne okusi konac¢ni proizvod.
Ukljucivanje vaseg djeteta omogucuje mu da istrazuje i igra se s razli¢itom hranom, bez o¢ekivanja
da ¢e je morati jesti. Hrana predstavlja multisenzorno iskustvo; samim time vazno je da djetetu
damo priliku za istrazivanje, mrvljenje, drobljenje, razmazivanje razlicitih tekstutra hrane i ne ga
sprjecavati u tome. Sve Sto dode do usta prvo mora proci kroz naSe ruke, osobito kod djece sa
izazovima u taktilnom sustavu.

e Prakticirajte ugodan i zdrav nacin hranjena

Djeca uce promatrajuci. Tijekom obiteljskih obroka roditelji i druga djeca mogu biti primjer
dobrog ponasSanja pri hranjenju za dijete. Hranjenje je vid socijalnog dogadaja, posebno
naglaSavamo kako kod aktivnosti hranjenja tezimo da u isto vrijeme jedu i1 drugi ¢lanovi obitelji.
Obroci bi bez iznimke trebali biti u hranilici, za stolom. Neka vrijeme obroka bude zabavno i
nemojte se previse fokusirati na to da dijete jede. Izbjegavajte stalno dozivanje, nagovaranje i
moljakanje. DonoSenjem zdrave hrane za cijelu obitelj pokazujete svom djetetu kako odabrati
zdravu hranu.

e Nagradite djetetova pozitivna ponasanja

Pohvalite dijete kada vam pride ili proba nove namirnice. Trenuta¢ne nagrade, poput puhanja
balona ili naljepnica, mogu biti korisne za poticanje novog nacina hranjenja. Zapamtite da ¢e
nagradivanje dobrog ponasanja tijekom obroka povecati vjerojatnost da ¢e se to ponoviti.

e [gnorirajte djetetova negativna ponasanja

Kad je moguce, ignorirajte dijete kada pljuje, baca ili odbija hranu. Upamtite, ne Zelite poticati
takva ponasanja obrac¢ajuci paznju na njih. Pravilno upravljanje takvim ponaSanjima kada su teska
moze zahtijevati stru¢no savjetovanje (36).

Medicinska procjena problema hranjenja djece s teSko¢ama u razvoju

e Anamneza i fizikalni pregled, laboratorijske pretrage.

e Alergoloska testiranja za utvrdivanje nutritivnih alergija

e Nutricionisticko savjetovanje s dijetetiCarom ili nutricionistom radi procjene
kalorijskog unosa 1 adekvatnosti unosa (manjak ili visak).

e Dijete bi trebalo dobiti govornu i/ili radnu terapiju (procjena i intervencija) za oralnu
motoricku disfunkciju ili senzorno ogranicenje.
Cesto - refleks zagriza, potisak jezika, povlaGenje usana, osjetilna, nazalna regurgitacija
Odgovarajuca hrana/tekucina, posude, polozaj, oprema, tehnika/podrska (terapeut)
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Promjena teksture hrane, tekucina, zgusnjivaca.

Kratke opce preporuke:

e Djeci treba ponuditi rutinske obroke i meduobroke.

e Vrijeme obroka treba biti mirno i bez ometanja u kucanstvu.

e QOdrasli trebaju sjediti s djecom 1 jesti istu hranu.

¢ Djeca s motorickim sposobnostima trebaju se sama hraniti.

Prilikom svakog obroka, skrbnik treba osigurati hranu koju jede obitelj, ali barem jednu

hranu za koju je poznato da je dijete prihvaca. Na taj nacin dijete ima nesSto Sto ¢e

vjerojatno pojesti.

e (d djeteta treba traziti da jede. Moljakanja i prijetnje se ne bi smjele dogadati. Nakon
Sto dijete zavrsi, treba biti dozvoljeno napustiti stol.
Nema hrane 1 pi¢a do planirane uzine ili obroka kako bi dijete bilo gladno za obrok.

e Ako je obiteljska kultura bez rasporeda obroka, malo je vjerojatno da ¢e dijete slijediti
drugaciji raspored.

¢ Djeca koja ne vide svoje obitelji kako jedu povrée vjerojatno ga nece jesti.

e Obitelji ¢e mozda trebati pomo¢ u odredivanju vremena obroka i strukture obroka.

e Specijalizirani problemi s hranjenjem kao $to su skupljanje u ustima, ruminacija, teska
pika i intenzivne averzije zahtijevaju podrsku stru¢njaka sa iskustvom u bihevioralnoj
(psiholozi) ili oralnoj motorickoj terapiji (govorna ili radna terapija).

Uobicajene zamke za roditelje, njegovatelje ili skrbnike su:

e (Ocekivanja o koli¢ini hrane koju treba pojesti su prevelika.

e Zabrinutost oko prehrambenog kompromisa ili dehidracije dovodi do popustanja i
dopustanja djetetu da jede prazne kalorije (bombone i sokove)

e Ako su djetetova ponaSanja (npr. odbijanje hrane, uznemirenost) prije uvijek djelovala na
to da dobije zeljenu hranu ili da moze prestati jesti i ustati od stola, dijete pojacava ta
problemati¢na ponaSanja u kolektivu. Na to treba upozoriti njegovatelje u slucaju
novoprimijenjene dijete (5,37-40).
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Zlostavljanje djece s teSko¢ama u razvoju
prof. dr. sc. Marta Civljak, dr. med.

NajvaZznije poruke:

- Zlostavljanje djece moze biti tjelesno, spolno, emocionalno (psiholosko), zanemarivanje i
izloZenost obiteljskom ili intimnom partnerskom nasilju

- Uzroci zlostavljanja djece mogu biti razli€iti, a najcesce je rije¢ o kombinaciji viSe ¢imbenika:
individualnih (roditelja i djece), relacijskih i druStvenih.

- Djeca s teSko¢ama u razvoju izlozena su vec¢em riziku od zlostavljanja nego djeca koja nemaju
poteskoca.

- Najces¢e djecu s teskoéama u razvoju zlostavljaju njihovi ¢lanovi obitelji uslijed stresa,
frustracija te zdravstvenih poteskoca koje imaju kao roditelji djece s teSko¢ama u razvoju.

- Nerijetko su djeca s teSko¢ama u razvoju zlostavljana i/ili zanemarivana u institucijama koje
skrbe o njima.

- Postoje jasni znakovi zlostavljanja i zanemarivanja koje bi roditelji trebali prepoznati.

- Vazno je da roditelji djece s teSko¢ama u razvoju brinu o svom vlastitom zdravlju jer jedino
tako mogu biti korisni za svoje dijete.

- Vazno je da roditelji djece s teSko¢ama u razvoju budu umrezeni i otvoreni za pomoc.

Zlostavljanje djeteta podrazumijeva ponaSanje prema djetetu koje odstupa od pravila
ponasanja i dovodi u opasnost od nanoSenja tjelesnog ili emocionalnog oSte¢enja. Dosad se
najcesce govorilo o Cetiri oblika zlostavljanja djece: tjelesno zlostavljanje, spolno zlostavljanje,
emocionalno zlostavljanje (psiholosko zlostavljanje) i zanemarivanje (1, 2).

Medutim, u zadnje vrijeme se u literaturi spominje i peti oblik zlostavljanja djece:
izlozenost obiteljskom ili intimnom partnerskom nasilju (1, 3, 4).

Fizicko zlostavljanje definira se kao koriStenje namjernih radnji i fizicke sile kojima se
nanosi tjelesna ozljeda. Specifi¢ni oblici su drmanje (treS$nja), ispustanje, udaranje, grizenje i
nanosenje opeklina (npr. ofurivanjem ili cigaretama) (1, 2).

Spolno zlostavljanje ukljucuje kontaktne i beskontaktne seksualne radnje koje provodi
bilo koja odrasla osoba ili dijete u polozaju mo¢i nad zrtvom kako bi se trazilo ili dobilo fizicko
ili mentalno seksualno zadovoljstvo (1, 2).

Emocionalno ili psihicko zlostavljanje nanosi roditelj ili skrbnik, a ukljucuje
neprijateljske interakcije (kao Sto su omalovazavanje, poniZavanje, sramocenje, ismijavanje
djeteta 1 odbacivanje djeteta), emocionalnu nedostupnost (ignoriranje djeteta), razvojno
neprikladne interakcije, neuvazavanje djetetove individualnosti i izolaciju djeteta iz drustva ili
neintegriranje djeteta u drustvo (1, 2).

Zanemarivanje predstavlja neispunjavanje osnovnih djetetovih tjelesnih, emocionalnih,
obrazovnih i1 zdravstvenih potreba, tj. propuste roditelja ili skrbnika u ispunjavanju djetetovih
potreba kako to odgovara djetetovom razvojnom stupnju i kako je prepoznato u djetetovom
kulturoloSkom kontekstu. Kada se djetetu ne pruza hrana, odjeca, primjereni uvjeti stanovanja i
zaStita od mogucih ozljeda govorimo o tjelesnom zanemarivanju. Emocionalno zanemarivanje
ukljucuje izostanak pruzanja njeznosti, ljubavi ili drugih oblika emocionalne potpore. Obrazovno
zanemarivanje obuhvaca izostanak brige o djetetovom upisu u Skolu i pohadanju nastave ili
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organizacije Skolovanja kod kuce gdje je to moguce. Zdravstveno zanemarivanje je izostanak brige
o osiguravanju odgovarajuée preventivne skrbi djeteta, poput cijepljenja, kao i lije¢enja u slucaju
tjelesnih ili mentalnih zdravstvenih problema (1, 2).

IzloZenost obiteljskom nasilju ukljucuje izloZenost ¢lana obitelji fizickim napadima,
prijetnjama ili oStecenju imovine od strane druge odrasle osobe ili tinejdZera koji inace stanuje u
kuéanstvu. Takva vrsta nasilja prosiruje se i na svjedocenje drugim oblicima ponasanja: seksualno,
financijske ili verbalne prisile ili izolacija od obitelji i/ili prijatelja (1, 3).

Uzroci zlostavljanja

Uzroci zlostavljanja djece mogu biti razli€iti, a najéeS¢e je rije¢ o kombinaciji viSe
¢imbenika: individualnih, relacijskih i druStvenih (5).

Rezultati objedinjene analize rezultata 68 istrazivanja pokazuje kako su najc¢es¢i cimbenici
povezani sa zlostavljanjem djece bolesti ovisnosti roditelja, povijest zlostavljanja u djetinjstvu 1
nasilje od strane intimnog partnera. DruStvena podrska bila je najznacajniji zastitni cimbenik na
svim razinama 1 za sve vrste zlostavljanja osim seksualnog zlostavljanja djece, ali se definicija
uvelike razlikovala medu studijama. Tjelesno zlostavljanje imalo je najviSe Cimbenika rizika
jedinstvenih za ovu vrstu, a zatim zanemarivanje, a nasilje intimnog partnera je bio Cest ¢imbenik
rizika za sve vrste zlostavljanja djeteta. Pronadeno je manje istrazivanja o emocionalnom
zlostavljanju, seksualnom zlostavljanju i zastitnim ¢imbenicima (6).

Rizik od zlostavljanja i/ili zanemarivanja je ¢e$¢i kod djece mlade od Cetiri godine i djece
s teSko¢ama u razvoju (5). Istrazivanja pokazuju da su djeca s teSko¢ama u razvoju izlozena ve¢em
riziku od zlostavljanja nego djeca koja nemaju poteskoca (7-10). Sullivan i Knutson u svom
istrazivanju zakljucuju kako djeca s teSko¢ama u razvoju imaju 3,4 puta vecu vjerojatnost da ¢e
biti zlostavljana u odnosu na vr$njake bez teskoca u razvoju (10).

Rezultati analize literature koju su radili Jones 1 suradnici procjenjuju da je 26,7% djece s
teSko¢ama u razvoju bilo izlozeno nekom od oblika nasilja, 20,4% fizickom nasilju, a 13,7%
seksualnom nasilju. Nadalje, rezultati pokazuju da djeca s teSko¢ama u razvoju imaju vise od tri
puta vecu vjerojatnost dozivjeti bilo kakav oblik nasilja u usporedbi s njihovim vr$njacima koji
nemaju poteskoce (11).

Novija analiza viSe istrazivanja pokazuje da su unato¢ svim javnozdravstvenim
aktivnostima i dalje djeca s teSko¢ama u razvoju izlozena svim vrstama nasilja, a posebno djeca
koja Zive u obiteljima slabijeg imovinskog stanja (12).

Postoje istrazivanja koja ispituju kako takozvani ekosustavi utjeCu na zlostavljanje djece s
teSko¢ama u razvoju, a to su: socio-demografske karakteristike (dob, spol, obrazovanje),
mikrosustavi (odnos izmedu roditelja i djece i1 nasilje u obitelji), egzosustavi (roditeljski stres,
socijalna podrSka roditelja i podrucje stanovanja) i makrosustavi (kulturoloski definirane
roditeljske prakse). Nadalje, istrazivanja pokazuju kako se djeca s teSkocama u razvoju i njihove
obitelji Cesto susre¢u s drustvenim ¢imbenicima rizika, kao $to su izolacija, diskriminacija i
nedostatak podrske, koji mogu povecati njihov rizik da postanu zrtve zlostavljanja (13). U ovom
tekstu ¢emo ¢imbenike rizika za zlostavljanje opisati kroz dvije kategorije, a to su ¢cimbenici rizika
vezani uz karakteristike obitelji i roditeljstvo i ¢imbenici rizika koji su povezani sa specifi¢nostima
djeteta s teSkocama u razvoju (13).
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Cimbenici rizika vezani uz karakteristike obitelji i roditeljstvo

Istrazivanja pokazuju da briga za dijete s teSko¢ama u razvoju zahtijeva dodatne napore i
moze povecati stres u obitelji. Uzroci stresa su vezani uz: dodatne financijske troskove, nedostatak
vremena, tjeskobu koja proizlazi iz ¢estih nepredvidivih situacija, fizickog i emocionalnog zdravlja
roditelja ili skrbnika kao i njihove zabrinutosti u vezi buduénosti (14). Whittingham 1 suradnici
objavili su rezultate istrazivanja u kojem su sazeli podatke prikupljene iz fokus grupa u kojima se
raspravljalo s roditeljima djece s cerebralnom paralizom (15).

Izazovi s kojima se suo¢avaju ti roditelji podijeljeni su u sljedece skupine:

e Pritisak uslijed nedostatka vremena - koji proizlazi iz potrebe da se dijete odvede na

pregled, terapiju, hospitalizaciju i dr.

e Dodatni roditeljski zadaci - koji su povezani sa zdravstvenim stanjem djeteta. Roditelji
djece s teSkoama u razvoju moraju uloziti vrijeme za pruzanje pomo¢i djetetu kod
kuce, za provedbu terapije, davanje lijekova, organiziranje opreme, pruzanje pomoci
pri kretanju, pripremu posebnih obroka. Osim svega navedenog, ti su roditelji i
zagovaratelji svoje djece.

e Roditeljstvo pod lupom javnosti - roditelji djece s vidljivim poteSko¢ama imaju osjecaj
da su gotovo stalno pod nadzorom javnosti te postaje sve teze kada djetetove radnje
privuku pozornost javnosti.

e Upravljanje ponasanjem djeteta - roditelji djece s teSkocama u razvoju imaju tezak
zadatak razlucivati koja su ponaSanja djeteta posljedica njegovih fizickih i mentalnih
ogranicenja, a koja buntovna i zahtijevaju asertivne roditeljske intervencije.

e Roditeljstvo bez mjerila - roditelji djece s teSkocama u razvoju navode da su u
nedoumici u vezi postavljanja realnih ciljeva za njihovo dijete i realnih oc¢ekivanja (15).

Nadalje, postoje dokazi da roditelji koji skrbe za djecu s teSko¢ama u razvoju imaju slabije
zdravlje (fizicko 1 psihicko) u odnosu na roditelje djece bez poteskoca: ¢esca je pojava bolova u
ledima, glavobolja, migrena, ZeluCanih poteskoca, i dr. Takoder, ti su roditelji ¢eS¢e tjeskobni,
ljuti, frustrirani ili depresivni, pate od poremecaja spavanja, osjecaja krivnje 1 dr (14).

Visoka razina stresa i zabrinutost za vlastito zdravlje moze umanjiti sposobnost roditelja u
pruzanju odgovarajuce skrbi svojoj djeci pa tako moze biti i uzrokom zlostavljanja (14). Stoga,
potrebno je osvijestiti roditelje djece s teSko¢ama u razvoju o vaznosti brige za osobno fizicko 1
psihicko zdravlje.

Roditelji djece s teSkocama u razvoju nerijetko se socijalno izoliraju uslijed ¢ega mozda
nisu niti svjesni da njihova djeca u odnosu na ostalu djecu imaju ve¢i rizik biti zlostavljena.
Takoder, nisu niti spremni prepoznati rizicne situacije 1 zaStiti djecu u takvim situacijama.
Povezivanje roditelja djece s teSkocama u razvoju koje ¢e omoguciti socijalne interakcije (npr.
grupe podrske, udruge, itd. ) moze im pomoc¢i da bolje Stite svoju djecu, a i da se sami bolje osjecaju
(14).

Obiteljsko funkcioniranje je isto tako ,,u kusnji“. Ono ukljucuje komunikaciju, koheziju,
fleksibilnost, realizaciju pripadajuce uloge u obitelji i procese suocavanja unutar obitelji. Obitelji
s djecom s teSko¢ama u razvoju, a posebno one koje imaju djecu s intelektualnim poteskocama,
viSe su opterecene, slabije funkcioniraju, manje su zadovoljne svojim brakom, i manje su skladne
(16). Sve to rezultira napetos¢u i sukobima izmedu parova, nedostatkom bliskosti izmedu roditelja
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1 druge djece 1 mogucim negativnim ucincima na kvalitetu Zivota u obitelji djeteta s teSko¢ama u
razvoju (17).

Medutim, ta negativna iskustva ne odnose se na sve roditelje djece s teSkocama u razvoju.
U nekim obiteljima upravo djeca s teSkoama u razvoju mogu biti izvor pozitivnih promjena kao
Sto su jaca kohezija unutar obitelji, poboljSana intimnost medu ¢lanovima obitelji 1 preispitivanje
vrijednosti zdravlja i1 zivota (17). Stoga, od iznimne je vaznosti njegovati pozitivne obiteljske
odnose 1 izgraditi mreze podrske kako bi se omogucilo bolje obiteljsko funkcioniranje.

Obitelji s niskim primanjima ¢esto imaju loSije uvjete stanovanja $to moze otezavati skrb
za dijete s teSkocama u razvoju. Takvi uvjeti stanovanja, kao 1 financijska nesigurnost, mogu biti
izvor frustracije i stresa koji su poznati ¢imbenici rizika za zlostavljanje. Nadalje, takve obitelji
ceS¢e zive u slabije razvijenim predjelima grada s nesigurnim susjedstvom, a time i slabijom
socijalnom mrezom Sto Cesto predstavlja dodatni uzrok stresa (13).

Cimbenici rizika koji su povezani sa specifi¢nostima djeteta s te§koéama u razvoju

Brojni ¢imbenici rizika za zlostavljanje mogu biti povezani sa karakteristikama i
specificnostima samog djeteta s teSko¢ama u razvoju. Npr. uslijed teSkoca u razvoju dijete se moze
osjecati izolirano ili nemo¢no (13).

Djeca s problemima u ponasanju, poput poremecaja paznje/hiperaktivnosti (ADHD) ili
drugih problema s ponaSanjem, vjerojatnije ¢e dozivjeti fizicko zlostavljanje jer roditelji mogu
postati frustrirani djetetovim ponaSanjem kojeg tesko podnose te ¢e oStro reagirati (18).

Djeca koja su manje sposobna samostalno obavljati stvari viSe se oslanjaju na brigu i
pomo¢ odraslih. Postoji veca vjerojatnost da ¢e ova djeca biti seksualno zlostavljana ili
zanemarena od strane odraslih (18).

Zlostavljaci mogu iskoristiti djecu koja imaju problema s govorom, sluhom ili koja imaju
ograni¢enu sposobnost zastite sebe, ne razumiju dobro drustvene situacije ili Sto je zlostavljanje.
Vjerojatnije je da ¢e i ta djeca doZivjeti seksualno zlostavljanje (18).

Zlostavljanje djece s teSko¢ama u razvoju u institucijama

Iako su djeca s teSko¢ama u razvoju najcesce izlozena zlostavljanju od strane ¢lanova
obitelji, zlostavljanje te djece je moguce i u institucijama od strane drugih osoba koje brinu o
njima.

Sigurni i stabilni odnosi izmedu roditelja i djece te izmedu roditelja i drugih odraslih osoba
vazan su preduvjet za zasStitu djece od zlostavljanja.

Roditelji mogu sprijeciti zlostavljanje djece ukoliko prepoznaju znakove moguceg
zlostavljanja kao npr. iznenadne promjene ponaSanja ili neobi¢no ponasSanje, posjekotine i
modrice, prijelomi (koji nisu povezani sa nekom boleséu), opekline, prituzbe djeteta na bolne
genitalije. Takoder, mogu sprijeciti zanemarivanje ukoliko prepoznaju znakove zanemarivanja kao
npr. stalna glad ili Zed (ne zbog zdravstvenog stanja), prljava kosa ili koza, kroni¢ni pelenski osip
(ne zbog zdravstvenog stanja).

Postoje provjerene stranice na Internetu koje imaju savjete koji se temelje na dokazima.
Jedna od takvih stranica je i ona od Centra za kontrolu bolesti i prevenciju (CDC) (18). Vazni
savjeta CDC-a vezano uz problem zlostavljanja djece s teSko¢ama u razvoju su:

e Saznajte Sto vaSe dijete radi kada nije kod kuce.
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Upoznajte ljude koji se brinu o vaSem djetetu.

Ostavite svoje dijete samo s nekim koga poznajete i tko se moze brinuti o vasem djetetu
na mjestu gdje ¢e vase dijete biti sigurno od ozljeda i opasnosti.

U skoli se svi moraju odnositi prema vasem djetetu s dostojanstvom.

Vase se dijete ne bi trebalo kaznjavati zlostavljanjem, obuzdavanjem ili osamljivanjem.
Poduzmite korake kako biste bili sigurni da je vasa kuca sigurno mjesto za vase dijete
kako se ono ne bi ozlijedilo.

Razgovarajte s djetetom o ponasanju i situacijama koje su sigurne i nesigurne.
Podsjetite svoje dijete na sigurne odrasle osobe kojima se moze obratiti.

Igranje uloga i vjeZbanje kako pronaci sigurnu odraslu osobu moze pomo¢i maloj djeci
da nauce kamo i¢i.

Ako mislite da je vaSe dijete bilo zlostavljano ili zanemareno:

Razgovarajte s lijeCnikom vaseg djeteta o tome

Odvedite dijete u bolnicu ili lije¢nicku ordinaciju na pregled
Nazovite policiju

Nazovite udrugu koja okuplja roditelje djece s teSkocama u razvoju.

Cuvaijte svoije zdravlje:

Biti roditelj je najtezi posao. Kao roditelj se lako mozete preopteretiti, osobito ako imate
dijete s invaliditetom ili druge posebne zdravstvene potrebe.

Imajte realna ocekivanja o tome Sto vase dijete moze, a §to ne.

Ako ste frustrirani, dajte si vremena da se smirite i ponovno usredotocite!

Zamolite ljude u koje imate povjerenja da vam pomognu.

Pokusajte razmisljati pozitivno.

Odvojite vrijeme za sebe.

Razgovarajte sa zdravstvenim radnikom poput svog lijecnika ili terapeuta ako ne znate
kako se nositi s ponasanjem svog djeteta.

Postoje mnogi resursi koji pomazu roditeljima da budu najbolji roditelji i da djeci
osiguraju siguran i brizan svijet (18).

Zakljucno, rjeSavanje zlostavljanja kod djece s teSko¢ama u razvoju pitanje je od iznimne
vaznosti koje zahtijeva visestruk pristup. Ova ranjiva djeca zasluzuju sigurno i poticajno okruzenje
u kojem mogu napredovati i biti zaSticena od bilo kojeg oblika Stete. RjeSavanje problema
zlostavljanja kod djece s teSkocama u razvoju zahtijeva sveobuhvatan i suosjec¢ajan pristup koji
ukljucuje podizanje svijesti, prevenciju, usluge podrske, osnaZivanje, suradnju, mehanizme
prijavljivanja, pravnu zaStitu i istrazivanje. Zajednickim radom mozemo stvoriti sigurnije i
poticajnije okruzenje za ovu djecu, omogucuju¢i im da ostvare svoj puni potencijal i vode
ispunjene zivote bez zlostavljanja i ozljeda.
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Upravljanje stresom u obiteljima djece s teSko¢ama u razvoju
Danijela Zorc¢ec, psiholog, pomoc¢nica u nastavi

Najvaznije poruke:

- Svaki roditelj djeteta s teSkoama u razvoju treba brinuti i o vlastitom zdravlju, traziti podrsku
od obitelji, strucnjaka i drugih roditelja.

- Roditelji trebaju usmjeriti paznju na pozitivno, odrzavati zdravu perspektivu i poticati
obiteljsko jedinstvo.

- Roditelji trebaju dijeliti odgovornosti i pronaci vrijeme za odmore i pauze.

- Roditelji se trebaju educirati o stanju svog djeteta i o uCinkovitim strategijama za suocavanje.
Znanje moZze smanyjiti tjeskobu i potaknuti donosenje informiranih odluka.

- Roditelji trebaju slaviti male pobjede, Sto pove¢ava moral i samopouzdanje djeteta.

- Roditelji trebaju postavljati realna ocekivanja, biti fleksibilni s planovima i razumjeti da je
normalno imati uspone i padove.

- Roditelji trebaju usmjeriti paznju na ono S§to mogu kontrolirati, a ne na ono $to ne mogu.

Uvod

Odgajanje djece roditeljima donosi radost i zadovoljstvo. Medutim, roditelji se obi¢no
suocavaju s mnoStvom izazova nakon rodenja djeteta. Stoga, odgoj djece izaziva stres i od roditelja
zahtijeva brojne promjene u nacinu zZivota 1 preuzimanje odgovornosti. Roditelji mogu dozivjeti
roditeljski stres tijekom odgoja djece, posebno ako djeca imaju teskoce u razvoju (1).

Roditeljski stres konceptualizirao je Abidin (1992) (prema Priego-Ojeda i Rusu, 2023) kao
stres uzrokovan karakteristikama povezanima i s djecom i s roditeljima (npr. roditeljska osobnost
1 patologija, obrasci privrzenosti, prilagodljivost, zahtjevnost djece, raspolozenje ili bilo kakva
prisutna bolest), Sto odreduje pritisak koji roditelji osjecaju u svojoj roditeljskoj ulozi (2). Unutar
teorijskog okvira Abidina (1995) (prema Woodmanu, Mawdsleyju i Hauser-Cramu, 2014), stres
povezan s roditeljem predstavlja razinu disfunkcije u sustavu roditelj-dijete u vezi s
funkcioniranjem samog roditelja. Stres povezan s roditeljem uklju¢uje komponente osobnosti i
patologije, kao S$to su subjektivni osjeaji emocionalne dostupnosti roditelja djetetu,
samopouzdanje u roditeljstvu i ulaganje u roditeljstvo. Stresori povezani sa situacijskim faktorima
takoder doprinose stresu povezanom s roditeljem u ovom okviru, kao §to su odnosi s bra¢nim ili
partnerskim partnerima, percepcija druStvene izolacije, zdravlje roditelja 1 osjecaji ograni¢enja u
roditeljskoj ulozi (3).

Financijski 1 psiholoski teret koji dozivljavaju clanovi obitelji djece s teSko¢ama u razvoju
neizbjezno se povecava s vremenom. Kada takvi problemi ostanu nerijeSeni, napetosti i sukobi
unutar obitelji mogu postati kroni¢ni 1 teski, Cak dovesti do raspada obitelji. Sukobi unutar obitelji
su prijavljeni u 57,8% obitelji djece s teSkoCama u razvoju, zajedno s nalazom da obitelji
dozivljavaju sukobe zbog tereta brige za djecu s teSko¢ama u razvoju ili nedostatka razumijevanja
medu ¢lanovima obitelji. Buduéi da roditelji koji odgajaju djecu s teSko¢ama u razvoju zahtijevaju
viSe fizickih, psiholoskih i1 ekonomskih resursa od roditelja djece bez teskoca u razvoju,
dozivljavaju vece razine roditeljskog stresa od roditelja djece bez teskocéa u razvoju (1).

Istrazivanja izvjes¢uju da roditelji djece s teSko¢ama u razvoju imaju vece poteskoce u
regulaciji svojih emocija, Sto ¢e zauzvrat negativno utjecati na njihovo ponasanje prema njihovoj
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djeci, kao 1 na ponaSanje i dobrobit njihove djece. Nadalje, suroditeljstvo i dijadni procesi
suocavanja identificirani su kao kljucni faktori uspjesne prilagodbe za parove koji se suoCavaju s
izazovima kao $to je odgajanje djeteta s teSkocama u razvoju. Suroditeljstvo se odnosi na nacine
na koje parovi suraduju kako bi prevladali teSkoce 1 rjeSavali probleme. Slicno tome, dijadne
strategije rjeSavanja problema, kao Sto su komunikacija o stresu i potporno dijadno rjeSavanje
problema, klju¢ne su za u¢inkovito suocavanje. Roditelji koji posjeduju snazne vjestine regulacije
emocija vjerojatnije ¢e se ukljuciti u pozitivno dijadno suoCavanje i koristiti manje neprijateljske
komunikacije, §to zauzvrat poti¢e bolju suradnju i poboljSava zadovoljstvo odnosom. Ovu
suradnju moze potkopati sam stres, poticu¢i konflikt i ostavljaju¢i djecu u ranjivoj situaciji.
Nedostatak suroditeljskog ponasanja dovodi do meduroditeljskih sukoba, koji obi¢no vode
negativnim ishodima poput nizih razina zadovoljstva odnosom i loSije kvalitete braka, dok je
dijadno suocavanje snazno povezano s ve¢im zadovoljstvom odnosom, a njegovo poboljSanje
promice suroditeljstvo puno podrske (2).

Utjecaj na ¢lanove obitelji

Roditeljski stres moze imati negativan utjecaj na fizicko i psiholosko zdravlje roditelja.
Fizicki zdravstveni ishodi roditelja s djecom s teskocama u razvoju

Clanovi obitelji koji skrbe o djetetu s teskoéama u razvoju &esto prijavljuju lose fizicko
zdravlje u ve¢em postotku u odnosu na one koji nisu skrbnici i ¢es¢e su izlozZeni fizickom naporu
zbog brige. Nadalje, obiteljski skrbnici ¢esto prijavljuju kroni¢ni umor i lo§ san kao rezultat stresa
povezanog s odgovornostima skrbi. Kroni¢ni stres povezan sa svakodnevnim dugoro¢nim
izazovima povezan je s povecanim rizikom od bolesti srca, raka, gastrointestinalnih poremecaja,
visokog krvnog tlaka, pretilosti, astme i smanjenog imunoloskog funkcioniranja. Zdravstveni
problemi povezani sa stresom mogu se pogorsati ako skrbnici u obitelji ne daju prioritet svom
zdravlju 1 dobrobiti (4).

Mentalni i emocionalni ishodi roditelja s djecom s teskocama u razvoju

Iako mnogi obiteljski skrbnici navode da je briga o djetetu s teSko¢ama u razvoju pozitivno
utjecala na njihove zivote, takoder izvjeS¢uju o negativnim mentalnim/emocionalnim ishodima
zbog kroni¢nog stresa. Toc¢nije, pokazalo se da skrbnici djece s teSkoama u razvoju Cesce
prijavljuju postojane osjecaje tjeskobe, depresije, krivnje 1 opceg psiholoskog stresa u odnosu na
one koji nisu skrbnici. Obiteljski skrbnici takoder dozivljavaju vise razine stresa, depresije i
tjeskobe kada djeca o kojoj skrbe pokazuju izazovna ponasanja (npr. agresiju, neposlusnost,
hiperaktivnost). Svi ti ishodi mogu utjecati na ponasanje, kogniciju i emocije pojedinca, a posebice
na kvalitetu Zivota pojedinca. Oni ne utjecu samo na svakodnevno funkcioniranje pojedinaca, kao
Sto su promjene u teZini i obrascima spavanja, depresivno raspolozenje i gubitak interesa ili uzitka;
takoder mogu dovesti do suicidalnih ideja i mogu imati negativan utjecaj na odgoj djece (1).
Pokazalo se da dijagnoza djeteta, tezina stanja i dob, zajedno s dobi njegovatelja, utjeCu na
negativne psiholoske ishode za njegovatelje djece s teSkoama u razvoju. Opcenito, skrbnici su
identificirali potrebu za poboljSanom mentalnom i emocionalnom potporom i izrazili su
zabrinutost da bi pogorSanje njihove psiholoske dobrobiti moglo utjecati na sposobnost
zadovoljavanja dugoroc¢nih potreba njihove djece (5).
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Utjecaj na brak roditelja s djecom s tesko¢cama u razvoju

Kada roditelji prvi put saznaju da njihovo dijete ima teSko¢u u razvoju, njihove
emocionalne reakcije variraju i duboko utjecu na njihove odnose. Neka istrazivanja pokazuju da
su stope razvoda kod roditelja djece s teSkocama u razvoju vise od onih koji nemaju djecu s
teSko¢ama u razvoju. Ranjivost za razvod moze se objasniti visokom razinom roditeljskih zahtjeva
1 stresom koji proizlazi iz brige za dijete s teSko¢ama u razvoju i posljediénim smanjenjem
otvorenosti prema potrebama vlastitog supruznika u tim vremenima. Na nesretan brak utjeCu
karakteristike djeteta. Kada se usporeduju ocevi s majkama, o¢evo zadovoljstvo brakom nije bilo
povezano s djetetovim vjesStinama ili ponasanjem, dok je majcino zadovoljstvo brakom umjereno
povezano s djetetovim ponaSanjem. Roditelji koji su otvoreno razgovarali o temama vezanim uz
njihovu djecu, drugim osjecajima i brigama te njihovoj spremnosti za odgovornost prema djeci
identificirani su kao korisni za odrzavanje braka Cimbenici podrike izvan uZeg obiteljskog
sustava, kao Sto je vanjska drustvena podrska kroz usluge odmora, pokazali su se znacajnim
prediktorom kvalitete braka kako za muzeve tako i za Zene (6).

Utjecaj na bracu i sestre djece s teSkocama u razvoju

Braca i sestre djece s teSko¢ama u razvoju dozivljavaju kombinaciju emocionalnih,
meduljudskih, obiteljskih i druStvenih posebnosti koje mogu izazvati napetost koja utjece na bra¢u
1 sestre 1 njihove obitelji. Osobnost 1 temperament svakog djeteta igraju vaznu ulogu u njthovom
odgovoru prema bratu ili sestri, ukljuc¢ujuci onog s teSko¢ama u razvoju.

Reakcija svakog djeteta na brata ili sestru s teSkoCama u razvoju varirat ¢e ovisno o
njihovoj dobi i razvojnoj razini. Odgovori i osjecaji djeteta prema bratu ili sestri s teSko¢ama u
razvoju vjerojatno nece biti staticni, ve¢ ¢e se mijenjati tijekom vremena, kako se dijete
prilagodava imati brata ili sestru s teSko¢ama u razvoju i suocava se sa svakodnevnim
stvarnostima.

Braca i sestre takoder imaju svoje posebne potrebe. Njihovoj sestri ili bratu s teSko¢ama u
razvoju Cesto ¢e biti posvecena veca paznja. lako imati brata ili sestru s teSko¢ama u razvoju
predstavlja izazove, dolazi i s prilikama.

Djeca koja odrastaju s bratom ili sestrom s teSkoCama u razvoju imaju viSe Sansu razviti
mnoge dobre osobine, ukljucujudi:

e Strpljivost
Dobrotu i podrsku
Prihvacanje razlicitosti
Suosjecanje i usluznost
Empatiju prema drugima i razumijevanje kako se nositi s izazovima
Pouzdanost i odanost koja moze proizaci iz zalaganja za brata ili sestru

¢ Sposobnost zastupanja.

Braca i sestre takoder mogu odrasti osjecajuci negativne ucinke brata ili sestru s teSko¢ama
u razvoju 1 mogu glumiti kako bi privukli paznju roditelja. Utjecaj na obiteljsku dinamiku moze
i¢i mnogo dublje, posebno kod brace i sestara djece s teSkocama u razvoju, koji se mogu:

e Osjecati usamljeno ili ljubomorno zbog dodatne paZnje koju dobiva njihov brat ili

sestra 1 tumaciti je kao odbacivanje

e Pozeljeti da imaju medicinske probleme kako bi dobili vise paznje
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e Brinuti se da bi mogli "pokupiti" ono Sto ima njihov brat ili sestra

e Biti izrazito usluzni ili neposlusni kako bi privukli paznju

e Pokusati olaksati roditeljima teret ne postavljajuci zahtjeve ili osjecajuci se krivima ako

to ucine

e Osjecati krivicu zbog vlastitog dobrog zdravlja ili imati negativne misli o svojoj braci

1 sestrama s teSko¢ama u razvoju

e Osjecati se sramotno ili osjecati se prisiljenima ukljucivati svoju bracu 1 sestre s

prijateljima iz susjedstva

e Osjecati se prisiljenima brinuti se za brata ili sestru ili brinuti se za budu¢nost svoje

brace 1 sestre.

Depresija, ozbiljan poremecaj raspolozenja u kojem pacijent osjeca tugu ili bezvrijednost,
moze utjecati na bracu 1 sestre djeteta s teSkoCama u razvoju. Simptomi depresije mogu biti
povezani s drugim emocionalnim tesko¢ama, poput osjecaja ljutnje ili srama prema izazovnom
bratu ili sestri. Depresivno dijete takoder se moze bojati za svojeg brata ili sestru, osjecati krivicu
zbog toga $to je "normalno" ili biti ljuto zbog nedostatka paznje svojih roditelja. Znakovi za
uzbunu za depresiju ukljucuju povlacenje, Cesto plakanje, oCaj, promjene u apetitu, gubitak
interesa, nagle ili postupno znacajne promjene ponasanja i razgovore o samoozljedivanju.

Osim toga, brat ili sestra djeteta s poteSko¢ama mogu osjecati dodatni pritisak na sebe, bilo
da se brinu o svom bratu ili sestri ili da obavljaju aktivnosti koje njihov brat ili sestra ne mogu.
Cak i ako roditelji ne vrie pritisak na dijete, ono se moZe osjeéati kao da ga vre. Dijete se takoder
moze osjecati izgubljeno ili zanemareno, misle¢i da je sva paznja usmjerena na brata ili sestru s
poteSko¢ama. Roditelji bi trebali biti svjesni znakova koji ukazuju na to da dijete treba pomoc ili
viSe vremena samo s njima. Ako dijete tezi savrSenstvu i ima loSu koncentraciju ili nisko
samopostovanje, roditelji bi mogli razmotriti te signale i djelovati u skladu s njima. Braca i sestre
se mogu osjeati obveznima kompenzirati dijete s teSkoCama u razvoju, nadoknadujuci
ogranicenja tog djeteta. Mogu djelovati kao zamjenski roditelji, preuzimajuéi vise odgovornosti
nego $to bi bilo uobicajeno u brizi za brata ili sestru (7).

S obzirom na paznju koja se posvecuje djetetu s teSkocama u razvoju, braca i sestre mogu
zanemariti vlastite probleme. U nekim sluc¢ajevima, braca i sestre dozivljavaju roditeljstvo gdje se
od njih ocekuje da imaju mnogo odgovornosti prema sebi i svom bratu ili sestri kako bi pomogli
preoptere¢enim roditeljima. Ova braca i sestre razvijaju obaveze slicne onima roditelja, Sto ih
dovodi do toga da zanemaruju vlastite potrebe da se ponasaju kao djeca. lako se ovaj osjecaj
odgovornosti koji pokazuju ova braca i sestre moze smatrati pozitivnim od strane roditelja, to
zapravo moze biti preteca emocionalnog stresa (8).

Utjecaj na bake i djedove djece s teskocama u razvoju

Kao $to se roditelji i braca i sestre djece s teSkocama u razvoju moraju prilagoditi
neocekivanim ulogama i promjenama u obiteljskim ulogama, bake 1 djedovi se takoder mogu naci
u nepoznatoj i izazovnoj situaciji. Za mnoge bake i djedove, posebno bake, prisutna je pretpostavka
da sluze kao stru¢njaci za odgoj svoje djece, nudeci savjete i informacije o roditeljstvu, od
odvikavanja od pelena do discipline. Kako mladi odrasli postaju roditelji, Cesto viSe cijene svoje
majke, a majke mogu uzvratiti priznavanjem statusa svog odraslog djeteta kao roditelja. Bake i
djedovi obi¢no se raduju vremenu u svom zivotu kada se njihovo znanje postuje i cijeni, dok su
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zahtjevi za njihovim vremenom ograni¢eni. Kada dijete ima teSko¢ama u razvoju, ova ocekivanja
se uglavnom stavljaju po strani, a glavna uloga bake 1 djeda mijenja se u figuru podrske za svoje
odraslo dijete u vremenima potrebe. Medutim, bake i djedovi se mogu boriti s dvostrukim
tugovanjem: mogu zaliti zbog gubitka unuka kojeg su ocekivali i mogu osjecati duboku tugu za
vlastitim odraslim djetetom.

Uobicajene reakcije bake i djeda kada saznaju da njihovo unuce ima teskoce a u razvoju
mogu ukljucivati:

e Tugu,

o Zalost,

e Depresiju,

e Anksioznost,
e Sok,

e Negiranje,

e Razocaranje i
e Nesigurnost.

Nakon §to su bake i djedovi prihvatili dijagnozu svojih unuka, ¢esto reagiraju tako da Sto
se vise ukljucuju i ispunjavaju brojne funkcije podrske u obitelji. Osobito, pruzaju instrumentalnu
podrsku, poput kupovine namirnica i Cuvanja djece, ali i emocionalnu podrsku, obaveze u
kucanstvu ili ekonomsku i medicinsku podrsku za podrucja povezana sa Skolom, duhovnoscu ili
rekreacijskim aktivnostima. Findler, 2004. (prema Cauda-Laufer, 2017.) otkrio je da bake i djedovi
tumace promjene u svojim zivotima kao priliku za osobni rast iz iskustva pomaganja u odgoju
unuka, promatranja njihovog rasta i razvoja te popratnog osjecaja ljubavi, vitalnosti i radosti.

Zakljucno, odgajanje djeteta s teSko¢ama u razvoju utjece na roditelje pojedinacno, na
roditeljske odnose te uloge i odgovornosti brace i sestara te bake i djedova. Za sve ¢lanove obitel;i,
o¢ekivanja i uloge ¢esto se mijenjaju kada se rodi dijete s teSko¢ama u razvoju. Mnoge obitelji
dozivljavaju tugu, zalost 1 negativne uCinke odgoja djeteta s teSko¢ama u razvoju. Medutim,
istrazivaci su otkrili mnoge pozitivne ucinke, poput jaceg osjecaja obiteljske kohezije, povecane
suosjecajnosti 1 sveukupnog osjecaja osobnog rasta (9).

Problemi u obrazovanju djece s teskocama u razvoju

Koji ¢e se obrazovni problemi pojaviti prvenstveno ovise o vrsti teSko¢e u razvoju,
njegovoj ozbiljnosti, spolu, dobi, dodatnim karakteristikama djeteta i spremnosti obitelji da ih
ublazi.

Na temelju karakteristika temperamenta, djecu mozemo svrstati u tri skupine:

1) Skupina koja je laka za odgoj - Neke karakteristike djece u ovoj kategoriji ukljuc¢uju
dobar odgoj, uredne higijenske navike i vrlo izraZzenu znatizelju.

2) Skupina koja je teska za odgoj - roditelji opisuju djecu iz ove skupine kao djecu koja
cesto placu, nemaju pravilne higijenske navike, neuredno jedu i spavaju, nasilno
reagiraju na svaki poku$aj nametanja volje vrSnjaka ili odraslih, a neka reagiraju
povlacenjem iz nepoznatih situacija.

3) Skupina "nezainteresirane djece" sastoji se od djece koja pokazuju opcu pasivnost,
povlacenje iz nepoznatih situacija, negativizam i slabe reakcije na bilo koji podraza;.

Cak i dijete bez teskoéa u razvoju moze biti tesko odgajati. Medutim, kod djece s
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teSko¢ama u razvoju, ucestalost pojavljivanja obrazovnih teskoca i njihovi simptomi su ¢es¢i,
sloZeniji i Cesto traju vrlo dugo, ponekad tijekom cijelog Zivota.

Ukljucivanje djeteta s teSkoCama u razvoju u obrazovni sustav i dalje je tezak problem za
rjeSavanje.

Klju¢ni obrazovni problem povezan s obrazovanjem djeteta s teSko¢ama u razvoju jest
motivacija za obrazovanje. Roditelji svih kategorija djece s teSko¢ama u razvoju usmjereni su na
ocekivanje da ¢e medicinska pomo¢ rijesiti ili barem olaksati djetetov (i njihov) problem i
usmjeravaju svu svoju energiju prema pronalazenju medicinske pomoc¢i. Nije rijedak slucaj da
obitelji prodaju imovinu i odu s djetetom "do kraja svijeta" jer su culi da je netko tamo rijesio
problem s kojim se suocavaju. S time se gubi dragocjeno vrijeme, dijete zaostaje u obrazovanju,
Sto znacajno otezava njegov razvoj. Labavi odnosi s vr$njacima postaju jo§ labaviji. Djeca s
tjelesnim nedostacima ili senzornim tesko¢ama nalaze se u posebno teskoj situaciji. Oko dvanaeste
godine razvijaju snaznu svijest o sebi, dominiranu svije$¢u o posljedicama razvojnih teSkoca u
odrasloj dobi.

S teoretske strane, (prema Miti¢ M., 2011.) Olportova sugestija o teleoloskoj cjelovitosti
moze pruZiti najvecu praktiénu pomo¢ u rjeSavanju ovog problema. I za dijete i za roditelje, izvor
gubitka motivacije dolazi iz njihovog uvjerenja da trud koji vrijedi uloziti u obrazovanje djeteta u
njihovoj situaciji nema smisla. Osobe s teskim teSko¢ama u razvoju, ¢ak i s najviSom razinom
obrazovanja, teSko pronalaze posao. A kad ga pronadu, to je posao daleko ispod njihovih
obrazovnih moguénosti, $to dodatno pojacava osjecaj besmislenosti prethodnog napora i
predstavlja primjer drugima s teSko¢ama u razvoju "da nema smisla truditi se". Povecanje broja
dostupnih zanimanja za osobe s teSko¢ama u razvoju i povecanje osjecaja smisla napora u ranoj
dobi predstavlja jedno od mogucih rjeSenja ovog problema.

Strah od buduénosti, kako za dijete tako i za roditelje, predstavlja i mentalni i obrazovni
problem. Otezava motivaciju za svaku aktivnost, kako za razvoj djeteta tako i za funkcioniranje
obitelji. Roditelji najée$ée postavljaju pitanje: "Sto ée se dogoditi s djetetom kad mi umremo?"
Ovo pitanje se opsesivno ponavlja 1 snazan je izvor mentalne napetosti. Strahovi, dezintegracija,
svrhovite motivacije, razoCarana oc¢ekivanja i slicni problemi snazno su povezani s obrazovnim
teSkocama djeteta. Nedostatak spontanosti u obitelji u ranoj dobi i tijekom kasnijeg razvoja otezava
razvoj djeteta unutar granica moguceg, a time i problemi mentalnog zdravlja i obrazovanja djeteta
postaju nerazrjesiv ¢vor. Ako se nista ne poduzme, postaju sve slozeniji i tezi za rjeSavanje (10).

Prediktori razina stresa kod roditelja djece s teSko¢ama u razvoju
Cimbenici djeteta

Brojne karakteristike djece s teSko¢ama u razvoju pokazale su se utjecjanim na razine stresa
koje dozivljavaju njihovi roditelji.

o Ozbiljnost djetetovog osStecenja snazan je prediktor roditeljskog stresa. Prema mnogim
istrazivanjima, $to je ozbiljnija intelektualna poteskoca djeteta, to su negativniji u¢inci na
razine stresa roditelja.

¢ lako nekoliko ¢imbenika djeteta moze doprinijeti povecanoj razini stresa koji roditelji djece
s teSko¢ama u razvoju dozivljavaju, ozbiljnost djetetovih poteskoca u ponasanju jedan je
od najjacih prediktora roditeljskog stresa. Djeca s potesko¢ama imaju veliki rizik od
razli¢itih poremecaja ponasanja, ukljuCuju¢i samostimulaciju, samopovredivanje i
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agresivno ponasanje. Djeca s teSko¢ama u razvoju pokazuju probleme u ponasanju cCetiri
imaju problema s ponaSanjem suocavaju se s dodatnim izazovima i zahtjevima. Ta djeca
mozda zahtijevaju vise individualne paznje i u¢inkovitih planova intervencije u ponasanju.

e Dob djeteta s teSko¢ama u razvoju takoder je prediktor razine roditeljskog stresa. Obitelj
moze dozivjeti veci stres kada njihovo dijete s teSko¢ama u razvoju krene u skolu i roditel;ji
postanu svjesniji razlika u postignu¢ima izmedu njihovog djeteta i vr$njaka iste dobi. Kada
dijete krene u skolu, roditeljima je potrebno vise vremena i truda kako bi pomogli djetetu
da uspjesno savlada Skolske izazove. Osim toga, kako djeca odrastaju, roditelji mozda
nemaju pristup informacijama o tome kako se nositi sa starijom djecom s teSkocama u
razvoju.

e lako postoji manje dokaza u ovom podrucju, spol djeteta s tesko¢ama u razvoju takoder
moze igrati ulogu u razini stresa koju roditelj dozivljava. U jednom istrazivanju koje su
proveli Frey, Greenberg i Fewell (1989) (prema Dervishaliaj E., 2013.), utvrdeno je da spol
djeteta predvida razinu stresa u roditelja, pri cemu su roditelji djeCaka imali viSe razine
stresa. Takoder su otkrili da su ocevi vise pogodeni spolom djeteta nego majke. Ocevi se
mozda teze prilagodavaju svojim ocekivanjima prema sinovima zbog naglaska na
zajedniCke rekreacijske aktivnosti izmedu oca i sina, umjesto skrbnika i djeteta. Ocevi
djece s teskim teskocama u razvoju mozda imaju manje prilika za rekreaciju sa svojom
djecom (11).

Roditelji djece s teSko¢ama u razvoju svjesni su i osjetljivi na reakcije susjeda, prijatelja i

stranaca, a negativne reakcije mogu utjecati na stres koji dozivljavaju ove obitelji.

Cimbenici roditelja
e Spol roditelja: Niz studija pokazao je da postoje razli¢ite razine stresa ovisno o spolu
roditelja djeteta s teSko¢ama. Majka djeteta s teSko¢ama u razvoju Cesto je glavna skrbnica
1 duboko svjesna teskoc¢a u razvoju svog djeteta. Stoga su mnoga istrazivanja pokazala da
majke djece s teSko¢ama u razvoju mogu dozivjeti viSe razine stresa od oceva. Takoder,
postoji razlika izmedu majki i o€eva u strategijama suocavanja koje koriste. Dok su ocevi
skloni potiskivati svoje osjecaje ili ih izbjegavati rade¢i do kasno ili izbivanjem iz kuce,
majke su sklone dati si oduska i ispoljiti svoje osjecaje. Majke obi¢no dozivljavaju Siri
raspon osjecaja (od zalosti, tuge, ljutnje 1 placa) i viSe razgovaraju o svojoj emocionalnoj
uznemirenosti s drugima. Majke su sklonije stigmatizaciji zbog poremecaja svog djeteta

(11).

Podrska smanjenju stresa za obiteljske skrbnike

S obzirom na dobro dokumentirane fizicke i psiholoske rizike povezane sa stresom
skrbnika, klju¢no je podrzati skrbnike u smanjenju stresa 1 poboljSanju opcée dobrobiti. Socijalna
podrska odnosi se na subjektivnu procjenu pojedinaca da ¢e moc¢i dobiti zeljenu podrsku i pomo¢
u trenutku potrebe od okolnih drustvenih mreza, ukljucujuéi supruznike, rodake, prijatelje, kolege
ili zajednicu (1). Sljedece strategije su se pokazale ucinkovitima u smanjenju negativnih ishoda
medu obiteljskim skrbnicima djece s poteskocama.
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Aktivnosti za smanjenje stresa
Razlic¢ite strategije mogu koristiti roditelji djece s teSko¢ama u razvoju kako bi smanjili
stres 1 poboljsali svoje zdravlje i1 blagostanje, konkretno:
e Zdrava prehrana
e (Odrzavanje redovitog ciklusa sna
e Meditacija
e Redovita tjelovjezba
- Setnja s djetetom tijekom lijepog dana
- Vjezbanje joge ili istezanje tijekom djetetova drijemanja i spavanja
- Izlazak na svjezi zrak ili vrtlarenje
Osim toga, utvrdeno je da su izgradnja vjeStina suocCavanja, svjesnost i kognitivno-
bihevioralna terapija (CBT) u¢inkovite u smanjenju stresa obiteljskih skrbnika.

Privremena njega

Jo§ jedna strategija koju skrbnici mogu koristiti za smanjenje stresa ukljucuje usluge
privremene njege, Sto se definira kao "planirana ili hitna skrb pruzena djetetu ili odrasloj osobi s
teSko¢ama u razvoju kako bi se pruzilo privremeno olakSanje obiteljskom skrbniku te djece ili
odrasle osobe. Kao roditelj djeteta s teSko¢ama u razvoju, dopustite si da uzmete kratke odmore
dok educirani stru¢njaci ili volonteri brinu o vaSem djetetu. To moze pomoc¢i smanjiti stres i
sprijeciti izgaranje (4).

Grupe za podrsku

Intervencije usmjerene na promicanje vece drustvene podrske mogu pomo¢i u smanjenju
stresa kod skrbnika djece s teSko¢ama. Uc¢inkovite intervencije ukljucuju roditelje ili skrbnike koji
se povezuju s drugim roditeljima ili skrbnicima putem osobnih susreta ili grupa podrske na
drustvenim mrezama.

Obuka roditelja

Buduc¢i da skrbnici Cesto izvjeS¢uju da teSkoce u ponaSanju njihovog djeteta utjeCu na
njihove razine stresa, intervencije koje poducavaju skrbnike kako upravljati problemati¢nim
ponasanjem kod kuce i u zajednici takoder su se pokazale korisnima za skrbnike (5). Neke od
tehnika obuke mogu ukljucivati:

® postavljanje realnih ocekivanja: postavljanje realnih ocekivanja u vezi razvoja i
napretka vaSeg djeteta moze smanjiti osjecaje frustracije i stresa.

e upraviljanje vremenom: roditelji Cesto imaju dodatne odgovornosti kad brinu o
djetetu s teSko¢ama u razvoju. Ucenje vjeStina upravljanja vremenom moze vam
pomoci uspostaviti ravnotezu izmedu zadataka kao skrbnika i drugih obiteljskih i
osobnih obveza, smanjujuci osjecaj preoptere¢enosti.

e obrazovanje o teSkoama u razvoju: ucenje o specificnom oste¢enju i njegovim
karakteristikama moZze vas osnaziti kao roditelja i pruziti bolje razumijevanje
potreba i ponasanja vaSeg djeteta.

o tehnike upravljanja stresom: roditelji mogu imati koristi od ucenja tehnika

upravljanja stresom poput dubokog disanja, svjesnosti i pronalazenja vremena za
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brigu o sebi. Bolje upravljanje stresom moze pozitivno utjecati na vase interakcije
s vasom djecom.

e strategije komunikacije: komunikacija moze biti izazov za neku djecu s teSkocama
u razvoju. KoriStenje vizualnih pomagala, znakovnog jezika ili uredaja za
augmentativnu 1 alternativnu komunikaciju (AAC) moze poboljsati vas odnos s
djetetom i smanjiti frustraciju.

Psiholoske intervencije

Istrazivaci su uspostavili razli¢ite intervencije u nastojanju da pomognu roditeljima
smanjiti stres povezan s odgojem djeteta s teSkocama u razvoju i postanu uc¢inkovitiji u svojim
roditeljskim vjeStinama. Istrazivaci su utvrdili da je pozitivna psihologija u¢inkovita u pomaganju
osobama s depresijom. Budu¢i da su roditelji djece s teSko¢ama u razvoju podlozni depresiji,
istrazivaci su koristili razli¢ite programe pozitivne psihologije kako bi pomogli roditeljima
smanjiti simptome depresije i poboljsati njihovo psihicko blagostanje (9).

Smanjenje stresa temeljeno na svjesnosti moze biti Siroko rasprostranjena i ¢esto citirana
metoda edukacije o svjesnosti koja dokazano smanjuje stres, depresiju i anksioznost. Programi
smanjenja stresa temeljeni na svjesnosti uce ljude da promatraju stvari i misli na neosudujuc¢i nacin
dok ne reagiraju na njih nepromisljeno i pomazu ljudima razviti automatsku svjesnost iskustava,
Sto moze biti koristan alat za smanjenje stresa (12). Istrazivanja su pokazala da je smanjenje stresa
temeljeno na svjesnosti uc¢inkovit program za smanjenje stresa kod roditelja djece s teSko¢ama u
razvoju. Osim toga, roditelji koji su sudjelovali u programu smanjenja stresa temeljenom na
svjesnosti pokazali su znacajno smanjenje anksioznosti i stresa te poboljSanje empatijske brige,
Sto moze poticati pozitivne odnose roditelj-dijete. Programi temeljeni na svjesnosti ukljucuju
aktivnosti za povecanje sposobnosti osobe da bude paZljiva prema trenutaCnom trenutku i ¢esto
ukljucuju prakse meditacije te aktivnosti koje potiCu samosvijest. Dokazi su pokazali da
prakticiranje svjesnosti rezultira boljom emocionalnom samoregulacijom tijekom razdoblja
akutnog stresa i povecava kognitivnu fleksibilnost. Stoga skrbnik koji prakticira svjesnost moze
biti prisutniji i svjesniji svojih reakcija u trenutku i moze reagirati bez negativnih emocionalnih ili
perceptivnih utjecaja. Potencijalne koristi mogu se proSiriti i na dijete. Roditelji koji su sudjelovali
u programima smanjenja stresa temeljenim na svjesnosti primijetili su smanjenje problema u
ponaSanju 1 poboljSane socijalne vjeStine kod svoje djece. Kada roditelj prakticira
samopozrtvovanje, moze pristupiti stresnim trenucima s vise prisutnosti i lako¢om, S§to moze
pruziti djetetu pozitivan model za reagiranje na izazovne situacije (13).

Vodenje dnevnika

Jos jedna ucinkovita tehnika upravljanja stresom je vodenje dnevnika. To moze biti odli¢an
nacin za roditelje djece s teSkocama u razvoju da se povezu sa svojim osjecajima i suoce se sa
svojim brigama. Medutim, ponekad moze biti tesko pronaci energiju ili inspiraciju za vodenje
dnevnika. Odvajanje deset minuta svaku drugu vecer ili nakon vaznog termina ili dostignuc¢a dobar
je nacin da se stvori vrijeme. Vazno je postaviti realan cilj za vodenje dnevnika i ne zadrzavati se
na propustenim prilikama (14).
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Uzmite "pauzu”

Roditelji trebaju biti svjesni potrebe da uzmu "pauzu" kada osjete da ¢e izgubiti Zivce. To
je zdrav nacin suoCavanja sa stresom u trenutku i takoder modelira dobre vjestine suoCavanja za
njihovu djecu. Roditelji to mogu ucinkovito postici tako da pronadu mirno mjesto na nekoliko
minuta, prakticiraju duboko disanje, zatvore oci 1 iskljuce se iz kaosa dovoljno dugo da povrate
samokontrolu.

Nemojte se prestrogo osudivati

Nedvojbeno dajete sve od sebe u teskim uvjetima. Biti roditelj djeteta s teSko¢ama u
razvoju je tesko, stvarno teSko. Vazno je postaviti realna o¢ekivanja i male ostvarive ciljeve. Bolje
je premasiti cilj 1 postaviti letvicu vise iduci put nego ga ne posti¢i i osjecati se obeshrabreno.
Vrijeme provedeno s drugim roditeljima djece s teSko¢ama u razvoju moze pomo¢i u tome. lako
su njihove situacije razlicite 1 nitko nikada ne moze potpuno razumjeti kroz §to prolazite, dobro je
dijeliti zajednicka iskustva i osjecaje.

Zakljucak

Veza izmedu roditelja i djece s teSko¢ama u razvoju svjedocCi o snazi bezuvjetne ljubavi 1
otpornosti ljudskog duha. Ti roditelji u¢e nas pravom znacenju strpljenja, suosjecanja i
nesebi¢nosti, inspirirajuci nas da cijenimo blagoslove zivota 1 prihva¢amo razli¢itost. U svakom
koraku svog puta, ovi roditelji pokazuju nam snagu i ljepotu koja moze izroniti iz dane situacije.
Njihova nepokolebljiva predanost dobrobiti 1 sre¢i njihove djece sluzi kao svjetionik nade i1
podsjetnik na mo¢ ljubavi da svlada svaku prepreku. Oni su zaista heroji u o¢ima svoje djece 1
svijeta oko sebe.
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Intervencije za podrsku roditeljima djece s teSko¢ama u razvoju
prof. dr. sc. Livia Puljak, dr. med.

NajvaZznije poruke:

- Postoje razlicite intervencije osmisljene za podrsku roditeljima djece s teSko¢ama u razvoju.

- Te intervencije mogu se podijeliti u Cetiri skupine: programi obiteljskih sustava, obrazovni
programi, interaktivni programi i podrSka pozitivnom ponasanju.

- Programi usmjereni na osobine roditelja kao Sto su stres, depresija i suo¢avanje mogu imati
znacajne ucinke na smanjenje psihickog stresa roditelja djece s teSko¢ama u razvoju

- Dokumentirana je ucinkovitost programa osmisljenih za poducavanje roditelja u primjeni
pristupa koji promicu vjestine (npr. razvojne, jezi¢ne, druStvene, igracke) njihove djece s
teSko¢ama u razvoju.

- Interaktivni programi osmisljeni su za promicanje pozitivnih druStvenih interakcija izmedu
skrbnika i male djece s teSko¢ama u razvoju.

- Zaroditelje male djece s teSkocama u razvoju, ponasanje njihova djeteta Cesto predstavlja izazov,
dovodi do negativnog odnosa roditelj-dijete i stvara veliki stres za roditelje. U tu svrhu razvijeni
su programi €iji je cilj podrska pozitivnom ponasanju.

Intervencije osmisljene za podrSku roditeljima djece s teSko¢ama u razvoju mogu se
podijeliti u Cetiri podrucja koja se preklapaju: programi obiteljskih sustava, obrazovni programi,
interaktivni programi i podrSka pozitivnhom ponasanju.

Programi obiteljskih sustava

Programi obiteljskih sustava najces¢e su usmjereni na osobine roditelja, kao §to su stres,
depresija ili suoCavanje, na temelju pretpostavke da ¢e promjene u tim stavkama utjecati na
kvalitetu roditeljstva. Singer i suradnici (2007.) proveli su meta-analizu ispitujuéi primarne i
sekundarne ucinke intervencija roditeljstva i upravljanja stresom za roditelje djece s teSkocama u
razvoju (1). Medu 17 analiziranih istraZivanja, autori su pronasli tri vrste intervencija: bihevioralna
edukacija roditelja (tj. poducavanje roditelja vjeStinama upravljanja ponaSanjem); intervencije u
vjeStinama suocavanja, temeljene na nacelima kognitivno-bihevioralne terapije; i kombinacija to
dvoje. Utvrdili su da su intervencije u sve tri skupine imale znacajne u¢inke na smanjenje psihickog
stresa kod majki i oCeva djece s teSko¢ama u razvoju (1).

U istrazivanju koje je ukljucilo 70 obitelji djece s poremecajima iz spektra autizma, Tonge
1 suradnici (2006.) pruzili su edukaciju roditeljima za upravljanje ponasanjem u grupnim i
individualnim pristupima. Pronasli su znacajan pozitivan utjecaj edukacije na roditelje (2).

Feldman i Werner (2002.) pruzili su edukaciju o upravljanju ponasanjem s pra¢enjem
tijekom razdoblja od 3 do 6 mjeseci za roditelje djece s kaSnjenjem u razvoju 1 otkrili su znacajno
nize razine depresije za roditelje koji su sudjelovali u terapijski (3).

Singer 1 suradnici (2007.) primjecuju da su intervencije koje se odvijaju tijekom duljeg
vremenskog razdoblja i imaju viSestruke komponente (npr. one koje se odnose na dobrobit
roditelja kao 1 na roditeljske vjestine) dovele do veceg smanjenja roditeljskog stresa u odnosu na
one krac¢eg razdoblja (1).
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U ispitivanju 59 roditelja djece s autizmom, roditelji su primili Sest pojedinacnih sesija u
obrazovnom programu za rjeSavanje problema, prilagodenoj terapiji rjeSavanja problema
(Feinbergi sur., 2014.). Svaka sesija bila je usmjerena na rad na problemu koji je prepoznala majka
koriste¢i korake terapije rjeSavanja problema (postavljanje ciljeva, rasprava, procjena rjesenja,
odabir rjeSenja 1 planiranje akcije). Rezultati istrazivanja pokazali su da je intervencija smanjila
simptome depresije roditelja, ali ne i njihovu razinu stresa (4).

Noviji trend je primjena treninga svjesnosti (engl. mindfulness) za roditelje djece s
teSkoc¢ama u razvoju, s ciljem smanjenja stresa i potencijalnog povecanja samoucinkovitosti. Benn
1 suradnici (2012.) proveli su ispitivanja kako bi ispitali u¢inke tehnika smanjenja stresa koje se
temelje na svjesnosti i otkrili znacajno pozitivne u€inke na smanjenje stresa i povezane varijable
(npr., osobni rast) (5). U¢inci tih tehnika bili su vidljivi u kompetenciji njegovatelja (5) i u manjem
broju problema u ponasanju koje su prijavili ucitelji (Neece, 2014.) (6).

Obrazovni programi

Opsezna literatura dokumentira ucinkovitost programa osmisljenih za poducavanje
roditelja u primjeni pristupa koji promicu vjestine (npr. razvojne, jezi¢ne, drustvene, igracke)
njihove djece s teSkocama u razvoju (7, 8). Roberts 1 Kaiser (2011.), na primjer, pronasli su snazne
pozitivne ucinke na receptivne i izrazajne jezi¢ne vjesStine male djece s intelektualnim tesko¢ama
u zbirnoj analizi 18 istrazivanja o programima jezicne edukacije koje su provodili roditelji u
kojima je koriStena kontrolna skupina (9). Taj rezultat ukazuje da su djeca koja su primala terapiju
od strane roditelja i logopeda postigla usporediv napredak, Sto zauzvrat ukazuje da, kada su
odgovarajuc¢e educirani, roditelji mogu biti uéinkoviti pomagaci jezi¢nog razvoja djece s
teSkocama u razvoju (9).

Programi koji su upucivali roditelje na promicanje vjestina Citanja njihove male djece s
teSkocama u razvoju takoder su dokumentirali pozitivne u¢inke. Dva istrazivanja (10, 11) pokazala
su ucinkovitost dijaloskih (zajednic¢kih) pristupa Citanju koje provode roditelji u poboljSanju
vjestina Citanja male djece s jezicnim zaostatkom. U tim pristupima, roditelji ¢itaju knjigu svom
djetetu, prate djetetovo razumijevanje kroz pitanja, daju djetetu priliku da odgovori, ponovi i
razradi ono S$to dijete govori, pozivaju se na ilustracije kako bi pojacali znacenje, hvale i poticu
dijete 1 usmjere se na to da ¢itanje postane zabavna aktivnost.

Osobito za djecu s poremecajima iz spektra autizma, intervencije koje ukljucuju roditelje
dale su pozitivne rezultate. Mnogi sveobuhvatni programi lijecenja osmisljeni su za djecu s
poremecajima iz spektra autizma, a gotovo svi uklju¢uju angazman roditelja (12). Ti sveobuhvatni
programi sastoje se od skupa praksi koje bave se razli¢itim razvojnim potrebama djeteta i opéenito
se odvijaju tijekom duljeg vremenskog razdoblja (npr. 1-2 godine ili vise). Neki programi
zapocinju pod nadzorom stru¢njaka u ustanovama, a roditelji ih takoder provode kod kuce.
Denverski model ranog pocetka (engl. Early Start Denver Model, ESDM) najbolji je i najbolje
provjeren primjer ovog pristupa. Dawson i suradnici (2010.) proveli su eksperimentalnu procjenu
ESDM-a i pokazali zna¢ajne ucinke tog pristupa na kognitivno razvojno i adaptivno ponasanje
djece (13).

U istrazivanju provedenom u okviru programa ImPACT (Poboljsanje roditelja kao ucitelja
komunikacije) (14), utemeljenog na dokazima, koji poducava roditelje djece s autizmom kako
promicati socijalno-komunikacijske vjestine svoje djece tijekom dnevnih rutina i aktivnosti,
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Stadnick 1 suradnici (2015.) otkrili su da roditelji mogu vjerno provoditi intervenciju, a program
je proizveo pozitivne rezultate kod djece (15).

Druga istrazivanja pokazala su pozitivne ucinke rane intenzivne bihevioralne terapije koju
provode roditelji. Na primjer, u zbirnoj analizi 13 istrazivanja Strauss i suradnici (2013.) otkrili su
da su rane intenzivne bihevioralne intervencije koje provode roditelji bile u¢inkovitije od onih koje
provode samo terapeuti (16). Ukratko, ¢ini se da je ukljucivanje roditelja bitan element ranih
intervencija za djecu s poremecajima iz spektra autizma i u nekim slucajevima moze proizvesti
jace pozitivne rezultate od takvih intervencija u koje roditelji nisu izravno ukljuceni. Naglasak je
na tome kako stru¢njaci trebaju davati sve informacije roditeljima i1 potruditi se objasniti sve od
pocetne dijagnoze do samih intervencija kako bi roditelji isto mogli provoditi doma, ali 1
komunicirati sa drugim stru¢njacima. Budu¢i da djeca sa teSko¢ama cCesto budu ukljucena u
terapije na nekoliko razli¢itih mjesta bitan je prijenos informacija kako bi se radilo na istim
ciljevima koji ¢e na taj na¢in pokazati bolje i brze rezultate.

Interaktivni programi

Interaktivni programi osmisljeni su za promicanje pozitivnih drustvenih interakcija izmedu
njegovatelja i male djece s teSkocama u razvoju. Temelje se na istrazivanjima koje pokazuje da
neka mala djeca s teSkoama u razvoju imaju poteskoca u pozitivnoj interakciji sa svojim
roditeljima i drugima (17), a roditelji ponekad mogu komunicirati sa svojom djecom na nacine koji
obeshrabruju drustvenu interakciju (npr. mogu pretjerano usmjeravati dijete) (18, 19). U tim
intervencijama roditelji se uce kako postaviti situacije za igru koje poticu interakciju i kako
reagirati na posebno ohrabruju¢i nac¢in. Mahoney i suradnici (2006.) (20) primijenili su pristup
osjetljivog roditeljstva (engl. responsive parenting approach) koji je doveo do povecanja
drustvenih interakcija medu djecom s teSko¢ama u razvoju (21, 22). Za mnogu malu djecu s
poremecajima iz spektra autizma, zdruzena paznja - specifican oblik interakcije roditelja 1 djeteta
koji je temelj za kasniji komunikacijski razvoj - ogranicena je ili se ne razvija. Nekoliko je
istrazivaCa razvilo intervencije osmiSljene za promicanje zdruzene paznje male djece s
poremecajima iz spektra autizma s njihovim roditeljima koje su pokazale pozitivne ucinke (23,
24).

Podrska pozitivnom ponasanju

Za roditelje male djece s teSko¢ama u razvoju, ponaSanje njihova djeteta Cesto predstavlja
izazov, dovodi do negativnog odnosa roditelj-dijete i1 stvara veliki stres za roditelje (25). Razvijeni
su razli€iti pristupi za promicanje roditeljskih praksi povezanih s upravljanjem ponasanjem. Jedan
takav pristup - intervencija i podrska pozitivnhom ponaSanja (engl. positive behavior intervention
and support, PBIS) - viSekomponentni je program koji ukljucuje strategije sprjecavanja
problemati¢nog ponasanja i povecanje razine intervencije u ponasanju (26). Durand 1 suradnici
(2013.) ispitivali su u¢inke PBIS-a na roditelje i njihovu djecu s teSkoama u razvoju i ozbiljnim
izazovima u ponasanju (27). Pronasli su znacajan napredak u izazovnom ponasanju, kao i
smanjenje pesimizma roditelja. Ucinci PBIS modela bili su ja¢i kada je bio uparen s
komplementarnim programom treninga optimizma ¢iji je cilj pomo¢i roditeljima da prepoznaju i
promijene svoje obrasce misljenja vezane uz roditeljstvo (27).

Pozitivni roditeljski program (engl. Positive Parenting Program, Triple P) prvobitno je
osmisljen za djecu Skolske dobi s poremecajima ponaSanja, a koriSten je s roditeljima male djece
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s poteskocama u ponaSanju i mentalnom zdravlju (28). Prilagodba tog programa, nazvana Stepping
Stones, koriStena je s roditeljima male djece s teSko¢ama u razvoju. Pojedinacna istrazivanja (29)
1 zbirna analiza veceg broja istrazivanja (30) koja su ispitala program Stepping Stones otkrile su
snazne ucinke na smanjenje izazovnog ponasanja i poboljSanje Sirih vidova roditeljstva (npr. stil,
prilagodba, roditeljski odnos). Slicno tome, program Nevjerojatne godine (engl. Incredible Years
Program) prvotno je osmisljen za roditelje djece skolske dobi s poremecajima ponaSanja (31), ali
je prilagoden 1 primijenjen na roditelje male djece s teSko¢ama u razvoju. Mclntyre (2008.) je
pokazao da je program Nevjerojatne godine smanjio negativne odnose roditelj-dijete 1 probleme u
ponasanju djece (32).

U drugom istrazivanju usmjerenom na roditelje djece s autizmom, istrazivaci su ukljucili
16 obitelji s djecom u dobi od 3-6 godina s dijagnozom autizma i ometaju¢im ponasanjima koje
su opisali roditelji (33). Ovo je istrazivanje procijenilo RUPP (engl. Research Units on Pediatric
Psycho-pharmacology) strukturirani program od 11 sesija osmisljen za poducavanje roditelja djece
s autizmom 1 ozbiljnim problemima u ponasanju vjeStinama potrebnim za smanjenje ometajuceg
ponasanja njihove djece. U jednoj grupi roditelji su prijavili smanjenje ometajuceg ponasanja svoje
djece i poboljsanja u njihovoj prilagodbi (33).
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