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Dobrodosli u sveobuhvatni vodi¢ o roditeljstvu dece sa teSkoama u razvoju ili sa smetnjama u
razvoju. Roditeljstvo je divno, ali 1 izazovno putovanje, i kada idete tim putem sa detetom koje
ima jedinstvene potrebe, to zahteva dodatno razumevanje, saosecanje i specijalne strategije. Ovaj
vodi€ je osmiSljen kako bi vam pruzio vredne uvide, prakticne savete i saosec¢ajnu podrsku dok
kreéete na put negovanja i osnazivanja svog deteta sa potesko¢ama u razvoju.

Svako dete je jedinstveno, a ono sa teSko¢ama u razvoju poseduje svoje posebne snage,
sposobnosti 1 potencijale. Smernice koje se nalaze u ovom vodiCu zasnovane su na
sveobuhvatnom pristupu koji prepoznaje vaznost reSavanja ne samo izazova sa kojima se vase
dete moze suociti, ve¢ 1 podsticanja njegovog rasta, nezavisnosti 1 samopoStovanja.
Razumevanjem njihove jedinstvenosti i prihvatanjem njihovih razlika, mozete stvoriti
podsticajno okruzenje koje ¢e im omoguciti da napreduju 1 pozitivno doprinose svojim Zivotima i
drustvu.

U ovom vodi¢u ¢emo se baviti razli¢itim aspektima odgajanja dece sa poteSko¢ama u razvoju.
Od rane intervencije i1 efikasnih strategija komunikacije do zalaganja za potrebe vaseg deteta u
okviru obrazovnih sistema i promovisanja njihove socijalne i emocionalne dobrobiti, cilj nam je
da Vas opremimo prakti¢nim alatima i emocionalnom podrSkom.

Vazno je priznati da ovo putovanje moze imati svoje trenutke neizvesnosti 1 neda¢a. Medutim,
zapamtite da niste sami. Mnogi roditelji, staratelji i stru¢njaci hodali su sliénim putem i imaju
dragocena znanja koja mogu da podele. Povezivanjem sa zajednicom koja vas podrzava,
traZenjem stru¢nog uputstva i naoruzavanjem znanjem, mozete se snalaziti u izazovima i slaviti
jedinstvene pomake 1 razvojne miljokaze koje vase dete postize.

Iznad svega, ovaj vodi¢ naglasava vaznost bezuslovne ljubavi, strpljenja i empatije. VaSa uloga
kao roditelja je najvaznija u oblikovanju osecaja vaSeg deteta o sebi i njegovom mestu u svetu.
Prihvataju¢i njihovo putovanje i pruzaju¢i pravu podrsku, mozete osnaziti svoje dete da
napreduje, uspe i vodi ispunjen Zivot.

Dakle, hajde da krenemo zajedno na ovo putovanje — putovanje koje je ispunjeno ucenjem,

rastom 1 dubokim uvazavanjem neverovatnih li¢nosti nase dece i1 izvanrednog potencijala koji
imaju.
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Definisanje i terminoloSki aspekti teSkoca u razvoju
dr Senka Naumovska, specijalista Skolske medicine 1 medicinske informatike

Najvaznije poruke:

- Reci su moéne. Jezik koji drustvo koristi o smetnjama u razvoju oblikuje uverenja i ideje o

- osobama sa smetnjama u razvoju.

- Upotreba uvredljivog ili neprikladnog govora moZze predstavljati diskriminaciju i krSenje
ljudskih prava.

- Deca sa smetnjama u razvoju treba da u potpunosti uzivaju sva ljudska prava i osnovne
slobode na ravnopravnoj osnovi sa drugom decom.

- Koristite jezik koji prvo naglasava osobu.

- Izbegavajte etikete 1 stereotipe.

- Smetnje u razvoju nisu bolest, niti problem.

Definisanje teSkoca u razvoju

Sirom sveta, kroz istoriju, razli¢ite terminologije i zna¢enja su pripisivana razlikama koje
se nalaze kod ljudi, u savremenim zapadnim zemljama poznatim kao smetnje u razvoju.

Reci su mocéne. Jezik koji drustvo koristi u vezi sa smetnjama u razvoju oblikuje uverenja
1 ideje o osobama sa smetnjama u razvoju. Zastareli, netacni i neprikladni opisi jacaju i
podrzavaju negativne stereotipe i stavove. Nasuprot tome, upotreba odgovarajuce terminologije
moze podstaci pozitivne stavove prema osobama sa smetnjama u razvoju. Jezik koji koristimo
ima neosporan uticaj, jer oblikuje nasu percepciju sveta.

Terminologija je evoluirala tokom vremena i izrazi koji su bili u uobicajenoj upotrebi do
pre nekoliko godina viSe nisu prihvatljivi. Stoga je vazno povecati svest o odgovarajucoj
terminologiji kada se govori neposredno sa osobama sa smetnjama u razvoju ili posredno o
njima. Upotreba uvredljivog i neprimerenog govora moze predstavljati diskriminaciju i krSenje
ljudskih prava, Sto moze izazvati osecaj iskljucenosti koji moze biti prepreka njihovom
potpunom uklju¢ivanju u drustveni zivot.

A letimi¢an pogled u vec¢inu rec¢nika otkriva definicije smetnji u razvoju koje ukljucuju
nesposobnost, gubitak, nedostatak, posebno fizicko ili mentalno oSteCenje koje ogranicava
normalno postignuce; nesto $to ometa i onemogucava ili diskvalifikuje.

U Konvenciji Ujedinjenih nacija (UN) o pravima osoba sa smetnjama u razvoju , smetnje
u razvoju definisane su kao ,;razvojni koncept koji proizilazi iz interakcije izmedu osoba sa
oSteCenjima 1 barijera u pogledu stavova i zZivotnog okruzenja...”“, a osobe sa smetnjama u
razvojuidentifikovane su kao ,, osobe koje imaju dugotrajna fizicka, mentalna, intelektualna ili
senzorna oStec¢enja koja u interakciji sa raznim barijerama mogu ometati njihovo puno i uspesno
ucesce u drustvu, na ravnopravnoj osnovi sa drugima“ (1). Prema istoj Konvenciji ,,deca sa
smetnjama u razvoju treba da u potpunosti uzivaju sva ljudska prava i osnovne slobode na
ravnopravnoj osnovi sa ostalom decom...” i priznaju¢i da su ,,zene i devojCice sa smetnjama u
razvoju Cesto u vecem riziku (unutar i van kuce) od nasilja, povreda i zlostavljanja...”, isti¢uci
,potrebu da se rodna perspektiva inkorporira u sve napore da se promovise puno uzivanje
ljudskih prava i osnovnih sloboda osoba sa smetnjama u razvoju®.

Drugi pravni akt u SAD (Amerikanci sa smetnjama, ADA) smatra da osoba ima smetnje
u razvoju: ,,ako ima fizicko ili mentalno oStecenje koje znacajno ograniava jednu ili vise
njegovih osnovnih Zivotnih funkcija; ako postoji evidencija o takvom oStecenju; ili ako ona sama
smatra da ima takvo oStecenje* (2). Prema poslednja dva dela te definicije, ¢ak i ,,u odsustvu
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znacajnog, sustinski ogranicavajuceg ostecenja, ljudi i dalje mogu biti diskriminisani* (2). Na
primer, to moze biti slucaj kada neko ima dismorfno lice, odnosno ima ili se sumnja da ima
SIDU/HIV ili mentalnu bolest.

U medunarodnim klasifikacijama Svetske zdravstvene organizacije (SZO), zdravstvena
stanja (bolesti, poremecaji, povrede, itd.) su klasifikovana prvenstveno u Medunarodnu
klasifikaciju bolesti, desete revizije (ICD-10), koja daje etioloski okvir ovih bolesti. Uslovi. SZO
priznaje da sami termini koji se koriste u klasifikaciji mogu, uprkos svim naporima,
stigmatizovati i etiketirati. Kao odgovor na ovu zabrinutost, doneta je odluka da se odustane od
termina "hendikep" u potpunosti zbog njegove pezorativne konotacije u engleskom jeziku 1 da se
termin "smetnje/teskoce u razvoju" zadrzi kao opsti, inkluzivni termin.

Prema Medunarodnoj klasifikaciji funkcionisanja, smetnji u razvoju i1 zdravlja
(International Classification of Functioning, Disability and Health — ICF), hendikep je opsti
pojam za oStecenje, ograni¢enje aktivnosti 1 ograni¢enje ucesca (3). Oznacava negativne aspekte
interakcije izmedu pojedinca (sa pogodenim zdravstvenim stanjem) i kontekstualnih faktora tog
pojedinca (faktori Zivotne sredine i individualni faktori). U procesu revizije MKF-a od pocetka
su ukljuceni i1 koriS¢eni komentari osoba sa smetnjama i njihovih organizacija. Dakle, znacajan
doprinos reviziji ICF-a daje medunarodna nevladina organizacija Ljudi sa smetnjama
internacionalno (Disabled People International — DPI). MKF koristi termin ,,smetnje da oznaci
viSedimenzionalni fenomen koji je rezultat interakcije izmedu ljudi 1 njihovog fizickog 1
drustvenog okruZenja. Iz raznih razloga, kod imenovanja osoba jedni preferiraju termin ,,0sobe
sa smetnjama®“, dok drugi preferiraju ,,ometene osobe®. U smislu ove razlike, ne postoji
univerzalna praksa koju je SZO usvojila, ve¢ afirmisuci vazan princip da ljudi imaju pravo da se
zovu kako izaberu. MKF nije klasifikacija ljudi, ve¢ klasifikacija zdravstvenih karakteristika
ljudi u kontekstu njihovih individualnih Zivotnih okolnosti i uticaja okoline. Zapravo, interakcija
izmedu zdravstvenih karakteristika i kontekstualnih faktora proizvodi smetnje (3). Kategorije u
MKF-u su izrazene na neutralan nacin kako bi se izbeglo omalovazavanje, stigmatizacija i
neprikladne konotacije. Negativni atributi zdravstvenog stanja i na¢in na koji drugi ljudi reaguju
na njega su nezavisni od termina koji se koriste za definisanje stanja.

Ali kako god da se izazovi u razvoju zvali, oni postoje bez obzira na etikete. Teskoca u
razvoju je sloZena, dinamicna, viSedimenzionalna i sporna. Problem nije samo u jeziku, veé
uglavnom u stavovima drugih pojedinaca i drustva prema smetnjama u razvoju.

PredloZeno je nekoliko konceptualnih modela za razumevanje i objasnjenje smetnji i
funkcionisanja osoba sa smetnjama. One se mogu izraziti u dijalektici izmedu ,,medicinskog
modela” naspram ,,socijalnog modela”. U medicinskom modelu, smetnje u razvoju se posmatraju
kao problem osobe, direktno uzrokovan boles¢u, traumom ili nekim drugim zdravstvenim
stanjem koje zahteva medicinsku negu u vidu individualnog tretmana od strane stru¢njaka.
Lecenje smetnji u razvoju ima za cilj leCenje, odnosno prilagodavanje i promenu ponaSanja
pojedinca. Ukratko, medikalizacija smetnji u razvoju tretira ljudsku razli¢itost kao odstupanje od
norme, kao patolosko stanje, kao deficit 1, znacajno, kao individualni teret i licnu tragediju. Sa
drustvom koje pristaje da propiSe medicinsko znacenje smetnjama u razvoju, takode se zaverava
da ovo pitanje ostane u domenu medicinske ustanove, da se smetnje u razvoju zadrze kao li¢na
stvar; da ,,le¢i” stanje i osobu sa ovim stanjem, umesto da ,,le¢i* druStvene procese i politike koje
ograni¢avaju zivote osoba sa smetnjama u razvoju. Studije o smetnjama u razvoju i pokreti za
prava osoba sa smetnjama u razvoju kritikuju dominaciju medicinske definicije i vide je kao
glavni kamen spoticanja kada je u pitanju reinterpretacija smetnji kao politicke kategorije. Sa
druge strane, sa druStvenim modelom, problem se posmatra uglavnom kao druStveno kreiran
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problem 1, u osnovi, kao stvar pune integracije pojedinaca u druStvo. Smetnje u razvoju nisu
osobina pojedinca, ve¢ slozen skup uslova, od kojih su mnogi proizvod drustvenog okruzenja.
Dakle, reSavanje problema zahteva druStveno delovanje, S§to podrazumeva kolektivnu
odgovornost drustva da izvrs$i modifikacije zivotne sredine koje su neophodne za puno ucesce
osoba sa smetnjama u razvoju u svim sferama drustvenog zivota. I za ovaj model, smetnje jesu
politi¢ko pitanje, jer su pogodena pitanja ljudskih prava.

Prelazak sa individualne, medicinske perspektive na strukturnu, druStvenu perspektivu
opisan je kao prelazak sa ,,medicinskog modela‘“ na ,,drustveni model* u kojem se ljudi vide kao
onesposobljeni zbog drusStvenih okolnosti, a ne zbog njihovih tela. Zasnovan na osnovnim
principima ljudskih prava, ,,model ljudskih prava“ prepoznaje da susmetnje u razvoju prirodni
deo ljudske razlicitosti koji se mora poStovati 1 podrzavati u svim njegovim manifestacijama.
Osobe sa smetnjam aimaju ista prava kao i svi ostali, a teSko¢a u razvoju se ne sme koristiti kao
izgovor za uskra¢ivanje ili ograni¢avanje prava ljudi.

PojasSnjenje nekih pojmova koji se nalaze u medunarodnim klasifikacijama i strategijama

Telesne funkcije su fizioloske funkcije telesnih sistema, ukljucujuéi mentalne funkcije.
Termin "telo" se odnosi na ljudski organizam u celini, ukljucujuéi 1 nervni sistem (sa centralnim
nervnim sistemom, mozgom i kicmenom mozdinom). Dakle, mentalne (ili psihicke) funkcije su
podvedene pod telesne funkcije.

Strukture tela su strukturni/anatomski delovi tela, kao Sto su organi, udovi i njihove
komponente klasifikovane prema sistemima tela.

Ostecenje/poremecaj je gubitak ili abnormalnost strukture tela ili fizioloske funkcije
(ukljucujuéi mentalne funkcije).

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

Ogranicenje aktivnosti (izraz sa kojim se zamenjuje termin ,,invaliditet™ koji se koristi u
verziji MKF iz 1980.) su poteskoce koje pojedinac moze imati u obavljanju aktivnosti.
OgranicCenje aktivnosti moze varirati od blagog do ozbiljnog odstupanja u pogledu kvaliteta ili
kvantiteta obavljanja aktivnosti, na nafin i u obimu koji se ocekuje od osoba koje nemaju
zahvaceno zdravstveno stanje (osobe bez smetnji).

Ucesce je ukljuCenost osobe u zivotne situacije. Predstavlja drustvenu perspektivu
funkcionisanja.

Ogranicenja za ucesce (izraz sa kojim se zamenjuje termin ,,hendikep* koji se koristi u
verziji MKF-a iz 1980.) su problemi koje pojedinac moze iskusiti kada se bavi zivotnim
situacijama. Prisustvo ,,ograni¢enja uces¢a“ utvrduje se uporedivanjem uceséa pojedinca sa onim
Sto se ocekuje od pojedinca bez smetnjiu tom drustvu.

Kontekstualni faktori su faktori koji zajedno ¢ine potpuni kontekst zivota pojedinca i,
posebno, pozadinu prema kojoj se zdravstveni uslovi klasifikuju u MKF. Postoje dve
komponente kontekstualnih faktora: faktori sredine i individualni faktori.

e Sredinski faktorisu sastavni deo MKF 1 odnose se na sve aspekte spoljasnjeg sveta koji

¢ine kontekst Zivota pojedinca 1 kao takvi imaju uticaj na funkcionisanje te osobe.
Sredinski faktori ukljucuju prirodni fizicki svet i njegove karakteristike, fizicki svet
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koji je napravio Covek, druge ljude u razli¢itim odnosima i1 ulogama, stavove i
vrednosti, drustvene sisteme i usluge, i politike, pravila i zakone.

o [Individualni faktori su kontekstualni faktori koji se odnose na pojedinca, kao Sto su
starost, pol, drusStveni status, zivotna iskustva i tako dalje, koji trenutno nisu
klasifikovani u MKF, ali koje korisnici mogu ukljuciti u svoju primenu klasifikacije
(3).

Olaksavaju¢i faktori su faktori u okruzenju osobe koji svojim odsustvom ili prisustvom
poboljsavaju funkcionisanje i smanjuju smetnje u razvoju To ukljucuje aspekte kao Sto su
pristupacno fizicko okruzenje, dostupnost relevantne asistivne tehnologije i pozitivni stavovi
ljudi prema smetnjama, kao i usluge, sistemi 1 politike koje imaju za cilj povecanje ukljucivanja
svih ljudi sa pogodenim zdravstvenim stanjem u svim oblastima zivota. OlakSavajuc¢a okolnost
moze biti 1 odsustvo nekog faktora, kao §to je odsustvo stigme i negativnih stavova. Faktori koji
olakSavaju mogu spreciti da oStecenje ili ,,ogranicenje aktivnosti* postane ,,ograni¢enje ucesca“
jer se stvarni ucinak aktivnosti poboljSava uprkos problemu koji osoba ima sa svojim
kapacitetima.

Prepreke su faktori u okruzenju osobe koji svojim odsustvom ili prisustvom ogranicavaju
funkcionisanje i stvaraju smetnje. To ukljucuje aspekte kao Sto su nepristupacno fizicko
okruzenje — primeri toga su okolina koja nije ergonomski prilagodena, nedostatak rampi, za
invalidska kolica, liftovi kojih nema ili ne rade itd., restorani u kojima ¢esto ne postoje sanitarni
¢vorovi prilagodeni ulasku kolicai izvedbi transfera kolica-toalet, ulazak u javni prevoz itd.
Nadalje, prepreke su nedostatak relevantne asistivne tehnologije i negativni stavovi ljudi prema
teSkocama u razvoju; kao 1 usluge, sistemi 1 politike koji ne postoje ili ometaju ucesce svih ljudi
sa ugrozenim zdravljem i stanjem u svim oblastima Zivota (3).

Vrste smetnji

Smetnje jesu krovni termin za oStecenja, ogranienja aktivnosti i ograni¢enja u ucescu i
odnosi se na negativne aspekte interakcije izmedu osobe (sa njenim zdravstvenim stanjem) i
kontekstualnih faktora te osobe (sredinski i li¢ni faktori).

Fizicke smetnje se odnosi na niz stanja koja mogu biti urodena, stecena ili hroni¢na.
Fizicke smetnjeukljucuje urodena stanja (npr. spina bifida ili CP), stanja povezana sa traumom
(npr. povreda ki¢mene mozdine) i stanja povezana sa medicinskom intervencijom (npr.
amputacija kao rezultat bolesti, kao $to je maligna bolest).

Neuroloske i razvojne smetnje ukljucuju stanja koja se javljaju u fetalnom periodu (npr.
mikrocefalija), pri rodenju (npr. anoksija) i stanja uzrokovana izlaganjem toksi¢nim supstancama
(npr. alkohol, olovo). Ostale smetnje ukljuuju poremecaje iz spektra autizma (autizam i
pervazivne smetnje u razvoju) 1 intelektualne smetnje.

Intelektualne smetnje ukljucuju ograni¢enja kako u opStim mentalnim sposobnostima
tako 1 u adaptivhom ponasanju kao $to su mnoge svakodnevne drustvene i1 prakti¢ne vestine.

Senzorne smetnje ukljuuju stanja koja su povezana sa culima, mogu ukljucivati
pojedinacna cula ili kombinaciju od nekoliko cula i1 senzornih aspekata (vid, sluh, taktilnu
komponentu, kao i vestibularnu, proprioceptivnu).

Procenjuje se da 1,3 milijarde ljudi, 16% svetske populacije ili 1 od 6 ljudi Sirom sveta
dozivi neku vrstu smetnji tokom svog zivota. Ima osoba sa smetnjama u svim starosnim grupama
1 svih polova. Postoje velike razlike u ucestalosti smetnji izmedu muskaraca 1 Zena iu zemljama u
razvoju iu razvijenim zemljama: stopa ucestalosti smetnji u razvoju kod muskog pola je 12%,
dok je stopa ucestalosti smetnji u razvoju kod Zenskog pola 19,2%. Broj osoba sa smetnjama se
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povecava zbog porasta hroni¢nih zdravstvenih stanja i starenja stanovniStva. Procenjuje se da

30% porodica zivi sa ¢lanom uze porodice koji ima smetnje u razvoju. 75 miliona ljudi treba
invalidska kolica; a samo 5-15% ima pristup (4).

Jezik i terminologija

Konvencija UN o pravima osoba sa smetnjama postavlja standard koji moramo da
sledimo u pogledu jezika i1 terminologije osoba sa smetnjama (1, 5):

« Koristite jezik koji osobu stavlja na prvo mesto — ,,Prvo lice” je najprihvaceniji jezik
kada se govori o osobama sa smetnjama. To je takode jezik koji se koristi u Konvenciji UN o
pravima osoba sa smetnjama. Jezik koji stavlja osobu na prvo mesto najpre naglasava tu osobu, a
ne njene smetnje u razvoju, odnoseci se dakle prvenstveno na samu osobu ili grupu, nego na
smetnje. Na primer, mozemo Koristiti izraze kao S$to su ,,deca sa albinizmom®, ,,ucenici sa
disleksijom®, ,,Zzene sa intelektualnim teSko¢ama* i, naravno, ,,0sobe sa smetnjama*. Ali postoje
odredeni izuzeci gde se pravilo ,,prvo lice* ne primenjuje uvek na sve vrste smetnji. Dakle, kada
govorimo o slepim osobama, mozemo reci ili ,,slepe osobe* ili ,,0sobe koje su slepe®, a isto vazi i
za ,,gluve osobe” ili ,,slepe 1 gluve osobe”. U stvari, osobe sa smetnjama nisu homogena grupa i
mogu da se identifikuju na razliite nacine. Ove identitete treba poStovati i prepoznavati. Stoga,
ako niste sigurni, pitajte osobu (ili grupu) kako se identifikuju.

e Izbegavajte etikete i stereotipe — teSkoc¢a u razvoju je deo Zivota i odrazava raznolikost
ljudi, a ne nesto Sto treba preterano naglasavati. Zbog toga osobe sa smetnjama ne bi trebalo da
se prikazuju kao inspirativni ili ,,super heroji“. Takav jezik implicira da je neobic¢no da osobe sa
smetnjama budu produktivne i vode sre¢ne 1 ispunjene zivote. Opisivanje osobe sa smetnjama
kao ,,odvazne* ili ,hrabre” ili da kao da je ,prevaziSla®“ svoje smetnje je pokroviteljski,
ponizavajuce, omalovazavajuce i treba ga izbegavati. Po talentima i sposobnostima, osobe sa
smetnjama su iste kao 1 svi ostali. Usredsredite se na vestine ili preduslove 1 spomenite smetnje
osobe samo ako to pojaSnjava stvari ili pruza korisne informacije. Na primer, ako razgovarate o
dokumentima na Brajevom pismu, moZete re¢i da osoba/dete ,koristi Brajevu azbuku* ili ,,Cita
Brajevu azbuku® umesto da kaze da je osoba slepa. Smetnje nisu relevantne, relevantna je
Cinjenica da osoba ima potrebne vestine. Uvek koristite ovu vrstu pozitivnog 1 ohrabrujuceg
jezika. S druge strane, smetnje ne bi trebalo da budu nevidljive. Trebali biste otvoreno i s
posStovanjem razgovarati o pitanjima smetnji u razvoju i uciniti inkluziju osoba sa smetnjama
prioritetom.

e Nemojte Koristiti pogrdne eufemizme - Ne bismo trebali da koristimo izraze kao $to
su ,drugacije sposoban®, ,sve-sposoban®, ,razli¢ito sposoban®, ,invalid“ ili ,,0sobe sa
razli¢itos¢u®, jer su to sve eufemizmi koji se mogu smatrati pogrdnim ili uvredljivim. Na primer,
"razli¢ito sposobni" je problemati¢an termin jer smo svi razli¢ito sposobni. Zapravo, eufemizmi
su poricanje stvarnosti i izbegavanje razgovora o smetnjama. ,,Osobe sa smetnjama “ je
neutralniji termin od ,,drugacije sposobne®. Termin ,,poseban* se obi¢no odbacuje kada se koristi
za osobe sa smetnjama i smatra se uvredljivim 1 pogrdnim, jer eufemisticki stigmatizuje razlicite.
Ovaj izraz ne treba koristiti za opisivanje osoba sa smetnjama , ukljucujuéi termine kao §to su
"posebne potrebe" ili "posebna pomoc¢", "specijalno obrazovanje". Preporucujemo neutralniji ili
pozitivniji jezik kada je to moguce (npr. ,,adekvatna pomoc¢*). Termin "specijalno obrazovanje"
se Siroko koristi za oznaCavanje Skolskih programa, ali taj izraz nosi negativne konotacije jer se
Cesto odnosi na segregirano obrazovanje. lako recnici insistiraju na tome da su posebnosti
rezervisani za stvari koje prevazilaze uobicajeno, koje se razlikuju od drugih svoje vrste, koje su
karakteristi¢ne za odredenu osobu, koje imaju ogranic¢enu ili specificnu funkciju, koje su uredene
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za odredenu svrhu ili priliku, ipak, iskustvo nas uci da termin, posebno kada se primenjuje na
obrazovanje ili na decu, ima drugacije znacenje. Nazivanje dece sa smetnjama u razvoju i
obrazovanje koje je ,,predvideno za ucenike Cije potrebe uCenja ne mogu biti zadovoljene
standardnim Skolskim programom® (Re¢nik americkog nasleda, 1992) posebnima — moze se
shvatiti samo kao eufemizam, koji zamagljuje stvarnost da se ni deca ni obrazovanje ne smatraju
pozeljnim i da se za njih ne smatra da ,,idu dalje od onoga $to je uobicajeno® (6).

e Smetnje u razvoju nisu bolest, niti problem: prema medicinskom modelu, smetnje u
razvoju su zdravstveno stanje koje treba ,,popraviti® ili leciti. Prema ovom modelu, osobe sa
smetnjama se ne vide kao nosioci prava. Slicno, dobrotvorni model vidi smetnje u razvoju kao
Hteret™ ili ,,problem* koji moraju da reSavaju osobe bez smetnji. Ovaj pristup prikazuje osobe sa
smetnjama kao mete sazaljenja, Sto jaca negativne stavove i stereotipe. Osobe sa smetnjama ne
treba nazivati pacijentima osim ako su pod medicinskom negom i samo u tom kontekstu. Takode,
treba izbegavati oznacavanje osoba sa smetnjama prema njihovoj dijagnozi (npr. ,,disleksicni®),
jer to odrazava medicinski model smetnji u razvoju. Umesto toga, koristite jezik koji stavlja
osobu na prvo mesto (npr. izrazi poput “pati od...”, “pogoden je sa...”, su neprikladni. Ovi izrazi
upucuju na konstantan bol i nemo¢ i ukazuju na to da osoba sa smetnjama ima nizak kvalitet
zivota. Umesto toga, jednostavno mozete rec¢i da osoba “ima smetnje” ili “je slepa i/ili gluva”.
Termin “Zrtva” ne bi smeo da se upotrebljava osim ako nije izri¢ito neophodan. Na primer,
neprikladno je reci da je osoba “Zrtva cerebralne paralize”. Cerebralna paraliza ne stavlja osobu u
ulogu zrtve (zrtva je osoba koja je bila povredena u zlocinu ili suoc¢ena sa krSenjem ljudskih
prava). Izbegavajte da govorite o osobi sa smetnjama kao nekome ko je “zarobljen u
ometenosti”), npr. ,,covek u paralizovanom telu®) ili ,,je prebrodio smetnje* (na primer, ,,0ona je
prevladala svoju teSko¢u u razvoju*). Nasa tela i umovi se ne mogu odvojiti od onoga $to jesmo.

o Koristite odgovarajuéi jezik u usmenom i neformalnom govoru - Vecina osoba sa
smetnjama dobro se snalazi sa reCima koje se koriste u svakodnevnom zivotu. Mozete reci
"idemo u Setnju" osobi koja koristi invalidska kolica ili napisati "da li ste culi Sta se dogodilo?"
osobi koja je gluva. Medutim, fraze kao Sto su ,slep kao slepi mis“ ili ,,gluv kao top* su
neprihvatljive i nikada se ne smeju koristiti, ¢ak ni u neformalnom kontekstu. Treba biti oprezan
1 sa metaforama, kao Sto su ,,slepi za kritiku* 1 ,,0glusiti se“. Zloupotrebljena terminologija moze
biti i neprikladna i Stetna, pa nemojte re¢i, na primer, ,,oni su paranoi¢ni®. kada su neki ljudi
preterano nepoverljivi. Nikada nemojte koristiti izraze koji se odnose na smetnje da biste nekoga

Jezik koji ukljucuje osobe sa smetnjama

Inkluzivni jezik je klju¢no sredstvo u borbi protiv ,,ableizma* i njegovih ukorenjenih
manifestacija. Termin ableizam (eng.ableism) definiSe se kao ,,diskriminacija u korist fizicki
sposobnih* (6).

Ableizam podrazumeva diskriminaciju i druStvene predrasude prema osobama sa
smetnjama ili osobama za koje se smatra da imaju neki oblik smetnji. Prema ableizmu, ljudi su
definisani njihovim sposobnostima i osobe sa smetnjama se smatraju manje vrednim od osoba
bez smetnji. To je pogresno i pristrasno shvatanje smetnji koje vodi do pretpostavke da zivoti
osoba sa smetnjama nisu vredni. Ableizam ima Sirok spektar diskriminatornih oblika, ukljucujuci
uvredljiv jezik. Na primer: Ableizam je kada kazete da neko ne li¢i na osobu sa smetnjama i
oCekujete da ¢e to biti shvaceno kao kompliment. Ableizam je kada pretpostavite da je neko
automatski jaka i hrabra osoba samo zato $to ima smetnje.
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U tabeli 1, pored preporucene terminologije, dati su pojmovi koji se smatraju neprikladnim (jezik

koji treba izbegavati) (5).

Tabela 1. Lista ireioruéenih termina i termina koi'e treba izbeiavati

Osoba sa teskoéom u razvoju
Osoba sa (vrsta ostecenja)
Osobe sa teskocama u razvoju
Ljudi sa teSko¢ama u razvoju

Invalidna osoba, hendikepirana osoba, osoba sa posebnim
potrebama, atipi¢na osoba, drugacije sposobna osoba, osoba bez
svih sposobnosti, osoba koja Zivi s invaliditetom

Osoba bez teskoce u razvoju
Ostatak populacije

Normalan, zdrav, radno sposoban, tipi¢an, Ccitav, zdravog
tijela/uma

Ima (teSkocu u razvoju, ostecenje, stanje)

Pati od, pogoden, uznemiren

Osoba sa intelektualnim teSkoc¢ama
Osoba sa intelektualnim ostecenjem

Retardiran, jednostavan, spor, izmucen, oSteCenog mozga,
intelektualno  poremecen, nenormalan, nezdravog uma,
slabouman, mentalno hendikepiran

Osoba sa psihosocijalnim teskocama

Lud, manijak, psiho, preosetljiv, ludak, dementan, uspanicen,
uznemiren, mentalno poremecéen, hendikepiran

Gluva osoba

Osoba koja je gluva

Osoba sa slusnim tesko¢ama
Osoba sa slusnim ostecenjem
Osoba sa gubitkom sluha
Nagluva osoba

Gluv, nagluv, gluv i glup, gluvonem

Slepa osoba

Osoba koja je slepa

Osoba sa ostecenjem vida/vidnim oSte¢enjem
Slabovidna osoba

Gluvoslepa osoba

Slepi, slabovidni

Osoba sa telesnim potesko¢ama
Osoba sa telesnim ostecenjem

Bogalj, invalid, deformisan, jadan, hendikepiran, fizicki ostecen,
osoba s fizickim ograni¢enjima, Sepav

Korisnik invalidskih kolica

Osoba koja koristi invalidska kolica
Osoba sa poteSko¢ama 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 sa ahondroplazijom (samo ako osoba ima to
stanje)

Patuljak, zakrzljao

Osoba sa Downovim sindromom
Osoba sa trisomijom 21

Mongoloid, posebna osoba, Down, Downovac

Osoba sa albinizmom

Albino

Osoba obolela od gube

Gubavac

Osoba koja koristi komunikacijski uredaj
Osoba koja koristi alternativnu metodu komunikacije

Neverbalan, ne moZe govoriti

Pristupacan parking
Parking rezervisan za osobe sa tesko¢ama u razvoju
Pristupacno kupatilo

Parking za invalide
Kupaonica za invalide

Termini koji zahtevaju dodatna objaSnjenja iz lingvisticke perspektive
e Pristup nasuprot pristupa¢nosti — Pristup zna¢i mogucénost ili pravo da se nesto

uradi ili ude na neko mesto. P

ristupacnost se odnosi na dizajn proizvoda, uredaja,

usluga ili okruzenja pogodnih za upotrebu od strane osoba sa i bez smetnji.

Pristupacnost takode ukljucuje

informacije i komunikacije. Fizi¢ka pristupacnost
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slobodno kretati (npr. moZete imati pristup prostorijama zdravstvene ustanove, ali
nemate pristup ako postoje fizicke prepreke, kao Sto su stepenice ili teska vrata. lako
mozda imate pristup potrebnim dokumentima/informacijama u Stampanom ili
digitalnom formatu, ti dokumenti nisu dostupni korisnicima osim ako nisu dostupni u
potrebnom formatu (kao Sto je Brajevo pismo ili lako ¢itljivo). Ponekad je omogucen
pristup, ali pristupacnost nije, tako da ovi termini nisu ekvivalentni i treba ih koristiti
u pravom kontekstu. Ovde je vazno spomenuti univerzalni dizajn. Pojam
univerzalnog dizajna predstavlja dizajn proizvoda koji omogucuje da oni u najvecoj
moguc¢oj meri budu dostupni za upotrebu svim ljudima bez potrebe za dodatnim
prilagodavanjem ili upotrebom specijalizovanog dizajna

Brajevo pismo - je sistem izbocenih taCaka za taktilnu percepciju prstima, koji
koriste slepe ili slabovide osobe. Ali ne mogu svi slepi da ¢itaju Brajevu azbuku; oni
koji mogu zovu se korisnici Brajevog pisma. Proces pretvaranja Stampanog teksta u
Brajevu azbuku naziva se ,.transkripcija“ (ne ,,prevod®). Proces "tiskanja" naziva se
"utiskivanje".

Opisi transkripta naspram titlova — Naslovi i titlovi transkripta nisu identi¢ni, iako
se oba pojavljuju kao tekst na dnu ekrana i predstavljaju govor. Transkript titlovi su
posebno korisni za osobe sa oSte¢enim sluhom, jer sadrze informacije o pozadinskim
zvukovima, identifikaciji govornika, opisu muzike i drugim relevantnim detaljima.
Podnaslovi pretpostavljaju da gledaoci mogu da cuju, ali ne razumeju jezik videa
(npr. filmovi na stranom jeziku) i uklju¢uju samo dijalog. Transkripti postoje u dva
oblika: otvoreni i zatvoreni. Gledalac moze da iskljuci titlove, dok su otvoreni titlovi
ugradeni u video 1 ne mogu se iskljuciti. Stvaranje titlova uzivo (sinhronizovano ili u
realnom vremenu) je obezbedeno na pristupa¢nim sastancima.

Gluvi i slepi — Gluvi 1 slepi ljudi su heterogena grupa ljudi koji imaju znacajno
ostecenje Cula, ukljucujuéi slepilo i gluvocu. Ujedinjeni narodi prednost daju izrazu
»gluvoslep® u odnosu na ,,gluvo-slep® (5).

Izjavljivanje i otkrivanje — Osobe sa smetnjama u razvoju imaju pravo da podele ili
ne podele informacije o svom statusu smetnji u razvoju. Takode, frazu ,,identifikovati
se kao osoba sa smetnjama® treba izbegavati jer se odnosi na pitanja identiteta i
pripadnosti. Neko moze imati smetnje, a da se ne identifikuje kao osoba sa
smetnjama. Jednostavna fraza ,odlucili su da podele informacije o svojim
smetnjama* je prikladna kada se govori o izborima ljudi u vezi sa njihovim
smetnjama ili specificnim zahtevima.

Osoba sa smetnjama u razvoju — U nekim drzavama preferirani izraz je ,,05te¢ena
vlastima, jer odrazava stvarnost u zemlji ili je namerni izbor autora. Po potrebi se
mogu koristiti navodnici. Medutim, na sajtovima, dokumentima i govorima UN-a
preporucujemo koris¢enje izraza u skladu sa ,,0osoba na prvom mestu‘ uz izraz ,,0osoba
sa teSko¢ama u razvoju® (1, 5).

Lako Cditljiv format — pristupatan format prvenstveno namenjen osobama sa
intelektualnim teSkocama ili osobama koje imaju poteskoc¢a da razumeju pisani tekst.
Proces pretvaranja/pripremanja ,,Citljive* verzije dokumenta naziva se ,,adaptacija“, a
ne prevod. ,,Citljiv’ dokument napisan na jednom jeziku moZe se prevesti na bilo koji
drugi jezik, u kom slucaju rezultat mozemo nazvati prevodom.
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Pomoé, podrska, asistencija — Termini ,,pomoc¢*, ,podrska® i ,asistencija® imaju
razli¢ite konotacije 1 nisu meduspobno zamenljivi. Izraz ,,pomoc¢* se ne preporucuje,
jer prikazuje osobe sa smetnjama kao bespomoc¢ne i zavisne. ,,PodrSka“ i ,,asistiranje*
su bolji 1 prikladniji izrazi i mogu se koristiti u izrazima kao §to su ,,u¢esnici kojima
je potrebno asistiranje* ili ,,mere podrSske osobama sa smetnjama“.

oSteCenje u odnosu na teSkou u razvoju se odnosi na ,bilo koji gubitak ili
abnormalnost fizicke, fizioloske ili anatomske strukture ili funkcije*, prema SZO (3),
dok je teskoca u razvoju ,,rezultat interakcije izmedu osoba sa smetnjama u razvoju i
stavova i ekoloSke prepreke koje ograni¢avaju njihovo puno i efektivno uceSée u
drustvu na ravnopravnoj osnovi sa drugima“ (1).

Integracija nasuprot inkluziji — Postoji znaCajna razlika izmedu integracije i
inkluzije. Integracija je proces prilagodavanja i uklapanja osobe sa smetnjama u
razvoju u drustvo, dok se inkluzija odnosi na proces menjanja drustva u smislu
ukljucivanja svih, bez obzira na stanje njihovih smetnji. Kada se govori o osobama sa
smetnjama, konotacije ,,inkluzije” su pozitivne, dok su ,,integracije” negativne. Stoga,
ovi termini nisu zamenljivi.

Potrebe nasuprot uslovima — Neka tela 1 stru¢njaci UN-a preferiraju termin ,,uslovi*
pre nego ,,potrebe* (1). To je u skladu sa pristupom teskocama u razvoju temeljenom
na ljudskim pravima, koji priznaje da su osobe sa smetnjama nosioci prava. Smatra se
da izraz ,,potrebe® Siri stereotip da osobe sa smetnjama imaju potrebe ili su teret,
posebno kada se govori o ,,potrebama za negom®. Primer koji ilustruje ovaj pristup je
da skole moraju da obezbede materijale na Brajevom pismu za ucenike sa smetnjama
vida ne zato $to su im potrebni, ve¢ jednostavno zato S$to imaju pravo na kvalitetno
obrazovanje ravnopravno sa ostalim uc¢enicima.

Organizacije za i organizacije osoba sa smetnjama - Treba razlikovati organizacije
"za" osobe sa smetnjama u razvoju od organizacija osoba sa smetnjama. Organizacije
osoba sa smetnjama vode 1 njima upravljaju same osobe sa smetnjama u razvoju. Oni
zastupaju legitimna prava i interese svojih ¢lanova. S druge strane, organizacije za
osobe sa smetnjama pruzaju usluge ili se zalaZzu u ime osoba sa smetnjama, ali osobe
sa smetnjama ne moraju nuzno da ucestvuju u upravljanju i aktivnostima takvih
organizacija.

Jednostavan jezik — Jednostavan jezik je komunikacija koju publika moze razumeti
kada je prvi put Cuje ili procita. Izbegavaju se sloZeni jezik i zargon, a primenjuju se
razni drugi principi, kao Sto je koriS¢enje kratkih reCenica ili izbegavanje pasivnih
recenica. Moze se nazvati i jednostavno pisanje ili jasno pisanje.

Razumno prilagodavanje — izraz ,,prilagodavanje®, koji se Cesto koristi u izrazu
,razumno prilagodavanje®, odnosi se na neophodne i odgovaraju¢e modifikacije 1
prilagodavanja koja obezbeduju da osobe sa smetnjama uzivaju sva ljudska prava i
osnovne slobode. Druge opcije se mogu koristiti kada se govori o mestu stanovanja ili
boravista, kao $to su kuca, stan, mesto stanovanja ili boravista.

Kuéni ljubimci za osobe sa smetnjama u razvoju — ,,Servisne* zivotinje za osobe
sa smetnjama su obucene za obavljanje odredenih specifi¢nih poslova. Ovo ukljucuje
zivotinje koje pomazu pri kretanju slepih i slabovidih osoba, zivotinje koje vuku
kolica ili donose ispale predmete. Kod nas je uobiCajen primer takvih zivotinja pas
pomagac ili terapijski konj. Medutim, u nekim delovima sveta koriste se i druge
zivotinje, npr. Majmuni kapucini mogu se istrenirati da pomazu osobama sa fizickim
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nedostacima u obavljanju svakodnevnih zadataka. I druge Zzivotinje mogu se
istrenirati ili koristiti za neku vrstu podrSke (npr. emocionalne podrske) osobama sa
smetnjama u razvoju.

e Znakovni jezik i medunarodni znakovi — znakovni jezici Sirom sveta razlikuju se
jedni od drugih. U nekim zemljama (npr. Kanada) postoji vise znakovnih jezika. Ne
postoji medunarodni znakovni jezik, ali postoji nesto §to se zove medunarodni znak.
Medunarodni znak je oblik potpisivanja zasnovan na nizu dogovorenih znakova koji
se koriste kada se gluvi ljudi iz celog sveta sastaju na dogadajima. Zato se za UN
kaze da osiguravaju tumacenje sa medunarodnim znakovima, ali mi to ne nazivamo
jezikom.

e OfStecenje vida nasuprot slepilu — Pojam ,,08teCenje vida“obuhvata Sirok raspon
gubitka vida, od kojih je slepilo samo jedna situacija. Dakle, ovi pojmovi nisu
sinonimi.

Vrlo cesto se osobe sa smetnjama susreCu sa preprekama, stigmatizacijom i
diskriminacijom prilikom pristupa zdravstvenim uslugama i informacijama. Vecina ovih
prepreka je zbog neznanja i stavova druStva i pojedinaca, ukljucujuéi pruzaoce zdravstvenih
usluga, a ne zbog samih smetnji. Vestine 1 kapaciteti zdravstvenih radnika su ¢ak duplo veca
verovatno¢a da ¢e se pokazati neadekvatnim. Osobe sa smetnjama dozivljavaju nejednak
tretman, razliCite oblike krSenja njihovih prava i uskra¢ivanje autonomije. U stvari, postojece
usluge bi se lako mogle prilagoditi potrebama osoba sa smetnjama , a prvi i najvazniji korak za
to je podizanje svesti. Pruzajuci ta¢ne informacije, kao i prilagodene, pristupacne usluge,
zdravstveni radnici imaju vaznu ulogu u podrSci osobama sa smetnjama. Prema preporukama iz
Konvencija UN (1), potrebno je koristiti kampanje, edukacije, ukljucivanje medija i programa za
podizanje svesti o pravima, sposobnostima i doprinosima osoba sa smetnjama, kao i osporavanje
stereotipa i predrasuda u vezi sa ovim osobama.
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Alternativna medicina nudi reSenja koja Vam nece pomoci
prof. dr. sc. Livia Puljak, dr. med.

Najvaznije poruke:

- Gradani troSe milione na nadrilekare i lazne proizvode koji se reklamiraju na neutemeljenim
tvrdnjama o zdravlju

- Alternativnoj medicini ljudi se obi¢no okre¢u kada im sluzbena medicina ne moze uopste ili
dovoljno pomo¢i, ili ne moze pomo¢i onoliko brzo koliko bi covek hteo

- Alternativna medicina agresivno se reklamira 1 u reklamama navodi tvrdnje koje nisu
utemeljene na medicinskim istrazivanjima

- Kod alternativaca nema specijalizacija; oni tvrde da le¢e sve moguce bolesti

- Zvani¢na medicina vodi se dokazima iz nauc¢nih istrazivanja, za razliku od alternativne
medicine

- Alternativci zaraduju ogroman novac, oni nisu altruisti koji Vam samo zele pomoci

Svake godine lakoverni, o€ajni pacijenti trosSe milione nadrilekara i laznih proizvoda koji
se oglasavaju u medijima. Alternativnoj medicini ljudi se obi¢no okrecu kada im zvani¢na
medicina ne moZze uopste pomoc¢i ili ne moze dovoljno pomo¢i, ili ne moze pomoci onoliko brzo
koliko bi ¢ovek hteo. Nazalost, mnogi su spremni iskoristiti ocaj ¢oveka koji Zeli da pomogne
sebi ili svojoj porodici kako bi resio neki zdravstveni problem. Stoga je vazno osvestiti problem
nadrilekarstva i alternativne medicine, te nauciti kako prepoznati prevarante.

Sta je alternativna i komplementarna medicina?

Alternativna i komplementarna medicina naziv je za medicinske proizvode i praksu
koji nisu deo standardne medicinske nege. Ljudi Cesto koriste takve terapije jer imaju osecaj da
rade nesto kako bi pomogli vlastitim naporima da lece ili izleCe neko stanje (1).

Konvencionalna medicina je sistem u kojem zdravstveni radnici, ukljucujuéi lekare,
medicinske sestre i lekare, sprovode lecenje simptoma i bolesti pomocu lekova, zracenja ili
operacija. Takode se joS naziva alopatskom medicinom, biomedicinom, zapadnom, ili
ortodoksnom medicinom. Standardna medicinska nega je terapija koju medicinski struc¢njaci
prihvataju kao ispravnu za odredene vrste bolesti i koje Siroko koriste zdravstvene delatnosti.
Takode se naziva najbolja praksa, standardna briga i standardna terapija (1).

Integrativna medicina je pristup medicinskoj nezi koji kombinuje konvencionalnu
medicinu i1 praksu alternativne i komplementarne medicine(1).

Komplementarna medicina koristi se uz standardno medicinsko leCenje, ali se sama po
sebi ne smatra standardnim lecenjem. Jedan primer je koriS¢enje akupunkture za smanjenje
nuspojava odredene vrste leCenja. Za vecinu vrsta komplementarne medicine sprovedeno je
manje istrazivanja u odnosu na terapije koje se koriste u standardnoj medicini(1).

Alternativna medicina koristi se umesto standardnog lecenja. Jedan primer je koris¢enje
vrsta ishrane za leCenje raka, umesto posebnih lekova protiv raka koje propisuje onkolog. Za
vecinu vrsta alternativne medicine sprovedeno je manje istrazivanja loSeg kvaliteta (1).

Ko je nadrilekar?
Nadrilekar je osoba koja se pretvara da je medicinski obrazovana i1 na neki nacin
ovlas¢ena da moze da dijagnostikuje ili le¢i pacijenta sa zdravstvenim problemom. Mami ljude
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proizvod ili uslugu koja ¢e navodno izleciti pacijenta.
Agresivno reklamiranje alternativne medicine i cudesnih terapija

U naSem medijskom prostoru mnostvo je reklama za proizvode koji ¢e navodno pomoci
poboljsanju zdravlja ili izleciti razne bolesti, a koje zvuce predobro da bi bile istinite. Reklame
nude razne pripreme i terapije koje leCe sve, od prehlade do bolesti koje su neizleCive
standardnoj medicini; razni uredaji, preparati koji poboljSavaju imunitet, Carobne napitke za
mrsavljenje, razne magnetne spravice itd.

Razliciti terapeuti bez ikakvog medicinskog obrazovanja nude terapije egzoti¢nih naziva.
Neki od tih kvaziterapeuta nude ¢ak i leCenje samo pogledom. Za takve ,,terapeute* tvrdi se da je
dovoljno da Vas pogledaju pa da ozdravite. Takvi terapeuti koji navodno leCe pogledom,
navodno lece i na daljinu. Tvrdi se da je dovoljno da pogledate snimku takvog terapeuta da biste
ozdravili. Nazalost, obi¢no sve §to je predobro da bi bilo istinito — nije istinito. Kad bi zaista
postojali ljudi koji le€e pogledom i to ¢ak i na daljinu, onda nam zdravstveni sistem kakav danas
poznajemo uopsSte ne bi trebao. Bilo bi dovoljno da nas preko televizije i interneta gledaju
cudotvorci i niko ne bi bio bolestan.

Vredi zapitati se kako je uz sve te cudotvorce 1 iscelitelje moguce da su brojni ljudi 1 dalje
bolesni, ili imaju probleme koje ne smatramo nuzno boles¢u, ali ih ljudi radije ne bi imali. Svako
od nas poznaje ljude koji imaju viSak kilograma, koji su izgubili kosu, koji boluju od razlicitih
dugotrajnih neizlecivih bolesti kao $to su dijabetes ili artritis, zatim bolesti kao §to je karcinom i
sl. Stoga, razmislite, kako je moguce da ti ljudi joS uvek imaju te probleme, s obzirom na
Cinjenicu da alternativna medicina nudi gomilu reSenja koja ¢e te probleme navodno brzo,
efikasno 1 potpuno sigurno resiti? Odgovor je jednostavan: ti problemi i dalje postoje jer
alternativna medicina za njih reSenja nema.

Alternativna medicina i nadrilekari nude ¢arobna, jednostavna resenja za niz bolesti

U sluzbenoj medicini postoji Citav niz specijalizacija i subspecijalizacija koje prolaze
lekari kako bi imali $to viSe znanja i veStina za le¢enje odredenog uskog podruc¢ja. Ako imate
problema sa srcem, idete kod kardiologa. Ako imate problema sa bubrezima, idete kod
nefrologa. Ako imate probleme sa o¢ima, treba Vam oftalmolog. Probleme sa Zenskim polnim
organima resava ginekolog. Medutim, toga kod alternativaca nema. Svi oni leCe sve moguce
nepovezane bolesti. Svi sve znaju i sve le¢e. Cesto pritom koriste pseudonauénu terminologiju da
bi to bolje zvucalo i da bi se ljudi uspesnije prevarili.

Alternativa tvrdi da nudi brza i jednostavna resenja

Ko god je ikada zahtevao usluge sluzbene medicine dobro zna koliko taj sistem ponekad
moze biti spor 1 trom, posebno kad je u pitanju leCenje dugotrajnih bolesti. Pored toga, lekovi i
razne terapije koje propisuju sluzbenu medicinu mogu imati niz Stetnih efekata, uz svoje
pozitivne efekte. Na primer, ako neko boluje od karcinoma, prima terapije od kojih ¢e opasti
kosa, unistiti se razne ¢elije u naSem telu, moze se razviti mucnina i povracanje, i brojni drugi
Stetni ucinci terapije koji dodatno narusavaju stanje Coveka.Naprotiv, toga nema u alternativnoj
medicini. Tamo se ne vadi krv i ne uzima se uzorak mokrace ili drugih telesnih te¢nosti. Tamo
Vas skeniraju viskom, razli¢itim ¢udesnim uredajima koji ne zahtevaju nikakvo bockanje. Na
primer, kod nekih alternativaca samo treba neku sondu drzati u ruci 10 sekundi i na racunaru ¢e
pokazati celu listu bolesti koje Vas muce i1 koje hitno treba da reSite, prodaju¢i Vam ya to svoje
proizvode.
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Terapije alternativne medicine su sve neke prirodne vodice, u kojima navodno nema
hemije, s pacijentima se ugodno i dugo razgovaraju. Ljudi se i zbog samog takvog razgovora
Cesto osecaju bolje. Naime, zbog velikog broja pacijenata u sluzbenoj medicini lekari i
medicinske sestre ¢esto nemaju puno vremena za razgovor sa pacijentom. Lekari opSte medicine
na dan obic¢no vidaju vise od 100 pacijenata pa im jednostavno ne mogu posvetiti puno vremena.
Ne, kod alternativaca je drugacije jer oni racunaju na to da ljudi zele da im se neko posveti i
saslusa.

Ako Vam slucajno alternativna medicina ne pomogne, ti ,terapeuti u pravilu ¢e Vas
okriviti za neuspeh terapije. Nije kod njih nikad kriva alternativna medicina jer nije delotvorna
nego je kriv pacijent koji nije dovoljno verovao, koji ne uzima terapiju kako treba, koji ne uzima
dovoljno terapije, 1 sli¢no.

Alternativa tvrdi da Vas ne truje i koristi prirodne proizvode

Sluzbena medicina vodi se dokazima iz nauc¢nih istrazivanja. U alternativnoj medicini u
pravilu nema nauc¢nih dokaza da je nesto efikasno. Alternativci o¢ekuju da se veruje njihovom
bogatom iskustvu i njihovoj prici da je neSto pomoglo brojnim njihovim klijentima. Alternativci
rado ogovaraju sluzbenu medicinu, govore da sluzbena medicina truje ljude, da je reSenje u
prirodi. Nude proizvodi u kojima se nalaze prirodni sastojci, blagotvorne biljke koje hiljadama
godina pomazu ljudima.

Medutim, pitamo se da li priroda zaista nudi reSenja za sve nase zdravstvene probleme.
Te biljke su oko nas u prirodi hiljadama godina, i ljudi zaista tradicionalno koriste razliCite
mesavine iz prirode za leCenje, medutim, tokom poslednjih 100 godina vidimo napredak po
pitanju zdravlja ¢oveka i produzenje ocekivanog trajanja zivota, Sto mozemo zahvaliti napretku
nauke, tehnologije i boljim uslovima Zivljenja. Pre 150 godina jednako smo bili okruZeni
prirodnim i takozvanim prirodnim lekovima, prosecan zivotni vek bio je 40 godina, deca su
mahom umirala od upale pluéa, brojne Zene i deca umirali su prilikom porodaja. Valja se pitati
zaSto nam tada ti prirodni lekovi nisu pomogli da zivimo bolje 1 duze.

Alternativci zaraduju ogroman novac, oni nisu altruisti koji Vam samo zZele pomoci

Nedovoljno se govori o tome da je alternativna medicina veliki biznis u kojem se vrti
ogroman novac, a bez ikakve regulative ili obaveze dokazivanja da je njihov proizvod delotvoran
i siguran. U ovom biznisu za obolele nema milosti, a uglavnom ni nau¢nih dokaza.

Prema podacima mreznih stranica MarketWatch, vrednost globalnog trzista
komplementarne i alternativne medicine procenjena je na 132 milijarde americkih dolara u
periodu 2021/2022, a ocekuje se da ¢e do 2030. godine dosti¢i 435 milijardi dolara (2).

Alternativei rado ogovaraju navodnu korumpiranost sluzbene medicine i farmaceutske
industrije koju zanima samo novac, a ne ljudi. Pritom, naravno, ignoriSu Cinjenicu da je
farmaceutska industrija regulisana. Niti jedan lek i medicinski proizvod ne moze danas do¢i na
trziSte bez dokaza nauc¢nih eksperimenata koje neko proverava.

Procenjuje se kako troSak razvoja pojedinog leka danas iznosi vise od dve milijarde
americkih dolara (3). Ta cena tako je velika zbog toga Sto treba sprovesti brojna istrazivanja u
laboratorijima, na eksperimentalnim Zivotinjama i na ljudima kako bi se dokazalo da je lek
neskodljiv 1 delotvoran. Strogo je propisano koja sva istrazivanja industrije treba sprovesti kako
bi dokazala neskodljivost i sigurnost leka. Brojni lekovi koji se istrazuju ne uspeju proéi tu
strogu procenu i regulativu. S druge strane, kada su u pitanju alternativci, imate samo njihovu rec¢
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ulaganje u dokazivanje delotvornosti i sigurnosti proizvoda, odnosno usluga.

Roditelji dece s teSko¢ama u razvoju su posebno osetljivi na nadrilekare i
laZne terapije

NajvaZnije poruke:

- Roditelji dece s teskoCama u razvoju posebno su podlozni koriS¢enju laznih lekova i
nadrilekara

- 27% do 88% porodice dece sa poremecajima iz spektra autizma navodi da koriste tretmane
alternativne i komplementarne medicine

- Vrlo je vazna edukacija roditelja i staratelja kako ne bi gubili vreme 1 novac na terapiju koje
detetu ne¢e pomoci

Roditelji dece s teSko¢ama u razvoju osetljiva su grupa koju Cesto ciljaju nadrilekari s
alternativnom medicinom 1 ,,reSenjima‘ za probleme njihovog deteta. Takode se ti roditelji Cesto
posramljuju jer nisu isprobali alternativne lekove. Roditelji i staretelji te dece mogu biti skloni
uzimanju alternativnih i komplementarnih terapija jer im sluzbena medicina ne nudi reSenje za
stanje njihovog deteta.

Primera radi, uprkos godinama napora, nije pronaden lek koji deluje na temeljne
simptome poremecaja spektra autizma. Jedini lekovi koje su odobrile pojedine regulatorne
agencije za lekove su risperidon i aripiprazol za agitaciju i razdrazljivost kod poremecaja iz
spektra autizma, a ne za temeljne simptome. lako efikasno smanjuju razdrazljivost/nasilnost, ti
lekovi uzrokuju i problematicne nuspojave, ukljucuju¢i pojavu metabolickog sindroma,
poviSenih jetrenih enzima i poremecaja pokreta poput nekontrolisanih ili nezeljenih pokreta,
trzaja, drhtanja 1 stezanja misica. Stoga nije iznenadujuce da se mnoge porodice dece s autizmom
okre¢u alternativnom 1 komplementarnom leCenju, ukljuCujuéi dijete, vitamine i
imunomodulatorne terapije(4).

Prema rezultatima novijih istrazivanja, 27% do 88% porodica dece sa poremecajima iz
spektra autizma navodi da koriste tretmane alternativne i komplementarne medicine. Istrazivanja
pokazuju kako brojni roditelji dozivljavaju prirodnu i komplementarnu terapiju kao prirodno i
sigurno leCenje u odnosu na terapije koje nudi sluzbena medicina. NajceS¢e roditelji za svoju
decu s poremecajima iz spektra autizma koriste multivitamin, eliminacionu ishranu (iz ishrane se
izbacuju pojedini sastojci) i injekcije metil B12. Stru¢njaci koji rade sa roditeljima i starateljima
dece sa potesko¢ama u razvoju trebali su poboljSati svoje znanje o alternativnoj i
komplementarnoj medicini kako bi mogli savetovati o vremenskoj terapiji za koje imamo
ograni¢ene podatke ili podatke loseg kvaliteta (4). Takode je vazna edukacija roditelja i staratelja
kako ne bi gubili vreme i novac na terapiju koje detetu ne¢e pomoci.

Kako se zastititi od prevara alternativne medicine

NajvaZznije poruke:

- Budite oprezni ako se neka terapija izvan standardne medicine koristi (pseudo) nau¢nom
terminologijom. Proverite kod lekara te navodne nauc¢ne tvrdnje.

- Cuvajte se terapija/priprema koji le¢e sve. To prosto nije mogude.

- Sumnjajte u svedocanstva, odnosno li¢ne price o tome kako je nesto nekom pomoglo
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- Pazite na tekst reklama 1 maglovite izraze koji se koriste.

- Cuvajte se teorija zavere.

- Cuvajte se terapije koje imaju tajne sastojke i efekte.

- Vodite racuna da postoji placebo ucinak, koji se ne moze izraziti i kratkotrajan.

- Prirodne terapije biljnim ,,lekovima* nisu nuzno delotvorne i sigurne.

- Budite oprezni ako Vas netko poziva da "mislite svojom glavom" umesto da verujete
sluzbenoj medicini.

- Kriticki sagledajte ,,dokaze* koje nudi alternativna medicina.

Cesto &ujemo za neko novo alternativno i komplementarno le¢enje koje ne nudi
standardna medicina i pitamo se moze da bude odgovor koji ¢e pomo¢i Vama ili nekome koga
volite da se osecate bolje. Je li to sigurna, zdrava opcija ili je nadrilekarstvo? Sarlatanstvo je
promidzba ili prodaja zdravstvenih proizvoda koji zvuce dobro, ali zapravo ne pomazu, a mogu
biti ¢ak i Stetni. Ovi Vam saveti mogu pomoc¢i da izbegnete da Vas zalude Sarlatanski proizvodi,
tretmani ili osobe:

1. Koristi li reklama/publicititet pseudonau¢nu terminologiju?

Samo zato §to nesto zvuci naucno, ne znaci da to i jeste. Promoteri nadrilekarstva cesto ¢e
koristiti nau¢ne izraze i navoditi (ili neispravno navoditi) naucne izvore. Neki od praktiara
alternativne medicine mogu imati medicinsko ili nau¢no obrazovanje, ali su napustili uglednu
naucnu zajednicu. Proverite kod lekara te navodne naucne tvrdnje.

2. Cuvajte se terapija/priprema koji lece sve

Cuvaijte se terapija, odnosno priprema, odnosno dodataka ishrani za koji se tvrdi da lege
sve. lako su neke bolesti povezane sa ishranom, veéina nije. Ne slusajte promotere koji govore,
na primer, da je neka bolest uzrokovana pogreSnom ishranom, a njihov ¢e Vas dodatak
prehraniti. Ne dajte se zavesti na kupovinu proizvoda koji kazu da mogu leCiti mnoge
nepovezane bolesti. Nazalost, takav proizvod ne postoji. Da postoji, svi bismo bili zdravi.

3. Sumnjajte u svedo¢anstva, odnosno li¢ne price o tome kako je neSto nekom pomoglo

Ako neko tvrdi da mu je pomogao neobiCan tretman, pitajte se i svog lekara postoji
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
pripisuju alternativnoj terapiji. Mozda ti ljudi nisu imali ta¢nu dijagnozu i nikada nisu imali
bolest o kojoj govore. Primera radi, pojedinci navode kako su im neke terapije pomogle da dete
izle¢e od autizma. NaZzalost, autizam nije izle€iv pa to ne moze biti istina. Takode, neki od ljudi
koji u reklamama govore o tome kako im je nesSto jako pomoglo da budu glumci i ne govore
istinu o svom lecenju i izleCenju.

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

U tekstu reklama o alternativnoj terapiji nadrilekari Cesto obecavaju ,,detoksikaciju‘“tela,
terapiju Ce ,,uravnoteziti hemiju vaseg tela, ,,dovesti ga u sklad* s prirodom ili ,,ispustiti bolest*
iz tela. Drugi bi mogli obecati da ¢e ojacati ,,slabi* deo tela. Vrlo su Cesti izrazi u kojima se
navodi da nesto ,,potpomaze* telesne funkcije. To su sve nenaucni i magloviti izrazi koji bi
trebalo da vam pobude sumnju.
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5. Cuvajte se teorija zavere

U alternativnoj medicini vrlo Cesto se Sire teorije zavere po kojima su se medicinski
struka, farmaceutske kompanije i vlada udruzili kako bi zataskali svaki tretman koji alternativci
pokusavaju prodati. Nije logi¢no da se veliki broj ljudi protivi terapiji koja bi jednom mogla da
pomogne njima samima ili njthovim bliznjima. Niko nikada nije dokazao takvu teoriju zavere.

6. Cuvajte se terapije koje imaju tajne sastojke i efekte

Alternativei Cesto navode da je sastojak nekog leka ili nacin na koji se sprovodi neki
postupak tajan. Naravno, nadrilekari mozda mogu svoje metode drzati u tajnosti kako drugi ne bi
mogli dokazati da ne funkcioni$u. Medutim, u standardnoj medicini toga nema. Kada Vam lekar
propiSe neki lek, u kutiji se nalazi papir na kojem su jasno opisani sastojci leka, moguce
nuspojave i uputstva o uzimanju leka. Istinski naucnici Zele podeliti ono $to su naucili kao deo
procesa medicinske nauke jer onda to znanje koristi celom CoveCanstvu. Stoga, Cuvajte se
terapije koje imaju tajne sastojke i efekte, poznate samo onome ko Vam terapiju pruza.

7. Vodite racuna da postoji placebo ucinak, koji se ne moze izraziti i kratkotrajan

Rec placebo dolazi od latinske rijeci placere, Sto znaci svideti se. U strogom smislu, to je
lazni proizvod/terapija, koji ne sadrzi lekovite stvari s farmakoloSkim ucinkom, odnosno
uc¢inkom koji imaju pravi lekovi. Za razliku od placeba lekovi koji sadrze lekovite stvari nazivaju
se verumi. Placebo efekat opisuje situaciju kada je osoba uverena da lek ili terapija koju primaju
ima blagotvoran ucinak iako pripravak, na primer, sadrzi samo Secer, a injekcija sadrzi samo
fizioloski rastvor.

Zbog sugestije, uverenja, ocekivanja 1 skretanja paznje, pacijenti kojima su dati
beskorisni tretmani ¢esto dozive olakSanje. Neki od placebo efekta mogu biti stvarne promene u
fizickom stanju osobe, dok su druge promene koje pacijenti mogu osetiti, iako nije bilo promena
u njihovoj stvarnoj bolesti. Placebo nikada ne dovodi do izle¢enja i moze imati samo kratkoro¢ni
ucinak.

8. Prirodne terapije biljnim ,,Jekovima* nisu nuzno delotvorne i sigurne

Mnogi ljudi misle da biljke omogucavaju prirodan nacin lecenja bolesti i da su uvek
,sigurne®. Istina, mnoge biljke imaju stotine ili ¢ak hiljade hemijskih jedinjenja koje nisu u
potpunosti proucene. Neki se mogu pokazati korisnicima, ali drugi mogu biti otrovni. Medutim,
nije sve Sto se naziva ,,biljni lek* zaista lek. Kako bi pravi lek dosao na trziste, svakom leku mora
biti utvrden sastav, delotvornost i sigurnost primene. Stoga postoje zakoni o lekovima i stroga
regulativa kako se lekovi ispituju i kako se proveravaju. Nazalost, mnogi vode¢i ,,biljni lekovi*
uopste nisu ispitani na taj propisani nacin nego se samo reklamiraju s neutemeljenim tvrdnjama o
ucincima na zdravlje.

9. Budite oprezni ako Vas neko poziva da ,mislite svojom glavom* umesto da verujete
sluzbenoj medicini

Ako neko od Vas trazi da ,,mislite svojom glavom* umesto da verujete u ono Sto govore
zdravstveni radnici i sluzbena medicina, pripazite! Isto tako, ako kazu da ¢e neka terapija
delovati kod Vas iako nije dokazano da deluje kod drugih, nemojte verovati. Ne dopustite im da
s Vama emocionalno manipuliSu. Ako ne osecate da Vam lekar dovoljno pomaze, nemojte Zuriti
na neobi¢ne alternativne tretmane. Razgovarajte o svojim osecanjima i brigama sa svojim
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lekarom, a ako i dalje niste zadovoljni svojim njim, mozda je vreme da zatrazite drugo misljenje
od drugog lekara. Nadrilekari racunaju na vas oc¢aj da kupite njihove proizvode.

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

Pazljivo procitajte reklame i tvrdnje koje se vezuju uz neka magicna reSenja za
zdravstvene probleme. Ako se ti "dokazi" sastoje od svedocanstava zadovoljnih korisnika, ili
knjiga koje su alternativne same objavile ili ¢lanke iz popularnih medija, trebalo bi da se klonite
takvih proizvoda. Alternativci Cesto spominju istrazivanja, ali ne navode o kojim istrazivanjima
je re¢. Ako imaju istraZivanja, ta istrazivanja treba objaviti u naucnoj literaturi, u pravim
naucnim casopisima, gde Ce ta istrazivanja pro¢i proces provere koji se naziva naucna recenzija.
Trazite referencu na naucna istrazivanja u literaturi i onda proverite kod lekara verodostojnost tih
istrazivanja, ako Vam uopste daju referencu na neka istrazivanja u literaturi.

Medicina zasnovana na dokazima

NajvaZnije poruke:

- Medicina zasnovana na dokazima ukljucuje primenu najboljih dostupnih dokaza, iskustva
zdravstvenih radnika i Zelje pacijenata u donosenju odluka.

- Za primenu medicine zasnovane na dokazima najpre se postavlja pitanje, potom se traze
dokazi iz istrazivanja, procenjuje se kvalitet tih dokaza, donosi se odluka u saradnji sa
pacijentom i onda se procenjuje ucinak te odluke bi se videlo da je postignut Zeljeni ishod.

- U nekim podruc¢jima medicina ima mnogo objavljenih istrazivanja, u nekim malo.

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

- Pregledni ¢lanci su istrazivanja koja sazimaju dokaze iz istih istrazivanja. Pomazu ¢itaocu u
razumevanju svih dokaza koji postoje na neku temu u naucnoj literaturi, daju zakljucak za
medicinsku praksu i buduca istrazivanja, zatim procenu kvaliteta i pouzdanosti postojecih
dokaza.

- Zlatnim standardom smatraju se Cochrane-ovi sistematski pregledi koji izraduje medunarodna
neprofitna organizacija Cochrane.

- Svaki Cochrane-ov sistematski pregled sadrzi sazetak pisan laickim ili jednostavnim jezikom.

Medicina zasnovana na dokazima (engl. evidence-based medicine - EBM) ukljucuje
primenu najboljih dostupnih dokaza, iskustva zdravstvenih radnika i Zelje pacijenata u donosenju
odluka. Tek kad se zajedno uzme to troje — dokazi iz istrazivanja, iskustvo klinicara 1 Zelje
pacijenta — mogu se ocekivati najbolji ishodi u medicini. Oslanjanje na dokaze iz istrazivanja
podrazumeva da se odluke o zdravlju donose na temelju najnovijih, ¢vrstih, pouzdanih, nau¢nih
dokaza. Kakvu vrstu dokaza trazimo? Trenutno najbolji dokaz. Nisu to savrSeni dokazi iz
istrazivanja nego najbolji koji trenutno postoje. Ali to ne smeju biti stari ili zastareli dokazi;
moramo pronac¢i moderne, azurirane dokaze.

U praksi, donoSenje najboljih informacija za odluc¢ivanje u medicini pocinje od
postavljanja pravih pitanja i koriS¢enja najboljih dokaza iz istrazivanja za odgovore na ta pitanja.
Ponekad kada pacijent ima stanje koje je vrlo retko ili neuobic¢ajeno, moze se pronaci vrlo malo
visoko kvalitetnih informacija. Da bi se tada ucinilo najbolje za pacijenta, mozda ¢e se
zdravstveni radnik mora osloniti na dobro razumevanje medicinske nauke i razraditi ono §to je
najbolje na temelju tih znanja. Ponekad se treba oslanjati na iskustvo starijih i mudrih kolega.
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Medutim, u brojnim oblastima medicine sprovedena su brojna istrazivanja, koja mogu, ali ne

moraju imati isti rezultat. Ponekad postoje stotine klini¢kih studija u kojima su ucestvovale

stotine ili ¢ak hiljade pacijenata, a sve te studije imaju slicne rezultate. U tim situacijama je

savetovanje pacijenta o prednostima i nedostatcima neke vrste leCenja relativno lako. S druge

strane, nekada su rezultati razlicitih studija protivrecni, ili dostupna istrazivanja nisu posmatrala

istu vrstu pacijenata (5).

Prakticni koraci u primeni medicine zasnovane na dokazima

Koraci u primeni medicine zasnovane na dokazima su slede¢i:

1. Definisanje medicinskog pitanja: lekar ili drugi strucnjak trazi informacije kako bi

pronasao tac¢nu dijagnozu,

2. Trazenje najboljih dokaza: lekar ili drugi stru¢njak trazi dokaze iz istrazivanja koja

odgovaraju na postavljeno medicinsko pitanje

3. Procena kvaliteta dokaza: nije dovoljno prona¢i dokaze iz istrazivanja nego je vazno

proceniti i njihov kvalitet i pouzdanost; nisu sva istrazivanja sprovedena i napisana na
dobar nacin. Za procenu kvaliteta i pouzdanosti dokaza koriste se istrazivacke metode
koje gledaju nacin na koji je istrazivanje sprovedeno te moguce pristranosti koje su
uticale na rezultate istraZivanja.

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

1 zdravstveni radnik zajedno donose informiranu odluku o lecenju.

5. Procena procesa: stru¢njak i pacijent procenjuju je li postignut zeljeni ishod i prema

tome prilagodavaju odluke o lecenju ako je potrebno(6).

Ukljucivanje pacijenata u proces donosenja odluka ima vaznu ulogu u izgradnji novih
smernica o nacelima leCenja. To ukljuCuje Ccitanje, razumevanje i delovanje na temelju
zdravstvenih informacija; rad sa stru¢njacima na proceni i odabiru pravih moguénosti lecenja; i
pruzanje povratnih informacija o rezultatima. Pacijenti mogu imati aktivnu ulogu na svim
nivoima procesa (6).

Procena razlicitih vrsta istrazivackih dokaza

Kako bi se procenio kvalitet dokaza, prikupljene informacije se rangiraju prema razli¢itim
nivoima dokaza. Postoje razliCite vrste istrazivanja i nemaju sve jednaku dokaznu vrednost.
Naime, neke vrste istraZivanja imaju veci rizik od pristranosti, odnosno neta¢nih rezultata, zbog
nacina na koji se sprovode. Stoga je vazno poznavati razliCite nivoe dokaza i njihovo relativno
rangiranje (6).

Nivoi dokaza (ili hijerarhija dokaza) je sistem koji se koristi za rangiranje medicinskih
istrazivanja na osnovu kvaliteta i pouzdanosti njihovog ustrojstva. Za zakljucivanje o zdravlju
coveka najmanje su korisna istrazivanja iz laboratorija, na eksperimentalnim zivotinjama i
modelima. NajviSom razinom nau¢nih dokaza smatraju se sistemski pregled literature, koji
sazimaju rezultate dostupnih istrazivanja na neku temu (7).

Sistematski pregledi literature

Sistematski pregled literature (engl. systematic review) vrsta je istrazivanja u kojem se
sazimaju rezultati drugih sprovedenih istrazivanja. Ta druga istrazivanja mogu biti objavljena u
literaturi ili ne — mogu se analizirati i neobjavljena istrazivanja ukoliko neko ustupi njihove
rezultate. Sistematski pregledi literature su istrazivanja koja se rade zbog toga $to u brojnim
podru¢jima medicine postoji mnostvo istrazivanja i sva ta istrazivanja nemaju nuzno isti rezultat.
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Kad bilo ko pocne da pretrazuje baze naucne 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 verovati, ako vise istrazivanja na istu temu ima razli¢it ishod (8).

Sistematski pregled literature pocinje da se izraduje postavljenjem uskog medicinskog
pitanja, na primer ,jesu li visoke doze vitamina C korisne za leCenje prehlade®. Zatim se
razraduje medicinsko pitanje definisanjem vrste ljudi koji ¢e ucestvovati u istrazivanju, stanja,
intervencije koja Ce se ispitati, sa¢im se uporeduje ta intervencija i u kom vremenskom intervalu.
Nakon toga istrazivafi 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 podaci iz
istrazivanja, kako ¢e se proceniti kvalitet i pouzdanost ukljucenih istrazivanja, kako ¢e se
analizirati 1 prikazati podaci(8).

Preporucuje se da se Protokol sistematskog pregleda literature objavi na internetu u
registrima protokola kako bi metode izrade istrazivanja bile javno dostupne i transparentne.
Nakon dovrsetka protokola, istrazivaci sprovode korake u izradi sistematskog pregleda. Za
dokazano dobar sistemski pregled vazno je da u svim koracima izrade takvog istrazivanja
ucestvuju najmanje dve osobe kako bi se izbegla moguénost slucajnih pogreSaka i pristranosti
(8). Kad se dokaze pretrazivanje literature, vadenje podataka, analiziranje podataka i procena
kvaliteta i pouzdanosti ukljucenih istrazivanja, na kraju se donose zakljuc¢ci za medicinsku
praksu i1 buduca istrazivanja. Ti zakljuCci donose se na osnovu analize svih pronadenih
istrazivanja pa imaju mnogo vecu dokaznu vrednost nego bilo koje pojedinacno istrazivanje koje
je ukljuceno u sistematski pregled. Zakljucci sistematskog pregleda temelje se na puno ve¢em
broju ispitanika u poredenju sa pojedinim istrazivanjima koja su u uklju¢ena pregleda. U
zakljuccima za medicinsku praksu daje se odgovor na postavljeno medicinsko pitanje (8).

Sistematski pregledi povremeno se trebaju obnavljati (azurirati) jer inace informacije koje
se nalaze u njima zastarevaju. Zamislite da se danas pretrazi naucna literatura kako bi se pronasla
sva istrazivanja koja odgovaraju na neko pitanje. Nekoliko godina od danas u literaturi bi se
moglo objaviti nova istrazivanja koja bi mozda mogla promeniti ranije zakljucke. Stoga se
povremenim obnavljanjem pretrazivanja literature i ukljuc¢ivanjem novih dokazanih sistema
pregleda odrzava azuriranima(8).

Organizacija Cochrane i Cochraneovi sistematski pregledi literature

Cochrane je medunarodna neprofitna organizacija osnovana 1993. u Velikoj Britaniji
koja izraduje Cochrane-ove sistematske preglede, istrazivanja koja se smatraju zlatnim
standardom kad su u pitanju sistematski pregled literature (9).

Vizija Cochrane-a je svet boljeg zdravlja za sve ljude, u kojem su odluke o zdravlju 1
njene zasnovane na visokokvalitetnim dokazima. Cochrane je nezavisna, raznolika, globalna
organizacija koja saraduje u stvaranju pouzdanih dokaza dokaza, ¢ini ih dostupnim svima i
zalaze se za njihovu upotrebu. Rad Cochrane-a je medunarodno priznat kao merilo za kvalitetne
informacije o ucinkovitost zdravstvene zastite(9). Cochrane-ovi sistematski pregledi mogu se
procitati na mreznim stranicama Cochrane-ove biblioteke (engl. The Cochrane Library). Stranica
ima pretrazivac¢ koji omogucava pretrazivanje pomocu slobodnih reci ili se dostupni Cochrane-
ovi sistematski pregledi na stranici mogu pretrazivati po temama. U julu 2023. Cochrane-ova
biblioteke sadrzala je vise od 9.000 Cochrane-ovih preglednih ¢lanaka iz razliCitih podrucja
medicine(10).
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Laicki sazetci Cochraneovih sistemskih pregleda u Cochraneovoj biblioteci
Naucni ¢lanci u pravilu sadrze sazetak, kratki tekst u kojem se sazimaju najvaznije
poruke tog naucnog Clanka. Kako bi glavne poruke istrazivanja bile jasne i osobe koje nemaju
medicinsko obrazovanje, organizacija Cochrane oducila je objaviti sazetak pisan laickim ili
jednostavnim jezikom u svakom Cochrane-ovom preglednom c¢lanku. Laicki sazeci Cochrane-
ovih preglednih ¢lanaka prevode se na brojne svetske jezike kako bi njihovi pacijenti mogli Citati

na svom izvornom jeziku(11).

Primeri tema obradenih u Cochrane-ovim preglednim clancima

Roditelji i staratelji dece s teSko¢ama u razvoju u Cochrane-ovoj biblioteci mogu naci
mnoStvo sistematskih pregleda literature koji mogu biti korisni i zanimljivi. Primera radi,
pregledni ¢lanak pod nazivom ,,Terapija muzikom za osobe s autizmom‘ objavljen je 2022.
godine 1 ukljucio je 26 istrazivanja u kojima je ucestvovalo 1165 ispitanika. Analizom svih tih
istrazivanja autori su dobili dokaze da je muzicka terapija verovatno povezana sa vecom
verovatno¢om za globalno poboljSanje kod autisticnih osoba, te im verovatno moze poboljSati
ozbiljnost autizma i kvalitet zivota. Sigurno dokazana ocena je kao umerena za ta Cetiri ishoda,
Sto znaci da su istrazivaci umereno sigurni u procenu ucinka. Nisu pronadeni jasni dokazi razlike
za drustvenu interakciju, neverbalnu komunikaciju i verbalnu komunikaciju izmerenu
neposredno nakon intervencije. Za te ishode, sigurnost dokazana je kao niska ili vrlo niska, Sto
zna¢i da stvarni ucinak moze biti bitno drugaciji od tih rezultata. U poredenju sa ranijim
verzijama ovog preglednog ¢lanka, nova istrazivanja su ukljucena u azuriranje od 2022. Godine,
kako bi pomogla da se poveca sigurnost i primenjivost rezultata pregleda literature jer je
ukljucen vec¢i broj istrazivanja povecanog broja ispitanika u pregledu literature, proSirene su
dodatne skupine, ispitana su tokom perioda intervencije i uklju¢ene su naknadne procene, te
uglavnom koriste proverene alate koje mere generalizovano ponasanje (tj. ponaSanje izvan
konteksta terapije). Autori zakljucuju kako su ti novi dokazi vazni za osobe s autizmom i njihove
porodice, kao 1 za politiare, pruzanje usluga i klinicare, kako bi pomogli u donosenju odluka o
vrstama 1 koli¢inama intervencija koje treba da Vam obezbede u planiranju resursa (12).

Cochrane-ov sistematski pregled ,,Prognoza dijagnostike poremecaja spektra autizma u
predskolskoj dobi* objavljen je 2023. Autori sistematskog pregleda su Zeleli da ispitaju je li dete
predskolske dobi kojem je dijagnoza poremecaja iz spektra autizma postavljena pre Sest godina
zivota zadrzalo dijagnozu pri ponovljenom dijagnostickom pregledu godinu ili viSe godina
kasnije. Takode su ispitani bilo koji faktori koji se odnose na pojedino dete, nacin na koji je
detetu dijagnostifikovan autizam ili istrazivacke metode koje se koriste u studijama, bili su
povezani sa manjom ili ve¢om verovatnoCom da dete nastavi da ispunjava dijagnosticke
kriterijume za poremecaj iz spektra autizma tokom vremena. Faktori koji se odnose na pojedino
dete ukljucivali su starost deteta pri pocetnoj i naknadnoj dijagnostickoj proceni, njihov rezultat
koeficijenta inteligencije, njihovu sposobnost obavljanja svakodnevnih zivotnih zadataka za dete
njihove dobi (rezultat adaptivnog ponaSanja) 1 njihovu ocenu sposobnost komuniciranja s onima
oko sebe (jezicki rezultat). Faktori koji se odnose na nacin na koji je deci postavljena dijagnoza
ukljucivali su vrstu alata ili kriterijuma koriS¢enih za postavljanje dijagnoze, duzinu vremena
izmedu dijagnostickih procena i da li je dijagnoza postavljena od strane multidisciplinarnog tima.
Faktori povezani s metodama istrazivanja ukljucivali su godinu kada je studija objavljena i
pouzdanost dokaza. Ukupno je 49 studija iz naucne literature ispunilo kriterijume ukljucivanja, a
42 od njih (11 740 Faktori koji se odnose na nacin na koji je deci postavljena dijagnoza
ukljucivali su vrstu alata ili kriterijuma koriS¢enih za postavljanje dijagnoze, duzinu vremena
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izmedu dijagnostickih procena i da li je dijagnoza postavljena od strane multidisciplinarnog tima.
Faktori povezani s metodama istrazivanja ukljucivali su godinu kada je studija objavljena i
pouzdanost dokaza. Ukupno je 49 studija iz naucne literature ispunilo kriterijume ukljucivanja, a
42 od njih (11 740 Faktori koji se odnose na nacin na koji je deci postavljena dijagnoza
ukljucivali su vrstu alata ili kriterijuma koriS¢enih za postavljanje dijagnoze, duzinu vremena
izmedu dijagnostickih procena i da 1i je dijagnoza postavljena multidisciplinarni tim. Faktori
povezani s metodama istrazivanja ukljucivali su godinu kada je studija objavljena i pouzdanost
dokaza. Ukupno je 49 studija iz naucne literature ispunilo kriterijume ukljucivanja, a 42 od njih
(11 740 dece) imalo je podatke koji su se mogli koristiti. Najveca studija ukljucila je 8.564 dece,
a najmanje 11. Te studije sprovedene su u 13 zemalja, od Cega je 16 sprovedeno u SAD-u.
Prosecna starost dece bila je tri godine pri prvoj dijagnozi i Sest godina nakon prac¢enja. Prosecna
duZzina pracenja bila je 2,86 godina. Analizom svih ukljucenih istrazivanja pokazalo se da 9 od
10 (90%) dece predskolske dobi kojima je dijagnostifikovan poremecaj iz autisticnog spektra
moze zadrzati svoju dijagnozu godinu ili viSe godina kasnije. Za jedno od 10 dece koja viSe ne
ispunjava dijagnosticke kriterijume za dijagnozu autizma pri pracenju, nije bilo moguce proceniti
je li se dijagnoza promenila jer su s vremenom postali zreliji ili zato $to su primili intervenciju ili
je izvorna dijagnoza bila netacna (13).

Cochraneov sistematski pregled ,,Pocetne intervencije Citanja za decu i1 adolescente sa
intelektualnim teSko¢ama“ objavljen je 2019. Ukljucio je 7 istrazivanja u kojima je ucestvovalo
352 dece i adolescenata s intelektualnim teSko¢ama. Rezultati pregleda literature pokazuju da su
pocetne intervencije Citanja umereno efikasne za poboljSanje fonoloSke svesti, Citanja reci,
vestina dekodiranja, te¢nosti usmenog Citanja 1 jezickih veStina kod dece i adolescenata s
intelektualnim teSko¢ama. Kvalitet dokaza bila je niska i umerena u pet ishoda koje su autori
analizirali. Nijedno istrazivanje nije opisalo Stetne uticaje ispitivanih intervencija(14).

Cochraneov sistematski pregled ,,Metilfenidat za decu 1 adolescente s poremecajem
paznje i hiperaktivnosti (ADHD)* objavljen je 2023. Autor tog sistemskog pregleda u literaturi
pronasao je 212 studija u kojima je ucestvovalo ukupno 16.302 dece ili adolescenata s ADHD-
om. Vecina ispitivanja uporedivala je lek metilfenidat s placebom. Vecina istrazivanja ukljucila
je mali broj dece - oko 70 dece, prose¢ne dobi od 10 godina (dobi su bile u rasponu od 3 do 18
godina). Vecina ispitivanja bila je kratka, u proseku je trajala oko mesec dana; Najkrace
istrazivanje trajalo je samo jedan dan, a najduze 425 dana. NajviSe istrazivanja provedeno je u
SAD-u. Analiza svih istrazivanja literature o preglednom ¢lanku pokazala je da je u poredenju sa
placebom ili bez liecenja, metilfenidat moze poboljsati simptome ADHD-a (dokazi se temelje na
21 istrazivanju u kojima je ucestvovalo 1728 dece), ne moZe uticati na ozbiljne nezeljene efekte
(26 istrazivanja, 3673 ispitanika), moze uzrokovati manje ozbiljne nezeljene efekte (35
istrazivanja, 5342 ispitanika) , moZe poboljSati opSte ponaSanje (7 istrazivanja, 792 ispitanika) i
ne moze uticati na kvalitet zivota (4 istrazivanja 608 ispitanika). Autori preglednog clanka
navode kako je njihovo poverenje u rezultate pregleda ograni¢eno iz nekoliko razloga. Cesto je
bilo moguce da osobe koje su ucestvovale u istrazivanjima znaju koju terapiju su ispitanici
uzimali, §to bi moglo uticati na rezultate. IzveStavanje o rezultatima nije bilo potpuno u mnogim
studijama, a za neke rezultate rezultati su se razlikovali medu istrazivanjima. Studije su bile male
1 koristile su razlicite skale za merenje simptoma. Vecina studija je trajala samo kratko vreme,
Sto je onemogucilo procenu dugorocnih u¢inaka metilfenidata. Oko 41% studija finansirala je ili
delimi¢no finansirala farmaceutsku industriju (15).

Cochraneov pregledni cClanak ,Intervencije koje sprovode roditelji za unapredenje
komunikacijskog i jezickog razvoja kod muske dece sa Daunovim sindromom* objavljen je
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2018. U literaturi su pronadena svega 3 istrazivanja na tu temu, u kojima je ucestvovalo svega 45
dece u dobi izmedu 29 meseci i Sest godina. Dve od tri studije nisu otkrile razlike u jezickim
sposobnostima dece nakon §to su roditelji sproveli intervencije za koje su obrazovani. Medutim,
te dve studije otkrile su da su deca u intervencijskoj grupi koristila vise rec¢i koje su bile posebno
ciljane nakon intervencije; taj rezultat se nije odrzao nakon 12 meseci. Studija koja je roditeljima
dala najvec¢u koliinu intervencija opisala je poboljSanje opsStih mera ukupnih jezickih
sposobnosti dece u intervencijskoj grupi. Jedna studija nije pronasla nikakve promene u nivou
roditeljskog stresa odmah ili do 12 meseci nakon intervencije ni u jednoj grupi. Sve tri studije
primetile su promene u nac¢inu na koji su roditelji razgovarali i komunicirali sa svojom decom
odmah nakon intervencije, a vecina strategija je zadrzala intervencijsku grupu 12 meseci kasnije.
Jedna je studija izvestila o povecanju socijalnih vestina dece koja su primila intervenciju.
Nijedna studija nije pokazala slabljenje jezika ni u jednoj grupi nakon intervencije. Autori
zakljucuju da su potrebna nova istrazivanja na ovu temu (16).
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Karakteristike razvojnih teSkoca
vi$. nauc. sar. dr sci. Tatjana Zorcec, spec. medicinske psihologije

Najvaznije poruke:
Uobicajeni psiholoski problemi povezani sa smetnjama u razvoju ukljucuju emocionalne,
socijalne 1 probleme prilagodjavanja.
Veca je verovatnoca da deca sa smetnjama u razvoju ili hroni¢nim oboljenjima imaju loSe
raspolozenje 1 depresiju od svojih vrSnjaka.
Deca sa smetnjama u razvoju ¢esto imaju poteskoca sa samopostovanjem i socijalizacijom
Odrasli (roditelji, porodica, obrazovno osoblje) mogu pomo¢i deci sa sa smetnjama u razvoju
da napreduju i pozitivno se prilagode svojim smetnjama u razvoju.
Roditelji dece sa smetnjama u razvoju treba takode da vode racuna o svom zdravlju, zbog
mogucnostio da izgore dok se brinu o potrebama deteta.

Uvod

Teskoc¢a u razvoju ukljucuje svako stanje koje otezava osobi da obavlja odredene
aktivnosti ili ima pravican pristup u odredenom drustvu. Tip teSkoce moze biti kognitivni,
razvojni, intelektualni, mentalni, fizicki, ¢ulni ili kombinacija navedenih. TeSko¢a u razvoju
moze biti prisutna od rodenja, ili se moze ste¢i tokom zivota osobe i, po prirodi, moze biti lako
vidljiva ili nevidljiva. Smetnje u razvoju obuhvataju grupu stanja koja nastaju kao rezultat
oSte¢enja fizickog/somatskog zdravlja, ucenja, jezika ili ponaSanja. Ta stanja pocinju tokom
razvojnog perioda, mogu uticati na svakodnevno funkcionisanje i obi¢no traju tokom celog
zivota (1).

Teskoce u razvoju mogu da ometaju osobu da u potpunom i efektivnom uces¢u u drustvu,
na ravnopravnoj osnovi sa ostalima® (2).

Evo nekoliko novijih ¢injenica o smetnjama u razvoju:

- U svetu zivi skoro 240 miliona dece sa smetnjama, odnosno pogodeno je svako
deseto dete. Psihosocijalne teSkoce pogadaju vecinu ove dece, bez obzira na uzrast
(3).

- Deca sa smetnjama u razvoju ¢esce Ce biti izlozena odredenim povredama prava dece,
ukljucujuéi razlicite oblike nasilja (4).

- Deca sa smetnjama u razvoju imaju 25% manje Sanse da ¢e pohadati vrti¢, 49% je
veca verovatnoca da nikada neée pohadati Skolu, 47% je veca verovatnoca da nece
zavrs$iti osnovnu Skolu, 33% je veca verovatnoca da nece pohadati srednju Skolu (4).

- Deca sa smetnjama u razvoju dozivljavaju viSe stope siromastva u poredenju sa
decom bez smetnji. Kod dece uzrasta od 2 do 4 godine, 38% onih sa viSe od jedne
funkcionalne smetnje ima tri do pet nedostataka, u poredenju sa samo 12% dece bez
funkcionalnih smetnji (4).

- Deca sa smetnjama u razvoju imaju 42% vecu verovatnocu da ¢ée biti pothranjena, a
34% veca je verovatnoca da ¢e imati zaostajanje u razvoju (4).

- Deca sa smetnjama u razvoju suocavaju se sa losijim zdravstvenim ishodima, mogu
imati odlozen razvoj, suocavaju se sa ve¢im rizikom od dobijanja zaraznih bolesti 1
manje je verovatno da ¢e imati koristi od mera spasavanja zivota (5).

- Podaci sugeriSu da se institucionalizacija dece sa smetnjama u razvoju nastavlja u
mnogim zemljama i regionima Sirom zemalja sa visokim i niskim prihodima (6).
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Globalno se procenjuje da je svako tre¢e dete u ustanovama dete sa teSkocama u
razvoju (7).

Psiholoske karakteristike smetnji u razvoju kod dece mogu varirati u zavisnosti od
specificnosti smetnji i individualnih iskustava. Generalno, uobicajeni psiholoski problemi i
karakteristike povezane sa smetnjama ukljucuju:

Emocionalni izazovi — osobe sa smetnjama mogu iskusiti niz negativnih emocija, kao
Sto su frustracija, tuga, bes i anksioznost. Ove emocije mogu nastati iz razliitih
faktora kao Sto su ogranic¢enja pokretljivosti, poteSko¢e u komunikaciji ili drustvena
stigmatizacija. Naj€es¢i izazovi u emocionalnoj sferi su:

depresija 1 depresivno raspolozenje — ljudi sa teSkoama u razvoju/smetnjama u
razvoju mogu biti izloZzeni vecem riziku od razvoja depresije kasnije u zZivotu, zbog
izazova sa kojima se suocavaju kao Sto su ograni¢ena pokretljivost, hronicni bol,
potesko¢e u komunikaciji ili drustvena izolacija. SuoCavanje sa svakodnevnim
preprekama 1 druStvenim preprekama moze doprineti osecanju beznada i tuge.
Najtipicniji simptomi su: otezano spavanje i jedenje, nedostatak energije, nedostatak
interesovanja za aktivnosti u kojima su prethodno uzivali, problemi sa koncentracijom,
pesimizam, beznade, tuga, razdrazljivost, pa ¢ak i misli o samoubistvu. Stavige,
predskolsku depresiju karakteriSu motoricki problemi u grubim motorickim vestinama
1 koordinaciji. Depresija moze biti poput zaCaranog kruga, jer se simptomi mogu
pogorsavati, a osoba moze doziveti dodatni stres i tugu, Sto ih moze dublje uvuéi u
depresiju.

anksioznost - anksiozni poremecaji, kao Sto je generalizovani anksiozni poremecaj ili
poremecaj socijalne anksioznosti, mogu biti prisutni kod osoba sa smetnjama u
razvoju. Neizvesnost u pogledu buduénosti, strah od osude ili zabrinutost za sopstvenu
sposobnost snalazenja u fiziCkom ili drustvenom okruZenju mogu doprineti povecanju
nivoa anksioznosti.

nisko samopostovanje — osobe sa teSko¢ama/smetnjama u razvoju mogu da se bore sa
niskim samopostovanjem, ¢esto zbog negativnih drustvenih stavova, diskriminacije ili
osec¢aja da su drugaciji ili manje sposobni. Ovo moze uticati na njihov opsti osecaj
samopostovanja. Nize samopostovanje kod dece je poznati faktor u razvoju depresije
kod dece i1 adolescenata. Visoko samopostovanje je zastitni faktor od problema
mentalnog zdravlja, zloupotrebe droga, visokog nivoa anksioznosti, kriminalnog
ponasanja i antisocijalnih tendencija i ponasanja (9, 10).

poviSeni nivoi stresa — Zivot sa smetnjama cCesto ukljucuje upravljanje dodatnim
stresorima, kao S§to su suoCavanje sa raznim medicinskim intervencijama,
prilagodavanje pomagala ili suoCavanje sa izazovima pristupacnosti. Efikasne
strategije suoCavanja i sistemi podrske su kriti¢ni za pojedince da upravljaju stresom i
odrzavaju svoje mentalno blagostanje.

. DruStveni izazovi — poteskoce/smetnje u razvoju mogu uticati na druStvene

interakcije pojedinca i odnose sa drugim ljudima. Neka deca mogu imati poteSkoc¢a da
sklapaju prijateljstva, odrzavaju odnose ili ucestvuju u drustvenim aktivnostima zbog
fizickih, emocionalnih ili komunikacijskih prepreka. Kao rezultat toga, moze se
pojaviti osecaj izolovanosti i usamljenosti.

. TeSko€e prilagodavanja — prilagodavanje Zivotu sa smetnjama moze biti znacajan

psiholoski izazov. To moze ukljucivati prihvatanje fizickih ograniCenja, redefinisanje
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licnih ciljeva 1 prilagodavanje novom nacinu zivota. Proces prilagodavanja moze
varirati u trajanju i intenzitetu, u zavisnosti od pojedinca i njegove mreze podrske.
Uprkos izazovima, mnogi pojedinci sa smetnjama u razvoju pokazuju izuzetnu otpornost
1 snagu. Oni uce da se prilagode, razvijaju strategije suoavanja i pronalaze nacine da se snalaze
u svom okruzenju.

Suocavanje sa emocionalnim izazovima
Suocavanje sa depresivnim i anksioznim raspoloZenjima

Deca se Cesto osecaju potisteno, neraspolozeno ili imaju negativne misli. Ova osecanja su
deo razvoja i deo ucenja upravljanja emocijama. Ali depresija u detinjstvu nije samo osecaj tuge,
odredene slabosti ili jaCine. Depresija kod dece je problem mentalnog zdravlja, koji uti¢e na
decje razmisljanje, raspoloZenje i ponasanje.

Deca sa smetnjama ili hroni¢nim stanjima c¢eS¢e dozivljavaju loSe raspoloZenje i
depresiju nego njihovi vrsnjaci. Ovo se deSava iz mnogo razloga. Na primer, deca sa smetnjama
u razvoju ili hroni¢nim stanjima cesto imaju bol, osecaju se drugacije od svojih vrSnjaka, osecaju
da njihovo stanje ometa svakodnevni zivot, dozivljavaju nasilje, teSko savladavaju Skolske
zadatke, dozivljavaju teske medicinske procedure.

Evo nekoliko konkretnih nacina na koje roditelji mogu pomo¢i svom detetu da se izbori
sa tim osecanjima:

- pomozite svom detetu da razmislja ne samo o svom zdravlju ve¢ i izvan njega: u
¢emu je to dete uspesno, u kojim oblastima postize uspehe, Sta mu je vazno, koja su
njegova interesovanja, u kojim aktivnostima se ose¢a sre¢nim?

- podsticite socijalizaciju kako sa decom koja imaju sli¢na iskustva tako i sa decom bez
smetnji u razvoju. Podrzite prijateljstva i aktivnosti svog deteta i pomozite mu da
pronade nacine za uspostavljanje i odrzavanje novih odnosa. Na primer, mozete
pozvati prijatelje ili organizovati razne zabavne aktivnosti.

- razvijte plan da pomognete svom detetu da bude u toku sa Skolskim obavezama i
prijateljima, dok je odsutno zbog neophodnih tretmana.

- podstaknite svoje dete da kaZze prijateljima od poverenja o svojim smetnjama ili
stanju. Ovo moze ojacati njihova prijateljstva i pomo¢i im da se osecaju viSe
podrzano.

- pomozite svom detetu da otkrije Sta ga smiruje ili mu pomaze da se nosi sa
negativnim emocijama. Na primer, mozda ¢e hteti zagrljaj ili igranje sa omiljenom
igrackom.

- pomozite svom detetu da nauci kako da upravlja svojim emocijama.

- dajte do znanja svom detetu da je u redu biti ljut ili frustriran i ohrabrite ga da bude
ljubazno prema sebi kada se tako oseca.

- pomozite svom detetu da nau¢i da prepoznaje svoje emocije stvaranjem
emocionalnog vokabulara. Na primer, "Imas veliki osmeh na licu, sigurno si srecan/a
Sto me vidiS." Ili ,,Places... sigurno si tuzan/a $§to ne moze$ da se igras sa prijateljima“
(11, 12).

Suocavanje sa niskim samopostovanjem
Budu¢i da se deca sa smetnjama u razvoju suoCavaju sa razliitim izazovima od
emocionalnih, do ponaSajnih i obrazovnih, razvijanje poverenja u sopstvene sposobnosti,
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poznatog 1 kao samoposStovanje, nije tako jednostavno kao $to bi moglo biti za dete bez smetnji.
Ali klju¢no za svako blagostanje je razvijanje pozitivnog samopostovanja.

U istrazivanju koje su sproveli Alesi, Rappo 1 Pepi (2014), otkriveno je da se veza
izmedu simptoma depresije i Skolskog uspeha moZe pripisati varijablama kao Sto je nize
samopostovanje medu ucenicima, ukljucuju¢i nize percipirane akademske kompetencije i
inteligenciju. Studija je dalje pokazala vaznost reSavanja samopoStovanja u cilju prevencije
depresije kod ucenika, kao i podrske studentima koji ve¢ pate od depresije (8).

Evo nekoliko specifi¢nih nacina na koje roditelji mogu pomoc¢i u razvoju samopouzdanja:
-prihvatanje detetovih ograni¢enja — ovo je neophodno za detetovo samopouzdanje. Iako
roditelji mogu da imaju razli¢ite emocije u vezi sa teSko¢ama deteta, vazno je da deca
znaju da su prihvaéena i voljena bas onakva kakva jesu. Ovo ukljucuje prihvatanje
njihovih jedinstvenih ograni¢enja i sposobnosti, ako Zelimo da dete pokuSa da pomeri
svoje granice.

- fokusiranje na pozitivne osobine — deca sticu samopouzdanje kada urade nesto dobro i
za to dobijaju priznanje svojih najmilijih. Pomozite svom detetu da se fokusira na ono u
¢emu je zaista dobro i ohrabrite ga da koristi te vestine §to je viSe moguce. Svako ima
stvari koje ne moze i moze. Nece se svi ucenici ista¢i u svojim akademskim vestinama.
Losi akademski rezultati mogu imati demoraliSuci efekat na dete. Ali, ako roditelj
obra¢a paznju i slavi pozitivne osobine deteta, kao Sto je ulaganje truda u ucenje,
redovno pisanje domacih zadataka 1 sl., to ¢e podstaci i roditelje i decu da imaju 1 druge
razloge da budu samopouzdani i sreéni, ¢ak i ako Skolski uspeh nije najjaci tacka.
Pomazu¢i detetu da otkriju i slave svoje jedinstvene snage, podsta¢i ¢e njihovo
samopouzdanje i uspeh.

- prilagodavanje tempa ucenja — deca sa teSkocama u razvoju mogu biti posebno osetljiva
na svoj sporiji tempo ucenja i osecati se obeshrabreno kada njihovi napori ne dovedu do
trenutnog uspeha. Kada uci nesto novo, svako mora da se potrudi da savlada zadatke.
Kao roditelj, mozete da podelite teSke zadatke na manje zadatke. Zatim proslavite
postignuée svakog koraka, ma koliko mali.

- prava, ali i odgovornosti dece — posedovanje sopstvenih odgovornosti omogucava deci
da se osecaju sposobno i samopouzdano. Detetu treba poveriti izvrSavanje jednostavnih
zadataka. Najbolji zadaci koji doprinose detetovom samopouzdanju su aktivnosti
samozbrinajvanja, gde je vazno decu od malena uciti samostalnom skidanju i oblacenju,
izuvanju patika, spremanju torbe i1 sl. Deci takode treba dati povratnu informaciju o
njihovoj uspesnosti i samostalnosti, u meri u kojoj je to moguce. Takode, vazno je
ukljucivanje dece u sve kuéne zadatke, spremanje posuda, pomo¢ pri pripremi obroka I
sl., Sto doprinosi pozitivnoj slici o njima samima. Dajte svom detetu realne
odgovornosti u skladu sa njegovim ili njenim sposobnostima. Cak i ako dete ne Zeli da
radi posao, imati odgovornost i znati da se drugi oslanjaju na njega ili nju da bi izvrsili
zadatak, gradi samoposStovanje 1 ose¢aj povezanosti i dostignuca.

- deca ne vole da misle da su drugacija —to snizava njihovo samopostovanje 1 izaziva
negativne emocije. Ova sumnja ¢e takode uticati na to kako se oni ponaSaju prema
svojim vrSnjacima. Razgovarajte sa svojim detetom i pokuSajte da razumete zasto se
oseca povredeno 1 podstaknite dijalog. Kroz ovaj proces, ono se oseca saslusanim i, §to
je najvaznije, pokazujete mu da vam je zaista stalo do njegovog blagostanja.
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- prirodno je da svako ima prednosti i1 slabosti — podstaknite dete da se oseca pozitivho
uceci ga da ne odustaje. Postavite male dnevne ciljeve i ispunjavajuéi ih svakodnevno,
dete Ce izgraditi i obnoviti samopouzdanje.

- pripremate svoje dete za bolju budu¢nost — mozda to znaci imati posao i porodicu i i¢i
dalje od samo postizanja dobrih ocena u Skoli. Dakle, glavni fokus treba da bude na
pomaganju detetu da postane nezavisno. Zato, pomozite svom detetu da uspe u zivotu, a
ne samo da bude dobar ucenik (13, 14).

Suocavanje sa socijalnim poteSko¢ama

Deca sa smetnjama u razvoju ¢esto se suocavaju sa drustvenim izazovima.

Evo nekoliko specificnih nadina na koje roditelji mogu pomo¢i detetu da se nosi sa
drustvenim potesko¢ama:

- podsticite dete na drustvenu komunikaciju;

- obezbedite vreme 1 mesto za igru sa drugom decom;

- pose¢ujte druStvene dogadaje i1 aktivnosti koje su posebno osmiSljene za decu sa
smetnjama u razvoju. Ovo moze pomoci detetu da upozna drugu decu koja se suocavaju
sa sliénim izazovima,

- pridruzite se grupama da bi naucili dete socijalnim vestinama, ili odredeni program, ili
terapiju. Ove vrste programa mogu pruziti detetu strukturirane mogucnosti za vezbanje i
unapredenje drustvenih vestina;

- podsticite kontakt o¢ima i komunikaciju kroz igre i aktivnosti;

- pomozite detetu da razume 1 sledi drustvena pravila 1 norme;

- budite dobar uzor pozitivnim komuniciranjem sa detetom;

- ohrabrite dete da gleda televizijske emisije ili filmove u kojima se pojavljuju likovi sa
smetnjama;

- pobrinite se da imaju prilike da komuniciraju sa odraslima koji imaju pozitivne
drusStvene vestine;

- ucete dete drustvenim vesStinama eksplicitno kroz knjige, igre i druge aktivnosti;

- ucite dete govoru tela, a istovremeno i modelovanje ispravnog govora tela;

- ukazujte na to kada drugi ljudi koriste dobar govor tela;

- igrajte uloge u razli¢itim druStvenim situacijama sa detetom kako bi ono moglo da
vezba ispravan govor tela;

-neke specificne stvari koje mozete nauciti svoje dete o govoru tela ukljucuju:
uspostavljanje kontakta ocima, osmeh, odrzavanje otvorenog drzanja i koriS¢enje
odgovaraju¢ih gestova. Pomazuéi svom detetu da razume i efikasno koristi govor tela,
mozete izuzetno poboljSati njegove drustvene vestine (15).

Mnoga deca sa smetnjama u razvoju imaju problema sa razumevanjem druStvenih
znakova ili odrzavanjem razgovora, a razgovor je klju¢na druStvena vestina. Dakle, morate
pomo¢i svom detetu da vezba svoje vestine razgovora. Evo nekoliko saveta:

- potrudite se da privucete paznju deteta pre nego Sto pocnete da govorite;

- spustite se na njegov nivo i uspostavite kontakt o¢ima;

- koristite jednostavan jezik i kratke recenice;

- postavljajte otvorena pitanja koja zahtevaju vise od odgovora sa da ili ne;

- dajte detetu vremena da odgovori. Dopustite pauze u razgovoru;

- ponovite ono Sto dete kaze da biste pokazali da slusate;

- podstaknite 1 dete da 1 ono postavlja pitanja;
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- budite strpljivi 1 pozitivni. Izbegavajte da ispravljate dete ili da budete frustrirani ako
razgovor ne ide glatko. Samo zato Sto vaSe dete ima odredeni nacin da radi stvari ne
znaci da je nesposobno. Deca rade odredene stvari na svoj nacin i to je sasvim u redu.
Nemojte biti uznemireni i ne gledajte sa visine na svoje dete. Prihvatite novu normalu,
ostanite pozitivni 1 pravicni;

- prilagodite oc¢ekivanja koja postavljate. Imati smetnje ne znaci biti neuspesan u zivotu.
Takode morate biti mentalno i emocionalno snazni radi dobrobiti svog deteta;

- pokusajte da nadete zajednicke interese za razgovor. Ovo moze uciniti razgovor
prijatnijim za oboje;

- pobrinite se da razgovor bude uravnotezen. Naizmeni¢no govorite i slusajte;

- zavrsite razgovor na pozitivan nacin rekavsi nesto poput: "UZivao/la sam razgovarajuci
sa tobom!"

Suocavanje sa poteSkoama prilagodavanja

Kada se dete prilagodava smetnjama u razvoju, neophodno je da mu roditelji pruze
ljubav, podrsku i razumevanje. Evo nekoliko nacina na koje roditelji mogu pomoc¢i u ovom
procesu:

- otvorena i iskrena komunikacija — stvorite bezbedan prostor u kome ¢e se dete osecati
prijatno da razgovara o svojim osecanjima, zabrinutostima 1 pitanjima u vezi sa svojim
poteskocama. Ohrabrite dete da se otvoreno izrazi i razmotri sve nesporazume ili
strahove koje ima;

- edukujte sebe i svoje dete - naucite o specificnim smetnjama koje dete ima i tom
potencijalnom uticaju na svakodnevni Zivot. Podelite ove informacije sa svojim detetom
na nacin koji odgovara uzrastu, pomazu¢i mu da razume svoje sposobnosti i
ogranicenja;

- podstaknite samozastupanje — naucite svoje dete da se zalaze za sebe izrazavajuci svoje
potrebe 1 traze¢i odgovarajuéu podrsku. Ohrabrite dete da saopSti svoje zahteve
uciteljima, vrSnjacima i drugim relevantnim osobama, podsti¢u¢i samostalnost i
samopouzdanje;

- promovisite pozitivnu sliku o sebi — pomozite svom detetu da razvije pozitivnu sliku o
sebi fokusiraju¢i se na njegove snage, talente i sposobnosti. Ohrabrite dete da se bavi
aktivnostima u kojima uziva i u kojima se istice, Sto povecava njegovo samopouzdanje i
osecaj postignuca;

- razvijajte podsticajno okruzenje — stvorite inkluzivno 1 podrzavajuce okruzenje i kod
kuce i u zajednici. Ohrabrite ¢lanove porodice, prijatelje i nastavnike da razumeju i
prihvate potrebe vaSeg deteta. Pomozite im da izgrade prihvatajuce i inkluzivne odnose
sa vr$njacima;

- potrazite odgovarajuce resurse i terapije — istrazite i iskoristite dostupne resurse, terapije
1 grupe podrske koje mogu pomoc¢i razvoju vaSeg deteta i pomoc¢i mu da prevazide
izazove. Radna terapija, govorna i jeziCka terapija, fizikalna terapija, psihoterapija i
savetodavne usluge mogu biti od pomo¢i u zavisnosti od prirode njihovih smetnji;

- podstiCite nezavisnost 1 autonomiju - podsticite svoje dete da bude nezavisno i razvija
zivotne vestine relevantne za njegove sposobnosti. Pruzite detetu moguénosti da donosi
izbore, reSava probleme i1 angazuje se u obavezama koje odgovaraju uzrastu, podsti¢uci
njegov osecaj autonomije;
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- naglasite izdrZljivost i istrajnost — naucite svoje dete vaznosti otpornosti i istrajnosti
kada se suoci sa izazovima. Pomozite detetu da shvati da su neuspesi normalan deo
zivota i1 da ima snagu da prevazide prepreke i postigne svoje ciljeve;

- podignite svest o vaznosti komunikacije — neka deca sa smetnjama u razvoju ¢e moc¢i da
razgovaraju sa Vama, druga ne. Ali oni komuniciraju, iako ne govore. Komunikacija je
Siri pojam od samog govora i osoba moze komunicirati i bez jezickog izrazavanja. Na
primer, kada novorodence dode u porodicu, ono komunicira bez govora. Roditelj uci da
prepozna Sta beba voli ili ne voli po nacinu na koji se smeje ili place. Ista stvar se
deSava i1 sa decom sa teSko¢ama/smetnjama u razvoju koja ne mogu da govore. Kazu
Vam Sta im se dopada osmehom ili smehom, a Sta ne vole pladem ili uznemirenim
izrazom lica. Potpomognuta komunikacija (PK) ili augmentativna 1 alternativna
komunikacija (AAK) ukljucuje simbole, pomagala, strategije i tehnike koje osobe
koriste sa ciljem jaCanja komunikacije. Namenjena je osobama sa slozenim
komunikacijskim problemima;
podstaknite razvoj deteta - dete stimuliSe sve u njegovom okruzenju: zvukovi,
interakcije, osmeh. Dakle, ako je vase dete sa smetnjama (teSkocama) u razvoju u vasoj
blizini, trebalo bi da vodite raCuna o tome da provodite vreme razgovaraju¢i sa njim,
objasnjavajuci jednostavnim jezikom Sta radite, osmehuju¢i mu se, pricajuéi mu o
njegovom okruzenju, proizvoditi zvukove, i omogucavaju¢i mu da na njih reaguje. Sve
Sto radite, dok se krecete po kuci, dok obavljate ku¢ne poslove — u to ukljucite i svoje
dete. Premestite dete u prostoriju u kojoj radite. Verbalizujte mu Sta radite u tom
trenutku: ,,perem sudove; stavljam sudove u vodu...“. Uvek mu recite Sta tacno radite.
MozZete ga stimulisati i direktnim igranjem sa njim, pravljenjem malih igracaka u kudi,
stavljanjem kamenja u flasu i protresanjem, ili masuci raznobojnim trakama pred oc¢ima.
Postoji mnogo stvari koje mozete da uradite samo sa stvarima koje imate u kuci i oko
nje. Sve ovo ¢e ih stimulisati;
igrajte razne igre sa detetom — dete sa smetnjama u razvoju uziva u igri, kao i svako
drugo dete. Ova deca uzivaju dok im Ccitate, dok im pokazujete slike, dok ih golicate,
dok ih grlite. Odgovaraju Vam smehom i osmehom. Ako im se ne svida odredena igra,
re¢i ¢e Vam ili pokazati. Prestace da se smeju, raduju. Probajte nesto drugo. Naci Cete
nesto jer ih najbolje poznajete. Ako nemate mnogo vremena da se igrate sa svojim
detetom, drugi ¢lanovi porodice u vaSem domu takode mogu da se igraju sa detetom.
Braca i sestre su Cesto veoma pazljivi sa svojom bratom i sestrama sa smetnjama.
StimuliSu ih jer mnogo razgovaraju sa njima i igraju se sa njima. Njihov odnos nije
opterecen time da 1i brat ili sestra ima smetnje. Sa njima se igra kao i sa bilo kim
drugim;
mozda dete ima smetnje, ali mu je takode potrebna disciplina u zivotu. To znaci da deca
sa smetnjama treba da razumeju 1 poStuju pravila koja su postavili njihovi
roditelji/staratelji. Mozda ¢ete morati da prilagodite neka od tih pravila da biste pomogli
detetu u procesu ucenja;
ograniCite vreme koje dete provodi pred ekranom. Ekrani uz negativan uticaj na odmor i
spavanje loSeuticu na celokupan razvoj, na komunikaciju, na emocionalan razvoj, losije
drzanje tela, smanjenu paznju. Dete koje ne spava dovoljno imace problema sa
svakodnevnim funkcionisanjem. PokuSajte da uvedete rutinu spavanja i postepenim
uvodenjem navedite dete da je sledi. Deci je potrebna zdrava koli¢ina sna da bi se
odmorila, pa bi trebalo da idu na spavanje rano;
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gde se vi i dete mozete povezati sa drugim porodicama i pojedincima koji imaju sli¢na
iskustva. Razmena iskustava i uvida moze pruziti osecaj pripadnosti 1 osigurati
prakti¢ne savete;

- strucno vodenje — konsultacije sa zdravstvenim radnicima, terapeutima i1 savetnicima
koji su specijalizovani za rad sa decom sa smetnjama u razvoju. Oni mogu pruziti
vredne smernice, strategije i intervencije prilagodene specificnim potrebama deteta.

Zapamtite, iskustvo svakog deteta sa smetnjama u razvoju je jedinstveno i vazno je da
svoju podrsku prilagodite njihovim individualnim potrebama. Stvaranjem podsticajnog
okruzenja i promovisanjem njegovih snaga, roditelji mogu pomoc¢i svojoj deci da napreduju i da
se pozitivno prilagode svojim razvojnim smetnjama.

Kona¢no, pronadite vreme za sebe. Ne zaboravite da se brinete o sebi. Nikome nece biti
korisno ako sagorite dok brinete o potrebama svog deteta. Treba da budete emocionalno i
mentalno spremni da biste stvorili zdrav Zivot. Vase dete zavisi od vas. Necete mnogo pomoci
svom detetu ako ste iscrpljeni i pod stresom. Zato odvojite vreme za sebe. Uradite neSto zabavno
Sto ¢e Vam pomo¢i da se opustite. Takode treba da jedete zdravo i dobro spavate. Razgovor i
dijeljenje svojih svakodnevnih borbi pomoc¢i ¢e da shvatite da niste sami. Drugi roditelji koji se
suoCavaju sa istim izazovima ohrabriée vas i podrzati. Osim toga, mozda ¢ete nauciti neke nove
nacine kako da pomognete svom detetu da napreduje.
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Karakteristike intelektualnih smetnji u razvoju
vi$. nauc. sar. dr sci. Tatjana Zorcec, spec. medicinske psihologije

Najvaznije poruke:

- Intelektualna poteskoca se odnosi na odredeno stanje funkcionisanja koje pocinje

- pre navrSenih 18 godina, a koji je obelezen znacCajnim ogranicenjima i u intelektualnom
funkcionisanju i u prilagodavanju.

- Sto je tezi stepen intelektualnih smetnji, to se znaci ranije mogu primetiti.

- Kontrola impulsa je cest problem za osobe sa intelektualnim teSkocama, kao i nisko
samopostovanje

- Intelektualne smetnje nisu stanje koje se moze brzo resiti, to je dozivotni izazov.

- Briga o detetu sa intelektualnim teSko¢ama je Cesto iscrpljujuca za roditelje.

- Mnogi ljudi sa intelektualnim tesko¢ama mogu da Zzive kvalitetan i ispunjen zivot, pun
ljubavi, brige 1 nege.

Uvod

Termin intelektualne teSkoce ili smetnje se moze koristiti za oznacavanje znacajno
smanjene sposobnosti razumevanja novih ili slozenih informacija, ufenja novih vestina
(oslabljena inteligencija), sa smanjenom sposobno$éu samostalnog snalazenja (oSte¢eno
socijalno funkcionisanje); koja je zapocela pre odsraslog doba sa trajnim u¢inkom na razvoj (1).

Intelektualne teskoce se odnose na odredeno stanje funkcionisanja koje pocinje pre 18.
godine, koje karakteriSu znacajna ograni¢enja kako u intelektualnom funkcionisanju tako i u
adaptivnom ponasanju.

Definicija intelektualne teskoce je revidirana nekoliko puta tokom poslednjih nekoliko
decenija kako se promenilo shvatanje ovog poremecaja i kao odgovor na razli¢ite drustvene,
politicke 1 profesionalne uticaje. NajSire prihvacena definicija intelektualnih teskoca je definicija
Americkog udruzenja za intelektualne i razvojne smetnje: ,Intelektualne teskoce karakteriSu
znaCajna ogranicenja kako u intelektualnom funkcionisanju, tako i u adaptivnom ponasanju
izrazenom u konceptualnim, drustvenim i prakticnim adaptivnim veStinama. Ovo oSteCenje
nastaje pre 18 godina” (2).

Nivoi intelektualnih teSskoca veoma variraju kod dece. Deci je mozda tesko da daju
drugima do znanja svoje zelje 1 potrebe i da se brinu o sebi. Zbog intelektualnih teskoca dete
moze sporije uciti i razvijati se sporije od druge dece istog uzrasta. Detetu sa intelektualnom
teSko¢om moze biti potrebno vise vremena da nauc¢i da govori, hoda, oblaci se ili jede bez
pomoc¢i, a moglo bi da ima problema sa ucenjem u skoli i izvan Skole, kao i niz drugih problema.

Uzrok intelektualnih teskoca moeze biti problem koji pocinje bilo kada pre nego Sto dete
napuni 18 godina, ¢ak i1 pre rodenja. MoZe biti uzrokovano povredom, boles¢u ili problemom u
mozgu. Za mnogu decu uzrok njihove intelektualnih teSko¢a nije poznat. Neki od najcesce
poznatih uzroka intelektualnih teskoc¢a, kao §to su Daunov sindrom, fetalni alkoholni sindrom,
fragilni X sindrom, genetska stanja, urodene mane 1 infekcije, deSavaju se pre rodenja. Drugi se
desavaju dok se beba rada ili ubrzo nakon rodenja. Ipak, drugi uzroci intelektualnih teskoca se ne
javljaju dok dete ne odraste; to moze ukljucivati ozbiljne povrede glave, mozdani udar ili
odredene infekcije. Ovi razliiti uzroci znace da su intelektualne smetnje svake osobe
jedinstvene. Ne postoji jedinstven skup zajednickih osobina ili karakteristika.

Obi¢no, Sto je tezi stepen intelektualne teSkoce, to se znaci ranije mogu primetiti.
Medutim, mozda je 1 dalje tesko re¢i kako ¢e to uticati na malu decu kasnije u zivotu.
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Postoji mnogo znakova intelektualnih teSkoca. Na primer, deca sa intelektualnim
teSko¢ama mogu:

- poceti da sede, puze ili hodaju kasnije od druge dece

- nauciti da pricaju kasnije ili imati problema sa govorom

- teSko se secati stvari

- imati teSkoca sa razumevanjem drustvenih pravila

- imati teSkoca da vide rezultate svojih postupaka

- imati teSkoce u resavanju problema (3).

Intelektualne teSkoce i problemi u ponasanju

Izazovi u ponasanju medu mladim osobama sa intelektualnim teskoama su istaknuti i
izazvali su znaCajnu zabrinutost medu strunjacima za mentalno zdravlje. Pojedinci sa
intelektualnim teSko¢ama Cesto pokazuju probleme u ponasanju kao Sto su stereotipije, agresija i
nasilje, Sto moze dovesti do samopovredivanja, nanosSenja Stete drugima ili unistavanja imovine
(4, 5). StaviSe, drustveno okruZenje u kojem deca sa intelektualnim teskoc¢ama Zive i
komuniciraju takode uticu na njihove probleme u ponasanju. Medutim, zbog nedostatka svesti i
znanja, atipi¢na ponaSanja osoba sa intelektualnim teSko¢ama mogu se pogresno shvatiti kao
znaci mentalne bolesti. Ipak, studije su pokazale da ovi problemi u ponaSanju kod osoba sa
intelektualnim teskocama povecavaju verovatnocu razvoja mentalnih bolesti (6-8). Evaluacija
problema u ponasanju kod osoba sa intelektualnim teSko¢ama predstavlja znacajne izazove zbog
kognitivnih 1 komunikacionih deficita. Direktno posmatranje ili izvestaji nastavnika 1 staratelja
su jedino sredstvo za procenu problema u ponasanju kod osoba sa intelektualnim teSko¢ama (9).
Shodno tome, razvijeni su razliCiti alati za prikupljanje ta¢nih informacija od roditelja i
nastavnika.

Kontrola impulsa je preovladuju¢e pitanje medu pojedincima sa intelektualnim
teSko¢ama, jer se Cesto bore da povezu akcije sa njihovim posledicama. Ova teSkoca u
uspostavljanju uzro¢no-posledi¢nih veza rezultira izazovima u regulisanju impulsivnog
ponasanja. Shodno tome, ovaj nedostatak kontrole impulsa dovodi do razli¢itih nepovoljnih
ishoda. Jo$ jedno povezano pitanje je prisustvo niske tolerancije na frustraciju. Kada je impuls
uzdrzan, on zahteva sposobnost da se izdrzi odredeni nivo frustracije, $to je poznato kao
tolerancija na frustraciju. Tolerancija na frustraciju je klju¢na vestina u licnom razvoju jer
omogucava pojedincima da se udobno nose sa manjim svakodnevnim frustracijama. Poveéanje
tolerancije na frustraciju igra vitalnu ulogu u ublaZzavanju negativnih posledica povezanih sa
impulsivnim ponasanjem (10).

Samoregulacija (ili samokontrola) sposobnost je koja nam pomaze da upravljamo svojim
ponasanjem, emocijama i mislima, To ukljuCuje regulaciju stresa, odlaganje zadovoljstva,
motivisanje sebe i ostvarivanje malih realnih ciljeva. Cesto pitanje roditelja je pojam
samoregulacije, koje objasnjavamo u dva razli¢ita konteksta upravo zato jer roditeljima Cesto
nije jasno kako se frustracije ili preveliko uzbudenje koje nije moguce umiriti dogada u potpuno
drugacijim uslovima i okolnostima. Prvi je kontekst samoregulacija kod frustracija i drugih
negativnih osecaja. Drugi je kontekst samoregulacije na pozitivna iskustva, i visok nivo srece u
datom trenutku. U oba slucaja dete dozivljava visok nivo uzbudenja u kojima mozemo videti
njihovu sposobnost samoregulacije.

Nisko samopostovanje je preovladujuci izazov sa kojim se suocavaju pojedinci sa
intelektualnim teSko¢ama. Samopostovanje se obi¢no razvija kada deca stiCu veStine reSavanja
problema, Sto zauzvrat doprinosi izgradnji samopouzdanja. Medutim, pojedinci sa ograni¢enim
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intelektualnim funkcionisanjem nailaze na poteSko¢e u zadacima reSavanja problema. Efikasno
reSavanje problema zahteva trajnu paznju 1 upornost u suocavanju sa izazovima, sposobnostima
koje su cCesto ograniCene kod osoba sa ograni¢enim intelektualnim funkcionisanjem. Kao
rezultat, moze se razviti nisko samopostovanje. Vredi napomenuti da psihijatrijski poremecaji
kao Sto je depresija ponekad mogu koegzistirati sa intelektualnim oSte¢enjem 1 doprineti niskom
samopoStovanju. Ipak, vazno je prepoznati da mnogi pojedinci sa intelektualnim teSko¢ama vode
ispunjene zivote i ne pokazuju problemati¢no ponasanje.

Suocavanje sa poteSko¢ama povezanim sa intelektualnim smetnjama

Intelektualne smetnje nisu stanje koje se moze brzo resiti; to je doZivotni izazov.
Medutim, kao roditelj, imate priliku da podrzavate i pripremate svoje dete tokom celog Zivota,
opremajuci ga neophodnim vestinama i znanjem za samostalan i uspeSan Zivot. Ovaj proces
zahteva vreme 1 vazno je da mu pristupite sa dugoro¢ne perspektive, obezbedujuci da dete stekne
alate koji su mu potrebni da se krec¢e svetom i samostalno napreduje.

Dakle, evo nekoliko saveta:

- zapocCnite tretman rano: rana intervencija pomaze da se maksimizira potencijal deteta jer
rana iskustva igraju klju¢nu ulogu u razvoju mozga. Takode, dete se jaca stabilnim
odnosima sa briznim i osetljivim odraslim osobama, sigurnim i podsticajnim
okruZzenjem i1 odgovaraju¢om ishranom.

- saznajte vise o intelektualnim teSko¢ama: unapredenje vaseg znanja o intelektualnim
teSkocama deteta je kljuCno i1 za vase sopstveno osnazivanje i za sposobnost da efikasno
podrzavate svoje dete. Sticanjem sveobuhvatnog razumevanja spektra intelektualnih
smetnji vasSeg deteta, dobijate uvide neophodne za predvidanje njihovih potreba i
donosenje informisanih odluka o njihovom vaspitanju i buduénosti. Sto vise znanja
posedujete, to ste opremljeniji da pruzite odgovaraju¢e smernice i podrsku potrebnu za
opstu dobrobit i razvoj vaSeg deteta.

- budite strpljivi, budite puni nade: vase dete, kao i1 svako dete, ima ceo Zivot za ucenje 1
rast.

- podstaknite samopouzdanje svog deteta aktivnim podsticanjem detetove nezavisnosti:
na primer, pomozite svom detetu da stekne osnovne sposobnosti svakodnevne brige o
sebi (vestine samozbrinjavanja), ukljucujuc¢i oblacenje, samostalno hranjenje, koris¢enje
toaleta i licnu higijenu. Da biste olaksali poducavanje Zivotnih vestina, uzmite u obzir
sledece savete: zapoCnite ucenje nove vestine kada primetite da vase dete pokazuje
spremnost. Podrzite svoje dete u razumevanju svrhe aktivnosti i uzastopnih koraka koji
su ukljuceni, jer to znacajno olakSava proces ucenja vestine. Osiguravajuci da vase dete
razume osnovne korake i redosled u zadatku, poboljSavate njegovu sposobnost da
efikasnije stekne vestinu. Ucite vestinu korak po korak, razlazi¢i je na viSe delova. Na
primer, kada je u pitanju tuSiranje: skinite odecu, ukljucite tus, podesite temperaturu
vode, istrljajte telo sapunom 1 isperite, osusSite telo peskirom, obucite se. Na primer,
korisno je upotrebiti vizuelne rasporede, gde se za svaki korak odstampa slika, 1 dete
prati sli¢ice koje se zalepe, npr.ogledalo u kupatilu uz pomo¢ cicak trake, te roditelj
sli¢icu po sli¢icu najavljuje koji je sledeéi korak u aktivnosti.

- uspostavite rutine kako biste svom detetu olaksali u¢enje svakodnevnih zivotnih vestina
1 kako bi postalo nezavisnije.

- koristite sli¢ice aktivnosti (vizuelne rasporede) koji prikazuju aktivnosti korak po korak,
prema redosledu kako aktivnosti slede svaki dan. To je odli¢an nacin da stimuliSete
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nezavisnost 1 da pomognete svom detetu da nauci rutine. Sli¢ice se mogu koristiti za
aktivnosti pranja ruku (korak po korak, sli¢ice prikazuju zadatke unutar aktivnosti), za
vizuelne rasporede celog dana, za redosled igre, za dane u nedelji itd.

- pruzite direktnu i neposrednu povratnu informaciju radi uspostavljanja veze izmedu
uzroka 1 posledice.

- saznajte koje vestine dete uci u skoli, pronadite nacine da ono primeni te vestine kod
kuce. Na primer, ako ucitelj ima lekciju o novcu, povedite svoje dete sa sobom u
trgovinu. Pomozite mu da izbroji novac da plati namirnice. Pomozite mu da prebroji
kusur.

- sastanite se sa nastavnicima i razvijte individualizovani obrazovni program koji ¢e
zadovoljiti potrebe vaSeg deteta. Budite u kontaktu sa nastavnicima vasSeg deteta.
Ponudite podrSku. Saznajte kako mozete podrzati Skolsko ucenje vaSeg deteta kod kuce.

- istrazite stilove ucenja vaSeg deteta. Prvi klju¢ uspeha je da razumete kako ono uci da
biste mogli da zadovoljite potrebe tog deteta. Ako dete vizuelno uci, dajte detetu jarke
boje i informacije koje se mogu zapamtiti. Koristite kontrastne boje koje podsticu
tip ucenika, uvedite muziku, zvukove 1 reCi za izrazavanje materijala tokom
poducavanja. Ako je kinesteticki ili taktilni ucenik, koristite osec¢aj dodira i fizickog
pokreta kako biste pruzili uzbudenje i zabavu da biste angazovali mozak da bolje pamti.
Kada budete mogli da identifikujete stil(ove) ucenja vaseg deteta, bice lakSe da mu
pomognete da bolje razume gradivo na nivou razreda.

- pronadite prilike u svojoj zajednici za druStvene aktivnosti, kao §to su izvidaci,
aktivnosti u rekreativnim centrima, sport itd. Ovo ¢e pomo¢i vasem detetu da izgradi
drustvene vestine i da se zabavi.

-razgovarajte sa drugim roditeljima ¢ija deca imaju intelektualnim teSkoce. Roditelji
mogu da podele prakti¢ne savete i emocionalnu podrsku.

- zaboravite na ono Sto drugi govore. Stigma moze doprineti loSem psihickom zdravlju
povecanjem psihi¢kog stresa i smanjenjem kvaliteta zivota. Ne dozvolite da stigma
sputava vas ili vase dete. Uverite se da je vase dete u stanju da se u potpunosti integrise
u svoju zajednicu. Podrzite svoje dete, sluSajte ga, budite nezni i osnazite ga.

- ponavljajte, ponavljajte, ponavljajte. Kada ustanovite detetov stil ucenja, drugi kljuc je
da obezbedite stalno, svakodnevno, ponavljaju¢e vezbanje date vestine. Ponavljanje je
toliko vazno u razvoju mozga. Medutim, za decu sa smetnjama u razvoju, sposobnost
zadrzavanja informacija predstavlja izazov. Nove informacije koje je dete naucilo
jednog dana mogu biti zaboravljene sutradan.

- praksa donosi napredak, a ne savrSenstvo. Neurotipi¢na osoba mora da ponavlja vestinu
iznova 1 iznova pre nego Sto je savlada. vaSe dete sa intelektualnim teSko¢ama se ne
razlikuje. Potrebna mu je podrska u okruzenju sa strpljenjem i uputstvima, kao i stalna
praksa da bi naucilo kako da bude uspesno. Ako roditelj razume kako dete uci i ako dete
koje ima vremena da vezba vestinu iznova i iznova ucini¢e njeno savladavanje mnogo
lakSim. VaSe dete zeli da bude uspesno, bez obzira na njegove smetnje. Ono moze biti
uspesno u svakom aspektu Zivota. Medutim, moraju znati da neko ,,hoda uz njih* dok
obavljaju tezak posao u svom zivotu.

- kao i svako drugo dete, deca sa intelektualnim teSkocama se razvijaju i uce razli¢itim
brzinama i nac¢inima. Ono $to je vazno jeste da nastavite da budete strpljivi i da pruzate
punu podrsku, kao i da naporno radite kako biste pomogli svom detetu da usavrsi svoje
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adaptivne sposobnosti kako bi moglo da dostigne svoj puni potencijal u zivotu. Uz
pomo¢ Vas i vasih bliznjih, dete moze da Zivi sre¢nim i ispunjenim zivotom (11).

Briga o detetu sa teSko¢ama u razvoju zahteva mnogo od svakog roditelja. Vazno je da ne
zanemarite sopstvene potrebe, dovoljno se odmorite; dobro jedite; odvojite vreme za sebe; 1
obratite se drugima za podrsku. Zamolite clanove porodice ili prijatelje da vas odmene u nezi
deteta dok ponekad uzivate u odmoru.
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Karakteristike kognitivnih smetnji u razvoju
vi$. nauc. sar. dr sci. Tatjana Zorcec, spec. medicinske psihologije

Najvaznije poruke:

- Potesko¢e u kognitivnim sposobnostima, koje su tipi¢ne za poremecaj hiperaktivnosti sa
poremecajem paznje (ADHD) i smetnjama u u¢enju, moze imati znacajan negativan uticaj na
napredak deteta u skoli.

- Uobicajeni znaci su potesko¢e u ucenju, Citanja i1 pisanja, matematicke vestine, paznja i
upravljanje vremenom.

- Deca koja pate od smetnji u uenju ¢esto mogu da se osecaju frustrirano jer ne mogu savladati
gradivo uprkos tome S$to ulazu znatne napore.

- Svako peto dete ima problema sa u¢enjem i paznjom, kao Sto su disleksija 1 ADHD.

- Neka deca sa smetnjama u ucenju mogu da ispolje ometajuée ponaSanje u Skoli kao
odbrambeni mehanizam.

- Vazno je shvatiti da su ova deca jednako inteligentna kao i njihovi vr$njaci i da mogu postici
mnogo, ali se precesto greSe da su lenji ili nedovoljno inteligentni.

Poremecaji kognitivnih vestina, koji se nalaze kod poremecaja paznje i1 hiperaktivnosti
(ADHD) i smetnji u u¢enju, mogu znacajno uticati na sposobnost vaseg deteta da napreduje u
Skoli. Od klju¢ne je vaznosti da razumete prirodu kognitivnih vesStina, prepoznate indikacije
nedostataka kognitivnih vestina i shvatite njihove implikacije na vase dete.

Jedan od najlaksih nadina da se razume Sta su kognitivne vestine je da se pozovete na
Blumovu klasifikaciju, kako sledi:

- znanje: pamc¢enje informacija

- razumevanje: razumevanje onoga $to je saopsteno

- primena: koris¢enje opstih koncepata za reSavanje problema

- analiza: razbijanje informacija na delove da bi se videli odnosi izmedu ideja

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

- evaluacija: odluc¢ivanje koje metode treba koristiti za reSavanje problema (1).

Kada dete koristi ove kognitivne vestine da razume i uci, to se naziva kognitivna obrada.
Ove kognitivne vestine obuhvataju razli¢ite misaone procese kao $to su percepcija, rasudivanje,
pamcenje i rasudivanje.

Povremeno, deca mogu nai¢i na poteSkoce sa odredenim predmetima ili veStinama u
Skoli. Medutim, ako se dete dosledno suocava sa izazovima sa odredenim skupom vestina uprkos
tome $to ulaze znacajan napor, to moze ukazivati na prisustvo poremecaja ucenja. Poremecaj
ucenja oznacava da dete ima poteSkoca u jednoj ili viSe oblasti uCenja, bez obzira na njihovu
ukupnu inteligenciju ili nivo motivacije.

Uobicajeni znaci da osoba moze imati smetnje u uc¢enju ukljucuju sledece:

- problemi sa ¢itanjem i/ili pisanjem

- problemi sa matematikom

- loSe pamcenje

- problemi sa obra¢anjem paznje

- problem sa prac¢enjem uputstava

- nespretnost

- problem sa odredivanjem vremena

- problemi da sa organizacijom (2).
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ucenja kod svog deteta:
- teskoce u razumevanju i pra¢enju uputstava
- problema sa zadrzavanjem informacija koje su im upravo saopstene
- nesposobnost da se steknu vestine Citanja, pravopisa, pisanja i/ili matematickih vestina,
Sto dovodi do akademskih neuspeha

- izazovi u razlikovanju desnice i levice; bore se da prepoznaju re¢i ili pokazuju
tendenciju da preokrenu slova, reci ili brojeve (na primer, menjanje 29 sa 92, .t za ,,d*
ili ,,on* za ,,ne*

- nedostatak koordinacije u aktivnostima kao $to su hodanje, sport ili zadaci koji

ukljucuju finu motoriku kao Sto je drzanje olovke ili vezivanje pertle

- Cesti gubitak ili zamena domacih zadataka, Skolskih udzbenika ili drugih osnovnih

stvariteskoce u shvatanju pojma vremena, Sto dovodi do zabune sa terminima kao $to su
,juce, danas, sutra“ (3).

Razni poremecaji ucenja ukljucuju sledeée primere:

- disleksija, koja ukljucuje izazove u Citanju.

- diskalkulija, koja povlaci poteskoce sa matematikom.

- disgrafija, koja se odnosi na borbu sa pisanjem.

Osobe sa disleksijom obi¢no imaju problema da uspostave vezu izmedu slova i zvukova,
kao 1 sa pravopisom i prepoznavanjem reci (4). Ljudi sa disleksijom cesto pokazuju druge znake
stanja. To moZze ukljucivati:

- teSko razumevanje $ta drugi govore

- poteskoce u organizovanju pisanog i govornog jezika

- kasnjenje u mogucnosti da govori

- teSkoce u izrazavanju misli ili ose¢anja

- Poteskoce u u€enju novih reci (re¢nik), bilo tokom ¢itanja ili sluSanja

- problemi sa u€enjem stranih jezika

- teSkoc¢e u u€enju pesama i rime

- sporo Citanje, i tiho 1 naglas

- odustajanje od duzih zadataka Citanja

- poteskoce u razumevanju pitanja i pra¢enju uputstava

- lo§ pravopis

- problemi sa pam¢enjem brojeva u nizu (kao telefonski brojevi i adrese)

- problemi sa razlikovanjem levo od desno (5, 6).

Dete koje ima problema sa pisanjem ili ima veoma lo§ rukopis i ne preraste to moze imati
disgrafiju. Ovaj poremecaj moze dovesti do toga da dete bude napeto i da se nespretno uvija
kada drzi olovku ili olovku. Drugi znaci ovog stanja mogu ukljucivati jaku nesklonost pisanju
i/ili crtanju gramaticki problemi, problemi u pisanju ideja, kratko interesovanje za pisanje,
problemi u pisanju misli u logickom nizu, ostavljanje re¢i nedovrsenim ili izostavljanje prilikom
pisanja recenica (7).

Deca koja imaju poremecaje u ucenju Cesto se mogu osecati frustrirano zbog svoje
nesposobnosti da savladaju predmet uprkos tome $to ulazu znacajan napor. Shodno tome, oni
mogu da ispolje ponasanja kao Sto su glumljenje, pokazivanje bespomocnosti ili povlacenje iz
akademskih aktivnosti. Pored toga, poremecaji ucenja mogu koegzistirati sa emocionalnim
poremecajima ili poremec¢ajima ponasanja kao sto su ADHD ili anksioznost. Kombinacija ovih
izazova moze znacajno da ugrozi uspeh deteta u Skoli. Od vitalnog je znacaja da se tacno
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dijagnostikuje svaki poremecaj kako bi se osiguralo da dete dobije odgovarajuéu pomoc
prilagodenu njegovim specificnim potrebama.

Roditelji ¢esto dozivljavaju zabrinutost kada njihovo dete naide na poteskoce u ucenju u
Skoli. Tako razli¢iti faktori mogu doprineti takvim izazovima, najce$¢i uzrok je specifi¢an
poremecaj ucenja. Deca sa razlikama u ucenju mogu posedovati normalnu inteligenciju, ali
prisustvo specificnog poremecaja ucenja moze da izazove pitanja o njihovim ukupnim
kognitivnim sposobnostima medu nastavnicima i roditeljima. Ova deca cesto ulazu velike napore
da prate uputstva, koncentrisu se i pokazu dobro ponasanje i kod kuce i u skoli. Medutim, uprkos
marljivom trudu, oni se bore da savladaju akademske zadatke i posledi¢no zaostaju. Jedno od
pet dece u SAD ima probleme sa u¢enjem i paznjom kao $to su disleksija i ADHD (8).

Veruje se da poremecaji ucenja poticu od izazova unutar nervnog sistema koji uticu na
sposobnost efikasnog primanja, obrade ili komuniciranja informacija. Postoji mogu¢nost da ovi
poremecaji imaju i porodi¢ni obrazac. U nekim slucajevima, deca sa poremecajima ucenja
takode mogu da ispolje hiperaktivno ponasanje, koje karakteriSe nemoguénost da se sedi, lako
ometanje i kratak raspon paznje.

Strucnjaci za mentalno zdravlje prepoznaju da rana intervencija moze ublaziti neke od
dugorocnih posledica povezanih sa poremecajima ucenja. Medutim, ako se ovi poremecaji ne
identifikuju i ne otklone na vreme, oni mogu imati slozeni efekat tokom vremena. Uprkos
njihovim ozbiljnim naporima da uce, dete dozivljava sve vecu frustraciju 1 moze razviti
emocionalne poteskoce, ukljucuju¢i i smanjeno samopostovanje, zbog ponovljenih neuspeha.
Neka deca sa smetnjama u u¢enju mogu da ispolje ometajuc¢e ponasanje u Skoli kao odbrambeni
mehanizam. Vazno je razumeti da su ova deca pametna kao i njihovi vr$njaci i da mogu da
postignu visoke nivoe, ali da su precesto pogresno shvacena kao lenja ili neinteligentna. U
nedostatku adekvatne akademske ili emocionalne podrske, pojedinci sa problemima u u€enju i
paznji su u znacajno vecem riziku nego njihovi vr$njaci od zadrzavanja razreda, suspenzije i
napustanja. StaviSe, ovi pojedinci se ¢esto suoéavaju sa izazovima na radnom mestu i imaju veéu
verovatno¢u da budu ukljuceni u sistem krivicnog pravosuda. Medutim, moguce je spreciti ovu
silaznu spiralu uz odgovarajuce intervencije i podrsku.

U pocetku je kljucno ste¢i sveobuhvatno razumevanje decjih teSkoc¢a u ucenju i predvideti
njihov uticaj na razlicite aspekte kao §to su komunikacija, vestine samopomoc¢i, disciplina, igra i
nezavisnost. Stru¢na evaluacija postaje klju¢na za procenu viSe faktora koji uticu na dete.
Struc¢njaci za mentalno zdravlje mogu olaksati ovaj proces evaluacije, saradujuci sa Skolskim
struc¢njacima i drugima kako bi sproveli sveobuhvatno obrazovno testiranje i utvrdili prisustvo
poremecaja ucenja. Ovo ukljucuje angazovanje sa detetom i njegovom porodicom, procenu
njihove situacije, pregled rezultata obrazovnog testiranja i konsultacije sa Skolom. Na osnovu
nalaza, stru¢njaci ¢e dati preporuke o odgovarajuéem Skolovanju, potreba za specijalizovanom
podrskom kao S§to su posebne obrazovne usluge ili govorno-jezi¢ka terapija, i smernice za
roditelje u negovanju optimalnog potencijala za ucenje svog deteta. U nekim slucajevima moze
se predloziti individualna ili porodi¢na psihoterapija, a lekovi se mogu propisati za reSavanje
simptoma hiperaktivnosti ili rastresenosti. Roditelji moraju pazljivo da razmotre pronalaZenje
prave ravnoteze podrske za obrazovne ciljeve svog deteta, sa ciljem da ojacaju detetovo
samopouzdanje klju¢no za zdrav razvoj. Pored toga, vazno je pruziti roditeljima i drugim
¢lanovima porodice dublje razumevanje i strategije suoCavanja sa zivotom sa detetom koje ima
smetnje u ucenju.
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Razumevanje ponasanja

Roditeljstvo dece sa smetnjama u u¢enju, ADHD-om i srodnim poremecajima ¢esto moze
biti zbunjujuée. Znacajan izvor konfuzije 1 poteskoca za roditelje lezi u znacajnom disparitetu
izmedu sposobnosti i ogranicenja njihove dece. Ova deca cesto pokazuju visoku inteligenciju,
poseduju Siroko znanje i pokazuju odli¢ne vestine rasudivanja, ali se muce sa Citanjem i
pisanjem. I vaspitaci i ¢lanovi porodice mogu ih podsticati da uloze vise truda, i uprkos njihovim
iskrenim nastojanjima, Cesto su etiketirani kao lenji. Shodno tome, oni imaju tendenciju da ulazu
mnogo vise napora od svojih vrSnjaka.

Roditelji se Cesto susrecu sa dodatnom zabunom kada pokusavaju da razlikuju detetovu
nesposobnost i nespremnost da obavlja odredene zadatke. Za roditelje moze biti posebno
frustriraju¢e da osecaju nedostatak kontrole nad postupcima malog deteta, ili da se bore sa
pitanjem da li da potisnu adolescenta ili da smanje njihova ocekivanja. U ovom stanju
neizvesnosti, roditelji imaju tendenciju da se preispituju, pitajuéi se: ,,Sta nije u redu sa mnom?*
umesto da razmatraju da su to u pitanju izazovi sa kojima se bori njihovo dete. Prebacivanje
fokusa na razumevanje poteskoca sa kojima se njihovo dete suoCava moze biti terapeutski
pristup i za roditelje i za decu.

U nekim slucajevima, ocCigledni problemi u ponasanju dece mogu zapravo proisteci iz
izazova sa kojima se suocavaju u izvrSavanju odredenih zadataka. Kada se suoCe sa
prezahtevnim zadacima, deca Cesto pokazuju povlacenje ili glume. Roditeljima moze biti od
koristi da prepoznaju da kada deca izraze snaznu nesklonost prema ne¢emu, to moze posluziti
kao dragoceno dijagnosticko sredstvo, ukazujuéi na teskoca ili nemogucénost za njih. Na primer,
ako dete uziva u plesu, umetnosti i muzici, ali ne voli dramu, to moze ukazivati na problem
govora/jezika. Sli¢no tome, decja averzija prema matematici ili ¢itanju obi¢no naglasava oblasti
borbe. Nasuprot tome, sklonosti i interesovanja dece cesto daju uvid u njihove snage i
sposobnosti.

Iako dobijanje dijagnoze moze pruziti odredenu pomo¢, svakodnevni zadatak reSavanja
ovih problema nije mali podvig. Proces planiranja je ¢esto komplikovan zbog suprotstavljenih
perspektiva nastavnika, lekara, psihologa i socijalnih radnika. Ne samo da se ne slazu oko same
dijagnoze, ve¢ mogu imati i razli¢ita misljenja o najefikasnijim tretmanima ili programima za
dete. Ovo moze biti veoma frustrirajuce i izaziva anksioznost za roditelje koji moraju da prikupe
sve informacije i donesu odluke, ¢ak i ako su nesigurni ili skloni greskama. Stavise, roditelji
moraju stalno da se navikavaju na potencijalne probleme kod kuce iu drugim okruzenjima, kao
Sto je prepoznavanje kada su njihova deca umorna, frustrirana ili na ivici ispada. Moraju se
osloniti na svoju intuiciju da bi procenili koliko dugo njihovo dete moze da izdrzi drustveno
okupljanje, sedi u restoranu ili prijatno komunicira sa posetiocima. lako se svi roditelji u
odredenoj meri suocavaju sa ovim izazovima, to je znatno zahtevnije kada odgajaju decu sa
izazovima ove vrste.

Roditelji koji odgajaju decu sa kognitivnim teSkocama kontinuirano su angazovani na
slozenom zadatku tumacenja koje su strategije efikasne, identifikovanja izvora frustracije za
njihovo dete i1 utvrdivanja $ta im donosi radost. Konstantno analiziraju i pomno razmisljaju o
svakodnevnim aktivnostima, kao i da se angazuju u reSavanju problema. Ovaj proces ukljucuje
prepoznavanje i negovanje snaga deteta, razumevanje njihovih interesovanja, identifikaciju
problemati¢nih oblasti i osmiSljavanje planova za upravljanje njihovim ponasanjem 1 podrsku
njihovom ukupnom razvoju. To zahteva pazljivo razmis$ljanje, analizu i promisljeno donoSenje
odluka od strane roditelja.
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Suocavanje sa kognitivnim poteSko¢ama
Roditelji mogu igrati klju¢nu ulogu u podrsci deci sa poteSkocama u u¢enju. Evo nekoliko
nacina na koje roditelji mogu pomo¢i:

potrazite struénu procenu: ako sumnjate da vaSe dete ima potesko¢a u ucenju,
konsultujte se sa strucnjacima kao Sto su pedijatri, psiholozi ili stru¢njaci za
obrazovanje koji mogu da daju dijagnozu i preporuce odgovarajuée intervencije.

negujte otvorenu komunikaciju: odrzavajte otvorenu i podrzavaju¢u komunikaciju sa
svojim detetom. Ohrabrite ga da izrazi svoja osecanja, frustracije i zabrinutost u vezi sa
svojim poteSkoc¢ama u ucenju. Potvrdite njegove emocije 1 dajte mu do znanja da ste tu
da ga podrzite.

edukujte se: naucite o specificnim poteskocama u ucenju vaseg deteta i razumite njihov
uticaj na njihov proces ucenja. Istrazite renomirane izvore, pohadajte radionice ili se
pridruzite grupama za podrsku da biste stekli znanje i strategije za pomo¢ svom detetu.
saradujte sa nastavnicima i Skolskim osobljem: uspostavite snazno partnerstvo sa
nastavnicima i Skolskim osobljem vaseg deteta. Podelite informacije o potesSko¢ama u
ucenju vasSeg deteta, razgovaraju o njihovim potrebama i rade zajedno na kreiranju
individualizovanog obrazovnog programa ili prilagodenog plana ucenja.

obezbedite strukturisano i podrZavaju¢e okruzenje: kreirajte strukturiranu rutinu kod
kuce kako biste pomogli svom detetu da razvije dobre navike ucenja. Uspostavite miran
1 organizovan prostor za ucenje, minimizirajte ometanja i obezbedite neophodne alate
kao Sto su udoban sto, odgovarajuce osvetljenje i obrazovne resurse.

reSavajte poteskoce sa vremenom i prostorom: Prostor i vreme organizuju sisteme
ukljucene u svaki zadatak, svaku predstavu i1 svaki aspekt Zivota. Mnoga deca sa
smetnjama u ucenju su veoma neorganizovana — ne mogu da drze svoje sobe nista osim
potpunog nereda, ne mogu da izvrSe ¢ak ni najjednostavniji zadatak na vreme, ne mogu
da prate uputstva, ¢esto gube svoje stvari 1 izgledaju izgubljeni u vremenu i prostoru.
Problemi sa redosledom objaSnjavaju zaSto imaju problema da pamte dane u nedelji,
godisnja doba, abecedu, brojanje i redosled zadataka i uputstava. Ovi problemi su razlog
zaSto imaju problema da zapoc¢nu projekte, da ih odrze i1 zavrSe. LoSa organizacija ne
uti¢e samo na kuéni zivot i odnose sa prijateljima, koji ¢e uzeti samo izvesnu koli¢inu
zaborava 1 kasnjenja, ve¢ i na akademski zivot. LoSa organizacija znaci zaboravljanje da
ku¢i donesete domaci zadatak ili nedostatak vestine upravljanja vremenom kako biste
ispostovali rokove. To uti¢e na to da se postave prioriteti — Sta je najvaznije prouciti, a
$ta manje. Cesto ovo neorganizovano ponasanje izgleda opoziciono i neprijateljski, kada
zapravo proizilazi iz same prirode smetnji u ucenju. Roditelji 1 nastavnici dece sa
smetnjama u ucenju mogu im pomoc¢i tako Sto ¢e obezbediti jasno strukturisanje
vremena i prostora. Za pomo¢ deci u strukturiranju prostora, vizuelna pomagala mogu
biti korisna. Na primer, umesto fioka se mogu koristiti police kako bi deca mogla da
vide gde stvari pripadaju i kako da ih vrate. Upotreba drugih vizuelnih znakova, kao Sto
su liste ili oznake, moZe povecati napore da se pomogne deci da organizuju zadatke i
stvari. §to je manje. Cesto ovo neorganizovano pona$anje izgleda opoziciono i
neprijateljski, kada zapravo proizilazi iz same prirode smetnji u ucenju. Roditelji i
nastavnici dece sa smetnjama u ucenju mogu im pomo¢i tako §to ¢e obezbediti jasno
strukturisanje vremena i prostora. Za pomo¢ deci u strukturiranju prostora, vizuelna
pomagala mogu biti korisna. Na primer, umesto fioka se mogu koristiti police kako bi
deca mogla da vide gde stvari pripadaju i kako da ih vrate. Upotreba drugih vizuelnih
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organizuju zadatke i stvari. §to je manje. Cesto ovo neorganizovano ponasanje izgleda
opoziciono 1 neprijateljski, kada zapravo proizilazi iz same prirode smetnji u ucenju.
Roditelji i nastavnici dece sa smetnjama u ucenju mogu im pomoc¢i tako Sto ¢e
obezbediti jasno strukturisanje vremena i prostora. Za pomo¢ deci u strukturiranju
prostora, vizuelna pomagala mogu biti korisna. Na primer, umesto fioka se mogu
koristiti police kako bi deca mogla da vide gde stvari pripadaju i kako da ih vrate.
Upotreba drugih vizuelnih znakova, kao $to su liste ili oznake, moze povecati napore da
se pomogne deci da organizuju zadatke 1 stvari. Roditelji 1 nastavnici dece sa smetnjama
u ucenju mogu im pomoéi tako Sto ¢e obezbediti jasno strukturisanje vremena i
prostora. Za pomo¢ deci u strukturiranju prostora, vizuelna pomagala mogu biti korisna.
Na primer, umesto fioka se mogu koristiti police kako bi deca mogla da vide gde stvari
pripadaju 1 kako da ih vrate. Upotreba drugih vizuelnih znakova, kao Sto su liste ili
oznake, moze povecati napore da se pomogne deci da organizuju zadatke i stvari.
Roditelji 1 nastavnici dece sa smetnjama u ucenju mogu im pomoci tako Sto ce
obezbediti jasno strukturisanje vremena i prostora. Za pomo¢ deci u strukturiranju
prostora, vizuelna pomagala mogu biti korisna. Na primer, umesto fioka se mogu
koristiti police kako bi deca mogla da vide gde stvari pripadaju i kako da ih vrate.
Upotreba drugih vizuelnih znakova, kao $to su liste ili oznake, moze povecati napore da
se pomogne deci da organizuju zadatke i stvari.Roditelji takode mogu pomo¢i svojoj
deci tako S§to ¢e ih ukljuciti u aktivnosti planiranja. Primeri ukljucuju planiranje
proslava, planiranje baste, organizovanje onoga §to treba da se uradi da bi se prikupila
hrana za pse beskucnike, ili bilo koju drugu vrstu planiranja koja ukljucuje izradu
spiskova, odlazak u kupovinu, ¢ekiranje sa spiskova, a zatim iscrtavanje zadataka koji
tek treba da budu uradeno (Sto se zatim moze iskljuciti). Svi ovi projekti su korisni,
zanimljivi i imaju skrivenu agendu rada na organizacionim vestinama.

koristite tehnike multisenzornog ucenja: mnoga deca sa teSko¢ama u ucenju imaju
koristi od multisenzornih pristupa ucenju. Ukljucite vizuelne, sluSne i kinesteticke
elemente u svoje aktivnosti ucenja. Na primer, Koristite manipulative, vizuelna
pomagala, audio snimke ili fizicke pokrete da biste ojacali koncepte.

pruzite dodatnu podrsku: istrazite opcije poducavanja ili obrazovne terapije kako biste
dopunili ucenje vaSeg deteta. Ovi strucnjaci mogu pruziti specijalizovana uputstva
prilagodena potrebama vaseg deteta.

podstaknite snage i interesovanja: usredsredite se na snage i interesovanja vaseg deteta
da biste povecali njegovo samopouzdanje i motivaciju. Podsti¢ite aktivnosti u kojima se
istiCu, bilo da se radi o umetnosti, sportu, muzici ili drugim hobijima. Proslavite njihova
dostignuca i naglasite njihove jedinstvene talente.

negujte pozitivan nacin razmisljanja: Pomozite svom detetu da razvije nacin
razmiSljanja o rastu naglaSavaju¢i vaznost truda, istrajnosti i ucenja iz greSaka.
Ohrabrite ih da izazove vide kao priliku za rast i slave njihov napredak na tom putu.
drzite stvari u perspektivi. Smetnja u ucenju nije nepremostiva. Podsetite se da se svi
suocCavaju sa preprekama. Na Vama je kao roditelju da naucite svoje dete kako da se
nosi sa tim preprekama, a da ne bude obeshrabreno ili preoptere¢eno. Ne dozvolite da
Vas testovi, Skolska birokratija i beskrajna papirologija odvrate od onoga §to je zaista
vazno - da svom detetu pruzite obilje emocionalne i moralne podrske.
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- zapamtite da va$ uticaj nadmasSuje sve druge.Vase dete ¢e slediti vaSe vodstvo. Ako
izazovima u ucenju pristupate sa optimizmom, napornim radom i smislom za humor,
vaSe dete ¢e verovatno prihvatiti vasu perspektivu ili ¢e bar videti izazove kao prepreku,
a ne kao prepreku na putu. Usredsredite svoju energiju na ucenje Sta radi za vase dete i
primenite to najbolje Sto mozete

- razvijajte socijalne i emocionalne vestine. Razlike u u€enju u kombinaciji sa izazovima
odrastanja mogu uciniti vase dete tuznim, ljutim ili povuc¢enim. Pomozite svom detetu
tako Sto ¢ete mu pruziti ljubav i podrSku, a istovremeno priznati da je ucenje tesko jer
njihov mozak uci na drugaciji nacin. Pokusajte da pronadete klubove, timove 1 druge
aktivnosti koje se fokusiraju na prijateljstvo i zabavu. Ove aktivnosti takode treba da
izgrade poverenje. | zapamtite, takmicenje nije samo pobeda (9).

Zapamtite, svako dete je jedinstveno i strategije koje rade za jedno mozda nece raditi za

drugo. Vazno je da svoj pristup prilagodite i prilagodite individualnim potrebama vaseg deteta.
Pored toga, trazite stalnu podrsku od profesionalaca, grupa za podrsku i drugih roditelja koji
prolaze kroz sli¢na iskustva.
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dr Senka Naumovska, specijalista Skolske medicine 1 medicinske informatike

Najvaznije poruke:

- Neuroloski poremecaji kod dece su Siroka kategorija zdravstvenih stanja koja

- uticu na centralni i periferni nervni sistem, odnosno na sve nerve koji povezuju organe sa
mozgom i ki¢menom mozdinom.

- Neuroloski poremecaji kod dece se manifestuju na razli¢ite nacine i imaju razlicite simptome i
uzroke.

- Cerebralna paraliza je najcesc¢i uzrok motorickih poteskoc¢a u detinjstvu i trajno je stanje.

- Briga o detetu sa neuroloSkim poremecajem moze biti i nagradujuca i izazovna.

- Roditelji treba da izgrade mrezu podrske, da se povezu sa drugim roditeljima i da budu dobro
informisani o stanju svog deteta.

- Roditelji treba da slave dostignuc¢a svog deteta i da se fokusiraju na detetove

- sposobnosti umesto ogranic¢enja.

- Pozitivno ponasanje podstice samopouzdanje i razvoj.

Uvod

Nervni sistem pocinje da se razvija dok je dete jo§ u materici i nastavlja se tokom
detinjstva 1 adolescencije. Neuroloski poremecaji kod dece su Siroka kategorija zdravstvenih
stanja koja uticu na centralni nervni sistem (mozak i kicmena mozdina) i periferni nervni sistem,
odnosno sve nerve koji povezuju organe sa mozgom i ki¢menom mozdinom. Neuroloske
poremecaje karakteriSu disfunkcije u bilo kom segmentu nervnog sistema. Ovi poremecaji mogu
uticati na bilo koga u bilo kojoj starosnoj grupi, ali deca su posebno ranjiva zbog mozga u
razvoju (1). Neuroloski poremecaji kod dece se manifestuju na razlicite nacine koji rezultiraju
znaCajnim preprekama u ukupnom funkcionisanju organizma, kao $to su oStec¢enja fizickih,
memorijskih, motori¢kih, govornih, emocionalnih i kognitivnih funkcija.

Neuroloski poremecaji u detinjstvu imaju razliite uzroke i razumevanje ovih uzroka je
od sustinskog znacaja za dijagnozu, lecenje i podrSsku. Mogu biti urodene, Sto znaci da su
prisutne pri rodenju, ili se mogu razviti (ste¢i) kasnije u detinjstvu zbog genetskih faktora, uticaja
okoline (neurotoksini, hipoksija), infekcija, povreda ili drugih nepoznatih uzroka.

Identifikovano je nekoliko uobicajenih uzroka:

egenetski faktori-mutacije ili genetske abnormalnosti mogu znacajno uticati na razvoj
deteta. Nasledena genetska stanja, kao §to su Daunov sindrom, fragilni Ks gen i Retov
sindrom, povezana su sa neuroloskim oste¢enjem. Tokom ranog razvoja mogu nastati
spontane genetske mutacije koje dovode do neuroloskih poremecaja (1);

eprenatalni faktori-mnogi neuroloSki poremecaji se javljaju tokom trudnoce zbog
raznih prenatalnih faktora, ukljucujuéi (1):

- infekcije majke (npr. rubeola, citomegalovirus ili Zika virus tokom trudnoce);

- izlozenost toksinima: Stetnim materijama tokom trudnoce (npr. alkohol, duvan, odredeni
lekovi ili narkotici/droge);

- komplikacije porodaja: komplikacije tokom perinatalnog perioda i porodaja, kao Sto su
nedostatak kiseonika (afiksija), prevremeni porodaj, mala porodajna tezina ili trauma
tokom porodaja.

epostnatalni faktori-neuroloski poremecaji se takode mogu dobiti ili razviti nakon
rodenja, zbog razlicitih faktora (1):
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- infekcije: postnatalne infekcije, kao Sto su meningitis ili encefalitis;
- traumatske povrede mozga: teske povrede glave od padova, nesreca ili fizickog

zlostavljanja;

- faktori zivotne sredine: izloZenost Stetnim toksinima kao §to su olovo ili odredeni
pesticidi;

- metabolicki poremecaji: telo ne moze pravilno razgraditi ili preraditi odredene
supstance;

- nepoznati uzroci: tacan uzrok neuroloskog poremecaja moze ostati nepoznat.
Neki od najces¢ih neuroloskih poremecaja u detinjstvu su:
ecerebralna paraliza (CP)-grupa poremecaja koji utiCu na kretanje, tonus miSica i
motoricke vestine, ¢esto uzrokovani oste¢enjem mozga tokom ili ubrzo nakon rodenja
e epilepsija-stanje koje karakteriSu ponavljajuci napadi, koji su uzrokovani abnormalnom
elektricnom aktivnos¢u u mozgu poremecaji iz spektra autizma-razvojni poremecaji
koji uti€u na komunikaciju, socijalnu interakciju i ponaSanje
eporemecaj paznje sa hiperaktivnoS¢u (ADHD)-stanje koje karakteriSu teskoce u
odrzavanju paznje, hiperaktivnost i impulsivno ponasanje
eintelektualne smetnje-stanje koje karakteriSu ograniCenja u intelektualnom
funkcionisanju 1 adaptivnhom ponasanju
ezaostajanje u razvoju-stanje kada dete ne dostize razvojne miljokaze (prekretnice, eng.
developmental milestones) u ocekivanom uzrastu
eTouretteov sindrom-neuroloski poremecaj koji se karakteriSe ponavljajucim,
nevoljnim pokretima i vokalizacijama koji se nazivaju tikovi
eRettov sindrom-redak genetski poremecaj koji pretezno pogada devojcice (dovodi do
teskih kognitivnih i fizi€kih oSte¢enja: zaostajanje u razvoju, gubitak pokretljivosti ili
funkcije ruke, sa karakteristicnim pokretima ruku)
edistrofija miSi¢a-grupa genetskih poremecaja koji uzrokuju progresivnu slabost misica
1 gubitak miSi¢ne mase
e migrene-ponavljajuce jake glavobolje koje mogu uticati na svakodnevni zivot deteta (1,
2).
U procentima, najcesc¢i pedijatrijski neuroloski poremecaji su bili napadi/epilepsija (37,7
%), CP (37,7 %) 1 infekcije centralnog nervnog sistema sa komplikacijama (6,2 %) (2).Neki od
ovih neuroloskih poremecaja mogu biti blagi i ne utiCu znacajno na svakodnevni zivot i
aktivnosti dece 1 roditelja/staratelja, dok drugi mogu biti teski i znacajno uticati na svakodnevni
zivot 1 razvoj deteta. Funkcionalni neuroloski poremecaji (FND) su multimrezni poremecaji
mozga koji obuhvataju Sirok spektar neuroloSkih simptoma (2). Ostavljaju znacajna
psihosocijalna, obrazovna i finansijska opterecenja za decu i njihove porodice i znacajan teret na
zdravstveni sistem (3).

Kako znati da li vaSe dete ima neuroloSki poremeéaj?

Neuroloske poremecaje karakteriSe abnormalno funkcionisanje nervnog sistema, koje se
manifestuje na razli¢ite nacine. Prepoznavanjem znakova upozorenja i traZenjem blagovremene
intervencije, roditelji, staratelji i zdravstveni radnici mogu da naprave znacajnu razliku u Zivotu i
inkluziji deteta. To su sledece:

1. odloZeni razvojni miljokazi

Kako rastu, deca dostizu razliCite razvojne miljokaze (prekretnice), - skup vestina koje
dete sti¢e u odredenom razvojnom periodu kao §to su: okretanje, puzanje, hodanje, razgovor i
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druzenje sa drugima. lako vremenski okvir za dostizanje ovih miljokaza moze varirati, pracenje
napretka deteta je od sustinskog znacaja da bi se ispunila ocekivanja koja odgovaraju uzrastu.
Zakasneli razvojni miljokazi mogu biti znak za neuroloske poremecaje, Sto ukazuje da se mozak
ne razvija ili ne funkcioniSe ispravno.

Neki znaci upozorenja ukljucuju:

- nemogucénost uspostavljanja kontakta o¢ima ili reagovanja na njegovo ime;

- teSkoce pri sedenju ili puzanju do osam meseci,

- ne moze samostalno hodati do 18 meseci;

- gubitak govora ili socijalnih vestina koje je dete ranije imalo;

- nesposobnost izgovora najmanje 15 reci sa dve godine (4).

2. nazadovanje u veStinama

Zabrinjavaju¢i znak upozorenja neuroloskog poremecaja je regresija prethodno ste¢enih

vestina. Regresija se odnosi na gubitak ili pad sposobnosti koje je dete jednom naucilo (4). Ovaj
gubitak se moZe javiti u razli¢itim razvojnim oblastima, ukljucujuéi govor, motoricke vestine,
socijalnu interakciju ili kognitivne sposobnosti. Regresija se moze manifestovati razli¢ito u
zavisnosti od deteta i specificnih vestina koje su pogodene.

- regresija govora — dete koje je ranije imalo recnik re¢i 1 moglo efikasno da komunicira
moze iznenada poceti da gubi reci ili ima poteSkoca u izraZzavanju, formiranju recenica,
zaboravljanju reci ili razumevanju i prac¢enju naredbi

- regresija motorickih veStina — dete koje je prethodno postiglo motoricke miljokaze u
skladu sa uzrastom, kao $to su puzanje, hodanje ili fine motoricke vestine (npr. drzanje
predmeta ili pisanje), moze da pokaze nazadovanje u svojim motorickim vestinama

- socijalna 1 emocionalna regresija — deca sa neuroloskim poremecajima takode mogu
izgubiti prethodno razvijene druStvene interakcije, kao $to je uspostavljanje kontakta
oCima, odgovaranje na svoje ime ili uklju¢ivanje u recipro¢nu igru. Emocionalna
regresija se moze manifestovati kao povecana razdrazljivost, tesko¢e u upravljanju
emocijama ili regresija na ranije razvojne faze (npr. napadi bijesa, napadi bijesa) (5).

3. napadi i epilepsija

Napadi se mogu manifestovati na razliCite nacine, a simptomi koji se javljaju tokom

epizode zavise od podru¢ja mozga koje je zahvaceno (6). UobiCajene vrste napada kod dece
ukljucuju:

- generalizovani—utiCu na obe strane mozga i mogu izazvati gubitak svesti, konvulzije,
ukocenost misic¢a ili suptilne promene u ponasanju;

- fokalni — javljaju se u odredenom regionu mozga i mogu dovesti do lokalizovanih
simptoma, kao $to su pokreti koji se ponavljaju, izmenjeni osecaji ili promene u
emocijama ili obrascima razmisljanja;

- odsustvo/odsustvo — ovi napadi su kratke epizode buljenja i smanjene reakcije koje se
Cesto pogresno tumace kao sanjarenje. Dete moze izgledati kao da je privremeno
iskljuceno iz okoline tokom ovog dogadaja;

- epilepsija - dijagnostikuje se kada dete dozivi ponavljajuée napade. Medutim, ne
ukazuju svi napadi na epilepsiju, jer se epizoda moZze pojaviti zbog razli¢itih faktora kao
Sto su febrilna groznica ili trauma glave. Medutim, ako je dete dozivelo vise epizoda,
zdravstveni radnik treba da naruci testove za dijagnozu epilepsije.

4. atipicni pokreti ili ponasanja

Ovi atipi¢ni pokreti ili ponaSanja mogu se manifestovati na razlicite nacine i pruZziti vredne

tragove za rano otkrivanje i intervenciju.
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- atipi¢ni pokreti - tikovi, tremor, trzaji pokreti;

- atipi¢na ponasanja - ponasanja koja se ponavljaju, opsesivno-kompulzivno ponasanje,
impulsivnost ili hiperaktivnost;

- povezanost sa neuroloSkim poremecajima - atipicni pokreti ili ponaSanja mogu ukazivati
na osnovna neuroloska stanja kao Sto je Touretteov sindrom itd. (6).

5. stalne glavobolje

Dok su povremene glavobolje uobicajene 1 Cesto benigne, uporne ili ponavljajuce
glavobolje tokom svakodnevnih aktivnosti deteta treba da proceni zdravstveni radnik (7). Evo
znakova na koje treba obratiti paznju:

- tipovi glavobolje-postoje razli¢ite vrste glavobolja koje deca mogu da dozive,

ukljucujuéi: tenzijske glavobolje ili migrene ili klaster glavobolje;

- trajanje 1 uCestalost perzistentne glavobolje kod dece obi¢no se javljaju Cesto ili traju
tokom duzeg vremenskog perioda, svakodnevno, nekoliko puta nedeljno ili traju satima
ili danima;

- prate¢i simptomi-zajedno sa upornim glavoboljama, deca mogu imati 1 druge
simptome koji pruzaju vredne dijagnosticke informacije, kao Sto su: mucnina ili
povracanje, osetljivost na svetlost ili zvuk, auru ili prodromalni simptomi (vizuelni
poremecaji, npr. gledanje trepcuéih svetla ili cik-cak linija).

6. problemi senzorne integracije

Senzorna integracija je proces tokom kojeg u na$§ mozak dolaze culne, odn.senzorne
informacije iz nasih ¢ula vida, sluha, dodira, ukusa, mirisa, kretanja... putem nerava, a zatim se
obraduju tako da im damo smisao i onda na njih mozemo odgovoriti nekom aktivnos¢u. Pritom
nisu svi stimulusi jednako vazni, Na primer, ako hodamo u parku, sapletemo se i pri padu
povredimo nogu. U ovom primeru dok smo hodali, u na§ mozak su zivci ostavili brojne ¢ulne
informacije o raznim stvarima koje smo videli, culi, osetili. Medutim, ta informacija da je nase
kretanje u jednom trenutku prekinuto bila je vaznija od ostalih i zahteva brzi odgvor. Kada
mozak primi informaciju o naglom zaustavljanju i gubitku ravnoteze, i prepozna mogucu
opasnost od povrede, mozak Salje poruku rukama da se odmah ispruze prema napred. Dakle,
primanje informacije iz nasih Cula, njihovo tumacenje i pripremanje odgovora — to je senzorna
integracija.

Deca sa teSko¢ama senzorne integracije mogu imati probleme u jednom ili viSe senzornih
podrucja. Osetljivost u pojedinom senzornom podru¢ju moze biti smanjena (hiporeaktivnost) ili
pojacana (hiperreaktivnost). Nadalje, razlikuje se pojam osobe koja trazi nadrazaje (engl. sensory
seeker) 1 koja izbegava nadrazaje (engl. semsory avoider). Kada dete ima poteskoce sa
senzornom obradom, to moZe uticati na njihovu sposobnost da efikasno obraduju i integrisu
senzorne stimuluse, §to dovodi do atipiénih odgovora. Deca sa poteskoéama u senzornoj
obradivanju mogu imati izazove u jednoj ili viSe senzornih oblasti:

- taktilna osetljivost — osetljivost na dodir. Neka deca ¢e imati pojacanu osetljivost i
izbegavati dodir i odredene teksture, dok ¢e druga preslabo ili nimalo reagovati na
odredene nadrazaje. Ako je pojacana to dovodi do nelagode ili izbegavanja odredenih
tekstura, tkanina ili senzacija;

- auditivna osetljivost — preosetljivost na zvuk (svakodnevni, uobiCajeni zvuci se
percipiraju kao previse intenzivni ili uznemirujuci);z

- proprioceptivna osetljivost — proprioceptivni sistem informacije o kretanjima zglobova i
tela, informacije o opsegu, snazi, trajanju, smeru kretanja, polozaju tela ili delova tela u
prostoru i tonusu miSi¢a. Deca koja imaju poteskoée senzorne integracije u ovom
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sistemu mogu imati preosetljivost proprioceptivnog sistema, pa se dete lako umara,
nema snage, slabo je izdrzljivo u fizickim aktivnostima, pri kretanju Cesto trazi oslonac ,
na prvi pogled deluje nezgrapno, ukocCeno. Dete koje ima pak nedovoljnu
propioceptivnu osetljivost stalno je u pokretu, skace, ,,nikad ne miruje®, ne postuje tudi
prostor te je Cesto u fiziCkom kontaktu sa drugima, gura se, baca na druge iako nije
agresivno, deluje nespretno — ima problema sa nizanjem perlica, zakopcavanjem,
gradenjem kocaka, pisanjem, zZvace odecu ili druge predmete (viSe od vrSnjaka), dok trci
ili hoda gleda u svoje noge.
- Vestibularna osetljivost — vestibularni sistem je Culni sistem koji stvara osec¢aj ravnoteze
1 prostorne orjentacije u svrhu uskladivanja pokreta s ravnotezom. Deca koja imaju
poteskoce s vestibularnim sistemom mogu imati preosetljivost vestibularnog sistema i
nedovoljnu osetljivost.
Problemi sa senzornom integracijom mogu biti povezani sa neuroloSkim poremecajima
(npr. ADHD, autizam). Deca mogu pokazivati preteranu ili premalu reaktivnost, poteSkoce u
motoriC¢koj koordinaciji, kao 1 emocionalne i simptome u ponasanju.

7. poteskoce u komunikaciji

Komunikacija obuhvata razli¢ite aspekte, ukljucujuci govor, jezik i socijalnu interakciju
(8). Kasnjenje u razvoju govora i jezika znacajan je pokazatelj komunikacijskih poteSkoca. Deca
mogu pokazati sledece znakove:

- progovaranje kasnije nego $to se oCekuje, ograni¢en recnik ili potesko¢e u formiranju

reci i reCenica;

- teSkoce u usvajanju novih reci ili koriS¢enju Sireg re¢nika za njihovo izrazavanje;

- poteskoce u artikulaciji zvukova i pravilnom izgovaranju reci;

- poteskoée u koris¢enju odgovarajuce gramatike i strukture recenice, Sto dovodi do

pojednostavljenih ili netacnih govornih obrazaca.

Poteskoc¢e u komunikaciji ukljucuju receptivni jezik (razumevanje govornog jezika) i
ekspresivni jezik (izrazavanje misli 1 ideja). Znaci mogu ukljucivati:

- poteSkoe u razumevanju 1 primeni izgovorenih uputstava ili odgovaraju¢em

reagovanju;

- ograni¢ena upotreba jezika, smanjena sposobnost izrazavanja svojih potreba, misli ili

osecanja putem jezika;

- potesko¢e u odrzavanju razgovora, u razmeni uloga sluSaoca i govornika i u

razumevanju drustvenih znakova tokom interakcije.

Neka deca sa potesko¢ama u komunikaciji se bore sa neverbalnim komunikacijskim
vestinama, kao Sto su:

- teSkoce u uspostavljanju i odrzavanju kontakta o¢ima tokom drustvenih interakcija;

- pokazivanje smanjene upotrebe gestova, kao Sto je pokazivanje, mahanje ili klimanje, za

komunikaciju ili izraZzavanje;

- potesko¢e u prenosenju ili tumacenju izraza lica, $to utice na njihovu sposobnost da

razumeju i reaguju na emocije.

Izazovi 1 upravljanje vec¢inom ovih stanja u kojima su pogodene intelektualne i
kognitivne sposobnosti dece opisani su u odgovaraju¢im odeljcima ovog dokumenta.

Ovde ¢emo se fokusirati na cerebralnu paralizu, kao jedno od najces¢ih neuroloskih
bolesti koje je u detinjstvu uzrok smetnji, tj.,,dugotrajna fizicka, mentalna, intelektualna ili ¢ulna
oStecenja koja u interakciji sa raznim barijerama mogu ometati njihovo puno i uspes$no ucesce u
drustvu, na ravnopravnoj osnovi sa drugima“ (9).
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Karakteristike dece sa cerebralnom paralizom (CP)

Uvod

poremecaja koji uti¢u na motoricke sposobnosti (pokret i drzanje, koordinaciju misi¢a, misiéni
tonus) i razvojne vestine, a u mnogim slucajevima i vid, sluh i druga cula. CP se moze pojaviti
pre ili tokom porodaja, ili u prve dve godine zivota uzrokovana abnormalnim razvojem mozga ili
oStecenjem mozga tokom trudnoce ili ubrzo nakon rodenja koje utiCe na sposobnost osobe da
kontrolise svoje misice (1).

Znaci 1 simptomi se javljaju tokom detinjstva ili predskolskog uzrasta. UopSteno

govore¢i, CP izaziva oSteCenje pokreta povezano sa preteranim refleksima, mlohavim ili
ukocCenos$c¢u udova i tela, neuobicajenim drzanjem, nevoljnim pokretima, nestabilnim hodom ili
nekom kombinacijom ovoga. Ljudi sa CP mogu imati problema sa gutanjem i Cesto imaju
disbalans o¢nih mis$ic¢a, gde se oci ne fokusiraju na isti predmet ili mogu imati smanjen opseg
pokreta u razli¢itim zglobovima zbog ukocenosti misica.
CP je dozivotni poremecaj. Terapija i drugi tretmani pomazu mnogim ljudima sa CP da zive
samostalne Zivote. lako ne postoji specifican lek, tretmani simptomatskim lekovima, hirurske
intervencije, rehabilitacija mogu znacajno smanjiti simptome i pomoc¢i u poboljSanju funkcija
tela. Napredak u tehnologiji kao Sto su robotski uredaji koji pomazu u kretanju menjaju zivote
ljudi sa CP. Obecavajuca istrazivanja i otkrica u leCenju pruzaju nadu ljudima sa CP i pruzaju
viSe mogucénosti deci i odraslima da dostignu svoj puni potencijal (3).

Reprezentacija CP

CP je najcesc¢i motorna smetnja u detinjstvu. Nedavne studije zasnovane na populaciji iz
celog sveta pokazuju procene prevalencije u rasponu od 1 do skoro 4 na 1.000 zivorodenih.
Prevalencija CP je veca kod prevremeno rodene dece ili dece male tezine (3).

Vrste CP

CP se klasifikuje na dva nacina (3):

- prema tome koji delovi tela su najviSe zahvaceni i
prema kojoj je poremecaj kretanja najizrazeniji. Kao rezultat oStec¢enja razlicitih oblasti mozga,
postoje Cetiri tipa poremecaja kretanja kod osoba sa CP (3):
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e spasti¢ni CP—oko 75% osoba sa CP ima spasti¢ni oblik. KarakteriSu ga ukoceni, zategnuti
misi¢i koji se nekontrolisano skupljaju. Pokreti, uklju¢ujuéi hodanje i govor, izgledaju
isprekidani, prekinuti zbog spasti¢nosti misic¢a (ukocenosti);

e diskineticki CP-ovaj tip CP izaziva nepravilne pokrete udova, lica i jezika. Pokreti mogu
biti glatki i spori ili brzi i nepredvidivi. Lice moze izgledati kao da se uvija ili iskrivljuje.
Pokreti su tezi kada je osoba aktivna. Ljudi sa diskineticnim CP ¢esto imaju problema sa
gutanjem pljuvacke, pa mogu sliniti;

e ataksi¢ni CP-ovaj tip CP izaziva probleme sa percepcijom dubine, koordinacijom i
ravnotezom (teskoce u stajanju ili nemogucénost kretanja bez ljuljanja ili pada). Deca sa
ovom vrstom CP ¢esto hodaju sa rasirenim stopalima (izgleda da se tresu kada se krecu);

e mesSoviti tipovi—ostecenje vise od jedne oblasti mozga moze izazvati nekoliko simptoma
odjednom. Osoba sa meSovitim CP ima kombinaciju simptoma spasti¢ne, diskineticke 1
ataksicne CP.

Delovi tela zahvaceni CP:

- sva Cetiri ekstemiteta (kvadriplegija);

- samo noge (diplegija);

- ekstremiteti na jednoj strani tela (hemiplegija).

Razlozi za CP

Uzrok CP i njegov uticaj na funkciju se veoma razlikuju. Neki ljudi sa CP mogu da se
krecu; drugima je potrebna pomo¢. Neki ljudi imaju intelektualne teskoce, ali drugi nemaju. Kao
prateca stanja mogu biti prisutni i epilepsija, slepilo ili gluvoca (4).

U srzi CP je abnormalni razvoj mozga ili oSte¢enje mozga u razvoju. To se obi¢no deSava
pre nego Sto se dete rodi—u intrauterinom razvoju, ali se moze javiti pri rodenju ili u ranom
detinjstvu. U mnogim slu¢ajevima, uzrok je nepoznat.

Mnogi faktori mogu dovesti do problema sa razvojem mozga. Neki ukljucuju:

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

- infekcije majke koje uticu na razvoj fetusa;

- mozdani udar, poremecaj snabdevanja krvlju mozga u razvoju;

- krvarenje u mozgu dok je fetus u materici ili kao novorodence;

- infekcije u detinjstvu koje izazivaju upalu u ili oko mozga;

- traumatske povrede glave novorodenceta (npr. rezultat nesreCe, pada ili fizickog

zlostavljanja);

- nedostatak kiseonika u mozgu povezan sa teSkim perinatalnim periodom ili porodajem

(iako je asfiksija pri rodenju mnogo redi uzrok nego §to se ranije mislilo).

Faktori rizika

Brojni faktori su povezani sa pove¢anim rizikom od CP:

e Zdravlje majke- Odredene infekcije ili izloZenost toksi¢nosti tokom trudnoc¢e mogu
znacajno povecati rizik od CP kod bebe:

- citomegalovirus—ovaj uobicajeni virus izaziva simptome slicne gripu i moze dovesti do
urodenih mana ako majka ima prvu aktivnu infekciju tokom trudnoce;

- rubeola—ova virusna infekcija se moze spreciti vakcinom;herpes—infekcija koja se moze
preneti sa majke na dete tokom trudnoce, uti¢uci na matericu i placentu;

- sifilis—polno prenosive bakterijske infekcije;
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- toksoplazmoza—infekcija izazvana parazitom koji se nalazi u kontaminiranoj hrani,
zemljiStu 1 izmetu zarazenih macaka, pasa;

- Zika virusna infekcija—ova infekcija se Siri ubodom komaraca i moze uticati na razvoj
mozga fetusa;

- intrauterine infekcije—ukljucuju infekcije placente ili fetalnih membrana;

- izlaganje toksinima (npr. izlozenost metilzivi);

- druga stanja—koji uticu na majku i neznatno povecavaju rizik od CP ukljuc¢uju probleme
sa Stitnom zlezdom, preeklampsiju ili epilepsiju/napade (4).

e Bolest dojencadi —Bolesti kod novorodenceta koje mogu znacajno povecati rizik od CP
ukljucuju:

- bakterijski meningitis—bakterijska infekcija izaziva zapaljenje u membranama koje
okruzuju mozak i kicmenu mozdinu;

- virusni encefalitis—virusna infekcija koja na sli¢an nacin izaziva upalu mozdanog tkiva i
membrana koje okruzuju mozak 1 kicmenu mozdinu;

- teska ili neledena Zutica—Zutica se javlja kao Zutilo koZe. Stanje se javlja kada se
odredeni nusprodukti ,,koris¢enih* krvnih zrnaca/eritrocita ne filtriraju iz krvotoka;

- krvarenje u mozgu—ovo stanje je obi¢no uzrokovano mozdanim udarom bebe u materici
ili u ranom detinjstvu (4).

eTrudnoda i faktori rodenja —iako je potencijalni doprinos svake od njih ogranicen,
dodatni faktori trudnoce ili rodenja povezani sa pove¢anim rizikom od CP ukljucuju:

- niska telesna tezina na rodenju—bebe koje teze manje od 2,5 kg imaju veéi rizik od
razvoja CP. Ovaj rizik se povecava sa smanjenjem tezine rodenja;

- viSe beba-rizik od CP se povecava sa brojem beba koje dele matericu. Rizik takode
moze biti povezan sa verovatno¢om prevremenog porodaja i malom porodajnom
tezinom. Ako jedna ili vise beba umre, rizik od CP kod prezivelih se povecava;

- prevremeno rodenje—bebe rodene prevremeno su u veéem riziku od CP. Sto se beba
ranije rodi, ve¢i je rizik od CP;

- komplikacije tokom porodaja—problemi tokom perinatalnog perioda i porodaja mogu
povecati rizik od CP (4).

Prevencija

Vecina slucajeva CP se ne moze spreciti, ali mozete smanjiti rizike. Ako ste trudni ili
planirate da zatrudnite, zasnujte porodicu, mozete preduzeti ove korake da biste ostali zdravi i
smanjili komplikacije trudnoce:

- pobrinite se da dobijete adekvatnu i1 kontinuiranu prenatalnu negu—-redovne posete
lekaru tokom trudnoce su dobar nacin za smanjenje zdravstvenih rizika za vas i vasu
nerodenu bebu. Moze pomoc¢i u sprecavanju prevremenog porodaja, niske porodajne
tezine i infekcija;

- uverite se da ste vakcinisani—vakcinacija protiv bolesti kao $to je rubeola, pozeljno pre
nego Sto zatrudnite, moze spreCiti infekciju koja moze izazvati oSteCenje mozga
fetusa;Cuvajte se—$to zdravije vodite trudnoéu, manja je verovatnoéa da éete razviti
infekciju koja rezultira CP;

- izbegavajte alkohol, duvan, nekontrolisano uzimanje raznih lekova i nedozvoljenih
droga. Oni su povezani sa rizikom od CP.

- vodite bebu svom lekaru na redovne preglede;
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- retko, CP moze biti uzrokovano ostecenjem mozga koje se javlja u detinjstvu.
Praktikujte dobru opstu bezbednost;

- sprecite povrede glave svog deteta tako Sto Cete obezbediti auto sediSte, kacigu za
bicikl, ograde za krevet i odgovarajué¢i nadzor.

Znaci/simptomi CP

Znaci 1 simptomi CP se mogu pojaviti pri rodenju ili u prvim godinama zivota. Oni se
razlikuju od osobe do osobe, a simptomi se krecu od blagih do teSkih. CP moze uticati na celo
telo, ili biti ograni¢en na jedan ili dva uda, ili na jednu stranu tela. Neki ljudi sa CP imaju
ostec¢enja koje otezavaju govor, hodanje ili obavljanje svakodnevnih zadataka. Generalno, znaci i
simptomi ukljucuju probleme sa kretanjem i koordinacijom, govorom i ishranom, razvojne i
druge probleme.

Simptomi se razlikuju u zavisnosti od vrste CP. To ukljucuje:

e Kretanje i koordinacija

- ukoceni misic¢i i prenaglaSeni refleksi (spasticnost), najc¢es¢i poremecaj kretanja;

- varijacije u miSi¢nom tonusu, previSe krut (hipertonija) ili previse labav (hipotonija);
bebe sa hipotonijom ne mogu da kontroliSu glavu, a njihovi udovi mogu biti veoma
fleksibilni;

- ukoc¢eni misici sa normalnim refleksima (rigidnost);

- nedostatak ravnoteze i koordinacije miSica (ataksija);

- tremor ili trzaji nevoljni pokreti,

- spori pokreti savijanja;

- favorizovanje jedne strane tela, kao Sto je posezanje samo jednom rukom ili povlacenje
noge dok puze; bebe sa hemiplegicnim CP mogu da puze koriste¢i samo jednu nogu i
jednu ruku; starija deca mogu Sepati kada hodaju;

- otezano hodanje, kao Sto je hodanje na prstima, saginjanje, makaze sa prekrStenim
kolenima, Siroko hodanje ili asimetri¢no hodanje;

- poteskoce sa finim motorickim veStinama, kao Sto je zakopCavanje odece ili podizanje
pribora (2).

eGovori jelo

- kaSnjenje u razvoju govora;

- teSkoce u govoru;

- otezano sisanje, zvakanje ili jedenje,

- prekomerno slinjenje ili oteZano gutanje.

eRazvoj

- kaSnjenje u postizanju motorickih vestina, kao $to su sedenje ili puzanje;

- teSkoce u ucenju;

- intelektualne smetnje.

- odlozen rast, $to rezultira nizim rastom od oc¢ekivanog.

¢ Drugi problemi

- napadi (epilepsija);

- poteskoce sa sluhom;

- problemi sa vidom i abnormalni pokreti o¢iju;abnormalni osec¢aji dodira ili bola;

- problemi sa beSikom i crevima, ukljucujuéi zatvor i urinarnu inkontinenciju;

- problemi mentalnog zdravlja kao $to su emocionalni poremecaji i problemi u ponasanju.
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Poremecaj mozga koji uzrokuje CP se ne menja tokom vremena, tako da se simptomi obi¢no
ne pogorSavaju sa godinama. Medutim, kako dete stari, neki simptomi mogu postati manje ili
vise oCigledni. I skra¢ivanje misSi¢a i ukoCenost mogu se pogorsati ako se ne leCe na odgovarajuci

nacin (2).

Dijagnoza i testovi
Dijagnostikovanje CP u ranom dobu je vazno za dobrobit dece i njihovih porodica
i moze da preduzme nekoliko koraka (4):

e Pracenje razvoja-Pracenje razvoja podrazumeva pracenje rasta i razvoja deteta tokom
vremena. Prilikom svake posete ordinaciji, lekar prati razvoj deteta, pita da li roditelji
imaju bilo kakve nedoumice u vezi sa razvojem svog deteta, uzimajuéi ili azurirajuéi
razvojnu istoriju deteta i1 prati dete tokom pregleda da li ima problema sa kretanjem. i
drzanje. Posebno je vazno pratiti razvoj dece sa ve¢im rizikom od razvojnih tegoba
usled prevremenog porodaja ili male porodajne tezine. Roditelj treba da podeli
informacije o miljokazima koje je njihova beba dostigla, kao o svim kasnjenjima. Ako
se tokom pracenja javi bilo kakva zabrinutost u vezi sa razvojem deteta, onda treba
uraditi razvojni skrining test §to je pre moguce.

¢ Razvojni skrining-Tokom razvojnog skrininga, daje se kratak test da bi se videlo da li
dete ima specificna zaostajanja u razvoju, kao Sto su motoricka funkcija ili kretanje.
Neki razvojni skrining testovi su u obliku intervjua ili upitnika koje popunjavaju
roditelji, drugi su testovi koje detetu daje lekar. Preporucljivo je da se sva deca
pregledaju na zastoje u razvoju tokom redovnih poseta (u dobi od 9, 18 i 24 ili 30
meseci). Kada dete ima 9 meseci, mnogi aspekti koji ukljucuju kretanje mogu se vrlo
lako uociti. Medutim, blaga kasnjenja kretanja koja nisu otkrivena na 9-mesecnom
skriningu mogu biti ocCiglednija kada dete napuni 18 meseci. Kada dete navrsi 30
meseci, vecina kaSnjenja kretanja se moZze primetiti. Razvojni skrining test, takode se
moze dati kad god roditelji deteta, lekar, ili drugi ukljuceni u brigu o detetu imaju
zabrinutost u vezi sa razvojem deteta. Ako su rezultati skrining testa razlog za
zabrinutost, onda ¢e lekar uputiti na:

e Razvojne i medicinske evaluacije i rana intervencija- Specijalisti mogu predloziti
testove za snimanje mozga, kao $to je rendgenska kompjuterizovana tomografija (CT
skeniranje) ili magnetna rezonanca (MRI), koji pokazuju lokaciju 1 tezinu oStec¢enja
mozga. Takode se moze uraditi elektroencefalogram (EEG), genetsko testiranje ili
metabolicko testiranje ili njihova kombinacija.

CP se generalno dijagnostikuje tokom prve ili druge godine nakon rodenja.

Upravljanje i leCenje

Trenutno ne postoji lek za CP, ali su dostupni tretmani koji pomazu ljudima sa ovim
stanjem da budu Sto aktivniji i nezavisniji (5). Lecenje je viSestruko jer postoji mnogo varijacija
od jednog deteta do drugog. Da bi se postigli najbolji rezultati, potrebno je dakonsultovati i
angazovati multidisciplinarni tim stru¢njaka. Cilj CP tretmana je poboljSanje kretanja, govora i
kvaliteta Zivota (5).

Ciljevi le¢enja CP

Lecenje zavisi od vrste CP-a koje vase dete ima, kao i od teZine stanja. Pedijatri, zajedno
sa drugim specijalistima, kreiraju plan sa ciljevima lecenja prilagodenim potrebama deteta (5, 6,
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7, 10). Iako se oni mogu razlikovati u zavisnosti od tezine stanja, opsti ciljevi plana leCenja
obi¢no ukljucuju nacine za:

- suocavanje sa zdravstvenim stanjem,;

- upravljanje i kontrola bola;

- pomo¢ u ponasanju i drustvenim interakcijama;

- promovisanje nezavisnosti/pouzdanja:

- pomoc¢ pri jelu, kupanju i oblacenju;

- optimizacija mobilnosti;

- pomo¢ u obrazovanju i u¢enju.

Veoma je vazno zapoceti terapiju §to je ranije moguce. Vjesti terapeuti mogu pomoci
deci da nauce hodati, komunicirati 1 brinuti o sebi. Takode Vam mogu pomo¢i da naucite kako
da svom detetu pruzite terapeutske mogucnosti kod kuce.

Planovi lecenja su razliciti za sve 1 mogu ukljucivati:

eterapija:fizicke, radne i logopedske terapije poboljSavaju nacin na koji se dete krece,
igra 1 komunicira sa svetom;

- fizikalna terapijaje jedan od najvaznijih oblika lecenja dece sa CP. Vecina lekara
preporucuje fizikalnu terapiju za svu decu sa CP, bez obzira na to koliko je blag ili tezak
poremecaj, pomazuci deci da odrze ravnotezu, drzanje, puzanje, penjanje, hodanje 1
jacanje misica (6, 8);

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

- logopedska 1 jezicka terapija ima za cilj da pomogne deci da bolje razumeju jezik ida
efikasnije komuniciraju. To se moze uraditi putem znakovnog jezika, znakova i
upotrebe augmentativnih komunikacionih uredaja.

elekovi:

- derivati gama-aminobuterne kiseline (GABA): relaksanti miSi¢a kao Sto je baklofen
mogu pomoc¢i kod ukocenosti 1 gréeva (8, 9);

- antikonvulzivi;

- injekcije botulinum toksina (Botok) privremeno olabave miSi¢e da bi se poboljSao opseg
pokreta i ukocenost (8, 12);

- laksativi za omeksavanje stolice;

- psihoaktivni lekovi (za poboljSanje sna).

e hirurgija-lekar moze da preporuci operaciju za poboljSanje pokretljivosti dece sa CP.
Postoji mnogo vrsta operacija, koje ukljucuju procedure na stopalima, gleznjevima,
nogama, kukovima, zglobovima, rukama, ramenima ili ki¢mi. Okolnosti svakog deteta
su jedinstvene, a njihov medicinski tim ¢e prilagoditi plan lecenja njihovim potrebama.
Hirurzi mogu produziti tetive i miSice ili ispraviti probleme u ki¢mi. Odredeni pacijenti
mogu imati koristi od procedure koja se zove selektivna dorzalna rizotomija, u kojoj
hirurzi smanjuju spasti¢nost miSi¢a u nogama presecanjem preaktivnih nerava u ki¢mi
(11, 12).

Prognoza

Prognoza varira i zavisi od tezine stanja. Mnoga deca sa CP postaju bolje uz terapiju i
druge tretmane. Ljudi sa blagim CP zive punim, nezavisnim zivotom. Ako su simptomi
ozbiljniji, detetu ¢e mozda biti potrebna 24-satna njega kako bi mu pomogla u jelu, kupanju,
oblacenju i koris¢enju kupatila. Vec¢ina dece sa CP uci da hoda, bilo samostalno ili sa hodalicom
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raste 1 razvija se, ne bi trebalo da se pogorSavaju tokom vremena osim ako neko drugo
zdravstveno stanje ne izaziva zdravstvene probleme.

Komplikacije

Slabost misic¢a, ukocenost miSic¢a 1 problemi sa koordinacijom mogu doprineti brojnim

komplikacijama u detinjstvu ili odraslom dobu, ukljucujuci:

e kontraktura—skrac¢ivanje misi¢nog tkiva zbog jakog zatezanja miSi¢a Sto moze dovesti
do ukocenosti/spasticnosti. Kontraktura moze inhibirati rast kostiju, izazvati njihovo
savijanje, deformacije zgloba, potpunu ili delimi¢nu dislokaciju zgloba. Moze
ukljucivati dislokaciju kuka, zakrivljenost ki¢me (skolioza) i druge ortopedske
deformacije;

eneuhranjenost—Problemi sa gutanjem ili hranjenjem mogu otezati detetu sa CP, posebno
bebi, da dobije dovoljno ishrane. Ovo moze usporiti rast i oslabiti kosti. Neka deca ili
odrasli trebaju cev za hranjenje da bi dobili dovoljno ishrane;

e problemi mentalnog zdravlja—ljudi sa CP mogu imati stanja mentalnog zdravlja, kao $to
je depresija. Socijalna izolacija i izazovi suofavanja sa smetnjama mogu doprineti
depresiji. Mogu se javiti i problemi u ponaSanju;

ebolesti srca 1 pluca—ljudi sa CP mogu razviti bolesti srca 1 plu¢a (poremecaji disanja).
Problemi sa gutanjem mogu dovesti do respiratornih problema, kao $to je aspiraciona
pneumonija;

e osteoartritis—pritisak na zglobove ili abnormalno poravnanje zglobova zbog spasti¢nosti
miSic¢a moze dovesti do ranog pocetka ove bolne degenerativne bolesti kostiju;

e osteoporoza—prelomi usled niske gustine kostiju mogu biti posledica nekoliko faktora
kao §to su nedostatak pokretljivosti, neadekvatna ishrana i upotreba odredenih lekova
(npr. antiepileptickih lekova).

edruge komplikacije—ukljucuju poremecaje spavanja, hroni¢ni bol, oSte¢enje koze,
probleme sa crevima i probleme sa oralnim zdravljem (2).

Kako pomo¢i svom detetu sa CP?

Deca sa CP imaju posebne potrebe. lako se lekari i terapeuti vaseg deteta bave vecim
delom lecenja, postoji mnogo nacina na koje mozete da pruzite ruku i olakSate zivot svom detetu.

CP utice na svaku osobu razlicito, tako da nema dve porodice sa istim iskustvom kada je
u pitanju briga o svom detetu. Bez obzira da li vaSe dete ima blagu ili teSku CP, postoji nekoliko
nacina na koje mozete da im pomognete da daju sve od sebe.

Od rodenja, vase dete je izloZeno i o njemu se brine veliki broj zdravstvenih radnika, od
pedijatara i specijalista drugih oblasti do terapeuta i drugih stru¢njaka. Ali takode je mudro da
budete informisani o zdravlju svog deteta. Mnogi lekari preferiraju da roditelji budu $to je
moguce ukljuceni u brigu o deci sa CP. Na taj nacin Cete najefikasnije pomoc¢i u donosenju
zdravstvenih odluka, nauciti koji tretmani i terapije funkcionisu i videti kada je leCenje uspesno
ili neuspesno. Kada vas lekari vide kao kljucni deo tima, veca je verovatnoca da Cete se osecati
zadovoljnim negom vaSeg deteta.

Vazno je napomenuti da svaki neuroloSki poremecaj moze imati jedinstven skup
simptoma, uzroka i pristupa leCenju. Rana dijagnoza i intervencija su klju¢ni za upravljanje ovim
stanjima 1 podrSku deci u njihovom razvoju i dobrobiti.
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Podrska roditeljima ili starateljima dece sa neuroloSkim poremecajima

Podrska roditeljima ili starateljima deteta sa neuroloSkim poremecajem je kriti€na jer se
oni snalaze u izazovima i slozenostima brige za jedinstvene potrebe svog deteta.

Briga o detetu sa neuroloSkim poremecajem moze biti i korisna i izazovna. Kao roditel;
ili staratelj, od suStinske je vaznosti da brinete o sebi i istovremeno pruzate najbolju mogucéu
podrsku svom detetu.

Evo nekih resursa i nacina podrske koji mogu biti od pomoci:

- traziti struénu podrSku — povezati se sa zdravstvenim radnicima sa iskustvom u
leCenju dece sa neuroloSkim poremecajima. Neurolozi, pedijatri, terapeuti 1 specijalni
edukatori mogu pruziti dragocene informacije, smernice i opcije leCenja za vase dete;
pridruZzite se grupama za podrSku — potrazite grupe za podrsku ili onlajn zajednice
roditelja 1 staratelja dece sa sli¢nim neuroloS$kim stanjima. Ove grupe mogu ponuditi
emocionalnu podrsku, prakti¢ne savete i osecaj pripadnosti ljudima koji razumeju kroz
Sta prolazite;
edukujte se —naucite $to viSe o specificnom neuroloSkom poremecaju vaseg deteta.
Razumevanje stanja, njegovih simptoma, opcija lecenja i prognoze moze vas osnaziti da
donosite informisane odluke i da se zalaZete za potrebe svog deteta;
terapije i intervencije — istrazite razliCite terapije i intervencije koje mogu biti od
koristi vasem detetu, kao Sto su fizikalna terapija, radna terapija, govorna ili
bihejvioralna terapija. Ove terapije mogu poboljSati kvalitet zivota i1 razvoja vaseg
deteta;
briga za odmor — briga o detetu sa neuroloSkim poremecajem moze biti izazovna.
Potrazite usluge nege koje ¢e vam omoguciti da napravite pauzu znajuéi da je vase dete
u sigurnim i sposobnim rukama,;
drzavna pomo¢ —raspitajte se o programima drzavne pomoc¢i koji mogu pruziti
finansijsku podrsku ili dodatna sredstva za decu sa smetnjama u razvoju;
programi edukacije za roditelje — neke organizacije nude programe obuke za roditelje
kako bi roditeljima pruzili vestine i strategije za efikasno upravljanje stanjem svog
deteta;
internetski forumi i zajednice —ucestvujte u onlajn forumima i zajednicama
posveéenim roditeljima dece sa neuroloSkim poremecajima. Ove platforme mogu
ponuditi savete, emocionalnu podrSku i ose¢aj zajednice;

- briga o sebi—vazno je da se brinete o sebi. Ne ustruCavajte se da pitate prijatelje,
porodicu ili profesionalce za podrsku ako se osecate preoptereceno ili pod stresom.
Briga o detetu sa smetnjama moze biti fizicki i emocionalno iscrpljujuca. Pobrinite se da
date prioritet brizi o sebi, dovoljno se odmarate, dobro jedete i bavite se aktivnostima
koje Vam donose radost i opustanje;

- izgraditi snaZznu mreZu podrSke—obratite se porodici, prijateljima i komsSijama za
pomo¢ i1 razumevanje. Posedovanje mreze podrSke od poverenja moze da napravi
znacajnu razliku u upravljanju izazovima koji dolaze sa brigom o detetu sa neuroloskim
poremecajem,;

- grupe za zastupanje—povezite se sa organizacijama za zastupanje koje se fokusiraju na
specifican neuroloski poremecaj vaseg deteta. Ove grupe mogu ponuditi resurse, savete
za zastupanje i azuriranja istrazivanja i napretka u lecenju;
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- koriste terapijske usluge — u zavisnosti od potreba vaseg deteta, razmislite o radnoj
terapiji, logopedskoj terapiji, fizikalnoj terapiji ili drugim terapijskim intervencijama.
Ove usluge mogu pomo¢i vasem detetu da unapredi svoje vestine i nezavisnost;

- savetovanje ili terapiju —razmislite o trazenju individualnog ili porodicnog
savetovanja za reSavanje emocionalnih izazova koji dolaze sa brigom o detetu sa
neuroloSkim poremecajem,;

- organizovanost — Cuvajte sve relevantne medicinske i obrazovne izvestaje na jednom
mestu, ukljucujuéi rezultate testova, planove lecenja i skolske evaluacije. To ¢e olaksati
pracenje napretka vaseg deteta i efikasnu komunikaciju sa zdravstvenim radnicima i
vaspita¢ima.

- planiranje buduénosti — neophodno je planirati buduénost vaseg deteta, imajuci na
umu pravna i finansijska pitanja;

- zalaganje za svoje dete—budite snazan zagovornik prava i potreba vaSeg deteta. Blisko
saradujte sa Skolom vaseg deteta kako biste osigurali da dobije odgovaraju¢u obrazovnu
podrsku i smestaj.

- savetovanje sa advokatom koji je strucan za podrucje razvojnih smetnji radi daljih
planova,§to moze biti korisno. Zapamtite da je situacija svakog deteta jedinstvena i da
pronalazenje pravog sistema podrske moze potrajati;

- kontaktiranje zdravstvenih radnika, druStvenih organizacija i drugih roditelja koji su
prosli kroz sli¢na iskustva;

- ostanite pozitivni —proslavite dostignu¢a vaSeg deteta, ma koliko mala. Pozitivan
pogled moze stvoriti okruzenje koje neguje i podstiCe rast i razvoj;

- odredite termine igranja sa drugom decom (npr. ako vase dete ima CP, recite
drugima o tome kako CP utiCe na vaSe dete; navedite interese koje dele);

- upiSite svoje dete u program zajednice, kao Sto su umetnost, muzika i sport. Takode,
razmislite o pridruzivanju grupi za podrsku ili druStvenoj grupi za roditelje dece sa
smetnjama u razvoju (13)

- komunikacija, saradnja i traZenje spoljne podrske mogu poboljsati funkcionisanje
porodice kada je dete sa smetnjama. Kada se detetu dijagnostikuje stanje koje izaziva
smetnje u razvoju (npr. CP), pogodena je cela njegova porodica. Roditelji moraju da
razmotre kako ¢e se razvijati njihove odgovornosti kao staratelja (ili braca i sestre imaju
brata ili sestru sa smetnjama).

- ¢lanovi Sire porodice-treba da razmisle o tome S$ta zele da bude njihova uloga u Zivotu
deteta sa smetnjama u razvoju. Na primer, CP je dozivotna, tako da ¢e se porodi¢na
koje komuniciraju, saraduju, a takode odvajaju vreme da se brinu o sebi, verovatno ¢e
napredovati 1 biti pozitivan resurs za dete sa CP (14).

Zapamtite, niste sami na ovom putovanju i postoje brojni resursi koji Vam mogu pomoci.
Zdravstveni radnici vaseg deteta mogu vas uputiti do odgovarajucih sluzbi i organizacija za
podrsku. Pored toga, mnoge nacionalne i medunarodne organizacije nude informacije, telefone
za pomo¢ i onlajn resurse za roditelje i staratelje dece sa neuroloskim poremecajima.
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Karakteristike fizickih smetnji kod dece
Danijela Zorc¢ec, psiholog, pedagoski asistent

Najvaznije poruke:

- Fizicka teSko¢a moze se definisati kao trajno oSte¢enje pokretljivosti, vida, govora i sluha
uzrokovanih bilo kojim zdravstvenim stanjem.

- Fizicka nesposobnost moze biti privremena ili trajna, a razlozi mogu biti razliciti.

- Svi fizicki zdravstveni problemi imaju i psihicku dimenziju.

- Stopa psihickih poteskoca povecana je medu gluvom i slepom decom.

- Tokom pandemije COVID-19, deca sa ve¢ postoje¢im mentalnim i fizickim poteSkoc¢ama bila
su u najve¢em riziku od pogorsanja stanja.

Uvod

Fizicke smetnje se mogu definisati kao trajno oStecenje pokretljivosti, vida, govora i
sluha uzrokovano bilo kojim zdravstvenim stanjem, bilo urodenim ili steCenim, $to znaci da
takve tesko¢e mogu biti prisutne od rodenja, ili se mogu razviti u bilo kom trenutku tokom Zzivota
osobe. Fizicke smetnje su sve ono Sto ograni¢ava fizicku funkciju detetovog tela i mogu
ukljucivati izazove sa grubim motorickim veStinama poput hodanja ili finim motorickim
vestinama kao §to je drzanje predmeta i koriS¢enje makaza (1).

Znaci koji mogu ukazivati na fizicke smetnje kod deteta su:

e Ne moze u potpunosti da podigne obe ruke bez ikakvih teskoca.

e Ne moze bez teSkoca da uhvati predmete, ne poseze za igraCkama.

eIma odsustvo bilo kog dela ekstremiteta.

e Ima teskoc¢a u hodanju.

eIma deformitet vrata, Sake, prsta, struka, nogu.

eIma teSkoca u sedenju, stajanju, hodanju.

e Ima teSkoca u podizanju, drzanju, drzanju stvari na podu.

e Ima teSkoca u kretanju ili koriS¢enju bilo kog dela tela.

e Nedostaje telesna koordinacija.

e Epilepti¢no ponaSanje/drhtanje (tremor).

eBolovi u zglobovima.

ema problema sa dobrovoljnim pustanjem predmeta.

e Poseze samo jednom rukom, ¢ak i kada se hrani

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

Razlicite vrste fiziCkih smetnji
Fizicke smetnje oznacavaju svako fizicko ogranicenje ili oStecenje koji inhibira fizicku
funkciju jednog ili viSe ekstremiteta odredene osobe. Moze biti privremeno ili trajno. Uzroci ove
mogu biti razli¢iti, npr. Tesko¢e mogu nastati nesreCom, povredom, posledicama bolesti posle
operacije 1 nasledem. Neki primeri fizickih smetnji su:
e SteCena povreda mozga — povreda usled oStecenja koja se deSavaju na mozgu nakon
rodenja. Moze biti uzrokovana udarcem u glavu, mozdanim udarom, infekcijom,
bolesc¢u ili nedostatkom kiseonika.
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ePovreda ki¢mene mozdine — oStecenje usled prevelikog pritiska i/ili ako je prekinut
dotok krvi ili kiseonika u ki¢menu mozdinu. To dovodi do gubitka funkcije kao Sto je
pokretljivost ili osecaj.
eSpina bifida — nepotpuno formiranje ki¢me i kicmene mozdine u materici. Moze
uzrokovati da ki¢mena mozdina i nervi budu izloZeni na povrsini na leda deteta, umesto
da budu unutar koStanog kanala okruzenog misi¢ima.
¢ Cerebralna paraliza — poremecaj u razvoju nastao usled povrede mozga u razvoju pre ili
tokom porodaja, uzrokovanog smanjenim snabdevanjem krvlju i nedostatkom kiseonika
u mozgu.
eCisti¢na fibroza — nasledno genetsko stanje, koje uti¢e na respiratorni, digestivni i
reproduktivni sistem tela.
eMiSi¢na distrofija — grupa genetskih poremecaja koji dovode do progresivne i
nepovratne slabosti 1 gubitka mi§i¢ne mase.
e Nizak rast — moze biti uzrokovan zbog preko 300 genetskih ili medicinskih stanja.
e Amputacija — oznacava odstranjivanje celog dela tela. Uzroci mogu biti: nezgoda,
napadi Zivotinja, operacija ili rat.
¢ Ostecenje vida — ogranicenje jedne ili viSe funkcija oka ili vidnog sistema.
e Ostecenje sluha — oStecenje sluha, bilo trajno ili promenljivo koje nepovoljno uti¢e na
detetov obrazovni ucinak (3).

Ostecenje vida

Ostecenja vida ukljucuju slabovidost ili slepo¢u i odnosi se na bilo koji stepen ostecenja
necije sposobnosti vida, §to utice na svakodnevni zivot. Slepilo se tehnicki odnosi na potpuno
odsustvo vida, iako se termin Cesto koristi za ozbiljna oStecenja vida koja rezultiraju potrebom za
prvenstveno koris¢enjem nevizuelnih senzornih informacija. Slabovidost se odnosi na oste¢enja
vida koja su manje ozbiljno od slepila, ali i dalje uti¢e na sposobnost osobe da obavlja
svakodnevne aktivnosti u odredenoj meri. Slabovide osobe mozda ¢e morati da koriste alate i
tehnike kako bi poboljSale svoju sposobnost koriS¢enja svog ograni¢enog vida, ili ¢e mozda
trebati da koriste nevizuelna sredstva za dovrSavanje zadataka.

Etiologija i ucestalost ostecenja vida

Gilbert i1 saradnici navode da je stopa oSte¢enja vida kod dece u bogatim zemljama
otprilike 1-2 na 1000 dece, pri ¢emu samo otprilike 1 od 10 000 ima ozbiljno osStecenje vida ili
potpuno slepilo. Procenjuje se da su u zemljama u razvoju stope ozbiljnih oSte¢enja vida deset
puta vece nego u bogatijim zemljama, a javljaju se u jedno na 1000 dece (4).

Najcesce vrste oStecenja vida razlikuju se u zavisnosti od uzrasta i porekla. Za decu u
zemljama u razvoju naj¢es¢i oblici oStecenja vida su nedostatak vitamina A, oziljci na roznici,
trahom (infekcija oka), nasledna stanja i onkocerkoza (slepilo uzrokovano parazitskim crvom
koji zivi u vodi). Sa izuzetkom nasledenih stanja, svi ti uzroci oSte¢enja vida mogu se spreciti
pravilnom ishranom, higijenom i medicinskom negom. Nazalost, mnoga deca u zemljama u
razvoju nemaju pristup tim osnovnim potrebama koje bi sprecila njihova ostecenja vida.

U bogatijim zemljama gde su osnovna ishrana, sanitarni uslovi i zdravstvena zastita
dostupniji, razli¢iti uzroci dovode do vecine oSte¢enja vida u detinjstvu. U SAD-a, najcesci
uzroci oSte¢enja vida kod dece su osteéenje vida kore mozga, nerazvijenost vidnog nerva,
(retinopatija) nedonoscadi, albinizam, 1 abnormalnosti u strukturama oka. Neki od ovih uzroka
ostecenja vida Cesto su povezani sa prisustvom dodatnih smetnji (npr. poremecaj vida zbog
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oStecenja kore mozga). Ucestalost pojedinih poremecaja vida povecava se jer medicinska nega
dozvoljava deci sa tezim smetnjama i deci rodenoj sa izuzetno niskom porodajnom tezinom da
prezive (4).

Znaci ostecenja vida kod dece su:
* Oc¢i koje se ne pomeraju zajedno kada prate objekat ili lice.
* O¢i koje gledaju prema unutra (ukrStene oci), o¢i koje su ukrStene prema van
(razrokost), o¢i koje trepere s jedne na drugu stranu ili gore-dole, o¢i koje se ne Cine
fokusiranima
* Oc¢i koje su izbocene, ili poskakuju u brzim ritmi¢kim pokretima
» Zenice koje su nejednake velicine ili koje izgledaju bele umesto crne
* Ponovljeno zatvaranje ili pokrivanje jednog oka
» NeuobicCajen stepen nespretnosti, kao §to je ¢esto udaranje u stvari ili prevrtanje stvari
« Cesto $kiljenje, treptanje, trljanje o&iju ili grimase lica, posebno kada nema jakog svetla
* Sedenje preblizu TV-u ili drzanje igracaka i knjiga preblizu licu
* [zbegavanje zadataka i aktivnosti koje zahtevaju dobar vid (5).

Uticaj ostecenja vida na decu

Ostecenje vida menja nacin na koji dete razume i funkcioniSe u svetu. OStec¢enje vida
moze uticati na detetov kognitivni, emocionalni, neuroloski i fizicki razvoj eventualnim
ograni¢avanjem opsega iskustava i vrsta informacija kojima je dete izlozeno.

Skoro dve tre¢ine dece sa oSteCenjem vida takode ima jednu ili viSe drugih smetnji u
razvoju, kao Sto su intelektualno oStecenje, cerebralna paraliza, gubitak sluha ili epilepsija. Deca
sa tezim oStecenjem vida ¢es¢e imaju dodatne smetnje nego deca sa blazim oStec¢enjem vida (6).

Rana intervencija za decu sa oStecenjem vida

Rana intervencija_je najbolji naCin da podrzite razvoj vaSeg deteta. Rana intervencija
ukljucuje terapije, edukaciju 1 drugu podrsku koja ¢e pomoci vasem detetu da ostvari svoj puni
potencijal.

Rana intervencija takode treba da uklju¢i pomo¢ roditeljima i starateljima u povezivanju
sa svojim detetom 1 da komunikaciji s detetom na nacine koji podrzavaju njihov razvoj. Deca
najvise uce od ljudi koji se o njima brinu i sa kojima provode najviSe vremena, tako da
svakodnevno druzenje, igra i komunikacija sa roditeljima mogu mnogo pomoci detetu.

Postoji niz stru¢njaka koji su posebno obrazovani za rad sa decom koja imaju ozbiljan
gubitak vida. Ovo moze ukljucivati ortoptiCare, fizioterapeute, stru¢njake za orijentaciju i
mobilnost, radne terapeute, savetnike i edukacijske rehabilitatore.

Gledajte sebe kao partnere strucnjaka koji rade s vasSim detetom. Kada se spoji vase
detaljno poznavanje deteta sa znanjem i veStinama stru¢njaka, veca je verovatnoca da ¢ete dobiti
najbolje rezultate za svoje dete (7).

Ostecenje sluha

Sluh je slozen fizioloSki proces, a kada se izgubi ili umanji, moze uticati na zdravlje,
nezavisnost, dobrobit, kvalitet Zivota i1 svakodnevnu funkciju, kao i1 na svakodnevnu
komunikaciju. Gubitak sluha — bio postepen ili nagao, blag ili tezak, prisutan od rodenja ili
steCen u starijoj dobi — moze imati znacajne efekte na komunikacijske sposobnosti, kvalitet
zivota, uceS¢e u drustvu i zdravlje. Procjenjuje se da u SAD-u 30 miliona osoba (12,7%
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Amerikanaca u dobi od 12 godina ili vise) ima gubitak sluha. Podaci za ceo svet ukazuju da je

gubitak sluha peti vodeci uzrok onesposobljenosti (8).

Etiologija ostecenja sluha

Ostec¢enje sluha deli se u dve glavne kategorije, kao sprovodni (konduktivni) i
senzorneuralni gubitak sluha, ili meSoviti. Obe vrste oSte¢enja sluha mogu biti urodene ili
steCene. Urodeni gubitak sluha obicno se otkriva pri rodenju putem skrininga sluha ili iz
porodic¢ne istorije. Moze imati genetsko ili negenetsko poreklo. Veéina oblika urodenog gubitka
sluha nije sindromska i povezana je sa autozomno recesivnim naslednim prenosom, §to znaci da
su oba roditelja ,,nosioci* izmenjenog gena, ali ne ispoljavaju znakove bolesti. Dodatni uzroci
urodenog gubitka sluha koji nisu nasledni ukljucuju infekciju majke, kernikterus, traumu tokom
porodaja i toksi¢nost lekova. Iako postoji genetska komponenta, steCeni gubitak sluha je obi¢no
povezan sa faktorima okoline. IzloZenost buci, ototoksi¢ni lekovi 1 starenje su vodeci uzroci
steCenog senzorneuralnog gubitka. Ostali oblici steenog senzorneuralnog gubitka ukljucuju
autoimune poremecaje, iznenadni senzorneuralni gubitak sluha, traumu glave itd. Glavni uzroci
steCenog sprovodnog gubitka s¢uha ukljucuju otosklerozu, upalu srednjeg uha, opstrukciju usnog
kanala, perforaciju bubne opne, kolesteatom ili timpanosklerozu.

Lecenje ostecenja sluha

U zavisnosti od vrste i tezine oSte¢enja sluha, dostupne su tri mogucnosti lecenja,
ukljucujuéi slusne aparate, implantate srednjeg uha i kohlearne implantate. Svi ovi uredaji koriste
mikrofon za prijem akusti¢nih signala, ali koriste razliite tehnike obrade signala i §to je
najvaznije imaju potpuno razlicite izlazne signale (9).

Deca sa oSte¢enim sluhom i autizmom

Malo je informacija o deci sa senzorneuralnim gubitkom sluha i autistiénim simptomima.
Buduc¢i da svaki od ovih poremecaja ima dubok uticaj na razvoj jezika 1 komunikacije, njihovi
zajednicki efekti ¢e verovatno biti kumulativni i razorni. Rano otkrivanje oba poremecaja je od
sustinskog znacaja kako bi se obezbedila odgovarajuca habilitacija u uzrastu za ucenje jezika,
kada se zna da je intervencija najefikasnija.

Gluva deca mukotrpno usvajaju jezik osim ako ne pripadaju maloj manjini koja ima
predskolska deca sa autizmom, ukljucuju¢i 1 onu koja imaju normalne ili razumno normalne
intelektualne vestine, imaju poremecaj komunikacije. Znakovni jezik se preporucuje za
komunikaciju s decom sa autizmom. NaZzalost, ne snalaze se sva autisticna deca dobro sa
znakovnim jezikom jer njihovi teSkoce pragmatike ometaju komunikacijsku upotrebu gestova.

Pripisivanje abnormalnog ponaSanja gluve dece gubitku sluha i propustanje dijagnoze
gubitka sluha kada su autisti¢ni simptomi izrazeni su ozbiljne klinicke greske koje naglaSavaju
poteskoce sa kojima se klinicari Cesto susrecu kada razlikuju gubitak sluha od autizma, posebno
kod dece sa mentalnim nedostatkom i drugim smetnjama.

Lako je prevideti autisticne karakteristike kod dece koja pate od oStecenja sluha.
Medutim, vazno je naglasiti mnoga deca koja imaju oSte¢enje sluha nemaju mentalne teSkoce
niti pate od poremecaja iz spektra autizma (10).
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Psiholoski aspekti fizickog zdravlja
Potreba da se integriSe podrska mentalnom i fiziCkom zdravlju nije ogranicena na osobe
koje ispunjavaju formalne dijagnosticke kriterijume. Svi fizicki zdravstveni problemi imaju
psiholosku dimenziju, posebno treba nauciti da se zivi sa dugotrajnim zdravstvenim problemom.
To moze zahtevati dubok proces unutrasnjeg prilagodavanja i moze biti propraceno znacajnim
funkcionalnim ostecenjem, finansijskim problemima i druStvenom izolacijom. Iz perspektive
pacijenata, smislena definicija integrisane nege mora takode ukljuciti pruzanje integrisane
psiholoske podrske kako bi se pomoglo ljudima da se prilagode i na odgovarajuc¢i nacin se bave
svojim zdravljem. Neuspeh u tome moze biti povezan sa loSim ishodima i brzim napredovanjem
bolesti. Takode, vazno je razmotriti psiholoske aspekte zdravlja za razliku od bolesti. Integrisani
pristup ukljuCuje prevenciju i promociju zdravlja jednako kao 1 leCenje 1 negu. Vazna je potreba
za mnogo veéim uklju¢ivanjem perspektive mentalnog zdravlja i dobrobiti u programe javnog
zdravlja usmerene na faktore rizika za telesne bolesti. Sli¢no, integracija mentalnog 1 fizickog
zdravlja je posebno vazna u periodu oko porodaja. lako porodaj nije bolest, ovo je vreme kada su
mentalno 1 fizicko zdravlje veoma blisko povezani, i tokom kojeg psihicke potrebe treba dobro
adresovati (11).

Uticaj pandemije COVID-19 na mentalno zdravlje dece sa smetnjama u razvoju

Svakodnevni Zivot pojedinaca Sirom sveta ozbiljno je bio pogodeni tokom pandemije
COVID-19. Usred toga, postalo je vazno decu sa fizi¢kim i mentalnim smetnjama ne samo drzati
fizicki sigurnom, ve¢ i brinuti o njihovoj psihickoj 1 emocionalnoj dobrobiti. Konkretno,
socijalno distanciranje 1 njegovi efekti bili su izuzetno novi i teSko razumljivi za decu, posebno
onu koja imaju fizicke i intelektualne teskoce. To je uticalo na njihovu dobrobit i stavilo ih u vec¢i
rizik od znac¢ajnih problema sa mentalnim zdravljem.

UNICEF je 2020. izvestio da je obustavom Skola Sirom sveta u 189 zemalja od aprila
2020., ceo obrazovni sistem preSao na internet. Dok su online nastava pokazala povoljnom za
vecinu ucenika, malo se govorilo o njenom psiholoskom uticaju na decu sa smetnjama u razvoju.
Deca sa ve¢ postoje¢im mentalnim i fizickim smetnjama bila su u najveem riziku. Vecina
internetskih platformi nije bila kompatibilna sa pomo¢nom tehnologijom koja se koristi za
poducavanje dece sa oSte¢enjem vida ili sa oSte¢enjem sluha. 1zazovi online ucenja zajedno sa
nedostatkom rekreativnih aktivnosti koje se mogu sprovoditi kod ku¢e mogu se pokazati
frustriraju¢im za decu sa fizickim smetnjama.

Osim online nastave, valja spomenuti kako je nodenje maski jako sputavalo decu u
razvoju komunikacije, $to ukljucuje i malenu decu koja uz normalan razvoj jo§ uvek ne govore
ve¢ samo ,upijaju’ neverbalnu komunikaciju i1 izraze lica, ali i decu sa teSko¢ama u
komunikaciji, koja €itaju sa usana, proucavaju neverbalnu komunikaciju i sl. Isti primer u
zdravstvenom sistemu mozemo primeniti na druge bolesti u situacijama kada se komunicira sa
zdravstvenim radnicima koji su zasti¢eni maskom, koja otezava komunikaciju deci i odraslima sa
komuniakcijskim izazovima.

Nadalje, razvoj socijalnih vestina i socijalne interakcije jedno je od najtezih pitanja za
decu sa autizmom. Situacije socijalnog distanciranja i nedostatak pristupa aktivnostima na
otvorenom pogorsali su njihov razvoj. Sprovodenje medunarodnih istrazivanja o posledicama
pandemije COVID-19 na mentalno zdravlje dece sa fizickim i mentalnim smetnjama izuzetno je
vazno (12).
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Mentalno zdravlje u o oSte¢enjem vida

Veliki deo istrazivanja ukazuje da su osobe sa oSte¢enjem vida izlozene pove¢anom
riziku od specificnih problema mentalnog zdravlja. Na primer, brojna istrazivanja pokazala su
povezanost izmedu oSte¢enja vida i depresije. Skoro jedna tre¢ina osoba sa oSte¢enjem vida 1
o¢nim bolestima ima blage simptome depresije.

Nadalje, podaci iz zajednice pokazuju da ljudi sa slabovidosc¢u 1/ili slepilom imaju gotovo
tri puta vecu verovatnocu da ¢e razviti depresiju u poredenju sa onima bez oSte¢enja vida.
Zabrinutost zbog toga §to ¢e morati da zZive sa gubitkom vida u buduénosti i spoznaja da ¢e se
zdravstveno stanje pogorsavati moze doprineti razvoju anksioznosti, ¢ak i u odsustvu smanjenih
vidnih sposobnosti. Istrazivanja pokazuju je nivo anksioznosti medu adolescentima sa urodenim
slepilom bio poviSen u odnosu na njihove vrSnjake koji vide (14) i da su deca sa miopijom
(kratkovidoscu) iskusila znacajno veéi nivo depresije i anksioznosti od svojih vr$njaka bez
oStecenja vida (15).

Mentalno zdravlje u odnosu na oSteéenje sluha

Podaci iz istrazivanja pokazuju da je oko 1 od 1000 dece i adolescenata je gluvo ili
nagluvo. Pretpostavlja se da su oni viSe optere¢eni problemima mentalnog zdravlja. Dosadasnja
istrazivanja pokazuju da je ucestalost psihickih problema 2-3 puta veéa kod dece i adolescenata
sa osteCenjima sluha, nego kod njihovih vr$njaka koji normalno ¢uju i kre¢e se od 20 do 50%.
Cini se da Cetiri faktora zna¢ajno utiéu na mentalno zdravlje u ovoj grupi: komunikativni
problemi, dodatne smetnje u razvoju, nizak koeficijent inteligencije i zlostavljanje. Pretpostavlja
se da i nekoliko drugih faktora, kao §to su samo jedan roditelj, nemanje brace i sestara i nizak
nivo obrazovanja roditelja, predstavljaju rizike. Neka istrazivanja pokazuju da pol i izbor Skole
takode mogu biti vazni faktori koji doprinose ucestalosti teSkoc¢a sa mentalnim zdravljem (16).

Deca i adolescenti sa oStecenim sluhom uglavnom boluju od istih psihijatrijskih bolesti
kao i druga deca, ali izgleda da su neke dijagnoze/simptomi ucestaliji nego u populaciji koja
normalno cuje: afektivni simptomi, problemi sa vrSnjacima/socijalni problemi, problemi u
ponasanju i autizam/pervazivni razvojni poremecaji. Nisu pokazane znacajne razlike u pogledu
upotrebe supstanci, ADHD-a, psihoti¢nih epizoda i delinkventim ponasanjima.

Simptomi depresije kod ove dece i adolescenata mogu biti posledica svesnosti o
sopstvenom oStecenju, maltretiranja u Skoli, nedostatka vaznih komunikacijskih sposobnosti i
mogucénosti izrazavanja i rasprave o svojim brigama i osecanjima, fizickog kaznjavanja itd., u
poredenju sa njihovim ¢uju¢im vr$njacima.

Podaci iz istrazivanja pokazuju da je ucestalost psihosocijalnih problema 3 puta veca u
populaciji gluvih i nagluvih. Takode se ¢ini da su problemi u ponaSanju dvostruko ¢e$¢i nego u
populaciji gluvih i nagluvih. Nedostatak komunikacijskih veStina i sposobnosti razumevanja
reakcija 1 oseanja druge dece verovatno ¢e izazvati probleme sa vrSnjacima i probleme u
ponasanju. Autizam je takode poveéan medu ovom decom, odnosno prevalencija je 2-4%, u
poredenju sa 1,1% u populaciji osoba sa normalnim sluhom. Kod mnoge gluve i nagluve dece 1
adolescenata pokazano je nedostatak veStina u 'teoriji uma', zbog ¢ega imaju i probleme u
ponasanju i probleme sa vr$njacima. Teorija uma je sposobnost prepoznavanja i razumevanja
mentalnih stanja kod sebe i drugih, kao §to su verovanja, zelje, namere, zelje i znanja (16).

Iskustva porodica i brace i sestara dece sa smetnjama u razvoju
Nekoliko studija istiCe da su braca i sestre dece sa smetnjama u razvoju anksiozniji i
povuceniji ili depresivniji od brace i sestara dece bez smetnji. Druge studije navode da braca i
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sestre dece sa smetnjama u razvoju izrazavaju agresivnije ponaSanje 1 dozivljavaju viSe
poteskoca u druStvenim i vrSnjackim odnosima. Izvori stresa u odnosima brace-sestara ukljucuju
probleme povezane sa zadovoljavanjem potreba, pruzanjem direktnih usluga i1 razvojem
identiteta. Odnos roditelja prema detetu sa smetnjama u razvoju je vazan faktor u adaptaciji
brace i sestara. Nacin na koji se roditelji nose sa odgojem deteta sa smetnjama u razvoju
delimi¢no odreduje prilagodavanje njihovih brace i sestara. U nastavku, nekoliko studija ukazuje
na to prihvatanje deteta sa smetnjama od strane roditelja sluzi kao model ostaloj deci u porodici 1
prenosi pozitivne stavove, te je stoga od znacaja za adaptaciju brace i sestara.

Roditelji su tipicno klju¢ni ¢lanovi porodice, a uloga roditelja u rehabilitaciji dece sa
fizickim smetnjama se sve viSe prepoznaje. Redovno i aktivno uces¢e roditelja u svim fazama
leCenja dece sa smetnjama je veoma vazno. Medutim, pruzanje visokog nivoa nege koju zahteva
dete sa dugotrajnim funkcionalnim ograni¢enjima moze uticati na psihicko zdravlje roditelja.
Psiholoski problemi kao §to je depresija mogu ograniciti ulogu roditelja u leCenju bolesti deteta.
Emocionalni stres kod roditelja moze doprineti emocionalnom i psihijatrijskom stresu kod deteta
1 moze uticati na sposobnost porodice da se nosi sa boles¢u; tako da bolest moze imati veci uticaj
na porodicu. Stoga je vazno rano prepoznavanje roditelja koji su u riziku od loSeg mentalnog
zdravlja jer ¢e upucivanje tih roditelja moguce spreciti razvoj tezih simptoma, koji mogu ometati
ucinkovito roditeljstvo (18).

of the European Union

Roditeljstvo deteta sa oSteenjem vida

Postoji nekoliko nacina na koje mozete pomoc¢i svom detetu sa oSte¢enjem vida:

e pruziti direktno, prakti¢no iskustvo sa stvarnim predmetima i materijalima
Deca sa oste¢enjem vida moraju da steknu neposredno iskustvo kako bi razumela svet
oko sebe. Oni nemaju koristi od ucenja putem vizuelnog posmatranja, a ovaj nedostatak
usputnog ucenja znaci da ¢e najbolje nauciti dodirujuéi i radeci stvari. Na primer, ako
detetu date ¢asu mleka tako Sto ¢ete mu dati Solju, ono ne¢e znati odakle je. Treba mu
pokazati da se mleko drzi u frizideru, Soljice na polici u ormanu, mleko se sipa u Solju, a
Solja se stavlja na sto. Kada zavrsi sa mlekom, treba da odnese Solju u sudoperu i opere je
kako bi se potom stavila u masinu za pranje sudova ili oprala ru¢no. Iako je za svaki od
ovih koraka potrebno vreme, prolazak kroz svaki deo procesa ¢e detetu pomoci da
razume $ta znaci ,,popiti ¢aSu mleka. Ako se Soljica ,,magi¢no* pojavi u detetovoj ruci i
oduzme mu se kad je popije, propustice mnoge temeljne pojmove o tome kako svet
funkcionise.

e ukljudite dete u multisenzorna iskustva koja su znacajna.
Vazno je da detetu ponudite predmete koji su napravljeni od raznih materijala, kao Sto su
drvene i metalne kaSike ili merne posude, Zicane metlice, komadi tkanine, predmeti koji
su tvrdi, mekani, gnjecavi, kvrgavi. Iako je vecina igracaka napravljena od plastike, dete
moze mnogo nauciti iz eksperimentisanja sa predmetima koji se obi¢no nalaze u kuhinji
ili po ku¢i. Aktivnosti u domacinstvu, kao Sto je kuvanje, nude mnogo moguénosti za
ucenje o mokrom/suvom, toplom/hladnom, velikom/malom, teSkom/laganom. Pomaganje
oko posuda, zalivanje biljaka i1 puStanje usisivaca su sjajni nacini da naucite o vaznim
aktivnostima svakodnevnog Zivota. Sipanje vode ili suvog pasulja, kopanje u pesku ili
suSeni pirinac ili rezanci, sve to moze pomo¢i detetu da razvije vazne motoricke vestine,
kao 1 senzornu svest i taktilno razlikovanje.
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e saznajte koje adaptacije Zivotne sredine mogu pomo¢i vasem detetu

Stru¢njaci za vid koji rade sa vasim detetom dace predloge koji su specifi¢ni za vid vaseg

deteta o tome kako da mu pomognu da se krece i funkcioniSe $to je moguce nezavisnije.

To moze ukljucivati povecanje kontrasta (kao §to je stavljanje zute Solje na crni ili tamni

podmetac jednobojne boje).

e (itajte naglas svom detetu

Vazno je da Citate svom detetu naglas svakog dana, po moguénosti sa knjigama koje su

dostupne na Brajevom pismu ili velikim slovima. Razgovor o pri¢i je odlican nacin da

promovisete jezicki razvoj vaSeg deteta.

e organizujte prostor u svojoj kuci tako da dete moZze nauditi da samostalno locira
stvari.

Vazno je stvari drzati na predvidljivim lokacijama, kako bi ih dete lakSe pronaslo. Na

primer, odeca, igracke, knjige, kuhinjski predmeti i predmeti za kupatilo trebaju se

ostaviti svaki put na istom mestu. MozZete oznaliti policu sa detetovim imenom na

Brajevom pismu ili velikim slovima, kao 1 taktilnim simbolom, kako biste mu pomogli da

je lakse pronade.

¢ naucite svoje dete odgovornosti, bas kao i drugu svoju decu

Od deteta bi trebalo ocekivati da radi iste poslove i da odlozi svoje stvari, bas kao Sto se

druga deca uce da rade. Odrzavanje zivotnog prostora organizovanim, pomo¢i ¢e da dete

bude nezavisnije u pospremanju stvari. MoZete ga nauciti da namesta krevet, da stavlja

sudove u sudoperu, prljav ves u korpu za ves, a smece u kantu, bas kao i bilo koje drugo

dete (19).

Roditeljstvo deteta sa oStecenjem sluha
Roditelji dece sa oSte¢enjem sluha treba da stvaraju podsticajno okruzenje u kojem
njihova deca mogu da napreduju, podsti¢uc¢i komunikaciju, osnazivanje i beskrajne mogucnosti.
Svojom otpornoscu, roditelji osnazuju svoju decu sa oSteCenjem sluha da prihvate svoje
jedinstvene identitete 1 dostignu svoj puni potencijal, podsecajuci svet da snaga ljubavi i
prihvatanja nema granica.
Postoji nekoliko nac¢ina na koje mozete pomoc¢i svom detetu sa oSte¢enjem sluha:
e ukudi
Kuée danas nisu projektovane da budu prilagodene za potrebe osoba sa oSte¢enim
sluhom. Zbog toga moramo da preuredimo svoje domove kako bismo ih prilagodili za
osobe sa oste¢enim sluhom. Aspekti koje treba da primenimo u praksi su svetlost,
udaljenost i izvori buke.
a) Svetlost — gotovo sve nagluve osobe Citaju govor sa usana, te im je potrebno
adekvatno svetlo. Stoga se svetlo mora podesiti tako da svima pada na lica, ali ne
i u oCi. To se takode odnosi i na svetlost koja dolazi sa prozora. Ne bi trebalo
postavljati namestaj u dnevnoj sobi tako da stolica ili kau¢ budu ispred prozora jer
bi svako ko tamo sedi bio osvetljen spoljaSnjim svetlom, §to bi otezavalo Citanje
govora.
b) Udaljenost — za razliku od ljudi sa normalnim sluhom, nagluvi ljudi moraju da
budu blizu govornika da bi ga culi.
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¢) Buka — govor u pozadini ¢esto ometa nagluve osobe. Iskljucite TV ili radio jer to
ometa sposobnost deteta da cuje govor. Ako saobracaj ili druga spoljaSnja buka
predstavlja problem, zatvorite prozore ili vrata na toj strani kuce (20).
e osnaziti njihov uspeh
Nudenje ljubavi i ohrabrenja pokazuje detetu da ga prihvatate onakvim kakvo jeste.
Obracanje paznje i1 zajednicko druzenje moze pomoci detetu da se oseca opusteno i
samopouzdano. Dajte detetu sigurnost kada mu je to potrebno. Davanje obaveza kod
kuce, stavlja ih u ravnopravan polozaj sa svojom braom i sestrama i vrSnjacima.
Pomaganje detetu da razvije zdrave vestine suoCavanja osigurava da se ono kasnije u
zivotu moze nositi sa uspehom i neuspehom. Pronalazenje ravnoteze izmedu njihove
zaStite 1 davanja slobode da ucestvuje u aktivnostima bez Vas moze biti tesko, ali je
vazno da ga pripremite za stvarni svet. To mu moze pomoci da postane jaka, nezavisna,
samostalna odrasla osoba.
e takode je vazno razumevanje Sta ulazi u detetov tretman sluha
Dozvolite svom detetu da odabere boju sluSnog aparata koju Zeli 1 sve zabavne dodatke,
kao $to je privezak, moze mu pomo¢i da se ukljuci u proces (21).
e socijalna podrska
Povezite se sa drugim roditeljima dece sa oSteCenjem sluha putem grupa za podrsku,
online zajednica ili lokalnih organizacija. Razmena iskustava i saveta moZze pruZziti
emocionalnu podrsku, prakticne savete i osecaj pripadnosti. Mreze socijalne podrSke
mogu biti bogat izvor informacija, znanja i resursa. Roditelji mogu da razmenjuju
informacije o najnovijim tehnologijama, terapijama i obrazovnim resursima dostupnim za
decu sa oSte¢enjem sluha (22).
e prihvatite jedinstvenost
Prihvatite jedinstvenost svog deteta. Fokusirajte se na individualne snage, talente i

interesovanja svog deteta. Ohrabrite dete da se bavi aktivnostima u kojima uziva i pruzite mu
prilike za samoizrazavanje.
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Seksualno i reproduktivno zdravlje osoba sa teSko¢ama
dr Ruska Serafimova, ginekolog/akusher, magistar planiranja porodice i populacione politike

Najvaznije poruke:

- Roditelji treba rano da pocnu sa razgovorima o promenama tela, granicama i pristanku,
koristeci jezik 1 termine koji odgovaraju uzrastu. Kljuc je kontinuiran, otvoreni dijalog.

- Decu treba uciti o pravu na li¢ni prostor i telesnu autonomiju, kako bi shvatili da njihovo telo
pripada njima i da imaju pravo da kazu ne.

- Treba ponuditi ta¢no, sveobuhvatno seksualno obrazovanje prilagodeno mentalnom nivou
deteta, ukljucujuci informacije o odnosima, pristanku, seksualnom zdravlju i bezbednosti.

- Dete treba da bude pripremljeno za fizicke i emocionalne promene tokom puberteta. Treba
razgovarati o menstruaciji, higijeni i svim posebnim izazovima sa kojima bi se mogli suociti
zbog svog stanja.

- Roditelji treba da kreiraju scenarije za igranje uloga koji ¢e pomoc¢i deci da razumeju
informacije 1 koriste ih kada je potrebno.

- Roditelji treba da obezbede da dete ima pristup zdravstvenim radnicima koji su upoznati sa
seksualnim i reproduktivnim potrebama osoba sa smetnjama u razvoju.

- Odrasli treba da budu svesni povecane osetljivosti na zlostavljanje sa kojom mogu da se suoce
deca sa smetnjama u razvoju.

Uvod

Seksualnost je vazan deo ljudske prirode. Prema definiciji Svetske zdravstvene
organizacije (SZO), ,.centralni aspekt ljudskog Zivota tokom zivota ukljucuje pol, rodne
identitete 1 uloge, seksualnu orijentaciju, eroti¢nost, zadovoljstvo, intimnost i reprodukciju.
Dozivljava se i izrazava kroz misli, fantazije, Zelje, uverenja, stavove, vrednosti, ponasanja,
prakse, uloge 1 odnose. Na seksualnost utiCe interakcija bioloskih, psiholoskih, drusStvenih,
ekonomskih, politickih, kulturnih, pravnih, istorijskih, verskih i duhovnih ¢inilaca“ (1).

Kao viSedimenzionalni proces, seksualnost je usko povezana sa osnovnim ljudskim
potrebama da se svide i budu prihvaceni, da pokazu i dobiju naklonost, da se osecaju vredno i
privlacno, kao 1 da dele misli 1 emocije. Seksualna funkcija je povezana sa anatomskim i
fizioloSkim karakteristikama, liénoS¢u i emocijama, kao i1 sa etickim, duhovnim, moralnim i
kulturoloskim uverenjima. Generalno, seksualnost je veoma sloZen li¢ni i drustveni fenomen (2).

Kao i svi drugi ljudi, osobe sa smetnjama u razvoju imaju seksualne misli, osecanja i
aktivnosti. Seksualno i reproduktivno zdravlje (SRZ) osoba sa smetnjama u razvoju zanemaruju
1 zajednica 1 oni koji se bave pitanjima SRZ, §to ove ljude svrstava medu najmarginalizovanije
grupe kada su u pitanju usluge SRZ (3).

Zbog povecane ugrozenosti, osobe sa smetnjama u razvoju imaju iste ili ¢ak vece zahteve
za uslugama SRZ. Izmedu ostalog, izlozene su ve¢em riziku od seksualnog zlostavljanja, polno
prenosivih infekcija i nezeljene trudnoce, a u nekim situacijama i bez njihovog pristanka mogu
biti podvrgnute postupcima kao $to su prinudni abortus i sterilizacija.

Takode, osobe sa smetnjama u razvoju se ¢esto suocavaju sa preprekama u informisanju i
pristupu uslugama za sopstveno reproduktivno zdravlje.

Reproduktivno zdravlje

Prema SZO, reproduktivno zdravlje je stanje potpunog fizickog, mentalnog i socijalnog
blagostanja, a ne samo odsustvo bolesti ili fizicke i mentalne slabosti u svim sferama koje se
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odnose na reproduktivni sistem, njegove funkcije i procese (1, 3 ). Od sustinskog znacaja za
reproduktivno zdravlje su briga o zdravlju polnih reproduktivnih organa, hormonskom statusu,
seksualnosti, trudno¢i 1 planiranju porodice. Naravno, reproduktivno zdravlje se ne moze odvojiti
od mentalnog zdravlja.

Seksualnost

Seksualnost treba razmatrati u kontekstu koji je $iri od genitalnog seksa i ukljucuje:

e socijalizacija rodne uloge;

e fiziCko sazrevanje i predstavljanje tela;

e drustveni odnosi i

e buduce drustvene teznje (4).

Deca i adolescenti sa smetnjama u razvoju, kao i sva deca, seksualne su osobe, i mogu da
izraze Zelje 1 nade za brakom, radanjem i normalnim seksualnim zivotom. Ali prisustvo smetnji u
razvoju moze uticati na razvoj seksualnog identiteta, samopouzdanja, Zzelje, funkcije i1
mogucnosti pronalaska partnera.

Seksualno uzbudenje moze poceti vizuelnim, slusnim, mirisnim ili misaonim stimulusom,
podrzavajuéi tvrdnju da je mozak glavni polni organ kod ljudi.

Fizi¢ko uzbudenje i1 seksualna funkcija mogu biti naruseni u prisustvu nekih neuroloskih
stanja, ¢ak 1 kada nisu pogodena seksualna osecanja i potrebe. Kada je genitalno uzbudenje ili
kontakt ogranicen, seksualnost se Cesto moZe izraziti kroz intimne razgovore i dodire sa
partnerom ili kroz izbor odece, frizure i modnih dodataka. Kreativnost i izazivanje psihogenog
uzbudenja mogu povecati intimnost i zadovoljstvo.

Bioloski seksualni nagon Cesto se ogleda u zelji za samostimulacijom. Masturbacija je
razvojno odgovarajuca aktivnost, tj. sasvim normalan deo razvoja. Deca na ovaj nacin po€inju da
otkrivaju svoja tela izmedu druge 1 Seste godine. Dok odrasli vide masturbaciju kao seksualno
ponasanje, deca jednostavno dozivljavaju zadovoljstvo. Vazno je napomenuti tu razliku.

Masturbacija medu osobama sa smetnjama u razvoju

Masturbacija je normalno ponasanje kroz koje neki adolescenti sa smetnjama u razvoju
uce o sopstvenom seksualnom funkcionisanju. To moze biti odgovarajuéi izlaz za seksualna
osecanja 1 nagone, a adolescente ne treba sramotiti ili ukoriti kada se to dogodi u odgovaraju¢em
kontekstu i u privatnom okruZenju.

Tema masturbacije moze biti neprijatna za roditelje i nastavnike, ali to je normalan deo
odrastanja. Sve dok je masturbacija povremena i ne ometa sposobnost obavljanja drugih stvari,
nema potrebe za uzbunom.

Za razliku od mladih ljudi i dece bez smetnji u razvoju koji razumeju da je masturbacija
privatno ponasanje, deca sa smetnjama u razvoju ¢e verovatno morati da budu direktno poucena
negativnim druStvenim posledicama dodirivanja intimnih delova u javnosti. Za neku mladu decu
ili decu sa visokim potrebama za podrSkom, jednostavno 'prekidanje i preusmeravanje' ili
obezbedivanje zamene za ponasanje, kao $to je igra sa odredenim predmetom, moze biti
dovoljno. Medutim, za stariju decu koja mogu da razumeju negativne druStvene i1 pravne
posledice javne masturbacije, direktno vodenje je od sustinskog znacaja.

Vi kao roditelj mozete pokusati da ovo ponasanje ucinite prihvatljivim:

estvorite siguran prostor i vreme kada je masturbacija prihvatljiva, postavljanjem jasnih

granica o tome kada i gde je ponaSanje prikladno, vase dete ¢e nauciti da je u redu
istrazivati, ali sa ograni¢enjima.
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ekoristite vizuelna pomagala kao §to su slike, znakovi, simboli da oznacite odredenu
prostoriju kao privatni prostor. Ponekad vizuelni raspored koji definiSe ,,privatno
vreme” moze spreciti masturbaciju u druga, neprikladna doba dana.

esuzdrzite se od omalovazavanja vaseg deteta ili njegovog tela, bilo da odobravate
masturbaciju ili ne. Ne zelite da vaSe dete nauci da su njegove genitalije loSe ili
pogresne. Ako vasa licna uverenja ne podrzavaju dodirivanje, vazno je da to prenesete
na nacin da se dete ne oseca posramljeno. Seksualni stid se prenosi u odraslo doba i
moze imati ogroman uticaj na samopostovanje i odnose u buduénosti.

e pruzite alternative. Roditelji/porodice treba da znaju da nije lako zameniti ova ponasanja
¢e pruziti druge oblike zadovoljstva. To mogu biti stvari kao $to je nezno milovanje po
ledima, koriS¢enje masazera za vlasiSte ili masaza stopala. Takode dete mozete ukljuciti
u veoma stimulativne aktivnosti koje ne pruzaju nuzno ¢ulno zadovoljstvo, ali donose
zadovoljstvo na druge nacine (npr. gledanje omiljenog filma ili zajednicko kuvanje
omiljenog jela).

eperiodi vezbanja za smanjenje uzbudenja. Opcije mogu ukljucivati Setnje, tranje na
traci za trcanje ili voznju bicikla u doba dana kada dete obi¢no pokusava da masturbira.
Ovo ¢e zadrzati dete ukljuceno u alternativnu aktivnost 1 mozZe smanjiti Zelju za
masturbacijom.

Smetnje u razvoju ne sprecavaju seksualnu zrelost pojedinca, niti uklanjaju njegove
seksualne Zelje, osecanja i potrebe. Kao 1 kod svakog pojedinca, posedovanje odgovarajuceg
znanja, podrske i granica ¢e pomo¢i ovim pojedincima da se ukljuce u takve aktivnosti na zdrav,
bezbedan 1 sre¢an nacin. Ova podrska treba da dolazi od odgovarajuce seksualne edukacije.
Edukacija ¢e povecati znanje i1 samopouzdanje u diskusiji o ovoj temi, kao 1 razvoj
odgovaraju¢ih nacina za odgovor na pitanja o seksualnosti i masturbaciji. Nazalost, situacija
Cesto nije takva, pa mnogi pojedinci moraju da se snadu kroz razvoj i opasnosti koje dolaze sa
nedostatkom informacija.

Seksualna slika o sebi osoba sa smetnjama u razvoju moze biti promenjena drustvenim
stavovima 1, §to je joS tragicnije, biti dodatno pod uticajem seksualnog zlostavljanja ili
uznemiravanja. Socijalne i psihosocijalne barijere mogu biti veca prepreka seksualnom razvoju
adolescenata nego ogranicenja zbog samih smetnji u razvoju. Rana socijalna iskustva igraju
klju¢nu ulogu u psihoseksualnom razvoju dece i adolescenata. Promovisanje nezavisnosti
savladavanjem odgovaraju¢ih vestina kao S§to su pozdravljanje, kontakt oCima, govor tela,
obezbedivanje licnog prostora, vestine samozastupanja i vestine telefona i raCunara stvaraju jaku
osnovu za razvoj slozenijih drustvenih vestina.

Seksualna i reproduktivna prava osoba sa smetnjama u razvoju

Osobe sa smetnjama u razvoju imaju ista ljudska prava kao i osobe bez smetnji u razvoju.
Seksualno 1 reproduktivno zdravlje 1 prava obuhvataju obe slobode:

- sloboda, bez pritiska, da se donose odluke o reprodukciji

- prava, kao $to je pravo na pristup celom spektru osnovnih usluga SRZ.

Nijedna grupa nikada nije bila tako strogo ogranic¢ena ili negativno tretirana u pogledu
svojih reproduktivnih prava kao Zene sa smetnjama u razvoju (5, 6). Odbor za prava UN osoba sa
smetnjama u razvoju jasno je identifikovao da diskriminacija Zena i devoj¢ica sa smetnjama u
razvoju u oblasti seksualnih 1 reproduktivnih prava, ukljucuju¢i rodno zasnovano nasilje,
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predstavlja jasno krSenje nekoliko odredbi Konvencija UN o pravima osoba sa smetnjama u
razvoju (7).
Nekoliko primera krSenja reproduktivnih prava osoba sa smetnjama u razvoju:

Nametnuta i/ili prinudna sterilizacija — ovom riziku posebno su izloZene Zene s
teSkocama u razvoju. Ti zahvati izvode se pod okriljem legitimne medicinske zastite ili
uz pristanak drugih u njihovo ime. Prisilna sterilizacija odnosi se na postupak koji
rezultira sterilizacijom bez slobodnog i1 informisanog pristanka osobe koja je
podvrgnuta postupku, ukljucujuéi slucajeve u kojima je sterilizaciju odobrila tre¢a
strana. Smatra se da je slucaj takav ako se postupak sprovodi u okolnostima koje nisu
ozbiljne opasnosti po Zivot. Prisilna sterilizacija dogada se kada se koriste financijski
ili drugi podsticaji, dezinformacije, lazno predstavljanje, nedopusteni uticaj, pritisak
i/ili taktike zastraSivanja kako bi se pojedinac prisilio da se podvrgne postupku (8, 9).
Nametnuta/prisilna Kontracepcija. Zene sa teSkoéama u razvoju, kao i sve Zene,
imaju pravo na sigurnu i uc¢inkovitu kontracepciju. Medutim, rasireni diskriminirajuci
stavovi 1 stereotipi o reproduktivnoj sposobnosti Zena s teSkocama u razvoju otezavaju
dobijanje ta¢nih informacija o moguénostima kontracepcije. lako se potrebe Zena sa
teSkocama u razvoju za kontracepcijom bitno ne razlikuju od potreba opste populacije,
obrasci koriSéenja kontracepcije medu zenama s teSko¢ama u razvoju i Zenama bez
teskoc¢a u razvoju uveliko se razlikuju (10). Zene sa teSko¢ama u razvoju (posebno
zene s intelektualnim teSko¢ama) imaju vecu verojatnoc¢u da budu sterilizirane i da im
se propisu dugodelujuci kontraceptivi nego oralna kontracepcija.

Uskraéivanje majéinstva, roditeljstva i roditeljskog prava. Zene sa teko¢ama u
razvoju se obeshrabruju ili im se uskracuje mogucnost radanja i odgajanja dece. One
se 1 dalje dozivljavaju kao aseksualne, zavisni primaoci nege i uopste nesposobne da
se brinu o deci, umesto da se dozivljavaju kao mogucéi staratelji. Takode, postoji
problem da se posebno Zene sa intelektualnim teSkoama mogu smatrati previse
seksualnim, Sto stvara strah od reprodukcije dece sa teSkocama u razvoju. Kao rezultat
takvih percepcija moze im biti uskra¢eno pravo na reproduktivnu autonomiju i
samoodredenje. Nedavni podaci pokazuju da roditelj sa teSko¢ama u razvoju (obicno
majka) ima deset puta vecu verovatnoc¢u da ¢e mu se oduzeti starateljstvo nad detetom
nego drugi roditelji, pri cemu ¢e dete biti oduzeto od strane vlasti na osnovu teskoce u
razvoju roditelja, a ne na osnovu bilo kakvog dokaza za zanemarivanje deteta (12, 13).
Istrazivanja pokazuju kako zene s teSkotama u razvoju Cesto dozive seksualno
uznemiravanje, pracenje, komentarisanje i dodirivanje na javnim mjestima (14).

Razvoj polnih organa fetusa tokom trudnoce

MAAP

U periodu rane organogeneze tokom trudnoce, od 3. nedelje nakon zaceca, pocinje
stvaranje krvnih sudova, dok se krvne celije stvaraju tek u drugom mesecu trudnoce.
Oko 21. dana trudnoée primitivno srce spaja se s krvnim sudovima i formira se
primitivni kardiovaskularni sistem koji je prvi funkcionalni sistem u fetusu. Od 4. do
7. nedelje gestacije formiraju se svi ostali organi i sistemi organa, dok polni organi
nastaju kasnije. Razlika izmedu muskog i Zenskog fetusa moze se uociti u 9. nedelji,
ali kona¢no u 12. nedelji trudnoée (15). U razdoblju organogeneze uzimanje lekova
koji nisu propisani od strane lekara moze uzrokovati oSte¢enje pojedinih
organa/sistema u razvoju.
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Urodene anomalije Zenskih genitalnih organa
Urodene anomalije Zenskih polnih organa mogu biti posledica genetskih malformacija ili
Stetnog dejstva nekog spoljasnjeg faktora tokom formiranja fetusa (kao Sto su hemijske
supstance, visoka temperatura, razlicita zra¢enja). Anomalije spoljasnjih polnih organa (klitoris,
vagina, himen) se najcesce resavaju hirurski u bolnickim ustanovama:

- odsustvo ili nerazvijenost Zenskog polnog organa — duznost zdravstvenih radnika je da
objasne roditeljima da je ovaj nedostatak zenskog genitalnog organa Cesto pracen
nedostacima drugih organa, pa je neophodno uraditi dodatne preglede. Duznost
roditelja 1 stru¢njaka je da sa devoj¢icom razgovaraju o posledicama njenog buduceg
seksualnog zivota, i da objasne mogucnost operativnog leCenja, trajanje intervencije,
koja moze da omoguéi nesmetane seksualne odnose.

- deformacija himena — ovaj defekt nastaje usled neotvaranja himena, pa tokom
menarhe/prve menstruacije izostaje protok menstrualne krvi. Prate ga predmenstrualni
bolovi kod devojcice, kao i otok oko vagine zbog nakupljene krvi. Roditelji treba
odmah da odvedu dete kod lekara jer postoji rizik od povratka krvi, povecanja vagine i
otoka nalik tumoru. Roditeljima treba objasniti da ukoliko se blagovremeno ne
interveniSe na otvaranju himena, postoji rizik od trajnog oStecenja unutrasnjih polnih
organa, §to moze izazvati sterilitet ili nemoguénost zaceca.

- deformacije materice — u slucaju nerazvijene ili deformisane materice, roditelji,
zajedno sa stru¢njacima, treba da objasne ovim devoj¢icama da nikada nece dobiti
menstruaciju 1 da nije moguca hirurSka intervencija koja bi omogucila uspeSnu
trudnocu. U takvim situacijama moguce su i malformacije drugih organa, pa se moraju
uraditi dodatna istrazivanja.

- defekti jajnika — defekti polnih Zlezda ili jajnika, mogu znaciti njihovo potpuno
odsustvo ili samo ostatke, $to je obicno urodeno stanje. Duznost roditelja ove dece je
da urade genetski test, koji ¢e pokazati kakve deformacije postoje u polnim genima.
Najupadljivije stanje deformiteta jajnika nalazi se u Tarnerovom sindromu, retkoj
bolesti, ¢ija je osnova delimi¢no ili potpuno odsustvo jednog od X-hromozoma.
Roditeljima treba objasniti da kod ove dece, zbog nedostatka estrogenih hormona,
postoji opasnost od progresivne osteoporoze, bolesti kostiju koja dovodi do slabih i
lomljivih kostiju. Cak i pri jednostavnom padu ili izlaganju nesto vecoj sili (kao §to je
savijanje, sedenje, kasalj, kijanje ili uvrtanje) postoji rizik od lomljenja kosti. Takode,
kod ovih devojcica se Cesto otkriva strabizam, kao i inteligencija ispod prosecne i
odsustvo polnih karakteristika. Takode, roditelji moraju da znaju da je kod devojcica
koje imaju ostatke jajnika neophodna konsultacija sa ginekologom, koji moze
preporuciti njihovo hirur§ko uklanjanje, zbog rizika od maligniteta.

Veoma je vazno naglasiti da se hormoni ne daju da bi izazvali menstruaciju, ali su

neophodni da bi se sprecila osteoporoza i druge komplikacije usled nedostatka estrogena.

Pubertet

Pubertet je specifian period u razvoju deteta kojeg karakteriSe postepeno sazrevanje
sekundarnih polnih karakteristika, ubrzan rast i emocionalna nestabilnost. Obrazac seksualnog
sazrevanja kod dece i adolescenata sa smetnjama u razvoju moze da se razlikuje od onog kod
druge dece, u smislu preranog ili odloZzenog puberteta.

Prevremeni pubertet se definiSe kao razvoj pubertetskih promena u uzrastu nizem od
prihvacenih donjih starosnih granica za pocetak puberteta-pre 8. godine kod devojcica i 9. godine
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kod decaka. To moze biti dodatni izazov za decu sa smetnjama u razvoju koja ¢esto mogu biti
socijalno nezrela; da uti¢u na njihovu ve¢ izmenjenu sliku o sopstvenom telu i samopostovanju,
da povecaju kompleksnost aktivnosti vezanih za brigu o sebi i odrzavanje li¢ne higijene, kao i da
povecaju rizik od seksualne viktimizacije (16, 17).

Prevremeni pubertet kod dece sa smetnjama u razvoju:

e adolescenti pogodeni neurorazvojnim smetnjama su 20 puta vise u riziku od
prevremenog puberteta u poredenju sa opstom populacijom, dok kod nekih devojcica
sa poremecajima iz spektra autizma moze do¢i do blagog kasnjenja menarhe (prve
menstruacije);

e kod adolescenata sa cerebralnom paralizom pubertet ima tendenciju da po¢ne ranije i
da se zavrsi kasnije nego kod dece sa tipi¢nim razvojem.

Faktori koji mogu uticati na tempo i vreme seksualnog sazrevanja su:

¢ hroni¢na pothranjenost u detinjstvu — dobro je poznato da adolescenti ¢ije smetnje u
razvoju narusavaju njihovu ishranu ili su povezane sa nekom hroni¢cnom upalom mogu
imati odloZen pubertet (18). Ishrana i status uhranjenosti uticu na razvoj puberteta i
odgovorni su za skoro 25% promena tokom puberteta. Teska pothranjenost je
povezana sa oSte¢enim telesnim funkcijama.

e kumulativni stres — u ovoj krhkoj populaciji Cesto je prisutan kumulativni stres, koji
moze izazvati promene u metabolickim 1 fizioloskim procesima.

e upotreba lekova (npr. dugotrajna antikonvulzivna terapija) moze dalje uticati na nivoe
razlicitih polnih hormona koji se odrazavaju u pubertetskom razvoju.

e takode, na razvoj puberteta uticu razliite malformacije mozga povezane sa
disfunkcijom hipofize. Ali ne treba iskljuciti ulogu genetskih faktora i fetalnog
programiranja (19).

Iako nije uvek prepoznat, odloZeni pubertet nije sasvim benigni 1 moZe biti povezan sa
pove¢anim rizikom od metaboli¢kih 1 kardiovaskularnih poremecaja, promenama u
mineralizaciji kostiju i1 rizikom od preloma kasnije u zivotu. Ovo je primeéeno posebno kod
pacijenata sa smetnjama u razvoju kod kojih je ve¢ prisutno rano kardiovaskularno i metaboli¢ko
oStecenje usled multisistemske disregulacije (16).

Pubertet kod Zenske dece je proces bioloskih promena i fizickog razvoja koji su
preduslov za polnu reprodukciju, odnosno mogucénosti trudnoce. U pubertetu nastupa period
brzog rasta kostura i razvoja sekundarnih polnih karakteristika, kao §to su rast grudi i pojava
dlacica na telu, 1 na kraju pocetak prve menstruacije (menarhe). U naSem podneblju menarha se
obicno javlja izmedu 12. 1 13. godine Zivota, a smatra se da prva menstruacija treba da nastupi
najkasnije do 17. godine. Kada razgovaraju sa devoj¢icama o prvoj menstruaciji, roditelji treba
da budu oprezni kada je u pitanju informisanje devojCice sa smetnjama o tome kakvo bi
krvarenje trebalo da bude, opisujuéi tri vazne karakteristike menstrualnog ciklusa— trajanje,
snagu i redovnost. U proseku, krvarenje traje 3 do 5 dana, jacina, odnosno gubitak krvi je 20 do
100 ml, a mera jacine krvarenja je broj koriS¢enih ulozaka dnevno. Roditelj treba da objasni
svojoj devojcici da je ocekivano i moguce da ciklus bude neredovan u prve dve godine, kako bi
se izbegao psihicki stres zbog nepravilnosti, ali naravno ucestalost duzinu krvarenja treba
zabeleziti. Ozbiljnije stanje je kada krvarenje ne prestaje i veoma je obilno. Ako je obilno i traje
duze od 2 nedelje, roditelji devojCicu moraju odvesti kod lekara jer mogu da nastanu veoma
ozbiljne zdravstvene komplikacije.

Y

MAAP

www.imi.bg.ac.rs

77



| NATIONAL AGENCY
/ ™\ | FOR EUROPEAN EDUCATIONAL . ‘. Co-funded by the
b | PROGRAMMES AND MOBILITY /\ AR B Erasmus+ Programme
i " * of the European Union
YnergyE®
Menstrualni ciklus

Menstrualni ciklus je rezultat periodi¢no ponavljaju¢ih promena koje se deSavaju u
jajnicima 1 endometrijumu (unutrasnja sluznica materice koja se izluCuje sa svakom
menstruacijom) od menarhe (prva menstruacija) do menopauze (poslednje menstrualno
krvarenje). Normalno trajanje menstrualnog krvarenja je od 3 do 7 dana. Svako krvarenje duze
od 7 dana se ne smatra normalnim. Normalnim menstrualnim ciklusom smatra se priblizno
jednak vremenski period od prvog dana krvarenja do poslednjeg dana pre novog krvarenja. Ovaj
ciklus traje 28 dana, plus-minus 3 dana.

U odsustvu menstruacije razlikujemo dve kategorije:

e odsustvo menstrualnog krvarenja do 16,5 godina, praceno odsustvom sekundarnih

polnih karakteristika i

e izostanak menstruacije do 18. godine, iako su sekundarne polne karakteristike

normalno razvijene.

Izostanak menstruacije je najceSc¢e posledica poremecaja u razvoju jajnika ili materice, pa
su prognoze 1 izgledi za leCenje veoma mali. Roditelji treba da znaju uzrok ovog stanja, kao i
ishod terapije, koja nije uvek uspesna. Obavezno je kompletno skeniranje celog reproduktivnog
trakta, genetsko testiranje, hormonski status, posebno provera funkcije nadbubrezne i Stitne
zlezde.

Bol povezan sa menstruacijom ili dismenorejom

Dismenoreja ili bolna menstruacija je jedan od naj¢es¢ih menstrualnih poremecaja. To je
manifestuje se u prvih nekoliko dana mesec¢nog ciklusa (neposredno pre i tokom menstrualnog
ciklusa) kao jaka bol u donjem delu stomaka prac¢ena gréevima, znojenjem, ubrzanim otkucajima
srca, mu¢ninom, vrtoglavicom, dijarejom, povra¢anjem.

Tokom ciklusa, svaka tre¢a zena ima poteskoca u obavljanju svakodnevnih aktivnosti.
Takode se procenjuje da je preko 50% Zena patilo od dismenoreje u reproduktivnom periodu,
80% njih je imalo ovaj problem u prve dve do tri godine nakon menarhe (15). Lecenje se sastoji
od edukacije 1 podrske 1 upotrebe nesteroidnih antiinflamatornih lekova koji ¢e ublaziti bol, a
samim tim i anksioznost i neizvesnost.

Predmenstrualni sindrom

Predmenstrualni sindrom ili PMS je grupa simptoma u telu i upsihe, koje se javljaju u

drugoj polovini menstrualnog ciklusa. Naj¢es¢i simptomi su:

- somatski: nadutost stomaka, osecaj povecane telesne tezine, zadrzavanje tecnosti, bol i
nelagodnost u grudima, talasi vruéine, glavobolja, bol u lumbalnom delu ki¢me,

- psiholoski: razdrazljivost, agresija, napetost, anksioznost, depresija, letargija, poteskoce
sa spavanjem, promena apetita, promena seksualnog nagona, placljivost, smanjena
koncentracija 1 koordinacija.

Ovi simptomi se ublazavaju, pa ¢ak i nestaju uz upotrebu odredenih lekova.

Predmenstrualni i menstrualni gréevi utiCu na zivot mnogih zena, pa je vazno tacno

utvrditi uzroke koji dovode do dismenoreje kako bi se uspostavila odgovarajuca terapija. Ako
vasa devojcica pati od bolova pre ili tokom menstruacije, razgovarajte sa njom i pomozite joj da
pronade odgovaraju¢e modele medicinske podrske za ovo delikatno zdravstveno stanje.

Karakteristike menstrualnog ciklusa kod adolescenata sa smetnjama u razvoju
Neredovni menstrualni ciklusi devoj¢ica sa smetnjama u razvoju mogu biti uzrokovani
bolestima Stitne Zlezde, visokim nivoom prolaktina (zbog lekova za stabilizaciju raspolozenja),
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sindromom policisticnih jajnika, koagulopatijama koje su otporne na leCenje ili izazivaju
anemiju.

DevojCice 1 zene sa smetnjama u razvoju suocavaju se sa veim izazovima tokom
menstrualnog ciklusa. Oni se suocavaju sa dvostrukom stigmom i zbog druStvenih normi vezanih
za pol 1 menstruaciju, kao 1 zbog smetnji u razvoju koje imaju. Menstruacija je izvor sramote za
devojke i zene sa smetnjama u razvoju, sa posledicama kao §to su socijalna izolacija, pa ¢ak i
prisilna sterilizacija. O pitanjima menstruacije, krvarenja, odrzavanja higijene, leCenja bolnih
menstruacija, PMS-a, kao i o kontracepciji kod dece sa teSko¢ama u razvoju treba se
posavetovati sa zdravstvenim radnicima.

Higijenske potrebe adolescenata sa smetnjama u razvoju tokom menstrualnog perioda

Zadovoljavanje higijenskih potreba devojCica i devojaka sa smetnjama je klju¢no za

osiguravanje njihove udobnosti, dostojanstva i sveukupne dobrobiti. Razli¢ite smetnje u razvoju
mogu predstavljati jedinstvene izazove, tako da je personalizovan pristup neophodan. Evo
nekoliko saveta koji ¢e pomo¢i u ispunjavanju higijenskih potreba devojCica sa smetnjama u
razvoju tokom menstruacije:

- komunikacija i edukacija — u zavisnosti od kognitivnih 1 komunikacionih sposobnosti
devojcice, roditelj (u najboljem slucaju majka), treba da ponudi informacije o
menstruaciji koje odgovaraju uzrastu. Pri tome koristite vizuelna pomagala, drustvene
price ili pojednostavljeni jezik da biste objasnili promene koje se deSavaju u telu
devojcice 1 prakse menstrualne higijene.

- izbor menstrualnih proizvoda — uzmite u obzir fizicke sposobnosti i senzornu osetljivost
devojcice pri izboru proizvoda za menstruaciju. Opcije kao Sto su menstrualne caSice,
platneni jastu€i¢i za viSekratnu upotrebu ili prilagodljivo donje rublje mogu biti
udobnije 1 prakticnije za neke devojke sa smetnjama u razvoju.

- uspostavljanje rutine — kreirajte predvidljivu rutinu menstrualne nege koja ukljucuje
redovne provere potrebe za promenom menstrualnih proizvoda. Koristite vizuelne
rasporede ili podsetnike po potrebi da biste postigli rutinu i doslednost.

- pomocna higijena — u zavisnosti od stepena nezavisnosti devojke, mozda ¢e joj trebati
pomo¢ pri promeni i odlaganju menstrualnih proizvoda.

- dostupnost kupatila — uverite se da je kupatilo dostupno, bezbedno i opremljeno
potrebnim materijalima kao $to su sapun, voda, korpa za otpatke.

- diskretno nosenje — pruzite diskretnu opciju nosenja proizvoda za menstruaciju kako bi
pomogli devoj¢ici da ima privatnost i dostojanstvo, posebno u skoli ili na javnim
mestima.

- suocavanje sa neocekivanim menstrualnim krvarenjem — budite spremni na potencijalne
neocekivane i1 neprijatne situacije tokom menstruacije. Pripremite rezervnu odecu,
maramice.

- fizicka udobnost — pripremite se za bilo kakvu fizicku nelagodnost koju devojka moze
iskusiti tokom menstruacije. Koristite jastuci¢e za grejanje, tople kupke ili lekove protiv
bolova (pod medicinskim uputstvima) da biste ublazili menstrualne gréeve ako je
potrebno.

- saglasnost i privatnost — poStovati pravo devojke na privatnost i traziti njenu saglasnost
pre pruzanja pomoci ili razgovora o njenim menstrualnim potrebama sa drugima.
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- inkluzija i podrska u skoli — raditi sa vaspitaCima 1 Skolskim osobljem na stvaranju
inkluzivnog okruzenja za devojCice sa smetnjama u razvoju tokom njihovog perioda.
Osigurajte im pristup odgovaraju¢im objektima i podrsci tokom Skolskih sati.
- podrzavanje emocionalnih potreba — menstruacija moze biti emocionalno izazovna za
svaku devojku, a posebno moze biti izazovna za devoj¢ice sa smetnjama u razvoju.
Zapamtite da su potrebe i1 preferencije svake devojke sa smetnjama u razvoju jedinstvene,
tako da je od sustinskog znacaja da se saveti prilagodavaju na osnovu individualnih sposobnosti i
okolnosti. Biti paZzljiv, saosecajan i sa razumevanjem moze u velikoj meri da doprinese dobrobiti
1 udobnosti devojcica sa smetnjama u razvoju tokom njihovog menstrualnog perioda.

Adolescentkinje koje se uspesno snalaze i koje su samostalne u toaletu mogu se obuciti
da koriste sredstva za higijenu. Ponekad se u nekim slucajevima moramo odluciti na suzbijanje
menstruacije lekovima koji su odgovorni za odlaganje menstrualnog ciklusa — kontinuirano
uzimanje kontraceptiva, postavljanje spirale i sl. Pri tome je vazno razgovarati sa pacijentkinjom
i roditeljima pre donoSenja odluke koja je u skladu sa klinickim nalazom— anemija, kontinuirano
krvarenje, visok rizik od nezeljene trudnoce.

Vazno je objasniti da supresija menstrualnog ciklusa ne menja rizik od zlostavljanja i

polno prenosivih bolesti. Naravno, u slucaju otpora na upotrebu oralnih kontraceptiva, pribegava
se spiralnom umetanju uz pomo¢ anestezije.

Zastita za osobu sa smetnjama u razvoju pre trudnoce

Zastita za osobe sa smetnjama u razvoju pre trudnoce definiSe se kao:

- nega u cilju utvrdivanja zdravstvenih rizika;

- sprovodenje plana za optimizaciju zdravlja majke i fetusa, kao 1 za sprecavanje
nezeljene trudnoce;

- plan za kontinuirano pracenje trudnoce do porodaja;

- savetovanje o prestanku konzumiranja alkohola i puSenja;

- kontrola telesne tezine 1 statusa uhranjenosti;

- nastavak upotrebe folne kiseline;

-u konsultaciji sa svojim terapeutom, da prekinu ili smanje doze lekova kao $to su
imunosupresivi, antikoagulansi, lekovi sa potencijalno Stetnim dejstvom na fetus.

Trudnoca, porodajni bolovi i porodaj

Procenjuje se da oko 12% zena u reproduktivnim godinama, starosti od 15 do 44 godine,
ima neku vrstu smetnjama u razvoju koja utice na njihove svakodnevne aktivnosti i kvalitet
Zivota (20, 21). Zene sa smetnjama u razvoju najée$ée imaju niZi nivo obrazovanja, rede su
udate, cesc¢e dobijaju zdravstveno osiguranje i ceS¢e su korisnici usluga.

Porodaj za Zene sa smetnjama u razvoju treba da bude prilagoden specificnim potrebama
dijade majka/beba (4). Kao i druge Zene, ove Zene su ¢esto uznemirene i zabrinute zbog porodaja
1 samog ¢ina porodaja; ali zbog prisustva smetnji u razvoju javljaju se dodatni izazovi i brige.

Zene sa smetnjama u razvoju su u velikom broju slu¢ajeva izjavile da je odluka o vrsti
porodaja doneta proizvoljno bez konsultacija ili bez razmatranja mogucnosti
prirodnog/vaginalnog porodaja. Mnoge zene brinu da ¢e biti prinudene na carski rez samo zato
Sto imaju smetnje.

Iako postoje okolnosti u kojima je porodaj carskim rezom zagarantovan zbog bezbednosti
1 dobrobiti zene i1 njenog novorodenceta, ove odluke treba da budu zasnovane na zdravim
akuSerskim indikacijama, a ne samo na prisustvu smetnji u razvoju.
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Dodatna briga za mnoge zene sa smetnjama u razvoju je anestezija tokom porodaja.
Vecini njih se moze bezbedno dati ista anestezija kao i drugim Zenama, iako treba uzeti u obzir
rizike. Preporucuje se konsultacija sa anesteziologom u prenatalnom periodu 1 formulisanje plana
anestezije (22).

Postizanje uspesne komunikacije je od presudne vaznosti. Jasan i specifiCan govor,
pisanje, govor/Citanje sa usana, koriS¢enje slusnih pomagala ili angaZovanje prevodioca i na
znakovnom jeziku su primeri strategija za promovisanje uspesne komunikacije. Komunikacija sa
majkom sa smetnjma u razvoju zahteva strpljenje, empatiju i razumevanje. Pristup moze varirati
u zavisnosti od specifi¢nih potreba i sposobnosti majke.

Evo nekoliko ops$tih saveta za zdravstvene radnike koji ¢e pomoci uspesnijoj
komunikaciji:

* budite puni poStovanja i strpljivi - odnosite se prema majci s posStovanjem i budite
strpljivi u komunikaciji. Ostavite joj dovoljno vremena da obradi informacije 1 odgovori

* koristite jasan i jednostavan jezik - neka vas govor bude jasan i izbjegavajte koristenje
zargona ili slozenih izraza. Koristite kratke reCenice i ponovite vazne informacije ako je
potrebno;

* budite dobar sluSatelj — obratite paznju na ono $to majka govori i aktivno sluSajte. To ¢e
vam pomoc¢i da bolje razumijete njne potrebe i osecaje;

* koristite vizualna pomagala ako je potrebno - zavisno 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, gestovi i govor
tela, mogu poboljsati komunikaciju i olakSati majci razumevanje vase poruke;

* pokazite empatiju 1 razumevanje — pokusajte se staviti na njeno mesto i razumeti njenu
perspektivu. Budite saosecajni i pruzajte podrsku;

* ostavite vremena za odgovor - dajte joj dovoljno vremena da obradi informacije i
odgovori. Izbegavajte da Zurite ili zavrSavate njene recenice;

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

* posStujte njene izbore — priznajte njenu autonomiju i postujte njene odluke Sto je vise
moguce;

» prilagodite se njenom stilu komunikacije - posmatrajte kako ona vise voli da komunicira
1 prema tome prilagodite svoj pristup. Neki ljudi mogu koristiti znakovni jezik, komunikacijske
uredaje itd.;

* izbegavajte da govorite glasno - osim ako je ona oStecenog sluha i trazi od vas da
govorite glasnije, izbegavajte da nepotrebno povisite glas;

* bavite se zajednickim aktivnostima - ucestvujte u aktivnostima u kojima ona uZziva, to
vam moze pruziti opusteniju atmosferu za komunikaciju;

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

* budite otvoreni za ucenje - ako postoje specificni izazovi ili jedinstvene komunikacijske
potrebe, budite otvoreni za ucenje novih tehnika ili pristupa za poboljSanje komunikacije.

Upamtite, komunikacija je dvosmeran proces i kljucno je imati strpljenja i razumevanja
dok stvarate podsticajno i inkluzivno okruzenje za majku sa teSko¢ama u razvoju. Produzeni
oporavak moze proizaéi iz iskustva poroda, brige o novorodencetu i rizika povezanih sa
specificnim teSko¢ama u razvoju zene. Tim je Zenama potrebno duze vreme za oporavak od
carskog reza ili spontanog porodaja.
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Bolni¢ku sobu treba prilagoditi za bolji pristup novorodencetu. Potrebni su saveti,
ohrabrenje i pomo¢ za sam postupak dojenja, kao i nacin kako udobnije smestiti bebu na dojku.
Zene treba podsticati da ubrzo nakon porodaja nastave s terapijom prekinutom tokom trudnode,
kako bi se sprecili simptomi i sprecilo pogorsanje teskoc¢a u razvoju te naknadni prekid dojenja.

Kontracepcija—privremeno sprecavanje trudnoce

Postoji nekoliko nacina da sprecite nezeljenu trudnocu, kao Sto su:

- merenje bazalne temperature, koje je dvofazno—ispod 37°C do ovulacije i iznad 37°C
nakon ovulacije; do pada bazalne temperature dolazi pre pocetka menstrualnog ciklusa.
Sigurnost da nece zatrudnjeti najveca je nakon 3 dana od pocCetka faze sa povisenom
temperaturom.

- Ogino-Knausov metod— temelji se na kalendarskoj proceni plodnih dana unutar ciklusa.
Analizira se godi$nji menstrualni kalendar, nakon cega se detektuje najkraci i najduzi
menstrualni ciklus. Prvih sedam dana zenskog menstrualnog ciklusa smatraju se
neplodnim. Period 8-19 dana se smatra plodnim/nebezbednim za nezasti¢eni snosaj.
Period nakon 20. dana do kraja ciklusa smatra se neplodnim. Ogino-Knaus metoda ima
velike prednosti u odnosu na druge kontracepcijske postupke, jer je prirodan, fizioloSki
proces, nema smetnji u telu zene ili muskarca, ni fizi€ki ni psihicki. Medutim, ovaj
metod je rizi¢an u sluc¢aju neredovnih ciklusa i moze do¢i do nezeljene trudnoce.

- spermicidne kreme, supozitorije, pene;

- barijerne tehnike kao S$to su dijafragma, cervikalna kapa, musSki kondom, zenski
kondom;

- spirala;

- sterilizacija 1 kod musSkaraca i kod Zena;

- abortus lekovima ili kiretaza.

Pravilna upotreba kontraceptivnih pilula garantuje visok procenat zastite, ali se uvek
isti¢e da pilule treba uzimati u odredeno doba dana, a ako je vremenski razmak izmedu dve
tablete duzi od 36 sati, kontraceptivno dejstvo prestaje. Ukoliko pacijent nije uzimao tabletu
duze od 2 dana, savetujemo joj da prekine terapiju. Zatim postoje dve moguénosti—dolazi do
krvarenja, Sto u velikoj meri ukazuje na Cinjenicu da osoba nije trudna, te se savetuje da se novo
pakovanje tableta po¢ne nakon 5 dana krvarenja. Ako nakon prestanka uzimanja tableta ne dode
do krvarenja, treba razmotriti mogucu trudnocu, pa dalja upotreba tableta nije dozvoljena dok se
trudnoca ne potvrdi.

Upotreba kontraceptiva u adolescenciji

Prilikom donosenja odluke kada najranije seksualno aktivne devojke mogu da po¢nu da
koriste oralnu kontracepciju, uvek polazimo od jednog pravila — potrebna su minimum tri
redovna menstrualna ciklusa sa ostvarenom ovulacijom kako bi se izbegla moguénost
fizioloSkog ostecenja, odnosno kako bismo bili sigurni da upotreba kontraceptivnih supstanci
nece izazvati trajno oStecenje dalje reproduktivne funkcije.

Abortus kao metoda kontracepcije
Abortus se moZe obaviti ako:
e nastavak trudnoce ugrozava zivot pacijentkinje;
¢ kao neophodan ¢in za sprecavanje eskalacije fizickog ili psihickog zdravlja trudnice;
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nastavka trudnoce, koji ukljucuje rizik da dovede do oStecenja fizickog i psihickog
zdravlja pacijentkinje, odnosno do postojece dete/deca;
e ako postoji potvrdeni rizik da ¢e novorodence imati ozbiljne urodene anomalije koje se
obi¢no rano otkrivaju prenatalnim testovima ve¢ u 10. nedelji gestacije.
Naravno, abortus ne bi trebalo da bude izbor za kontracepciju, jer se pacijenti u velikoj meri
suocavaju sa posledicama zahvata. U svakom slucaju, ginekolog je duzan da obavesti
pacijentkinju o postupku, mogucéim rizicima po njeno fizi¢ko i psihic¢ko zdravlje, kao i da prepise
obaveznu terapiju i kontrole nakon intervencije.

Nametnuta ili prisilna kontracepcija

Zene sa smetnjma u razvoju, kao i sve druge Zene, imaju pravo na sigurnu i efikasnu
kontracepciju. Iako se potrebe Zena sa smetnjma u razvoju za kontracepcijom ne razlikuju bitno
od onih u opstoj populaciji, obrasci upotrebe kontraceptiva medu Zenama sa smetnjma u razvoju
1 Zenama bez smetnji u razvoju se u velikoj meri razlikuju.

Kod Zena sa intelektualnim teSkocama cesto se pribegava injekcionim kontraceptivima
koji imaju produZzeno dejstvo, a ne prevenciji oralnom kontracepcijom. Zene sa smetnjma u
razvoju su takode manje verovatno ukljuCene u izbor i donosenje odluka o vrsti kontracepcije
koju treba da koriste.

Od velike je vaznosti davati savete o pravilnoj upotrebi pilula, davati ispravne i tacne
informacije prilikom propisivanja kontraceptiva, kao Sto je napomena da se efikasnost pilula
smanjuje ako se uzimaju zajedno sa antikonvulzivima, sa nekim antibioticima i lekovima za
smirenje, kao 1 sa nekim protivupalnim sredstvima.

Prevencija raka grlica materice

Zenama sa smetnjma u razvoju je potrebna ista primarna i preventivna reproduktivna
zdravstvena zaStita kao 1 Zenama bez smetnji u razvoju, i to:

¢ Primarna prevencija raka grlica materice ukljucuje:

- vakcinacija protiv humanog papiloma virusa (HPV) 1

- obrazovanje o seksualnom zdravlju.
¢ Sekundarna prevencija se postize:

- metode skrininga, kao §to je Papa test, HPV test ili kombinacija ova dva.

Odbijanje Papa testova kod Zena sa smetnjma u razvoju moze biti opravdano od strane
lekara zbog niskog rizika od seksualne aktivnosti, a time 1 izloZenosti HPV-u. Medutim, HPV se
moze naci kod dece pre bilo kakve seksualne aktivnosti.

Smernice za skrining raka grlica materice preporucuju:

¢ za pacijentkinje od 21 do 29 godina Papa test svake 3 godine;

e za pacijentkinje od 30 do 65 godina, samopregled Papa svake 3 godine;

e visokorizicno HPV samotestiranje svakih 5 godina ili HPV test u kombinaciji sa Papa

testom svakih 5 godina (23).

Treba razmotriti pocetni sastanak sa lekarom rezervisanim za bolje upoznavanje i
razumevanje posebnih potreba pacijenta.

Prema preporukama Americkog udruzenja akuSera 1 ginekologa (ACAG) i Americke
akademije pedijatara (AAP), pregled karlice nije neophodan pre 21 godine ili za pocetak
hormonske terapije. Ako adolescent nije seksualno aktivan, pregled karlice je retko indikovan.
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Kada su indikovani pregledi karlice, Zene sa smetnjma u razvoju treba da budu informisane o
procedurama i instrumentima koji se koriste, a pristup treba da posStuje njihovu privatnost.
Adolescentkama treba dozvoliti da tokom pregleda budu prisutni staratelji od poverenja (17, 24).

Silovanje, incest i nasilje u porodici

Deca sa smetnjama u razvoju su, pre svega, ranjiva jer su deca. Oni mogu biti
viktimizirani od strane odraslih na koje se oslanjaju ili koji vrSe znacajnu kontrolu nad dobrobiti,
bezbednos¢u i pristupom spoljnim resursima deteta. Deca su takode navikla da prihvataju
autoritet odraslih, a kod male dece to se ogleda u njihovom prihvatanju da odrasli imaju pravo da
ih dodiruju. Dinamika seksualnog zlostavljanja dece stvara znaCajne prepreke otkrivanju ovog
nasilja. Jedno istraZivanje je pokazalo da oko 75% seksualno zlostavljane dece ¢eka viSe od
mesec dana da nekome kaze za zlostavljanje, a skoro 50% ceka viSe od 5 godina da to otkrije.
Neki cak ostaju zauvek neotkriveni (25). Ova studija nije obuhvatila decu sa smetnjama u
razvoju, ali se lako moze ocekivati da su ovi brojevi sli¢ni ili ¢ak veci u ovoj ranjivoj i
nedovoljno proucavanoj populaciji.

Rizik od seksualnog nasilja je takode povecan zbog fizickih i intelektualnih teskoca.
Prepreke pokretljivosti 1 komunikacije doprinose aspektima ranjivosti ove populacije,
otezavaju¢i zrtvama pristup podrsci, izbegavanje opasnih situacija ili otkrivanje svog
zlostavljanja. Cini se da svaka vrsta smetnjma u razvoju doprinosi veé¢em riziku od nasilja, ali
intelektualne smetnje, poremecaji komunikacije i poremecaji ponaSanja doprinose jo§ vecem
nivou rizika. Deca sa smetnjama u razvoju imaju 3 puta vece Sanse da budu zrtve seksualnog
zlostavljanja, a stope prijavljene za decu sa intelektualnim i/ili mentalnim smetnjama su cak i
vece (26).

Dok prethodno pomenute statistike pokazuju visoku stopu zrtava seksualnog nasilja,
postoje znaCajne praznine u znanju o obimu problema. Veliki deo postojecih istrazivanja star je
decenijama, a definicije smetnji u razvoju variraju od studije do studije. Deci sa smetnjama u
razvoju se takode Cesto 1 sistematski uskracuje seksualno obrazovanje.

Nasa kultura suvise Cesto pogresno posmatra ljude sa smetnjma u razvoju kao aseksualne
1 nesposobne da ucestvuju u zdravim 1 ispunjenim odnosima. Bez pristupa seksualnom
obrazovanju koje dobija vecina dece bez smetnji u razvoju, mnoga deca sa smetnjama u razvoju
suocavaju se sa dodatnim izazovima prave¢i razliku izmedu odgovaraju¢eg 1 neprikladnog
ponasanja i, shodno tome, ne mogu odredena ponasanja oznaciti kao zlostavljanje. Upravo ovaj
nedostatak svesti 1 druge prepreke, kao $to su osecaj stida, samookrivljavanja i straha, dovode do
jos§ nizih stopa otkrivanja zlostavljanja.

Podrska roditeljima, starateljima i nastavnicima da se zalazu za bezbednost naSe dece je
od najvece vaznosti. Pozitivni razgovori o seksualnosti i pristanku mogu pomo¢i u stvaranju
bezbednog prostora gde deca mogu razgovarati o seksu i istupiti ako su bila zlostavljana.
Naoruzavanje roditelja i staratelja alatima za sprecavanje zlostavljanja i identifikovanje znakova
1 simptoma seksualnog nasilja samo ¢e pomoci Zrtvama na njihovom putu ka izlecenju.

Od najvece vaznosti u borbi protiv seksualnog zlostavljanja dece je promocija edukacije
o seksualnom zdravlju i dostupnosti usluga, kao i1 stvaranje bezbednog okruzenja koje ce
omoguciti zrtvama da otkriju zlostavljanje. Da bi bile efikasne, ove strategije prevencije moraju
biti pazljivo prilagodene osobama sa smetnjama u razvoju.

Duznost lekara prema zrtvi seksualnog nasilja je sledeca:

- saniranje povreda blagovremeno i na odgovaraju¢i nacin;

- obavljanje odgovarajucih testova za prevenciju i le¢enje infekcija i trudnoce;
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- pazljivo 1 iscrpno prikupljanje podataka, dokumentovana medicinska istorija,

- detaljan pregled pacijenta i specifikacija uoc¢enih povreda;

- uzimanje uzoraka odece zrtve;

- uzimanje vaginalnog, rektalnog, oralnog, faringealnog i uzorka semena;

- uzimanje stidnih dlacica;

- uzorkovanje noktiju i laka za nokte;

- uzimanje pljuvacke za sekretorne supstance;

- predaja uzoraka odgovaraju¢im forenzic¢kim institucijama;

- emocionalna podrska; razgovor sa zZrtvom o moguc¢im posledicama povreda, polno
prenosivih bolesti, trudnoce;

- obavezno organizovanje stru¢ne pomo¢i u najkrac¢em mogucem roku.

Polno prenosive bolesti

Polno prenosive infekcije su infekcije steCene tokom seksualnog kontakta. Bakterije,
virusi 1 paraziti koji izazivaju bolest mogu se preneti sa jedne osobe na drugu putem krvi,
semena, vaginalnih ili drugih izlucevina iz ljudskog tela. Ponekad se ove infekcije mogu preneti
aseksualno, na druge nacine, kao Sto je sa majke na fetus tokom trudnoce ili porodaja,
transfuzijom krvi ili upotrebom koris¢ene igle. Polno prenosive bolesti ne ispoljavaju uvek
simptome, ovi ljudi mogu da se osec¢aju potpuno zdravo 1 da ne znaju da su zarazeni sve dok se
ne pojave komplikacije ili njihov seksualni partner ne pokaze simptome.

Koji simptomi i znaci treba da navedu roditelja da potraze medicinsku pomo¢:

- osip ili ¢irevi u ustima i genitalijama;

- bol i peckanje tokom mokrenja;

- neobican iscjedak iz genitalija;

- neobican i smrdljiv vaginalni iscjedak;

- bolni seksualni odnosi;

- uvecane i nezne limfne zlezde;

- bol u donjem delu stomaka;

- groznica;

- crvenilo vrata, dlanova i stopala.

Simptomi se mogu javiti nakon nekoliko dana seksualnog kontakta, ali u zavisnosti od
organizma i uzroka infekcije mogu se pojaviti nakon nekoliko godina. Najces¢a polno prenosiva
bolest je HPV infekcija. Njena najbolja prevencija je HPV vakcina za devojcCice 1 decake od 11
do 12 godina, najkasnije do 26 godina.

Seksualno obrazovanje za osobe sa smetnjama u razvoju

Seksualno obrazovanje je proces zasnovan na proucavanju kognitivnih, emocionalnih,
fizickih 1 socijalnih aspekata seksualnosti, stvaranju respektabilnih druStvenih i seksualnih
odnosa.

Fizi¢ki ili kognitivni nedostatak ne menja seksualnost i zelju da se ona izrazi. Prema
SZ0, ,,seksualnost je deo osnovnih potreba i karakteristika koju ne treba odvajati od drugih
aspekata ljudskog zivota® (3). Stoga seksualno obrazovanje ove populacije treba prilagoditi
njihovim smetnjma u razvoju .

Postoji nekoliko faktora koji mogu ograniciti njihovu moguénost seksualne aktivnosti:

e seksualno obrazovanje dece, mladih i odraslih sa posebnim potrebama obicno je

ograniceno ili uopste ne postoji u porodici.
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e pristup informacijama u Skolama ovih osoba je ogranicen jer su uglavnom odbacene
od okruzenja, zavrSavaju osnovno obrazovanje, a vrlo mali procenat nastavlja
Skolovanje na viSem nivou gde bi mogle da dobiju adekvatno obrazovanje specifi¢no
za seksualno zdravlje.

e mnogi od njih ne umeju da cCitaju 1 pisSu, tako da programe seksualnog obrazovanja
treba prilagoditi nivou koji mogu da prihvate kao ljudi sa nizim obrazovnim nivoom.
Efekti na razvoj seksualnosti osoba sa smetnjma u razvoju imaju:

e seksualno obrazovanje ima pozitivne efekte, ukljucuju¢i povecanje seksualne
aktivnosti 1 upoznavanja sa ljudskim telom, smanjenje preuzimanja rizika i smanjenje
ucestalosti nezasti¢enog seksa.

¢ informativni materijali, informacije u medijima, takode treba da budu dostupni i
prilagodeni ovim licima.

e neophodno je ravnopravno ukljuciti 1 angazovati celokupno drustvo za brigu o
osobama sa smetnjama u razvoju.

e seksualno obrazovanje treba da u svoje programe implementira nacine prevencije
prevremene 1 nezeljene trudnoce, seksualno zdravlje i polno prenosive bolesti, kao i
kontracepciju. Programi koji promovisu apstinenciju kao jedini model za odlaganje
seksualne aktivnosti pokazali su se neprihvatljivim 1 neuspesnim.

e mladi ljudi kroz digitalni svet dobijaju informacije o svom telu, seksualnosti, na nacin
koji im obezbeduje anonimnost, pa im kroz ovaj vid komunikacije treba ponuditi
digitalno kompatibilne informacije i obrazovne programe.

e roditelji 1 porodica su primarni izvor informacija, daju¢i osobi moguc¢nost da stekne

predstavu o vrednostima stvaranja porodice, odgovornosti i brige o deci.

Uloga roditelja u seksualnom vaspitanju dece

Svaki roditelj zeli da svom detetu pruzi podrsku i znanje koje mu je potrebno da postane
odgovorna, zdrava i sre¢na odrasla osoba. Deca treba da znaju da ih volite i prihvatate onakvima
kakvi jesu. Poducavanje vaSeg deteta o seksualnom zdravlju i seksualnosti deo je vase uloge kao
roditelja. Mnoge stvari o seksualnosti ste im ve¢ pokazali i naucili od rodenja i ranog razvoja.
Oni uce od vas:

- nacin na koji ih drugi fizicki dodiruju;

- nacin na koji njihova tela reaguju i osecaju se prema drugim ljudima;

- §ta je prema vasoj porodici 1 vasim uverenjima ispravno ili pogresno da radite 1 kazete;

- re¢i koje ¢lanovi porodice koriste ili ne koriste za delove tela;

- posmatranje odnosa oko sebe;

- posmatranje rodnih uloga.

Takode prikupljaju mnogo informacija van porodice, kad god gledaju TV, filmove,
slusaju muziku i razgovaraju sa prijateljima. Zato je neophodno da od odraslih dobijaju prave i
tacne informacije. Ponekad se roditelji osecaju nesigurno ili neprijatno kada govore o
seksualnom zdravlju i seksualnosti jer:

- nije im prijatno da govore o polnim organima i njihovoj funkeciji;

- 0 seksualnom zdravlju se nije razgovaralo kada su ti roditelji bili deca;

-nisu sigurni da li ¢e razgovor o seksualnosti njihovom detetu dati pravo da

eksperimentiSe u toj oblasti;

- nisu sigurni $ta, koliko 1 u kom uzrastu njihovo dete treba da zna.
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U redu je da se osecate neprijatno kada pri¢ate o seksualnom zdravlju. Dobicete vise
samopouzdanja Sto viSe budete razgovarali o ovim temama. Za razliku od deteta, moZze se osecati
malo nezgodno kada ih izgovori naglas. MozZete ih praktikovati kada ste sami dok se ne osecate
prijatnije. Druge teme, rec¢i koje se odnose na seksualnost nisu re¢i koje verovatno koristite svaki
dan. Takode moZete da uradite sledece:

-saznajte viSe o temi o kojoj Zelite da razgovarate kako biste se osecali sigurni u svoje
znanje. Postoji mnogo resursa koji Vam mogu ponuditi relevantne informacije;

- zamolite svog supruznika/partnera ili svoje prijatelje da Vam pomognu da vezbate
razgovor o toj temi,

- zapoCnite kratkim razgovorima. Za mnogu decu, davanje informacija u ¢estim mini-
razgovorima radi bolje od jednog dugog razgovora. Ako ne osecate da morate sve da
kazete svom detetu u jednom razgovoru, to ¢e verovatno pomoc¢i da smanjite
anksioznost;

- nastavite da pokusavate. Deca takode mogu biti stidljiva da govore u pocetku.
Vremenom ¢e poceti da se osecaju opustenije i manje sramote;

- razgovor treba da bude dijalog — dvosmerni razgovori mogu pomoc¢i vaSem detetu da
bude spremnije da Vam postavlja pitanja. MozZete pitati decu o njihovom misljenju o
nekoj temi ili da li su radoznala o odredenim stvarima;

- iskreno odgovarajte na njihova pitanja — recite svom detetu ono $to Zeli da zna koristeci
reci koje moze da razume;

- pruzite tacne informacije — studije pokazuju da mladi ljudi veéinu informacija (ili
dezinformacija) o seksualnom zdravlju dobijaju od prijatelja;

- podelite svoja uverenja, brige, vrednosti — vaSe dete treba da zna §ta vam je vazno;

- pomozite svom detetu da donese dobre odluke i da ih se pridrzava,;

- vizuelne strategije su klju¢ne — ljudi sa smetnjama u razvoju skoro uvek vizuelno uce.
Kada je moguce, koristite slike, video zapise, fotografije, igranje uloga ili druge
konkretne tehnike;

- ponavljajte i potkrepljujte koncepte tokom vremena — jednokratni razgovori o seksu
retko su funkcionalni za bilo koga (bio on sa smetnjama u razvoju ili ne). Osobe sa
smetnjama u razvoju obi¢no imaju koristi od slusanja/gledanja/razgovaranja o
konceptima u razli¢itim okruZenjima i kontekstima tokom vremena. RazmiSljajte o
seksualnom obrazovanju kao o ,,procesu®, a ne o ,,seansi“. Zatim potrazite mogucnosti
da ponovite i pojacate informacije tokom relevantnih situacija koje imaju smisla za vase
dete (trenuci koji se mogu nauciti);

- koristite jednostavan, nesofisticiran jezik koji ima smisla za dete: Seksualnost je teSka
tema za mnoge ljude. UobiCajeno je, kada je tema neprijatna, da nesvesno govorimo
brze (jer Sto pre zavrSimo, to bolje!), da koristimo nejasne re¢i. PokuSajte da koristite
jezik koji detetu ima smisla i malo usporite. Dajte im vremena da obrade ono S§to
poducavate;

- naucite Cinjenice i granice: ¢injenice su Cinjenice. Delovi tela imaju imena, a reci
definicije. Osobe sa smetnjama u razvoju imaju tendenciju da se vise bore sa drustvenim
pravilima i granicama nego re¢ima i definicijama. Naucite Cinjenice i granice da biste
poboljsali razumevanje i drustvenu prikladnost.

Istrazivanja nam govore da deca i tinejdzeri koji imaju redovne razgovore sa svojim

roditeljima/starateljima o seksu 1 vezama imaju manje Sanse da rizikuju svoje seksualno zdravlje
1 verovatnije ¢e biti zdravi 1 bezbedni. Dakle, nikada nije prerano i nikada nije kasno da pocnete
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da razgovarate sa svojim detetom o seksu 1 vezama. Cim deca po¢nu da uc¢e da govore, mozete ih
nauciti kako se zovu delovi tela. Kada po¢nu da se druze sa drugom decom, mozete ih nauciti da

postuju druge ljude i pri¢aju o svojim osecanjima. Ove stvari postavljaju osnovu za zdravu
seksualnost 1 zdrave veze kasnije.

Kako razgovarati o seksualnosti primereno za bilo koju dob

Sve je u tome koje detalje ukljudite. Na primer, ako dete od 5 godina pita: "Sta je
rodenje?" mozete odgovoriti: ,,Kada beba izade iz tela majke”. Kako dete raste, ovoj recenici
mozete dodati vise detalja.

Kada Vam se dete obrati sa pitanjem o seksu i vezama, nemojte izbegavati odgovor. Ako
se oseca prijatno da Vam postavlja ova pitanja, to zna¢i da Vam dete veruje 1 poStuje. Evo
nekoliko saveta da odgovorite na ta pitanja:

- nemojte prebrzo donositi zaklju¢ke o tome zasto pitaju ono Sto pitaju. MozZete reéi:

"Mozes li mi reéi $ta veé znas o tome?" ili ,,Sta si ¢uo/la o tome?*

- neka vasi odgovori budu kratki 1 jednostavni 1 objasnite nove rec¢i koje vase dete mozda
ranije nije culo;

- nakon §to odgovorite, ostavite razgovor otvoren. Mozete reci: "Koja joS pitanja imas o
ovakvim stvarima?" ili ,,Sta se deSava u tvom Zivotu/u $koli $to te tera da vise razmisljas
0 ovim stvarima?*

- proverite njihovo razumevanje. Nakon S$to odgovorite na pitanje, mozete da pitate
,Jesam li odgovorio/la na tvoje pitanje? ili "Sta misli§ o tome?"

-ako ne znate odgovor na pitanje, moZete ga potraziti sami ili zajedno sa detetom.
Mozete reci: ,,Drago mi je Sto si postavio/la to pitanje. Nisam siguran kako da ti
objasnim $§ta je odgovor. Hajde da zajedno potrazimo odgovor!“

Zapamtite, u redu je ako se vi ili vaSe dete osecate pomalo neugodno i neprijatno.
Pokusajte da prevazidete svoj stid. Bi¢e vredno toga za oboje i Sto vise vezbate da odgovarate na
teSka pitanja, to postaje lakse.

Roditelji koji odvoje vrijeme i trud da svoju decu sa teSko¢ama u razvoju pouce o
seksualnosti pokazuju svojoj deci ljubav, razumijevanje i posvecenost. Njihova spremnost da se
ukljue u te vazne razgovore pokazuje da im je vazna dobrobit i razvoj deteta. Davanjem
informacija primerenih dobi, roditelji mogu da podstaknu svoju decu da donose informisane
odluke na siguran nacin koji im pruza podrsku. Razumevajuéi jedinstvene potrebe i izazove sa
kojima se deca sa smetnjama u razvoju mogu suociti, ti roditelji stvaraju okruzenje poverenja,
postovanja i otvorene komunikacije. Oni igraju klju¢nu ulogu u poticanju pozitivne slike o sebi i
promovisanju zdravih stavova prema seksualnosti. Pritom osiguravaju da njihova deca odrastaju
sa samopouzdanjem i snaznim osecajem sopstvene vrednosti. Dodatno, roditelji koji ucestvuju u
ovim razgovorima pomaZzu razbijanju drustvene stigme oko osoba sa teskoCama u razvoju i
doprinose stvaranju inkluzivnijeg i saosecajnijeg druStva. Njihov trud ne samo da koristi
sopstvenom detetu, ve¢ sluzi i kao primer drugima, negujuci empatiju i razumevanje prema svim
pojedincima, bez obzira na njihove sposobnosti.

U sustini, roditelji koji poducavaju svoju decu seksualnosti pravi su zagovornici, pobornici i
staratelji, jer time pruZaju snaznu osnovu za emocionalni i druStveni razvoj svog deteta, Sto ¢e
pozitivno uticati na njihov zivot u odrasloj dobi.
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PridruZene bolesti kod dece za smetnjama u razvoju
Dr Vesna Vuci¢, naucni savetnik

Najvaznije poruke:

- Pridruzene bolesti kod dece sa razvojnim poremecajima su cCeste, ali ponekad ostaju
neregistrovane.

- Najcesce su neuroloska oboljenja (epilepsija), poremecaji spavanja i gastrointestinalni problemi
(refluks).

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

- Ako dete ima alergije, mozda je preosteljivo na gluten. Konsultujte se sa lekarom o uvodenju
posebne ishrane.

- Ako dete ima probleme sa spavanjem, apneja u snu, nesanica, pokuSajte da sa lekarom
pronadete uzrok i zapoc¢nete lecenje.

- Rutinu spavanja kreirajte prema individualnim potrebama vasSeg deteta.

Kod dece i adolescenata koji imaju razvojne poremecaje, prisustvo pridruzenih bolesti,
tzv. komorbiditeta, je znatno ¢eS¢e nego u zdravoj populaciji. Pridruzene bolesti mogu biti kako
psihicke/mentalne, tako 1 fizicke. Predstavljaju znacajan problem za dijagnostiku, posebno kod
neverbalne dece, koja zbog nemoguénosti da izraze i objasne svoje fizicke tegobe, mogu da
ispolje poremecaje u spavanju, povecanu osetljivost i iritabilnost (1). Zbog toga, ukoliko se javi
takvo ponasanje kod dece, lekar koji prati dete treba da razmotri moguénost fizickih tegoba, npr.
migrene ili glavobolje, kao uzro¢nika promene u ponasanju. Na primer, udaranje glave kod dece
sa poremecajima iz spektra autizma (ASD) moZe da ukaZe na glavobolju ili migrenu, agresija i
samopovredivanje su Cesti kod neverbalne dece kada imaju neke bolove kao $to je upala uva,
odbijanje hrane moze da bude povezano sa alergijom na hranu ili dentalnim problemima i sli¢no.
Nedostatak jasnih vodica i oruda za skrining ovih organskih oboljenja udruzenih sa ASD je
znacajno ogranicenje za pravovremeno otkrivanje i leCenje komorbiditeta. Slicna situacija je i
kod dece koja imaju Daunov sindrom, cerebralnu paralizu i ostale smetnje u razvoju.

Najceséi komorbiditeti kod dece sa autizmom

Neuroloska oboljenja

Medu ucestalim pridruzenim bolestima kod dece sa autizmom su razli¢ita neuroloska
oboljenja, od kojih je najzastupljenija epilepsija. Ucestalost epilepsije kod dece sa ASD varira u
zavisnosti od intelektualnih ograni¢enja, godina, pola, kao i1 od etiologije same epilepsije, ali u
proseku oko 14% dece sa ASD imaju i epilepsiju. Dosta se ¢eSce javlja kod devojcica nego kod
decaka (2). Pravovremena dijagnoza i terapija epilepsije je od ogromnog znacaja, jer ne samo da
se time epilepsija drzi pod kontrolom, ve¢ se znacajno popravljaju simptomi ASD, kognitivne
funkcije 1 ponasanje. Od ostalih neuroloskih komplikacija, javljaju se cerebralna paraliza,
migrene 1 glavobolje. Oste¢enja perifernog nervnog sistema, koja dovode do slabljenja sluha ili
vida, su takode ucestalija kod dece sa ASD.

Poslednjih godina prikupljeno je dosta dokaza da hroni¢na upala centralnog nervnog
sistema, odnosno neuroinflamacija, igra znacajnu, a mozda i klju¢nu ulogu u razvoju ASD kod
dece. Neuroinflamacija moze biti posledica povrede, infekcije ili bolesti i1 pretpostavlja se da
dovodi do promena u funkciji mozga. U prilog ovoj teoriji govori podatak da je obdukcija
pacijenata sa ASD pokazala da ovi pacijenti po pravilu imaju reaktivne nervne ¢elije (mikroglije
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1 asterocite), koje nastaju u odgovoru na pro-inflamatorne hemijske supstance koje se oslobadaju
usled upalnih procesa. Nervne ¢elije se pod uticajem ovih supstanci menjaju morfoloski, menjaju
im se veli¢ina i oblik, a samim tim 1 veze koje uspostavljaju medusobno, Sto za posledicu ima
povecan broj nezrelih sinapsi, a samim tim i kognitivnih oSte¢enja i poremecaja ponaSanja
tipi¢nih za pacijente sa ASD (3).

Neuroinflamacija fetusa moze da nastane jo§ u toku trudnoce ukoliko majka ima neku
virusnu ili bakterijsku infekciju ili pak autoimuno/reumatsko oboljenje. To ipak ne znaci da ¢e
svaka upala u organizmu majke da rezultira u ASD kod potomstva, jer na pojavu
neuroinflamacije kod deteta utice period trudno¢e u kome je doslo do inflamacije, kao i1 snaga
maj¢ine imunske reakcije. Patogene bakterije u organizmu majke stimuliSu lucenje supstanci
koje pojacavaju upalu (citokini) i prolaze kroz placentalnu barijeru. Posledica ovog prolaska je
inflamacija u mozgu fetusa koja dovodi do oSte¢enja bele mase mozga i izaziva neurorazvojne
poremecaje. Dokazi za ovu teoriju nadeni su u krvi, mozgu i cerebrospinalnoj tecnosti pacijenata
sa ASD, kod kojih je nivo citokina znacajno veci nego u opstoj populaciji (3). Takode, majke
koje imaju neku hroni¢nu inflamaciju, npr, reumatoidni artritis ili ulcerozni kolitis, imaju vecu
verovatno¢u da imaju dete sa ASD od majki koje nemaju ovakva oboljenja.

Osim u ASD, neuroinflamacija je Cesta pojava kod drugih neurodegenerativnih bolesti, kao Sto
su Alchajmerova bolest i slicne demencije ili Parkinsonova bolest.

Interesantna je ¢injenica da je neuroinflamacija tesno povezana sa poremecajima sastava
bakterija u crevima, o cemu ¢e biti vise re¢i u nastavku ovog poglavlja. Suplementacija omega-3
masnim kiselinama smanjuje inflamaciju 1 popravlja sastav crevnih bakterija, pa je moguce da na
taj nacin ublazava simptome ASD (4). U nasem podrucju najc¢esc¢e se konzumira suncokretovo
ulje, koje je bogato omega-6 masnim kiselinama, a one pojacavaju inflamaciju. Zato je uzimanje
omega-3 veoma pozeljno kao protivteza velikom unosu omega-6 masnih kiselina. Posebno je
vazno da trudnice uzimaju suplemente omega-3, kako bi se fetus pravilno razvijao, a narocito su
mozak i o&i (retina) fetusa osetljivi na nedostatak omega-3. Sansa da dete dobije ASD se
smanjuje za ¢ak 40% ukoliko majka u drugoj polovini trudno¢e uzima suplemente omega-3
masnih kiselina i ako u dijeti smanji unos omega-6, tako $to npr. suncokretovo ulje zameni
maslinovim. Najbolji izvor omega-3 masnih kiselina je riblje ulje, koje je ujedno i dobar izvor
vitamina A i D, tako da se moze re¢i da AD kapi, koje se danas daju deci umesto kapsula ribljeg
ulja, nisu adekvatna zamena.

Ipak, ukoliko dete ve¢ ima ASD, studije nisu konzistentne u tome da li suplementacija
omega-3 moze da dovede do znaCajnog poboljSanja simptoma ASD. Dok neki autori detektuju
vidno poboljSanje simptoma hiperaktivnosti, letargije i repetitivnog/stereotipnog ponasanja vec
posle 6 nedelje uzimanja 1,3 g ribljeg ulja dnevno, drugi ne nalaze znacajna poboljSanja ¢ak ni sa
ve¢im dozama i duzim trajanjem studije. UopSte uzev, najbolji rezultati su postignuti u
stereotipnom 1 socijalnom ponasanju, zatim jezickom razvoju, dok najmanje efekata je
zabeleZeno za redukciju reaktivne agresije. Pregled studija koje su ispitivale efekat omega-3 kod
dece i adolescenata sa ASD dat je u nedavnom ¢lanku autora Veselinovi¢ A. i saradnici (3). Ipak,
nedostaju kvalitetne studije na ve¢em broju dece sa ASD koja uzimaju omega-3 masne kiseline
kako bi se doslo do pouzdanih zakljucaka.

Poremecaji spavanja

Skoro 50% dece sa ASD ima poremecaj spavanja, a po nekim istrazivanjima i do 80%
dece 1 adolescenata. Ovi poremecaji negativno uticu na kvalitet zivota 1 povecavaju stres 1 kod
dece sa ASD 1 njihovih porodica. Primeceno je da deca i adolescenti koji uz ASD imaju i

Y

MAAP

www.imi.bg.ac.rs

92



| NATIONAL AGENCY

/ ™\ | FOR EUROPEAN EDUCATIONAL . ‘. Co-funded by the
b | PROGRAMMES AND MOBILITY /\ AR B Erasmus+ Programme
i " * of the European Union
YnergyE®
poremecaj spavanja imaju znatno manje socijalnih kontakata, slabije pamte i govore, imaju
izrazenije repetitivno ponasanje i deficit kognitivnih funkcija u odnosu na decu sa ASD, ali bez
poremecaja spavanja (5). Od poremecaja spavanja najvise se javljaju tesko uspavljivanje (30-45
minuta do uspavljivanja), budenje u toku no¢i ( u proseku 2-3 sata budnosti tokom no¢i) i lo$
kvalitet sna. Ovo za posledicu ima umor, loSe raspolozenje, smanjenu paznju i teze ucenje, jer je
poznato da je san neophodan za normalno odvijanje mnogih slozenih fizioloskih procesa u
organizmu, ukljuuju¢i 1 normalan razvoj mozga i kognitivnih funkcija. Jo§ jedna vazna
posledica nekvalitetnog spavanja moze da bude i povecana agresivnost, anksioznost,

hiperaktivnost, i osetljivost na bilo kakve promene u okruzenju.

Precizni vodi¢i za ispitivanje neuroloSkih i drugih fizickih oboljenja znacajno bi
unapredili 1 pravovremenu dijagnozu i leCenje dece s ASD. Ova ispitivanja trebalo bi da se
sprovode u okruzenju koje je iskusno i prijatno za decu sa ASD, i naravno, neophodno je da
rezultira u adekvatnoj terapiji. Pedijatri bi morali da obrate posebnu paznju na decu koja imaju
bilo kakav neuroloski poremecaj bez dijagnostikovanog ASD, jer se deSava da se neuroloska
bolest ispolji pre znakova autizma. Sli¢no je 1 sa oSteCenjima perifernog nervnog sistema, koje se
manifestuje slabljenjem vida ili gubitkom sluha, $to takode treba da skrene paznju i lekarima i
roditeljima/starateljima na povecan rizik od ASD. Kod te dece je neophodno redovno pratiti
socijalne interakcije, odnose sa drugom decom i odraslima u okruZenju i pravovremeno
reagovati, uz rano ukljucivanje roditelja, jer dokazi potvrduju da se na taj nacin znacajno
poboljsavaju rezultati terapije i simptomi ASD su manje izrazeni (6).

Kod poremecaja spavanja prvi korak je da se uspostavi dijagnoza i u tom slucaju,
roditelj/staratelj igra klju¢nu ulogu. Potrebno je da roditelj detaljno opiSe istoriju poremecaja
spavanja i da vodi dnevnik o uspavljivanju, noénom budenju i1 duzini spavanja deteta, kako bi se
utvrdilo da li postoji poremecaj spavanja. Za leCenje ovog poremecaja postoji farmakoloski i
nefarmakoloski pristup. Nefarmakoloski podrazumeva higijenu spavanja, i to pre svega
uspostavljanje svakodnevne rutine (7). Odlazak na spavanje treba da je uvek u isto vreme,
okruzenje mirno a detetu se ne treba dozvoliti ni jedna aktivnost koja bi ometala uspavljivanje.
Spavaca soba treba da je mirna, zamracena i rashladena. Par sati pre spavanja treba izbegavati
unos namirnica koje ometaju spavanje, kao Sto su kafa, koka-kola i hrana koja se tesko vari.
Topla kupka pred spavanje moze biti opustajuca, ali treba obratiti paznju da kod neke dece ona
ima suprotan efekat. Uspavanke i nezna muzika mogu takode da pomognu kod uspavljivanja.
Fizicka aktivnost se preporucuje, ali najmanje 3-4 sata pre spavanja, idealno 4-6 sati pre odlaska
na spavanje. Naravno, treba imati u vidu razlicitost i individualne potrebe dece 1 u skladu sa tim
napraviti svoju rutinu za spavanje. Ukoliko navedena rutina ne daje rezultate, u dogovoru sa
lekarom treba razmotriti farmakoloski pristup. Suplementacija melatoninom se u studijama
pokazala efikasnom u poboljSanju duzine i kvaliteta spavanja, ali je prekidanje suplementacije
vracalo poremecaj spavanja na pocetak. Kod neke dece melatonin nema efekata. Melatonin se
generalno dobro podnosi, a od nezeljenih efekata javljaju se glavobolja, vrtoglavica, stomacni
problemi i umor, koji se obi¢no reSava smanjenjem doze melatonina. Dugoro¢na suplementacija
melatoninom nije pokazala nezeljena dejstva a ni potrebu da se tokom vremena povecava doza,
pa se melatonin generalno moze smatrati bezbednim suplementom (8).

Oboljenja gastro-intestinalnog trakta

Od stomacnih, gastro-intestinalnih tegoba, deca sa ASD imaju probleme sa dijarejom,
zatvorom, gastroezofagealnim refluksom (,,gorusica®) i bolovima u stomaku, a i hernija, odnosno
kila, je povezana sa autizmom (9). Procena je da su stomacne tegobe oko tri puta ¢esSce kod dece
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sa poteskocama u razvoju nego kod dece koja se tipi¢no razvijaju. Posebno su devojcice sklone
ovim problemima. Zanimljivo je da su poremecaji spavanja uobicajeni dok dece koja imaju i
gastro-intestinalne probleme, $to ukazuje da postoji veza izmedu ovih poremecaja. Uzroci bolesti
sistema za varenje mogu biti razliCiti, od poremecaja crevnih bakterija, preko sindroma
iritabilnog kolona (,,nervozna creva®), do inflamatorne bolesti creva, kao §to su ulcerozni kolitis i

Kronova bolest.

Inflamatorne ili zapaljenske bolesti creva su autoimunske bolesti, 1 karakteristicni
simptomi su bol u stomaku, dijareja, krv u stolici, gubitak tezine i nelecenje moze dovesti do
komplikacija koje zahtevaju hirursko leCenje. Uzroci nastanka ovih bolesti nisu jasni, ali po
nekim teorijama postoji geneticka osnova koja je ista za inflamatorne bolesti creva i ASD. Ono
Sto je do sada potvrdeno je da osobe sa ASD imaju 1,66 puta vecu verovatnocu da obole od
inflamatorne bolesti creva, nego osobe koje nemaju ASD, pa to ide u prilog teoriji da postoji
zajednicka geneticka osnova za ove bolesti (10). Osim genetike, poremecaji crevne mikroflore
mogu da doprinesu razvoju simptoma ASD i inflamatorne bolesti creva.

Novija istrazivanja sve vise govore u prilog tome da je razvoj autizma kod dece tesno
povezan sa mikroorganizmima u njihovim crevima, tzv. crevna mikrobiota. Veza izmedju mozga
1 creva je dvosmerna: bakterije koje Zive u crevima proizvode supstance koje preko krvi deluju
na mozak i mogu da izazovu depresiju, anksioznost, ali isto tako i da pojacaju Zelju za druZenjem
1 socijalizacijom. Sa druge strane, mozak Salje signale kojima kontroliSe rad creva. Poredenje
crevne mikrobiote kod dece sa ASD i njihovih vr$njaka bez ASD pokazuje znacajne razlike u
crevnoj flori. Kod dece sa ASD u crevima je povecana koli¢ina bakterija koje proizvode
zapaljenske supstance / citokine, koji takode dovode i do gastrointestinalnih poremecaja.
Suplementacija probiotikom koji sadrzi kiselo-mlecne bakterije Lactobacillus acidophilus za
samo 3 meseca je popravila ne samo stomacne probleme (abdominalni bol, dijareju i
opstipaciju), ve¢ i delovala na tezinu autizma, unapredivSi govor i jezik, socijalizaciju, i
kognitivne funkcije. Najbolji rezultati dobijeni su kad se suplementacija probioticima kombinuje
sa restriktivnom dijetom, koja iskljuCuje kazein i1 gluten, odnosno mleko 1 mlecne proizvode kao
1 proizvode na bazi pSenice (11). Osim probiotika, ne treba zanemariti ni ulogu prebiotika u
uspostavljanju zdrave crevne mikroflore. Suplementacija prebioticima smanjuje bol 1
nelagodnost u stomaku, ali je pokazano da odredeni prebiotici smanjuju lu¢enje hormona stresa —
kortizola, pa je zakljuceno da prebiotici mogu da pozitivno uti¢u na klini¢ke znakove i simptome
ASD (12). Sem toga, u poslednjih par godina sprovedene su transplantacije crevne mikrobiote
kod dece sa ASD. Iako dobijeni rezultati pokazuju znacajno poboljSanje simptoma ASD, broj
studija je joS uvek veoma mali i nema rezultata dugoro¢nog pracenja dece kod kojih je izvréena
transplantacija crevne mikroflore, tako da se jo§ uvek ne mogu izvu¢i pouzdani zakljucci o
efikasnosti ove metode. Ohrabruje i to Sto u dosadasnjim studijama deca nisu imala nikakve
znacajne nezeljene efekte ove intervencije, mada americka Agencija za hranu i lekove (FDA)
upozorava na mogucénost da se transplantacijom crevne mikroflore prenesu i maligne celije
davaoca, ulcerozni kolitis ili Kronova bolest, ili pak rezistencija na sve poznate antibiotike sa
davaoca na primaoca.

Kandidijaza

Mnogi lekari, psiholozi 1 defektolozi koji se bave ASD smatraju da je jedan od mogucih
uzroka ASD prekomerni rast gljivice Candida, i ovo je jedno od najdiskutabilnijih pitanja medu
stru¢njacima koji se bave ovom problematikom. Do sada ne postoji dovoljno dokaza da se
izvedu pouzdani zakljucci. Novije studije pokazuju prisustvo kandide u crevima dece sa
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autizmom dva puta ¢eS¢e nego kod zdrave dece. Po nekim studijama cak preko 80% dece sa
ASD ima kandidu za razliku od 19-28% dece koja nemaju ASD ali takode imaju ovu gljivicu.
Uprkos ovim podacima, studije nisu sasvim pouzdane jer je prisustvo kandide u vecini slucajeva
potvrdeno mikroskopskim pregledom stolice, umesto u kulturi, $to je mnogo pouzdaniji metod.
Takode, jasno je da prekomerna koli¢ina kandide izaziva stomacne tegobe, koje su Ceste kod
dece sa ASD, ali je upitno da li je kandida uzrok, ili je samo posledica poremecene crevne
mikrobiote. Treba naglasiti da mnoga deca sa ASD nemaju kandidu, pa samim tim i nikakvu

potrebu za lecenjem gljivi¢ne infekcije.

Jos osamdesetih godina proslog veka utvrdeno je da neka deca sa ASD imaju kandidu u
crevima, najcesce kao posledicu uzimanja antibiotika, ali od tada do danas nije utvrdena veza sa
nastajanjem autizma. Ipak, dokazano je da Candida albicans luci toksine u krvotok koji deluju
na imunitet i na mozak izazivaju¢i neuroinflamaciju, ¢ime doprinose autisticnom ponaSanju.
Stavise, kandida moze da prode krvno-mozdanu barijeru i da se naseli u mozgu izazivajuéi
strukturna oSte¢enja bele mase mozga (13).

Lecenje kandide podrazumeva dijetarni rezim. Dijete bogate Secerom su veoma pogodne
za razvoj kandide pa se savetuje iskljucivanje Secera iz ishrane, a sa druge strane dijete bogate
proteinima su veoma nepovoljne za kandidu. O svemu tome vise je re¢eno u delu o ishrani. Osim
dijete, uzimanje probiotika i ovde se pokazuje kao veoma korisno. NajviSe su ispitivani
suplementi / probiotici koji sadrze bakterije iz roda Lactobacillus, koji su pokazali znacajno
smanjenje kandide u stolici i/ili urinu kod dece razli¢itog uzrasta koja su uzimala probiotike 2-12
meseci. Osim probiotika na bazi Lactobacillus acidophilus, Lactobacillus reuteri Lactobacillus
rhamnosus koji smanjuju kandidu, ispitivanja su vrSena i na probioticima koji sadrze Bulardi (8.
Boulardii) za koji je takode pokazano da smanjuje rast kandide, vezivanje za sluzokozu creva i
formiranje biofilma, ali su ovi rezultati ograni¢eni malim brojem studija.

Od lekova koji se koriste u terapiji gljivicnih infekcija, tzv. antimikotika, najzastupljeniji
su nistatin i flukonazol. Uprkos Cestoj upotrebi kod dece sa ASD, nema studija koje pokazuju
efekat nistatina na sam ASD. Nije potvrdena ni bezbednost nakon dugotrajne, npr. visegodiSnje
upotrebe nistatina. Najbolji rezultati u eliminaciji kandide su postignuti kombinovanjem
antimikotika sa probioticima. I dalje, nije potvrdeno da se izleCenjem kandide postizu znacajna
poboljsanja ASD simptoma, a jedan od glavnih razloga je mali broj dece koja su ucestvovala u
studijama, pa su rezultati nepouzdani (13).

Autoimunske bolesti i alergije

Alergije, posebno atopijski dermatitis/ekcem, astma i alergijski rinitis, kao i alergije na
hranu, su Ceste kod dece sa ASD (14).

Imunoloska disregulacija i upalni procesi su tipicna obelezja i kod alergijskih i
neurorazvojnih poremecaja, S$to ukazuje na zajedniCku patofiziologiju. Na razvoj ovih
poremecaja mogu da uti¢u mnogi faktori kao Sto su depresija i anksioznost majke, gestacijski
dijabetes, alergijski status majke, ishrana, izlozenost zagadivatima zivotne sredine,
mikrobiomska disbioza i poremecaji spavanja koji se javljaju u ranom zivotu (15). Ipak, ne moze
se reci da je ijedan od ovih faktora direktan uzorcnik autizma, ve¢ da je kombinacija razlicitih
faktora uticala na razvoj ovog poremecaja kod deteta.

Pretpostavlja se da bol i1 neprijatnost uzrokovane alergijskim reakcijama mogu da
izazovu, ili pogorSaju repetitivno i/ili stereotipno ponaSanje tipi¢no za ASD. Ovo je narocCito
izrazene kod slabo verbalne dece, koja ne mogu na drugi nacin da izraze tegobe koje osecaju.
Prepoznavanje i leCenje alergija zato moze mnogo da doprinese smanjenju simptoma ASD. Kod
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dece koja imaju alergije, velika je verovatnoc¢a da su preosetljiva na gluten (mada to ne mora da
znaci da imaju celijakiju, ve¢ ne-celijakicnu preosetljivost) i dijeta bez glutena je kod njih
pokazala pozitivne rezultate. Takode je pokazano da razvoj alergija u najranijem detinjstvu
povecava verovatnocu razvoja ASD, pri ¢emu od svih alergija, najveci uticaj imaju alergije na
hranu (15). Sa druge strane astma je znatno viSe povezana sa poremec¢ajem paznje (ADHD) nego
sa ASD (16).

U odnosu na pridruzenu astmu 1 alergije, ekcem kod ASD dece moze biti povezan sa
tezim simptomima autizma (17). Kada je u pitanju ekcem, simptomatologija povezana sa ASD
koja ukljucuje vecu senzornu (taktilnu) osetljivost, kao 1 hipo- i hiper-reaktivnost na dodir, moze
pogorsati kozne tegobe koje pravi ekcem. Ova veza izmedu ekcema i ASD moze biti posledica
zajednickog embrionalnog porekla epidermalnog i nervnog tkiva u ranom razvoju, tj. joS u
prvom trimestru trudnoce (17).

Od autoimunskih bolesti kod dece sa ASD ve¢ su pomenute neuroinflamacija i
inflamatorne bolesti creva, ali se javlja i diabetes tipa I. Kod neuroinflamacije treba spomenuti da
je nivo antitela prema sopstvenim nervnim celijama direktno povezan sa ja¢inom simptoma
ASD. Sem toga, pokazano je da roditelji koji imaju neko autoimunsko oboljenje (celijakiju,
dijabetes, reumatoidni artritis, psorijazu ili hipotireodizam) imaju znatno vece Sanse da im dete
ima ASD (18).

Najce$¢i komorbiditeti kod dece sa Daunovim sindromom
uzrokovan. Javlja se u 1 od 700-800 dece. Kod dece sa DS javlja se €itav niz pridruzenih bolesti,
koje ozbiljno narusSavaju kvalitet zivota ove dece, poCev od urodenih srcanih oboljenja,
poremecaja gastrointestinalnog trakta, celijakije, hematoloskih oboljenja, bolesti §titne zlezde, do
emocionalnih oboljenja, poremecaja ponaSanja i autizma.

Mnoge od ovih bolesti mogu da promaknu jer ne daju jasno izraZzene simptome, pa bi
deca i1 adolescenti sa DS trebalo da imaju detaljne i1 redovne godisnje preglede, posebno za dole
navedene poremecaje.

Poremecaji spavanja

Poremecaji spavanja su izuzetno cCesti kod dece sa DS, 1 medu njima posebno
zabrinjavajuca ucestalost apneje (,sleep apnea™) - zastoj u disanju tokom spavanja. Ovo
oboljenje ne samo Sto naruSava kvalitet sna, ve¢ moZze da bude uzrokovano ozbiljnim
zdravstvenim problemom kao $to su plu¢na hipertenzija ili sr€ana oboljenja. Roditelji/staratelji
dece Cesto nisu svesni da dete ima ovaj problem 1 potrebno je da obrate paznju da li dete hrce, i
da li ima zastoje u disanju tokom spavanja i da ukoliko uvide problem, o tome obaveste pedijatra
(19).

Od ostalih poremecaja spavanja kod dece sa DS ucestala je nesanica (insomnija). Ogleda
se u teSkom uspavljivanju, budenju u toku no¢i ili pak preranom jutarnjem budenju. Sa druge
strane, neka deca sa DS su preterano pospana u toku dana, Sto ih ¢ini umornim, nervoznim pa
cak 1 utiCe na ponasSanje koje li¢i na hiperaktivnost i poremecaj paznje (20).

Uzroci poremecaja spavanja mogu biti vezani za DS, mogu biti usled nekog drugog
organskog oboljenja, a mogu biti isti kao i kod dece sa tipi¢nim razvojem (pubertet, emocionalni
problemi, kasni odlasci na spavanje i sl.). Medu fizickim oboljenjima uzrok mogu biti bolesti
srca ili pluca, Stitne zlezde, gojaznost, epilepsija, bolovi u miSi¢ima ili kostima, i svakako je
neophodno leciti uzrok da bi se popravio kvalitet spavanja. Lekovi koji se koriste kod dece sa
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DS, posebno lekovi za anksioznost, depresiju i ostala psihijatrijska stanja, Cesto uzrokuju
probleme sa spavanjem. U tom slucaju psihijatar bi trebalo da promeni lek ili dozu, kako bi
efekat na spavanje bio Sto manji.

Dakle, roditelj ili staratelj bi trebalo da obrati paznju da li dete ima probleme sa
spavanjem, 1 ako ih primeti, da se u saradnji sa lekarom nade uzrok i pristupi lecenju. Poremecaji
spavanja ne samo Sto remete kvalitet Zivota deteta i roditelja/staratelja, ve¢ mogu da ukazu i na
ozbiljne pridruzene bolesti, koje zahtevaju leCenje 1 zato poremecaje spavanja treba shvatiti
veoma ozbiljno.

Oboljenja stitne Zlezde

Kod dece sa DS oboljenja Stitne zlezde su najce$¢i endokrinoloSki problem, i to
hipotireoidizam 1 /ili HaSimoto sindrom. Hipotireoidizam ili hipotireoza je smanjen rad Stitne
zlezde, pri ¢emu ona luci nedovoljno hormona. Moze biti urodeno 1 javiti se ve¢ nakon rodenja,
ili ste¢eno u toku zivota. HaSimoto sindrom je autoimunsko oboljenje, gde organizam pravi
antitela koja napadaju Stitnu zlezdu 1 ona vremenom pocinje da lu¢i manje hormona. Na
hipotireoidizam, odnosno smanjen rad Stitne zlezde treba posumnjati ukoliko dete ima povisen
holesterol u krvi, gojazno je ili usporeno i pospano. Ceste su i promene raspolozenja (21).
Uspostavljanje dijagnoze je relativno jednostavno, analiziraju se hormoni i antitela iz krvi, a
terapija u dogovoru sa endokrinologom resava hipotireoidizam. Ipak, subklini¢ki hipotireoidizam
je veoma cest kod dece sa DS, tada nema jasno izrazenih simptoma. Da bi se izbeglo da se bolest
razvije neopazeno, preporucuje se da osobe sa DS jednom godisnje urade iz krvi hormone Stitne
zlezde (TSH i slobodni T4) kao i anti-TPO antitela, kako bi se iskljucilo prisustvo
hipotireoidizma (22).

Oboljenja srca i pluca

Kardiovaskularna oboljenja su vode¢i uzrok morbiditeta i mortaliteta kod osoba sa DS.
Urodena srcana oboljenja su veoma cCesta kod dece sa DS, 1 procena je da oko polovne dece sa
DS ima urodenu sréanu manu. Ova oboljenja se mogu otkriti ve¢ u toku trudnoce, ultrazvuénim
pregledom u drugom trimestru, oko 18-22 nedelje. Zato je vazno da svaka trudnica obavi
ultrazvucni pregled sa fetalnom ehokardiografijom u drugom ili tre¢em trimestru i ukoliko se
uoce promene koje ukazuju na DS i1 sréano oboljenje, planirati porodaj tako da se smanji
mogucénost komplikacija. Neki od poremecaja se mogu resiti hirurSkim putem u prvim nedeljama
nakon rodenja. Ukoliko to nije moguce, urodeni sréani problemi moraju se redovno pratiti tokom
zivota, §to podrazumeva EKG, ultrazvuk srca, povremeno nosenje holtera i test optere¢enja srca
(23).

Pulmonarna hipertenzija je poviSen krvni pritisak u plu¢ima, koji dovodi do suZenja
krvnih sudova i smanjenog dotoka krvi u pluc¢a i Cesto je u vezi sa sr€anim oboljenjima, mada
moze da se javi i kod dece sa DS koja nemaju problema sa srcem. Plu¢na hipertenzija se obi¢no
javlja u prvoj godini Zivota. Kod vecine dece terapija daje dobre 1 trajne rezultate. Kod oko 30%
dece bolest je hronic¢na ili se javi ponovo u toku Zivota, ali je to obi¢no slucaj kod dece koja
imaju jo$S neko oboljenje pluca. Budu¢i da je oboljenje kod mnoge dece bez simptoma,
uspostavljanje dijagnoze nije jednostavno. Ne postoje pouzdani testovi krvi koji pokazuju pluénu
hipertenziju, niti vodi¢i za dijagnostiku, ve¢ se bolest Cesto otkriva kod dece koja imaju 1
kardiovaskularne bolesti, prilikom ultrazvuka srca i drugih dijagnosti¢kih metoda za ispitivanje
sr¢anih oboljenja (24).
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Kod dece sa pulmonarnom hipertenzijom, neophodno je redovno pracenje EKG i
ultrazvuka srca i rezultati se moraju interpretirati u skladu sa anatomijom srca i prethodnom
terapijom. Cak i ukoliko je uzrok pluéne hipertenzije jasan, npr. uspostavljana je dijagnoza
urodenog srcanog oboljenja, moraju se iskljuciti ostali moguci uzroci kao Sto je apneja (25).
Kateterizacija srca moze da se preporu¢i za uspostavljanje dijagnoze i1 blizu karakterizaciju
pluéne hipertenzije ali treba uzeti u obzir i rizike ove invazivne intervencije. Lecenje pluéne
hipertenzije se sprovodi pod kontrolom pedijatrijskog kardiologa i pulmologa.
Bolesti gastrointestinalnog trakta
Kod dece i adolescenata sa DS javlja se Citav spektar oboljenja organa za varenje koji
moze biti uroden ili se javiti tokom Zzivota. Ova oboljenja mogu biti mehanicka ili funkcionalna.
Posebno treba istaci gastroezofagealni refluks (GERD), koji ima veoma mnogo dece sa DS a
Cesto ostaje nedijagnostikovan i nelecen. Ukoliko se ne le¢i, GERD moze da izazove niz
ozbiljnih komplikacija. Simptomi ukljucuju goruSicu, podrigivanje i povracanje. Lecenje je
usmereno na smanjivanje simptoma, obnavljanje oste¢ene sluzokoZze i prevenciju komplikacija.
Tretman podrazumeva da dete 24 sata dnevno provodi u podignutom polozaju pod uglom od 60°,
¢ak 1 u toku spavanja. Ovaj polozaj je Cesto dovoljan da smanji tegobe refluksne bolesti. Ukoliko
se na ovaj nacin ne postignu zadovoljavaju¢i rezultati, daju se lekovi usmereni na smanjenje
kiseline u zelucu. U slucajevima kada ni lekovi ne mogu da pomognu, refluks se resava
hirurskim putem i to je jedna od najces¢ih operacija kod dece sa DS (26). Ipak, odluka o
operaciji treba da bude pazljivo doneta uz dobru procenu rizika i koristi. Ono $to roditelj treba da
uradi je da obrati paznju da i dete ima refluks, kako bi se Sto pre dijagnostikovalo i pristupilo
lecenju.

Najces¢i komorbiditeti kod dece sa cerebralnom paralizom
Citav niz pridruzenih oboljenja javlja se kod dece sa cerebralnom paralizom (CP), kako
fizickih tako i mentalnih, koje moZzemo podeliti u nekoliko grupa.

Neuroloska oboljenja

Od neuroloskih komplikacija kod dece sa CP cesto se javlja epilepsija. Ucestalost
epilepsije zavisi od mnogo faktora, tako je npr. mnogo ¢es¢a kod dece sa kvadriplegijom nego
kod paraplegije, zatim je posebno ucestala kod dece sa CP koja imaju i mentalnu retardaciju, a 1
drugi faktori uticu na pojavu epilepsije. LeCenje epilepsije kod dece sa CP je isto kao kod dece
koja nemaju CP. Prognoza takode zavisi od mnogo faktora, ali je generalno stav po literaturi da
se antiepileptici ukinu ako dete nije imalo epilepti¢ne napade poslednje dve godine. Verovatnoca
da se ukidanjem leka epi napadi vrate je najveca kod dece koja imaju spasti¢nu hemiparezu,
odnosno spazam jedne polovine tela (27).

Od ostalih neuroloskih problema, zbog moguc¢ih komplikacija CP koje uticu na vid i sluh
kod deteta, roditeljima se savetuje redovna kontrola vida i sluha deteta kod specijalista
oftalmologa i1 otorinolaringologa koji su iskusni u radu sa decom sa posebnim potrebama, kako
bi se problem na vreme uocio i krenulo sa terapijom.

Poremecaji spavanja nastaju pre svega zato Sto dete sa CP ima ogranicene pokrete, koji
mu otezavaju ili onemogucavaju da menja polozaj tokom spavanja, $to jako remeti san.
Pridruzena epilepsija, antiepilepticki lekovi i1 gastroezofagealni refluks takode doprinose loSem
kvalitetu sna. Detaljno ispitivanje, koje ukljucuje prethodnu medicinsku istoriju i terapiju, a po
potrebi 1 polisomnografiju, mogu pomo¢i u otkrivanju i leCenju problema sa spavanjem i1 u
odredivanju optimalne terapije.
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Bolesti gastrointestinalnog trakta

Za decu sa CP, ali i njihove roditelje i staratelje, problemi sa varenjem spadaju u najvece
izazove, koji utiCu na kvalitet zivota cele porodice.
ovog poremecaja su pojacana salivacija (dete ,,balavi®), kasalj, zagrcnjavanje, vlazno disanje,
guSenje 1 promena apetita. Iskusan lekar ili nutricionista moze da uoc¢i ove probleme
posmatranjem deteta za vreme obroka. Ukoliko postoji sumnja na otezano gutanje, radio se
videofluriskopija, koja prati sve faze zvakanja i gutanja hrane. Najbolji rezultati postizu se
ukoliko je problem u usnoj duplji, tj. gde zvakanje nije adekvatno, a gutanje je normalno.

Refluks (GERD) ima cak 75% dece sa CP. Uzroci su multifaktorski: oSte¢enje u
centralnom nervnom sistemu, vecina vremena se provodi u leze¢em polozaju, unosSenje
uglavnom te¢ne hrane i drugi. Sporo praznjenje zeluca kod CP dovodi do zadrzavanja hrane u
zelucu 1 podstice tegobe izazvane refluksom. Zato su povracanje i1 upala jednjaka veoma cCeste
kod dece sa CP, a isto tako i erozije zubne gledi, §to pravi i dodatne stomatoloSke probleme.
Lecenje je sli¢no kao kod dece sa refluksom koja nemaju CP - uspravljanje i1 pozicioniranje tako
da se deo dana provodi u sede¢em polozaju, posebno nakon obroka, zatim ukljuc¢ivanje Cvrste
hrane ako je to moguce i na kraju lekovi za smanjivanje kiseline u zelucu. Ukoliko ni lekovi ne
daju vidno poboljSanje, preporucuje se gastroskopija i/ili kolonoskopija, kako bi se iskljucilo
prisustvo opstrukcije u crevima (28).

U znacajne probleme sa varenjem kod dece sa CP ubrajamo i opstipaciju (zatvor). Uzroci
leze u slaboj pokretljivosti creva, a posledice mogu biti bol u stomaku, nadutost, nervoza, slab
apetit i u vezi sa tim zastoj u rastu. U ekstremnim sluc¢ajevima moze do¢i do pucanja zida creva
koje moze biti opasno po zivot i zahteva hitnu hospitalizaciju. Da bi se pristupilo adekvatnom
lecenju, potrebno je najpre klinicko ispitivanje sa detaljnom anamnezom, dijeta sa dovoljno
vlakana i teCnosti, a na kraju i lekovi koji se daju za ¢iS¢enje creva, a koji deluju 1 na gornje i na
donje organe za varenje.

Oboljenja respiratornog sistema

Kod dece 1 mladih sa CP, bolesti respiratornog sistema su naj¢esc¢i razlog hospitalizacije i
prerane smrtnosti. Samo funkcionisanje organa za disanje moZe biti naruSeno slabo$¢u misica
ukljucenih u disanje. Dalje, ve¢ spomenuti problemi sa zvakanjem i gutanjem kao 1 refluksna
bolest, mogu znacajno da doprinesu komplikacijama na plu¢ima, usled aspiracije pljuvacke,
hrane, teCnosti ili zeludacnog sadrzaja u pluca. Slabost miSi¢a, visok tonus i losa koordinacija
pokreta, kao posledica CP, takode doprinose respiratornim problemima. Da bi se smanjila Sansa
da se hrana ili pi¢e aspiriraju u pluca, potrebno je veoma pazljivo hranjenje, pravilan odabir
namirnica i hranjenje u uspravljenom poloZzaju gde su vrat i glava podupreti u uspravan polozaj.
Vedi izazov je sprecavanje aspiracije pljuvacke. Najpre je potrebno smanjiti prekomerno lucenje,
za Sta postoje 1 vezbe i razliciti medicinski pristupi. Lekovi mogu efikasno da smanje lucenje
pljuvacke, ali mogu 1 da odvedu u drugu krajnost, gde pljuvacka postaje preterano gusta,
posebno ujutru. Ostoje i injekcije botoksa kao i hirurski tretman pljuvacnih zlezda (29). Refluks
je takode potrebno leciti kako bi se sprecile bolesti pluca.

Osim gastrointestinalnih uzroka, slabost miSi¢a i motorno oste¢enje disajnih puteva moze
da dovede do gusenja. Uvecanje krajnika, spazam jezika, slabost miSi¢a duSnika takode mogu da
uzrokuju opstrukciju disanja. Simptomi ukljucuju glasno i otezano disanje, apneju Cak i u
budnom stanju 1 prosirenje vrata. Neki od ovih uzroka mogu da se uklone operacijom.
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SnergyEd
Uroloska oboljenja

Deca sa CP imaju povecan rizik od problema sa urinarnim traktom, koja podrazumevaju
inkontinenciju (nemogucnost da se zadrzi mokraca), uCestalo mokrenje, otezano mokrenje i
urinarne infekcije. Spazam skeletnih mi§i¢a moze biti udruzen sa spazmom misSic¢a u zidu besike
(misi¢ detruzor), koji kada je opusten dopusta da se beSika puni urinom. Medutim, kada je
zgréen, on smanjuje kapacitet beSike. Prepoznavanje ovog problema je veoma vazno za lecenje
dece sa CP, pre svega da bi se zastitili bubrezi od oboljevanja. Ipak, kod dece koja nemaju
izrazene tegobe, uocavanje ovog problema nije jednostavno, pa se ipak preporucuje redovna
kontrola kod urologa.

Rutinski pregled urina kod dece sa CP pokazao je visoku ucestalost urinarnih infekcija.
Ove infekcije su bolne 1 neprijatne a neleCenje dovodi do komplikacija. Kako bi se to izbeglo,
pozeljno je da se povremeno analizira urin dece sa CP i da se eventualno otkrivene infekcije lece
(30).

Da bi se postigla kontinencija, odnosno voljno upravljanje mokrenjem, potrebno je
sazrevanje urinarnog trakta i autonomnog nervnog sistema, a da bi dete samostalno odlazilo u
toalet, potrebni su odredene intelektualne i komunikacione sposobnosti i razvijena fina motorika.
Ukoliko dete ima te predispozicije, treba mu omogucditi adekvatnu opremu — podignuto sediste
toaleta, komode, rukohvate i ode¢u prilagodenu tako da dete moZze komforno da je skine i obuce.

Zakljucak
Deca i adolescenti sa smetnjama u razvoju su mnogo podloznija komorbiditetima nego

-----

bolesti respiratornog i gastro-intestinalnog trakta. Mnoga deca sa ASD imaju neuroinlamaciju i
poremecaj funkcionisanja imunog sistema, tako da su i alergije veoma ucestale u ovoj populaciji.
Od izuzetne je vaznosti da se ove organske bolesti prepoznaju i leCe, Sto umnogome povecava i
uspeh leCenja osnovnog oboljenja. U tom cilju najbolje bi bilo uspostaviti jedinice / odeljenja
hitne medicinske pomo¢i obucene za rad sa decom sa poteskocama u razvoju i za prepoznavanje
simptoma, kako bi deca dobila adekvatnu terapiju i bolji kvalitet Zivota, kao i njihove porodice.
Ovo bi bilo od velike koristi 1 za same drzave, jer bi se pravovremenim i1 adekvatnim leCenjem
smanjile komplikacije i uStedela znacajna sredstva za saniranje nastalih komplikacija.
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NajvaZznije poruke:

- Senzorne poteskoce mogu se ispoljiti kao hipersenzitivnost (preterana osetljivost/ reakcija) ili
hiposenzitivnost (nedovoljna osetljivost/reakcija) na nadrazaje. UobiCajena pogodena cula
ukljucuju dodir, zvuk, vid, ukus i miris.

- Roditelji treba da primete koje situacije ili okruzenja izazivaju preopterecenje ili nedovoljnu
reakciju kod njihovog deteta.

- Roditelji mogu stvoriti sigurne, senzorne prostore (slabo osvetljenje, tihi kutak ili mekani
namestaj) kod kuée gde se njihovo dete moze povuci kada je preoptere¢eno nadrazajima.

- Dosledne rutine mogu osigurati osecaj sigurnosti i predvidljivosti, smanjujuci teskobu
povezanu sa senzornim nadrazajima. Nove aktivnosti ili promene u rutini treba uvoditi
postupno, dajuci detetu vreme da se prilagodi.

- Odrasli treba detetu da omoguce dodatno vreme da obradi informacije i odgovori.

- Profesionalni terapeuti mogu pruziti terapiju za senzornu integraciju i predloziti prilagodene
strategije kako bi pomogli detetu da se nosi sa senzornim poteskoc¢ama.

Uvod

Senzorna obrada ili integracija odnosi se na nacin na koji dete detektuje, reguliSe i tumaci
reaguje na senzorne stimuluse. Senzorna obrada ukljucuje fizioloSke i ponaSajne komponente:
Fizioloski aspekt procesa se odnosi na strukturne promene ili funkcionisanje nervnog sistema.
Aspekt ponasanja se odnosi na sposobnost pojedinca da reguliSe reakcije na stimuluse adaptivno
prema zahtevima okoline. Tipicna senzorna obrada omogucava adaptivne i1 organizovane
reakcije na zahteve sredine, dok atipi¢ni obrasci senzorne obrade mogu negativno uticati na
funkcionisanje pojedinca u svakodnevnom Zivotu. Procenjuje se da 15% tipi€ne populacije
dozivljava razlicite nivoe atipi¢nih obrazaca senzorne obrade (1).

Dunnov model senzorne obrade iz 1997. (prema Ben-Avi i dr., 2012) obuhvata dve ose
senzorne obrade: neuroloski prag pojedinca (visok ili nizak) i njegov/njen bihejvioralni odgovor.
Za svaki od neuroloskih pragova, strategija ponasanja moze biti:

- aktivno: aktivni odgovor ponasanja se izrazava radnjama koje imaju za cilj da se

izbore sa neuroloSkim pragom

- pasivno: pasivni bihevioralni odgovor karakteriSe nedostatak napora da se smanji ili
poveca stimulacija, ¢ak 1 ako stimulus ne odgovara neuroloskom pragu.

Interakcija izmedu praga i bihevioralnog odgovora formira Cetiri manifestacije:

1) izbegavanje senzacija (engl. sensory avoider) —nizak neuroloSki prag i1 aktivna
strategija odgovora

2) potrazivanje senzacija (engl. sensory seeker) — visok neuroloSki prag i aktivna
strategija reagovanja. Ove osobe ¢e pokusati da aktivno zadovolje svoj neuroloski
prag trazeci visokointenzivne podrazaje kako bi aktivno povecali snagu reakcije.

3) senzorna osetljivost — nizak neuroloski prag i pasivna strategija ponaSanja. Ove
osobe nece aktivno delovati da zaustave ili smanje nivo senzornog praga dok
dozivljavaju nelagodnost.

4) niska registracija - pasivni odgovor i visok neuroloski prag. Ove osobe ¢e reagovati

na senzorne stimuluse ili sporo ili nikako.
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Obrasci senzorne integracije verovatno ¢e uticati na celokupno funkcionisanje pojedinca.
Sposobnost dece da reguliSu senzacije — proces uoCavanja, organizovanja i integrisanja
informacija iz okoline i svog tela, a zatim obrade i odgovaraju¢eg reagovanja — u velikoj meri
doprinosi samoregulaciji (1).

Definicija poremecaja senzorne obrade

Poremecaj senzorne obrade (engl. Sensory Processing Disorder — SPD) je stanje koje
pogada najmanje jedno od dvadesetoro dece. Osobe sa ovim stanjem dozivljavaju svoje oseéaje
na znatno drugaciji nacin nego druga deca njihovog uzrasta. Ono $to moze biti tipicna aktivnost
za vecinu dece, za dete sa SPD predstavlja svakodnevnu borbu koja moze rezultirati druStvenim,
emocionalnim, akademskim i mnogim drugim problemima. Osoba sa SPD-om ima teskoce u
obradi informacija primljenih putem cula, §to stvara izazove u obavljanju bezbroj svakodnevnih
zadataka (2).

Uobicajeni simptomi razlicitih senzornih poteskoéa kod dece:
1. Auditorne teSkoce

e novorodence ili dete mozda nece reagovati na zvukove ili ¢e mozda imati
kasnjenje u govoru ili razumevanju jezika

¢ |oSa sposobnost slusanja
e potrebno duze vreme za obradu informacija
e Josa akademska uspesnost
e problemi u ponaSanju
e teSkoce u Citanju, pravopisu i vokabularu (3).
2. Uobicajene teskoce
e oci koje se ne krecu zajedno prateci objekt ili lice

e sklopljene o¢i, o¢i koje se okrecu prema van ili prema unutra, o¢i koje trepéu s
jedne strane na drugu ili gore-dole, ili o¢i koje se €ini da se ne fokusiraju

e 0oci koje su izbuljene, plesu ili poskakuju u brzim ritmic¢kim pokretima

e zenice koje su nejednake veli¢ine ili koje izgledaju belo umesto crno

e ponovno zatvaranje ili prekrivanje jednog oka

e neuobicajena nespretnost, poput cestog udaranja u stvari ili prevrtanja predmeta

e Cesto stiskanje oCiju, treptanje, trljanje o€iju ili stiskanje lica, pogotovo kada nema
jakog svetla

e sedenje preblizu TV-a ili drzanje igracaka i knjiga preblizu lica

e izbegavanje zadataka i aktivnosti koje zahtevaju dobar vid (4).

3. Taktilne (dodirne) teskoce

e izbegavanje odredene odece ili obuce, iako se ¢ini da dobro pristaje 1 izradena je

od obi¢no udobnih tkanina

e izbegavanje kontakta s drugom decom

.....

e neprijateljstvo prema aktivnostima koje ukljucuju taktilne materijale (slikanje
prstima ili igranje s "ljigavim" materijalima poput glinene mase ili plastelina)
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e (ini se "izbirljivi s hranom" jer je tesko tolerisati odredene teksture hrane
e trzaj ili okretanje glave kad vetar udari u lice
e odbojnost da se pristupi s leda. Moze trljati kozu ili ¢eprkati podrucje koje se
dodiruje (5).
4. Olfaktorne teskoce
e problemi sa jedenjem

e ne primecuje izrazite mirise ili trazi jake mirise
e ponaSanje u prisustvu osoba koje koriste parfem ili losion posle brijanja
e poteskoce u odrzavanju higijenskih rutina
e gubitak apetita.
5. Teskoce cula ukusa
e odbijanje konzumacije odredene hrane

e PICA: Unos neprehrambenih stvari
e drzanje hrane u ustima, ne gutanje
e lizanje ili pokusSaj jedenja stvari poput zemlje, trave, materijala, metala.
6. Teskoce vestibularnog sistema
e vrtoglavica i problemi s oStrinom vida, posebno pri pokretima glave kao Sto je
okretanje da biste nesto pogledali

e neravnoteza
e poteSkoce u snalazenju u mraku
e (Cesti padovi
¢ mucnina od kretanja ili osetljivost na nju
e razvojne i refleksne odgode, koje se ponekad otkrivaju sporijim postizanjem
miljokaza poput voznje bicikla, plivanja, penjanja po stepenicama.
e nepravilni uzorci kretanja
e pritisak u usima (6).
7. TesSkoce s propriocepcijom
e problemi sa ravnotezom, poput teskoca stajanja na jednoj nozi ili ¢estih
padova dok hodaju ili sede

e neuskladeno kretanje, poput nemogucénosti hodanja ravno

e nespretnost, poput ispustanja ili udaranja u stvari

¢ loSa posturalna kontrola, poput pogrbljenosti ili potrebe za stavljanjem
dodatne teZine na sto za ravnotezu dok sede

e teskoce u prepoznavanju vlastite snage, poput prejakog pritiskanja olovke
tokom pisanja ili nemogucnosti procene sile potrebne za podizanje necega

e izbegavanje odredenih pokreta ili aktivnosti, poput penjanja po stepenicama ili
hodanja po neravnom terenu zbog straha od pada

¢ hiposenzitivnost na dodir (7).

8. Teskoce s introcepcijom
e teSkoce u prepoznavanju kada su gladni, siti ili Zedni

Y
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e problemi s odvikavanjem od pelena, inkontinencijom ili zatvorom

e poteSkoce u prepoznavanju kada su pospani

e poteskoce u prepoznavanju emocija u sebi/drugima

e nesposobnost prepoznavanja znakova teskobe i1 samostalnog koriS€enja strategija
suocavanja tokom vremena teskobe

e poteskoce u prijavljivanju bolesti ili simptoma poput glavobolje, muc¢nine, groznice, itd.

(8).

Senzorne poteskoce i autizam
Poteskoce u obradi senzornih podrazaja snazno koreliraju s stepenom autisti¢nih obelezja

u opsStoj populaciji, sugeriSué¢i potencijalni doprinos senzorne atipicnosti drusStvenim
poteskocama u poremecaju autisti¢nog spektra (engl. Autism spectrum disorder — ASD). Osim
toga, nedavna otkri¢a iz prospektivnih istrazivanja podrzavaju ideju da bi senzorne poteskoce
mogle Cak prethoditi poteSko¢ama u drustvenom funkcioniranju i da bi ovi aspekti mogli biti
blize povezani nego $to se prvobitno smatralo. U istrazivanju Damiano-Goodwin i sar., iz 2018.
godine (prema Kojovi¢ i sur., 2019.) utvrdeno je da su deca rizikom za razvoj ASD-a (Sibs ASD)
pokazala vece nivoe ponasanja u potrazi za senzornim nadrazajima u dobi od 18 meseci, a ta
ponasanja su predvidala kasnije drustvene poteSkoce izmerene pomocéu Autism Diagnosis
Observation Schedule, 2. izdanje (ADOS-2) u dobi od 36 meseci. Problemi sa senzornim
nadrazajima zaista mogu biti klju¢ni za simptomatologiju autizma i ¢ak prethoditi i predvidati
pojavu drustvenih poteskoca i ponavljajué¢ih ponaSanja u razvojnom procesu. Prvi znakovi
senzorne devijacije mogu obuhvacati nize senzomotoricke sposobnosti, pojacano (izraZzeno)
vizualno traZenje i paznju prema detaljima. Pojavljuju se pre nego Sto se pojave ocigledni
bihevioralni znakovi autizma i predvidaju buduce dijagnoze. I bihevioralna i neurofizioloska
istrazivanja sugerisu da deca sa ASD-om pokazuju poteskoce u suzbijanju ciljeva koji okruzuju
vizualno posmatrano podrucje, §to objasnjava zaSto se Cesto izveStava o izrazenom vizuelnom
traganju u ovoj populaciji (9).

Deca sa autizmom pokazuju razli¢ite izazovne obrasce ponasanja koji mogu uticati na
porodicu; medutim, ponasanja povezana sa senzornim iskustvima su podrucje u kojem roditelji
cesto traze tretman. Procenjuje se da viSe od 80 posto osoba s autizmom pokazuje ponasanja koja
mogu biti povezana sa loSom senzornom regulacijom, poput samostimulacije, Sto ukljucuje
preterano ljuljanje ili vrtenje, a najces¢i primer koji roditelji navode jeste da se dete igra sa
auti¢ima, ali na nacin da okrece tocki¢e rukama. Zatim, uoCava se izbegavanje (kao Sto je
pokrivanje usiju kao odgovor na uobic¢ajene nivoe slusnih nadrazaja), senzorno trazenje (vrtenje,
zvakanje 1 drugo) i ponasanje “isklju¢ivanja“ (kao Sto je neodazivanje na ime ili druge zvukove
iz okoline) (10).

Senzorne poteskoce dece s autizmom unutar doma

Deca sa autizmom vole rutime, pa se veci izazovi javljaju onda kada dete ima usvojenu
rutinu koja se neplanirano promeni. Nove neplanirane situacije su nepredvidive i samim tim nose
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nova, neo¢ekivana senzorna iskustva.

Jutarnje 1 vecCernje rutine ¢esto se smatraju izazovnim zbog senzornih problema deteta.
Vremenska ogranienja uvek vrSe pritisak kako bi se osiguralo da porodica moze na vreme da
ode na posao i u skolu. Ispadi se uglavnom dogadaju za to vreme zbog mnogostrukih stimulacija
koji se dogadaju tokom jutarnjih rutina, kao i vremenskih zahteva koji obi¢no prate te rutine.
Porodice su otkrile da su ¢esto obroci, posebno vecera, bili teski zbog senzornih problema deteta.
Deca sa senzornim osetljivostima ¢esto odbijaju odredene vrste hrane zbog osetljivosti na
teksture hrane.

Senzorne poteskoce dece sa autizmom van kuce

Izvan kuce, porodice opisuju da imaju poteskoc¢a sa porodi¢nim odmorima i odlascima na
dogadaje u zajednici. Voznja avionom, razgledanje, duge voznje kolima i guzva predstavljali su
izazove. Deca sa autizmom imala su problema sa upravljanjem stimulansima povezanim sa
putovanjem do i sa destinacije za odmor.

Senzorne poteskoce dece sa autizmom i uticaj na bracu i sestre

Poteskoce u senzornoj obradi deteta sa autizmom ne utiCcu samo na dete i njegove
roditelje, ve¢ 1 na bracu i sestre. Dete sa autizmom ¢esto monopolizuje paznju jednog ili oba
roditelja, primoravajuci bracu i sestre da dobijaju manje paznje od roditelja i da budu nezavisniji
u svojim aktivnostima. Staratelji se Cesto osecaju krivim kada ne mogu da provode onoliko
vremena sa svojom drugom decom kao sa detetom sa autizmom.

Roditelji dece sa autizmom stalno paze na okolinu kako bi procenili senzorni uticaj na
svoje dete sa autizmom. Unutar kuce, manje je neocekivanih senzornih stimulusa i veca je
predvidljivost, smanjuju¢i povecanu opreznost roditelja. Roditelji su u moguénosti da kontrolisu
okruzenje u kuci, $to oslobada deo paznje koji je potreban na detetu. Izvan kuce, roditelji osecaju
da moraju stalno da budu na oprezu kako bi sprecili probleme u zajednici. Roditelji stalno
procenjuju okolinu kako bi procenili reakciju svog deteta (11).

Razvijene strategije za poboljsanje uces¢a za porodice dece sa senzornim poteskocama i
autizmom

e Koristite vizualna pomagala za senzorne nadrazaje: Vizualna pomagala mogu se
koristiti kako bi se prikazale razli¢ite opcije senzornih podrazaja i omogucdilo detetu
da odabere one koje preferira. Na primer, vizualna tabla sa slikama razlicitih tekstura
ili senzornih aktivnosti moze pomoc¢i detetu da komunicira svoje zelje.

e Implementirajte senzorni alatni komplet: Kreirajte prenosni senzorni alatni komplet
koji ukljucuje predmete i alate koje vase dete smatra smirujucim ili stimuliSu¢im. To
moze ukljucivati igratke za guranje, sluSalice za uklanjanje buke, stres loptice,
teksturirane predmete ili vizualna pomagala. Alatni komplet se moZze nositi sa sobom
u razlicite okoline kako bi pomogao u upravljanju senzori¢kim izazovima.

e Ponudite aktivnosti dubokog pritiska: Duboki pritisak moze smiriti decu sa senzornim
teSko¢ama. Aktivnosti poput ¢vrstih zagrljaja, koristenja tezih pokrivaca ili prsluka ili
ucestvovanja u kompresijskim aktivnostima (npr. stiskanje stres lopte) mogu pruziti
zeljeni senzorni podrazaj.
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e Stvorite senzorno prihvatljivu rutinu pre spavanja: Uspostavite umirujucu rutinu pre
spavanja koja ukljucuje senzorno prihvatljive elemente. To moze ukljucivati
smanjenje svetla, puStanje nezne muzike ili belog Suma, koriS¢enje aromaterapije sa
umiruju¢im mirisima ili uklju¢ivanje umirujuc¢ih senzornih aktivnosti pre spavanja,
poput nezne masaze ili vezbi dubokog pritiska.

e Prilagodavanja okoline: Napravite modifikacije u detetovoj okolini kako biste
smanjili senzorne okidace. To moze ukljucivati koriS¢enje slusalica za smanjenje
buke, pruzanje odredenog mirnog prostora, koriStenje zavesa ili roletna za kontrolu
svetla ili smanjenje nereda i vizualnih distrakcija.

e Planirano izlaganje deteta potrebnim senzornim informacijama: saradujte sa radnim
terapeutom da biste napravili procenu senzorne integracije na osnovu koje cete
planirano izlagati dete potrebnim senzornim informacijama. Takvo izlaganje sastoji
se od razli¢itih aktivnosti i1 igara koje detetu pruZziti ba§ one informacije koje mu
trebaju za bolju senzornu integraciju.

e Brinite se o sebi: Briga o sebi kao roditelju je klju¢na. Upravljanje izazovima
roditeljstva deteta sa autizmom 1 senzornim poteSkoCama moze biti zahtevno.
Odvojite vreme za aktivnosti koje ¢e Vam pomoc¢i da se opustite i napunite, kao Sto
su telesno vezbanje, hobiji ili trazenje podrske od prijatelja i porodice (12, 13).

Sta roditelji mogu uciniti za senzorne poteSkoce

Deca koja imaju probleme sa vidom

1. Stvorite mirno i1 kontrolisano okruzenje: Postavite miran i dobro osvetljen prostor gde
se vase dete moze opustiti i ukljuciti u aktivnosti. Razmislite o kori§¢enju Satora za
igru ili instaliranju zavesa za zamraCenje u njihovoj spavacoj sobi kako biste
kontrolisali nivo svetlosti 1 pruzili umirujuéu atmosferu.

2. Koristite naocare za sunce na otvorenom: Ohrabrite svoje dete da nosi naoCare za
sunce tokom jarkih sunc¢anih dana kako bi zastitilo oci od preterane sunceve svetlosti
1 odsjaja. Ovo moze pomoci u smanjenju nelagodnosti i osetljivosti na svetlost.

3. Izmenite kuéno osvetljenje: Umesto da koristite ostre trake, razmislite o difuziji
osvetljenja u vaSem domu. Mozete izabrati reflektore ili koristiti alternativna rasvetna
tela koja pruzaju mekSe i neznije osvetljenje. Ovo moze pomoc¢i u ublazavanju bilo
kakve neprijatnosti izazvane jakim ili treperevim svetlima.

4. Mudro birajte boje odece: Izbegavajte da oblacite dete u bele i1 zute tonove, jer ove
boje mogu biti previse svetle i1 izazvati vizuelno naprezanje. Obucite svoje dete u
mekse, prigusene tonove koji su laksi za oci.

5. Koristite obojene filtere za Citanje: Ako vaSe dete ima problema sa Citanjem, moZete
prekriti stranice knjige Zutim filmom ili koristiti obojene slojeve. Ovo moZe pomo¢i u
smanjenju vizuelnog stresa i poboljSanju njihovog iskustva Citanja.

Deca koja imaju probleme sa sluhom
1. Privucite paznju svog deteta pre nego Sto progovorite: Pre nego §to komunicirate sa
detetom, uverite se da je fokusirano na vas. Ovo se moze uraditi uspostavljanjem
kontakta o¢ima, neznim dodirom ili dozivanjem njihovog imena. Obezbedivanje
njihove paznje pomoci ¢e im da bolje razumeju i odgovore na ono §to govorite.
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2. Omogucite vreme za obradu informacija: deci sa problemima sa vidom ¢e mozda
trebati dodatno vreme za obradu informacija. Smanjite koli¢inu verbalne
komunikacije i dajte svom detetu dovoljno vremena da obradi ono S$to je culo pre
nego $to ocekuje odgovor. Ovo im moze pomoci da bolje razumeju i ucestvuju u
razgovorima.

3. Koristite sluSalice na bu¢nim mestima: Da biste smanjili uticaj glasnih zvukova u
bucnim okruZzenjima, obezbedite svom detetu slusalice. Ovo moze pomocéi u
smanjenju sluSnog preopterecenja i pruziti ugodnije iskustvo u guzvi ili glasnom
okruzenju.

4. Procenite nivoe zvuka u okruzenju: Obratite paznju na nivoe zvuka u okruzenju vaseg
deteta. Proverite da li ima izvora preterane buke kao $to su glasan televizor, glasna
muzika, glasno razgovaranje ljudi, susSilice za ruke u javnim toaletima ili lajanje pasa.
Smanjenje izlozenosti visokim nivoima buke moze pomoc¢i u ublazavanju senzorne
nelagodnosti.

5. Uvodite nova mesta postepeno: Kada uvodite svoje dete u nova mesta, pocnite u
mirnim vremenima i postepeno povecavajte trajanje njihovih poseta. Ovo postepeno
izlaganje moze im pomoc¢i da se priviknu na nova okruzenja i smanje Senzorno
preopterecenje.

Deca koja imaju problema sa taktilnom obradom

1. Uspostavite poseban komunikacijski signal: razgovarajte sa svojim detetom da nadete
neverbalni nacin da izrazite ljubav ili utehu. Na primer, ¢vrsto stiskanje ramena moze
posluziti kao vas jedinstven nacin da kazete ,,volim te* ili pruzite utehu.

2. Dajte detetu naznaku pre dodirivanja: Senzorna osetljivost moze uciniti neocekivani
dodir neprijatnim za neku decu. Da biste posStovali njihove granice, dajte im usmeno
upozorenje pre zapocinjanja fizickog kontakta. Ovo im omogucava da se mentalno
pripreme i smanjuje potencijalnu nelagodnost.

3. ReSavanje problema sa spavanjem: Ako vase dete ima problema sa spavanjem,
razmislite o prilagodavanju njegovog okruzenja za spavanje. Dodavanje jo$ nekoliko
pokriva¢a moze pruziti dodatnu tezinu, Sto moze pruziti dubok pritisak i umirujuci
efekat na njihovo telo. Takode, podeSavanje sobne temperature da bude hladnije
takode moze doprineti boljem spavanju.

4. Ukljucite ih u ,teske poslove*: Za decu koja su neosetljiva na dodir, angazovanje u
aktivnostima koje ukljucuju ,,teski rad” moze pomo¢i da se smire i organizuju njihovo
telo. Ohrabrite ih da ucestvuju u zadacima kao S§to su usisavanje, voznja bicikla,
guranje kolica za kupovinu, noSenje namirnica ili penjanje na opremu za igraliSte. Oni
pruzaju dubok pritisak i senzorni unos, promovisuci ose¢aj smirenosti i regulacije.

5. lIzaberite udobnu odec¢u u razli¢itim bojama: Odabir iste udobne odece u razlicitim
bojama omogucava i udobnost i li¢ni stil. Razmislite o kupovini sledece veli¢ine da
biste obezbedili udobno pristajanje koje odgovara njihovim senzornim potrebama.

6. Smanjite iritaciju od odece: Izrezite etikete sa odece da biste smanjili nelagodnost
uzrokovanu grebanjem ili iritacijom. Pored toga, okretanje carapa naopako ili
kupovina ,,beSavnih Carapa“ moze pomoci da se smanji iritacija od etiketa 1 Savova,
pruzajuéi udobnije iskustvo nosenja.
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Deca koja imaju probleme sa mirisom

1.

Osmotrite i kontroliSite okolinu: Obratite paznju na senzorne aspekte okruzenja vaseg
deteta. Uzmite u obzir faktore kao Sto su osvetljenje, nivoi buke, temperatura i
ukupna senzorna stimulacija. Prilagodavanje kako bi se stvorilo umirujuce i udobnije
okruzenje moze pomo¢i u smanjenju senzornog preopterecenja i promovisanju
blagostanja.

Izbegavajte proizvode sa jakim mirisom: jaki mirisi mogu biti neodoljivi i izazvati
ose¢ajnu nelagodnost kod neke dece. Izbegavajte upotrebu jako parfimisanih
proizvoda za li¢nu negu, kao Sto su parfemi ili losioni, kao i1 sredstva za CiS¢enje sa
jakim mirisom. Idite na blaze alternative ili alternative bez mirisa da biste
minimizirali senzorne okidace.

Ukljucite senzorne sesije sa zeljenim mirisima: Ukljucite se u senzorne aktivnosti
koje ukljucuju zeljene mirise. Ovo moze ukljucivati koris¢enje mirisnog testa za igru,
eteri¢nih ulja ili mirisnih sve¢a tokom senzornih sesija. Ove aktivnosti mogu pruziti
umirujuce 1 prijatno senzorno iskustvo za vase dete.

Izgradite toleranciju na neprijatne mirise: Ako je vase dete osetljivo na odredene
mirise, postepeno ga izlazite tim mirisima na kontrolisan nacin kako biste pomogli u
izgradnji tolerancije. PoCnite sa izlaganjem niskog intenziteta i postepeno povecavajte
njihovu ekspoziciju tokom vremena. Ovo moze pomoci u desenzibilizaciji njihovog
senzornog odgovora i smanjenju nelagodnosti.

Deca koja imaju probleme sa degustacijom ili ukusom

1.

MAAP

Uspostavite doslednu rutinu za obroke: Kreirajte redovnu rutinu za obroke i1 uzine
kako biste obezbedili detetu strukturu i predvidljivost. Smanjite prekomerno grickanje
ili "ispasu" izmedu obroka da biste podstakli zdrav apetit tokom odredenih obroka.
Koristite podeljeni tanjir: Koristite tanjir sa delovima da biste odvojili hranu razlicite
konzistencije. Ovo moze pomoc¢i vaSem detetu da vizuelno i taktilno razlikuje
razli¢ite prehrambene artikle i teksture, Sto mu olakSava snalaZenje u obroku.
Sprovedite ,,senzornu ishranu‘: Ukljucite dnevnu rutinu Culnih iskustava, ukljucujuci
prilike za igru sa hranom, $to moZe pomoc¢i vaSem detetu da istrazuje razlicite
teksture, ukuse 1 mirise u kontrolisanom okruzenju koje pruza podrsku. Angazovanje
njihovih ¢ula kroz igru moZze postepeno prosiriti njihovu udobnost i poznavanje
raznovrsne hrane.

Postepena desenzibilizacija: Uvedite novu hranu kroz proces postepene
desenzibilizacije. Najpre ponudite izuzetno malu koli¢inu nove hrane nekoliko puta
tokom obroka. Ovaj pristup omogucava vasem detetu da se postepeno navikne na
ukus, teksturu i senzorne aspekte hrane bez da ih preopterecuje. Vremenom mozete
postepeno povecavati kolicinu ponudene hrane. Ono S$to je bitno je ponuditi izbor. Na
stolu se uvek mogu naci novi ukusi i teksture, ali bitno je takode ne terati dete na
isprobavanje. Kada dete bude sigurno u novu namirnicu tada ¢e probati. Hranjenje je
slozeno jer Cesto podrazumeva kombinaciju taktilnog sistema, pa sve §to je detetu
nelagodno da dotakne prstima, ono nece ni staviti u usta. Zato je u pocetku dobro
dopustiti detetu da dira hranu prstima, da je slobodno razmaze, bez oc¢ekivanja da iz
prve pojede ponudeno
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Deca koja imaju ravnotezu i vestibularne probleme

Hipersenzibilne strategije zahtevaju predvidljive, spore i ritmi¢ne pokrete. Vazno je da
preosetljive osobe zapo¢nu i1 budu zaduzene za ove aktivnosti kad god je to moguce:

- nezno ljuljanje

- ljuljajuéi se napred-nazad

- hodanje

- sporo vrtenje.

Hiposenzibilne strategije zahtevaju brze i nepredvidive pokrete:

- poskakivanje (o€i se treniraju za ponovo fokusiranje s glavom)

- skakanje

- tranje

- poskakivanje po poljima (tzv. skolica).

Deca koja imaju probleme sa propriocepcijom

1. Ukljucite se u vezbe na podu i u vezbe sa opremom: Ohrabrite svoje dete da ucestvuje
u vezbama na podu kao $to su ¢ucnjevi i stajanje na jednoj nozi. Ove aktivnosti mogu
pomoc¢i u poboljSanju ravnoteze, koordinacije i svesti o telu. Pored toga, koris¢enje
opreme kao sto je klackalica moze dodatno poboljsati njihovu ravnotezu i stabilnost.

2. Vezbajte vezbe fine motorike: Ukljucite svoje dete u aktivnosti koje promovisu fine
motoricke vestine, kao Sto je koriS¢enje malih predmeta, rukovanje dugmadima ili
zatvaraCima, ili vezbanje rukopisa ili crtanja. Ove vezbe mogu pomoc¢i u razvoju
njihove spretnosti i koordinacije.

3. Koristite tegove za orijentaciju tela: Razmislite o uklju¢ivanju tegova ili odece s
tegovima kako biste obezbedili dodatni senzorni nadrazaj i poboljsali orijentaciju tela.
Ponderisani prsluci, ¢ebad ili tegovi za zglob/glezanj mogu pruziti dubok pritisak 1
proprioceptivau povratnu informaciju, §to moze pomo¢i u promovisanju osecaja
uzemljenja i svesti o telu.

4. Koristite vizuelnu podrSku za orijentaciju: Obezbedite vizuelnu podrsku da
pomognete svom detetu da se orijentiSe. Ovo moze ukljucivati koriS¢enje vizuelnih
znakova 1ili orijentira u njithovom okruzenju kako bi im se pomoglo da se krecu i
orijentiSu. Na primer, koriS¢enjem slika ili znakova za oznacavanje razliCitih oblasti
ili kreiranjem vizuelnog rasporeda koji ¢e ih voditi kroz dnevne aktivnosti. Deca sa
teSko¢ama proprioceptivnog sistema imaju loSiju sliku o sopstvenom telu, tj.o
granicama svog tela. Ta deca se Cesto guraju, oslanjaju na namestaj, na zid, nalakte na
sto, ¢esto nesto udaraju nogama, i na taj nacin dobijaju povratnu informaciju o tome
gde se njihovo telo nalazi.

5. Igrae hvatanja i kontinuiranog kretanja: Ohrabrite svoje dete da se igra hvatanja ili se
bavi aktivnostima koje ukljucuju neprekidno pomeranje lopte ili predmeta sa jednog
dela tela na drugi. Ovo moze pomoc¢i u poboljSanju koordinacije ruku i o¢iju, vestina
pracenja i opStu motoricku koordinaciju.

Deca koja imaju problema sa kinestetikom

Ove strategije ukljucuju aktivnosti koje integriSu mnoge delove tela i stoga pomazu
sistemima da sazrevaju.

Y
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1. Ljuljanje: Ukljucite se u aktivnosti ljuljanja, kao Sto su ljuljaska na igraliStu ili
senzorna ljuljaska. Ljuljanje pomaZe u promovisanju koordinacije, ravnoteze i
razvoja vestibularnog sistema.

2. Tacke: Ohrabrite svoje dete da ucestvuje u hodanju na rukama dok partner u igri
podrzava njegove noge. Ova aktivnost jaca gornji deo tela, miSice jezgra i poboljSava
koordinaciju.

3. Kotrljanje: Vezbajte pokrete kotrljanja, kao Sto su kotrljanja unapred ili klade.
Aktivnosti kotrljanja pomaZzu u svesti o telu, prostornoj orijentaciji i koordinaciji.

4. Hodanje: Redovno hodanje, posebno na razli€itim povrSinama ili terenima, podrzava
ukupnu snagu tela, izdrZljivost i ravnotezu.

5. Voznja bicikla: Voznja bicikla je odlicna aktivnost za integraciju vise delova tela.
Poboljsava snagu nogu, koordinaciju i ravnotezu, a istovremeno pruza
kardiovaskularni trening.

6. Preskakanje konopca: Konopac za skakanje poboljSava koordinaciju, tajming i
kardiovaskularnu kondiciju. Angazuje celo telo 1 jaca misi¢e nogu.

7. Puzanje: Podstaknite puzanje na rukama i kolenima, $to pomaze koordinaciju izmedu
tela, snagu gornjeg dela tela i planiranje motora.

8. Romobil i skejt: Voznja romobila i skejta pomaze u razvoju ravnoteze, koordinacije i
snage nogu. Angazuje viSe miSi¢nih grupa i podrzava ukupne motoricke vestine.

9. Hodanje poput rakova: Vezbajte hodanje poput rakova, gde dete hoda na rukama i
nogama sa stomakom okrenutim nagore. Ova aktivnost jaca misic¢e gornjeg dela tela 1
jezgra.

10. Plivanje: Plivanje ukljucuje celo telo i1 odli¢na je aktivnost za ukupan razvoj misica,
koordinaciju i kardiovaskularnu kondiciju.

11. Staze sa preprekama: Postavite staze sa preprekama koje ukljucuju razlicite pokrete
kao Sto su puzanje, skakanje, penjanje, balansiranje i tr€anje. Staze sa preprekama
pruzaju mogucénosti za integraciju razlicitih delova tela i razvoj razlicitih vestina.

Deca koja imaju probleme sa interocepcijom

1. Samosvest i refleksija: Ohrabrite pojedince da razviju samosvest tako §to ¢e redovno
razmis$ljati o svojim unutrasnjim senzacijama. Ovo moze ukljucivati proveru sa
sobom tokom dana, identifikaciju i oznafavanje njihovih telesnih znakova i
razumevanje kako se ti signali odnose na njihova emocionalna i fizicka stanja.

2. Spoljasnji znakovi i podsetnici: Koristite spoljasnje znakove i podsetnike da biste
podstakli pojedince da se posvete svojim unutrasnjim senzacijama. Ovo moze
ukljucivati postavljanje alarma ili podsetnika na telefonu ili koriS¢enje vizuelnih
znakova kao §to su lepljive beleske kako bi ih podsetili da jedu, piju vodu, prave
pauze ili se bave aktivnostima brige o sebi.

3. Dnevna rutina i1 predvidljivost: Uspostavljanje dosledne dnevne rutine moze pomoci
pojedincima da predvide i upravljaju svojim unutrasnjim oseé¢anjima. Redovno vreme
obroka, raspored spavanja i aktivnosti nege o sebi mogu stvoriti osecaj predvidljivosti
1 pomoc¢i pojedincima da zadovolje svoje interoceptivne potrebe.

4. Senzorne strategije: Ukljucite se u senzorne strategije koje mogu da obezbede spoljni
ulaz i podrze interoceptivnu svest. Aktivnosti dubokog pritiska kao $to su ¢ebad sa
utezima, Culna nervoza ili taktilna stimulacija mogu pomo¢i pojedincima da se
povezu sa svojim telima i reguliSu svoje unutrasnje senzacije.
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5. Tehnike svesnosti i opusStanja: Vezbajte tehnike svesnosti i opusStanja da biste
poboljsali interoceptivnu svest i upravljali povezanim stresom ili nelagodnoscu.
Vezbe dubokog disanja, meditacija, progresivna relaksacija misic¢a ili vodene slike
mogu pomo¢i pojedincima da se podese na svoje telesne senzacije i promovisu
opustanje.

6. Komunikacija i podrska: Ohrabrite pojedince da svoje interoceptivne potrebe
saopStavaju osobama od poverenja u njihovim zivotima. Ovo moze ukljucivati
izrazavanje njihovih potreba za pauzama, obrocima ili emocionalnom podrskom.
Posedovanje mreze podrske moze pruziti razumevanje i pomo¢ u upravljanju
interoceptivnim izazovima.

Umetnicka (art terapija) i senzorne teSkoce

Umetnicka (art) terapija moze ukljucivati umetnicke i predumetnicke aktivnosti koje
omogucavaju terapeutsku fizicku aktivnost i senzornu stimulaciju, istovremeno pruzajuci
mogucnosti za istrazivanje neverbalnih tema i briga od licnog znacaja. Kroz umetnicka dela, ove
Siroke oblasti zabrinutosti mogu se istovremeno obraditi. Kinesteticke aktivnosti koje
preporucuje radna terapija za senzorno osetljivu decu, su u skladu sa onima koje se ¢esto koriste
kod dece koja teze psiholoskoj integraciji. Taktilna iskustva umetnosti i predumetnicke
aktivnosti sa glinom, slikanje prstima temperama, akrilnim bojama, plastelin, itd. pomazu
disocijativnoj deci da integriSu iskustvo kroz moguénost ,,dodirivanja, stvaranja i formiranja
predmeta. Oni naglasavaju vrednost fuzionih iskustava svojstvenih radu sa glinom 1 slicnim
materijalima. Impulzivno ponasanje dece sa dijagnozom ADD ili ADHD ukazuje na potrebu da
se olakSa opuStanje i ponudi mogucnosti za usmeravanje paznje. Smitheman-Brovn 1 Church
(prema Kearns Diane, 2004) otkrili su da je nudenje ¢lanovima grupe za umetnicku terapiju
centrirane umetnicke aktivnosti zasnovane na mandali na pocetku grupnih sesija olaksalo
fokusiranje i poboljsalo performanse u grupnoj sesiji. Kao deo sveobuhvatnog programa lecenja,
takve strategije bi mogle pomo¢i ovim ucenicima da se lakSe bave zadacima i ostvare svoj
potencijal. Za mladog ucenika ¢iji se senzorni izazovi manifestuju kao problemi u ponasanju i
paznji, nudenje centrirane umetnicke aktivnosti na pocetku Skolskog dana moze dati slican
efekat. Henli, 1998 (prema Kearns Diane, 2004) opisuje niz uspeSnih umetnickih terapijskih
aktivnosti za decu sa ADHD. Henli je citirao Dzeksonovo otkrice da su uzbudljive vezbe
vodenih slika, sprovedene kao crtez, postigle istu vrstu paradoksalnog efekta koji se vidi sa
stimulativnim lekovima. Uprkos svom stimulativnom sadrzaju, ovakve vezbe su pomogle
impulsivnoj deci da budu smirenija i fokusiranija. Cini se da projekti koji inspirisu uzbudenje i
novost mogu poboljsati fokus kod dece sa ADHD-om. lako takva novina i uzbudenje mogu biti
od pomoc¢i u suzbijanju impulsivnosti deteta sa ADHD-om, rutina i rezim su takode kriti¢ni za
obuzdavanje impulsivnog ponaSanja, posebno tokom vremena izmedu aktivnosti. U obrazovnom
okruzenju, naglasak ¢ak i za mlade ucenike je na proizvodu, a ne na procesu. ZavrSetak zadataka
u ucionici moze predstavljati veliki izazov za dete Cije se senzorne poteskoce manifestuju kao
simptomi paznje. Fokusiranje sesije umetnicke terapije na iskustvo umetnosti ili predumetnicke
aktivnosti moglo bi da umanji pritisak da se proizvede krajnji proizvod uporediv sa onim
vr$njaka istog uzrasta. Ovo bi omogucilo uceniku da izbegne osecaj preopterecenosti ili
zastrasenosti 1 potencijalno da dozivi pozitivne efekte ponaSanja kao rezultat umetnicke
aktivnosti (14).
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Bol i ublazavanje bola
prof. dr. sc. Livia Puljak, dr. med.

NajvaZznije poruke:

- Bol je uvek subjektivan osecaj i predstavlja ono Sto osoba kaze da jeste; ne postoji objektivan
nacin merenja, odnosno provere necijeg bola.

- Postupci iz redovne nege koju mozda ne doZzivljavamo kao bolnu (npr. postupci li¢ne higijene i
fizioterapija) mogu biti bolni kod odredene dece s telesnim osStecenjima.

- Sva nega koja zahteva fizicki kontakt moZze biti bolna i posebnu paznju treba posvetiti maloj
deci i deci s visokim stepenom zavisnosti od drugih.

- Mnoga deca s intelektualnim teSko¢ama mogu samostalno proceniti svoju bol

- Kod dece koja ne mogu samostalno recima izraziti svoju bol, vazno je posmatrati ponaSanje
deteta 1 uociti ponasanja povezana s bolom, kao Sto su plakanje, promene u ponaSanju i
emocionalne promene.

- Bol ometa spavanje kod dece i mladih s intelektualnim i razvojnim tesko¢ama.

Definicija bola

Prema definiciji Medunarodnog udruzenja za istrazivanje bola (engl. International
Association for the Study of Pain, IASP), bol je neugodno osecanje i emocionalno iskustvo
povezano sa stvarnim ili potencijalnim oSte¢enjem tkiva ili slicno onome povezanom sa stvarnim
ili potencijalnim oSte¢enjem tkiva (1). Bol je uvek subjektivan osecaj i predstavlja ono $to osoba
kaZze da jeste; ne postoji objektivan naCin merenja, odnosno provere bola.

Ucestalost i faktori rizika za bol povezanu s neegom kod dece sa telesnim oStecenjima

Deca s teSkoama u razvoju mogu imati razna telesna oStecenja. Te smetnje mogu biti
trajne ili prolazne i mogu nastati zbog raznih uzroka. Zajednicki faktor medu decom s telesnim
oSte¢enjima je da imaju znaCajna ogranienja u aktivnostima i ucestvovanju, pa imaju vece
potrebe za negom 1 rehabilitacijom. Svakodnevni Zzivot dece Cesto je organizovan oko
medicinskih i1 ostalih intervencija koje koordiniSe multidisciplinarni tim (lekari, medicinske
sestre, fizioterapeuti, radni terapeuti, negovatelji, itd.). Uprkos profesionalnom i briznom odnosu
tih stru¢njaka, za neke zahvate se opisuje da su bolni kod dece sa, npr., cerebralnom paralizom.
Kod te dece bolni mogu biti li¢na nega (kupanje, oblacenje, higijena) i fizioterapija (istezanje i
pokretanje) (2).

Istrazivanje boli kod dece s fizickim oSte¢enjima sve ¢eS¢e se sprovodi se poslednjih
godina, ali vecina studija je istrazivala dugotrajnu (hroni¢nu bol) ili bol izazvanu fizikalnom
terapijom, dok su se druge vrste boli retko razmatrale. Na primer, malo se zna o akutnoj boli
izazvanoj terapijama i intervencijama u nezi, ukljucujuci rutinsku li¢nu negu koja se sprovodi u
rehabilitacijskim centrima. Dalje, vecina istrazivanja sprovedena je na deci s cerebralnom
paralizom, koja je najc¢es¢i uzrok telesnih smetnji u razvoju (2).

Bolna iskustva smanjuju kvalitet zivota, ograni¢avaju ucestvovanje u drustvenim 1
obrazovnim aktivnostima, povezana su s problemima u ponaSanju i depresijom te imaju
negativan uticaj na Siri krug porodice. Intenzitet i1 ucestalost boli u cerebralnoj paralizi varira u
zavisnosti od uzrasta deteta (veéa ucestalost i intenzitet boli zabeleZena je kod adolescenata nego
kod manje dece), polu (veca ucestalost kod devojcica nego kod decaka), kao i tezini motorickog
ostecenja (veca ucestalost u tezim nego u lakSim stepenima bolesti). Medutim, 1 kod dece s
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drugim vrstama telesnog teskoca koja zahtevaju negu i rehabilitaciju bol moze biti vrlo ucestala.
Prisutnost motorickih i kognitivnih poteSkoca, ogranicene komunikacijske vestine, hroni¢na bol i
Ceste intervencije nege izlazu takvu decu visokom riziku od boli izazvane razliitim postupcima
u nezi (2).

Istrazivanje kod dece s razli¢itim fizickim oSte¢enjima pokazalo je da 3,6% intervencija
koje se koriste tokom nege mogu biti bolni te da je licna nega (nega usta, prenosenje, previjanje)
bila najces¢e bolna. Takode, se pokazalo da su deca s neuroloSkim poremecajima izloZena
najvec¢em riziku od bola koju izaziva nega. Ti rezultati pokazuju potrebu za procenom bola
uzrokovane svim vrstama nege i terapijskih radnji koje ukljucuju direktan fizicki kontakt s
decom s fizickim oStecenjem (2).

U literaturi je takode opisano da su postupci za ublazavanje bola kod dece s fiziCkim
oSte¢enjima nedovoljne ili neprikladne. Istrazivanja pokazuju da se svega u 27% postupaka
koriste postupci za sprecavanje nastanka boli. Taj rezultat verovatno potcjenjuje bol koju mogu
izazvati razni postupci (18). Ukratko, sva nega koja zahteva fizicki kontakt moze biti bolna i
posebnu paznju treba posvetiti maloj deci i deci s visokim stepenom zavisnosti o drugima (2).

Merenje bola kod dece s intelektualnim teskocama u razvoju

Deca s intelektualnim teSko¢ama u razvoju danas prezivljavaju u ve¢em broju i zive duze.

Medutim, mogu imati viSe boli od dece koja se tipi¢no razvijaju zbog svojih dugotrajnih
(hroni¢nih) fizickih problema, slozenih medicinskih poremecaja, kao i1 ce$¢ih povreda i
medicinskih zahvata (3). Istrazivanje o svakodnevnom profilu bola dece s teSko¢ama u razvoju
pokazalo je kako je do 35% dece s intelektualnim teSkocama koja Zive u zajednici osetilo bol
svake nedelje, a prosecno trajanje bola svake nedelje bilo je 9 do 10 sati (4).
Postoje alati za procenu bola kod dece s intelektualnim teSko¢ama u razvoju, ali ne koriste se
uvek u praksi. Stoga se veruje da ta grupa dece pati od bola koja bi se mogla bolje kontrolisati.
Klju¢ za podsticanje boljeg lecenja je bolja procena, koja omogucuje bolje otkrivanje i pracenje
bola i smanjuje verovatno¢u zanemarivanja bola (3).

Rana istrazivanja bola ljudi s intelektualnim teSko¢ama su oskudna. Ranije su istrazivanja
bila uglavnom usmerena na opis pojedinacnih slucajeva, koji su cesto predstavljali abnormalne
reakcije na bol. Reynell je 1965. godine sproveo prvo istrazivanje koje je ispitalo doslednost u
ponasanju prema bolu kod dece s cerebralnom paralizom. Pokazao je da ta deca dozivljavaju bol
pod istim okolnostima u kojima se oc¢ekuje da ¢e vecina dece imati bol, da je njihov odgovor na
bol vidljiv 1 da se ne razlikuju zbog stepena ostecenja (5).

Do 1995. godine, objavljen je niz istrazivanja koja su se usmerila na razvoj alata za
procenu bola za decu i/ili odrasle s intelektualnim teSko¢ama. U tim je istrazivanjima pokazano
da je mogucée koriS¢enje standardizovanih alata. Razgovori s roditeljima pokazali su kako
ponasanje koje je povezano sa bolom moze varirati zavisno o stepenu intelektualnih teskoc¢a kod
dece. Medu pacijentima koji su imali blage ili umerene intelektualne teSkoce, 57% je moglo dati
informacije o bola rec¢ima. Nadalje, 45% roditelja dece s teskim intelektualnim teSkocama
izjavilo je da njihovo dete pokazuje neku kombinaciju indirektnih ponasanja kada trpi bol.
Najcesce opisani znakovi bola bili su plakanje, kao i promene u ponaSanju ili emocionalne
promene (3).

Samoprocena (samostalna procena bola) ¢esto se navodi kao zlatni standard procene bola.
Budu¢i da igra sredisnju ulogu u literaturi za druge osobe, 1 budu¢i da zdravstveni radnici Cesto
radije koriste samoprocenu kao prvu liniju procene bola, vazno je razmotriti je kao mogucnost
pri proceni bola kod dece s intelektualnim tesko¢ama (3)
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Od 1990-ih mnogo se radilo na stvaranju alata za procenu bola za decu s intelektualnim
teSko¢ama. Takav alat je, primera radi, Skala lica, nogu, aktivnosti, placa i utehe (engl. Faces,
Legs, Activity, Cry and Consolability Scale - FLACC Scale) koja sluzi za procenu bola kod dece
od 2 meseca do 7 godina ili osoba koje nisu u moguénosti da izraze svoju bol govorom. Pomoc¢u
te skale za procenu posmatra se ponasanje osobe. Skala koja se zove Sistem kodiranja lica deteta
(engl. Child Facial Coding System) meri aktivnost lica i procenjuje jesu li pokreti lica izrazi koji
bi mogli ukazivati na bol. Postoje i druge skale, odnosno merni alati za procenu bola kod dece sa
intelektualnim teskocama (3).

Procene intenziteta bola, kroz samoprocenu, i ocene ponasanja koje je povezano s bola
samo su pocetak procene bola kada se pristupa detetu. Nuzno je razmotriti i druge aspekte
detetovog ponaSanja. Primera radi, samopovredivanje moze biti znak da je bol prisutan, a takode
moze pomo¢i u lociranju bola. Promene u funkcionisanju takode mogu ukazivati na prisutnost
bola. Primera radi, istrazivanjima je pokazano da su deca pokazala znacajno viSe sposobnosti u
danima kada nisu osec¢ala nego u danima kada su imala bol, a bol je uticala na sva podrucja
funkcionisanja, kao njihovu komunikaciju, svakodnevni zivot, druStvene i motoricke vestine (3).

Nova istrazivanja ukazuju da deca s intelektualnim teSko¢ama koriste razliCite strategije
suocavanja kada imaju bol, s razliitim rezultatima. Zato procena nacina na koji se dete nosi s
bolovima moZe pomoc¢i u usmeravanju deteta da upotrebi svoju najefikasniju strategiju ili da
isproba nove strategije ako mu one koje je ranije koristilo nisu pomogle. Kako se povecava
koli¢ina naSeg znanja o proceni bola kod dece sa intelektualnim tesko¢ama raste, vazno je da se
u terapiju bola ukljuce svi dostupni postupci zasnovani na nau¢nim dokazima. Posebna ranjivost
te grupe zahteva obracanje posebne paznje na procenu bola kako bi se $to bolje kod njih mogla
ublaziti (3).

Bol ometa spavanje kod dece i mladih s intelektualnim i razvojnim teskocama

Dugotrajni (hroni¢ni bol) i problemi sa spavanjem uobic¢ajeni su za decu sa intelektualnim
1 razvojnim teSkocama. Ispitivanjem roditelja i staratelja dece s intelektualnim teSkoc¢ama
pokazalo se da su deca koja su patila od bola imala znatno viSe problema sa spavanjem i vise
no¢nih budenja. Posebno su Ceste bile parasomnije (mesecarenje, no¢ni strah, noéne more, govor
(ponekad prost) i agresivni pokreti tokom spavanja, no¢ni gréevi u nogama) i poremecaj disanja
tokom spavanja. Obrazac problema sa spavanjem razlikovao se zavisno o tome je li dete uzimalo
lekove protiv bolova. Deca s bolovima takode su imala znacajno krace tipi¢no trajanje sna.
Prisutnost problema sa spavanjem nije se razlikovala u zaisnosti od funkcionalnog stepena ili od
toga jesu li deca uzimala lekove za spavanje. Medutim, roditelji dece koja su uzimala lekove za
podaci pokazuju da bol remeti spavanje kod dece sa intelektualnim teskocama ¢ak i1 kada se leci
pomocu lekova (farmakoloski). Rezultati istrazivanja ukazuju da se bol treba uzeti u obzir tokom
procene i lecenja problema sa spavanjem u dece s intelektualnim teSko¢ama u razvoju (6).
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Lecenje bola kod dece sa teSkocama u razvoju
prof. dr. sc. Marta Civljak, psihijatar

Najvaznije poruke:

- Bol kod dece sa tesko¢ama u razvoju ¢eSce ostaje neprepoznat ili se neprikladno leci zbog
poteskoca u verbalnoj i neverbalnoj komunikaciji.

- Prvi korak u zbrinjavanju bola je procena bola.

- Poteskoce u razlikovanju bola od drugih simptoma moguce je nadvladati posmatranjem
ponasanja povezanog sa bolom i koriS¢enjem alata za procenu bola.

- Osobe s teskocama u razvoju i njihovi roditelji ili negovatelji treba da budu ukljuceni u
procenu bola i plan lecenja.

- Osobama s teskoama u razvoju treba ponuditi isti standard nege kao i svima drugima.

- U leCenju bola najkorisniji je viSestruki (multimodalni) pristup koji ukljucuje lecenje
lekovima (farmakoterapiju) i metode za lecenje bola bez lekova.

- Primena lekova zahteva poStovanje nacela za leCenje bola kod dece i individualni pristup jer
su osobe s teSkocama u razvoju sklonije razvoju Stetnih ucinaka (nuspojava) na lekove.

- Potrebno je posebno paziti na razgradnju leka u organizmu koji se primjenjuje kod osoba sa
poteSko¢ama u razvoju zbog medudelovanja s drugim lekovima koje uzimaju, ali i zbog
ostalih poteskoca.

- Pozeljno je podsticati koris¢enje metoda leCenja bola bez lekova koje podizu prag bola,
povecavaju toleranciju na bol i menjaju nacin, a time i kvalitet Zivota.

- Dokazi o u¢inkovitim praksama za lecenje bola osoba s teSko¢ama u razvoju su ogranicena te
ne postoje klini¢ke smjernice o sigurnim i u¢inkovitim na¢inima lecenja tih osoba.

Bol i povrede u ranom zivotnom razdoblju, ako se neprikladno lec¢e, mogu dovesti do
dugoroc¢nih Stetnih posledica (1). Prilikom procene bola u pedijatriji vazno je sagledati
fizioloske, bihejvioralne (ponaSanje), psiholoSke i razvojne faktore. Stoga, posebno je vazan
celoviti pristup koji ukljucuje:

- razmatranje detetovog uzrasta i nivoa razvoja,

- razmatranje kako dete komunicira i reaguje sa svojom okolinom,

- razmatranje bilo kojih posebnih okolnosti (kao Sto je dijagnoza, stadijum bolesti,

terminalna bolest)

- procenu dinamike porodice/odgajatelja (2).

Bol je subjektivni oseéaj i ne postoji objektivan nain procene necijeg bola. Mnoga deca
sa teSkocama u razvoju ceS¢e iskuse bol u poredenju sa njihovim vrSnjacima koji nemaju
poteskoce u razvoju jer su ces¢e podlozna povredama (3). Dalje, deca s teSko¢ama u razvoju
imaju 1 druge zdravstvene probleme (komorbiditete) zbog Cega su ¢eS¢e podvrgnuti razliCitim
dijagnostickim postupcima koji su sami po sebi Cesto i bolni (4). Korisno je za takve situacije
napraviti slikovite prikaze pojedinih postupaka (npr. vadenje krvi, merenje pritiska, spirometrija i
sli¢no) kako bi dete, posebno ono koje komunicira uz metodu razmene sli¢ica (engl. The Picture
Exchange Communication System, PECS) ili neki drugi slikovni medij, imalo predstavu o tome
Sta ga ¢eka. Kada je nesto predvidivo, lakSe to i podnesemo.

Iskustvo bola je za svu decu negativno iskustvo, a prisutnost bola kod dece sa teSkocama
u razvoju uveliko uti¢e 1 na njihovu sposobnost prilagodavanja. Pravilna procena i lecenje bola
su klju¢ne za postizanje dobrog kvaliteta zivota povezanog sa zdravljem deteta te su osnova za
Sto bolje svakodnevno 1 dugoro¢no funkcionisanje dece (1, 2).
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Procena bola 1 lecenje bola kod male dece, a posebno kod dece sa teSkocama u razvoju,
Cesto predstavlja veliki izazov zbog postoje¢ih barijera u verbalnoj i neverbalnoj komunikaciji
(5). Usprkos brojnim izazovima, potrebno je jos istrazivanja iz tog podrucja kako bi se mogle
izraditi specifi¢ne smernice i protokoli za procenu i lecenje bola medu tim osobama (6).

Budu¢i da je bol subjektivno iskustvo, moze se izraziti na netipi¢ne ili nepoznate nacine
kod osoba sa znaCajnim kognitivnim i1 komunikacijskim potesko¢ama (5). Medunarodno
udruzenje za istrazivanje bola ukazuje na to da “nesposobnost verbalne komunikacije ne negira
mogucnost da pojedinac dozivljava bol i da mu je potrebno odgovarajuce lecenje protiv bolova“.
Medutim, u praksi u osoba s teskoCama u razvoju bol uglavnom ostaje neprepoznata i
nedovoljno lecena (7-9). Dakle, procena bola je nuzan preduslov za pravilno lecenje.

Procena bola

Cilj procene bola je prepoznati prisutnost i pratiti odgovor na primenjenu terapiju za bol.

Pocetna procena bola deteta ukljucuje razgovor s detetom i roditeljem/starateljem koji je
prilagoden pacijentovom uzrastu i klinickom kontekstu. Samoprijavljivanje ili samoprocena bola
smatra se zlatnim standardom za procenu bola zbog Cega bi pacijent trebao sam izreci postojanje
1 intenzitet bola kad god je to moguce (10). Medutim, potrebno je viSe dokaza kako bi
samoprijavljivanje/samoprocena bola postala preporuceni prvi korak u pristupu deci sa ciljem
procene bola, ¢ak i ako se radi o deci sa tek blagim intelektualnim poteskoc¢ama (11).

Sto kada osoba ne moZe sama da izjavi da trpi bolove ili ih ne moZe opisati? Kako onda
procenjujemo njihovu bol?

Odgovor: posmatramo ponasanja vezana za bol. To se smatra valjanim pristupom u
proceni bola kod onih koji je ne mogu sami prijaviti (7).

Vazno je posmatrati i prepoznati takva ponasanja jer ti pacijenti mogu imati netipi¢ne
bolne izraze lica ili promene aktivnosti koji se Cesto ne razlikuju od ostalih simptoma ili
znakova. Na primer, specificna ponaSanja mogu biti osmeh ili smeh u deteta sa bolovima,
ukocenost ili nesaradljivost, pojava "fenomena smrzavanja" koji se opisuje kao nagli prekid
aktivnosti 1 pokreta lica pacijenta, itd. (2). Nadalje, deca sa poremecajima iz autisticnog spektra
mogu se sporije oporavljati od Stetnih nadrazaja nego ostali pedijatrijski pacijenti, dok osobe s
Downovim sindromom obi¢no pokazuju odgodeno izrazavanje bola, a imaju poteskoce 1 s
opisom mesta gde se osecaju simptomi (2).

Specificna ponasanja vezana za postojanje bola ispitivana su u istraZivanjima
sprovedenim kod dece nakon hirurSkih zahvata ili istrazivanjima sprovedenim na
roditeljima/starateljima, a koja su imala za cilj ispitati njihova opazanja bola kod svoje dece (11).
U Tabeli 1. opisana su pojedina ponasanja koja vezujemo za bol.

Tabela 1: Ponasanja vezana za bol; preuzeto iz Valkenburg i saradnici (11)

Kategorija Primeri

Vokalizacija Place, cvili, stenje, dahée, naglo uzima dah

Izraz lica Pravi grimase, mrsti se, ima nabrano celo, $kilji, Sirom otvora
oci, stiS¢e zube, Skrguce zubima, ima uznemiren pogled

Uteha Nije moguce utesiti dete i uciniti da se ugodno oseca

Interakcija Povucen, trazi utehu

Spavanje Poremecen san, ili previse spava ili ne spava

Kretanje Ima povecane pokrete ruku i nogu, nemirno je i vrpolji se, lako
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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, promena boje,
bledilo lica, zadrzavanje daha, suze
Netipi¢ne znacajnosti Tup izraz lica, smeh, zadrzavanje daha, samopovredivanje

Osim posmatranja, tokom procene bola treba koristiti i postojece alate za prepoznavanje i
procenu bola kod osoba s kognitivnim oStec¢enjima (7, 8). Takvi alati mogu pomo¢i klini¢arima i
roditeljima u prepoznavanju specificnog ponaSanja deteta povezanog sa bola. KoriS¢enje
postojecih alata pruza nam korisne informacije, ali 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 - kombinovani pristup u leenju bola

Bol je najcesce posledica delovanja viSe faktora zbog Cega je u lecenju bola najkorisniji
viSestruki (multimodalni) pristup koji uklju¢uje farmakoterapiju (leCenje lekovima) 1
nefarmakoloske metode lecenja bola (tehnike bez lekova) (8). Roditelji i staratelji treba da budu
odgovarajuce edukovani za prepoznavanje i procenjivanje bola, ali i aktivno ukljuceni u program
lecenja (8).

Lecenje bola lekovima

Prilikom lecenja bola potrebno je dokumentovati jasan plan leCenja sa kojim moraju biti
upoznate sve osobe ukljucene u negu pacijenta. Lecenje bola lekovima kod osoba sa teSko¢ama u
razvoju zavisi od prisutnih simptoma, ali se temelji na istim nacelima koja se primjenjuju na
osobe bez navedenih teskoca (8).

Svetska zdravstvena organizacija (SZO) nije izdala posebne smernice za lecenje bola kod
dece sa teskocama u razvoju, ali u svojim smernicama za leCenje bola svakog deteta propisuje
odredena nacela:

- analgetik ili lek protiv bolova mora biti odgovarajuce jaine i trajanja delovanja,

- analgetik treba biti primenjen pravim putem (na usta — peroralno, u venu —
intravenski, primena Cepi¢a — rektalno, ispod koze — supkutano, u misi¢ —
intramuskularno),

- analgetik treba primeniti u pravim razmacima

- analgetik treba primeniti u pravoj dozi koja je individualna i odreduje se prema dobi i
telesnoj masi deteta (12).

Takode, prema nacelima SZO, prilikom le¢enja bola kod dece treba se voditi
,dvostepenskim pristupom*. Taj pristup u dva stepena ili koraka podrazumeva odabir kategorije
analgetika zavisno od jacine bola koji dete trpi. Ako se proceni da dete oseca blagi bol
razmatramo paracetamol i ibuprofen kao analgetik prvog izbora. Ukoliko se ipak proceni da dete
ose¢a umeren do jak bol, treba razmotriti primenu opioida. Morfijum je prvi lek izbora u drugom
koraku iako treba razmotriti i druge jake opioide te ih koristiti kao alternativu u sluc¢aju pojave
nuspojave na morfijum (12).

Pravilno vreme primene leka znaci primenu leka u razmacima koji su dovoljni kako bi se
postigla efektivna koncentracija analgetika, a ne primenu leka prema potrebi. Dakle, analgetik se
primenjuje u preporucenim vremenskim razmacima (12).
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Put primene leka treba prilagoditi svakom pojedinom detetu te je potrebno izbrati
najjednostavniji, najefikasniji i najbezbolniji nacin primene. Lek treba primeniti na usta u obliku
tableta, kapi ili sirupa kad god je to moguce jer je taj put najjednostavniji i najmanje bolan.
Ukoliko nije moguéa primena na usta, slede¢i najbolji izbor za primenu leka je u venu
(intravenski). Ponekad je neophodno prilagodavanje doze leka Sto je moguce iskljucivo ako se
daje lek u venu. Rektalni put primene (primena ¢epica) prihvatljiv je kod manje dece, dok je kod
starijih vrlo neprijatan. Primena leka pod kozu 1 u misi¢ (supkutani i intramuskularni putevi) su
bolni te ih treba izbegavati ukoliko nisu jedini moguci nacin primene leka (12).

Postojanje dugotrajnog (hroni¢nog) bola ili izvodenje odredenih dijagnosti¢kih postupaka
1 hirurSkih zahvata zahtevaju davanje lekova protiv bolova (analgezije). Postoji niz istrazivanja
koja pokazuju da deca sa intelektualnim poteskocama primaju manje doze analgezije tokom
operacije, kao i da se i manje prate u smislu procene bola nakon operacije (8). Autori opisuju
kako su pedijatrijski anesteziolozi zabrinuti oko analgezije za vreme hirurSkih zahvata jer
smatraju da su deca s intelektualnim poteSkocama osetljivija na depresivni u€inak opioida na
srediSnji nervni sistem 1 disanje (11). S druge strane, istrazivanje sprovedeno u Holandiji
pokazalo je da anesteziolozi imaju drugacije pristupe u zbrinjavanju dece sa intelektualnim
teSkocama 1 da vec¢ina misli da deca sa intelektualnim teSkocama nisu osetljivija na bol niti
zahtevaju viSe analgezije (13).

U medicinskoj literaturi nalazimo i podatke da su osobe s teSko¢ama u razvoju izlozene
vec¢em riziku za razvoj Stetnih ucinaka (nuspojava) povezanih s lekovima. To se uglavnom
pripisuje nezreloj regulaciji autonomnih reakcija, niskom nutritivnom statusu, oslabljenoj
funkciji bubrega i jetre te istodobnoj upotrebi vise lekova koji mogu povecati rizik od nuspojava
izazvanih lekovima. Osim toga, neke vrste teSkoca u razvoju povezane su s anatomskim i
fizioloskim promenama, poput skolioze i drugih miSiéno-kostanih deformacija. Te promene
mogu znacajno doprineti otezanom disanju (hipoventilaciji) i zaprekama (opstrukciji) disajnih
puteva (8).

Stoga, kada se lekovi koriste kod osoba sa teSkocama u razvoju, potrebno je imati na umu
njihove posebnosti. Obavezno treba uzeti u obzir varijacije u razgradnji leka kod pacijenata s
metabolackim poremecajima 1 sindromima koji posledicno mogu imati medudelovanja
(interakciju) s drugim lekovima i time drugaciji metabolazam i izlu¢ivanje leka (7).

Zaklju¢no mozemo reci da su uprkos dosadasnjim istrazivanjima dokazi o delotvornoj
praksi leenja bola kod osoba s tesko¢ama u razvoju ogranicena te ne postoje klini¢cke smernice o
sigurnim 1 u¢inkovitim razli¢itim na¢inima lecenja bolesnika iz te populacije.

Metode za le¢enje bola bez lekova

Nefarmakoloske metode (bez lekova) za lecenje bola mogu se koristiti samostalno ili u
kombinaciji s lekovima, a obuhvataju sociokulturne, fizikalne, bihevioralne i kognitivne metode
(8). Cilj koris¢enja ovih metoda je povecanje koli¢ine endorfina u telu koje neki nazivaju i
sopstvenim morfijumom. Endorfini su prirodne hemijske supstance koje nase telo proizvodi u
odredenim okolnostima, a spadaju u klasu opioidnih neuropeptida jer li¢e na opijate s obzirom da
ublazavaju bol, snizavaju temperaturu i podizu raspolozenje (9).

Socijalne intervencije

Socijalne intervencije uklju¢uju promenu ili menjanje okoline, dostupnost poznatih
negovatelja, odvlacenje paznje (distrakciju), humor, aktivnosti u slobodno vreme, itd. Ovakve
tehnike omogucavaju podsticanje ugode 1 opustanja kao 1 angazman samih osoba sa
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intelektualnim teskocama. Menjanje okoline jedna je od tehnika koja posledi¢no moze dovesti do

smanjenja bola, no pritom je vazna i dostupnost poznatih negovatelja jer bi nedostatak

kontinuiteta 1 promena mogle izazvati anksioznost i brigu, a time jo$ intenzivniju bol. Distrakcija

ili odvra¢anje od bola deluje na nacin da se odmicanjem paznje smanjuje osecaj ozbiljnosti vezan

za bol, a postize se sluSanjem muzike, gledanjem televizije ili ¢itanjem knjige. Dokazano je i da

upotreba ulja ili aromaterapije pomaZze u ublazavanju bola podsticanjem opustanja (8, 9).

Duhovne intervencije

Duhovnost i duhovna nega omogucuju osobama sa intelektualnim teSko¢ama izrazavanje
kroz medijum koji pruza zadovoljstvo, udobnost, mir i spokoj. U reSavanju duhovnih potreba i
duhovnih dimenzija bola mogu koristiti muzika, umetnost, ples, humor, verski obi¢aji i molitva
(8,9).

Psiholoske intervencije

Emocije 1 misli mogu uveliko uticati na prenos signala bola. Psiholoski nacini
ublazavanja bola imaju za cilj povecanje samokontrole, promenu ponaSanja i kognitivne
promene, a ne iskljucivo eliminisanje bola. Zato, psiholoske intervencije preporucuju se kako bi
se povecala kontrola bola i smanjio nivo stresa, a mogu biti korisne i za smanjenje bola kod
osoba sa intelektualnim teskocama. Ove intervencije uklju¢uju masazu, distrakciju paznje, rad,
muziku, aktivnosti u slobodno vreme, biofeedback terapiju, vezbe disanja, progresivno opustanje
misica, vizualizaciju, vodene slike i opustanje te kognitivno-bihevioralnu terapiju (8, 9).

Pri lecenju dugotrajne (kroni¢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 nece 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 direktno usmerene
na misli i uverenja. 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 osecaj bola i eventualno olakSati osobama sa
teSkoc¢ama u razvoju podnosenje bola. Fizikalna terapija moze ukljucivati jacanje misica, trening
za bolji polozaj tela (posturalni trening), trening za bolji polozaj sedenja, proteze, vezbe i
razliCite programe rehabilitacije (8, 9). Primena jednostavnih alata kao $to su primena leda ili
topline, vru¢a kupka, masaza, akupunktura, vibracija, transkutana elektri¢na ziv€ana stimulacija
(TENS) te regulacija okolisnih faktora (rasveta i ventilacija) moze biti korisna za ublazavanje
bola (8, 9).

Toplina smanjuje bol dejstvom vazodilatacije (Sirenje krvnih sudova). Sli¢no tome,
leCenje hladno¢om povecava prag bola i smanjuje njen intenzitet, otok i upalu. Postavljanje u
odredeni polozaj moze biti vazan u leCenju bola (npr. kod gastroezofagealnog refluksa,
odredenih fiziCkih oStecenja i sl.) te kao 1 premeStanje moze spreciti nastanak bola ili smanjiti
intenzitet, povecati protok krvi i spreciti misi¢ne kontrakcije i gréeve. TENS deluje tako da Salje
mnogo bezbolnih poruka na isto mjesto u lednoj mozdini gde se prima poruka o bola te tako
smanjuje mogucénost slanja poruka o bola koje se zaprimaju i obraduju u mozgu jer je koli¢ina
informacija koju Ziv¢ani putevi mogu obraditi u isto vreme ogranicena (8, 9).

Smatra se da je masaza ucinkovita za opustanje, ali nau¢ni dokazi za njenu ucinkovitost
kao terapiju podrske u klini¢koj praksi prili¢no su ograniceni (8, 9).
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Zakljucno, lecenje bola kod dece sa teSkocama u razvoju zahteva viSestruk i saosecajan
pristup koji uzima u obzir i fizi¢ku 1 emocionalnu dobrobit deteta. Bitno je prepoznati da deca sa
teSkoama u razvoju mogu razli¢ito dozivljavati bol 1 mogu imati ograniena sredstva
izrazavanja svoje nelagode. Kao takvo, klju¢no za roditelje, staratelje, zdravstvene radnike i
edukatore je da budu pazljivi na neverbalne znakove i koriste razli¢ite metode komunikacije
kako bi razumeli i resili svoju bol.

Prvi korak u suocavanju sa bola kod ove dece je stvaranje podsticajnog i ukljucivog
okruzenja koje podstice otvorenu komunikaciju i poverenje. Izgradnja snaznog odnosa s detetom
1 njegovom porodicom moze olakSati prepoznavanje i procenu simptoma bola i potencijalnih
okidaca. Osim toga, ukljucivanje deteta u njihov plan upravljanja bola, u skladu s njegovim
najboljim sposobnostima, osnazuje ga i podstice osecaj autonomije u suocavanju s bola.

Saradnja izmedu multidisciplinarnog tima klju¢na je za efikasno lecenje bola. Ovaj tim
moze ukljucivati zdravstvene radnike, psihologe, terapeute i edukatore koji zajedno rade na
razvijanju sveobuhvatnog plana upravljanja bolom prilagodenog specificnim potrebama i
sposobnostima deteta. Takav plan trebao bi obuhvatiti kombinaciju farmakoloskih 1
nefarmakoloskih intervencija, kao 1 strategije za smanjenje fizicke nelagode 1 reSavanje
emocionalnog stresa.

Dalje, unapredenje pozitivnog i podrzavaju¢eg drustvenog okruzenja moze znacajno
uticati na to kako se deca nose s osecajem bola. Podsticanje vr$njacke podrSke i razumevanja
unutar Skolskih okruzenja i zajednica moZze ublaziti osecaj izolovanosti 1 povecati detetovu
ukupnu otpornost.

Neophodno je odmah pristupiti leCenju bola i kontinuirano preispitivati detetov plan
podnosenja bola jer se njihove potrebe mogu menjati tokom vremena. Redovna komunikacija sa
detetom, njegovom porodicom i celim zdravstvenim timom kljucna je za pracenje napretka i
uvodenje potrebnih prilagodavanja.

Na kraju, klju¢no je zagovaranje povecane svesti i istrazivanja u podruc¢ju lecenja bola za
decu sa tesko¢ama u razvoju. To ukljucuje unapredenje obrazovnih inicijativa za zdravstvene
radnike 1 negovatelje kako bi se poboljsalo njihovo razumevanje jedinstvenih izazova s kojima se
ta deca suoCavaju i razvile inovativne strategije zasnovane na dokazima za ucinkovito lecenje
njihove bola.

Zakljucno, deca s teSkocama u razvoju zasluzuju sveobuhvatno i saosec¢ajno leCenje bola
koje uzima u obzir njihove individualne potrebe, sposobnosti i sklonosti. Usvajanjem
saradni¢kog, multidisciplinarnog pristupa koji naglasava komunikaciju, empatiju i istrazivanje,
mozemo znacajno poboljsati kvalitet zivota ove dece 1 osnaziti ih da zive ispunjene i bezbolne
Zivote.
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Najvaznije poruke:

- Odrasli treba da prepoznaju situacije ili okruzenja koja podsti¢u izazovno ponaSanje kod dece.
Najcesce su to obrasci u odredenom vremenu, mestu ili tokom odredenih aktivnosti.

- Ponasanje Cesto ima svrhu, kao Sto je trazenje paznje, izbegavanje zadataka ili izrazavanje
frustracije. Razumevanje funkcije moze pomoc¢i u reSavanju osnovnih potreba.

- Roditelji treba da uspostave stalne dnevne rutine kako bi obezbedili detetu predvidljivost i
sigurnost. KoriS¢enje vizuelnih rasporeda moze pomoci detetu da razume Sta da ocekuje.

- Pozeljno ponasanje je poja¢ano pohvalama, nagradama ili drugim pozitivnim stvarima.

- Roditelji treba da potvrde osecanja i iskustva svog deteta, da daju detetu do znanja da je u
redu da se ose¢a uznemireno i da su tu da pomognu detetu.

- Odrasli treba da reaguju na izazovno ponaSanje mirno i dosledno, izbegavajuc¢i da reaguju
ljutnjom ili frustracijom.

- Deca treba da nauce da koriste tehnike kao Sto su duboko disanje, brojanje ili miran period da
im pomogne da se smire u trenucima pojac¢anih emocija.

- Skola i roditelji treba da saraduju i da se zajedno zalazu za pozitivnu podriku za ponaSanje u
ucionici.

Definicija izazovnog ponaSanja

Kao 1 mi, deca se razliCito ponasaju u razliCito vreme. Osecati se uznemireno, tuzno,
ljutito, frustrirano i mnogo drugih vrsta emocija je normalan i zdrav deo njihovog Zivota. Mnoga
deca prolaze kroz faze testiranja granica i verovatno ¢e se ponasati na nacine koje je teze
upravljati kada su umorna, bolesna ili pod stresom. Normalno je da mlada deca ponekad imaju
napade besa, dok starija deca ponekad mogu da vicu, izlete ili napadaju(1).

Emerson, 2001 (prema Leader & Mannion, 2016) definiSe izazovno ponasanje kao
,Kulturno abnormalno ponasanje(a) takvog intenziteta, uCestalosti ili trajanja da je verovatno da
¢e fizicka bezbednost osobe ili drugih biti dovedena u ozbiljnu opasnost, ili ponaSanje koje ¢e
verovatno ozbiljno ograniciti ili odloziti pristup i Cestu upotrebu obi¢nih drustvenih objekata”(2).

Uzroci izazovnih ponasanja dece sa teSko¢ama u razvoju

Nacin na koji se vase dete ponasa je komunikacija o tome kako se oseca. Mlada deca se u
velikoj meri oslanjaju na komunikaciju kroz svoje ponaSanje jer se njihove jezicke vestine, kao i
razumevanje sebe 1 sveta oko sebe, tek razvijaju. Kada vasSe dete glumi, moze biti korisno
razmisljati o slici ledenog brega. Vidimo samo vrh ledenog brega jer vec¢ina leda pluta pod
vodom. Sli¢no tome, kada se vaSe dete ponasa na odredene nacine, ispod povrsine ¢e se odvijati
niz emocija koje ne mozete da vidite — i malo je verovatno da ¢e vase dete toga biti svesno niti ¢e
moci da pri¢a o njima bez pomoci.

Ispod njihovog izazovnog ponasanja, dete mozda oseca:

- ljutnju - nevidljivost - uznemirenost
- ljubomoru - krivicu - nesigurnost

- dosadu - stidljivost - tugu

- preplavljenost - nevoljenost - frustriranost
- ignorisanost - zabrinutost - neizvesnost
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Iskustva kroz koja prolazi vase dete koja mogu izazvati neka od ovih skrivenih osecanja i
dovesti do izazovnog ponasanja ukljucuju:

» promene poput prelaska u novo odeljenje, prelaska u srednju skolu ili novog odraslog ili

brata ili sestre u svom zivotu

 promene u porodici, kao Sto su odvajanje roditelja ili bolest ¢lana porodice

* promene u rutini ili nedostatak dosledne rutine

* nedostatak jasnih i doslednih granica, pravila i ograni¢enja

* maltretiranje, bilo u ku¢i, u $koli, na mrezi ili negde drugde

» teSkoc¢e u odnosima, ukljucujuci prijatelje, bracu i sestre 1 jednog ili oba roditelja

* uporedivanje sa bra¢om i sestrama, vr$njacima ili drugima

» teSko¢e komuniciranja i izrazavanja

* kopiranje ponasanja naucenog od drugih

» zaglavljivanje u ciklusima ponaSanja koje ne mogu sami da prekinu

* od njih se o¢ekuje da rade zadatke koji su izvan njihovog uzrasta i razvoja

» nedostatak osnovnih potreba — kao S§to su osecaj sigurnosti i voljenosti, paznja i

kvalitetno vreme sa roditeljima ili starateljima, kao i zabava i igranje

* dozivljavanje ili prisustvo zlostavljanja kao Sto je nasilje u porodici (3).

Uticaji izazovnog ponasanja

Ozbiljno izazovna ponaSanja mogu znacajno narusiti zdravlje i/ili kvalitet Zivota same
osobe, onih koji brinu o njima i1 onih koji zive ili rade sa njima. Samopovredivanje moze dovesti
do ostecenja zdravlja osobe kroz sekundarne infekcije, malformacije mesta ponovljenih povreda
kroz razvoj kalcifikovanih hematoma, gubitak vida ili sluha, dodatna neuroloSka osStecenja, pa
¢ak 1 smrt. Slicno tome, ozbiljna agresija moze dovesti do znacajnih povreda drugih, kao i same
osobe kao rezultat odbrambenih ili obuzdavajucih akcija drugih.

Medutim, posledice izazovnog ponasanja daleko prevazilaze njihov neposredni fizicki
uticaj. Zaista, kombinovani odgovori javnosti, negovatelja, osoblja za negu i usluznih agencija na
ljude koji pokazuju izazovno ponaSanje mogu se pokazati znatno Stetnijim za njihov kvalitet
zivota nego neposredne fizicke posledice samog izazovnog ponasanja. Ovi drustveni odgovori
mogu ukljucivati sledece:

e zloupotreba- mozda nije iznenadujuée da poteskoce koje se javljaju u brizi o osobama

sa izazovnim ponasanjem i, posebno, u upravljanju epizodama izazovnog ponasanja,
ponekad mogu dovesti do neodgovarajucih reakcija negovatelja i osoblja koje brine o
njemu. Neke od ovih reakcija ukljucuju fizicko zlostavljanje. Kada se brinu o
pojedincima sa izazovnim ponasSanjem, neophodno je da negovatelji i osoblje za negu
dobiju odgovaraju¢u obuku i1 podrsku za efikasno i odgovorno rukovanje takvim
situacijama. Cilj bi uvek trebalo da bude obezbedivanje bezbednog i negujuceg
okruzenja za pojedince o kojima se staraju. U zakljucku, upravljanje izazovnim
ponasanjima zahteva saoseCajan i strpljiv pristup, sa fokusom na prevenciju,
odgovarajuc¢u obuku i radno okruzenje koje podrzava.

e socijalna iskljucenost, uskracenost i sistematsko zanemarivanje- izazovno ponasanje
je glavni uzrok stresa koji dozivljavaju roditelji i povezano je, izmedu ostalih faktora,
sa odlukama porodice da traze smestaj van kuce za svog sina ili ¢erku. Deca 1 odrasli
sa izazovnim ponasanjem imaju znatno vecu verovatno¢u da budu iskljuceni iz usluga
u zajednici 1 da ¢e biti primljeni, ponovo primljeni ili zadrzani u udaljenijim 1
institucionalnijim okruZenjima. Jednom primljeni na institucionalnu negu, oni obicno
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provode veci deo svog vremena u materijalno uskra¢enom okruzenju, odvojeni od
svog sveta i izbegavani od strane osoblja. U okviru okruzenja u zajednici, izazovna
ponasanja mogu posluziti za ogranicavanje razvoja druStvenih odnosa, smanjenje
mogucnosti za uceS¢e u aktivnostima u zajednici i zapo$ljavanje i sprecavanje
pristupa zdravstvenim i socijalnim uslugama. konac¢no,(3).

Poremecaj iz autisticnog spektra i izazovna ponasanja

Jedan od najces¢ih problema koji se pojavljuju zajedno sa poremecajem autistinog
spektra (ASD) je izazovno ponasanje.

U jednoj studiji koju su sproveli Matson, Vilkins & Macken, 2008 (prema Carr, M.,
2006) koja se fokusirala na odnos izmedu izazovnog ponasanja i tezine simptoma ASD-a,
otkriveno je da 94,3% ukupne grupe uzorka od 176 dece starosti izmedu 2 i 17 godina ispoljili su
neki oblik izazovnog ponaSanja. Matson et al. (2008) je izvestilo da je 63% ispoljilo
eksternalizuju¢i oblik izazovnog ponasSanja, a 83% ispoljilo je internalizovano izazovno
ponasanje. Tri najceS¢e primecena ponasanja kod te dece su: ponovljene i neobi¢ne vokalizacije
(60,2%); ponovljeni i neobicni pokreti tela (54%); 1 agresija prema drugima (50%). Dalja analiza
moguce veze izmedu tezine ASD-a i ozbiljnosti izazovnog ponasanja pokazala je da stereotipno
ili ponavljaju¢e ponasanje, samopovredivanje, a agresivno ili destruktivno ponasSanje ¢eSc¢e Ce
ispoljiti pojedinac sa tezim oblikom ASD-a. Sto je najvaznije, Matson et al. (2008) su otkrili da
su deficiti u socijalnoj interakciji znacajan prediktor za izazovno ponasanje(4).

Deca sa ASD imaju probleme u tri glavne oblasti svog razvoja:

e drustvene interakcije 1 razumevanja

e svi aspekti komunikacije-verbalni 1 neverbalni

e fleksibilnost misljenja i ponasanja, ukljucujuci probleme sa mastom.

Ove posebne poteSkoce povecavaju njihovu ranjivost na razvijanje ponaSanja koje
predstavlja znacajan izazov za negovatelje i nastavnike.

Poteskoce u drustvenoj interakciji — u odnosu na druge

Dugi niz godina, klasicna i najceS¢a slika autizma bila je dete koje nije pokazalo
interesovanje za (ili je zapravo izbegavalo) kontakt i interakciju sa drugima. Kako se
razumevanje autizma povecava, prepoznata je $ira i raznovrsnija slika druitvenih poteskoéa. Cini
se da su neka deca ravnodusna prema drugim ljudima, moze se Ciniti da 'zive u svom sopstvenom
svetu' i mogu biti uznemireni naporima da komuniciraju sa njima. Cini se da druga grupa dece ne
¢ini aktivan napor da zapoc¢ne interakciju, ali mogu reagovati ako drugi preuzmu inicijativu.
Treca grupa dece koja deluju aktivno, predstavljaju decu koja su mozda veoma zainteresovana za
drustveni kontakt sa drugima, ali koja su sklona da krSe ,,nepisana pravila“ o tome kako da se
postupe. Mogu razgovarati sa drugima, a ne sa njima, mogu se Ciniti prilicno nametljivima i
mogu biti neprimereno bliski ili previse formalni 1 pomalo ukoceni.

Ove razli¢ite potesko¢e mogu stvoriti razne vrste problema. U tabeli 1 su prikazani
razliciti tipovi problema koje takve poteSko¢e mogu izazvati. Relativno je lako zamisliti kako se
ova ponaSanja mogu posmatrati kao izazovna sama po sebi ili kako bi lako mogla stvoriti
situaciju u kojoj je izazovno ponasanje rezultat (5).

Tabela 1. Poteskoce u socijalnoj interakciji — u odnosu na druge kod dece sa autizmom
Osnovna poteskoca u... Stvara problem sa...
e uplasenoscu ili stresom zbog kontakta sa drugim
ljudima

Uzivanje u kontaktu sa ljudima
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e smanjenjem motivacije za komunikaciju

e ograni¢avanjem mogucnosti ucenja oblika i odnosa
sa drugim ljudima

e nedostatkom brige i potrebe da se udovolji drugim
ljudima

e izazivanjem uvrede drugima, a da nije svestan

e formiranjem i odrzavanjem prijateljstava ili drugih
Razumevanje oseéanja drugih ljudi bliskih odnosa

e svesnoscu kako da reaguje na osecanja drugih ljudi
e egocentricnim ili neosetljivim izgledom

e osmiSljavanjem neizgovorenih poruka o tome kako
se ponasati u odredenim situacijama

e razumevanjem tudih namera

e biti u stanju da shvati poruku iza reci ljudi

Razumevanje reakcija drugih ljudi

e znanjem kako i kada se pridruziti

e previse poznatim ili nasilnim izgledom
Osmisljavanje pravila u drustvenim situacijama e predstavljanjem sebe formalnim ili
suprotstavljenim

e nesvesno$c¢u i neprikladnim postupcima

Poteskoce u komunikaciji

Sva deca sa autizmom imaju odredeni stepen poteskoca u razumevanju komunikacije
drugih. Prili¢no velika manjina dece mozda nikada nece razviti govor ili pre¢i fazu ponavljanja
re¢i i fraza koje su ¢uli da drugi koriste. Cak i kada se &ini da se govor i jezik razvijaju
normalnim putem, mladi¢ ¢e verovatno imati suptilne, ali znacajne poteskoce u koriséenju jezika
u drustvenim situacijama iu drustvene svrhe. Problemi u komunikaciji sa kojima se suocavaju
deca sa autizmom direktno doprinose mnogim izazovnim ponaSanjima koja mogu da predstave.
U tabeli 2 prikazane su neke od osnovnih poteskoc¢a u komunikaciji i problemi koji mogu stvoriti
detetu (5).

Tabela 2. Poteskoce u komunikaciji kod dece sa autizmom

Osnovna poteskoca u... Stvara problem sa...

¢ neupucivanjem osobe u potrebe deteta sa ASD
e trazenjem pomo¢

e objasnjavanjem da je zabrinut ili da ga boli

e objasnjavanjem da ne razume

Izrazavanju potreba

stavljanjem ljudima do znanja da ima nesto da im
kaze

e odrzavanjem razgovora

e ose¢ajem druga osoba dobije red u razgovoru

Upotrebi jezika u drustvenim situacijama

e razumevanjem Sta drugi ljudi zele da uradi

e razumevanjem zasto zele da radi te stvari

e tumacenjem onoga Sto drugi govore svojim telima,
licima i tonom glasa

Razumevanjem tudeg jezika i komunikacije

o time kako reci da li neko zaista misli ono §to govori
Shvatanjem stvari bukvalno ili je to samo fraza

o time kako izbeéi da izgledas glupo
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Poteskoce u fleksibilnosti misljenja i ponasanja

Deca koja su veoma mlada ili su na relativno ranom nivou razvoja mogu reagovati na
specificne fizicke senzacije. Oni mogu biti fascinirani gledanjem stvari iz odredenog ugla ili
posmatranjem stvari koje se okrecu. Svetla mogu da ih fasciniraju ili mogu biti podesena na
druga Cula - odredene teksture, mirise ili zvukove koji zadrzavaju njihovu paznju. Ponekad dete
stvara senzacije sopstvenim pokretima koji se ponavljaju, kao Sto su okretanje, pljeskanje ili
tapkanje. Obrasci igre koji se pojavljuju u kasnijoj fazi mogu biti prilicno ograniCeni. Dete se
moze fokusirati samo na jednu veoma specificnu osobinu igracke ili se koncentrirati na
pravljenje kolekcija ili rasporeda predmeta. Ako se igra maste razvija, ovo moze biti prilicno
ponavljajuce ili nefleksibilno - viSe puta glumiti scene iz istog videa ili insistirati da se igra uvek
igra na potpuno isti nac¢in, na primer. Kod starije 1 sposobnije dece, ove poteSko¢e mogu imati
oblik intenzivnih interesovanja ili opsesija. Ponekad fokus interesovanja moze izgledati prilicno
neobicno - kao Sto su uli¢na svetla, dijagrami kola ili usisivaci. Alternativno, to moze biti snaga
fascinacije i njena dominacija nad Zivotom deteta, $to je neobicno.

Poteskoce u fleksibilnosti takode su oc€igledne iz rutina, rituala i otpora promenama koji
su Cesto karakteristika autizma. Oni su vrlo uredno saZeti kao 'potreba za istovetnoS¢u'. Deca
mogu sama da kreiraju rituale 1 rutine — insistiraju¢i da su stvari uredene, uradene ili Cak
izgovorene na odredeni nacin. Takode je uobiCajeno da se prihvate nacina na koji su stvari
uradene (od strane roditelja ili nastavnika) i onda insistiraju da je to nacin na koji bi uvek trebalo
da rade u buduénosti. Uvek zZelja da se ide istim putem, u iste radnje je primer koji ¢e biti poznat
mnogim roditeljima, a otpor prema nepoznatoj hrani je posebno cCest.

Potesko¢e u fleksibilnosti su veoma usko povezane sa izazovnim ponaSanjem.
Ponavljanje, rituali 1 ograniceni interesi mogu sami po sebi biti izazovni. Takode, problemi se
mogu javiti kada kada okruzenje (i ljudi koji su tako vitalni deo tog okruzenja) nije u stanju da
zadovolji 'potrebu za istovetnoS¢u' deteta. Stoga je vazno decu izlagati promenama u rutinama.
Sledeca tabela ilustruje neke od ovih poteskoca (5).

Tabela 3. Poteskoce u fleksibilnosti misljenja i ponasanja

Osnovna poteskoca u... Stvara problem sa...

e suofavanjem sa neocekivanim 1 neizbeZnim
promenama rutina

e vrSenjem prelaza iz jedne aktivnosti u drugu

Potrebi za ,,istim navikama® i rutinama e podnosSenjem bilo kakve vrste neizvesnosti o tome
Sta se deSava sledece ili $ta ¢e se desiti u buduénosti

e suocCavanjem sa anksioznoS¢u ako se ne moze
zadovoljiti potreba za istovetno$éu

e ograniavanjem moguénosti za razvoj i ucenja
drugih, produktivnijih ili odgovarajuéih vestina

e izolovanjem vasSeg deteta od interakcije sa drugim
ljudima

e ukljucivanjem i ograni¢avanjem zivota drugih ljudi u
okruzenju vaseg deteta

Imanju ponavljajuéih obrazaca igre, rituala i opsesija

e predvidanjem Sta ¢e se dogoditi u buduénosti
Masta e predvidanjem posledica postupaka
e prepoznavanjem opasnosti
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Prekid- nastaje kada pojedinac ispoljava neprimereno ponasanje koje ometa funkciju i
tok njegovog okruzenja. Primeri ukljucuju lupanje, udaranje ili bacanje predmeta,
kucanje stvari, cepanje stvari, vikanje, plakanje ili psovke.

Elopment- odnosi se na bezanje 1 nevra¢anje na mesto odakle je osoba krenula. Kod
autizma, bekstvo se Cesto koristi za opisivanje ponaSanja u kojima osoba napusta
bezbedno mesto, Cuvara ili nadgledanu situaciju, bilo tako Sto ,,ulec¢e®, luta ili se
Sunja.

Inkontinencija- je (obi¢no) nehoti¢no izlu€ivanje fecesa ili urina, uglavnom ne u
toalet ili pelene. Ponekad postoji osnovna fizicka zabrinutost koja bi mogla da
zahteva leCenje ili nepotpuna obuka u toaletu kojoj ¢e mozda biti potrebna dodatna
poduka. Za neke pojedince to moZe biti znak da ima poteskoca u prepoznavanju
fizickih signala pre nego Sto bude prekasno. Ponekad pojedinac nauci da koristi
'mokrenje u pantalone' ili mokrenje na pod kao nacin da privuce paznju ili pobegne
od nepozeljnog zadatka ili situacije

Neusaglasenost- koristi se da opiSe kada pojedinac ne postuje ili odbija da prati
uputstva, pravila ili Zelje nekog drugog. Nepostovanje moze biti pasivno, kao Sto je
nepoStovanje uputstva, ili aktivno, kao Sto je kukanje/plakanje, agresivnost ili
samopovredivanje.

Opsesije, kompulzije i rituali- Cesto jaki, neodoljivi nagoni koji mogu dovesti do
poteskoca sa sposobnoS¢u osobe da saraduje, da upravlja promenama ili da bude
fleksibilan i prilagodava se. Kompulzija ukljucena u opsesije i rituale cesto moze
dovesti do dodatnog izazovnog ponasSanja ako se prekine ili zabrani

Fizicka agresija- je Cin sile koji moze naneti Stetu drugoj osobi, a moze ukljucivati
udaranje, ujedanje, hvatanje, Cupanje za kosu, Samaranje, udaranje nogama, Stipanje,
grebanje, povlacenje, guranje, udaranje glavom ili bacanje stvari.

Unistavanje imovine- uklju¢uje ponasanje u kojem su stvari ili imovina oSteceni,
unisteni ili uniSteni i moze ukljucivati lomljenje, bacanje, grebanje, kidanje, ostecenje
itd. stvari (njegovih ili onih koje pripadaju drugima).

.....

da izazove Stetu. Samopovredivanje se moze manifestovati u Sirokom spektru
ponasanja, ukljucujuéi lupanje glavom, udaranje Sakom u glavu, lupanje telom,
udaranje ili udaranje sebe, pritiskanje o¢ne jabucice, grizenje sebe, branje rana i
cupanje za kosu.

Tantrum ili slom- opisuje emocionalni izliv koji moze ukljucivati pla¢, vrisku, viku i
tvrdoglavo ili prkosno ponasanje. Osoba moze izgubiti kontrolu nad svojim fizickim
stanjem 1 moze imati poteSkoc¢a da se smiri ¢ak i ako je postignut zeljeni ishod(6).

Sta je bes?

Napadi besa su Cest problem ponasanja kod dece predskolskog uzrasta koja svoju ljutnju
mogu izraziti leze¢i na podu, udarajuc¢i nogama, vristeci i povremeno zadrzavaju¢i dah. Tantrumi
su prirodni, posebno kod dece koja jo$ nisu u stanju da koriste reci da izraze svoje frustracije.
Tantrumi se obi¢no javljaju u dobi od 2 do 3 godine kada deca formiraju osecaj sebe. MaliSan je
dovoljno star da ima osecaj za ,,ja“ i ,,moje Zelje®, ali je premlad da zna kako da zadovolji Zelju.
Tantrumi su rezultat velike energije i niske sposobnosti koriS¢enja re¢i da bi se zadovoljile
potrebe ili Zelje.
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SynergyEd

Moze biti mnogo uzroka besa. Neki od uzroka su pokazatelji porodi¢nih problema:
nedosledna disciplina, previSe kritikovanja, previSe zastitnicki ili zanemarljivi roditelji, deca
nemaju dovoljno ljubavi i paznje od majke i oca, problemi u braku, meSanje u igru, emocionalni
problemi za bilo koga roditelj, susret sa strancem, rivalstvo sa bra¢om ili sestrama, problemi sa
govorom i bolest. Drugi uobicajeni uzroci besa ukljucuju glad ili umor(7).

Dokazano je da odnos izmedu roditelja i dece utice na meduljudske vestine i adaptivni
razvoj male dece. Zdrav, pozitivan, blizak, topao, podrzavajuéi i prihvatajuci roditeljski odnos
deteta treba ojacati kako bi se ogranicilo naglo ponasanje male dece. Roditelji treba da praktikuju
vestine pozitivne interakcije i1 da razviju disciplinske vestine kako bi ispravili ponasanje deteta.
Koristite akronim KALM (smiriti se) da se setite nacina da izbegnete Ceste napade besa i naucite
davaoca primarne nege ovim vestinama:

Komunicirajte dobro. Roditelj treba da bude uzor maloj deci. Trebalo bi da roditelji
koriste odlicne komunikacijske vestine i izbegavaju negativno ponasanje poput svade
1 vike. Odrasli mogu pruziti ilustracije re¢i osecanja kao Sto su ,ljut, ,tuzan®,
,2umoran® ili ,,gladan®. Nude¢i prikaze osecanja na licu (kao $to su sumorno lice,
iznervirano lice i sre¢no lice) omogucava maliSanima da prvo ocenjuju sliku koja
najbolje opisuje njihova osecanja. Naucite stariju decu da verbalno podsti¢u emocije.
Adresujte potrebe deteta. Dajte detetu pozitivan odgovor tako §to ¢ete mu posvetiti
dovoljno vremena. Primeri pozitivnog odgovora ukljucuju citanje detetu, igranje
igrica 1 ukljucivanje deteta u rutinske aktivnosti kao $to su kuvanje i ciS¢enje.
Staratelji takode mogu da izbegnu frustraciju tako Sto ¢e zastititi dom od dece 1
ponuditi materijal za igru koji odgovara uzrastu koji detetu odvlaci paznju od
istrazivanja opasnih ili nepozeljnih objekata. Ocekivanja roditelja od ponaSanja treba
da budu u skladu sa uzrastom.

Limitirajte izlaganje deteta nasilnom gledanju televizije, Sto predvida agresiju
adolescenata i odraslih. Pustite dete da podeli svoja osecanja i1 sasluSa. Dozvolite
detetu da reguliSe odluke nudeci izbore koji su prihvatljivi za staratelja. Izbegavajte
da precesto kazete ,ne“. Nikada nemojte dozvoliti da bezbednost deteta bude
ugrozena dok radi ono §to zeli.

Male dremke i obroke obezbedite svakodnevno Sto je vise moguce. Ako je dete daleko
od kuce ili propusti uobicajene obroke, imajte na raspolaganju jednostavnu, zdravu
hranu kao $to su suseno voce ili krekeri(8).

Sta roditelji mogu da urade u vezi sa napadima besa?
Postoji nekoliko nacina da se nosite sa besom. Strategije ukljucuju sledece:

MAAP

Ostanite mirni 1 nemojte se svadati sa detetom. Pre nego Sto upravljate detetom,
morate upravljati svojim ponasanjem. Bacanje ili vikanje na dete ¢e pogorsati bes.
Razmislite pre nego Sto delujete. Izbrojite do 10, a zatim razmislite o izvoru decje
frustracije, karakteristicnom temperamentnom odgovoru ovog deteta na stres
(hiperaktivnost, rastresenost, ¢udljivost) i predvidljivim koracima u eskalaciji bijesa.
Pokusajte da interveniSete pre nego Sto dete otme kontroli. Spustite se u nivo
detetovih ociju i recite: ,,Pocinjete da se ozivljavate, usporite. Sada imate nekoliko
izbora za intervenciju. Mozete pozitivno odvratiti dete tako Sto Cete ga usmeriti na
nesto drugo Sto je prihvatljiva aktivnost. Na primer, moZete da uklonite nebezbedni
predmet i zamenite ga igrackom koja odgovara uzrastu.
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e Mozete smestiti dete na,,pauzu (time away)“. “Pauza“ je mirno mesto gde dete odlazi
da se smiri, razmisli Sta treba da uradi 1 uz vasu pomo¢ napravi plan za promenu
ponasanja.

e Mozete ignorisati napad besa ako sluzi da privuce vaSu paznju. Kada se dete smiri,
posvetite mu zeljenu paznju.

e Zadrzite (u naruc¢ju) dete koje je van kontrole i koje bi moglo da povredi sebe ili
nekog drugog. Dajte detetu do znanja da Cete ga pustiti ¢im se smiri. Uverite dete da
¢e sve biti u redu 1 pomozite mu da se smiri. Roditelji ¢e mozda morati da zagrle
svoje dete koje place i kazu da ¢e ga uvek voleti bez obzira na sve, ali da se ponaSanje
mora promeniti. Ovo uveravanje moze biti utesSno za dete koje se mozda plasi jer je
izgubilo kontrolu.

e Ako je dete eskaliralo bes do tacke u kojoj niste u moguénosti da interveniSete na
gore opisane nacine, mozda ¢ete morati da usmerite dete na tajm-aut. Ako ste na
javnom mestu, nosite dete napolje ili do automobila. Recite detetu da cete i¢i kuci
osim ako se ono ne smiri. U $koli do tri puta upozorite dete da se mora smiriti i
podsetiti na pravilo. Ako dete odbije da se povinuje, stavite ga na taym-aut ne duze od
1 minuta za svaku godinu.

e Razgovarajte sa detetom nakon $to se dete smiri. Kada dete prestane da place, pricajte
o frustraciji koju je dete dozivelo. Pokusajte da pomognete u reSavanju problema ako
je moguce. Za buduénost, naucite dete novim veStinama koje ¢e mu pomoci da
izbegne napade besa, kao Sto je kako da na odgovaraju¢i nacin zatrazi pomoc¢ i kako
da signalizirate roditelju ili nastavniku da on ili ona zna da treba da odu na ,,odmor*
da ,,stanu, razmislite i napravi plan.” Naucite dete kako da pokuSa na uspesniji nacin
interakcije sa vrSnjakom ili bratom ili sestrom, kako da izrazi svoja osecanja re¢ima i
prepozna osecanja drugih bez udaranja i vristanja.

Nikada, ni pod kojim okolnostima, ne prepustajte se besu. Taj odgovor ¢e samo povecati
broj i ucestalost napada besa. Objasnite detetu da postoje bolji nacini da dobije ono Sto zeli.
Nemojte nagradivati dete nakon besa za smirivanje. Neka deca ¢e nauciti da je bes dobar nacin
da kasnije dobiju poslasticu. Nikada ne dozvolite da narav besa ometa vas inace pozitivan odnos
sa detetom. Naucite dete da je bes osecaj koji svi imamo, a zatim naulite dete kako da
konstruktivno izrazi bes(9).

Sta su slomovi?

Slomovi su nevoljna fizicka i emocionalna reakcija na situaciju iz koje se ne moze
pobeci. Osoba obi¢no nije svesna Sta se deSava, tako da nema nameru da povredi druge. Slomovi
povezani sa autizmom su rezultat stresora i preoptere¢enja nervnog sistema, Sto izaziva
eksplozivno oslobadanje u ponaSanju. Stresori koji ponekad istovremeno prethode slomu mogu
ukljucivati:

* senzorno, emocionalno ili informaciono preopterecenje

* brojni ili preteski zadaci ili zahtevi za izvodenje

* neocekivane promene u zivotu i/ili zivotnoj sredini ili suocavanje sa nepoznatim

* intenzivnu frustraciju zbog nemogucénosti da se reguliSu ocekivani ishodi

* tipi¢ni stresori u zivotu odraslih kao Sto su zahtevi na poslu, porodica, novac i
zdravstveni problemi.

Osoba koja dozivi slom mozda nece biti svesna stresora koji izazivaju preopterecenje, ali
se ipak moze osecati podstaknutim da pobegne iz situacije koja izaziva stres. Ako je to
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nemoguce, moze do¢i do sloma. Jednom kada je slom u toku, kontrola obi¢no nece biti vraéena

dok epizoda ne prode svojim tokom.

Do sloma moze do¢i za svakoga kada nema izlaza, na primer tokom prirodnih katastrofa.
Ali oni sa autizmom cesto imaju niZze pragove stresa i Zato su pod veé¢im rizikom(10). Kada
osobe sa autizmom mogu da osete da su preopterecene, i1 kada se raspad gradi, mogu da izraze
svoju nelagodnost na neverbalne nac¢ine. Ovo bi moglo izgledati ovako:

e koracanje po sobi
ljuljanje napred ili nazad

[ ]
e postavljanje pitanja koja se ponavljaju radi uveravanja
[ ]

trazenjeda ode
e pucketanje prstima
e udaljavanjeod situacije (11).

Upravijanje slomom

SCARED ili Safe, Calm, Afirmation, Rutine, Empathi, and Develop je interventna
strategija za smirivanje (deeskalaciju) slomova §to je brze moguce. U tabeli 4 SCARED je

predstavljen u kratkoj verziji (12).

Tabela 4. Tehnike smirivanja SCARED za decu i odrasle sa autizmom

S (Safe)-Bezbedan: Pocetni fokus treba da bude
obezbedivanje sigurnog i bezbednog okruZenja.

Uradite-uklonite nezeljenu stimulaciju ili usmerite
pojedinca u manje stimulativno okruzenje.
Uradite-uklonite drustveni pritisak iz situacije.
Nemojte-pokusavati da obuzdate pojedinca.
Nemojte-ostaviti ga/nju na miru.

C (Calm) - Smiren: Ostanite mirni. Nema potrebe da
budete van kontrole.

Nemojte-pokusavati da ,,obradite” ono Sto se dogodilo
ili se desava.

Uradite-razgovarajte snaznim, mirnim 1 uverljivim
glasom.

A (Affirmative)-Afirmacija: Obezbedite validaciju
afekta 1 priznajte da pojedinac Cini najbolje $to moze da
resi situaciju.

Nemojte-postavljati nepotrebna pitanja ili izazivati
odgovore.

Uradite-pozovite pojedinca po
njegov/njen strah.

imenu 1 priznajte

R (Routine) -rutina: Veca je verovatnoca da ¢e zona
udobnosti  pojedinca  biti u  njegovom/njenom
ponavljanju rutina.

Nemojte-pokusavati da se meSate u bezazlene rutine
poput ponavljanja izjava ili hodanja u osmicama.
Uradite-odrazavajte  njegovo/njeno  ponaSanje i
percepciju, podstiite njegovu/njenu rutinu, pruzajte
podrsku okoline za njegove/njene rutine.

E- Empathy- empatija: Shvatite iz perspektive
autisti¢ne osobe.

Nemojte-pridikovati o uticaju njegovog/ njenog
ponasanja na druge.

Ne ponizavajte i ne sramotite.

Uradite-priznajte njegov/njen strah i pokazite da ste tu

da ga/nju podrzite.

D- Develop an intervention strategy- Razvijanje
strategije intervencije: Plan intervencije smanjuje
ucCestalost, trajanje, intenzitet 1 negativne ishode
kvarova.

Nemojte-oslanjati se na genericku strategiju.
Nemojte-razviti strategiju bez temeljnih konsultacija sa
pojedincem i njegovom/njenom porodicom.
Uradite-raditi sa pojedincem na razvijanju konkretnih
strategija ponasanja za pomo¢ tokom sloma.
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Koja je razlika izmedu napada besa i sloma?

Klju¢na razlika izmedu napada besa i sloma je u tome $to je bes izbor koji ima za cilj
postizanje cilja i moze se zaustaviti. Slom je nehoti¢ni odgovor na stimulus.

I u slomovima i u napadima besa, negovatelj treba da obrati paznju na to Sta je to moglo
izazvati 1 zasto bi dete moglo reagovati onako kako jeste. Tantrumi su naj¢eS¢e uzrokovani
frustracijom zbog toga §to dete ne moze ili ne moze nesto da uradi. Tantrumi obi¢no nisu rezultat
senzornog preoptere¢enja, a mogu se pogorsati umorom ili gladu. Kada je u pitanju kolaps
autizma, razliciti faktori okoline mogu uticati na razli¢ite ljude. Zapamtite da okida¢ mozda ne
izgleda kao velika stvar neurotipi¢noj osobi ili ¢ak drugoj autisti¢noj osobi, tako da je vazno ne
odbaciti autisti¢nu osobu ako kaze da joj je neprijatno.

Senzorni slom moze se desiti u bilo kom trenutku tokom zivota pojedinca. Medutim,
slom kod autizma moze biti 1osiji za decu jer je manja verovatnoca da razumeju Sta se deSava ili
da budu u stanju da se uklone iz situacije. Odrasli sa autizmom su mozda naucili tehnike
maskiranja kako bi prikrili slom.

Medutim, mnogo je manje verovatno da ¢e odrasla osoba imati tantrum nego dete.
Vecina dece napreduje dalje od napada besa kao nacina komunikacije kada su veoma mala, jer
postaju sposobnija da izraze svoje nezadovoljstvo i imaju viSe slobode.

Ako pojedinac dozivljava autisti¢ni slom, njihova reakcija ili buduce reakcije ne mogu
biti oblikovane nagradama. Pruzanje podsticaja, nagrada ili kazne ne moze ih spreciti da dozive
autisticni slom; to nece uticati na sposobnost njihovog mozga da obradi preopterecenje
informacijama. Za razliku od autizma, napadi besa mogu biti, i Cesto jesu, oblikovani nagradama.
Ako je dete nagradeno za dobro ponasanje ili je disciplinovano zbog loSeg ponasanja, podsticaj
moze zaustaviti trenutni bes ili spreciti buduce.

lako zauzeta, javna okruZenja mogu da izazovu senzorne slomove, ne zahtevaju uvek
publiku, a pojedinac ne pokuSava da dobije reakciju od nekog drugog. Slomovi kod autizma
mogu se desiti ¢ak i kada je pojedinac sam, jer mogu biti izazvani neocekivanim promenama u
planovima ili ose€anjem preteranog stresa. Medutim, napadi besa zahtevaju publiku i mogu se
zaustaviti postupcima drugih ljudi. Kada dete ima bes, obi¢no ga moze smiriti roditelj koji ga
udalji iz situacije, ignoriSe ga, da mu ono Sto zeli ili podstakne da se smiri.

Jedna od najvaznijih razlika izmedu raspada autizma i napada besa je da se autizam ne bi
trebao smatrati 'nestaSnim ponasanjem'. Osoba sa autizmom ne moze a da ne dozivi intenzivno
senzorno preoptereéenje, a njihove reakcije su posledica nedostatka kontrole. Cak i ako je ¢ulni
pad eksplozivan i agresivan, grditi osobu zbog ovakvog ponasanja u ovom trenutku moze
pogorsati situaciju. Zbog toga se mogu osecati postideno, uplaseno ili ogorceno. Slom je ranjivo
vreme za autistiénu osobu, posebno za autisticnu decu, tako da je vazno da se osecaju bezbedno i
da mogu verovati onome ko se brine o njima. Do besa, medutim, dolazi kada dete izgubi zivce ili
se desava nesto §to im ne ide na ruku. Zele da privuku paZnju i znaju koja ponaganja ¢e to uginiti.

Dva tipa reakcija su tipi¢na za slom kod autizma - eksplozivna reakcija ili povlacenje.
Eksplozivne reakcije mogu ukljucivati vriStanje, viku, agresivno ponasSanje ili plac. S druge
strane, manje eksplozivne reakcije mogu ukljucivati odbijanje komunikacije ili interakcije,
povlacenje 1ili zatvaranje. PonaSanje povlacenja moze biti diskretno i1 ponekad proci
neprimecéeno, tako da je klju¢no biti svestan ove reakcije. Kada su u pitanju napadi besa, deca
obi¢no reaguju na eksplozivan nacin koji moze izgledati slicno eksploziji autizma. Medutim, za
razliku od ¢ulnih poremecaja, napade besa obi¢no ne karakteriSe ponasanje povlacenja.

Ponekad se pojedinci mogu fizicki povrediti dok imaju autisticni slom. Dete koje pati je
potpuno preplavljeno; moze izgubiti kontrolu i povrediti sebe ili druge bez moguénosti da
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registruje Sta radi. Na primer, moze pasti na pod, udariti se ili bacati stvari po prostoriji.
Medutim, malo je verovatno da ¢e dete koje ima bes sebefizicki povrediti. lako mogu da

napadnu 1 udare stvari, 1 mogu se slucajno povrediti, ¢eS¢e ¢e namerno reagovati nedostatkom
prave sile (11).

Izazovna ponasanja i roditeljski stres

[zazovna ponaSanja su poznati uzrok visokog roditeljskog stresa u porodicama dece sa
poremecajima iz autisticnog spektra. Odgajanje deteta sa autizmom povezano je sa viSim
nivoima roditeljskog stresa, psihickog stresa i problema sa mentalnim zdravljem kod roditelja.
Tacnije, prisustvo izazovnog ponaSanja kao S§to su udaranje, uniStavanje imovine i
samopovredivanje moze predvideti visi nivo roditeljskog stresa (13). Duznosti roditelja prema
detetu sa smetnjama u razvoju postaju jo§ zahtevnije kada dete ispoljava izazovno ponaSanje ili
probleme u ponaSanju. Problemi u ponaSanju deteta sa dijagnozom autizma mogu uticati na
mentalno zdravlje roditelja, ali i na njihov stil roditeljstva. Roditelji sa autisticnom decom imaju
veci nivo stresa od roditelja dece koja se obi¢no razvijaju 1 dece sa drugim smetnjama u razvoju
kao §to je Daunov sindrom. Funkcionalnost roditelja takode moze biti pogodena i moze dovesti
do depresije (14).

Sta roditelji mogu u&initi za izazovno ponasanje?

e Razmislite o nadinima da pomognete detetu, mladoj osobi ili odrasloj osobi da ostane
sreéna i smirena:

Sta im ¢ini dobar dan? Mozete li da uinite dostupnim njihove omiljene aktivnosti? Kako
im mozete pomo¢i da komuniciraju sa Vama ili razumeju vas/Sta se deSava?

- Naucite jednostavnu komunikaciju, npr. znak za ,,gotovo

- Razgovarajte sa detetom na nacin na koji dobro reaguje

- Nagrade: moze se izgovoriti pohvala, npr. ,,dobro uradeno®, ,,to je sjajno®, znak
palca gore itd.

- Postavljanje granica je vazno kako bi dete znalo kakvo se ponasanje od njega
oCekuje. Koristite razli¢ite metode komunikacije kako biste im pomogli da
razumeju Sta da rade, npr. slike, znakovi i govor

- Rutina i struktura: Napravite vizuelni plan dana koji ¢e dete pratiti kako bi znalo Sta
¢e se sledece desiti. Budite dosledni rutinama u glavnim trenucima dana (npr. rutine
vezane za vrti¢, hranjenje, spavanje), ali ne i u slobodnom vremenu; u tom aspektu
potrebno je menjati interese 1 aktivnosti.

o Sta moZete uiniti kada ponaganje postane izazovno? Prepoznajte rane znake upozorenja
ponasanja i razmislite o tome kako da reagujete kada ih vidite. Znati Sta im pomaZze da
odrze svoju osnovnu liniju ili da budu smireni/zadovoljni zna¢i da mozete ponuditi ono
Sto im se svida.

- Skrenuti ili odvuéi paznju

- Koristite gestove/znakove tela

- Ako je bezbedno, ne reagovati ili ,,ignorisati“ ponasanje

- Povuci se iz situacije

- Ostanite $to mirniji.

e Sta moZete uciniti ako se ponaganje desava ili ¢e se uskoro dogoditi?

- Koristite gestove/znakove tela, ali nikada ne upirite prstom
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- Ako je bezbedno, pokuSajte da ne reagujete ili ignoriSete ponasanje — ali ne
ignoriSite dete

- Dajte li¢ni prostor

- SluSajte, ne bombardujte dete pitanjima

- Posmatrajte 1 budite spremni da odgovorite ako je potrebno.

e Sta moZete udiniti nakon ponaSanja? Budite oprezni jer postoji rizik od ponovnog
eskaliranja ponasanja. Clanu vade porodice biée potrebno vreme da se vrati svom
uobicajenom ponasanju i mozda Ce trebati dodatni prostor ili vreme da se smiri. Vreme je
da ih drzite na oku, ali nemojte biti previSe nametljivi.

- Dajte im vremena i prostora

- Mozda ¢e morati da se odmore ili da spavaju

- Nesto za jelo ili pice

- Mirna aktivnost kao TV

- Idite u Setnju ili sedite na svezem vazduhu ako mozete
- Razgovarajte sa nekim 1 razmislite

- Proverite da li su svi u redu (15).
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Emocionalna regulacija kod dece sa smetnjama u razvoju
vi$. nauc. sar. dr sci. Tatjana Zorcec, spec. medicinske psihologije

Najvaznije poruke:

- Odrasli treba da prepoznaju emocionalne okidace, specificne situacije, okruzenja ili

- dogadaje koji izazivaju izrazene emocionalne reakcije kod deteta, kao Sto su anksioznost,
ljutnja ili tuga.

- Treba shvatiti da teSkoce deteta mogu uticati na njegovu emocionalnu regulaciju.

- Roditelji kod kuée treba da stvore bezbedan, miran prostor gde dete moze da se povuce kada
se oseca uznemireno.

- Svakodnevne rutine pruzaju deci osecaj sigurnosti i predvidljivosti.

- Odrasli treba da podsticu otvorenu komunikaciju, gde dete moze da prica o svojim osecanjima
i potvrduju svoje emocije bez osudivanja.

- Odrasli treba da pokazu detetu kako da se nosi sa stresom, frustracijom ili tugom na
konstruktivan nacin.

- Odrasli treba da pohvale i1 nagraduju dete za odgovarajuce ispoljavanje njegovih emocija i
efikasno upravljanje ose¢anjima.

Sta je emocionalna regulacija?

Emocionalna regulacija je ,,sposobnost da se odgovori na stalne zahteve iskustva sa
nizom emocija na nacin koji je drustveno podnosljiv i dovoljno fleksibilan da dozvoli spontane
reakcije, kao i sposobnost odlaganja spontanih reakcija po potrebi (1). Jednostavnije receno,
vestine samoregulacije nam omogucavaju da pratimo i odredimo koje emocije dozivljavamo,
delujemo na njih i1 koje pokazujemo. Bez obzira na nase godine, ovo moze biti teSko Cak i za
najzdravije ljude - a za decu sa posebnim potrebama moze izgledati nemoguce.

Emocionalna regulacija se odnosi na proces efikasnog upravljanja i kontrole naSih
emocija. Osnazuje pojedince da svesno biraju svoje emocionalne odgovore i postupke, umesto da
budu preplavljeni ili diktirani njihovim emocijama. Ova vesStina nam omogucava da se nosimo sa
razli¢itim emocionalnim stimulansima sa kojima se svakodnevno susre¢emo na tri moguca
nacina:

1. pokretanje akcija izazvanih emocijama (nije najidealniji pristup)

2. inhibiranje akcija izazvanih emocijama (takode nije najidealniji pristup)

3. moduliraju¢i odgovori izazvani emocijama (najbolji izbor) (2).

Koriste¢i emocionalnu regulaciju, mozemo odrediti koje su emocije znacajne i odgovoriti
na njih na nacin koji je koristan, a ne Stetan.

ZnacCaj emocionalne regulacije lezi u njenoj sposobnosti da pojedincima pruzi osecaj
kontrole nad svojim emocijama. Omoguéava im da donesu svesne odluke o tome kako da
reaguju na razli¢ite emocionalne situacije, doprinoseci njihovom opstem blagostanju. Deca koja
se suocavaju sa izazovima kao $to su anksiozni poremecaji, smetnje u uc¢enju, ADHD ili druge
posebne potrebe mogu smatrati da je malo viSe izazovno da razviju ovu vestinu. Ove osobe
mogu biti sklonije dozivljavanju negativnih emocija i borbi sa svojim samopoStovanjem. Deca sa
smetnjama u razvoju mogu se suociti sa jedinstvenim izazovima u emocionalnoj regulaciji zbog
uticaja njihovih smetnji na razli¢ite aspekte njihovog razvoja. Vazno je napomenuti da su
smetnje u razvoju raznolike i1 da ¢e iskustvo svakog deteta biti razlicito.

Obecavajuca istrazivanja pokazuju da poducavanje dece veStinama emocionalne
regulacije moze dati pozitivne rezultate. U jednoj studiji, deca koja su prosla takvu obuku imala
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su 46% manje upucivanja u Skolu za samo Cetiri meseca (3). Pravilno upravljanje emocionalnim
reakcijama moZe znaCajno poboljati Zivot deteta na smislen nadin (4). Stavise, mogu se
poducavati strategije regulacije emocija, a ucenje ovih vestina moze poboljsati dobrobit deteta,
podstaci pozitivne emocije i omoguciti im da promisljeno reaguju umesto da preterano reaguju
na emocionalne okidace.

of the European Union

Kako negovati emocionalnu regulaciju kod dece

Vestine emocionalne regulacije pomazu ljudima da upravljaju i izraze svoje emocije.
Njih treba poducavati u porodici, a postoji mnogo opcija koje odgovaraju uzrastu koje mozete da
uradite sa svojim maliSanom kako biste ih vodili kroz obradu njihovih osecanja:

o Pokazite i recite — nemojte samo govoriti svom detetu kako da se samoreguliSe,
pokazite mu svojim ponasanjem! Deca ¢esto modeliraju ono §to vide kod kuce. Kada
pokazete pozitivne strategije suoCavanja, oni vide prakti¢an primer koji treba slediti.

o Dajte pauzu- zamolite dete da odlozi svoj odgovor umesto da odmah reaguje. Studije
pokazuju da uzimanje pauze i zavrSetak zadatka koji odvla¢i paznju moze umanjiti
ozbiljnost odgovora (5).

o Napravite grafikon osefanja — kada deca nemaju adekvatan emocionalni recnik,
teSko im je da artikuliSu svoje potrebe i borbe. Pravljenje grafikona osecanja je jedan
efikasan nacin da im pomognete da deSifruju, objasne i reguliSu svoje emocije.
Mozda biste ¢ak zeleli da opremite ¢lanove porodice ovim alatom, osnazujuéi ih da
pomognu vasem detetu da razgovara o ose¢anjima. Potrebno je selo!

e DefiniSite uzrok i posledicu — razjasnjavanje posledica, posebno za decu sa
posebnim potrebama, eliminiSe nagadanje za njih. Bilo da se radi o ku¢nim poslovima
1 nagradama ili besu i gubitku privilegija, stvorite jasne posledice kako bi mogli da
razumeju uticaj svojih izbora i ponaSanja. Razgovarajte sa njima o ovim scenarijima.

o Disanje — ovo ih dovodi u sadasnji trenutak i dovodi ih u njihovo telo. Pored toga,
disanje moze imati koristi 1 za mentalno i za fizicko zdravlje (6).

o Dijeta i ishrana- deca sa poteSko¢ama u razvoju su izbirljiva u jelu i imaju vise
alergija na hranu od drugih. U konsultaciji sa svojim pedijatrom, trebalo bi da
odredite specifi¢nu ishranu i zdravu ishranu za njihove alergije.

e Poboljsanje imunoloSke funkcije i uklanjanje patogena-stres zapravo moze uticati
na imunoloski sistem, a mikrobiomu dece sa posebnim potrebama takode moze biti
potrebna pomo¢. U konsultaciji sa svojim pedijatrom, mozete podesiti upotrebu nekih
suplemenata, specificne hrane ili probiotika za poboljSanje njihovog mikrobioma

Poremecaj emocionalne regulacije

LoSa emocionalna regulacija moze izazvati probleme u reakcijama i1 rasudivanju,
prijateljstvima, poslu, Skoli i upravljanju stresom. U emocionalnoj disregulaciji, negativne
emocije mogu biti neorganizovane i dramaticne reakcije su uobicajene.

Medutim, intenzivnije stanje moZze biti poznato kao poremecaj emocionalne regulacije.
Pojedinci sa ovim poremecajem mogu ispoljiti preterane, impulsivne emocionalne reakcije. Ovo
moze izgledati kao napadi besa, optuzivanja, placa, histerije, optuzbe, emocionalna nestabilnost,
nesigurnost i osecaj bezvrednosti.
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Roditeljstvo deteta na odgovarajucu emocionalnu regulaciju

Za mnogu decu sa autizmom i/ili teSko¢ama u ucenju, efikasna emocionalna regulacija

mora da se uci direktno njima. Evo nekoliko strategija koje ¢e pomoci vaSem detetu da razvije
emocionalnu regulaciju ili samoregulaciju:

1.

2.

obezbedite svom detetu doslednost i stabilnost — ovo pomaze vasem detetu da zna da ste

tu da mu pomognete Cak i kada oseca velike emocije koje su neodoljive.

pomozite svom detetu da razume velike emocije. Objasnite osecanja koristeci reci koje

mogu da razumeju - koristite slike, knjige ili video zapise koji ¢e Vam pomo¢i da

objasnite:

a) budite odgovorni i razgovarajte o emocijama sa svojim detetom. Oznacite njihove
emocije onako kako se prirodno desavaju tokom dana, tako da postanu svesni svojih
razli¢itih emocionalnih stanja. Na primer, "Ljut/a si jer ti je igracka pokvarena".
"Smejes se, mislim da si srecan/sre¢na."

b) oznacdite emocije u prirodnom kontekstu. Kada ¢itate knjigu, gledate video ili idete u
posetu prijateljima, moZete im ukazati na emocije —,,Vidi, Ana se smeje. Ona je
sre¢na." Neka vas jezik bude jednostavan i na nivou razumevanja vaSeg deteta.

ako se vase dete bori sa jakim oseanjem, ohrabrite ga da navede osecaj i Sta ga je
izazvalo. Medutim, ako je vaSe dete postalo veoma uznemireno ili neregulisano, nije
vreme da oznacite taj osecaj. Sacekajte da ovo vreme prode i recite u vreme kada je vase
dete smirenije i sposobnije da sluSa. Zapamtite, u redu je osecati bilo koje oseéanje, kao
Sto je bes, 1 svako se ponekad oseca ljutim. Priznavanje osecanja vaseg deteta bice veoma
vazno da mu pomognete da reguliSe: ,,Znam da si ljut jer ne moze§ da ide§ u park®,
pomaze detetu da prepozna emociju, a takode daje poruku da prepoznajete emociju, 1
mogu potvrditi svoja ose¢anja. To onda moze dovesti do reSavanja problema kada su u
stanju da razmisljaju mirnije — §ta mogu da urade kada se osecaju ljuto Sto je prikladnije
od udaranja ili bacanja stvari, na primer? Ucenje vaseg deteta alternativnim strategijama
za upravljanje svojim emocijama moze biti veoma korisno u podrSci da razviju vece
nivoe emocionalne regulacije. Poruka je: ,,U redu je biti ljut, ali nije u redu povrediti sebe
ili druge, ili razbiti stvari. U redu je razgovarati o tome ili napraviti pauzu.”
za stariju decu, moZete pokuSati da naucite svoje dete strategijama suoCavanja. Na
primer, 5 dubokih udaha, brojanja do 20 u glavi ili odlaska i provodenja vremena nasamo
sa sobom. VeZbajte scenarije u svom domu gde mogu da vezbaju koriS¢enje strategija
suocavanja 1 da se naviknu da ih koriste za buducu referencu. Strategije takode mogu
ukljucivati traZzenje pomoci od odraslih, ,,Reci to, nemoj to raditi“, na primer, reéi ,,Ja
sam ljut“ umesto da bacim igracku, opustanje 1 pokuSaj ponovo kasnije i trazenje
zagrljaja.
pohvalite svoje dete kada pokaze samoregulaciju i upravlja nezgodnom situacijom. Na
primer ,,Bio si tako dobar u ¢ekanju na svoj red, ,,Svida mi se nacin na koji si to podelio
sa svojim bratom kada je pitao*. Ovo je zaista vazno, a posebno ako vase dete uspe da na
odgovaraju¢i nacin reaguje na nezgodnu situaciju sa kojom moze da se bori, kao §to je
cekanje na red ili deljenje. Ne zaboravite da posvetite viSe paznje ponasSanjima za koje
biste zeleli da se povecaju — ovo moze biti koristan nacin da skrenete paznju vaSeg deteta
na ponasanje i date mu poruku da moze da privuce vasu paznju za odgovarajuca
ponasanja.

model samoregulacije za svoje dete. Deca uce gledaju¢i nas 1 kako reagujemo na

situacije. Pokazite svom detetu kako reagujete na frustriraju¢i zadatak. Na primer, mogli
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biste da kazete: ,,Vau, ovo je zaista teSko uraditi, i oseCam se frustrirano. Napravicu
pauzu i vratiti se tome kada se budem smirio/la”. Pokazite da diSete mirno i da razmislite
o situaciji pre nego Sto preduzmete akciju. Ovo je lakSe re¢i nego uciniti, 1 svi smo
ponekad frustrirani, ali pokusSajte da zapamtite da i vaSe dete uci iz vaSeg reagovanja na
teske situacije.

7. kada je prikladno, koriS¢enje drustvene price koja ukljucuje kako se vase dete oseca i
odgovarajuce nacine da reaguje na situaciju moze biti korisno. Ovo moze biti korisno ako
postoji odredena situacija koja izaziva oseéanja prema vasem detetu kojima je tesko
upravljati, kao Sto je gubitak utakmice ili ¢ekanje na red. U drustvenoj pri¢i objasnite
osecaj, ali dajte i neka reSenja o tome kako najbolje reagovati na oseéanje.

8. za stariju decu moze biti korisno koriS¢enje vizuelnog sistema kao $to je emocionalni
termometar ili skala od 5 tac¢aka (Slika 1). Ovo je vizuelni sistem koji moze pomo¢i u
organizovanju razmisljanja vaseg deteta kada prolazi kroz teske trenutke. Kada prvi put
uvedete ovaj sistem, razgovarajte o dijagramu i dozvolite im da kreiraju sopstvene
oznake za svaki nivo. Oni tada mogu smisliti razli¢ite situacije zbog kojih se osecaju na
odredenim nivoima. Ili ih pitajte kako bi se osecali u odredenom scenariju. MoZete da se
pozovete na tabelu kada osetite da vase dete postaje neregulisano i da je koristite da biste
mu efikasno pomogli da se seti da koristi strategije suo¢avanja kada oseti da postaje
uznemireno ili neregulisano (7-9).

How are you feeling today?
2

happy sad exclted

Emotional Level | | feel this way when...

©

feeling good

tired bored

frustrated

5 O
@ 9 very upset

Slika 1. Vizualni sistemi za ucenje emocionalne samoregulacije

a little upset

)

upset

OO
®

w.?

Strategije emocionalne regulacije u razvoju dece

Postoji mnogo strategija kako mozete emocionalno regulisati razvoj u detinjstvu. Evo
glavnih strategija za poboljSanje procesa regulacije deteta, mada treba napomenuti da nisu sve
podjednako korisne ili pozitivne:

Terapija dijalektickog ponasSanja (Dialectical Behavior Therapy-DBT) je
psihoterapijska tehnika koja se koristi da pomogne pojedincima da poboljSaju svoju toleranciju
na nevolje, kontroliSu negativne misli, razumeju 1 ublaze svoje emocije, poboljsaju kvalitet
zivota 1 postave ciljeve za budu¢nost. DBT ukljucuje 1 individualnu terapiju i grupni rad. Vestine
regulacije emocija koje se poducavaju ukljucuju:
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e svesnost pozitivnih i negativnih emocija i prepoznavanje istih.
e Sposobnost imenovanja i oznacavanja emocija.
e Samosvest 0 svojim trenutnim osecanjima.
e Poznavanje i koriS¢enje pozeljnih reakcija u svakodnevnom Zivotu.
e PoboljSana sposobnost upravljanja stresom 1 koriS¢enje pozitivnih tehnika
suocavanja.

DBT se Cesto ne primenjuje sve dok dete ne napuni 10 godina ili vise (10).

Kognitivno-bihejvioralna terapija (CBT ili kognitivna terapija) moze pomo¢i deci sa
anksioznoS¢u da se manje brinu 1 povecaju njihovu emocionalnu svest. Medutim, ovo idruge
studijeizrazavaju zabrinutost da to ne utice na regulaciju drugih emocija poput ljutnje ili tuge
(11).

Izbor situacije odnosi se na strategiju drzanja deteta podalje od situacija koje ¢e biti
Stetne ili negativno uticati na njihovo emocionalno iskustvo. Ovde se radi o pomo¢i detetu da
nauci da bira situacije u koje ¢e se postaviti, uzimajuci u obzir sopstvene reakcije unapred (9).

Modifikacija situacije je termin koji se koristi za pokuSaj da se promeni emocionalni ton

situacije, bilo putem fizickog distanciranja, humora, promene teme ili nekog drugog metoda.

Vezbanje moZe biti efikasan u smanjenju percipiranog stresa i emocionalnog stresa za

samo dva meseca, prema jednoj studiji (12).

Pazljivo rasporedivanje moze imati mnogo oblika preusmeravanja paznje na ili od

emocionalno nabijene situacije. Ovo moze izgledati ovako:

e Ometanje-iako ovo nije dugoro¢na opcija za pomo¢ u emocionalnoj regulaciji vaSeg
deteta, kratkoro¢na distrakcija moze privremeno pomo¢i kod poremecaja
emocionalne regulacije.

e Druge metode ukljucuju brigu, razmisljanje 1 potiskivanje misli, od kojih su sve
,heprilagodene” ili imaju negativne rezultate tokom vremena (13).

Kognitivna promena je nacin da se promeni nacin na koji dete obraduje situaciju kako

bi promenilo njeno znacenje u svom umu. Ovo se moze uraditi kroz:

e Ponovna procena, u kojoj pojedinac reinterpretira situaciju ili dogadaj da bi mu dao
novo emocionalno znaCenje. U vecini slucajeva, ovo se smatra pozitivnom
strategijom. Na primer, neSto Sto je dete ranije mislilo da je ,,smak sveta™ sada je
samo lo$ dan u skoli.

e Distanciranje, koji se odnosi na sposobnost deteta da se ukloni iz situacije i sagleda
stvari objektivno, moze biti od velike pomo¢i. U stvari, je prikazanoza smanjenje
negativnih reakcija, otkucaja srca i krvnog pritiska kada se koriste kao strategija.

e Dobrodus$ni pozitivni humor moze pomo¢i u emocionalnoj regulaciji, ali negativni
humor nema iste rezultate (15).
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Nasilje (engl. bullying) i deca sa teSko¢ama u razvoju
Danijela Zorc¢ec, psiholog, pedagoski asistent

Najvaznije poruke:

- Odrasli trebaju biti pazljivi i primetiti neocekivane promene u ponaSanju deteta, poput
povlacenja, anksioznosti, depresije, ljutnje ili fizickih ozleda.

- Odrasli trebaju potaknuti dete neka pri¢a o svom danu i slusati ga bez osude, koriste¢i otvorena
pitanja kako bi detetu pomogli da izrazi svoja osecanja i iskustva u vezi s vr$njackim nasiljem.

- Odrasli trebaju uveriti dete da ako dozivljava maltretiranje, to nije njegova/njena krivica.

- Roditelji mogu koristiti razlicite uloge u igri kako bi pomogli detetu da vezba asertivne
odgovore.

- Deci treba osigurati pozitivno pojacanje i pohvale za njihove snage i postignuca.

- Roditelji trebaju potraziti pomo¢ stru¢njaka za mentalno zdravlje koji moze pruziti detetu
strategije za suocavanje s emocionalnim uticajem vrSnjackog nasilja.

- Roditelji trebaju saradivati s obrazovnim osobljem u Skoli ako se nasilje dogada tokom nastave.

Uvod

Olveus je 1999. godine (prema Piskin M.) opisao maltretiranje pozivajuéi se na tri
kriterijuma:

1) agresivno ponasanje ili namerno nanoSenje Stete,

2) vrsi se vise puta i tokom vremena,

3) odvija se u kontekstu meduljudskog odnosa koji karakteriSe neravnoteza moc¢i (1).

Vazno je da se maltretiranje razlikuje od meduljudskih sukoba ili ,,grube igre*. Dok su
neslaganje, zadirkivanje i sukobi deo odrastanja, maltretiranje je ekstremni oblik vr$njackog
sukoba ili zadirkivanja i moze biti Stetno, kako fizicki tako i psihicki.

Maltretiranje se ne deSava samo izmedu dece koja maltretiraju i one koja su maltretirana,
ve¢ se smatra grupnim fenomenom u kojem ucestvuju druga deca. Prolaznici mogu pomoci
nasilniku ili pokusati da pomognu Zrtvi, ili se mogu povuci i pokusati da se ne mesaju. Incidente
nasilja obi¢no ukljuc¢uju nekoliko posmatraca, a u vecini sluc¢ajeva ovi posmatraci ne pokusavaju
da zaustave maltretiranje Sto nasilnik moze protumaciti kao pojacanje za nastavak maltretiranja.
Medutim, takode se pokazalo da kada posmatraci interveniSu i pokuSaju da zaustave
maltretiranje, oni su efikasni u vecini slucajeva (2).

Maltretiranje moze imati razli¢ite oblike kao $to su:

¢ Fizicko maltretiranje: udaranje, Samar ili guranje

e Verbalno maltretiranje: prozivanje, ogovaranje ili pretnje nekome

e Neverbalno zlostavljanje: znakovi rukama ili tekstualne poruke

e Emocionalno zlostavljanje: pretnja, zastrasivanje ili ponizavanje nekoga
Iskljucivanje: ignorisanje ili izolovanje nekoga
e Podrivanje, stalna kritika ili Sirenje glasina
e Kontrolisanje ili manipulisanje nekim
e Upucivanje tihih, laznih ili uvredljivih poziva.

e Rasno, seksualno, transfobi¢no ili homofobi¢no maltretiranje
e Maltretiranje nekoga zato §to ima smetnje u razvoju (3).
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Znaci maltretiranja dece
Mnogi roditelji su zabrinuti da bi njihovo dete moglo biti Zrtva maltretiranja dece. Neki od
znakova da je dete zlostavljano ukljucuju:
o Dolazi ku¢i sa pocepanim, oste¢enim ili nedostaju¢im komadima odece, knjigama itd.
o Ima neobjasnjive posekotine, modrice i ogrebotine
» Ima malo prijatelja, ako ih uopSte ima, sa kojima provodi vreme
« Cini se da se plasi odlaska u $kolu, hodanja do $kole i iz nje, voznje $kolskim
autobusom ili ucesc¢a u organizovanim aktivnostima sa vrsnjacima (kao $to su klubovi)
e Prolazi dugu, ,,nelogi¢nu” rutu kada hoda do ili iz Skole
o Izgubio je interesovanje za Skolski rad ili iznenada pocinje lose da ide u skolu
o Izgleda tuzan, neraspolozen, placljiv ili depresivan kada dode kuci
« Cesto se zali na glavobolje, bolove u stomaku ili druge fizi¢ke bolesti
e Ima problema sa spavanjem ili ¢esto sanja
o Dozivljava gubitak apetita ili
e Izgleda anksiozno i pati od niskog samopostovanja (4).

Ko je u opasnosti?

Svako dete moze biti maltretirano iz bilo kog razloga. Ako se na dete na neki nacin gleda
kao na drugacije ili kao na laku metu, ono moze biti viSe izloZeno riziku. To moze biti zbog
njihove rase ili etni¢ke pripadnosti, pola ili seksualne orijentacije. Ili to moze biti zato Sto
izgledaju anksiozno 1ili imaju nisko samopoStovanje, nemaju asertivnost i stidljivi su ili
introvertni. Popularna ili uspeSna deca su takode maltretirana, ponekad zato Sto su drugi
ljubomorni na njih. Ponekad porodi¢ne okolnosti deteta ili zivot u ku¢i mogu biti razlog da ga
neko maltretira. Deca sa smetnjama u razvoju mogu doziveti maltretiranje jer izgledaju kao laka
meta i manje sposobna da se brane (3).

Sta znamo o nasilnicima?

Cini se da deca nasilinici imaju potrebu da se ose¢aju moéno i da imaju kontrolu, da
dobijaju satisfakciju od nanoSenja povreda i1 patnje drugima, da imaju malo empatije prema
svojim zrtvama i ¢esto brane svoje postupke govoreci da su ih zrtve na neki nacin isprovocirale.
Istrazivanja pokazuju da nasilnici ¢esto dolaze iz domova u kojima se koristi fizicko kaznjavanje,
gde se deca uce da uzvracaju fizi¢ki udarac kao nacin da se izbore sa problemima i gde cesto
nedostaje roditeljska ukljucenost i toplina. Deca koja redovno pokazuju nasilnicko ponaSanje su
uglavnom prkosna ili opoziciona prema odraslima, asocijalna i sklona krSenju Skolskih pravila.
Znacajan broj mladih koji maltretiraju druge i sami su bili maltretirani. Istrazivaci sugerisu da su
deca koja maltretiraju fokusirana na sebe, veoma takmicarska, egzibicionisticka i agresivna.
Drugi smatraju da deca koja maltretiraju nemaju empatiju i imaju tendenciju da budu
manipulativna i sebi¢na u meduljudskim odnosima(5).

Deca koja maltretiraju mogu se grupisati prema stepenu ukljucenosti kao:

a) Kolovode — organizovanje grupe nasilnika i pokretanje nasilja

b) Sledbenici — koji se pridruzuju maltretiranju kada ono poc¢ne i

c) Pojacavaci — koji se ne pridruzuju aktivno, ve¢ pasivnije pojacavaju gledanjem i

smehom ili podsticanjem maltretiranja (6).
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Zasto deca maltretiraju?

Vazno je imati na umu da deca ne maltretiraju jer su ,JoSa deca“. Deca se bave svim
vrstama ponasanja koje nije odraz toga ko su oni kao osoba. Jo§ uvek shvataju stvari. Oni mogu
biti fina deca koja su napravila neke greske. Postoji mnogo razloga zasto bi inace dobro
vaspitano dete moglo biti agresivno prema drugoj deci. Evo nekoliko:

e Dete Zeli da se uklopi u grupu prijatelja koji maltretiraju jednog druga iz razreda.

e Maltretirano je kod kuce ili u Skoli, i pokusava da povrati osecaj mo¢i tako Sto se

ponasa agresivno prema drugima.

e Trazi paznju nastavnika, roditelja ili drugova iz razreda, a nije uspelo da je dobije na

druge nacine.

e Po prirodi je asertivnije i impulsivnije od svojih vr$njaka.

¢ Ima tendenciju da ponasanje druge dece dozivljava kao neprijateljsko, ¢ak i kada nije.

e Ne shvata u potpunosti kako se zrtva oseca zbog njihovog ponasanja. Ovo se posebno

odnosi na mladu decu(7).

Posledice maltretiranja
Posledice se mogu grupisati u tri Siroke kategorije:
e obrazovne posledice tokom detinjstva i adolescencije,
e zdravstvene posledice u detinjstvu i adolescenciji,
e sve posledice tokom odraslog doba.

Vaspitne posledice tokom detinjstva i adolescencije

Deca koja su Cesto zlostavljana imaju vecu verovatnocu da se osecaju kao autsajderi u
Skoli, dok se posebno pokazalo da indirektno maltretiranje negativno utice na socijalizaciju i
osecaj prihvacenosti medu decom u Skolama. Shodno tome, osecaj pripadnosti deteta skoli raste
kako se maltretiranje smanjuje. Pored toga, maltretiranje moze uticati na kontinuirani angazman
u obrazovanju. U poredenju sa onima koji nisu zlostavljani, deca koja su ¢esto zlostavljana imaju
skoro duplo vece Sanse da redovno preskacu Skolu i veca je verovatnoca da ¢e zeleti da napuste
Skolu nakon zavrsSetka srednjeg obrazovanja. Deca koja su maltretirana imaju nize rezultate na
testovima od one koja nisu (8).

Posledice po zdravlje tokom detinjstva i adolescencije

Biti Zrtva ili aktivan nasilnik je povezan sa povecanim rizikom od psihickih i fizickih
zdravstvenih problema. Deca koja su Zrtve maltretiranja ¢eS¢e pate od zdravstvenih tegoba kao
Sto su problemi sa spavanjem, glavobolja, bol u stomaku, mokrenje u krevet i depresija, i cesce
imaju samoubilacke misli. Utvrdeno je da je aktivno maltretiranje povezano sa viS§im nivoima
depresije i emocionalnim poremec¢ajima i poremecajima ponasanja. Stres izazvan maltretiranjem
moze dovesti do veceg broja zdravstvenih prituzbi, ali deca sa zdravstvenim problemima kao $to
su depresija ili anksioznost takode mogu biti podloznija maltretiranju od strane druge dece.(2).

Posledice u odraslom dobu

Maltretiranje u detinjstvu moze dovesti do tri glavna negativna ishoda u odraslom dobu
za zrtve, nasilnike 1 zrtve nasilnika: psihopatologiju, samoubistvo i kriminal. Postoji jaka veza
doza-odgovor izmedu ucestalosti viktimizacije vrSnjaka u detinjstvu i adolescenciji i rizika od
nedaca u odraslom dobu. Na primer, adolescenti koji su Cesto maltretirani imaju dvostruko vecu
verovatno¢u da razviju depresiju u ranom odraslom dobu u poredenju sa vrSnjacima koji nisu
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zrtve, a vida se 1 kod muskaraca i kod zena. Uticaj viktimizacije nasilnika u detinjstvu na ishode
mentalnog zdravlja u odrasloj dobi je zapanjujuéi. Otprilike 29% tereta depresije u odraslom
dobu moze se pripisati viktimizaciji od strane vrSnjaka u adolescenciji, a smatra se da
viktimizacija nasilnika od strane vr$njaka ima ve¢i uticaj na mentalno zdravlje odraslih nego
maltretiranje odraslih, ukljucujuéi seksualno i fizicko zlostavljanje.(6).

Maltretiranje i deca u opasnosti

Tokom protekle dve decenije, obrazovanje ucenika sa smetnjama u razvoju je proslo kroz
mnoge promene. Istorijski gledano, ucenici sa smetnjama u razvoju su Skolovani odvojeno od
svojih starosnih vrSnjaka u specijalnim Skolama ili razliitim odeljenjima. Koncept odvojenih
Skola 1 ucionica 1 dalje se dovodi u pitanje u pogledu njegove efikasnosti. Kako je akcenat na
uklju¢ivanju ucenika sa smetnjama u razvoju u opSteobrazovne ucionice sve veci, prosvetni
radnici su prvenstveno fokusirani na njihov Skolski uspeh. Mnogo manji naglasak je stavljen na
drustvenu integraciju. lako je i dalje vazno vrednovati akademski napredak, vazno je i da u¢enici
sa sa smetnjama u razvoju uspeju u drustvu. Kako se u€enici sa smetnjama u razvoju sve vise idu
u Skolu sa svojim vrSnjacima bez sa smetnji u razvoju, oni su podlozni razli¢itim iskustvima iz
detinjstva 1 mogu ceS¢e biti zrtve maltretiranja. Nazalost, ova iskustva mogu imati ogroman
uticaj na decu (9).

Maltretiranje moze ukljucivati ismevanje dece sa alergijama na hranu, zbog njihove
alergije ili izlaganje stvarima na koje su alergi¢na(10). Dok se i deca sa i bez smetnji u razvoju
suocavaju sa znacajnim negativnim emocionalnim, obrazovnim i fizickim rezultatima nasilja,
deca sa smetnjama u razvoju su i jedinstveno ranjiva i nesrazmerno pogodena nasiljem (11).

Iskustvo ili ocekivanje da ¢e biti maltretirano moze oblikovati osecaj za sebe i drustvene
odnose mlade osobe i moze imati Stetan uticaj na njihovo samopostovanje, mentalno zdravlje,
drustvene vestine 1 napredak u Skoli. Ove efekte mogu posebno osetiti deca i mladi sa sa
smetnjama u razvoju koji su u svakom sluc¢aju ¢esto socijalno iskljuceni. Za mnogu decu i mlade
sa sa smetnjama u razvoju, maltretiranje moze biti podmukao 1 nemilosrdan pritisak koji moze
dominirati njihovim Zivotima, ostavljaju¢i ih depresivnim i povucenim. Ovo je posebno tacno
ako se maltretiranje ne resi odmah 1 ako mu se dozvoli da se nastavi. Za mnogu decu i mlade sa
smetnjama u razvoju, maltretiranje se nastavlja dugi niz godina i uniStava Zivot u odraslom
dobu.(8, 12).

Sta roditelji mogu da urade u vezi sa nasiljem

e Razgovarajte sa svojim detetom o maltretiranju. Objasnite Sta je maltretiranje i1 da je
pogresno. Dajte detetu do znanja da Cete biti tu da mu pomognete — i uvek ga pratite.
Budite podrska detetu i ohrabrite ga da opise ko je bio ukljucen i kako 1 gde se nasilje
dogodilo. Obavezno recite detetu da to nije njegova ili njena krivica i da niko ne
zasluzuje da bude maltretiran ili uznemiravan. Ne ohrabrujte dete da uzvrati. Ovo
moze pogorsati problem.

e Pomozite svom detetu da nauci kako da reaguje na maltretiranje, kao: ,,Progovori kada
se maltretiranje desi“, ,,PokuSaj da ne placeS pred nasilnikom®, ,,Prosetaj“, ,Reci
odrasloj osobi kojoj verujes®.

e Postavite detetu konkretna pitanja o njegovom ili njenom prijateljstvu. Budite svesni
znakova maltretiranja, ¢ak i ako dete to tako ne naziva. Deca sa smetnjama u razvoju
ne shvataju uvek da su zlostavljana. Oni, na primer, mogu da veruju da imaju novog
prijatelja iako im se ovaj ,,prijatelj* ruga.
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e NapiSite svoje nedoumice 1 kontaktirajte direktora ako je maltretiranje ili
uznemiravanje ozbiljno ili nastavnik ne reSi problem. Objasnite Sta se dogodilo u
detalje 1 zatrazite brz odgovor. Vodite pisanu evidenciju o svim razgovorima i

komunikaciji sa Skolom.

¢ Budite uporni. Redovno razgovarajte sa detetom i sa Skolskim osobljem da vidite da li

je to ponaSanje prestalo.

e Pomozite svom detetu da razvije nova prijateljstva. Pokusajte da povezete svoje dete

sa drugom decom koja pozitivno uticu i imaju zajednicke stvari sa vasim detetom.

e Potreban je grupni napor da se zaustavi maltretiranje. Radite sa drugim roditeljima da

odgovorite na maltretiranje ako se deSava u vaSem komsiluku nakon skolskih sati.

o Kontaktirajte roditelje deteta koje maltretira. Ukljucivanje roditelja je pravi pristup
samo za uporne akte zastrasivanja i kada osetite da ¢e roditelji biti prijemcivi da rade
na kooperativan nacin sa vama. Pozovite ih ili im posaljite e-poStu na nacin bez
sukoba, dajuéi jasno do znanja da je va$ cilj da zajedno reSite stvar. Ali u vecini

slucajeva, nastavnici ili savetnici su oni koje treba prvo kontaktirati.

Igrajte scenarije "Sta ako". Igranje uloga je sjajan nacin da seizgraditi poverenjei osnazite
svoje dete da se nosi sa izazovima. Mozete da igrate nasilnika dok vaSe dete vezba razlicite
odgovore dok se ne oseti samopouzdano u teskim situacijama. Dok igrate uloge, naucite dete da

govori snaznim i ¢vrstim glasom (3, 8, 13, 14).
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Fizicka aktivnost kod dece sa teSko¢ama u razvoju
Aleksandra Veselinovi¢, govorno-jezicki terapeut

Najvaznije poruke:

- Kretanje omogucava deci sticanje prvih iskustava o okolini.

- Razvoj osnovnih motorickih vestina je aspekt koji je od klju¢nog znacaja u ranom detinjstvu
jer je to podloga za razvoj intelektualnih i emocionalnih sposobnosti.

- Sport i vezbe za decu sa autizmom ne samo da razvijaju fizicke performanse, vec i
poboljsavaju drustvenu integraciju i veStine komunikacije, i smanjuju moguénost ispoljavanja
neprikladnog ponaSanja.

- Preporuka je Svetske zdravstvene organizacije je da deca uzrasta 5-15 godina trebalo bi da
provode minimum 60 minuta dnevno u umerenoj do intenzivnoj fizickoj aktivnosti.

- Za razvoj fizicke spremnosti deteta, preporucuje se redovan program fizickih aktivnosti koji
kombinuje komponente aerobika, vezbe snage, fleksibilnosti i spretnosti, igre loptom i
neuromisiéni trening.

Rano detinjstvo jedan je od kriticnih perioda za fizicki i intelektualni razvoj deteta. Kako
se 70% neuronskih veza u mozgu stvara tokom predskolskog uzrasta, ove veze formiraju osnovu
za kasnije detetove sposobnosti i osobine. Mozak je dizajniran da uci i reSava probleme, u
pocetku jednostavne, a kasnije slozene. Najraniji izazovi koje mozak treba da reSi odnose se na
kretanje. Deca reSavaju probleme spontano, intuitivno i na nestrukturisan nacin. Kasnije, sa bolje
organizovanim kretanjem, deca stiCu razliCite motoricke vestine, sposobnosti 1 ¢ulna (senzorna)
iskustva, sticu¢i time novo razumevanje sebe i okoline. Deca ulaze u socijalne interakcije i u
grupnu dinamiku kretanjem 1 time sti¢u osecaj autonomije i nezavisnosti. Fizi¢ki stimulativno 1
raznoliko okruZenje nesumnjivo ima znacajan uticaj na mentalne funkcije dece, kao i na razvoj
njihovih potencijalnih sposobnosti (1).

Rani razvoj motorickih funkcija

Motorni razvoj povezan je sa intelektualnim razvojem, i to podrazumeva povezanost
izmedu sposobnosti deteta da se krece, manipuliSe objektima i izvodi motoricke aktivnosti; i
kognitivnih sposobnosti deteta koje ukljucuju paznju, percepciju, jezik, pamcenje, logicko
misljenje itd. Kretanje i manipulacija objektima pruzaju deci priliku da istrazuju svoje okruzenje,
da sti¢u senzorne informacije i da grade mentalne reprezentacije; i obrnuto, informacije dobijene
kognitivnim putem uti¢u na modeliranje 1 usavrSavanje motoric¢kih pokreta.

Dalje, motoricki razvoj povezan je sa govorno-jezickim razvojem u detinjstvu.
Konkretno, pocetak specificnih, grubih motorickih vestina u detinjstvu (kao $to su sedenje i
hodanje), pokazuje da iskustvo u novim polozajima i stilovima kretanja moZze predvideti
receptivni 1 ekspresivni jezik u pojedinacnim vremenskim tackama; takode, grube i fine
motoricke vestine pomazu u podsticanju razvoja jezika od perioda bebe do ranog detinjstva (2).

Osnovne motoricke vestine dele se na grubu i finu motoriku. Gruba motorika ukljucuje
velike miSi¢ne grupe (kao $to su samostalno sedenje, puzanje, hodanje, skakanje ili tr€anje), dok
fina motorika podrazumeva aktivaciju manjih misi¢nih grupa (kao Sto su hvatanje, manipulacija
predmetom ili crtanje) (3).

Pokazatelji usporenog razvoja grube motorike odnose se na teSko¢e hodanja, skakanja,
preskakanja i izvodenja elementarnih pokreta ekstremitetima; zatim bacanja, hvatanja, generalne
nespretnosti 1 koordinacije pokreta, kao i smanjene sposobnosti odrzavanja ravnoteze (3, 4).
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Kada je u pitanju fina motorika, ona se odnosi na: vizuelne motoricke vestine, vizuo-
motornu integraciju, spretnost ruku i grafomotorne vestine. Izmedu ovih razli¢itih termina mogu
se napraviti manje funkcionalne razlike koje su u fokusu istrazivanja kada se ispituje razvoj
specifi¢nih vestina (5).
Sledi prikaz ranih pokazatelja koji se nazivaju miljokazi pravilnog motorickog razvoja u
razli¢itim razvojnim periodima kod dece (6).

Gruba i fina motorika od rodenja do 10te godine Zivota

- 1-3 meseca: Beba odize ramena i glavu od podloge, Sake su poluotvorene, pokreti
ekstremiteta simetri¢ni, noge skupljene kada je pridrzavaju ispod pazuha. Pogledom prati
predmet koji se pomera levo-desno.

- 4 meseca: Ima kontrolu nad pokretima glave, voljno pokrece ruke, sisa palac. Hvata
predmete celom Sakom, igra se rukama, posmatra ih, stavlja dudu ili zvecku u usta.

- 5-6 meseci: Sedi uz lagani oslonac, stabilno drzi glavu, spusteno na noge odupire se
vrhovima prstiju o podlogu. Hvata celim dlanom i opruzenim palcem, postepeno prilagodava
hvat veli¢ini 1 obliku predmeta, dohvata ciljano pruzenu igracku obema rukama, prebacuje
igracku iz ruke u ruku.

- 7-9 meseci: Samo se dovodi u sedeci polozaj, sedi samostalno, stoji uz pridrzavanje,
pocinje da puzi. Lupka i trese predmet, udara predmete jedan o drugi, moze da zadrzi dva
predmeta, sve baca na pod. Hvata sitne predmete palcem i kaZiprstom (pinceta hvat).

- 10-12 meseci: Hoda uz pridrzavanje, spusta se uz pridrzavanje kako bi dohvatilo
predmet, pokrece predmete napred-nazad. Hvata sitne predmete opozicijom palca 1 kaziprsta
(klesta hvat), ubacuje dugmad u posudu, oponasa Saranje olovkom po papiru.

- 13-14 meseci: Stoji samo 1 moZe da napravi 10 koraka. Precizno hvata i stavlja sitne
predmete u flasicu, moze da stavi dve kocke jednu na drugu.

- 15 meseci: Samostalno hoda 1 retko pada.

- 19-22 meseca: Trci, silazi niz stepenice, otvara vrata, Sutira loptu. Okrece stranice
knjige, baca predmete bez odredenog pravca, uziva u igrama bacanja i hvatanja, Svrlja po papiru.

- 2 godine: Stabilno hoda, tr¢i.

- 3 godine: MoZe da hoda na prstima i peti, kratko stoji na jednoj nozi, tr¢i stabilno 1
brzo. Sece makazama za papir bez preciznosti, precrtava krug kada mu se pokaze, koristi
flomastere i drvene bojice, pravi harmoniku od papira, gradi kulu od devet do deset kockica.

- 4 godine: MarSira u ritmu muzike, silazi niz stepenice nogu pred nogu, vozi tricikl,
preskace prepreku Sirine 20 cm. Pokusava da nacrta Goveka — glava i udovi (Ci¢a Glisa),
precrtava kvadrat, kopira nekoliko Stampanih slova, savija papir po dijagonali.

- § godina: Skakuce na jednoj nozi, moze da stoji na prstima, tr¢i menjajuci pravac. Crta
kuéicu, drvo, ljudsku figuru — crtez prepoznatljiv, precrtava trougao, razlikuje tesko—lako.

- 6 godina: Vozi bicikl (sanka se, kliza, vozi rolere), preskace konopac obema nogama
zajedno, visi 10 sekundi drZe¢i se rukama za precku, igra badminton, skace sa visine od 40 cm.
Hvata malu loptu obema rukama sa udaljenosti od 3 metra. Jednom rukom pravi kuglicu od
papira, pogada loptom cilj, namotava konac, palcem moze da dotakne svaki prst, pravi lepezu od
papira, koristi rezaC za olovke.

- 7 godina: Snaga miSic¢a i koordinacija pokreta se uvecavaju; moze samostalno da vozi
bicikl, preskace konopac. Voli da crta i moze tacno da prekopira veliki broj dvodimenzionalnih
oblika.
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- 9 godina: Bolja koordinacija malim miSi¢ima, pokreti su graciozniji. Razvija razne
vestine, pliva, preferira aktivne i izazovne igre — sportove i tezi da bude bolji u sportu. Devojcice
su bolje u gimnastici, deCaci u sportovima poput rukometa. Zna da upotrebljava jednostavne
alate kao Sto su ¢eki¢ i Srafciger. Moze da svira razne muzicke instrumente.

- 10 godina: Dobija na brzini i koordinaciji, zale¢e se u sprint pri tr€anju, brzo preskace
vijacu, igra Skolice, moze da udara loptu palicom uz dobru koordinaciju. VesSto balansira
hodaju¢i po uskoj gredi. Na crtezima se pojavljuje dubina/perspektiva.

I ako se ne mogu lako utvrditi uzroci usporenosti u razvoju motorike, vazno je da budu
otkriveni §to ranije da bi dete na vreme pocelo sa rehabilitacijom ili uklanjanjem uzroka.

Motoricki razvoj i stimulacija kod dece sa razvojnim teSko¢ama

Roditelji najéesce primecuju kada dete ne dostize ocekivane motoricke miljokaze razvoja
u poredenju sa drugom decom. Ove brige roditelja u vezi sa detetovim razvojem obezbeduju
polaznu tacku za pravac procene (7).

Deca sa teskocama u razvoju mogu imati razli¢ite tipove razvojnih smetnji, kao Sto su:
ostecenja vida, oSteéenja sluha, telesna oSteenja 1 oStecenja motorickih funkcija, teskoce u
intelektualnom funkcionisanju, teSko¢e u govorno-jezickom razvoju, teSkoce socio-emocionalno-
ponasajne prirodne, specificne smetnje u ucenju itd. Neki od primera razvojnih poremecaja mogu
biti autizam, poremecaj paznje sa hiperaktivnoSc¢u, cerebralna paraliza, Down sindrom, specifi¢ni
jezicki poremecaj itd.

Jedan od Cestih pratilaca ovih poremecaja jesu upravo ostecenja motorickih funkcija, te je
veéina ove dece psihomotorno usporena od rodenja, §to znacajno narusava kvalitet njihovog
zivota. Mogu se javiti poteskoce u kontroli pokreta, ravnotezi, koordinaciji i razvoju fine
motorike.

Kod dece iz autisticnog spektra (ASD), nivoi fizicke aktivnosti mogu biti znacajno nizi u
poredenju sa njihovim vr$njacima tipi¢nog razvoja (8, 9). Ogranic¢en nivo fizicke aktivnosti kod
osoba sa ASD moze se pripisati njihovim oSteenjima u motorici, socijalnoj komunikaciji,
senzornim i drugim domenima ponaSanja (9). Nesposobnost za obavljanje slozenih motorickih
aktivnosti moze dovesti do preferencija za jednostavne 1 sedeCe aktivnosti kao Sto su kao
gledanje televizije ili koriS¢enje kompjutera (10). Pored toga, drustvene i komunikacijske
smetnje dece sa ASD mogu znac¢ajno da naruSe njihove sposobnosti da se angazuju u ,,grupnim”
sportovima 1 formiraju vrSnjacke odnose. Problemi sa senzornom modulacijom kod dece sa
autizmom mogu uticati na njihove kompetencije u igri i na izbegavanje aktivnosti sa
intenzivnom senzornom stimulacijom (10). Sli¢no, problemi u ponasSanju ili preferencije kao sto
su veoma ograniena interesovanja, pridrzavanje nefleksibilnih rasporeda i1 preferencija za
visoko predvidljive, strukturirane aktivnosti moze ograniciti izbor aktivnosti dece sa ASD (10,
11).

Za razvoj fizicke spremnosti autisti¢nog deteta, preporucuje se redovan program fizi¢kih
aktivnosti koji kombinuje komponente aerobika, vezbe snage, fleksibilnosti i spretnosti, igre
loptom 1 neuromi$i¢ni trening radi postizanja maksimalnih rezultata u fitnesu i telesnoj
kompoziciji (12). Kod dece sa autizmom uzrasta od 6 do 8 godina treba razvijati
kardiovaskularnu i miSi¢nu izdrZljivost. Za ovu decu postoje razlicite sportske aktivnosti kao Sto
su tr¢anje, voznja bicikla, aktivnosti ravnoteze (vrtenje 1 hodanje po liniji), igre u vodi, plivanje,
hodanje, voznja stacionarnog bicikla, bicikla na dva ili tri tocka, pracenje, ples i koriS¢enje
trampolina (13). Sport 1 vezbe za decu sa autizmom ne samo da razvijaju fizicke performanse,
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ve¢ 1 poboljSavaju drustvenu integraciju 1 veStine komunikacije, 1 smanjuju moguénost
pokazivanja neprikladnog ponasanja (14).

Sa druge strane, deca sa poremecajem paznje sa hiperaktivnos¢éu (ADHD) kao glavne
karakteristike ispoljavaju probleme sa pove¢anom aktivno$¢u, nepaznjom, implusivnoscu i to
znatno utice na njihovo ponasanje i funkcije izvrSenja (15). Preporucuju se aerobne vezbe
umerenog intenziteta koje mogu poboljSati izvrSne funkcije ove dece, njihove kontrole
ponasanja, radnu memoriju i kognitivnu fleksibilnost (16).

Cerebralna paraliza (CP) nastaje usled mozdanih povreda i dovodi do motornog kasnjenja
u detinjstvu. Kod dece sa CP mogu da postoje vizuelna, slusna, govorna i eventualno
intelektualna oSte¢enja; zatim teSkoce hranjenja, usporeni motorni razvoj sa poremecajima
tonusa 1 pokreta (7). Holisticki pristup proceni deteta sa CP je od sustinskog znacaja kako bi se
osiguralo da se ograni¢enja adresiraju na sveobuhvatan nadin. Stavise, intelektualne procene su
kriticno vazne za bilo koji program rehabilitacije, imaju¢i u vidu da je funkcionalni status vezan
za kretanje mocan prediktor intelektualnom nivou (17). Program vezbanja u vodi je efikasan u
funkcionalnoj rehabilitaciji dece sa spasticnom CP (18).

lako se razlikuju u pogledu izrazenosti i stepenu teSkoca, deca sa intelektualnim
smetnjama (I0) u razvoju dele zajednicke osobine kao S§to su rana motoricka, kognitivna i
osteCenja ponaSanja, komorbiditeti, problemi sa prilagodavanje drustvu itd. Fizicka aktivnost
moze biti korisna za decu sa 10, zbog pozitivnog uticaja na motoricke, socijalne, bihejvioralne 1
kognitivne funkcije (9). Kognitivna oSte¢enja dece se smatraju barijerom za fizicku aktivnost, §to
ukazuje na potrebu za strukturom de¢jeg dana i temeljnom pripremom aktivnosti, kao i
kognitivnom podrskom za motivisanje deteta (19). Jedan od primera poremecaja koji sa sobom
nosi 1O jeste Down sindrom. Prekomerna teZina i gojaznost predstavljaju Cesta komorbidna
stanja u ovom premecaju, pa tako lagane fizicke aktivnosti poput hodanja mogu biti korisne u
postizanju zdravstvenih benefita. Ukoliko je moguce i trening otpora moze poboljsati snagu
misi¢a gornjih 1 donjih udova. Dalje, orofacijalna stimulacija moze pospesiti oralne probleme
koji su Cesti kod ove populacije, kao Sto su teSkoce gutanja (20).

Uopsteno, deca sa teSko¢ama u razvoju mogu imati koristi od strukturisanih terapijskih
programa kao S$to su fizikalna terapija, radna terapija ili terapija kroz igru, kako bi se podrzao
njihov motoricki razvoj i psihosocijalni razvoj. Ovi programi se individualno prilagodavaju
detetu 1 fokusiraju se na jaCanje misSic¢a, poboljSanje ravnoteze, koordinacije pokreta i motoricke
kontrole a koriste i za ukupni psihosocijalni razvoj.

Motoricka stimulacija u vrlo ranom uzrastu je vazna kako bi se razvio kompletan
motori¢ki profil i adekvatne vestine, i povecala njihova efikasnost. Oblasti razvoja motorickih
vestina koje su neophodne za ucesce u svakodnevnom zivotu ukljucuju svest o telu, motorno
planiranje, bilateralna motorna integracija, veStine ravnoteZze i kontrolu fine motorike (21).
Preporuka je Svetske zdravstvene organizacije je da bi deca uzrasta 5-15 godina trebalo da
provode minimum 60 minuta dnevno u umerenoj do intenzivnoj fizickoj aktivnosti (22). Rani
tretman je vazan i on podrazumeva rad na: gruboj motorici, finoj motorici, koordinaciji pokreta,
jacanju muskulature tela itd.

Pomocu redovne fizicke aktivnosti, slobodne i organizovane igre, deca uce prostorno (tj.
napred/nazad, desno/levo, gore/dole, iznad/ispod, unutra/napolje, veliko/ malo, itd.), vremenski
(pre/posle, brzo/sporo, uzastopno/naizmenicno, itd.), kvantitativne (puno/malo, celina/deo itd.) i
kvalitativne elemente (teSko/ lagano, tvrdo/meko, hrapavo/glatko, itd.) specifi¢énih obrazaca
pokreta. Ovi elementi su osnovni za kombinaciju obrazaca pokreta koji stimuliSu razvoj
motoricke koordinacije. Kod dece izmedu tri i pete godine, proces motorickog ucenja je
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orijentisan ka usvajanju Sirokog repertoara osnovnih motorickih veStina, omogucavajuci
izrazavanje koordinisanih i uslovnih motoric¢kih sposobnosti (23).

Sve lokomotorne aktivnosti: puzanje, hodanje, tranje, skakanje, bacanje, hvatanje,
guranje, Sutiranje, ljuljanje, penjanje itd., doprinose razvoju opste motoricke spretnosti. Sve
perceptivno-motorne aktivnosti: sastavljanje, rastavljanje, cepanje, seCenje, umetanje, slaganje,
nizanje, navijanje, bojenje itd., doprinose razvoju fine motorike, koordinacije gornjih
ekstremiteta 1 vizuomotorne koordinacije.

Uticaj na razvoj koordinacije ostvaruju sledec¢i somatopedski programi:

Za razvoj opste motoricke spretnosti;

Za ujednacavanje tonusa i osamostaljivanje pokreta;
Za razvoj vestine kretanja;

Za razvoj vestine poskakivanja i skakanja;
Za razvoj vestine bacanja i hvatanja;

Za razvoj vestine tréanja;

Za razvoj ravnoteze;

Za razvoj vizuomotorne koordinacije;

Za razvoj manipulativne sposobnosti;

Za razvoj grafomotornih sposobnosti;
Relaksacija (24).

Program fine motorike u jednoj studiji kod dece predskolskog i ranog Skolskog uzrasta
(25) imao je pozitivan uticaj na decu koja su u njemu ucestvovala, a ukljucujuci sledece
aktivnosti:

e cepanje listova novina na komadi¢e svojim prstima

e koris¢enje slika iz Casopisa za pripajanje identi¢nim ve¢ ucrtanim slikama (slika 1)

4

e lepljenje vune ili pasulja na razlicitim slikama (puz, leptir) (sl. 2)
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e kopiranje razli¢itih prikazanih crteza (npr. kuce, oblaci, cvece, drvece, riba i sl.)
e provlacenje konca kroz rupice na dugmadima (slika 4

e vezbe za razvoj grafomotorike koje su podrazumevale pisanje prateci pravac od leve
strane papira na desnu itd. (slika 6)

e Pravljenje malih «mramora» od papira i njihovo lepljenje preko kruga ili dve linije

koje se preklapaju.
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Preporuke za fizicku aktivnost samih roditelja

Negovanje deteta sa teSko¢ama u razvoju moze biti sloZzeno i ponekad iscrpljujuce za
roditelje, vodeci povecanom stresu, Sto mozZe uticati negativno na njihovo fizicko i1 psiholosko
stanje. Zbog toga, briga o sebi i oCuvanje optimalnog zdravlja za roditelje dece sa teSkocama u
razvoju je od velike vaznosti za dobrobit deteta.

Pokazalo se u mnogim istrazivanjima da su majke najceS¢e imale vise odgovornosti u
svakodnevnim aktivnostima oko nege deteta i ku¢nih poslova, te da su kao primarni negovatelji
deteta, bile fizicki manje aktivne u odnosu na oceve. Takode, majke su Cesto percipirale da je
izdvajanje vremena za sebe 1 vezbanje - sebi¢no. Imale su tendenciju da sebe vide kao centralne
figure za zdravlje i dobrobit porodice i smatrale su da je oduzimanje vremena posvecivanjem
sebi Stetno za porodicu (26).

U kvalitativnoj studiji, Luis 1 Ridz istrazivali su razli¢ite dileme i kompromise za Zene
kada pokuSavaju da uravnoteze porodi¢ni zivot sa fizickom aktivnoS¢u i izvestili da je
majcinstvo mac sa dve ostrice jer postoje druStveni pritisci da se bude savrSena supermama, §to
je pojacalo negativne konotacije majki o prihvatljivosti stavljanja sebe na prvo mesto (26).

Medutim, uces¢e u fizickoj aktivnosti samih roditelja/majki je povezano sa smanjenim
stresom. Fizi¢ka aktivnost je povezana sa poboljSanom sposobnoscu razmisljanja, smanjenom
depresijom i anksiozno$¢u, boljim spavanjem, kontrolom tezine i sposobno$¢u upravljanja
svakodnevnim aktivnostima. Neke od smernica za olakSavanje praktikovanja fizicke aktivnosti
roditelja jesu da to bude aktivnost koja je lako izvodljiva i dostupna (kao $to je Setnja), da se
izvodi u drustvu ili grupi (sa drugim roditeljima/prijateljima, u blizini kuce ili posle posla), uz
muziku koja pomaze motivaciji da se uc¢estvovuje u aktivnosti (27).

Zakljucak

Smatra se da podrska i1 angazovanje roditelja; struktura i dinamika porodicnog
funkcionisanja, kao i saradnja sa struCnjacima; igraju vaznu ulogu u promovisanju fizicke
aktivnosti za decu sa smetnjama u intelektualnom razvoju. Porodi¢na situacija se dozivljava kao
kriticna za motivaciju, a doprinos stru¢nog tima neophodan za unapredenje aktivnog nacina
zivota. Zainteresovane strane treba da saraduju kako interno medu razli¢itim jedinicama
pedijatrijske zdravstvene nege, tako i eksterno sa drugim organizacijama. Primer roditeljske
podrske koji je predloZen u ranijim istrazivanjima je obrazovanje roditelja vezano za dobrobiti
fizicke aktivnosti 1 vaznost pruzanja mogucénosti da dete bude aktivno (28).
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Ishrana dece sa smetnjama u razvoju
Dr sci. med. Danijela Rist¢-Medi¢, nauc¢ni savetnik

Najvaznije poruke:

Cerebralna paraliza

- Deca sa cerebralnom paralizom imaju veci rizik za neuhranjenost zato vodite dnevnik ishrane
deteta.

- Deca sa cerebralnom paralizom treba da unose dovoljno tec¢nosti, da uzimaju male zalogaje i
pazljivo zvacu.

- Da bi dete savladalo tehniku gutanja koristite pomo¢ fizioterapeuta, neophodno je da roditelji
savladaju tehniku pozicioniranja deteta, tehnike stimulacije dodirom u podru¢ju usana i u
ustima kao 1 tehnike fascilitiranja i koristite dostupna razli¢ita pomagala kako bi olaksali proces
hranjenja

Daunov (Downov) sindrom

- Deca sa Daunovim sindromom imaju Ceste opstipacije zato odrzavajte adekvatnu hidrataciju
deteta 1 podsticite unos hrane bogate u vlaknima.

- Deca sa Daunovim sindromom imaju veéi rizik za gojaznost, zato drzite gojaznost pod
kontrolom, pratite unos kalorija, prilagodite ishranu i potrudite se da dete ima svakodnevnu
laganu fizicku aktivnost.

- Visoka ucestalot celijakije i intolerancije na laktozu kod dece sa Danovim sindromom zahteva
poseban pristup ishrani pod nadzorom lekara.

Spektar autizma

- Nema univerzalne ,,najbolje dijete” za decu sa smetnjama iz spektra autizma. Preporuka je
dijetetski pristup koji promovisSe i ima zdravstvene beneficije, raznovrsna ishrana uz dostupnost
svih grupa namirnica

- Vecina dece insistira samo na odredenoj vrsti hrane, na¢inu njenih priprema i prezentacija,
specificnim pravilima tokom obroka, kao i na odredenom priboru za jelo.

- Konzumiranje velike koli¢ine hrane u kratkom vremenskom intervalu moze biti ¢esto kod dece
iz spektra autizma.

- Ishrana bez glutena pokazuju pre svega individualne pozitivne promene u ponasanju,
performansama i druStvenim interakcijama kod dece iz spektra autizma.

- Analiza ishrane dece sa autizmom pokazala je malu zastupljenost u ishrani vitamina C,
vitamina B1, B2, B6, B9 1 B12 i vitamina A.

Na osnovu dostupnih istrazivanja utvrdeno je da su kod dece sa smetnjama u razvoju
problemi u vezi sa ishranom znatno ucestaliji nego kod dece tipi¢nog razvoja. Uzroci problema u
vezi sa ishranom kod dece sa razvojnim smetnjama su skup viSe faktora i proizilaze iz same
klinicke slike (Tabela 1).
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Tabela 1. Osnovna pitanja vezana za ishranu za odabrane razvojne smetnje kod dece 2

Nutritivna dijagnoza Etiologija / Znaci i
= simptomi

Teskoce pri gutanju
Slabo sisanje pri dojenju

Neadekvatan oralni unos

Opstipacija
Hipotonija

Promenjena funkcija organa . ) ) )
J ) g Nizak nivo aktivnosti

. za varenje Nedovoljan unos vlakana
Daunov sindrom e .
Celijakija
Procenjeni prekomerni
i
Prekomerna energetski unos
by . Smanjene energetske
tezina/gojaznost

potrebe povezane sa
hipotonijom

Prekomerni energetski unos | Nizak nivo pokretljivosti i
Prekomerna teZina aktivnosti

Smanjena potrosnja
energije

Lekovi sa
antispazmoti¢nim
dejstvom

Nedostatak koordinacije
za samostalno hranjenje
Oralna motorna
disfunkcija/disfagija
Hipertonija, distonija

Neadekvatan oralni unos
Cerebralna paraliza Nedovoljna tezina
(Subjektivna globalna
procena ishrane)

Opstipacija
Gastro-ezofagealna
Izmenjena funkcija organa refluksna bolest
7a varenje Odlozeno praznjenje
zeluca

Nezeljena dejstva lekova

Ceste respiratorne
Spina bifida Teskoce pri gutanju infekcije

Kasalj/gusenje pri
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oralnom unosu hrane

Mali unos te¢nosti 1

Izmenjena funkcija organa | oo\ o

za varenje . )
] Sindrom nervoznih creva
Prekomerna . ..
. . Ogranicena pokretljivost
tezina/gojaznost

Smanjene energetske

Nenamerno povecanje -
povecan) potrebe usled niskog rasta

telesne tezine

Senzorna hipo- 1
hiperreaktivnost
OgraniCeni interesi
Rigidnost ponasanja

Neadekvatan oralni unos

Poremecaji

iz spektra autizma Nedovoljna tezina Motoricki problemi
Izmenjena funkcija organa Opstipacija
za varenje

U literaturi sam termin ,,problemi u ishrani“ ima visestruko znacenje i koristi se najcesce
za opisivanje ponasanja u ishrani i prilikom hranjenja kao $to je:

- izbirljivost u ishrani,

- odbijanje hrane,

- agresivno ponasanje i tantrumi (napadi besa) tokom hranjenja,

- nedostatak apetita,

- problemi sa Zvakanjem i gutanjem,

- prisustvo simptoma pika poremecaja (jedu nejestive materije, predmete koji nisu

hrana),

- povracanje,

- kao i repetitivni (ponavljajuéi) i ritualni obrasci ponaSanja za vreme obroka (3, 4).

Deci su neophodne odgovaraju¢e hranjive materije i kalorije za odrzavanje dobrog
zdravlja kao i za odrZavanje pravilnog rasta i razvoja (Tabela 2) (5,6). Ishrana moze predstavljati
znaCajan izazov 1 napor za decu sa smetnjama u razvoju. Proces hranjenja zavisi od
psihomotornog razvoja, odnosno od oralno-motoricke sposobnosti (7). Problemi s hranjenjem
bilo kog deteta mogu biti stresni i za dete i za roditelje. Pomaganje detetu u savladivanju
problema s hranjenjem moze biti dug i spor put, naporan za roditelje. Trud roditelja vodi boljem
zdravlju deteta i fleksibilnosti u ishrani.

Sta utice na proces hranjenja:
o Ukus i miris hrane i kakav osecaj izaziva kod vaSeg deteta (senzorna pitanja).
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o Iskustva roditelja vezana za hranu takode uti¢e na hranjenje. Kad sve navedeno dobro
funkcioniSu, hranjenje dobro napreduje. Ako postoje problemi na jednom od
pomenutog, to moze uticati na proces hranjenja.
e Pridrzavanje istog vremena, mesta i rutine pomaze vasem detetu da zna Sta ¢e se
dogadati za vreme obroka i Sta Zelite od njega ili nje tokom obroka.
e Neophodno je da roditelji vode beleske:
- Sta dete jede?
- Koliko jede?
- Sta odbija da jede?
- Kako se dete ponasa tokom obroka?
Kada bi roditelj trebao da se zabrine?
e Ako dete gubi na tezini,
e Ako dete dobija na tezini viSe od preporuka za uzrast deteta,
e Ako dete jede jednoli¢nu hranu,
o Ukoliko ponaSanje tokom obroka prouzrokuje stres.

Tabela 2. Energetske potrebe kod dece sa smetnjama u razvoju >'°

Dijagnoza

Klinitko stanje Uzrast Potreban kalorijski unos

Decaci: 5-12 godina 16.1 kcal/cm visine

Daunoy Sindrom Devojcice: 5-12 godina 14.3 kcal/cm visine

10-11 kcal/cm visine za odrzavanje
Prader-Willi . . tezine
Sindrom Deca i Adolescenti 8.5-11 kcal/cm visine za postepen

gubitak telesne mase

Deca > 8 godina min.
aktivna ili

Spina Bifida aproksimalno 50%
preporu¢enog unosa za
uzrast posle detinjstva

9-11 kcal/cm visine za odzavanje tezine
7 kcal/cm visine za gubitak telesne mase

13.9 kcal/cm visine sa blagom do
umerenom fizickom aktivnoséu

11.1 kcal/cm visine za ozbiljno fizicko
ogranicenje

Cerebralna paraliza  Deca: 5-11 godina

Ataksi¢na

) Adolescenti Do 6000 cal/dan
cerebralna paraliza

Gojaznost- prekomerna telesna masa

Deca sa smetnjama u razvoju imaju 59% veci rizik za gojaznost nego deca tipi¢nog
razvoja (8) Gojaznost nastaje kada je kalorijski unos vaSeg deteta veci od energetskih potreba u
duzem vremenskom periodu bez adekvatnog utroska energije. Tada se visak kalorija skladisti u
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organizma ili ako organizam gladuje. Dete nece biti gojazno ako postoji ravnoteza izmedu unosa
hrane 1 potroS$nje energije.

Kako procenjujete da li je vase dete gojazno?
Na osnovu procene rasporeda i razvijenosti potkoznog masnog tkiva.
e Indeks telesne mase (BMI) > P85 — Deca u riziku da razviju gojaznost !
o Indeks telesne mase (BMI) > P97 — Gojazna deca!
Formula za proracun gojaznosti:

Indeks telesne mase (BMI) se izracunava kada se telesna masa deteta izrazena u kg podeli
sa telesnom visionom deteta izrazenom u metrima koja je dignuta na kvadrat.

Deci sa smetnjama u razvoju je neophodno sistematski pratitit telesnu masu (8,9). Lekari-
nutricionisti ili dijeteti¢ari propisuju terapeutske dijete za redukciju telesne mase.

Primer: Vecini dece sa Prader-Willi sindromom potrebna je nega i briga tokom celog
dana pogotovo zbog nekontrolisanog nagona za hranu. Bez odgovaraju¢e podrSke i plana
ishrane, deca se Cesto prejedaju i dobijaju na telesnoj masi i brzo postaju gojazna. Osobi sa
Prader-Willi sindromom ¢e trebati visokokvalitetna hrana bogata hranljivim materijama,
dijetetski suplementi i restrikcija kalorijskog unosa kako bi uravnotezila unesene kalorije sa
potrosenim kalorijama (10).

Pothranjenost

Deca sa smetnjama u razvoju u srednje razvijenim zemljama imaju imaju dva do tri puta
veci rizik da budu neuhranjenja u poredenju sa njihovim vrSnjacima koji se tipicno razvijaju
(11). Pothranjenost se definiSe kao ,,neravnoteza“ izmedu potreba za hranljivim materijama i
unosa koji rezultira kumulativnim deficitom energije, proteina ili mikronutrijenta koji mogu
negativno uticati na rast, razvoj i druge relevantne ishode. Antropometrijski status je pokazatelj
neuhranjenosti, od kojih se naj¢esce koriste tezina 1 visina alati za dijagnostiku pothranjenosti za
decu sa smetnjama u razvoju. Razvijeni su specifi¢ni grafikoni rasta za decu sa Daunovim
sindromom 1 cerebralnom paralizom (12).

Kako podstadi raznoteZu unosa hrane i potroSnje kod deteta?

Veoma tesko ako dete “sedi po ceo dan” i unosi nepotrebne koli¢ine hrane. Poznato je da
je danas voce zastupljeno u minimalnim koli¢inama, deca povrée ne jedu, riba je potpuna
nepoznanica, za hleb od integralnog brasna — roditelji ¢esto navode “Moji to nece da jedu” Zato
su roditeljima neophodne smernice za ishranu dece.

Deca sa smetnjama u razvoju u vecini slu¢ajeva ne unose dovoljne koli¢ine kalcijuma,
kalijuma, magnezijuma, vlakana, vitamina E i D

Lista namirnica gde je koncentracija ovih nutrijenata najveca:

Kalcijm— mle¢ni proizvodi sa manjim procentom masnoca, ¢ija semenke, sardine, badem, suve
smokve, narandze, beli pasulj, spana¢, kelj, brokoli.

Kalijum— mahunarke, krompir, batat krompir, avocado, suve §ljive, paradajz i jogurt.
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Magnezijum— proizvodi od celog zrna zitarica, orasasti plodovi, semenke bundeve, spanac i
pasulj.
Vilakna:
1. integralne zitarice (jeCam, kinoa, ovsene pahuljice i kokice)
2. mahunarke (pasulj, socivo, soja, grasak)
3. voce (jabuke, avokado, zelene banane i bobicasto voce)
4. povrée (brokoli, Sargarepa, Spargle, prokelj)
5. orasasti plodovi i semenke (bademi, orasi, semenke suncokreta i laneno seme)

Vitamin E— biljna ulja (kukuruzno, suncokretovo ulje, sojino, kao i ulje od psSeni¢nih klica),
hladno-iscedena ulja, klice (pSeni¢ne, kukuruzne), oraSasti plodovi (orasi, badem, kikiriki)
semenke suncokreta, masline, ovseno (zobeno) brasno, jaja, zeleno povrée (spanac, brokoli).
Vitamin D—losos, tuna, skusa, zumance, pecurke (7, 13, 14).

Preporuka za pravilan izbor namirnica dece sa smetnjama u razvoju

U cilju stvaranja jasne slike potrebnog nac¢ina osnovne ishrane, sa stru¢njakom napraviti
listu dozvoljenih i nedozvoljenih namirnica radi lakSeg snalazenja. Poslednjih nekoliko godina
pristup je pojednostavljen i obrok je odreden “mojim tanjirom”(Slika 1) (15). Tako se plitak
tanjir, obicno za rucak ili ve€eru, podeli na Cetiri dela. U prvi se stavljaju proteini (riba, piletina,
mahunarke, oraSasti plodovi), u drugi ugljeni hidrati (integraalne zitarice) a u preostala dva,
salata od sirovog povrca i/ili kuvano povrce i voce.

4 N\
TANJIR ZDRAVE ISHRANE

Tokom kuvanja, kao prelev

za salatu, | za stolom korist
zdrava ulja (repino,
maslinovo). Ogranici

Pij vodu, €aj | kafu (sa malo ili
nimalo 3edera). Ogranici unos

mleka/mileénih napitaka
(1-2 porcije/dan) | sokova

upotrebu putera,

Izbegavaj trans-masnode. (1 mala éata/dan). lzbegavaj

ZITARICE zasladene napitke.
CELOG ZRNA

Sto vide povréa - i 3to
raznovrsnijeg — to bolje.
Krompir | pomfrit se ne broje,

Jedi razne vrste fitarica [npr.
hieb od pseni¢nog brasna
celog zma, integralnu testeninu
| smedi pirinad). Ogranici unas
preradenih Htarica (npr. Bl
pirinac | beli hleh),

Jedi mnogo voca svih boja.

& BUDI U POKRETU!

< Harvard University

Odluci se za ribu, Eivinsko mesa,
mahunarke i orasaste plodove.
Ogranidi unos crvenog mesa i sira;
izbegavaj suvo meso, kobasicu,
slaninu | ostale mesne praradevine,

Harvard T.H. Chan School of Public Health Harvard Medical School EoES]
\ | The Nutrition Source Harvard Health Publications \‘:\3
k < wwiw hsph.harvard edu/nutritionsource www.health.harvard.edu
J

Slika 1. Proporcija potrebnih namernica u toku dana *°

Osnovni principi pravile ishrane kod dece

e Adekvatna ili optimalna ishrana: sadrzi dovoljnu koli¢inu i optimalan odnos
belancevina, ugljenih hidrata, masti, vitamina, minerala i vode u skladu sa
potrebama deteta

e UravnotezZena ili balansirana ishrana: odgovaraju¢a kombinacija razli¢itih grupa
namirnica, uravnotezen odnos ¢vrstih i te¢nih namirnica
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e  Umerena ishrana: kontrola veli¢ine porcije
®  Raznovrsna ishrana: namirnice razlicitih boja u tanjiru
®  Zasitna ishrana: osigurava osecaj sitosti i zadovoljstva nakon obroka (16,17).

Kombinacija namirnica

Pozeljno je ne mesati viSe razli¢itih vrsta proteina u istom obroku, posto to otezava
varenje. Pozeljno je ne meSati viSe razli€itih vrsta ugljenhi hidrata u istom obroku, posto njihovo
kombinovanje u jednom obroku, dovodi do uvecanja kalorijske vrednosti obroka.

Proteini — meso, riba, jaja, mleko i mlecni proizvodi

Kada su u pitanju mesa najbolje je koristiti mlada i nemasna, koja se pripremaju
kuvanjem, barenjem, dinstanjem ili peCenjem u sopstvenom soku. Riba je odli¢an izbor proteina
1 lako se vari. Pripremiti je pe¢enjem ili kuvanjem. Jaja su znacajan izvor nutrijenata (hranljivih
materija) 1 treba da budu prisutna u ishrani vaseg deteta. Ukoliko ne postoji intolerancija na
laktozu, uputno je koristiti proizvode sa $to manjim procentom mlecne masti (mladi sir,
delimi¢no ili potpuno obrano mleko, jogurt, kefir, kiselo mleko). Mahunarke obezbedjuju u
ishrani proteine biljnog porekla i kada se kombinuju sa Zitaricama ostvari se kompletan unos
amino kiselina.

Ugljeni hidrati — hleb, testenine, krompir, pirinac¢

Vrste zitarica koje se koriste u ishrani zavisi¢e i od toga da 1i vase dete ima celijakiju.
Kada se koriste proizvodi od Zitarica, one integralne su svakako zdraviji izbor. Krompir je
najbolje pripremiti kuvanjem ili pecenjem u rerni sa $to manje masnoce. Kada se koristi
integralni pirinac ali i druge integralne Zitarice, povecava se unos korisnih biljnih vlakana.

Povrée

Kada se kupuje povrée, birajte sezonsko, po moguénosti lokalno. Pripremati Sto vise
sveze sirove salate. Ukoliko je povrée potrebno termicki obraditi, neka to bude kuvanjem, na pari
ili pecenjem sa §to manje masnoce.

Voce

Najbolje je da vaSe dete jede sveze voce, ali 1 suSeno ili smrznuto voce je dobar izbor. Pri
koris¢enju susenog ili orasastog voca, voditi ratuna o unetoj koli¢ini koju pojede dete zbog
visoke kalorijske vrednosti. PoZeljno je voce jesti samo, u vidu prepodnevne ili poslepodnevne
uzine.

Unos secera-slatkisi i slatki napitci

Deca prirodno vole slatkiSe a na roditeljima je da naprave njihov izbor i ograniCe
koli¢inu. Zbog moguceg rizika za dijabetes i viska kilograma, vazno je izbegavati dodati Secer u
ishrani deteta u bilo kom obliku. Konzumacija Secera, posebno tokom trudnoce i detinjstva, i
potros$nja gaziranih pi¢a kod trudnica mogu negativno uticati na kognitivne funkcije deteta, dok
konzumacija vo¢a kod dece moze dovesti do poboljSanja kognitivnih funkcija (18). Preporucuje
se smanjenje konzumiranja Secera ili dodatog Secera na ispod 25 g dnevno (priblizno 6 kasSicica
dnevno) i ogranicavanje potrosnje zasladenih napitaka na manje od jedne porcije nedeljno (200-
355 mL nedeljno). Na osnovu dostupnih podataka i povezanih nesigurnosti, unos dodatog i
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slobodnog Secera treba da bude $to je moguce manji u kontekstu nutritivno adekvatne ishrane.

Smanjenje unosa dodatih i slobodnih Secera u sli¢noj meri bi smanjilo i unos ukupnih Secera

(19).

Sticanje navika u ishrani

Kada se beba rodi, ona moze da raspoznaje slatko i kiselo, i u prva tri meseca beba
preferira slatko, a mrsti se na kiselo 1 gorko. To je jedan od razloga zaSto voli ukus maj¢inog
mleka. Bebino ¢ulo ukusa ¢e se vremenom razvijati, oko petog meseca razlikuje i slanu hranu.
Kako se pojavluje sve viSe pupoljaka na jeziku, i reakcije na odredenu vrstu hrane ¢e se
vremenom samim tim i menjati. Bebu treba hraniti polako do navrSene prve godine, tako da beba
ima viSe vremena da ispita razliCitost ukusa, da nauc¢i da uziva u hrani 1 odluci koju ¢e hranu
preferirati, ali i da postepeno prihvati hranu koju je odbijala da jede. Za sve ovo je potrebno
vreme. Manja deca u proseku po¢nu da jedu nezeljenu hranu posle viSe od deset serviranja.
Bebama mladim od godinu dana se ne dodaje so, Secer, vestacki zasladivaci ili pojacivaci ukusa.
Ako roditelj dete u mladem uzrastu ne navikne na zdrave i1 prirodne ukuse, tesko da ¢e kasnije
mo¢i da pobedi u borbi sa aditivima i pojacivacima ukusa kojih ima u slatkiSima, slanim
grickalicama i instant hrani (20).

Poslednjih godina naglo raste broj dijeta i preporuka, koje su dostupne putem interneta,
Stampanja ili drugih medija. Takode postoji i1 aplikacije za mobilne telefone preko kojih je
moguce ,,online* savetovanje, diskutovanje sa drugim grupama ¢lanova, naruc¢ivanje dostave ,,na
vaSa vrata“ hrane ali je najvaznije da se roditelji dece sa smetnjama u razvoju konsultuju sa
stru¢nim osobama.

Alergija i intolerancija na hranu

Pojava nezeljenih reakcija na hranu, kako netolerancije tako i alergije, u stalnom je
porastu kod dece posebno kod dece sa smetnjama u razvoju (21). Nekada, su deca znacajno rede
bila alergi¢na na hranu i to obi¢no na jedan, eventualno dva sastoajka hrane, a danas je kod dece
vrlo Cesta alergija na tri ili viSe sastojaka hrane. Prema pravilniku o deklarisanju, oznac¢avanju i
reklamiranju hrane na ambalazi moraju biti oznaceni najve¢i potencijalni alergeni: Zitarice koje
sadrze gluten, kao i proizvodi od tih Zitarica, ljuskari i proizvodi od ljuskara, jaja i proizvodi od
ribe, proizvodi od kikirikija, soja i proizvodi od soje, mleko i proizvodi od mleka (ukljucujuci
laktozu), jezgrasto voce i njihovi proizvodi, celer i proizvodi od celera, seme susama i proizvodi
od susama.

Nezeljene reakcije na hranu mogu biti posredovane imunoloskim i neimunoloskim
mehanizmima. Alergije na hranu su imunoloski posredovane (Imunoglobulinom E (IgE)
posredovane; IgE neposredovane; mesovite ili udruzene (IgE posredovane i IgE neposredovane
reakcije), dok se intolerancije na hranu izazivaju ne imunoloskim mehanizmima koji ukljucuju
toksic¢ne, farmakoloske, genetske 1 metabolacke reakcije. Intolerancije na hranu su mnogo cesce
nego alergije na hranu, a naj¢eS¢e okidaci su hemijske supstane male molekulske tezine i
bioloski aktivne komponente hrane. Simptomi alergije na hranu i intolerancije na hranu ¢esto su
sliéni 1 ukljucuju gastrointerstinalne simptome (abdominalni bol, gréevi, dijareja, opstipacija i
nadutost) kozne (osipi i ekcemi) i respiratorne problemi. Simptomi alergije su intenzivni i mogu
se javiti u periodu od pola sata nakon unoSenja namirnice, ali i do par sati kasnije. Intolerancija
na hranu daje slabije simptome i oni su uglavnom ograni¢eni na probleme sa varenjem.

Najces¢i primeri intolerancije na hranu su intolerancija na ugljene hidrate (laktoza i
fruktoza), farmakoloski aktivne komponente u hrani (histamin i tiramin) 1 aditivi u hrani (sulfit,
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mononatrijum glutamat). U svim slucajevima neZeljenih reakcija na hranu, vazna je prevencija,
odnosno izbegavanje odredenih namirnica ili sastav namirnica koji izazivaju nezeljenu reakciju.
U slucaju intolerancije na laktozu terapija se sastoji 1 u dodavanju enzima koji nedostaju, dok je
jedina terapija kod gluten-senzitivne enteropatije je eliminacija gluten peptida iz ishrane (22).

* % %

* yk

Specificnosti ishrane dece sa Daunovim sindromom

1. Deca sa Daunovim sindromom se Cesto suocavaju sa problemima sa varenjem, §to moze
dovesti do zatvora

Preporuke:

Odrzavajte svoje dete hidrirano —Ako dete ne unosi dovoljno te¢nosti, njegovo debelo
crevo ¢e tokom varenja povuci svu vodu iz hrane, §to otezava prolazak stolice usled smanjenog
tonusa misica.

Podsti¢ite unos vlaknaste hrane —Za borbu protiv zatvora (opstipacije), dete sa
Daunovim sindromom treba da jede hranu bogatu vlaknima, kao $to su jabuke, bobicasto voce,
avokado, socivo, banane, kinoa, ovas, kokice 1 slatki krompir.

2. Deca sa Daunovim sindromom imaju vec¢i rizik za gojaznost i Cesto su gojazna

Preporuke:

Drzite gojaznost na oprezu — vase dete i1 ako jede istu koli¢inu 1 vrstu hrane, radi iste
aktivnosti sa istim intezitetom za isto vreme kao i njegov zdravi vrs$njak, ono ¢e sagoreti 15%
manje kalorija od vrinjaka. Cesto se dijagnostikuje i nedovoljno aktivna $titna Zlezda §to moze
doprineti povecanju telesne tezine. Zbog sporijeg bazalnog metabolazma, vaSe dete tro$i manje
energije kada se odmara ili spava. Da bi se obezbedio $to pravilniji rast i razvoj, od izuzetne
vaZznosti je obezbediti raznovrsnu i uravnoteZenu ishranu. Hranite svoje dete hranom
bogatom hranljivim sastojcima i ogranicite nezdravu hranu bez nutritivne vrednosti. Bebe sa
Daunovim sindromom treba dojiti §to duze radi stvaranja Sto boljeg imunog sistema ali i kao
prevencija gojenja.

Pratitite koliko zaSeéereniih napitaka pije vaSe dete. Gazirana pica, sportska pica,
c¢okoladno mleko i1 vo¢ni sokovi imaju prevelike koli¢ine Secera §to olakSava gojenje. Vazno je
voditi racuna o tome koliko Secera pije vaSe dete. ZaSecereni napitci su najveci izvor dodatih
Secera u ishrani dece.

Smanjen unos kalorija i povecana fizi¢ka aktivnost. Ograni¢avanje unosa kalorija deci

ispod 18 godina neizostavno se vrsi pod medicinskim nazorom.
Skoro svi dokazi za efikasne intervencije u kontroli tezine kod mladih sa Daunovim sindromim
ukljucuju komponente koje se fokusiraju na zdravu ishranu i fizicku aktivnost. Specificne
preporuke o ishrani uveliko variraju medu studijama, tako da nijedan jedinstveni pristup nije
pokazao superiornost nad drugim.

Zajednicke komponente uspesnih intervencija ishrane kod dece Daunovim sindromom
su:

e davanje konkretnih preporuka za broj porcija iz svake grupe namirnica;

e podsticanje hrane sa niskom energetskom gustinom (npr. voce, povrée i nemasno
meso)
ograni¢avanje hrane sa visokom energetskom gustinom (npr. slatka i prZzena hrana);
izbegavanje potpunih ogranic¢enja u ishrani;
omogucavanje deci da svoju omiljenu hranu jedu umereno;
pracenje unosa hrane i nacina ishrane pomocu jednostavnih slikovnih prikaza (7).
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3. Deca sa Daunovim sindromom imaju visoku ucestalost celijakije.

Preporuke:

Izbegavanje glutena —Ako vaSe dete ima dijagnostikovanu glutensku enteropatiju
izbacuju se iz upotrebe svi proizvodi od pSenice, jeCma i razi a u pocetku bezglutenske dijete se
Cesto preporucuje i izbacivanje ovsa (zobi). Ovakav nacin ishrane bez glutena moze da bude
raznovrstan 1 zadovoljavajuci ako dijeta vaseg deteta ukljucuje voce, povrce, jaja, proso, kinou,
pirina¢, heljdu, leblebije, pasulj, mahunarke, ribu i plietinu. Celijakija se le¢i potpunim
izbacivanjem glutena iz ishrane. Proizvodi koji se mogu koristiti su oni od kukuruza, pirinca,
heljde, prosa, kinoe i amaranta. U slucajevima anemije i neuhranjenosti se preporucuje uzimanje
dodatih vitamina 1 minerala po savetu lekara.

4. Deca sa Daunovim sindromom su podlozZnija intoleranciji na laktozu (mlec¢ni Secer).

Potrebno je izbaciti iz ishrane vaseg deteta mleko i1 sve mle¢ne proizvode koji sadrze
laktozu, i umereno davati proizvode bez laktoze koji su sada dostupni. Pojedini lekovi, mesne
preradevine i konditorski proizvodi mogu da sadrze laktozu. Preporucljivo je koristiti jogurt sa
probioticima (dobrim bakterijama) koji vare laktozu a ujedno potpomazu i celokupno varenje.
Ako se potpuno izbace mlecni proizvodi da bi se nadoknadio nedostatak kalcijuma iz mleka 1
mle¢nih proizvoda, neophodno je voditi ra¢una o njegovom unosu pa u ishranu ukljuciti druge
namirnice u kojima ga dosta ima: beli pasulj, sardine, suve smokve, zeleno lisnato povrce (blitva,
spanac, zelje, kelj), kajsije, pomorandze, brokoli, badem, susam i tofu sir (9,23).

Specificnosti ishrane dece sa cerebralnom paralizom

Uspostavljanje adekvatne i raznovrsne ishrane kod dece sa cerebralnom paralizom
predstavlja izazov sa mnogo pitanja, a sprovodenje u praksi moze biti posebno zahtevno za
roditelje. Deca Cesto imaju razli€ita pridruzena oboljenja kao §to su problemi sa gutanjem,
zvakanjem, organima za varenje, alergijama, kao 1 sa pokretljivoS¢u i umanjenim motorickim
funkcijama, Sto otezava svakodnevnu ishranu. Potrebno je posvetiti paznju i imati strpljenja kao
roditelj. Postoje odredeni koraci koje roditelji mogu preduzeti kako bi olaksali proces hranjenja..
S obzirom na to da je svako dete jedinstven slucaj cerebralne paralize, preporucuje se da roditelji
uvek konsultuju lekara kako bi razvili individualni plan ishrane za svoje dete (5, 24, 25).

1. Pored raznovrsne i nutritivno adekvatne ishrane, izuzetno je bitno i da dete unosi
dovoljno tecnosti kako ne bi doSlo do dehidratacije organizma.

Preporuke:

Cesto bebe i deca sa cerebralnom paralizom imaju poteskoca kada jedu i piju teénost, jer
imaju problem sa gutanjem. Neka deca sa cerebralnom paralizom imaju tendenciju da guraju
svoj jezik 1 teSko im je da drze usta zatvorenima. Ta deca se hrane mekanom hranom. Roditelji
cesto moraju da koristite usluge fizioterapeuta, da bi dete savladalo tehniku gutanja. Kroz
vezbanje dete moze postepeno i nauciti da koristi kasiku.

2. Vodite dnevnik ishrane deteta sa cerebralnom paralizom

Preporuke:

Cesto se desava da dete tokom dana zgrabi neito usput, §to moZe uticati na njegov apetit
za redovne obroke. Tek kada se to zapiSe mozZete uvideti koliko Cesto se zapravo deSavaju te
zaboravljene grickalice. Vodenje dnevnika ishrane (vidi primer u Tabeli 3) pokazalo se veoma
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efikasnim na duze staze, stoga je vazno da roditelj bude dosledan u tome. Ovako detaljan i
pregledan prikaz ishrane vaseg deteta moze biti od velike pomoc¢i lekaru kako bi bolje razumeo
obrasce ishrane koje je vase dete usvojilo. Lekar ¢e moc¢i da vidi raznovrsnost namirnica koje
dete konzumira, kao i promene koje je mozda potrebno uvesti.

Tabela 3. Dnevnik ishrane (Primer-jedan dan, dete 5 godina )

Vreme Mesto Vrsta Drustvo za || Vrsta hrane| Detalji RaspoloZenje | Hrana
obroka obroka obroka obrok Nacin obroka (neutralno, (pojedena,
(start-kraj) (kuca, (dorucak, | (samo,sa pripreme (koli¢ina sretno, nije pojedena.
restoran rucak, porodicom, (kuvano, kasika, bezvoljno,
ulica, vecera, kolektiv) peceno, Solja, ljuto,
kola) uzina) przeno, prstohvat agresivno,
dinstano, dosadno,
pohovano, umorno,
sveze odbacuje
hranu
8.00-8.30 kuéa dorucak samo Ovsene Y Solje bezvoljno Pojeden
pahuljice obrok
mleko 150ml
banana Srednja
11.00-11.20 kola uzina samo Jabuka Srednja neutralno Pojedeno
pola obroka
Potaz Nije pojeden
brokoli 1 tanjir .
. Piletina Ljuto, . Dodat
14.00-15.00 kuca rucak sa porodicom N odbacuje S
pecena 120g N krompir koji
. potaz .
Kupus 1 Solja voli
salata
17.00-17.30 ulica uzina samo Mandarine 2 male neutralno Pojeden
obrok
Parce hleba  60g Pojedeno
Bareno jaje 1 jaje pola obroka
19.30-20.30 kuéa vecera samo Maslac 1 namaz umorno
Paradajz %
Jogurt 200ml
Uzmedu Cokolada 50g
obroka Puding 1 Solja sretno

3. Deca sa cerebralnom paralizom imaju ve¢i rizik za neuhranjenost

Preporuke:

Deca sa cerebralnom paralizom cesto imaju problema sa neuhranjeno$¢u zbog bolova i
problema koji se mogu javiti tokom ishrane. Pored toga $to deca mogu dodatno izgubiti na
mis$i¢noj masi i tezini, za neuhranjenost su tipi¢ni i simptomi poput stalnog osecaja hladnoce,
blede i suve koze, ali i slabiji imunitet i Cesta razboljevanja i prehlade.Ukoliko u bilo kom
trenutku posumljate da vaSe dete ne unosi ishranom dovoljnu koli¢inu vitamina i minerala,
obavezno se obratite lekaru kako bi se izbegle ozbiljnije posledice.
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4. Deca sa cerebralnom paralizom imaju obroke koji dugo traju

Preporuke:

Razlozi mogu biti razni, od fizickih i1 zdravstvenih problema koji onemogucavaju dete da
jede, do decije nezainetersovanosti i posmatranja obroka kao obaveze. Zato roditelji svaki obrok
veseg deteta treba biti bitan dogadaj. Takode bi bilo dobro da pokusate da svaki obrok isplanirate
u isto vreme u toku dana. Odaberite Sareno plasti¢no posude koje ¢e se svideti vasem detetu, a
koje je 1 bezbedno i smanjuje mogucnost povrede ukoliko dode do neke nezgode. Uspostavljajuci
takav ritam dete ¢e ste¢i zdravu naviku da svaki dan jede u isto vreme. Ucenje o hrani, kroz
ispitivanje mirisa i dodira takode moze dati pozitivne rezultate i oraspoloziti dete da jede. Dete
treba da ukljucite u pravljenje obroka zajedno sa Vama, naravno niSta komplikovano,
prilagodeno mogucénostima deteta, uz jednostavne zadatke detetu poput dodavanja odredenih
sastojaka.

5. Koji su vitamini i minerali najceS$ée potrebni deci sa cerebralnom paralizom?

Preporuke:

Nijedan suplement ne bi trebalo davati detetu ukoliko ga nije propisao lekar. Ono §to se
najcesce preporucuje deci sa cerebralnom paralizom u vidu suplemenata su kalcijum, vitamin D,
fosfor i magnezijum (24,25). Kalcijum je mineral koji pomaZe razvoju i funkcionisanju kostiju i
zuba. Sto se ti¢e vitamina D, izuzetno je vazan za imunitet i usvajanje kalcijuma iz hrane, a
najbolji prirodni izvori ovog vitamina nalaze se u provodenju vremena na suncu, onda kada je
koza nepokrivena garderobom. Najbolje je ako je proces hranjenja adekvatan, putem hrane
unositi ove nutrijente. Fosfora ima u mle¢nim proizvodima, ali i u semenkama, mesu, ribi, jajima
1 orasastim plodovima. Magnezijum je mineral koji igra veliku ulogu u proizvodnji energije,
neophodan je za sintezu proteina, prenosi nervne impulse, ali ga u ljudskom organizmu cesto
nema dovoljno, posebno kod osoba sa cerebralnom paralizom, pa ga je ponekad neophodno uz
saglasnost lekara dodatno unositi.

Kljucna pitanja koja treba postaviti roditeljima za procenu problema hranjenja/gutanja
kod dece sa cerebralnom paralizom:

1, Koliko je vremena potrebno da nahranite svoje dete?

Odgovor: Vise od 30 min, na bilo kojoj redovnoj osnovi

2. Dali je vreme za obrok stresno za dete ili roditelje?

Odgovor: Da, ako jedno ili drugo, ili oboje.

3. Da li vasSe dete dobija na tezini adekvatno?

Odgovor: Nedostatak povecanja telesne tezine tokom 2-3 meseca kod malog deteta, a ne

samo gubitak tezine

4. Postoje li znaci respiratornih problema?

Odgovor: Povecana kongestija u vreme obroka ,,krkljav* glas, respiratorne bolesti
Ako su odgovori u navedenoj formi vase dete ima poremecaj hranjena.

Koji su izazovi za ishranu i zasto se javljaju kod dece sa autizmom?

Na osnovu dostupnih istrazivanja utvrdeno je da 60 - 80% dece s smetnjama iz spektra
autizma ima probleme u vezi sa ishranom (2, 3). Kako da roditelj prepozna da njegovo dete sa
smetnjama iz spektra autizma ima problem u ishrani?

Ako primeti da dete odbija odredenu vrstu hrane, ima ogranicen repertoar namirnica koje
prihvata da jede, Cesto jede samo jednu namirnicu u obroku (primer selektivni unos samo
odredenih namirnica, kao $to su one bogate ugljenim hidratima) (26).
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Smatra se da kljuci dijagnosticki simptomi autizma: repetitivno (ponavljano) i stereotipno
ponasanje, sklonost ka rutini i ritualima, ogranicena interesovanja, kao i otpor prema promenama
1 novom, u velikoj meri uticu na izbirljivost u ishrani, ve¢ina dece insistira samo na odredenoj
vrsti hrane, posebnom nacinu njene pripreme i prezentovanja, specificnim pravilima tokom
obroka, kao 1 odredenom priboru za jelo (27).

Kod 70-90% dece sa smetnjama iz spektra autizma prisutni su i specificni obrasci
senzornog procesiranja informacija u vidu hiper ili hiposenzitivnosti koji takode znacajno
doprinose povecanju izbirljivosti u ishrani i averziji prema hrani odredene teksture, boje, izgleda,
ukusa, mirisa i1 temperature. Pored toga, kod dece s sa smetnjama iz spektra autizma ¢eS¢e nego
kod dece tipicnog razvoja javlja se i neofobija hrane, odnosno otpor deteta i odbijanje uzimanja
nove i nepoznate hrane (4).

Deca sa sa smetnjama iz spektra autizma dodatno otezano konzumiraju hranu i zbog
teSkoca u oblasti kognitivnih sposobnosti, pre svega u funkcionisanju (egzekutivnih) funkcija
zaduzenih za planiranje, kontrolu i izvrSavanje ka cilju usmerenih aktivnosti, kao i problemi u
motornom funkcionisanju u oblasti fine motorike (26, 28).

Ukratko problemi u vezi sa ishranom dece s smetnjama iz spektra autizma su (29, 30):

e Ograniceni raspon teksture, boje, ukusa, mirisa ili temperature hrane

e Rituali oko predstavljanja hrane
Jedu ili stavljaju neprehrambene artikle u usta (tkz. PICA)

e Kompulzivno jedenje (konzumiranje velike koli¢ine hrane u kratkom vremenskom

intervalu, bez osec¢aja kontrole i bez kompenzacije).

e Trpanje preterane koli¢ine hrane u usta

e Voljno povracanje, gréevi i ruminacija (povracanje i ponovno gutanje)

e Odbijanje hranjenja ili neuspeh da se unaprede teksture, u vezi sa ograni¢enim

rasponom osetljivosti na teksture hrane u prihvatanju nove hrane.

Navedena ponasanja u ishrani kod dece s smetnjama iz spektra autizma mogu dovesti do
zdravstvenih i1 drugih razvojnih problema, jer konzumiranje samo odredene hrane za posledicu
moze imati neuhranjenost i usporen razvoj deteta, kao i manjak vitamina i minerala potrebnih
organizmu.

Dijetetski pristup kod dece sa smetnjama iz spektra autizma

Ne postoji ,,najbolja dijeta® za decu s smetnjama iz spektra autizma (31). Preporuka je

dijetetski pristup koji promovise i ima zdravstvene benefite:

e Ogranicava unos prostih Secera, soli, zasi¢enih masti, trans masti i holesterola.

e Ima umeren unos masnoca, uglavnom iz zdravih biljnih ulja (maslinovo, laneno,
bundevino).

e Ukljucuje dovoljno integralnih zitarica, voéa, povrca i dobar izvor kalcijuma (mlecni
proizvodi, obogacena hrana ili suplementi).

e Ogranicava slatkiSe, sokove, deserte, preradeno meso i slane grickalice (npr. ¢ips).

e Sadrzi proteine sa niskim sadrZzajem masti uglavnom iz biljnih izvora i ogranicene
koli¢ine zivotinjskih proteina (tj. mesa).

e Kod ve¢ine dece sa poremecajem iz spektra autizma, koja odbijaju da jedu
raznovrsnu hranu, dodaje se u ishrani multi vitaminsko/mineralni dodatak koji
preporucuje njegov ordiniraju¢i lekar. Suplement treba da obezbedi samo 100%
preporucenog dijetarnog unosa koji je prikladan za pojedinca (32).
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Dijetalna terapija bez glutena kod dece sa poremecajem iz spektra autizma pokazujuje
individualne pozitivne promene u njihovom ponaSanju, performansama i drustvenim
interakcijama (22).

Kod osoba sa poremecajem iz spektra autizma dijete bez glutena/ kazeina i ketogene
dijete, kamilje mleko, kurkumin, probiotici i fermentisna hrana potencijalno mogu
igrati ulogu u ublazavanju simptoma autizma dok konzumiranje Secera, aditiva,
pesticida, neorganska preradena hrana 1 tesko svarljivi skrob mogu pogorsati
simptome. Navedeno zahteva nova istrazivanja da bi se donele opste preporuke
zasnovane na dokazima (33, 34)

Trenutno nema dovoljno dokaza za vezu izmedu ishrane i simptoma autizma u
detinjstvu (35).

Nutritivne potrebe kod dece sa smetnjama iz autisticnog spektra

Fizioloske potrebe su iste kao i kod druga dece za osnovne makronutrijente i
mikronutrijente

Analiza ishrane dece sa autizmom pokazala je malu zastupljenost u ishrani vitamina
C; vitamina B1, B2, B6, B9 1 B12 i vitamin A (36).

Retki slucajevi ozbiljnih nedostataka u ishrani kao S$to je rahitis (vitamin D), skorbut
(vitamin C) i oStecen vid (vitamin A) su prijavljeni sa teSkim averzijama prema hrani.
Kod pojedine dece primeceni su nizi nivoi feritina i vitamina D.

Deca koja u kontinuitetu dobijaju suplemente (vit A, B6 B12, C, E, D kalcijum,
gvozde) Cesto unose viSe od preporuCenih dnevnih potreba za ove vitamine i
minerale. Davanje suplemenata mora da bude uslovljeno deficitom odredenog
vitamina ili minerala (32).

Tokom poseta deteta, pedijatar treba da pregleda dnevnik ishrane i unos suplemenata

Medicinska stanja koja mogu uticati na hranjenje kod dece sa smetnjama iz autisticnog spektra

Dete reaguje na bolove u stomaku. Ako vasSe dete ne Zeli da jede, ovo je mozda njegov
nacin da izbegne stomacne tegobe. Nelagodnost od mucnine ili bola moze dovesti do
odbijanja hrane koje je dete jelo pre tih simptoma

Zatvor takode moze uzrokovati gréeve u stomaku i uzrokovati odbijanje hrane.
Problemi poput refluksa kiseline ili stomacnih tegoba uzrokovanih lekovima koje dete
uzima svakodnevno mogu uzrokovati bol u Zelucu i naterati ga da ne jede.

Alergija na odredenu hranu. Ako primetite da hrana koju vase dete redovno unosi
dovodi do stomacnih tegoba, osipa, svraba, ili drugih simptoma, moze biti re¢ o
alergiji na hranu.

e Problemi sa zubima
e Problemi sa gutanjem
Pedijatar vaseg deteta u navedenim medicinskim stanjima odlucuje o potrebi konsultacije
specijaliste poput alergologa ili gastroenterologa.
PICA (stavljanje predmeta koji nisu hrana u usta) moze biti povezana sa

Nedostatkom gvozda
Odlozenim fazom razvoja (bebe istrazuju ustima predmete)
Opsesivno ponasanje i anksioznost

Interakcije sa lekovima. Neki stimulativni lekovi koji se koriste kod autizma mogu smanjiti
apetit, Sto moze uticati na koli¢inu hrane koju dete unosi i njegov rast. Drugi lekovi mogu
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lekove, preporucljivo je da se posavetujete sa lekarom o moguéim nezeljenim efektima.
Dodatni razlozi za probleme sa hranjenjem u dece sa poremecajima autisticnog spektra:
e Postojanost poteskoca u hranjenju zbog kasnjenja razvoja
e Opsesije vezane za prezentaciju hrane, teksturu, boju ili ukus
e Anksioznost zbog promene ili stvari koje su nove
e Moguce senzorne razlike u ukusu, teksturi i mirisu percepcija i povezano izbegavanje
hrane
e Nauceni obrasci ponasanja

Sta mozZe roditelj da uraditi kod kuée da pomogne u situacijama sa problemima hranjenja?

NajceS¢a pitanja roditelja:

1. Zasto moje dete voli preradenu hranu / ugljene hidrate, a odbija da jede voce i1 povrée?
Ugljenihidrati su cesto blagi (npr. nemaju jake boje, ukuse, mirise). Hrskavi proizvodi
podsticu cula deteta. Suprotno tome, voce 1 povrée imaju jace boje, ukuse 1 mirise. Reakcija
deteta na ove senzorne faktore moze Vam pomo¢i u razumevanju njegove sklonosti prema
odredenoj hrani.

2. Kako mogu spreciti svoje dete da iskljuuje odredene namirnice iz svoje ishrane i da ga
podstaknem da jede razvnovrsniju hranu?

Vazno je ponuditi hranu koju dete ve¢ voli, kao i hranu koju dete jo§ uvek ne voli. Dobro
pravilo je ponuditi samo tri namirnice odjednom. Ukljucite jednu do dve namirnice koje vase
dete ve¢ voli 1 jednu namirnicu koju vase dete jo$ ne prihvata. Ako vase dete ne toleriSe novu
hranu na svom tanjiru, novu hranu stavite kraj njega ili nje na poseban tanjir kako bi se dete
naviklo na novu hranu. Predstavite novu hranu u malim zalogajima na zabavan ili poznati
nacin kako biste povecali verovatnocu da ¢e je dete pojesti.

3. Moje dete mrzi prilagodenu stolicu za decu, ali nece da dode za sto i sedi i jede s ostatkom
porodice. Radije se krece i jede. Kako da ga ubedim da sedi i jede sa nama?
Postoje razli€iti razlozi zbog kojih deca s autizmom mogu imati poteSkoce da sede za stolom
za vreme obroka. Neka deca su hiperaktivna i imaju poteSkoce s sedenjem cak i tokom
kratkog vremenskog perioda. Prisutnost i miris odredene namirnice mogu biti nepodnosljivi
za dete. Moguce je da vase dete izbegava da sedi sa ¢lanovima porodice za stolom, jer postaje
anksiozno u takvim drustvenim situacijama. U zavisnosti od toga koji od ovih faktora postoji,
nekoliko nac¢ina vam moze biti od pomoc¢i. Bavljenje motornim aktivnostima (skakanje,
trcanje) pre 1 pridrzavanje uobicajenih rutina za vreme obroka mogu biti umirujuée i pomoci
detetu te ga pripremiti za obrok. Kada se dete priblizi stolu da bi dobilo nesto Sto zeli da jede,
pohvalite ga $to je doSao/la za sto i polako ga ohrabrujte kroz pohvale ili male nagrade da
provede viSe vremena za stolom, Cak i ako samo stoji. Na kraju bi trebalo da se oseti dovoljno
prijatno da na kratko ipak sedne.

4. Poceli smo s novim idejama za hranjenje pre otprilike tri nedelje, ali primecujemo samo male

promene u ishrani deteta. Zar ne bi trebalo biti bolje do sada?
Kretanje i1 reSavanje problema sa hranjenjem kroz male, suptilne, dosledne promene
najverojatnije ¢e rezultirati dugoroCnim, trajnim promenama navika u ishrani vaSeg deteta.
Uobicajeno je da se deca poboljsavaju ali i da se povremeno vrac¢aju na stare navike u ishrani.
Svaki mali uspeh je znacajan (36).
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Network)
e Nemojte dozvoliti da grickalice, hrana ili napici budu na raspolaganju vasem detetu tokom
celog dana.

Zasto? To smanjuje apetit, spremnost za isprobavanje novih namirnica tokom glavnih
obroka, povecava broj ukupnih unesenih kalorija tokom dana. Odredite period dana kada moze
neka grickalica. Ako vaSa porodica uzina odnosno stalno nesto jede tolkom celog dana, i vaSe
dete ¢e. Clanovi porodice treba da vode raduna da ni oni ne jedu grickalice izmedu obroka. Pet ili
Sest obroka tokom dana su preporuka za vase dete, a da izmedu obroka ne unosi dodatnu hranu
posebno ne grickalice.

e Polozaj deteta pri hranjenju

Postavite dete u visoku stolicu, za stolom koji odgovara detetu, tako da moZe sesti
uspravno, bez da se naslanja, ljulja ili udara nogama. Hoklica ili drugi podupira¢i mogu se
koristiti za podrsku stopala. Ova fizicka stabilnost podsti¢e dobro ponasanje u hranjenju i
smanjuje ometajuce ponaSanje dopustajuci detetu da se oseca sigurno.

e (Ogranicite vreme obroka

Ogranicite vreme obroka na 30 minuta a uzinu na 15 minuta. Zatim pomerite svu hranu i
usmerite dete na druge aktivnosti.

e Smanjite ometajuce faktore (distrakcije).

Zbog distrakcija poput televizora, tableta, telefona dete se ne moze usresrediti na hranu.
Hranite dete samo kad je budno i pazljivo.

o  Ukljucite svoje dete u proces hranjenja

Dopustite svom detetu da pomogne oko odabira 1 kreiranja jela Cak 1 ako ne okusi krajnji
proizvod. Ukljucivanje vaseg deteta omoguéava mu da istrazuje i igra se s razli¢itom hranom,
bez oCekivanja da ¢e morati da je pojede. Hrana predstavlja multisenzorno iskustvo; samim tim
je vazno da detetu damo priliku za istrazivanje, mrvljanje, drobljenje, razmazivanje razli¢itih
tekstura hrane 1 da ga ne spreCavamo u tome. Sve Sto dode do usta prvo mora proci kroz nasSe
ruke, narocito kod dece sa izazovima u taktilnom sistemu.

o Praktikujte ugodan i zdrav nacin hranjena .

Deca uce posmatranjem. Tokom porodi¢nih obroka, roditelji i druga deca mogu biti primer
dobrog ponaSanja tokom ishrane za dete. Hranjenje je vid socijalnog dogadaja, posebno
naglaSavamo da kod aktivnosti hranjenja tezimo da u isto vreme jedu i1 drugi ¢lanovi porodice.
Obroci bi bez izuzetka trebalo da budu u hranilici, za stolom. Neka vreme obroka bude zabavno i
nemojte se previSe fokusirati na to da dete jede. Izbegavajte stalno dozivanje, nagovaranje i
moljakanje. DonoSenjem zdrave hrane za celu porodicu pokazujete svom detetu kako da odabere
zdravu hranu.

e Nagradite pozitivna ponasanja deteta

Pohvaljujte dete kada Vam pride ili proba nove namirnice. Neposredne nagrade, poput
duvanja balona ili nalepnica, mogu biti korisne za podsticanje novog nacina hranjenja. Imajte na
umu da ¢e nagradivanje dobrog ponasanja za vreme obroka povecati verovatnocuda ¢e se ono
ponoviti.

e Zanemarite negativna ponasanja deteta .

Kad je to moguce, zanemarite dete kada ono pljuje, baca ili odbija hranu. Zapamtite, ne
zelite podstaknuti takva ponaSanja obracaju¢i paznju na njih. Pravilno upravljanje tim
ponasanjima kada su teSka moze zahtevati savetovanje stru¢njaka (36).
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Medicinska procena problema hranjenja kod deca sa potesko¢ama u razvoju

e Anamneza i fizicki pregled, laboratorijske analize.

e Alergiske probe radi utvrdivanja nutritivnih alergija.

e Konsultacije o ishrani sa lekarom-dijetologom ili sertifikovanim nutricionistom radi
procene kalorijskog unosa i adekvatnosti unosa (manjak ili visak).

e Dete treba da dobije govornu i/ili radnu terapiju (evaluacija i intervencija) za oralnu
motoricku disfunkciju ili senzorno ogranicenje.

e Uobicajeno - refleks ugriza, potisak jezika, usne povlacenje, senzorna, nazalna
regurgitacija

e (Odgovarajuca hrana/tecnosti, pribor, polozaj, oprema, tehnika/podrska (terapeut)

e [zmenite teksturu hrane, te¢nosti, zgusnjivace.

Kratke opste preporuke:

e Deci treba ponuditi rutinske obroke 1 uZine.
Vreme obroka treba da bude mirno i bez ometanja u domacinsvu
Odrasli treba da sednu sa decom i da jedu istu hranu .
Deca sa motorickim sposobnostima treba da se hrane sama.
Prilikom svakog obroka, negovatelj treba da obezbedi hranu koju porodica jede, ali bar
jednu hranu za koju je dete poznato prihvatiti. Na ovaj nain dete ima neSto Sto Ce
verovatno jesti.
Od deteta treba traziti da jede. Molba i pretnje ne bi trebalo da se deSavaju.
Nakon §to dete zavrsi, detetu je dozvoljeno da ode od stola.
Nema hrane i pi¢a do zakazane uzine ili obroka tako da dete bude gladno za obrok.
Ako je porodi¢na kultura bez rasporeda obroka, malo je verovatno da ¢e dete pratiti
drugaciji raspored.
Deca koja ne vide svoje porodice da jedu povrée malo je verovatno da ¢e i ona jesti
Porodicama je mozda potrebna podrska u odredivanju vremena za obrok i strukturu
oboka.
Specijalizovani problemi sa hranjenjem kao §to je pakovanje u ustima, ruminacija, teSka
pika i intenzivne averzije zahtevaju podrSku stru¢njaka sa ekspertizom u ponasanju
(psiholozi) ili oralno motorickoj terapiji (govor ili radna terapija).

Uobicajene zamke za roditelje, negovatelje ili staratelje su:

e Ocekivanja o koliCini hrane koja ¢e se pojesti su prevelika.

e Zabrinutost zbog nutritivnog kompromisa ili dehidracije dovodi do toga da se popusti i
pusti dete da jede prazne kalorije (slatkiSe i sokove)

e Ako su ponasanja deteta (npr. odbijanje hrane, uznemirenost) ranije uvek delovala da
dobije zeljenu hranu ili da moze da prestane da jede i ode od stola, dete pojacava ova
problemati¢na ponasanja u kolektivu. Negovatelje treba upozoriti na ovo pri
novoprimenjenom nacinu ishrane (5, 37-40).
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Zlostavljanje dece sa teSko¢ama u razvoju
prof. dr. sc. Marta Civljak, psihijatar

Najvaznije poruke:

- Zlostavljanje dece moze biti fizicko, polno, emocionalno (psiholosko), zanemarivanje i
izloZzenost porodi¢nom ili intimnom partnerskom nasilju

- Uzroci zlostavljanja dece mogu biti razliciti, a naj¢esce je re¢ o kombinaciji viSe faktora:
individualnih (roditelja i dece), relacionih i drustvenih.

- Deca sa tesko¢ama u razvoju izlozena su veéem riziku od zlostavljanja nego deca koja nemaju
poteskoca.

- Najces¢e decu sa teskocama u razvoju zlostavljaju njihovi ¢lanovi porodice usled stresa,
frustracija te zdravstvenih poteSkoc¢a koje imaju kao roditelji dece sa teSko¢ama u razvoju.

- Neretko su deca sa teSko¢ama u razvoju zlostavljana i/ili zanemarivana u institucijama koje
brinu o njima.

- Postoje jasni znakovi zlostavljanja i zanemarivanja koje bi roditelji trebalo da prepoznaju.

- Vazno je da roditelji dece sa teSko¢ama u razvoju brinu o svom licnom zdravlju jer jedino tako
mogu biti korisni za svoje dete.

- Vazno je da roditelji dece sa teSko¢ama u razvoju budu umrezeni i otvoreni za pomoc.

Zlostavljanje deteta podrazumijeva ponasanje prema detetu koje odstupa od pravila
ponasanja i dovodi u opasnost od nanoSenja fizickog ili emocionalnog oStecenja. Dosad se
najces¢e govorilo o Cetiri oblika zlostavljanja dece: fizicko zlostavljanje, polno zlostavljanje,
emocionalno zlostavljanje (psiholosko zlostavljanje) i zanemarivanje (1, 2).

Medutim, u zadnje vreme se u literaturi spominje i peti oblik zlostavljanja dece:
izlozenost porodi¢nom ili intimnom partnerskom nasilju (1, 3, 4).

Fizicko zlostavljanje definiSe se kao koriS¢enje namernih radnji i fizicke sile kojima se
nanosi telesna povreda. Specifi¢ni oblici su drmanje (treSenje), ispusStanje, udaranje, grizenje i
nanoSenje opekotina (npr. cigaretama) (1, 2).

Polno zlostavljanje ukljucuje kontaktne i beskontaktne seksualne radnje koje sprovodi
bilo koja odrasla osoba ili dete u polozaju mo¢i nad zrtvom kako bi se trazilo ili dobilo fizicko ili
mentalno seksualno zadovoljstvo (1, 2).

Emocionalno ili psihi¢ko zlostavljanje nanosi roditelj ili staratelj, a ukljucuje
neprijateljske interakcije (kao S$to su omalovazavanje, ponizavanje, sramocenje, ismevanje deteta
1 odbacivanje deteta), emocionalnu nedostupnost (ignorisanje deteta), razvojno neprikladne
interakcije, neuvazavanje detetove individualnosti i izolaciju deteta iz drustva ili neintegrisanje
deteta u drustvo (1, 2).

Zanemarivanje predstavlja neispunjavanje osnovnih detetovih fizic¢kih, emocionalnih,
obrazovnih i zdravstvenih potreba, tj. propuste roditelja ili staratelja u ispunjavanju detetovih
potreba kako to odgovara detetovom razvojnom nivou i kako je prepoznato u detetovom
kulturoloSkom kontekstu. Kada se detetu ne pruza hrana, odeca, primereni uslovi stanovanja i
zaStita od mogucih povreda govorimo o fizickom zanemarivanju. Emocionalno zanemarivanje
ukljucuje izostanak pruzanja neznosti, ljubavi ili drugih oblika emocionalne potpore. Obrazovno
zanemarivanje obuhvata izostanak brige o detetovom upisu u Skolu i pohadanju nastave ili
organizacije Skolovanja kod kuce gde je to moguce. Zdravstveno zanemarivanje je izostanak
brige o osiguravanju odgovarajuce preventivne nege deteta, poput vakcinisanja, kao i leCenja u
slu¢aju fizickih ili mentalnih zdravstvenih problema (1, 2).
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pretnjama ili oSte¢enju imovine od strane druge odrasle osobe ili tinejdZera koji inace stanuje u
ku¢i. Takva vrsta nasilja proSiruje se i na svedoCenje drugim oblicima ponaSanja: seksualno,
finansijske ili verbalne prisile ili izolacija od porodice i/ili prijatelja (1, 3).

Uzroci zlostavljanja

Uzroci zlostavljanja dece mogu biti razliciti, a najceSce je re€ o kombinaciji vise faktora:
individualnih, relacionih i drustvenih (5).
povezani sa zlostavljanjem dece bolesti zavisnosti roditelja, ispovest o zlostavljanju u detinjstvu i
nasilje od strane intimnog partnera. Drustvena podrSka bila je najznacajniji zaStitni faktor na
svim nivoima i za sve vrste zlostavljanja osim seksualnog zlostavljanja dece, ali se definicija
uveliko razlikovala medu studijama. FziCko zlostavljanje imalo je najviSe faktora rizika
jedinstvenih za ovu vrstu, a zatim zanemarivanje, a nasilje intimnog partnera je bio Cest faktor
rizika za sve vrste zlostavljanja deteta. Pronadeno je manje istrazivanja o emocionalnom
zlostavljanju, seksualnom zlostavljanju i zastitnim faktorima (6).

Rizik od zlostavljanja i/ili zanemarivanja je ¢es$¢i kod dece mlade od Cetiri godine i dece
sa teSkocama u razvoju (5). Istrazivanja pokazuju da su deca s teSko¢ama u razvoju izlozena
vecem riziku od zlostavljanja nego deca koja nemaju poteskoca (7-10). Sullivan i Knutson u
svom istrazivanju zakljucuju kako deca sa tesko¢ama u razvoju imaju 3,4 puta vecu verovatnost
da ¢e biti zlostavljana u odnosu na vrsnjake bez teskoc¢a u razvoju (10).

Rezultati analize literature koju su radili Jones i saradnici procjenjuju da je 26,7% dece sa
teSkocama u razvoju bilo izlozeno nekom od oblika nasilja, 20,4% fiziCkom nasilju, a 13,7%
seksualnom nasilju. Dalje, rezultati pokazuju da deca sa teSko¢ama u razvoju imaju vise od tri
puta vecu verovatnocu da dozive bilo kakav oblik nasilja u poredenju sa njihovim vrsnjacima
koji nemaju poteskoce (11).

Novija analiza viSe istrazivanja pokazuje da su uprkos svim javno-zdravstvenim
aktivnostima i dalje deca sa teSko¢ama u razvoju izloZena svim vrstama nasilja, a posebno deca
koja zive u porodicama slabijeg imovinskog stanja (12).

Postoje istrazivanja koja ispituju kako takozvani ekosistemi uticu na zlostavljanje dece sa
teSkocama u razvoju, a to su: socio-demografske karakteristike (starost, pol, obrazovanje),
mikrosistemi (odnos izmedu roditelja i dece i nasilje u porodici), egzosistemi (roditeljski stres,
socijalna podrSka roditelja 1 podru¢je stanovanja) i makrosistemi (kulturoloski definisane
roditeljske prakse). Dalje, istrazivanja pokazuju kako se deca sa teSko¢ama u razvoju i njihove
porodice Cesto susrecu sa drustvenim faktorima rizika, kao Sto su izolacija, diskriminacija i
nedostatak podrske, koji mogu povecati njihov rizik da postanu zrtve zlostavljanja (13). U ovom
tekstu ¢emo faktore rizika za zlostavljanje opisati kroz dve kategorije, a to su faktori rizika
vezani uz karakteristike porodice 1 roditeljstvo i faktori rizika koji su povezani sa specificnostima
deteta sa teSkocama u razvoju (13).

Faktori rizika vezani za karakteristike porodice i roditeljstvo

Istrazivanja pokazuju da briga za dete sa teSko¢ama u razvoju zahteva dodatne napore i
moze povecati stres u porodici. Uzroci stresa su vezani za: dodatne finansijske troskove,
nedostatak vremena, teskobu koja proizlazi iz Cestih nepredvidivih situacija, fizickog i
emocionalnog zdravlja roditelja ili staratelja kao i njihove zabrinutosti u vezi buducnosti (14).
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iz fokus grupa u kojima se raspravljalo s roditeljima dece sa cerebralnom paralizom (15).

Izazovi s kojima se suocavaju ti roditelji podeljeni su u sledece grupe:

e Pritisak usled nedostatka vremena - koji proizlazi iz potrebe da se dete odvede na
pregled, terapiju, hospitalizaciju i dr.

¢ Dodatni roditeljski zadaci - koji su povezani sa zdravstvenim stanjem deteta. Roditelji
dece sa teSko¢ama u razvoju moraju uloziti vreme za pruzanje pomoci detetu kod
kuce, za sprovodenje terapije, davanje lekova, organizovanje opreme, pruZanje
pomoc¢i pri kretanju, pripremu posebnih obroka. Osim svega navedenog, ti su roditelji
1 animatori svoje dece.

e Roditeljstvo pod lupom javnosti - roditelji dece s vidljivim potesko¢ama imaju osecaj
da su gotovo stalno pod nadzorom javnosti te postaje sve teze kada detetove radnje
privuku paznju javnosti.

e Upravljanje ponaSanjem deteta - roditelji dece sa teSkoéama u razvoju imaju tezak
zadatak da razlikuju koja su ponaSanja deteta posledica njegovih fizi¢kih i mentalnih
ogranicenja, a koja buntovna i zahtevaju asertivne roditeljske intervencije.

e Roditeljstvo bez merila - roditelji dece sa teSkocama u razvoju navode da su u
nedoumici u vezi postavljanja realnih ciljeva za njihovo dete i realnih ocekivanja

(15).

Dalje, postoje dokazi da roditelji koji se staraju o svojoj deci sa teSkoama u razvoju
imaju slabije zdravlje (fizicko i1 psihicko) u odnosu na roditelje dece bez poteskoca: cesca je
pojava bolova u ledima, glavobolja, migrena, zelu¢anih problema, i dr. Takode, ti roditelji su
ceS¢e anksiozni, ljuti, frustrirani ili depresivni, pate od poremecaja spavanja, osecaja krivice i
drugog (14).

Visok nivo stresa i zabrinutost za sopstveno zdravlje moze umanjiti sposobnost roditelja u
pruzanju odgovarajuée nege svojoj deci pa tako moze biti i uzrok zlostavljanja (14). Zato,
potrebno je osvestiti roditelje dece sa teSko¢ama u razvoju o vaznosti brige za li¢no fizicko i
psihic¢ko zdravlje.

Roditelji dece sa teSko¢ama u razvoju neretko se socijalno izoluju usled ¢ega mozda nisu
ni svesni da njihova deca u odnosu na ostalu decu imaju vec¢i rizik biti zlostavljena. Takode, nisu
ni spremni da prepoznaju rizicne situacije 1 zaStite decu u takvim situacijama. Povezivanje
roditelja dece sa teSkoéama u razvoju koje ¢e omoguditi socijalne interakcije (npr. grupe
podrske, udruzenja, itd. ) moze im pomoci da bolje stite svoju decu, a i da se sami bolje osecaju
(14).

Porodi¢no funkcionisanje je isto tako ,,u iskuSenju“. Ono ukljucuje komunikaciju,
koheziju, fleksibilnost, realizaciju pripadaju¢e uloge u porodici i procese suocavanja unutar
porodice. Porodice sa decom sa tesko¢ama u razvoju, a posebno one koje imaju decu s
intelektualnim poteskocama, viSe su opterecene, slabije funkcioniSu, manje su zadovoljne svojim
brakom, i manje su skladne (16). Sve to rezultira napetoS¢u i1 sukobima izmedu parova,
nedostatkom bliskosti izmedu roditelja 1 druge dece i mogu¢im negativnim ucincima na kvalitet
zivota u porodici deteta sa teSkocama u razvoju (17).

Medutim, ta negativna iskustva ne odnose se na sve roditelje dece sa teSko¢ama u
razvoju. U nekim porodicama upravo deca sa teSko¢ama u razvoju mogu biti izvor pozitivnih
promena kao Sto su jaca kohezija unutar porodice, poboljSana intimnost medu c¢lanovima
porodice i preispitivanje vrednosti zdravlja i zivota (17). Zato, od izuzetne je vaznosti negovati
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pozitivne porodi¢ne odnose i izgraditi mreze podrske kako bi se omogucilo bolje porodi¢no
funkcionisanje.

Porodice sa niskim primanjima cesto imaju loSije uslove stanovanja $to moze otezavati
brigu za dete sa teSkoama u razvoju. Takvi uslovi stanovanja, kao i finansijska nesigurnost,
mogu biti izvor frustracije i stresa koji su poznati faktori rizika za zlostavljanje. Dalje, takve
porodice ¢eS¢e zive u slabije razvijenim predelima grada sa nesigurnim komsilukom, a time i
slabijom socijalnom mrezom S$to Cesto predstavlja dodatni uzrok stresa (13).

Faktori rizika koji su povezani sa specificnostima deteta sa teSkoéama u razvoju

Brojni faktori rizika za zlostavljanje mogu biti povezani sa karakteristikama i
specificnostima samog deteta sa teSkocama u razvoju. Npr. usled teskoca u razvoju dete se moze
osecati izolovano ili nemo¢no (13).

Deca sa problemima u ponaSanju, poput poremecaja paznje/hiperaktivnosti (ADHD) ili
drugih problema s ponaSanjem, verovatnije ¢e doziveti fizicko zlostavljanje jer roditelji mogu
postati frustrirani detetovim ponasanjem koje teSko podnose, pa ¢e oStro reagovati (18).

Deca koja su manje sposobna da samostalno obavljaju stvari viSe se oslanjaju na brigu i
pomo¢ odraslih. Postoji veca verovatnoca da ¢e ova deca biti seksualno zlostavljana ili
zanemarena od strane odraslih (18).

Zlostavljac¢i mogu iskoristiti decu koja imaju problema sa govorom, sluhom ili koja imaju
ograni¢enu sposobnost zastite sebe, ne razumeju dobro drustvene situacije ili Sto je zlostavljanje.
Verovatnije je da ¢e i ta deca doziveti seksualno zlostavljanje (18).

Zlostavljanje dece sa teSko¢ama u razvoju u institucijama

Iako su deca sa teSko¢ama u razvoju najcesce izloZzena zlostavljanju od strane ¢lanova
porodice, zlostavljanje te dece je moguce i u institucijama od strane drugih osoba koje brinu o
njima.

Sigurni 1 stabilni odnosi izmedu roditelja i dece te izmedu roditelja 1 drugih odraslih
osoba vazan su preduslov za zastitu dece od zlostavljanja.

Roditelji mogu spreciti zlostavljanje dece ukoliko prepoznaju znakove moguceg
zlostavljanja kao npr. iznenadne promene ponasanja ili neobi¢no ponasanje, posekotine i
modrice, prelomi (koji nisu povezani sa nekom boles¢u), opekotine, prituzbe deteta na bolne
genitalije. Takode, mogu spreciti zanemarivanje ukoliko prepoznaju znakove zanemarivanja kao
npr. stalna glad ili Zed (ne zbog zdravstvenog stanja), prljava kosa ili koza, hroni¢ni pelenski osip
(ne zbog zdravstvenog stanja).

Postoje proverene stranice na Internetu koje imaju savete. Jedna od takvih stranica je i
ona od Centra za kontrolu bolesti i prevenciju (CDC) (18). Vazni saveti CDC-a vezano za
problem zlostavljanja dece sa teSko¢ama u razvoju su:

e Saznajte Sta dete radi kada nije kod kuce.

e Upoznajte ljude koji se brinu o vaSem detetu.

e Ostavite svoje dete samo s nekim koga poznajete 1 ko se moze brinuti o vasem detetu

na mestu gde ¢e vase dete biti sigurno od povreda i opasnosti.

e U skoli se svi moraju odnositi prema vasem detetu sa dostojanstvom.

e Vase se dete ne bi trebalo kaZznjavati zlostavljanjem, obuzdavanjem ili osamljivanjem.

e Preduzmite korake kako biste bili sigurni da je vasa kuca sigurno mesto za dete gde se

ono ne bi povredilo.

e Razgovarajte sa detetom o ponasanju i situacijama koje su sigurne i nesigurne.
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e Podsetite svoje dete na sigurne odrasle osobe kojima se moze obratiti.

e Igranje uloga i vezbanje kako pronaci sigurnu odraslu osobu moze pomo¢i maloj deci
da nauce kuda iéi.

Ako mislite da je vaSe dete bilo zlostavljano ili zanemareno:

e Razgovarajte sa detetovim lekarom o tome

Odvedite dete u bolnicu ili lekaru ordinaciju na pregled

Nazovite policiju

Nazovite udruzenje koje okuplja roditelje dece sa teSkocama u razvoju.

Cuvaijte svoije zdravlie:

e Biti roditelj je najtezi posao. Kao roditelj se lako mozete preopteretiti, posebno ako

imate dete sa teSko¢ama u razvoju ili druge posebne zdravstvene potrebe.

Imajte realna ocekivanja o tome $to dete moze, a $to ne.

Ako ste frustrirani, dajte sebi vremena da se smirite i ponovo usredsredite!

Zamolite ljude u koje imate poverenja da vam pomognu.

Pokusajte da razmisljate pozitivno.

e (Odvojite vreme za sebe.

e Razgovarajte sa zdravstvenim radnikom poput svog lekara ili terapeuta ako ne znate
kako da se nosite sa ponaSanjem svog deteta.

e Postoje mnogi resursi koji pomazu roditeljima da budu najbolji roditelji 1 da deci
osiguraju siguran i brizan svet (18).

Zakljucno, reSavanje zlostavljanja kod dece sa teSko¢ama u razvoju pitanje je od izuzetne

vaznosti koje zahteva viSestruki pristup. Ova ranjiva deca zasluzuju sigurno i podsticajno
okruzenje u kojem mogu da napreduju 1 budu zaSti¢ena od bilo kojeg oblika zlostavljanja.
Resavanje problema zlostavljanja kod dece sa tesko¢ama u razvoju zahteva sveobuhvatan i
saosecajan pristup koji ukljucuje podizanje svesti, prevenciju, usluge podrSke, osnazivanje,
saradnju, mehanizme prijavljivanja, pravnu zastitu i istrazivanje. Zajednickim radom mozemo
stvoriti sigurnije 1 podsticajnije okruzenje za ovu decu, omogucuju¢i im da ostvare svoj puni
potencijal i vode ispunjene Zivote bez zlostavljanja i povreda.
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Regulisanje stresa u porodicama dece sa smetnjama u razvoju
Danijela Zorc¢ec, psiholog, pedagoski asistent

Najvaznije poruke:

- Svaki roditelj deteta sa smetnjama u razvoju treba da brine i o svom zdravlju, i da trazi podrsku
od porodice, stru¢njaka i drugih roditelja.

- Roditelji treba da se fokusiraju na pozitivno, da zadrze zdravu perspektivu i podsti¢u jedinstvo
porodice.

- Roditelji treba da podele obaveze i da nadu vremena za odmor i pauze.

- Roditelji treba da se edukuju o stanju svog deteta io efikasnim strategijama za snalazenje.

- Znanje moze smanjiti anksioznost i podsta¢i informisano donosenje odluka odluka.

- Roditelji treba da slave male pobede, $to podize moral i samopouzdanje deteta.

- Roditelji treba da postave realna ocekivanja, da budu fleksibilni u planovima i shvatite da je
normalno imati uspone i padove.

- Roditelji treba da se fokusiraju na ono §to mogu da kontroliSu, a ne na ono §to ne mogu.

Uvod

Odgajanje dece donosi roditeljima radost i zadovoljstvo. Medutim, roditelji se generalno
suocavaju sa mnostvom izazova nakon rodenja deteta. Shodno tome, podizanje dece izaziva stres
1 zahteva od roditelja da unesu brojne promene u svoj zivotni stil i prihvate obaveze. Roditelji
mogu doziveti roditeljski stres dok odgajaju decu, posebno ako deca imaju teSkoce u razvoju
(developmental disabilities- DD) (1).

Roditeljski stres je konceptualizovao Abidin (1992) (prema Priego-Ojeda & Rusu, 2023)
kao stres uzrokovan karakteristikama koje su povezane i sa decom i sa roditeljima (npr.
roditeljska licnost 1 patologija, obrasci privrzenosti, prilagodljivost, zahtevnost dece,
raspoloZenje, ili bilo koje postojece bolesti), koji odreduju pritisak koji roditelji osecaju u svojoj
roditeljskoj ulozi(2). U okviru Abidinovog (1995) teorijskog okvira (prema Voodman, Mavdslei
& Hauser-Cram, 2014), stres vezan za roditelje predstavlja nivo disfunkcije u sistemu roditelj-
dete koji se posebno odnosi na funkcionisanje roditelja. Stres vezan za roditelje ukljucuje
komponente licnosti i patologije, kao Sto su subjektivna osecanja roditelja o emocionalnoj
dostupnosti detetu, roditeljsko poverenje 1 ulaganje u roditeljstvo. Stresori povezani sa
situacionim faktorima takode doprinose stresu u vezi sa roditeljima u ovom okviru, kao §to su
supruznicki ili partnerski odnosi, percepcija socijalne izolacije, zdravlje roditelja 1 osecaj
ogranic¢enja u ulozi roditelja(3).

Finansijski 1 psiholoski teret koji dozivljavaju ¢lanovi porodica dece sa DD neminovno se
povecava tokom vremena. Kada takva pitanja ostanu nereSena, tenzije i sukobi u porodici mogu
postati hroni¢ni 1 ozbiljni, ¢ak 1 dovesti do raspada porodice. Porodi¢ne sukobe je prijavilo
57,8% porodica dece sa DD, zajedno sa nalazom da porodice dozivljavaju sukobe oko tereta
brige o deci sa DD ili nerazumevanja medu ¢lanovima porodice. Kako roditelji koji odgajaju
decu sa DD zahtevaju vise fizickih, psiholoskih i ekonomskih resursa nego roditelji dece bez
DD, oni dozivljavaju ve¢i nivo roditeljskog stresa od roditelja koji odgajaju decu bez DD (1).

Studije navode da roditelji dece sa DD imaju vece poteskoce u regulisanju svojih
emocija, Sto ¢e zauzvrat negativno uticati na njihovo ponasanje prema deci, kao i na ponasanje i
dobrobit njihove dece. Stavise, ko-roditeljstvo i dijadi¢ni procesi suo¢avanja su identifikovani
kao klju¢ni faktori za uspeSnu adaptaciju za parove koji se suoCavaju sa izazovima kao §to je
roditeljstvo deteta sa teSkoama u razvoju. Zajednicko roditeljstvo se odnosi na nacine na koje
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parovi saraduju da bi prevazisli teSkoce i1 reSili probleme. Slicno tome, dijadicke strategije
suoCavanja, kao Sto su komunikacija pod stresom i podrzavajuée dijadicko suocavanje, su od
sustinskog znaCaja za efikasno suocavanje. Roditelji koji poseduju jake vestine regulacije
emocija imaju vecu verovatnocu da se ukljue u pozitivno dijadicko suocavanje i da koriste
manje neprijateljsku komunikaciju, Sto zauzvrat, promovise bolju saradnju 1 povecava
zadovoljstvo u vezi. Ova saradnja moze biti potkopana samim stresom, nastavljanjem sukoba i
ostavljanjem dece u ranjivoj situaciji. Nedostatak ponasanja u zajednickom roditeljstvu dovodi
do meduroditeljskog sukoba, koji se obi¢no povezuje sa negativnim ishodima kao $to su nizi
nivoi zadovoljstva u vezi i losiji bracni kvalitet, dok je dijadi¢no suocavanje snazno povezano sa
veéim zadovoljstvom u vezi, a njegovo poboljsanje promovise podrzavajuée zajednicko
roditeljstvo od strane roditelja (2).

Uticaj na ¢lanove porodice
Roditeljski stres moze negativno uticati na fizicko i psihi¢ko zdravlje roditelja.

Ishodi fizickog zdravlja roditelja sa decom sa DD

Porodi¢ni negovatelji imaju tendenciju da prijavljuju loSe fizicko zdravlje u vecoj stopi
nego oni koji ne brinu o njima, i pokazalo se da ¢es¢e dozivljavaju fizicki napor zbog nege.
Dalje, porodi¢ni negovatelji Cesto prijavljuju hroni¢ni umor i1 lo§ san kao rezultat stresa
povezanog sa obavezama nege. Hroni¢ni stres povezan sa svakodnevnim, dugoro¢nim izazovima
povezan je sa povecanim rizikom od srcanih bolesti, raka, gastrointestinalnih poremecaja,
visokog krvnog pritiska, prekomerne tezine/gojaznosti, astme i smanjenog funkcionisanja
imuniteta. Zdravstveni problemi povezani sa stresom mogu biti pogorSani zbog niskog prioriteta
negovatelja prema svom zdravlju i dobrobiti (4).

Ishodi mentalnog i emocionalnog zdravlja roditelja dece sa DD

Iako mnogi porodi¢ni negovatelji navode da je briga o detetu sa DD imala pozitivan
uticaj na njihove  zivote, negovatelji  takode prijavljuju  negativne ishode
mentalnog/emocionalnog zdravlja zbog hroni¢nog stresa. Konkretno, pokazalo se da negovatelji
dece sa DD prijavljuju uporna osecanja anksioznosti, depresije, krivice i1 sveukupnog
psiholoSkog stresa u vecoj stopi nego oni koji ne brinu o njima. Porodi¢ni negovatelji takode
dozivljavaju visi nivo stresa, depresije i anksioznosti kada deca o kojima brinu pokazuju
izazovna ponaSanja (npr. agresija, prkos, hiperaktivnost). Svi ovi ishodi mogu uticati na
ponasanje, spoznaju i emocije pojedinca, a posebno na kvalitet Zivota pojedinca. Oni ne uticu
samo na svakodnevno funkcionisanje pojedinaca, kao §to su promene u tezini i obrascima
spavanja, depresivno raspoloZenje, i gubitak interesovanja ili uzivanja; takode mogu dovesti do
samoubilackih ideja i mogu imati negativan uticaj na podizanje dece (1). Dijagnoza koja
potvrduje tesko¢e u razvoju kod deteta, tezina i starost, zajedno sa godinama negovatelja,
pokazali su da uti¢u na negativne psiholoske ishode za negovatelje dece sa DD. Sve u svemu,
negovatelji su identifikovali potrebu za poboljSanom mentalnom i emocionalnom podrSkom i
prijavili zabrinutost da bi njihovo pogorSanje psiholoskog blagostanja moglo da ometa
sposobnost da zadovolje dugoroéne potrebe svoje dece (5).

Uticaj na brak kod roditelja dece sa DD

Kada roditelji prvi put saznaju da njihovo dete ima DD, njihovi emocionalni odgovori
variraju 1 imaju dubok uticaj na njihove odnose. Neke studije navode da su stope razvoda kod
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roditelja dece sa DD prijavljene vece od onih koji nemaju decu sa DD. Ranjivost na razvod moze
se objasniti visokim nivoom roditeljskih zahteva i stresa zbog radanja deteta sa DD 1 kasnijim
smanjenjem prijemcivosti za potrebe supruznika tokom ovih perioda. Na bra¢nu nevolju uticu
karakteristike deteta. Kada se porede oCevi i majke, zadovoljstvo oCeva brakom nije bilo
povezano sa veStinama ili ponaSanjem deteta, dok je zadovoljstvo majke u braku bilo umereno
povezano sa ponasanjem deteta. Roditelji koji otvoreno razgovaraju o temama u vezi sa svojom
decom, drugim osecanjima i zabrinutostima 1 njihovoj spremnosti da preuzmu odgovornost za
svoju decu, identifikovani su kao korisni u odrzavanju braka. Faktori podrSke izvan sistema uze
porodice, kao §to je eksterna socijalna podrSka kroz negu, pokazali su se kao znacajni prediktori
bra¢nog kvaliteta i za muzeve i za zene (6).

Uticaj na bracu i sestre dece sa DD

Braca i sestre dece sa DD dozivljavaju kombinaciju emocionalnih, relacionih, porodi¢nih
1 drustvenih posebnosti koje mogu proizvesti napetost koja uti¢e na brata i sestru i njihovu
porodicu. Li¢nost i temperament svakog deteta igraju vaznu ulogu u njegovom odgovoru prema
bratu ili sestri, ukljucujudi i dete sa teSko¢ama u razvoju.

Reakcija svakog deteta na bracu ili sestru sa DD ¢e varirati u zavisnosti od njegovog ili
njenog uzrasta i nivoa razvoja. Reakcije i ose¢anja deteta prema bratu ili sestri sa DD verovatno
nece biti staticni, ve¢ imaju tendenciju da se menjaju tokom vremena, posto se dete prilagodava
da ima brata ili sestru sa DD 1 nosi se sa svakodnevnim realnostima.

Braca i sestre imaju posebne potrebe. Njihova sestra ili brat sa DD ¢e dobiti veéi deo
paznje. lako posedovanje brata ili sestre sa DD predstavlja izazove, ono takode dolazi sa
mogucnostima.

Deca koja odrastaju sa bra¢om i sestrama sa DD mogu imati viSe Sanse da razviju mnoge
dobre kvalitete, kao Sto su sledec¢e osobine:

e Strpljenje

e [jubaznost i podrska

e Prihvatanje razlika

e Saosecanje i usluznost

e Empatija prema drugima i uvid u suo¢avanje sa izazovima

e Pouzdanost i lojalnost koja moze proizaci iz zalaganja za svog brata ili sestru

e Sposobnost zastupanja.

Braca i sestre takode mogu da odrastaju ose¢ajuci negativne efekte brace i1 sestara sa DD 1
mogu se ponaSati kako bi privukli paznju roditelja. Uticaj na porodi¢nu dinamiku moze biti
mnogo dublji, posebno kod brace i sestara dece sa DD, koji mogu:

e da se osecaju kao da su sami, ili [jubomorni na dodatnu paznju na svog brata ili sestru

1 tumace to kao odbijanje

e pozeleti da imaju zdravstvenih problema da bi dobili viSe paznje

e da se brinuda bi mogli da ,,uhvate* ono $to njihov brat ili sestra ima

e da budupreterano usluzni ili da ne obraéaju paznju

e da pokuSavaju da olakSaju roditeljski teret tako Sto nece postavljati zahteve ili ¢e

osecati krivicu ako to ¢ine

e da se osecaju krivim za sopstveno dobro zdravlje ili da imaju negativne misli o svojoj

braci i sestrama sa posebnim potrebama

e Da osecaju neprijatnost ili da negoduju zbog toga Sto svog brata ili sestru treba da

umesaju sa prijateljima iz komsSiluka
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e da budu ogorceni zbog toga Sto moraju da brinu o bratu ili sestri ili brinu o budu¢nosti

svog brata 1 sestre.

Depresija, ozbiljan poremecaj raspolozenja u kojem se pacijent oseca tuzno ili bezvredno,
moze uticati na bracu i sestre deteta sa DD. Simptomi depresije mogu biti povezani sa drugim
emocionalnim poteskocama, kao Sto je ogorcenje ili sramota deteta zbog svog brata ili sestre.
Depresivno dete takode moze biti uplaSeno za svog/njegovog brata ili sestru, osecati krivicu $to
je ,normalno®, ili biti ljuto zbog nedostatka paznje od strane svojih/njegovih roditelja. Crvene
zastavice za depresiju ukljucuju povlacenje, Cest plac, beznade, promene apetita, gubitak
interesovanja, iznenadne ili postepene izraZzene promene ponasanja i razgovor o samopovredenju.

Stavise, brat ili sestra deteta sa pote§ko¢ama moze osetiti dodatni pritisak na njega/njega,
bilo da se brine o svom bratu ili sestri ili da obavlja aktivnosti koje njegov brat ili sestra ne moze.
Cak i ako roditelji ne vrie pritisak na dete, ono se moZe osecati kao da jeste. Dete se takode
moze osecati izgubljeno ili ignorisano, misle¢i da je sva paznja usmerena na oStec¢enog brata ili
sestru. Roditelji treba da budu svesni znakova da je detetu potrebna pomoc¢ ili viSe njih jedan na
jedan. Ako dete tezi savrSenstvu i ima loSu koncentraciju ili samopostovanje, roditelji mogu uzeti
u obzir te signale i postupiti u skladu sa tim. Braca i sestre se mogu osecati obaveznim da
nadoknade detetu sa teSkoéama u razvoju, da nadoknade ogranicenja tog deteta. Mozda se
ponasaju kao surogat roditelj, preuzimajuci vise odgovornosti nego Sto bi bilo uobic¢ajeno u brizi
o bratu i sestri(7).

S obzirom na paznju koja se posvecuje detetu sa DD, braca i sestre mogu zanemariti
svoje probleme. U nekim slu€ajevima, braca i sestre dozivljavaju roditeljstvo gde se od njih
oc¢ekuje da imaju mnogo obaveza za sebe i svoju bracu i sestre da pomognu preopterecenim
roditeljima. Ova braca i sestre razvijaju duznosti sliéne onima kod roditelja, $to ih dovodi do
toga da previde sopstvenu potrebu da se ponasaju kao deca. Iako se ovaj ose¢aj odgovornosti koji
pokazuju ova braca i sestre moze smatrati pozitivnim za roditelje, on zapravo moze biti preteca
emocionalnog stresa(8).

Uticaj na bake i deke dece sa DD

Kao §to roditelji 1 braca i sestre dece sa DD moraju da se prilagode neocekivanim
ulogama i promenama u porodi¢nim ulogama, bake i deke se mogu naci u nepoznatoj i izazovnoj
poziciji. Inherentna pretpostavka za mnoge bake i1 deke, posebno bake, jeste da oni sluze kao
struénjaci za obrazovanje za svoju decu, nudeci savete i informacije u vezi sa roditeljstvom, od
obuke u toaletu do discipline. Kako mladi odrasli postaju roditelji, ¢esto poCinju da viSe cene
svoje majke, a njihove majke mogu uzvratiti priznavanjem statusa njihove odrasle dece kao
roditelja. Bake i deke se obi¢no raduju vremenu svog zivota u kome se njihovo znanje postuje 1
vrednuje dok su zahtevi za njihovim vremenom ograniceni. Kada dete ima DD, ova ocekivanja
su uglavnom ostavljena po strani, a primarna uloga bake i dede menja se u figuru podrske svom
odraslom detetu u njegovom ili njenom vremenu potrebe. Medutim, bake i deke mogu da se bore
sa dvostrukom tugom: mogu da tuguju zbog gubitka unuka koji su ocekivali i mogu doziveti
duboku tugu za sopstvenim odraslim detetom.

Uobicajene reakcije bake i dede kada saznaju da njihovo unuce ima DD mogu biti:

e tuga,

e depresija,

e anksioznost,

e 3ok,

e poricanje,
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e razocarenje, i

® neizvesnost.

Nakon s$to baka i deda prihvate dijagnozu svog unuka, oni Cesto reaguju tako Sto se vise
angazuju 1 ispunjavaju niz funkcija podrske u porodici. Konkretno, oni pruzaju instrumentalnu
podrsku, kao Sto su kupovina namirnica i ¢uvanje dece, kao i emocionalna podrSka, kuéne
obaveze ili ekonomska i medicinska podrska za oblasti koje se odnose na Skolske, duhovne ili
rekreativne aktivnosti. Findler, 2004 (prema Cauda-Laufer, 2017) otkrio je da baka i deda
tumace promenu u svojim zivotima kao priliku za li¢ni rast iz iskustva pomaganja u podizanju
unuka, gledanja kako raste i razvija se, i prateCeg osecaja ljubavi , vitalnost i radost.

U zakljucku, podizanje deteta sa DD uti¢e na roditelje pojedinacno, i utice na odnose
roditelja 1 uloge 1 odgovornosti brace i sestara i1 baka i deda. Za sve ¢lanove porodice, ocekivanja
1 uloge se Cesto menjaju kada se rodi dete sa DD. Mnoge porodice dozivljavaju tugu, tugu i
negativne efekte podizanja deteta sa DD. Medutim, istrazivaci su otkrili mnoge pozitivne efekte,
kao $to su ja¢i osecaj porodi¢ne kohezije, povecano saoseanje i sveukupni osecaj licnog
rasta(9).

Obrazovni problemi kod dece sa DD

Koji ¢e vaspitni problemi nastati zavisi, pre svega, od vrste DD, njegove tezine, pola,
uzrasta, dodatnih karakteristika deteta i spremnosti porodice da ih ublazi.

Na osnovu karakteristika temperamenta, deca se mogu podeliti u tri grupe:

1) Grupa koja se lako obrazuje — Neke karakteristike dece u ovoj kategoriji su dobro

vaspitanje, uredne higijenske navike i veoma izrazena radoznalost.

2) Tesko obrazovana grupa — roditelji decu iz ove grupe opisuju kao decu koja Cesto
placu, nemaju higijenske navike, neredovno jedu i spavaju, burno reaguju na svaki
pokusaj nametanja volje vrSnjaka ili odraslih, a neki reaguju povlacenjem iz
nepoznatih situacija.

3) Grupu ,,nezainteresovane dece* ¢ine deca koja pokazuju opsStu pasivnost, povucenost
iz nepoznatih situacija, negativizam i slabe reakcije na bilo koji stimulans.

Cak i dete bez DD moze biti tesko odgajati. Medutim, kod dece sa DD, ucestalost pojave
obrazovnih teskoca i njihovi simptomi su veci, slozeniji su i ¢esto traju veoma dugo, ponekad i
tokom celog zivota.

Ukljucivanje deteta sa DD u obrazovni sistem i dalje je teSko resiv problem.

Klju¢ni obrazovni problem u vezi sa obrazovanjem deteta sa DD je motivacija za
obrazovanje. Roditelji svih kategorija dece sa DD su usmereni na oc¢ekivanje da ¢e medicinska
pomo¢ resiti, ili bar ublaziti detetov (i njegov) problem i svu svoju energiju usmeriti ka
pronalaZenju medicinske pomo¢i. Nije retkost da porodica rasproda imovinu i ode sa detetom
,ha kraj sveta“ jer je Cula da je neko tamo reSio problem koji imaju. Sa tim izgubljenim
dragocenim vremenom dete zaostaje u obrazovanju, Sto znacajno oteZava njegov razvoj. Labavi
odnosi sa vrSnjacima postaju jo$§ labaviji. U posebno teSkoj situaciji su deca sa fizickim
nedostatkom ili senzornim poteSko¢ama. Oko dvanaest godina razvijaju snazan osecaj
samosvesti, u kome dominira svesnost o posledicama razvojnih poteskoca u odraslom dobu.

Sa teorijske tacke gledista, (prema Miti¢ M., 2011) Olportova sugestija o teleoloskom
integritetu mogla bi imati najvecu prakticnu pomo¢ u resavanju ovog problema. I za dete i za
roditelje, izvor gubitka motivacije dolazi iz njihovog uverenja da trud vredan ulaganja u
obrazovanje deteta u njihovoj situaciji nema smisla. Ljudi sa teSkom DD, cak i sa najviSim
stepenom obrazovanja, tesko pronalaze posao. A kada ga nadu, to je posao znatno ispod njihovih
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DD predstavlja primer ,,da ne vredi pokusavati®. Povecanje broja dostupnih zanimanja za osobe
sa DD, 1 povecanje osecaja za to koliko su znacajni ovi napori na ranom uzrastu predstavlja
jedno od mogucih resenja ovog problema.

Strah od budu¢nosti, kako za dete tako i1 za roditelje, predstavlja i mentalni i vaspitni
problem. Otezava motivaciju za svaku aktivnost, kako za razvoj deteta, tako i za funkcionisanje
porodice. Roditelji najéesée postavljaju pitanje: ,,Sta ée biti sa detetom kada umremo?* Ovo
pitanje se opsesivno ponavlja i predstavlja snazan izvor mentalne napetosti. Strahovi,
dezintegracija, svrsishodne motivacije, razocarana ocekivanja 1 slicni problemi snazno su
povezani sa obrazovnim teSko¢ama deteta. Odsustvo spontanosti u porodici u ranom uzrastu i
tokom kasnijeg razvoja otezava razvoj deteta u granicama moguceg, a samim tim i psihicki i
obrazovni problemi deteta, postaju neraspleteni ¢vor.(10).

Prediktori nivoa stresa kod roditelja sa decom sa DD
Faktori dece

Utvrdeno je da brojne karakteristike dece sa DD uticu na nivo stresa koji dozivljavaju

njihovi roditelji.

e Tezina detetovog oSteCenja je snazan prediktor roditeljskog stresa. Prema mnogim
studijama, $to su vece intelektualne smetnje deteta, to su negativniji efekti na nivo
stresa kod roditelja.

e Dok nekoliko decijih faktora moze doprineti povetanom nivou stresa koji
dozivljavaju roditelji dece sa DD, ozbiljnost problema u ponaSanju deteta je jedan od
najjacih prediktora roditeljskog stresa. Deca sa teSko¢ama su u velikom riziku od
raznih poremecaja ponaSanja ukljucujuéi samostimulaciju, samopovredivanje i
agresivno ponasanje. Deca sa DD pokazuju probleme u ponasanju cetiri puta vise od
izazove 1 zahteve koji se postavljaju pred njih. Ovoj deci ¢e mozda trebati vise
individualne paznje i efikasni planovi intervencije u ponaSanju.

e Takode je utvrdeno da uzrast deteta sa DD predvida nivoe stresa kod roditelja.
Porodica moze doziveti veci stres kada njihovo dete sa DD krene u Skolu i roditel;ji
postanu svesniji razlika u postignué¢ima izmedu svog deteta i drugova iz razreda.
Kada dete krene u Skolu, potrebno je viSe vremena i truda od strane roditelja da
pomogne detetu da bude uspesno. Pored toga, kako deca postaju starija, roditelji
mozda nece imati pristup informacijama o tome kako da se nose sa starijom decom sa
DD.

e lako postoji manje dokaza u ovoj oblasti, pol deteta sa DD takode moze igrati ulogu u
nivou stresa koji roditelj dozivljava. U jednoj studiji koju su sproveli Frei, Greenberg
i Fevell (1989) (prema Dervisaliaj E., 2013) utvrdeno je da je pol deteta predvideo
roditeljski stres 1 kod majki i kod oceva, a roditelji decaka dozivljavaju visi nivo
stresa. Takode su otkrili da su ocevi viSe pogodeni polom deteta nego majke.
Ocevima je mozda teze da prilagode svoja oCekivanja od svojih sinova zbog naglaska
na zajednic¢kim rekreativnim aktivnostima izmedu oca i sina, a ne negovatelja i deteta.
Ocevi dece sa teSkom DD mogu imati manje moguénosti za rekreaciju sa svojim
detetom (11).

Roditelji dece sa DD su svesni i osetljivi na reakcije komsSija, prijatelja 1 stranaca, a

nezeljene reakcije mogu uticati na stres koji dozivljavaju ove porodice.
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Faktori roditelja

e Pol roditelja: Brojna istrazivanja su pokazala da postoje razli€iti nivoi stresa u
zavisnosti od pola roditelja deteta sa poteSkocama. Majka deteta sa DD je cesto
primarni negovatelj i akutno je svesna DD svog deteta. Zato su mnoge studije
pokazale da majke dece sa DD mogu doziveti veci nivo stresa od oceva. Takode,
postoji razlika izmedu majki i oCeva u strategijama suoCavanja koje koriste. Dok
ocevi imaju tendenciju da potiskuju svoja osecanja, ili da ih izbegavaju rade¢i do
kasno ili odsustvovanjem od kuce, majke imaju tendenciju da daju oduska. Majke
imaju tendenciju da dozivljavaju Siri spektar osecanja (od tuge, besa i1 placa) i vise
pri¢aju o svojim emocionalnim bolovima sa drugima. Utvrdeno je da su majke vise
stigmatizovane poremecajem svog deteta (11).

Podrska smanjenju stresa za roditelje

S obzirom na dobro dokumentovane fizicke i psihicke zdravstvene rizike povezane sa
stresom tokom nege, od kljucne je vaznosti da se pruzi podrska negovateljima u smanjenju stresa
1 poboljSanju opsSteg blagostanja. DruStvena podrSka se odnosi na subjektivhu procenu
pojedinaca da ¢e moc¢i da dobiju Zeljenu podrsku i pomo¢ u trenutku potrebe od okolnih
drustvenih mreza, ukljucujuéi svog supruznika, rodake, prijatelje, saradnike ili zajednicu (1).
Pokazalo se da sledece strategije smanjuju negativne ishode medu porodi¢nim negovateljima
dece sa poteskocama.

Aktivnosti za smanjenje stresa
Roditelji dece sa DD mogu da koriste nekoliko strategija za smanjenje stresa i
poboljsanje njihovog zdravlja i dobrobiti, posebno:
e Zdrava ishrana
e (Odrzavanje ciklusa mirnog sna
e Meditacija
e Redovno vezbanje
- Setnja sa detetom po lepom danu
- Vezbanje joge ili istezanje tokom dremke i spavanja
- Izlazak na svez vazduh ili bastovanstvo.
Pored toga, utvrdeno je da su izgradnja vestina suoCavanja, svesnost i terapija zasnovana
na kognitivnom ponasanju (CBT) delotvorna kao sredstvo za smanjenje stresa kod porodi¢nih
negovatelja.

Produzeni boravak

Druga strategija koju negovatelji mogu koristiti za smanjenje stresa ukljucuje negu na
predah, definisanu kao ,,planirana ili hitna nega koja se pruza detetu ili odrasloj osobi sa
posebnim potrebama kako bi se pruzila privremena pomo¢ porodi¢nom negovatelju tog deteta ili
odrasle osobe. Kao roditelj deteta sa DD, dozvolite sebi da pravite kratke pauze dok se obuceni
profesionalci ili volonteri brinu o detetu. Ovo moze pomoc¢i u smanjenju stresa i sprecavanju
sagorevanja (4).
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Grupe za podrsku

Intervencije koje imaju za cilj promovisanje vece socijalne podrske mogu pomoci u
smanjenju stresa kod staratelja dece sa poteskocama. Efikasne intervencije ukljucuju roditelje ili
staratelje koji se angazuju sa drugim roditeljima ili starateljima kroz licnu grupu za podrsku ili na
drustvenim medijima.

Obuka za roditelje

S obzirom na to da negovatelji ¢esto prijavljuju da problemi u ponaSanju njihovog deteta
utiCu na nivo stresa, intervencije koje uce negovatelje kako da upravljaju problematicnim
ponaSanjem kod kuce i u zajednici takode su bile korisne za negovatelje (5). Neke tehnike
treninga mogu biti:

e postavljanje realnih ocekivanja: postavite realna ocekivanja za razvoj i napredak
deteta jer to moZe smanjiti osecaj frustracije i stresa.

o upravljanje vremenom: roditelji se ¢esto suocavaju sa dodatnim obavezama kada se
brinu o detetu sa DD. Ucenje vesStina upravljanja vremenom moze vam pomoc¢i da
uravnotezite zadatke nege sa drugim porodi¢nim i liénim obavezama, smanjujuci
osecaj preopterecenosti.

e obrazovanje o DD: ucenje o specificnom tipu teskoa u razvoju i njegovim
karakteristikama moZze vas osnaziti kao roditelja i pruziti bolje razumevanje potreba i
ponasanja deteta.

e tehnike upravljanja stresom:roditelji mogu imati koristi od u¢enja tehnika upravljanja
stresom kao Sto su duboko disanje, pazljivost i pronalazenje vremena za brigu o sebi.
Bolje upravljanje stresom moze pozitivno uticati na vasu interakciju sa decom.

e strategije komunikacije-komunikacija moze biti izazov za neku decu sa DD.
KoriS¢enje vizuelnih pomagala, znakovnog jezika ili uredaja za povecanje i1
alternativnhu komunikaciju (AAC) moze poboljsati vas odnos roditelj-dete 1 smanjiti
frustraciju.

Psiholoske intervencije

Istrazivaci su uspostavili razli¢ite intervencije u nastojanju da pomognu roditeljima da
smanje stres povezan sa podizanjem deteta sa teSkoCama u razvojui postanu efikasniji u svojim
roditeljskim vestinama. Istrazivaci su otkrili da je pozitivna psihologija efikasna u pomaganju
osobama sa depresijom. Posto su roditelji dece sa DD izlozeni riziku od depresije, istrazivaci su
koristili razli¢ite programe pozitivne psiholoske intervencije kako bi pomogli roditeljima da
smanje simptome depresije i poboljSaju njihovo psihicko blagostanje (9).

Smanjenje stresa zasnovano na svesnosti moze biti Siroko rasprostranjen i Cesto citiran
primer treninga opreznosti za koji se pokazalo da smanjuje stres, depresiju i anksioznost.
Smanjenje stresa zasnovano na svesnosti uci ljude da gledaju na stvari i misli na neosudujuci
nacin, a da ne reaguju na njih nepromisljeno i pomaze ljudima da razviju dodatnu automatsku
svest o iskustvima, i1 predstavljace dobar instrument za smanjenje stresa (12). Istrazivanja su
pokazala da je smanjenje stresa zasnovano na svesnosti efikasan program za smanjenje stresa
kod roditelja dece sa posebnim potrebama. Pored toga, roditelji koji su ucestvovali u programu
zasnovanom na svesnosti pokazali su znacajno smanjenje anksioznosti i stresa i poboljSanja
empaticne zabrinutosti, §to moze podstaci pozitivne odnose izmedu roditelja i dece. Intervencije
zasnovane na svesnosti sastoje se od aktivnosti za povecanje sposobnosti osoba da budu pazljive
u sadaSnjem trenutku, 1 Cesto ukljuuju prakse meditacije, kao 1 aktivnosti koje promovisu
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samosvest. Dokazi su pokazali da praktikovanje paznje dovodi do bolje emocionalne
samoregulacije tokom perioda akutnog stresa povecava kognitivnu fleksibilnost. Dakle,
negovatelj koji praktikuje paznju moze biti prisutniji i svesniji svojih reakcija u ovom trenutku i
moze reagovati bez negativnih emocionalnih ili perceptivnih uticaja. Potencijalne koristi se
takode mogu proSiriti na dete. Roditelji koji su ucestvovali u programima zasnovanim na
svesnosti primetili su smanjene probleme u ponasanju i poveéane socijalne vestine kod svoje
dece. Kada roditelj praktikuje samosaosecanje, moze pristupiti stresnim trenucima sa vise
prisustva i lakoce, $to detetu moze pruziti pozitivniji model za reagovanje na izazovne situacije

(13).

Pisanje dnevnika

Jos jedna efikasna tehnika upravljanja stresom je pisanje dnevnika. Ovo moze biti odli¢an
nacin da roditelji dece sa DD dodu u kontakt sa svojim osecanjima i suoce se sa svojim brigama.
Medutim, ponekad moze biti teSko pronaci energiju ili inspiraciju za pracenje dnevnika.
Odvajanje deset minuta svake druge veceri ili nakon vaznog sastanka ili prekretnice je odli¢an
nacin da izdvojite vreme. Vazno je postaviti realan cilj za vodenje dnevnika i ne zadrzavati se na
propustenim prilikama (14).

Uzmi ,, tajm aut*

Roditelji treba da vode racuna o tome da sebi daju ,,tajm aut™ kada se osecaju kao da ¢e
izgubiti zivce. To je zdrav nain za suoCavanje sa stresom u ovom trenutku i modeluje dobre
vestine suocavanja i za njihovu decu. Roditelji to mogu efikasno da urade pronalazenjem tihog
mesta na nekoliko minuta, vezbanjem dubokog disanja, zatvaranjem oc¢iju i ugadanjem haosa
dovoljno dugo da povrate prisebnost.

Ne osudujte sebe prestrogo

Nesumnjivo dajete sve od sebe u teskim uslovima. Biti roditelj deteta sa DD je teSko,
zaista tesSko. Vazno je postaviti realna ocekivanja i male ostvarive ciljeve. Bolje je slede¢i put
preterati 1 postaviti letvicu vise nego nedovoljno posti¢i i osecati se demoralisano. Provodenje
vremena sa drugim roditeljima dece sa DD moze pomo¢i u tome. lako je njihova situacija
drugacija 1 niko nikada ne moze u potpunosti da razume kroz Sta prolazite, dobro je podeliti
zajednicka iskustva i osecanja.

Zakljucak

Roditelji dece sa DD su neverovatan izvor inspiracije i ljubavi. Oni poseduju jedinstvenu
snagu koja blista pred izazovima. Njihova nepokolebljiva posvecenost, saose¢anje i otpornost su
zaista izuzetni, $to ih ¢ini pravim superherojima u zZivotima njihove dece. Ovi roditelji pokazuju
bezgrani¢no strpljenje, uvek odvajajuéi vreme da razumeju individualne potrebe svog deteta i
pruzaju nepokolebljivu podrsku kako bi im pomogli da napreduju. Njihova bezuslovna ljubav ne
poznaje granice, i oni dosledno idu iznad i dalje kako bi osigurali da njihova deca dobiju brigu,
paznju 1 mogucénosti koje zasluzuju. Suoceni sa nedacama, oni postaju zagovornici i zestoki
zastitnici, boreé¢i se neumorno za prava svog deteta i ukljucenost u sve aspekte zivota.

Uprkos izazovima, ovi roditelji pronalaze radost i slave svaku prekretnicu, bez obzira
koliko velika ili mala. Oni stvaraju okruzenje pune ljubavi i nege, gde njihova deca mogu da
napreduju 1 da se oseaju bezbedno. Njihova sposobnost da vide jedinstvenu lepotu u
sposobnostima i li¢nosti svog deteta je zaista dirljiva.
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otpornosti ljudskog duha. Ovi roditelji nas uce pravom znacenju strpljenja, saosecanja i
nesebi¢nosti, inspiriSuc¢i nas da cenimo Zivotne blagoslove i1 prihvatimo razli¢itost. Na svakom
koraku svog puta, ovi roditelji nam pokazuju snagu i lepotu koja moze izaci iz nedaca. Njihova
nepokolebljiva posvecenost dobrobiti 1 sre¢i njihove dece sluzi kao svetionik nade i podsecanje
na mo¢ ljubavi da prevazide svaku prepreku. Oni su zaista heroji u o¢ima svoje dece i sveta oko

sebe.
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Najvaznije poruke:

- Postoje razlicite intervencije osmisljene za podrsku roditeljima dece s teSkocama u razvoju.

- Te intervencije mogu se podeliti u cetiri skupine: programi obiteljskih sustava, obrazovni
programi, interaktivni programi i podrSka pozitivnom ponasanju.

- Programi usmjereni na osobine roditelja kao §to su stres, depresija i suo¢avanje mogu imati
znacajne ucinke na smanjenje psihickog stresa roditelja dece s teSko¢ama u razvoju

- Dokumentovana je efikasnost programa osmisljenih za poducavanje roditelja u primeni
pristupa koji unapreduju vestine (npr. razvojne, jezi¢ne, druStvene, igracke) njihove dece s
teSkocama u razvoju.

- Interaktivni programi osmisljeni su za jacanje pozitivnih drustvenih interakcija izmedu roditelja
1 male dece s teSko¢ama u razvoju.

- Za roditelje male dece s teSko¢ama u razvoju, ponasanje njihovog deteta Cesto predstavlja
izazov, dovodi do negativnog odnosa roditelj-dete i stvara veliki stres za roditelje. U tu svrhu
razvijeni su programi ¢iji je cilj podrSka pozitivnom ponasanju.

Intervencije osmisljene za podrsku roditeljima dece s teSko¢ama u razvoju mogu se
podeliti u Cetiri podrucja koja se preklapaju: programi porodi¢nih sistema, obrazovni programi,
interaktivni programi i podrska pozitivnom ponaSanju.

Programi porodi¢nih sistema

Programi porodi¢nih sistema naj¢eS¢e su usmereni na osobine roditelja, kao Sto su stres,
depresija ili suocavanje, na temelju pretpostavke da ¢e promene u tim stavkama uticati na
kvalitet roditeljstva. Singer i saradnici (2007.) proveli su meta-analizu ispitujué¢i primarne i
sekundarne u¢inke intervencija roditeljstva i1 upravljanja stresom za roditelje dece s potesko¢ama
u razvoju (1). Medu 17 analiziranih istrazivanja, autori su pronasli tri vrste intervencija:
bihevioralna edukacija roditelja (tj. poduCavanje roditelja veStinama upravljanja ponaSanjem);
intervencije u vestinama suocCavanja, temeljene na nacelima kognitivno-bihevioralne terapije; i
kombinacija to dvoje. Utvrdili su da su intervencije u sve tri grupe imale znacajne ucinke na
smanjenje psihickog stresa kod majki i oceva dece sa poteSko¢ama u razvoju (1).

U istrazivanju koje je uklju¢ilo 70 porodica dece s poremecajima iz spektra autizma,
Tonge 1 saradnici (2006.) pruzili su edukaciju roditeljima za upravljanje ponasanjem u grupnim i
individualnim pristupima. Pronasli su znacajan pozitivan uticaj edukacije na roditelje (2).

Feldman i Werner (2002.) pruzili su edukaciju o upravljanju ponasanjem sa pra¢enjem
tokom razdoblja od 3 do 6 meseci za roditelje dece s kasnjenjem u razvoju i otkrili su znacajno
nize nivoe depresije za roditelje koji su ucestvovali u terapiji (3).

Singer i saradnici (2007.) primec¢uju da su intervencije koje se odvijaju tokom duzeg
vremenskog razdoblja 1 imaju visSestruke komponente (npr. one koje se odnose na dobrobit
roditelja kao 1 na roditeljske vestine) dovele do ve¢eg smanjenja roditeljskog stresa u odnosu na
one kraceg razdoblja (1).

U ispitivanju 59 roditelja dece sa autizmom, roditelji su primili Sest pojedina¢nih sesija u
obrazovnom programu za reSavanje problema, prilagodenoj terapiji reSavanja problema
(Feinberg i sur., 2014.). Svaka sesija bila je usmerena na rad na problemu koji je prepoznala
majka koriste¢i korake terapije reSavanja problema (postavljanje ciljeva, rasprava, procena
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reSenja, odabir reSenja i planiranje akcije). Rezultati istrazivanja pokazali su da je intervencija
smanjila simptome depresije roditelja, ali ne i njihov nivo stresa (4).

Noviji trend je primena treninga svesnosti (engl. mindfulness) za roditelje dece sa
poteskoc¢ama u razvoju, s ciljem smanjenja stresa i potencijalnog povecanja samoucinkovitosti.
Benn 1 saradnici (2012.) sproveli su ispitivanja kako bi ispitali efekat tehnika smanjenja stresa
koje se temelje na svesnosti i1 otkrili znacajno pozitivne efekte na smanjenje stresa (5). Efekti tih
tehnika bili su vidljivi u kompetenciji negovatelja (5) i u manjem broju problema u ponasanju
koje su prijavili ucitelji (Neece, 2014.) (6).

Obrazovni programi

Opsezna literatura dokumentuje delotvornost programa osmisljenih za poducavanje
roditelja u primeni pristupa koji unapreduju vestine (npr. razvojne, jezi¢ne, drustvene, igracke)
njihove dece sa teSko¢ama u razvoju (7, 8). Roberts i Kaiser (2011.), na primer, pronasli su
snazne pozitivne uticaje na receptivne i izrazajne jezi¢ne veStine male dece s intelektualnim
teSkocama u zbirnoj analizi 18 istrazivanja o programima jezi¢ne edukacije koje su sprovodili
roditelji u kojima je koriS¢ena kontrolna grupa (9). Taj rezultat ukazuje da su deca koja su
primala terapiju od strane roditelja i logopeda postigla veci napredak, Sto zauzvrat ukazuje da,
kada su odgovarajuc¢e obucavani, roditelji mogu biti efikasni pomagaci jezickog razvoja dece sa
teSkocama u razvoju (9).

Programi koji su upucivali roditelje na unapredenje vestina Citanja njihove male dece sa
teSkocama u razvoju takode su dokumentovali pozitivne efekte. Dva istrazivanja (10, 11)
pokazala su efikasnost zajednickog citanja koje sprovode roditelji u poboljSanju vestina Citanja
male dece s jezicnim zaostatkom. U tim pristupima, roditelji Citaju knjigu svom detetu, prate
detetovo razumevanje kroz pitanja, daju detetu priliku da odgovori, ponovi i razradi ono §to dete
govori, pozivaju se na ilustracije kako bi pojacali znacenje, hvale 1 podsti¢u dete i usmere se na
to da Citanje postane zabavna aktivnost.

Posebno za decu sa poremecajima iz spektra autizma, intervencije koje ukljucuju roditelje
dale su pozitivne rezultate. Mnogi sveobuhvatni programi leCenja osmisljeni su za decu sa
poremecajima iz spektra autizma, a gotovo svi ukljuCuju angazman roditelja (12). Ti
sveobuhvatni programi sastoje se od skupa praksi koje bave se razli¢itim razvojnim potrebama
deteta 1 uopsSteno se odvijaju tokom duzeg vremenskog perioda (npr. 1-2 godine ili vise). Neki
programi zapocinju pod nadzorom stru¢njaka u ustanovama, a roditelji ih takode sprovode kod
kuc¢e. Denverski model ranog pocetka (engl. Early Start Denver Model, ESDM) najbolji je i
najbolje proveren primer ovog pristupa. Dawson i saradnici (2010.) sproveli su eksperimentalnu
procenu ESDM-a i pokazali znacajne efekte tog pristupa na kognitivno razvojno i1 adaptivno
ponasanje dece (13).

U istrazivanju sprovedenom u okviru programa ImPACT (PoboljSanje roditelja kao
ucitelja komunikacije) (14), zasnovanog na dokazima, koji poducava roditelje dece sa autizmom
kako da unaprede socijalno-komunikativne vestine svoje dece tokom dnevnih rutina i aktivnosti,
Stadnick i saradnici (2015.) otkrili su da roditelji mogu verno da sprovode intervenciju, a
program je proizveo pozitivne rezultate kod dece (15).

Druga istrazivanja pokazala su pozitivne efekte rane intenzivne bihevioralne terapije koju
sprovode roditelji. Na primer, u zbirnoj analizi 13 istrazivanja Strauss i saradnici (2013.) otkrili
su da su rane intenzivne bihejvioralne intervencije koje sprovode roditelji bile delotvornije od
onih koje sprovode samo terapeuti (16). Ukratko, ¢ini se da je ukljucivanje roditelja bitan
element ranih intervencija za decu sa poremecajima iz spektra autizma i u nekim slucajevima
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ukljuceni. Naglasak je na tome da stru¢njaci trebaju davati sve informacije roditeljima i potruditi
se objasniti sve od pocetne dijagnoze do samih intervencija kako bi roditelji to mogli
primenjivati kod kuce, ali i komunicirati sa drugim stru¢njacima. Budu¢i da deca sa tesko¢ama
¢esto budu ukljucena u terapije na nekoliko razliitih mesta, bitan je prenos informacija kako bi
se radilo na istim ciljevima koji ¢e na taj nacin pokazati bolje i brze rezultate.

Interaktivni programi

Interaktivni programi osmiSljeni su za unapredenje pozitivnih drusStvenih interakcija
izmedu negovatelja i male dece sa teSkoCama u razvoju. Temelje se na istrazivanjima koje
pokazuje da neka mala deca sa teSkocama u razvoju imaju poteskoca u pozitivnoj interakciji sa
svojim roditeljima i drugima (17), a roditelji ponekad mogu komunicirati sa svojom decom na
nacine koji obeshrabruju drustvenu interakciju (npr. mogu preterano usmeravati dete) (18, 19). U
tim intervencijama roditelji se uce kako postaviti situacije za igru koje podsticu interakciju i kako
reagovati na posebno ohrabrujuc¢i nacin. Mahoney i saradnici (2006.) (20) primenili su pristup
osetljivog roditeljstva (engl. responsive parenting approach) koji je doveo do povecanja
drustvenih interakcija medu decom sa teSkocama u razvoju (21, 22). Za mnogu malu decu sa
poremecajima iz spektra autizma, udruZena paznja - specifi¢an oblik interakcije roditelja i deteta
koji je temelj za kasniji komunikacijski razvoj - ogranicena je ili se ne razvija. Nekoliko
istrazivaca je razvilo intervencije osmisljene za unapredenje udruZene paznje male dece sa
poremecajima iz spektra autizma sa njihovim roditeljima koje su pokazale pozitivne efekte (23,
24).

Podrska pozitivnom ponasanju

Za roditelje male dece sa teSkoCama u razvoju, ponaSanje njihovog deteta Cesto
predstavlja izazov, dovodi do negativnog odnosa roditelj-dete i stvara veliki stres za roditelje
(25). Razvijeni su razlic¢iti pristupi za unapredenje roditeljskih praksi povezanih s upravljanjem
ponasanjem. Jedan takav pristup - intervencija i podrSka pozitivnog ponasanja (engl. positive
behavior intervention and support, PBIS) - viSekomponentni je program koji ukljucuje strategije
spreavanja problemati¢nog ponasanja i povecanje nivoa intervencije u ponasanju (26). Durand i
saradnici (2013.) ispitivali su u¢inke PBIS-a na roditelje i njihovu decu sa teSko¢ama u razvoju i
ozbiljnim izazovima u ponasanju (27). Pronasli su zna¢ajan napredak u izazovnom ponasanju,
kao 1 smanjenje pesimizma roditelja. Efekti PBIS modela bili su ja¢i kada je bio uparen s
komplementarnim programom treninga optimizma ¢iji je cilj pomo¢ roditeljima da prepoznaju i
promene svoje obrasce misljenja vezane za roditeljstvo (27).

Pozitivni roditeljski program (engl. Positive Parenting Program, Triple P) prvobitno je
osmisljen za decu Skolskog uzrasta sa poremecajima ponaSanja, a koris¢en je sa roditeljima male
dece sa potesko¢ama u ponasanju i mentalnom zdravlju (28). Prilagodavanje tog programa,
nazvano je Stepping Stones, 1 koriS¢eno sa roditeljima male dece sa teSkocama u razvoju.
Pojedina¢na istrazivanja (29) i zbirna analiza veceg broja istrazivanja (30) koja su ispitala
program Stepping Stones otkrila su snazne efekte na smanjenje izazovnog ponasanja i
poboljsanje Sirih vidova roditeljstva (npr. stil, prilagodavanje, roditeljski odnos). Slicno tome,
program Neverovatne godine (engl. Incredible Years Program) prvotno je osmisljen za roditelje
dece Skolskog uzrasta sa poremecajima ponasanja (31), ali je prilagoden i primenjen na roditelje
male dece sa teSkoama u razvoju. McIntyre (2008.) je pokazao da je program Neverovatne
godine smanjio negativne odnose roditelj-dete i probleme u ponasanju dece (32).
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U drugom istrazivanju usmerenom na roditelje dece sa autizmom, istrazivaci su ukljucili
16 porodica sa decom uzrasta 3-6 godina sa dijagnozom autizma i ometaju¢im ponasanjima koje
su opisali roditelji (33). Ovo je istrazivanje procenilo RUPP (engl. Research Units on Pediatric
Psycho-pharmacology) strukturisani program od 11 sesija osmisljen za poducavanje roditelja
dece s autizmom i ozbiljnim problemima u ponaSanju veStinama potrebnim za smanjenje
ometajuéeg ponasanja njihove dece. U jednoj grupi roditelji su prijavili smanjenje ometajuceg
ponasanja svoje dece i1 poboljSanja u njihovom prilagodavanju (33).
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