ZGODNIJA
OBRAVNAVA

Izhodisca za sistemsko ureditev

Mag. Polona Soln Vrbinc
Dr. Manica Jakic Brezocnik

Mag. Ksenija Svalj



KAZALO:

Yol [o1 sl R4 JoTe [ o] o] =1V a¥- 1Y/ ISR 3
DY - [ a1 TSR VA Lo V7= o Y PSR 3
P B AN < (V-] [T T PP UTO VPO USRPTR 4
2. 2. PristOJNOSti MINISTISTOV coiieeeiiieiie et e e e sttt e e e e e e s aeb ittt e e e e e s seansrbeeeeeeeeas 5
2. 2. 1. Pristojnosti MiNiStrstVa Za ZOraVje. ... uieiiiciee ettt st e e e e e bee e s s sbee e e e 5
2.2 .2. Pristojnosti Ministrstva za izobrazevanje, znanost in SPOrt ........ccccevvvvciei s 8
2. 2. 3. Pristojnosti Ministrstva za delo, druzino, socialne zadeve in enake Moznosti ..........ccccuuueeee. 12
R VTSl U] o 1[PPI 13
O e T o T A I o1 =1 SRR 18
4. 1. Sekcija za Downov sindrom, Drustvo SozZitje: Osnutek programa zgodnje obravnave (dr. Alenka
Selih, spec. Stanka GrubESiE Prof.def.) ... ieieieieieeeeeeceeeee ettt ettt ettt e teseaenenens 18
4. 2. Center za zgodnjo obravnavo otrok z Downovim sindromom (izvajalka zgodnje obravnave, dr.
Y Y Tor= T o] V7 | SRS 21
4. 4. Zavod za slepo in slabovidno mladino Ljubljana.........cccueeiiiiiiiiicciiie e 27
4. 5. Dr. Milijana Selakovi¢, Ordinacija psihiatrije v BEOgradu.........ccccccuveiiriiieiiniiiieeeiiiee e scieee s esieee e 33
4. 6. Dr. Bozidar Opara, Univerza na Primorskeme.........c.ueei ettt et saree e 35
4.7.Dr. Erna Zgur, Center za izobraZevanje, rehabilitacijo in usposabljanje Vipava ..........cccccevevvnenne. 36

4. 8. Prof. dr. sc. Marta Ljubesi¢, Oddelek za logopedijo, Edukacijsko-rehabilitacijski fakultet Zagreb:

Zgodnja obravnava: zakaj j& UCINKOVITA? ....ccccciiiiiiiiiiieciee ettt e e st e e s e e e e aaeee s 37
5. Izhodisca za pripravo koncepta zgodnje obravnave v Republiki SIoveniji .......cccceeeecieeeeciieeecciieeecien, 38
oI -1 oY a1 Gl e Lo e - =TSP P SRR 38
5.2. Bela knjiga 0 vzgoji in izobrazevanju V RS ........coooiiiiiie et 38
5.3. Standardi ZEOdN]E OBraVNaVe.........uii it ae e e e earees 39
5. 4. Pomen sistemsko urejene zgodnje 0bravnave.......ccccueeiiciieiiiciiee et 42
5. 6. POLrEDE STArSEV ...eeeiiiiiiieeeee et et re e 43

8L PP P TSP PRRTRRPRPION 56
S o 1[4 TSRS 58
Priloga 1: Tuje prakse - zakonodaja .......c..euuiiiiiei i e e e e 58
Priloga 2: Predlog zakona (ZVeza SONCEK) ....cccuiiii ittt ettt ettt e e e e e aaeee s 69



1. Splo$no o zgodnji obravnavi

Zgodnja obravnava v otrostvu je podrocje povezano s pravico majhnih otrok in njihovih druzin do pomodi, ki jo
potrebujejo. Cilj zgodnje obravnave je nuditi podporo in krepiti otroka, druzino ter vse vkljucene sluzbe. Pomaga
pri razvoju inkluzivne in kohezivne druzbe, ki se zaveda pravic otrok in njihovih druzin (Evropska agencija, 2010).

Na ravni EU obstaja nevladna organizacija Evropska agencija za razvoj izobrazevanja na podrocju posebnih
potreb, ki se Ze nekaj let posveca tudi raziskovanju programov zgodnje pomoci. Na srefanju v Evropskem
parlamentu leta 2011, so mladi opozorili na naslednje: , Inkluzija se zacne v vrtcu” (Evropska agencija, 2012a, str.
14); ,,Raznolikost je pozitivna; ljudi je treba Ze od samega zacetka pripravljati na to, da delajo z otroki in ustvarijo
boljSo generacijo” . V porocilu Agencije iz leta 2010 z naslovom Zgodnja obravnava v otroStvu — Napredek in
razvoj 2005-2010 je zgodnja obravnava v otroStvu opredeljena kot: nabor storitev za majhne otroke in njihove
druZine, ki so jim na voljo na njihovo prosnjo v dolo¢enem obdobju otrokovega Zivljenja ter pokrivajo vsakrsne
dejavnosti posebne podpore, z namenom da: se zagotovi in spodbudi otrokov osebni razvoj, okrepi zmogljivost
same druZine in spodbudi socialna vklju¢enost druZine in otroka (Evropska agencija, 2010, str. 7).

Med razlicnimi elementi, ki veljajo za pomembne za zgodnjo obravnavo v otroStvu, je treba poudariti
razpolozljivost: skupen cilj zgodnje obravnave v otrostvu je, da se je treba ¢im prej odzvati na potrebo otrok in
druzin po podpori. To je sploSna prioriteta v vseh drzavah, in sicer zato, da se zmanjsajo regionalne razlike glede
na razpoloZljivost virov in se zagotovi enaka kakovost storitev vsem otrokom in starSem, ki zaprosijo za pomoc¢
(Evropska agencija, 2010, str. 7-8).

Zgodnja obravnava je bila tudi predmet razprave v okviru projekta Veckulturna raznolikost in izobraZzevanje na
podrocju posebnih potreb: Ucitelji in tudi strokovnjaki iz podpornega centra so predstavili jasne prednostne
naloge, ki vkljuCujejo: prednost zgodnje obravnave, pomen in potrebo dela s starsi (Evropska agencija, 2009a,
str. 55).

Dokumenti objavljeni v zadnjih letih, prikazujejo razvoj idej in teorij, iz katerih se je razvil nov koncept
zgodnje obravnave v otroStvu. Vanj so neposredno vkljuéeni zdravstvo, izobrazevalna sfera in
druzboslovne znanosti, zlasti psihologija. Osredotoca se na otrokov razvoj in na vpliv socialne interakcije
na Cloveski razvoj na sploSno ter posebej na otroka. V novem konceptu je zaznati premik iz vrste
obravnave, usmerjene predvsem na otroka, k SirSemu pristopu, kjer sodelujejo otrok, druzina ter okolje in
se ujema s SirSim razvojem idej na podrocju invalidnosti. Gre namrec¢ za premik z ‘medicinskega’ na
‘socialni’ model (Evropska agencija, 2010).

Zaradi dosezkov sodobne medicine vse vec novorojenckov preZivi, kar se Se pred nekaj leti ne bi zgodilo. Priblizno
dva od 100 rojenih otrok se danes rodita z ugotovljeno invalidnostjo. Nekateri so "rizi¢ni", kar pomeni, da se
teZave ob rojstvu e ne vidijo, vendar pa nekaj v njihovi anamnezi ali druZinskih okolis¢inah kaZe na to, da je
mozno, da se bo kasneje pokazalo zaostajanje v razvoju.

Zaostajanje v razvoju pomeni, da je otrok manj razvit, kot bi bilo pricakovati glede na njegova leta. Zaostajanje
se lahko kaze na enem ali na vec¢ podrocjih - telesnem, socialnem, komunikacijskem ali kognitivnem (misljenje).

2. Stanje v Sloveniji
V Sloveniji ureja zgodnjo obravnavo otrok z motnjami v razvoju le Zakon o zdravstvenem varstvu, ki pa ne doloca
podrobneje, kaj ta obravnava zajema, kako je organizirana in kako je dostopna. V praksi vecino te pomoci izvajajo
zdravstveni domovi.

Kot pravijo na Zvezi Soncek, so njene pomanjkljivosti naslednje:

* nienakomerno porazdeljena,
* nidostopna vsem, ki bi jo potrebovali,



* niurejena v sistem.

V Sloveniji so na sistemski ravni zasnovane nekatere dejavnosti, ki so povezane z zgodnjo obravnavo novorojenckov,
malckov in otrok v zgodnjem otrostvu, in sicer:

*  razvojni oddelki v vrtcih,

* dodatna strokovna pomoc v rednih oddelkih vrtcev,

* spremljevalec za nekatere skupine otrok s posebnimi potrebami,
* individualizirani program za otroke,

* razvojne ambulante,

*  centri za duSevno zdravje.

Poleg navedenih sistemskih dejavnosti nekatere ustanove in drustva izvajajo Se:

e dodatne 1-2 uri dodatne strokovne pomoci pred izdajo odlo¢be (Mestna obcina Ljubljana),

* v nekaterih Solah s prilagojenim programom so organizirane posvetovalnice (Murska Sobota,
Kocevje),

* vzpostavljeni so centri zgodnje obravnave v organizaciji Drustva Downov sindrom Slovenije,

* projektne dejavnosti zgodnje obravnave nekaterih nevladnih organizacij, itd.

Navedene sistemske resitve za kakovostno zgodnjo obravnavo, skladno z usmeritvami Evropske skupnosti? niso
zadostne in niso dovolj ucinkovite.

2.1. Aktualno:

Dne 9. 12. 2015 je potekala javna razprava v DrZzavnem svetu RS, katerega udeleZenci so bili predstavniki drustev,
ki delujejo na podrocju skrbi za osebe z motnjami v dusevnem razvoju, starsi otrok z razvojnimi motnjami,
strokovnjaki razvojnih ambulant, Centrov za duSevno zdravje, vrtcev in 3ol s prilagojenim programom,
predstavniki Ministrstva za delo, druZino, socialo in enake moZnosti in Ministrstva za izobrazevanje, znanost in
Sport ter posamezniki, ki aktivno delujejo na podrocju obstojecih oblik zgodnje obravnave ali skrbi za otroke s
posebnimi potrebami. UdeleZenci so ugotovili slede¢e pomanijkljivosti obstojecega sistema:

* Vstopne tocke in spremljanje otroka in druZine z ugotovljeno razvojno motnjo ali tveganjem na razvojno
motnjo ni sistemsko opredeljeno. Starsi obiskujejo razli¢ne specialiste v razlicnih krajih;

* Razvojni oddelki vrtcev niso povsod tam, kjer bi jih potrebovali;

*  Med razvojnimi ambulantami in centri za dusevno zdravje ni sistemske povezave; timsko sodelovanje tako
znotraj centrov za duSevno zdravje in razvojnih ambulant, kot tudi med seboj je prepu$¢eno osebni
angaziranosti posameznih strokovnjakov, ponekod timskega sodelovanja ni ali pa so timi nepopolni;

e Zacetek obravnav je odvisen od posameznikov, ponekod je to razvojni pediater, pogosto is¢ejo posamezne
strokovnjake starsi sami, ravnatelji vrtcev, znanci, prijatelji...;

* Starsi se napoteni od strokovnjaka do strokovnjaka, med posameznimi obravnavami so pogosto dolga
¢asovna obdobja, postopek usmerjanja v vzgojno izobrazevalni program traja tudi ve¢ kot eno leto,
strokovnjaki pogosto niso med seboj povezani, kar je lahko Skodljivo za otroke in preobremenjujoce za
druzine;

*  Med posameznimi mesti so velike razlike v dostopnosti do oblik zgodnje obravnave, opazna je velika regijska
raznolikost, kar ni dopustno;

* Obravnava je osredotocena le na otroka in le v okviru strokovnega podrocja posameznega specialista. Na
druZino podpora ni osredotocena, ni individualnih programov za druZine;

! Zgodnja obravnava v otro$tvu. Napredek in razvoj 2005-2010, Evropska agencija za razvoj izobrazevanja na podro¢ju posebnih
potreb, 2010



Strokovnjaki praviloma niso usposobljeni za celostno delovanje na podrocju zgodnje obravnave; na nobeni
fakulteti nimamo programa ali samostojnega predmeta za izobrazevanje na podrocju zgodnje obravnave. V
programu »Rana intervencija« zagrebske univerze, Studira le ena specialna pedagoginja iz Slovenije;

Medresorskega povezovanja med pristojnimi ministrstvi glede zgodnje obravnave po njihovi oceni ni.

Na ravni Vlade RS je s sklepom oblikovana delovna skupina za celostno obravnavo otrok in mladostnikov s posebnimi
potrebami, katere naloge so:

priprava, izvedba in vrednotenje analize za oceno potreb na podrocju celostne obravnave otrok s posebnimi
potrebami,

priprava vsebinskega programa za celostno obravnavo otrok s posebnimi potrebami,

priprava mreZe organizacij po posameznih dejavnostih za celostno obravnavo otrok s posebnimi potrebami,
predloga mreZe sluzb za zgodnjo celostno obravnavo otrok s posebnimi potrebami,

priprava predloga mreze sluzb za izvajanje programov in storitev za dusevno zdravje otrok in mladostnikov,
oblikovanje predloga spremembe zakonodaje, ki bo omogocila uresni¢evanje skupne strategije za celostno
obravnavo otrok in mladostnikov,

oblikovanje protokolov za medsektorsko sodelovanje razlicnih organizacij na razlicnih podrocjih (zdravstvo,

vzgoja in izobrazevanje, socialno varstvo).

Poleg tega bodo Ministrstvo za zdravje, Ministrstvo za izobraZevanje, znanost in Sport ter Ministrstvo za delo,
druzino, socialne zadeve in enake moZnosti pripravila skupni predlog za pilotni projekt v okviru EU Operativnega
programa 2014-2020, v katerem bodo vzpostavili skupne vstopne tocke za celostno zgodnjo obravnavo na
podlagi obstojece mreze razvojnih ambulant.

Ministrstvo za izobraZevanje, znanost in Sport pripravlja tudi projekt Okrepitev mreze strokovnih institucij za podporo

otrokom s posebnimi potrebami in njihovim druzinam.

2. 2. Pristojnosti ministrstev

V nadaljevanju so zapisana porocila ministrstev o pristojnostih in aktivnostih na podrocju zgodnje obravnave in

obravnave otrok s posebnimi potrebami (povzeto po: Vladno gradivo, z dne 7. 12. 2015).
2. 2. 1. Pristojnosti Ministrstva za zdravje

Na zdravje vplivajo razlicne druzbene in gospodarske determinante in obratno, dobro zdravje je nacionalni
kapital, brez katerega ni mogoce razviti druzbe blagostanja. Narasca tudi ozavescenost, da "ni zdravja brez
dusevnega zdravja". Dokazana je povezava med dusevnim zdravjem in revscino, ki povecuje tveganje za dusevne
motnje. Slabo gospodarsko stanje v druzbi praviloma negativno vpliva na razvijanje ustreznih politik za dusevno
zdravje. Posledice dusevnih bolezni namre¢ moc¢no obremenjujejo druzbene vire ter gospodarske, izobraZevalne,
socialne, zdravstvene, kazenske in sodne sisteme drZav. Zato mora zdravstveno varstvo vkljuevati oziroma
sodelovati z drugimi sektorji in razlicne politike na lokalni in nacionalni ravni bi morale pri svojih odlocitvah
upostevati tudi zdravstveni vidik. Svetovna zdravstvena organizacija Ze dolgo opozarja, da moramo spremeniti
razmisljanje o "zdravju" v okviru zgolj "zdravstvenega varstva", ¢e Zelimo izboljsati uc¢inkovitost razli¢nih ukrepov.

Slabo dusevno zdravje ne vpliva zgolj na kakovost Zivljenja posameznih oseb in njihovih svojcev. Slabo dusevno
zdravje pomeni izgubo najmanj 3 do 4 odstotkov bruto domacega proizvoda (v nadaljnjem besedilu: BDP), po
nekaterih ocenah pa Se vec. Povsem upraviceno je torej, da drzave dusevno zdravje uvrscajo med pomembne
cilje javnega zdravja (SOC/233: Strategija na podro¢ju duSevnega zdravja za Evropsko unijo, 2006). Zato je
ministrstvo od leta 2009 pripravljalo predlog Resolucije o nacionalnem programu dusevnega zdravja, katerega
sestavni del je tudi akcijski nacrt. Predlog resolucije, ki je bil sprejet decembra 2015, je zasnovan medsektorsko
ter v sodelovanju s predstavniki stroke in civilno druzbo. Sir$a javnost se je s predlogom seznanila v javnih
razpravah leta 2009, 2011 in 2014.

Med posebej ogroZene skupine in tiste, ki zahtevajo posebno skrb, sodijo otroci, ki so kroni¢no in pogosto bolni,
otroci z motnjo v delovanju osrednjega Ziv€evja, otroci z dusevnimi motnjami, otroci, ki odrascajo v neugodnih



druzZinskih razmerah in otroci, ki Zivijo v stalnem stresu, tudi zaradi loCitve starSev. Posebej ogrozZeni so tudi
mladostniki, ki so se zacasno prenehali 3olati (v nadaljnjem besedilu: osipniki), otroci in mladostniki iz druzin z
nizjim socialno —ekonomskim poloZajem, manj prijatelji, s slabSim u¢nim uspehom in ki obiskujejo manj zahteven
srednjesolski program.

V Republiki Sloveniji imamo relativno dobro urejeno primarno preventivo, ki se izvaja v okviru osnovnega
zdravstvenega varstva na podrocju zdravja nosecnic, otrok in mladostnikov. Preventiva je usmerjena v spremljanje
sploSnega zdravstvenega stanja in ocene dejavnikov tveganja za razvoj dolocene patologije, vklju¢no s tveganjem
razvoja patologije s podroc¢ja duSevnega zdravja.

Nosecnice imajo zagotovljene redne preglede v ginekoloskih ambulantah (ginekolog, babica) in storitev
patronazne medicinske sestre. Iz analiz Nacionalnega instituta za javno zdravje izhaja, da seznanjenost
zdravstvenih delavcev, ki prihajajo v stik z nosecnico in porodnico, v zvezi z duSevnim zdravjem ni zadostna in
tako tudi obravnava te problematike v nosec¢nosti in poporodnem obdobju ni optimalna. Zato bi bilo potrebno v
prihodnje povecati njihovo poznavanje tega podrocja. Trenutno tudi ni zagotovljena ustrezna dostopnost
(krajevna, ¢asovna) do pomodi v primeru ocene vecje ogrozenosti, saj je mreza izvajalcev (klinicnih psihologov in
specializiranih psihiatrov), ki so za take primere usposobljeni, nezadostna oz. ne obstaja.

Do 18. meseca starosti so novorojencki in dojencki spremljani v t.im. posvetovalnicah. Posvetovalnico sestavlja
tim pediatra in medicinske sestre, ki spremljata otrokov telesni, psihi€ni, socialni in ¢ustveni razvoj. Za statisti¢no
primerljive rezultate se pri nas uporablja Denverjev razvojni test. V primeru zaznanih motenj oz. odstopanj v
razvoju se otroke napoti v razvojne ambulante.

V starosti treh let se izvaja t.im. sistematski pregled triletnikov, ki poleg pregleda pri pediatru in zobozdravniku
vkljucuje tudi pregled pri psihologu. Psihologi za evalvacijo stanja uporabljajo Sistematiziran psiholoski pregled
triletnikov. Gre za strukturiran vprasalnik, ki zajema razli¢na podrocja otrokovega duSevnega razvoja. Odstopanja
na testu so razlog za napotitev v obravnavo specialista klinicnega psihologa, pedagoga, logopeda ali
pedopsihiatra.

Tabela 1: NajpogostejSe motnje v predsolskem obdobju (vir: Nacionalni institut za javno zdravje)

OBDOBIE NAJPOGOSTEJSE MOTNJE

PREDSOLSKO *  motnje izloéanja

*  motnje spanja

*  otroSke motnje hranjenja

* strahin tesnoba

* samotolaZilne navade

*  pervazivne razvojne motnje

Razvojne ambulante

Pomen razvojnih ambulant za podrocje dusevnega zdravja je v njihovi selektivni in indicirani preventivi dusevnih
motenj. V razvojnih ambulantah spremljajo razvoj otrok z obporodnimi riziénimi dejavniki in nudijo zgodnjo
obravnavo otrokom z motnjami v razvoju. Nekateri otroci primanjkljaje nadomestijo, pri drugih pa ostanejo ter
zato rabijo pomoc in spremljanje vse Zivljenje. Vsako leto obravnavajo okrog 18.000 otrok (900 na ambulanto).

Prve razvojne ambulante so bile ustanovljene po letu 1972, ko je zacel delovati register rizi¢nih otrok. Sprva so
bile namenjene le sledenju in nevrofizioterapiji otrok z obporodnimi rizicnimi dejavniki in otrok s cerebralno
paralizo. Postopoma pa se je dejavnost razsirila na vse otroke z motnjami v razvoju. Zato je Stalna strokovna
skupina za otroke z motnjami v razvoju, ki deluje pri Razsirjenem strokovnem kolegiju za pediatrijo, leta 1993
sprejela Predlog za organizacijo zdravstvene sluzbe za obravnavo otrok in mladostnikov z razvojnimi motnjami v
osnovnem zdravstvu. Rizicne ambulante so se preimenovale v razvojne ambulante. V tem predlogu je Ze bil
upostevan celostni pristop in v timu so bili zastopani strokovnjaki medicinske, psiholoske, pedagoske in socialne
stroke. Predlagani timi so bili sprejeti naslednje leto na Strokovnem svetu, a kasneje niso bili realizirani.
Nezadostnost timov pa onemogoca ustrezno strokovno delo in povzroca nezadovoljstvo starsev.



Pri otroku, kjer obstaja sum na nevroloSko motnjo, je zaradi plasti¢nosti mozganov pomembno, da se za¢ne z
razvojno-nevrolosko obravnavo ¢im prej, vsaj do tretjega meseca starosti. Glede na to se v razvojnih ambulantah
prizadevajo, da pridejo otroci na prvi pregled v roku enega meseca. Posledi¢no je zato mocno omejeno Stevilo
kontrolnih pregledov, ¢as pregledov pa skrajsano, kar pa je strokovno nekorektno. Kljub temu se ¢akalne dobe
pribliZzujejo 2 mesecema. V obravnavi ostajajo starejsi otroci, na dodatne preglede se vracajo Solarji s specificnimi
ucnimi tezavami. Na terapije otroci pridejo na vrsto poredko (v Zdravstveni dom Ljubljana v poprecju enkrat na
2-3 tedne, po doktrini razvojno-nevroloske obravnave (Bobath) pa naj bi bile terapije vsaj enkrat na teden).

Celostnega pristopa s takim nac¢inom dela ni mogoce zagotoviti. Logopedski sistematski pregled je predviden Sele
pri petem letu starosti. Danes je prisotnost logopeda nujna Ze od prvih dni Zivljenja dalje. Njegova naloga je
pomo¢ pri hranjenju otrok z nevroloSkimi motnjami ter pri vzpostavljanju celostne komunikacije, kar pa
pomembno vpliva tudi na zgodnjo navezavo in nadaljnji Custveni in osebnostni razvoj otroka. Da je otrok v druZini
sprejet in mu ta lahko nudi ustrezno pomo¢, pa taka druZina potrebuje psihosocialno pomo¢ in strokovno
podporo tudi vdomacem okolju.

V zadnjih 20 letih se je starost starSev ob prvem otroku mocno povisala in pri mamah povrecje Ze dosega 30 let,
to pa pomeni tudi vec rizinih nosecnosti. Raste tudi Stevilo nedonosenckov in drugih otrok z obporodnimi
rizicnimi dejavniki.

Zaradi vse boljse medicinske oskrbe pa preZivijo tudi otroci z najtezjimi motnjami in okvarami, tako da je oskrba
teh otrok v domacem okolju vse zahtevnejse (hranjenje po gastrostomi, respirator, stalna potreba po dodatku
kisika v vdihanem zraku...). Obravnave bi prav zato morali izvajati tudi v domaéem okolju, kar pa ob zdajsnji
kadrovski zasedbi ni moZzno. Druzinam z gibalno oviranim otrokom je treba pomagati tudi pri prilagoditvi
bivanjskih prostorov.

Zaradi vse vecje integracije teh otrok v domacem okolju zdaj nudijo razvojne ambulante pomo¢ tudi takim
otrokom, ki so bili prej vklju¢eni v razne zavode, tako da se ti lahko preusmerjajo v starejso populacijo (otroski
oddelki obdrZijo varovance do 26. leta).

V zakonu o zdravstveni dejavnosti je rehabilitacija otrok z motnjami v razvoju umescena v primarno raven. V
praksi pa delujejo 4 razvojne ambulante v okviru bolnisnic (Stara Gora, Ptuj, Slovenj Gradec in Murska Sobota).
To prinasa v dejavnost zmedo, saj razvojni pediatri, ki delajo v bolnisnicah, lahko predpisujejo ve¢ pripomockov
kot tisti, ki delajo v zdravstvenih domovih. V praksi gre za specialisticno dejavnost, ki bi morala imeti v zdravstvu
enak status, kot ga imajo pedopsihiatri. Timi razvojnih ambulant bi morali biti v zakonu o zdravstveni dejavnosti
opredeljeni kot specialisticna dejavnost, ne glede na to, kje so organizirani.

Ker gre vecinoma za kompleksno razvojno problematiko, brez psihologov in pedagogov ni mozna celostna
diagnostika razvojne motnje. Narasca Stevilo otrok z avtizmom, kjer je diagnoza medicinska, terapija pa pretezno
psiholoska in pedagoska. Tudi starsi, ki so Ze tako preobremenjeni z otrokovimi potrebami, Stevilnimi pregledi in
obravnavami, nujno potrebujejo psiholosko podporo ter pomoc¢ pri zagotavljanju socialnih oblik pomodi. Z
multidisciplinarnim timom bi lahko otrokom ves ¢as zagotavljali celostno pomoc in razvojno podporo, tako da bi
lahko bolje razvijali ne samo gibalne sposobnosti, pac¢ pa tudi komunikacijske vesc¢ine ter uc¢ne sposobnosti in
socialne spretnosti. Vsi zdravstveni delavci v razvojnih ambulantah so zdaj preobremenjeni. Stevilni timi
presegajo planirano Stevilo pregledov. V Zdravstvenemu domu Ljubljana so v letu 2013 pediatrinje v razvojnih
ambulantah poprecno opravile 1671 pregledov, planiranih pa je 1000 pregledov na leto, torej so presegle plan
za veC kot 60%. Obravnavale so po 600-800 otrok (e.g. na Bavarskem obravnavajo 240 otrok na en tim). Zaradi
preobremenjenosti se med zaposlenimi v razvojnih ambulantah pojavljajo poklicne bolezni — zlasti bolezni
kostno-misi¢nega sistema (bolecine v hrbtenici, obrabe hrbtenice, hrbteni¢ne hernije, obrabe kolen, sindrom
karpalnega kanala, vnetja tetiv ...) in sindrom izgorelosti.

Ker otrokom ne morejo zagotavljati takega Stevila obravnav, kot bi jih glede na pri¢akovanja starSev in glede na
strokovne zahteve morali, so terapevti nezadovoljni s svojim delom in v stalni stiski, ko se odlocajo, koga narociti
bolj poredko. Neredko so tudi tar¢a nezadovoljstva starSev. Kljub vsej prizadevnosti zaposlenih pa se ¢akalne
dobe podaljsujejo in so v vecini ambulant vec kot 6 tednov za pregled in potem Se 2-4 tedne za zacetek obravnav,
kar pa je ob hitrem razvoju otroka v prvem letu pomembna pomanjkljivost. V prvih dveh letih Zivljenja je clovekov
razvoj najintenzivnejsi. V tem najzgodnejSem obdobju se v mozZganih vzpostavljajo povezave med razlicnimi
centri in skupno s posameznikovimi prirojenimi potenciali tvorijo temelj za razvoj sposobnosti v prihodnosti. V
tem obdobju je moZno uspesno preprecevanje razvoja sekundarnih negativnih posledic zgodnje minimalne



motnje, kot so: nepravilen razvoj gibanja, motnja drze in ravnoteZja ter posledi¢no krivljenje hrbtenice v
najstniSkem obdobju, lahko tudi motnje v razvoju binokularnega vida, izraS¢anja stalnega zobovja, ¢ustveno-
vedenjske motnje, motnje pozornosti, koncentracije, motnje sodelovanja z okoljem in vrstniki, kar vse vpliva na
razvoj slabSe samopodobe, samozaupanja in drugih motenj razvoja osebnosti.

Povecanje Stevila terapevtov v timu bi omogocilo delno razbremenitev razvojnih pediatrov, ki prav tako kot
terapevti mocno presegajo planirano Stevilo obravnav. Dopolnitev timov s psihologi, pedagogi in socialnimi
delavci pa bi omogocila bolj celostno diagnostiko in obravnavo razvojnih motenj in tudi psihosocialno pomoc
druZinam.

S psihosocialno podporo druzini pa bi lahko vsaj omilili stisko starSev in SirSe druzine ter jim olajsali pot pri
zagotavljanju socialnih pomoci, tako financne kot podporne mreze. Zdaj starsi obicajno ostanejo sami s svojo
stisko, neredko pride do locitve, kar pa poslab3a finan¢no stanje in vodi v izérpavanje tistega od starSev, ki ostane
sam z otrokom. Namesto enega pacienta jih imamo vsaj tri. Studije pa dokazujejo, da se tudi pri sorojencih
pogosteje kot v ostali populaciji razvijejo Custvene in osebnostne motnje.

2.2 .2. Pristojnosti Ministrstva za izobraZevanje, znanost in Sport

Vzgoja in izobraZevanje otrok s posebnimi potrebami se izvaja v skladu z Zakonom o usmerjanju otrok s posebnimi
potrebami (v nadaljevanju: ZUOPP-1) in predpisi, ki urejajo podrocje predsolske vzgoje, osnovnosolskega
izobrazevanja, poklicnega in strokovnega izobrazevanja ter sploSnega srednjega izobrazevanja.

Vzgoja in izobraZevanje otrok s posebnimi potrebami temelji na ciljih in nacelih, dolo¢enih v zakonih za posamezno
podrocje vzgoje in izobrazevanja, in na naslednjih ciljih in nacelih:

- zagotavljanje najvecje koristi otroka,

- celovitost in kompleksnost vzgoje in izobrazevanja,

- enakih moZnosti s hkratnim upostevanjem razli¢nih potreb otrok,

- vkljuéevanja starsev, posvojiteljev, rejnikov in skrbnikov v postopek usmerjanja in oblike pomoci,
- individualiziranega pristopa,

- interdisciplinarnosti,

- ohranjanja ravnotezja med razli¢nimi podrocji otrokovega telesnega in dusevnega razvoja,

- Cim prejSnje usmeritve v ustrezen program vzgoje in izobraZzevanja,

- takojsnje in kontinuirane podpore in strokovne pomoci v programih vzgoje in izobrazevanja,

- vertikalne prehodnosti in povezanosti programov,

- organizacije vzgoje in izobraZevanja ¢im bliZje kraju bivanja,

- zagotavljanja ustreznih pogojev, ki omogocajo optimalen razvoj posameznega otroka.

Skupine otrok s posebnimi potrebami po ZUOPP-1 so:

- otroci z motnjami v duSevhem razvoju,

- slepiin slabovidni otroci oziroma otroci z okvaro vidne funkcije,
- gluhiin naglusni otroci,

- otroci z govorno-jezikovnimi motnjami,

- gibalno ovirani otroci,

- dolgotrajno bolni otroci,

- otroci s primanjkljaji na posameznih podrodjih ucenja,

- otroci z avtisticnimi motnjami ter

- otroci s ¢ustvenimi in vedenjskimi motnjami.

Vsi ti otroci potrebujejo prilagojeno izvajanje programov vzgoje in izobrazevanja z dodatno strokovno pomocjo ali
prilagojene programe vzgoje in izobrazevanja oziroma posebne programe vzgoje in izobrazevanja.

Vzgoja otrok s posebnimi potrebami v predSolskem obdobju poteka po:
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- programu za predSolske otroke s prilagojenim izvajanjem in dodatno strokovno pomocjo in -
prilagojenem programu za predSolske otroke.

V vzgojno —izobrazevalnih programih s prilagojenim izvajanjem in dodatno strokovno pomocjo se glede na vrsto
posebnih potreb v vrtcu lahko prilagodi organizacija in nacin izvajanja programa, ter zagotovi dodatna strokovna
pomoc. ZUOPP-1 predvideva, da lahko otroci pridobijo do 5 ur dodatne strokovne pomoci na teden, od katerih
mora biti vsaj ena ura svetovalnih storitev.

V prilagojenih programih je prilagojeno celotno izvajanje programa, tudi normativi.

TeZje ali tezko gibalno ovirani in slepi otroci lahko pridobijo tudi pravico do stalne fizicne pomoc¢i, ki jo nudi
spremljevalec, slabovidni otroci, otroci z okvaro vidne funkcije, dolgotrajno bolni in otroci z avtisticnimi motnjami
pa tudi pravico do zacasnega spremljevalca (fizicne pomoci pri posameznih dejavnostih), ki jih dolo¢i strokovna
skupina v individualiziranem programu.

ZUOPP-1 predvideva Se pravico do tolmaca za gluhe otroke, pravico do namestitve v zavod, pravico do brezplacnega
prevoza za predsolske otroke, ki hodijo v vrtec v zavodu.

Sicer predSolsko vzgojo v vrtcih urejata dva zakona, in sicer Zakon o organizaciji in financiranju vzgoje in
izobraZevanja in Zakon o vrtcih. Zakon o organizaciji in financiranju vzgoje in izobraZevanja ureja pogoje za
opravljanje ter dolo¢a nacin upravljanja in financiranja na vseh podrocjih vzgoje in izobraZzevanja, medtem ko
Zakon o vrtcih ureja predsolsko vzgojo, ki poteka v javnih in zasebnih vrtcih (naloga vrtcev, cilji in nacela, vrsta
moznih programov v vrtcih, financiranje, pogoji za izobrazbo strokovnih delavcev, delovna obveznost vzgojitelja
in pomocnika vzgoijitelja, zbiranje in varstvo osebnih podatkov v vrtcu ipd.). Posamezna vprasanja podrobneje
urejajo podzakonski predpisi. PredSolsko vzgojo v vrtcih izvajajo javni in zasebni vrtci. V vrtce se vkljucujejo otroci,
ko dopolnijo starost 11 mesecev do vstopa v Solo. Pred3olska vzgoja ni obvezna. Zagotavljanje predsolske vzgoje
je ena izmed temeljnih nalog obcine, zato vrtce ustanavljajo in financirajo obcine.

Otroci v predsolskem obdobju so lahko usmerjeni v:
a.) Program za predsolske otroke s prilagojenim izvajanjem in dodatno strokovno pomocjo

V ta program se praviloma usmerjajo otroci z laZjimi motnjami v duSevnem razvoju, slepi in slabovidni otroci oz.
otroci z okvaro vidne funkcije, gluhi in naglusni otroci, otroci z govorno-jezikovnimi motnjami, gibalno ovirani
otroci, dolgotrajno bolni otroci in otroci z avtisticnimi motnjami.

Z odlocbo o usmeritvi lahko pridobijo pravico do dveh ur dodatne strokovne pomoci za premagovanje primanjkljajev,
ovir oz. motenj in do dve uri svetovalne storitve.

Katero od navedenih smeri izobrazbe mora imeti vzgojitelj predsolskih otrok za dodatno strokovno pomoc
posameznega otroka, se doloci glede na vrsto pomodi, ki jo otrok potrebuje, z odlo¢bo o usmeritvi.

S svetovalno storitvijo pa se zagotavlja podporno okolje za uspesnejSe vkljuevanje otroka s posebnimi
potrebami, zato je namenjena druzinam otroka s posebnimi potrebami, strokovnim delavcem ter drugim
otrokom v oddelku.

Svetovalno storitev lahko pri predsolskih otrocih na predlog zdravnika javni vrtci izvajajo tudi pred uvedbo postopka
usmerjanja.

TeZje ali tezko gibalno ovirani in slepi otroci lahko pridobijo tudi pravico do stalne fizicne pomoci, ki jo nudi
spremljevalec, slabovidni otroci, otroci z okvaro vidne funkcije, dolgotrajno bolni in otroci z avtisti¢cnimi motnjami
pa tudi pravico do zacasnega spremljevalca (fizicne pomoci pri posameznih dejavnostih), ki jih dolo¢i strokovna
skupina v individualiziranem programu.



b.) Prilagojeni program za predsolske otroke s posebnimi potrebami

V ta program se praviloma usmerjajo otroci z zmerno, tezjo in tezko motnjo v dusevnem razvoju, slepi in
slabovidni otroci oz. otroci z okvaro vidne funkcije, gluhi in nagludni otroci, otroci z govorno-jezikovnimi
motnjami, gibalno ovirani otroci in otroci z avtisticnimi motnjami.

Pravilnik o normativih in kadrovskih pogojih za opravljanje dejavnosti predsolske vzgoje doloca, da je normativ v
razvojnem oddelku najvec 6 otrok, program izvaja vzgojitelj predsolskih otrok s posebnimi potrebami, ki ima
specialno pedagosko izobrazbo ustrezne smeri in pomocnik.

Tezje ali tezko gibalno ovirani in slepi otroci lahko pridobijo tudi pravico do stalne fizicne pomodi, ki jo nudi
spremljevalec, slabovidni otroci, otroci z okvaro vidne funkcije, dolgotrajno bolni, otroci z avtisticnimi motnjami
in otroci s ¢ustvenimi in vedenjskimi motnjami pa tudi pravico do zacasnega spremljevalca (ali fizicne pomoci pri
posameznih dejavnostih), ki jih doloCi strokovna skupina v individualiziranem programu.

OPP vkljuceniv redne in razvojne oddelke predsolske vzgoje
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Otroci s posebnimi potrebami po: VRSTA ODDELKA, SOLSKO LETO, VRSTA MOTNJE

2012 2013 2014
Redni Razvojni Redni Razvojni Redni Razvojni
MOTNJE odd. odd. Skupaj odd. odd. Skupaj odd. odd. Skupaj
Otroci z motnjami v dusevnem razvoju 178 120 298 117 50 167 81 36 117
Slepi in slabovidni 21 6 27 24 4 28 28 6 34
Gluhi, naglusni in otroci z govorno-jezikovnimi motnjami 435 48 483 408 36 444 457 53 510
Gibalno ovirani otroci 142 26 168 118 6 124 104 10 114
Otroci s Custvenimi in vedenjskimi motnjami 41 8 49 44 6 50 40 3 43
Dolgotrajno bolno otroci 161 15 176 143 1 144 126 8 134
Otroci z ve¢ motnjami 0 184 105 289 238 133 371
SKUPAJ: 978 223 1.201 1.038 208 1.246 1.074 249 1.323

Vir: Statisti¢ni urad Republike Slovenije.

Podatki za dolo¢eno izkazano leto (npr. 2012) se nanasajo na tekoce 3olsko leto (npr. 2012/13).




2. 2. 3. Pristojnosti Ministrstva za delo, druzino, socialne zadeve in enake moznosti

Iz pristojnosti Ministrstva za delo, druzino, socialne zadeve in enake moznosti, starsi in otroci lahko pridobijo naslednje
pravice:

STARSEVSKI DOPUST:

Ob rojstvu otroka, ki potrebuje posebno nego in varstvo se starsevski dopust podaljSa za 90 dni (na podlagi
mnenja zdravniske komisije)

V primeru, da se ugotovi motnja v telesnem ali duSevnem razvoju otroka ali dolgotrajna hujsa bolezen otroka po
uveljavljanju pravice do starSevskega dopusta, otrok pa Se ni dopolnil starosti 18 mesecev, ima eden od starSev
pravico do 90 dni dopusta za nego in varstvo od dneva priznanja pravice.

PRAVICA DO DELA S KRAJSIM DELOVNIM CASOM

Eden od starSev, ki varuje in neguje zmerno ali tezje gibalno oviranega otroka ali zmerno ali tezje dusevno
prizadetega otroka, lahko pravico do krajsega delovnega casa podaljSa do osemnajstega leta starosti otroka.
Omenjeno pravico lahko podaljSa na podlagi mnenja zdravniske komisije. KrajSi delovni ¢as mora obsegati
najmanj polovi¢no tedensko delovno obveznost. To pravico star$ pridobi pri svojem delodajalcu. Na centru za
socialno delo pa lahko uveljavlja pravico do placila sorazmernega dela prispevkov za socialno varnost do polne
delovne obveznosti.

STARSEVSKI DODATEK

StarSevski dodatek se podaljsa ob rojstvu otroka, ki potrebuje posebno nego in varstvo — starSevski dodatek se
podaljsa za dodatnih 90 dni (na podlagi mnenja pristojne zdravniske komisije).

DODATEK ZA NEGO OTROKA, KI POTREBUJE POSEBNO NEGO IN VARSTVO

Dodatek za nego otroka je pravica, ki jo lahko uveljavlja eden od starSev ali druga oseba za otroka, ki potrebuje
posebno nego in varstvo, e ima otrok stalno prebivalis¢e v Republiki Sloveniji in dejansko Zivi v Republiki
Sloveniji. Do dodatka je upravicen, dokler trajajo razlogi oziroma do otrokovega 18. leta starosti, po 18. letu pa,
Ce so ga starsi dolZzni preZivljati v skladu s predpisi, ki urejajo druZinska razmerja. Pravica do dodatka za nego se
prizna na podlagi mnenja zdravniske komisije.

Dodatek za nego otroka je mesecni prejemek, ki znasa 100 evrov, za otroke s tezko motnjo v dusevnem razvoju
ali tezko gibalno ovirane otroke ali otroke z dolocenimi boleznimi iz seznama hudih bolezni pa 200 evrov.
Podrobneje kriterije za opredelitev otrok, ki potrebujejo posebno nego in varstvo doloca Pravilnik o kriterijih za
uveljavljanje pravic za otroke, ki potrebujejo posebno nego in varstvo (Uradni list RS, st. 89/2014).

DELNO PLACILO ZA IZGUBLIENI DOHODEK

Delno placilo za izgubljeni dohodek je osebni prejemek, ki ga prejme eden od starSev ali druga oseba, kadar
prekine delovno razmerje ali zacne delati krajsi delovni ¢as zaradi nege in varstva otroka s tezko motnjo v
dusevnem razvoju ali tezko gibalno oviranega otroka ali otroka z boleznijo iz seznama hudih bolezni. Pravico lahko
uveljavlja tudi eden od starsev, ki neguje in varuje dva ali vec otrok, ki potrebujejo posebno nego in varstvo.

Eden od starSev (mati ali oce otroka), v tem primeru prejema nadomestilo place v visini 734,15 evrov mesec¢no
(e dela s krajsim delovnim ¢asom od polnega, mu pripada sorazmerni del delnega placila za izgubljeni dohodek.

Eden od starsev je lahko upravicen do delnega placila najdlje do dopolnjenega 18. leta starosti otroka. Pogoj za

uveljavljanje te pravice je, da imata tako otrok kot stars stalno prebivalis¢e v Republiki Sloveniji in dejansko Zivita
v Republiki Sloveniji. Pravica velja, do 18. leta starosti otroka oziroma najve¢ dva meseca po smrti otroka.
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SLEPI OTROCI DO 18. LETA

Slepi otroci so poleg dodatka za nego otroka v visjem znesku (starsi za njih) in delnega placila za izgubljeni
dohodek upraviceni (starsi za njih) tudi do dodatka za pomoc in postrezbo na podlagi Zakona o pokojninskem in
invalidskem zavarovanju.

3. Tuje izkusnje

V Evropski uniji se s podro¢jem izobraZzevanja otrok s posebnimi potrebami ukvarja Evropska agencija za razvoj
izobrazevanja na podrocju posebnih potreb, ki je leta 2010 objavila porocilo o napredku in razvoju zgodnje
obravnave v ¢lanicah EU. V nadaljevanju povzemamo bistvene poudarke:

Po Evropi so pobude politik, ukrepi in praksa znotraj treh sektorjev — zdravstva, sociale in izobraZevanja —
posredno ali neposredno vklju¢ene v proces zgodnje obravnave. Iz tega sledi, da si odgovornost za razvoj politik
zgodnje obravnave delijo tri ministrstva — ministrstvo za zdravje, ministrstvo za socialne zadeve in ministrstvo za
Solstvo (ali njim enakovredne ustanove v razlicnih drzavah). Kateri od omenjenih treh sektorjev bo na razlicnih
stopnjah zgodnje obravnave procesa v celoti ali delno odgovoren za nudenje pomocdi in storitev otrokom in
druzinam, ki potrebujejo pomoc, je odvisno od vrste dejavnikov. Ti dejavniki vkljuCujejo trenutne potrebe otroka
in druZine, starost otroka, razpoloZljivost zahtevane pomoci, kot tudi razlicne zakonske ureditve za zagotavljanje
storitev v zgodnjem otrosStvu s strani ministrstev v posameznih drzavah, sodelujocih v projektu. Sodelovanje in
usklajevanje politik in praks v treh omenjenih sektorjih in na razlicnih ravneh odlocanja (lokalni, regionalni,
nacionalni) sta po mnenju vseh drzav bistvena za uspeh in u¢inkovitost procesa zgodnje obravnave. Vrsta pobud
politik, katerih cilj je doseci bolj usklajeno izvajanje storitev za druZine in otroke, se sprejema na nacionalni,
regionalni in lokalni ravni (Evropska agencija, 2010).

RazpoloZljivost informacij druzinam in strokovnjakom

Porocila drzav navajajo, da dobijo druZine informacije o storitvah in ponudbi zgodnje obravnave preko
sodelovanja z zdravstvenimi, socialnimi ali izobraZevalnimi sluzbami, preko informacijskih kampanj, spletnih
strani ponudnikov storitev, brosur in posterjev, delavnic in konferenc, itd. V kaksni meri imajo druzine dostop do
Sirsih, razumljivih in natancnih informacij, projektni eksperti menijo, da je v danasnji druzbi pogosto na voljo
veliko informacij s strani vseh storitvenih sektorjev. V Svedskem porodilu je jasno zapisano, da so starSem
informacije na razpolago, da pa je tezko pridobiti specifiche informacije, neposredno pomembne in koristne za
potrebe njihovega otroka in druZine. Dostop do potrebnih informaciji predstavlja velik problem, tako Svedsko
porocilo, za revne druZine s priseljenskim ozadjem in za tiste, ki Zivijo v izoliranih regijah. V zvezi s storitvami za
predporodno pomoc¢ druzinam so po porocilih drzav taksna predporodna pomoc in vsa potrebna navodila na
voljo v vseh drzavah. Zdravstvene storitve v zvezi z materinstvom so na voljo vsem nosechicam oz. starSem.
Mednje sodijo redni zdravniski pregledi mater med nosecnostjo, kot tudi vse potrebne informacije in priprava
na rojstvo. V porocilih je navedeno, da v vseh sodelujocih drZzavah zdravstvene sluzbe prvo leto starosti otroka
smatrajo kot zelo pomembno za ugotavljanje razvojnih zamud in teZav. Mocan poudarek dajejo rednemu
zdravniskemu nadzoru in imunizaciji v prvem letu otrokovega Zivljenja. Tako mora otrok opraviti vrsto pregledov,
ki predstavljajo fizi¢ni in razvojni nadzor, kakor tudi cepljenj (Evropska agencija, 2010).

Definicija ciljnih skupin

Porocila navajajo, da je po Evropi zaznati teznjo zgodnje obravnave, da zagotovi podporo ogrozenim otrokom.
Sluzbe na lokalni ravni, kjer druZina prebiva, naredijo oceno in nato ustrezno pomagajo otrokom s posebnimi
potrebami in njihovim druzinam. Merila upravi¢enosti glede na specificne vrste oviranosti ali stanj se dolocajo
na nacionalni, zvezni/regionalni ali lokalni ravni. Na Nizozemskem vsebujejo politike — zdravstvene, socialne in
izobrazevalne —jasna merila za identifikacijo in razvrstitev otrok, ki so potrebni pomoci. Vendar so tu tudi izjeme,
ki pa so povezane z bolj zapletenimi primeri. Ce je na primer v druZini prisotnih ve¢ problemov (npr.:
problemati¢no socialno okolje, posebne potrebe starSev, jezikovni problemi, psihi¢ne tezave, zlorabe), je tezko

dolociti in oceniti primarne in sekundarne vzroke razvojnih problemov, ker je dejavnike, ki so povezani z otrokom
in tiste, ki izvirajo iz okolja, tezko lociti. V Luksemburgu so v zakonu, ki se osredotoca na ‘pomoc¢ otrokom in
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drufinam’, navedena jasna merila. Se ve¢, formalni postopki sodelovanja med druZinami, nevladnimi
organizacijami (NVO-ji), koordinatorji in ponudniki storitev v projektu obravnave morajo zagotoviti otrokom in
druzinam dostop do zadovoljivih podpornih storitev. Na Poljskem so otroci upraviceni do pomoci zgolj na osnovi
primarne zdravstvene diagnoze in ne nujno na osnovi posebnih razvojnih ali izobrazevalnih potreb. V Sloveniji
ciline skupine niso jasno opredeljene in pomo¢, ki je na voljo druzinam, se smatra kot nezadostna. Na
Portugalskem so ciljna skupina zgodnje obravnave otroci med 0 in 6 let starosti z oviranostmi, ki omejujejo
njihovo udelezbo pri dejavnostih, znacilnih za njihovo starost in njim primernem socialnem kontekstu, ali pa
obstaja zanje nevarnost vecjega razvojnega zaostanka. V Grdiji je veliko ustanov, zasebnih centrov za specialno
terapijo in zdruZenj starsev ter defektologov (NVO-ji), ki razvijajo in izvajajo programe zgodnje obravnave na
lastno pobudo ali pa v sodelovanju z ministrstvom za zdravje in Solstvo. Osredotocajo se na otroke z oviranostmi,
stare od 0 do 7 let. Programe izvajajo na domu in so usmerjeni v:

- ¢im bolj zgodnjo mozZno oceno oviranosti in
- podporo ter vodenje starsev.

Mehanizmi za identifikacijo mlajsih otrok z oviranostmi ali zelo ogroZzenih otrok so izpostavljeni, vendar se po
Evropi razlikujejo. Nekateri so bolje razviti kot drugi.

V Angliji, na primer, deluje celostni nacionalni program presejanja, obstajajo pa tudi delovni protokoli in prakse
v Stevilnih drugih sluzbah, s katerimi Zelijo zagotoviti, da se otroke in druzine, ki potrebujejo zgodnjo obravnavo,
zgodaj identificira in nemudoma napoti na nadaljnje preiskave. Otroke vcasih identificirajo Ze v prvih dneh
Zivljenja na porodniskem oddelku v bolnici ali klini¢ni sluzbi na lokalni ravni. Obiski zdravstvenih delavcev na
domu, ki imajo specificno vlogo v lokalni skupnosti, in sicer da spremljajo zdravstveno stanje in razvoj otrok v
prvih dveh letih Zivljenja, otroke po pogovoru s star$i pogosto napotijo na ocenjevanje. Cim starejii je otrok,
toliko bolj verjetno je, da ga bodo prvic¢ napotili na zgodnjo obravnavo redni vzgojitelji, zaposleni v predsolskih
ustanovah in jaslih (Evropska agencija, 2010).

V nekaterih drzavah imajo prednost pri dostopu do storitev zgodnje obravnave tiste druzine in otroci, ki so najbolj
ogrozeni. V Latviji, na primer, je prioriteta dana zelo ogroZenim druzinam in otrokom (posebne potrebe, socialna
ogrozenost, nizki dohodki, itd.). Nekatere omenjene ogrozene skupine definira drzava, medtem ko druge
prioritetne skupine doloci lokalna vlada, odvisno od specifi¢nih okolis¢in in lokalnih prioritet (Evropska agencija,
2010).

V Nemciji (na Bavarskem) je bil leta 2007 ustanovljen Nacionalni center za zgodnjo pomoc (Nationales Zentrum
Frihe Hilfen), katerega cilj je razviti sistem za ¢im zgodnejse odkrivanje ogroZenih otrok in za podporo druzinam.
Okrepiti Zelijo namre¢ mreZzne povezave med razlicnimi zdravstvenimi, izobraZevalnimi in socialnimi ustanovami
v zgodnjem obdobju in podpreti raziskave na podrocju zgodnje obravnave.

Krajevna blizina storitev

Organizacija in struktura storitev zgodnje obravnave je razli¢na ter v skladu s centraliziranim ali decentraliziranim
pristopom k administrativnim sistemom v razli¢nih evropskih drzavah. V nekaterih drzavah, kot so Avstrija,
Belgija, Ceska, Danska, Finska, Islandija, Nemcija, Nizozemska, Norveska, Spanija, Svedska, Svica ali Anglija, so
storitve zgodnje obravnave v veliki meri organizirane po zveznem/regionalnem in/ali lokalnem decentraliziranem
modelu. V drugih drzavah, kot so Estonija, Francija, Gr¢ija, Irska, Latvija, Litva, Madzarska, Malta ali Zdruzeno
kraljestvo (Severna Irska), pa se uporablja kombinacija obeh sistemov, centraliziranega in decentraliziranega, z
ustrezno razdelitvijo odgovornosti in nalog med posameznimi ravnmi. |z porocil je razvidno, da je navkljub
razlikam v Evropi prisotna skupna teznja, da so storitve zgodnje obravnave ¢im blizje otroku in druZini (Evropska
agencija, 2010).

Zadovoljevanje potreb druzin

V porocilih posameznih drzav je prebrati, da je glavna naloga ukrepov politik zgodnje obravnave po vsej Evropi
zagotoviti storitve, ki so osredotocene na druzino. Pomembno je jasno razumevanje in spostovanje dejstva, da
morajo biti potrebe druzine v ospredju vsake dejavnosti. Z razli¢nimi politiénimi pobudami, nacionalnimi,
regionalnimi ali lokalnimi programi in smernicami reSujejo drzave probleme, povezane z nudenjem razumljivih
in zadostnih informacij starSem ¢im bolj zgodaj in kakor hitro je potreba identificirana. Spodbujajo partnerstvo s
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starsi v Casu procesa zgodnje obravnave ter jih vkljuCujejo v razvoj in izvajanje nacrta zgodnje obravnave. Poleg
tega je na voljo vrsta tecajev usposabljanja za starSe otroka z oviranostjo ali otroka, ki je ogrozen. V Angliji, na
primer, izvajajo nacionalni program Zgodnja pomoc, ki spodbuja razvoj storitev zgodnje obravnave ter aktivno
podpira partnersko delo z druzinami. Organizirajo redna srecanja z druzinami, ki jih imenujejo ‘skupina okrog
otroka’ (‘team around the child’ — TAC). Na teh srecanjih so starsi v ospredju razprav in odloc¢anja o otroku.
Program spodbuja tudi rutinsko uporabo standardnega formata DruZinskega nacrta storitev, ki je enakovreden
nacrtu zgodnje obravnave. Na Irskem starSem in druzinam nudijo usposabljanje, ki ga izvajajo ponudniki storitev
Z0. Namen usposabljanja je, da starSi razumejo in znajo ravnati s specificno oviranostjo ali posebno
izobrazevalno potrebo svojega otroka. Vrsta programov usposabljanja je na voljo starSem v vecini sluzb. Na
Norveskem izdelajo individualni nacrt ter sestavijo odgovorno skupino. Starsi so ¢lani odgovorne skupine. Vsaki
druzini je dodeljena kontaktna oseba, ki je odgovorna za vse informacije in usklajevanje interdisciplinarnega dela
z otrokom. Druzina po potrebi dobi ustrezna navodila oz. vodenje. V Estoniji dobijo otroci in njihove druZine
kljucnega svetovalca, ki jim pomaga pri pripravi in izvajanju rehabilitacijskih nacrtov in individualnih razvojnih
nacrtov. Skoraj polovica vseh starSev sodeluje pri odlo¢anju o nacrtu zgodnje obravnave kakor tudi pri samem
izvajanju. Da bi zagotovili razpoloZljivost pedagoskega in psiholoskega svetovanja, Zze od leta 2008 izvajajo
nacionalni program Evropskega socialnega sklada Razvoj izobraZevalnega svetovalnega sistema. Njegov cilj je
zagotoviti zgodnjo obravnavo v vseh regijah, izboljsati sistem svetovanj in usposobiti ponudnike storitev.
Svetovalni centri, ki so bili ustanovljeni kot posledica programa, na podrocju Solstva, socialnih zadev in zdravstva
sodelujejo pri identificiranju posebnih potreb otrok s posebnimi potrebami in njihovih druZin ter pri nudenju
storitev. V predSolskih ustanovah starSe izobraZujejo na naslednjih podrogjih: zdravje in prehrana, vedenjski
problemi otrok, otroska psihologija, razvoj otroka, poucevanje otrok, varnost, varstvo, prva pomoc, priprava na
Solo, posebne potrebe, podporne storitve, prilagajanje predsolskemu okolju v vrtcu. Na Portugalskem zakon iz
leta 2009 predpisuje, da predstavlja nacrt zgodnje obravnave vodi¢ za posamezne druZine. DruZzine morajo
podpisati izjavo, da so pripravljene sprejeti obravnavo. V Nemciji (na Bavarskem) se skoraj 50% zgodnjih
obravnav odvija v domacem okolju: starsi imajo priloZznost, da lahko brez tezav komunicirajo s strokovnjaki.
Vprasajo lahko, kar Zelijo — v Stevilnih primerih so starSem na voljo tudi vse razli¢ne vrste informacij, in sicer kadar
sodelujejo na srecanjih v centru zgodnje obravnave, ki so usmerjena na otroka (Evropska agencija, 2010).

Storitve in financiranje

Storitve in izvajanje zgodnje obravnave morajo biti na voljo vsem druzinam in majhnim otrokom, ki potrebujejo
pomo¢, ne glede na njihovo razlicno socialno-ekonomsko ozadje. Predlagana priporocila iz leta 2005
predvidevajo, da je zato potrebno zagotoviti brezplacne storitve in izvajanje za vse druZine. To pomeni, da bi
morala javna sredstva kriti vse stroSke, povezane s storitvami z zgodnje obravnave, ki jih izvajajo javne sluzbe,
nevladne organizacije, neprofitne organizacije, itd. in katere izpolnjujejo zahtevane nacionalne standarde
kakovosti (Evropska agencija, 2010). .

Ukrepi politik in pobude po Evropi jasno poudarjajo, da so storitve in izvajanje le-teh namenjene vsem otrokom
in druzinam, ki jih potrebujejo, ne glede na njihovo socialno-ekonomsko ozadje. V porocilih drzav je zapisano, da
so storitve zgodnje obravnave v vseh sodelujocih drzavah financirane iz javnih sredstev in da druZine storitev
obicajno ne placujejo. Le v malostevilnih primerih morajo druZine prispevati manjsi znesek. V Avstriji, na primer,
vecina pokrajin zagotavlja storitve zgodnje obravnave brezplacno, ceprav morajo v nekaterih pokrajinah starsi
prispevati od 6 do 12 € na storitev. Na Irskem za otroke, mlajSe od petih let, ne zaracunavajo zdravstvenih
pregledov in storitev obravnave, ki jih nudi IzvrSna zdravstvena sluzba. Ocenjevanje, s katerim identificirajo
potrebe zaradi oviranosti, ki ga predpisuje Zakon o invalidnosti 2005, se izvaja brez ozira na strosek ali zmogljivost
glede izvajanja storitve, identificirane v oceni. V Belgiji (francosko govoreca skupnost) imajo sluzbe zgodnje
obravnave dovoljenje, da zahtevajo od druZin mesecni prispevek do najvec 30 € — vendar pa mora biti storitev
zagotovljena tudi v primeru, da druZina prispevka ne more placati. Javna sredstva za storitve zgodnje obravnave
in njihovo izvajanje zagotavlja obi¢ajno osrednja vlada in/ali pa so financirani iz zveznih/regionalnih skladov in/ali
lokalnih skladov. V vecini primerov je financiranje zgodnje obravnave kombinacija zgoraj omenjenih treh
administrativnih ravni, zdravstveno zavarovalnih shem in sredstev, ki so jih pridobile neprofitne organizacije.
Odlocitve o porabi sredstev, koliko bo torej namenjenih za storitve zgodnje obravnave, se obicajno sprejemajo
na lokalni ravni. Porocila posameznih drZav navajajo, da se vecina storitev zgodnje obravnave financira iz javnih
sluzb (npr.: zdravstvenih in socialnih sluzb, dnevnega varstva in predsolskih ustanov). Na nekaterih podrocjih
nevladne organizacije ali prostovoljne organizacije sklenejo pogodbo z lokalnimi oblastmi in/ali zdravstvenimi,
socialnimi ali izobrazevalnimi sluzbami, oz. jih le-te najamejo, da izvajajo posamezne elemente storitev zgodnje
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obravnave. Poleg tega ponujajo storitve nekatere nevladne organizacije in/ali neodvisni centri, ki se ukvarjajo s
specificnimi stanji (npr.: Downov sindrom, gluhota, tezave v govoru, jeziku in komunikaciji, avtizem), vendar
pogosto delujejo kot prostovoljne organizacije (dobrodelne ustanove) in zbirajo sredstva, zato da lahko
nekaterim druzinam nudijo storitve brezpla¢no. Vzporedno z javnimi sluzbami zgodnje obravnave, kot je
zapisano v porocilih drzav, pa obstajajo tudi zasebne klinike, centri, strokovnjaki, itd.. Nekatere druZine se
odlocajo za njihove storitve iz razlicnih razlogov, kot so npr. vecja strokovnost, bolj kakovostne storitve, bolje
usposobljen kader, krajevna bliZina, itd. V zasebnem sektorju so obic¢ajno starsi tisti, ki morajo kriti stroske in/ali
zavarovalne sheme, ki prispevajo k stroskom starSev. V nekaterih primerih, na primer v Angliji, lokalne oblasti
obcasno dodelijo druzinam sredstva za zasebne storitve, ker je to stroSkovno najucinkovitejsi nacin za
zagotovitev najboljSe storitve. Vendar je to zelo neobicajno. V Stevilnih drzavah je zabelezen premik v
zagotavljanju storitev otrok s posebnimi izobrazevalnimi potrebami, in sicer v redne oblike javnih in zasebnih
predsolskih ustanov. Tako pridobivajo omenjene ustanove na pomembnosti, kajti pomo¢ druZinam in
interdisciplinarno delo bo v prihodnosti v vecji meri potekalo tam (Evropska agencija, 2010). Interdisciplinarno
delo

Sluzbe za predsolsko obdobje in storitve, ki jih opravljajo, vkljuCujejo strokovnjake iz razlicnih disciplin (strok) z
razlicnim ozadjem. Z namenom, da se zagotovi kakovostno timsko delo, so bile leta 2005 predlagane tri vrste
priporocil:

a) sodelovanje strokovnjakov z druzinami kot glavnimi partneriji;

b) oblikovanje skupin, da se zagotovi interdisciplinarno delo pred in med izvajanjem dogovorjenih nalog;

c) stabilnost ¢lanov skupine, zato da se omogoci proces oblikovanja skupine in doseZe kakovostne rezultate.
Raznolikost in usklajevanje med delezniki

To je vidik, ki se nanasa na raznolikost disciplin, vkljucenih v storitve zgodnje obravnave, na njihovo izvajanje in
na potrebo po usklajevanju. Leta 2005 sta bili predlagani dve vrsti priporocil, z namenom zagotoviti delitev
odgovornosti zdravstvenih, izobraZzevalnih in socialnih sektorjev, vkljuenih v storitve zgodnje obravnave in
njihovo izvajanje:

a) dobro usklajevanje sektorjev (zdravstvo, sociala izobraZevanje in drugi), da se zajamci izpolnjevanje ciljev
na vseh ravneh preventive, in sicer z zadostnimi in usklajenimi operativnimi ukrepi;

Glavne storitve, ki jih nudi zdravstveni sektor (sluzbe), so:

- porodniske sluzbe in sluZbe za oskrbo otrok (nudijo prenatalnoin postnatalno oskrbo);
- zdravstveni centri in klinike (nudijo diagnozo in zdravljenje);

- svetovalne sluZbe za svetovanje druZinam ali sluZbe za pomo¢ otrokom in druzinam;
- enote za mentalno zdravje in enote za rehabilitacijo;
- centri ali sluzbe za zgodnjo obravnavo.

Glavne storitve, ki jih nudi sektor za socialne zadeve (sluzbe), so:

sluzbe za zascito otrok in centri ali sluzbe za razvoj otrok;

- centri ali sluzbe za usmerjanje in pomoc druzinam;

- dnevne vzgojno varstvene ustanove, jasli ali igralne skupine;

- podporne sluzbe za integracijo v dnevnih vzgojno varstvenih ustanovah;
- centri ali sluzbe za zgodnjo obravnavo;

- domovi za dojencke in ustanove za otroke s tezjimi oviranostmi.

Glavne storitve, ki jih nudi izobrazevalni sektor (sluzbe), so:

- jasli ali vrtci v rednih ali posebnih Solah;
- zasebne ali prostovoljne predsolske ustanove, z zakonom predpisane jasli ali otroski vrtci;
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- pedagosko-psiholoski svetovalni centri ali sluzbe in centri za razvoj otroka;
- centri ali sluzbe za zgodnjo obravnavo;

- podporne sluzbe (za otroke z motnjo cutil, kompleksnimi oviranostmi, itd.);
- ucCitelji za dodatno u¢no pomoc in asistenti za posebne potrebe;

- sheme poucevanja na domu, podporne sluzbe za integracijo v 3oli.

Glavne storitve, ki jih nudijo drugi sektorji (sluzbe), kot so nevladne organizacije, so:

- pomoc v rednih oblikah predsolskega izobrazevanja in centrih za otroke;
- sluzbe ali projekti zgodnje obravnave;

- koordinacijske sluzbe ali koordinatorji za posebne izobraZevalne potrebe;
- sluzbe za pomo¢ otrokom in druzinam.

b) dobro usklajevanje izvajanja storitev, zato da se zajamc¢i najboljSa uporaba sredstev skupnosti.

Tuje izkusnje na podrocju zgodnje obravnave je prouceval tudi dr. Bozidar Opara, ki o tem med drugim predava
na Pedagoski fakultete Univerze na Primorskem. Meni, da bi zgodnjo obravnavo morali terminolosko lo¢iti, saj
je zgodnja obravnava univerzalna in ni identi¢na “ zgodnji intervenciji “ . Po njegovem manjka klju¢ni cilj
zgodnje intervencije - intervenirati in pomagati otroku in druzini Ze samo ob domnevi, da je otrok ogrozen v
razvoju. Pomemben kriterij za zgodnjo intervencijo naj bi torej bila kakrsna koli ogroZzenost — deprivacija. V
tem smislu predstavlja tudi koncept zgodnje intervencije v ZDA.

Temelji so doloceni v »Zakonu o posameznikih z motnjami “ (Individuals with Disabilities Education Act 1990 ):

Zgodnja intervencija je urgentna in bistvena za:

* izboljSanje razvoja dojenckov in mal¢kov z motnjami,
* reduciranje edukacijskih stroskov z minimiziranjem potreb po specialni edukaciji,

*  minimiziranje verjetnosti institucionalizacije in maksimiranje neodvisnega
Zivljenja,

* izboljSanje sposobnosti druzin za zadovoljevanje potreb njihovih otrok.

Program zgodnje intervencije je federalni program in nudi pomoc¢ zveznim drzavam pri operacionalizaciji.
Guverner vsake drZave mora oblikovati vodilno agencijo za sprejem in vodenje programa, to koordinira
“Medagencijski koordinacijski svet”.

Programi so oblikovani za identificiranje in zadovoljevanje otrokovih potreb na petih razvojnih podrodjih:
- fizi¢ni razvoj,

- kognitivni razvoj,

- komunikacija,

- socialni in ¢ustveni razvoj,

- razvoj adaptacije (prilagajanje in funkcioniranje v skrbi zase in za delovanje v okolju).

Programe vrednoti multidisciplinarni tim strokovnjakov. Tim otroka opazuje, ima neposredne interakcije z
otrokom in uporablja druga orodja ter metode pridobivanja informacij o otroku.

Ce se ugotovi, da otrok potrebuje zgodnjo intervencijo, se pripravi “ Individualiziurani program pomoc¢i druZini “.

Ob izteku otrokovih treh let tim strokovnjakov pripravi otroka na prehod na predsolski specialno edukacijski
program (3-6 let), Ce je to potrebno.
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Ekonomska utemeljenost zgodnje intervencije je jasna, zato ker reducira potrebe po specialni edukaciji, veca
pricakovanja, visa cilje in reducira delikventnost. »1 dolar, vloZen v zgodnjo intervencijo, se povrne v obliki
beneficij v vrednosti 3 dolarjev« (drzava Teksas je ugotovila da 20% otrok, ki so bili zajeti v zgodnjo intervencijo,
ni potrebovalo specialne edukacije v poznejSem obdobju).

4. Primeri praks

4. 1. Sekcija za Downov sindrom, Drustvo SoZitje: Osnutek programa zgodnje obravnave, december 2011 ((dr.
Alenka Selih, spec. Stanka Grubesi¢ prof.def.)

Sekcija za Downov sindrom izvaja program Zgodnja obravnava otrok z motnjami v dusevnem razvoju, zlasti otrok
z Downovim sindromom.

Program je namenjen otrokom z zmernimi, tezjimi in tezkimi motnjami v dusevnem razvoju (MDR) od rojstva do
6. leta starosti. Nekatere motnje v dusevnem razvoju (laZzja motnja, specificne ucne tezave itd) se odkrijejo
kasneje, ko je evidentno, da razvoj otroka odstopa od znacilnega razvoja otroka, pri otrocih z Downovim
sindromom pa se motnja ugotovi takoj ob rojstvu, zato bo program namenjen prav tej populaciji v najzgodnejsem
obdobju.

NACELA PROGRAMA ZGODNJE OBRAVNAVE

*  spostovanje pravic in potreb otrok in njihovih druzin;

* ¢im zgodnejsa vkljuCenost v program zgodnje obravnave, ki zagotavlja druzini sistemati¢no strokovno
pomoc Ze v najzgodnejSem Zivljenjskem obdobju;

* zagotavljanje krajevne bliZine zgodnje obravnave - pomo¢ druZini mora biti ¢im bliZje dostopna;

*  zagotavljanje dostopnosti zgodnje obravnave - storitve naj bodo za druZine brezplacne; financirajo naj
se z javnimi sredstvi zdravstvenih, socialnih in izobraZevalnih organov;

* zagotavljanje notranje kakovosti in enakih standardov storitev za izvajanje zgodnje obravnave;

* upostevanje potreb otroka z MDR in njegove druZine;

*  zagotavljanje ustreznih strokovnih predavanj za druzino; starsi naj dobijo ustrezna znanja o MDR;
* omogocanje izmenjave izkuSenj med starsi;

* zagotavljanje enakih moZnosti ob upoStevanju razlicnosti glede na posebne potrebe vsakega
posameznika;

* interdisciplinarnost in timsko delo sta pogoj za strokovno pomoc¢ v zgodnji obravnavi otrok, ki imajo
posebne potrebe na zdravstvenem, vzgojno-izobrazevalnem in socialnem podrocju Zivljenja;

* individualizacija programov zgodnje obravnave, ki v okviru predvidenih vsebin zahteva zaradi
individualnih razlik prilagoditev oblik, postopkov in metod dela v spodbujanju otrokovega razvoja na
zaznavnem, gibalnem, miselnem, govornem, custvenem in socialnem podrodju;

CILJI PROGRAMA ZGODNJE OBRAVNAVE

* pomoc druZini pri spoznavanju, razumevanju otrokovega razvoja, sprejemanju otrokovih posebnosti;
* pomoc pri premagovanju novega poloZaja, ki je nastal z rojstvom otroka;

* izvajanje programa omogoca razvijanje pozitivnih odnosov v druzini, ki bodo nudili druZini ohraniti
ravnovesje in srecno Zivljenje;

*  program tudi spodbuja socialno vklju¢enosti druzine in otroka, ustvarja priloZnosti za interakcijo otroka
z okoljem;

* program zagotavlja timske obravnave (fizioterapevtsko, logopedsko, gibalno spodbudo, specialno
pedagosko, delovno terapevtsko);

* starsi spoznajo osnovne strategije in metode dela v razvijanju sposobnosti otroka z MDR, saj so prisotni
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na obravnavah;

* program spodbuja razvoj otroka na gibalnem, senzoricnem, kognitivnem in socialnem podrocju po
korakih, kot so zapisani v programih Majhni koraki s pomo¢jo individualiziranih programov;

*  starsi dobijo napisan program, ki ga izvajajo tudi doma;

* program spodbuja razvoj pozitivnih osebnostnih lastnosti otroka in njegovo pozitivno samopodobo.
URESNICEVANJE PROGRAMA:

VSEBINE:

Vsebinska osnova programa zgodnje obravnave bo program Majhni koraki avtorjev Moira Pieterse, Robin Treloar
in Sue Cairns (Macquarie Universitv, Svdnev).

Program »Majhni koraki« obsega osem knjiZic - in Se tri za starejSe otroke. Prva pojasnjuje, kaj je ta program,
druga je namenjena pripravi programa za vsakega otroka in ocenjevanju stopnje razvoja otroka. Pet knjiZic pa
vsaka od njih obravnava eno izmed kategorij, ki so predmet zgodnje obravnave (motorika, govor,
sporazumevanje, razumevanje, osebnost in druzabnost). Osma knjiZica pa zajema pregled razvoja spretnosti in
vescin.

NACRTOVANJE:

Ker program zgodnje obravnave otrok z MDR zahteva timsko delo, se morajo pri nas povezati vsa tri ministrstva:
Ministrstvo za zdravje, Ministrstvo za delo, druZino in socialne zadeve, Ministrstvo za Solstvo in Sport.

IZVAJANJE:

Zagotovljeni morajo biti kadrovski, prostorski pogoji, u¢na oprema, ucila in pripomocki.

Zgodnja obravnava naj bi se izvajala v Centrih za zgodnjo obravnavo, ki naj bi nastali v posameznih regijah:
Ljubljanska (sedez v Ljubljani, v Trbovljah, v Kocevju),

Gorenjska (sedez v Kranju),

Stajerska (sedei v Mariboru, Celju, Ptuju),

Dolenjska in Bela Krajina (sede? v Novem mestu, v Crnomlju ali v Metliki),

Prekmurska (sedeZ v Murski Soboti),

Obalna (sedeZ v Kopru), Primorska (sedeZ v Novi Gorici), Koroska

(sedez v Slovenj Gradcu).

Ti Centri naj bi imeli od 2 - 3 primerno opremljene prostore:

*  prostor za fizioterapijo,
*  prostor: za specialno-pedagosko obravnavo, logopedsko obravnavo, delovno terapijo,
* manjso telovadnico,

* ustrezne didakticne pripomocke za uresniCevanje programov fizioterapije, specialnepedagogike,
logopedije, delovne terapije, gibalne spodbude .

Otrok z MDR naj bi imel obravnavo fizioterapevta, logopeda, specialnega pedagoga, delovnega terapevta,
Sportnega pedagoga. Na obravnavah bodo prisotni tudi starsi.
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Vsak strokovnjak najprej oceni stopnjo razvoja otroka, nato pa naredi individualiziran program. Izhodisce za
pripravo individualiziranega programa bo program Majhni koraki (avtoric Moire Pieterse, Robin Treloar in Sue
Cairns).

Program zgodnje obravnave zahteva timsko delo. V timu sodelujejo: psiholog, fizioterapevt, specialni pedagog,
logoped, delovni terapevt, Sportni pedagog. Vsak ¢lan strokovnega tirna najprej naredi pregled razvoja otrokovih
sposobnosti in spretnosti, nato pa nacrtuje in izdela individualiziran program za vsakega otroka. Vsi ¢lani tima so
enakopravni partnerji in medsebojno zelo povezani, saj morata npr. logoped in specialni pedagog pri svojih
obravnavah upostevati strokovno mnenje fizioterapevta in Sportnega pedagoga.

Najprej naj bi v druzino, v kateri se rodi otrok z motnjo v dusevnem razvoju (MDR) prisel psiholog ali specialni
pedagog - t.i. koordinator. Naloga koordinatorja je nudenje prve pomoci celotni druZini pri spoznavanju in
sprejemanju otrokove motnje v dusevnem razvoju.

Koordinator naj bi bil na voljo starSem pri pojasnjevanju mnogih vprasanj, ki se porodijo ob rojstvu otroka z
MDR, bil naj bi tudi vezni ¢len med ostalimi strokovnjaki tima. Tako naj bi koordinator poskrbel za vkljucitev
otroka v razvojno ambulanto, organiziral zgodnjo obravnavo otroka (timske obravnave), po potrebi druzini
ponudil ob¢asno varstvo otroka na domu.

V vlogi druZinskega terapevta bo skrbel za harmonic¢ne medsebojne odnose v druzini (druzinski terapevt).

Drugi strokovnjak, ki naj bi pricel takoj delati z otrokom je nevrofizioterapevt, saj je znacilno, da je motoricni
razvoj otrok z MDR zaradi poskodovanega centralnega Zivtnega sistema upocasnjen. Odvisno od motnje,
nevrofizioterapevt nacrtuje strokovne obravnave otroka in s posebnimi terapevtskimi metodami razvija dobre
vzorce gibanja otroka. IstoCasno tudi izvaja individualno ucenje njihovih starSev za pravilno negovanje in
sodelovanje z otrokom. Nevrofizioterapevt individualno svetuje starSem in ostalim druzinskim c¢lanom, ki
nadaljujejo z obravnavami otroka z MDR doma.

Specialni pedagog bo delal na podrocju socialnega in Custvenega razvoja otroka, sporazumevanja, razumevanja,
razvijanja fine motorike, govora, pri otrocih s specifi¢cnimi motnjami in pri otrocih z downovim sindromom tudi
razvijanja sposobnosti branja in pisanja.

svey

Sportni pedagog, ki nadaljuje z razvijanjem osnovnih gibalnih vzorcev, koordinacije gibov, ravnotezja, plazenja,
plezanja, hoje, teka.

Logoped bo razvijal govor, sporazumevanje, razumevanje, komuniciranje, socialni in ¢ustveni razvoj.
Delovni terapevt bo razvijal fino motoriko, sporazumevanje in pa socialno €ustveni razvoj.

Predstavljeni projekt se izvaja v Sestih centrih po Sloveniji. Pred zadetkom izvajanja zgodnje obravnave so s
pomocjo vprasalnika izvedli analizo pricakovanj starsev, kar je omogocilo izvajalcem zgodnje obravnave lazjo
pripravo individualiziranih programov zgodnje obravnave.

V obdobju porocanja je bilo izvedeno skupno 81 ur zgodnje obravnave (52 ur v Ljubljani, 16 ur v Mariboru in 13
ur v Murski Soboti). Skupaj je v program zgodnje obravnave vklju¢eno 13 druzin (8 v Ljubljani, 3 v Mariboru in 2
v Murski Soboti).

Nadzor izvajanja programa in dodatno pomoc izvajalkam zgodnje obravnave so nudili skozi obiske na terenu.

Na splosno ocenjujejo, da izvajanje dejavnosti poteka uspesno in da bodo zagotovljeni pogoji za dolgorocno
izvajanje tega programa v treh novih centrih tudi po koncu projekta. Spletna stran — izdelali so podstran o
projektu (http://www.downov-sindrom.si/index.php/o-nas/dejavnosti/zgodnja-obravnava).

Glavni rezultati projekta so:
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- povecanje socialne pravic¢nosti in opolnomocenje izjemno ranljive skupine ljudi s posebnimi
potrebami, ljudi z Downovim sindromom, pa tudi njihovih druZin in celotne socialne mreze, v katero
so vpeti;

- krepitev strokovnih kapacitet za izvajanje zgodnje obravnave otrok z Downovim sindromom (skozi
organizacijo strokovnega izpopolnjevanja za strokovnjake, ki takSne obravnave izvajajo);

- ustanovitev treh novih lokalnih centrov za zgodnjo obravnavo, kar je 100% dvig zmogljivosti v
primerjavi s stanjem pred zacetkom projekta;

- projekt je omogocil boljSe mreZenje med klju¢nimi nevladnimi organizacijami na podrocju skrbi za
ljudi z motnjo v dusevnem razvoju. Poleg organizacij, ki v projektu sodelujejo kot partnerji, so tesno
sodelovali tudi z lokalnimi nevladnimi organizacijami (lokalna drustva).

4. 2. Center za zgodnjo obravnavo otrok z Downovim sindromom (izvajalka zgodnje obravnave, dr. Marica
Horvat)

Center za zgodnjo obravnavo otrok Doma Antona Skale Maribor nudi program celostne pomoci druzini in otroku
s posebnimi potrebami, spodbujanje otrokovega razvoja s ciljem, da razvije svoje potenciale, zmanjsa in
nadoknadi razvojne zaostanke, Ce so ti Ze nastali.

V sklopu programa:

- daje oceno nivoja intelektualnega funkcioniranja ter evidentira odstopanja na podrocju socialnih, adaptivnih,
prakti¢nih in funkcionalnih spretnosti otroka,

- po potrebi svetuje starSem in ¢lanom druzine, ter deluje preventivno,

- izvaja terapijo, ki temelji na potrebah in zmoZnostih otroka, a z dolgoro¢nim ciljem doseci korelacijo v interakciji
starsi — otrok.

V aprilu 2015 so tri, za to educirane strokovnjakinje, pricele z zgodnjo obravnavo otrok z Downovim sindromom:
Kaja Vidic, abs. specialne in rehabilitacijske pedagogike, Darja Roth, dipl. fizioterapevtka RNO in dr.
Marica Horvat, dipl. defektologinja-logopedinja, specialna pedagoginja za Custvene in vedenjske motnje.

Znanje, ki so ga pridobile v Praktikumu zgodnje obravnave (predavali in prakti¢no usposabljali so nas profesoriji
iz zagrebske fakultete za edukacijo in rehabilitacijo) je primerno za vse otroke s posebnimi potrebami, tudi z
motnjo avtisticnega spektra. Vsaka izvajalka pa ima tudi svoja specializirana znanja, ki jih je pridobila v ¢asu
svojega rednega in permanentnega Studija in ga nudi otroku s posebnimi potrebami za spodbujanja razvoja: -
kognicije, senzorike,

- motorike,
- socialnih vescin,

- komunikacije in govorno - jezikovnih sposobnosti (ocena komunikacijskih odstopanj, logopedska terapija,
metoda komunikacije podkrepljene s kretnjo, razvojno svetovanje, delo s starsi).

V okviru zgoraj naStetega izvajajo vaje za spodbujanje pravilnih gibalnih vzorcev, razvijamo pozornost,
koncentracijo, zaznavanje (slusno, vidno, kinesteti¢no), pomagajo vzpostavljati pravilni misi¢ni tonus (prisotnost
hipotonije pri otrocih z Downovim sindromom), vzpodbujajo misljenje in krepijo spomin ter orientacijo na telesu
in v prostoru, izvajajo vaje za krepitev govornega aparata, senzibilizirajo obcutek za ritem, tempo in jakost zvoka,
komunicirajo s pomocjo glasbe in giba, vzpodbujajo in ucijo artikulacije glasov, izvajajo fizioterapijo, spodbujajo
senzomotoriko in motori¢no koordinacijo ter gibanje.

Poudariti je potrebno, da je pomog, ki jo izvajajo, usmerjena v druzino in ne zgolj v otroka s posebnimi potrebami.
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Program zgodnje obravnave izvajajo tako, da starsi spoznavajo razvoj otroka in nacine za spodbujanje otrokovega
razvoja tako, da z izvajalkami odkrivajo strategije s katerimi lahko dosezejo zastavljene cilje.

Zacetek zgodnje obravnave

Za sprejem in obravnavo druZin so se izvajalke temeljito pripravile. Izdelale in izbrale so precej didakti¢nega
materiala, ki ga bi lahko uporabile pri individualni obravnavi otrok. V zacetku je imela vsaka izvajalka svoj kabinet,
nato so se odlocile za enega, skupnega. Prostor sicer ni najpomembnejsi, a pripomore k dobremu pocutju druZin,
otrok s posebnimi potrebami in izvajalk. To je osnova za kvalitetno obravnavo. Z razlicnimi potrebnimi
didakti¢nimi materiali so prijetno opremili prostor za zgodnjo obravnavo, ki Ze z napisom na vratih opozarja na
vsebino dela (slika spodaj).

Slika 1: Kabinet za zgodnjo obravnavo otrok v Domu Antona Skale Maribor

Vkljuéene so stiri druZine, ki so se z izvajalkami srecale v Domu Antona Skale Maribor na uvodnem informativnem
srecanju. lzvajalke so spoznale njihove otroke, stare od 1,5 do 5 let.

Tako se je v Domu Antona Skale Maribor pri¢ela zgodnja obravnava. Vsaka druZzina ima svojo izvajalko (tako je
dolocilo Drustvo za Downov sindrom v Ljubljani).

Slika 2: Kiara s svojo izvajalko
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Druzini pripadata 2 uri obravnave na mesec, vendar so jih izvajalke opravile ve¢, e so zacutile, da jih druzina
potrebuje. Z vsako obravnavo je odnos med druZino in izvajalko postajal zaupnejsi, z njim pa se je kazal napredek
pri otroku na senzoriénem, motori¢nem, kognitivhem in govorno-jezikovnhem podrocju.

V novembru 2015 so izvajalke izvedle Se skupinsko sre¢anje druZin in Zelele izvesti skupinske vaje komunikacije
za otroke. DruZine med seboj sodelujejo in si dajejo oporo ter prakti¢ne nasvete.

Nov pristop v zgodnji obravnavi

V novembru se jim je pridruzila Se ena druzina, kjer so pa tretman zastavile drugace. K temu so jih vspodbudile
lastne izkusnje:

- interdisciplinarni, multidisciplinarni in transdisciplinarni pristop v obravnavi, ko so bile hkrati prisotne vse
izvajalke, da je bila ocena potreb druzine celovitejsa. Cilj je, da skupaj pripravijo program, ki bo otroku omogocil
najboljSi mozni razvojni rezultat.

Uvodoma je druZina na obravnavi dve uri, hkrati se dela z otrokom in s preostalo druZino (izmenjaje ena izvajalka
sledi otroku, druga se ukvarja s starsi). Pri zaCetnih urah izvajalke sledijo otroku, ga opazujejo in mu pripravljajo
situacije, kjer ugotovijo njegove sposobnosti, pa tudi deficite in zacutijo njegove potrebe.

V odnosu do starSev delujejo tako, da si pridobijo zaupanje, da zacutijo njihovo podporo, da se v odnosu do
izvajalk ne Cutijo podrejene, ne ogrozajo njihovega samospostovanja, da dobijo obcutek, da so na pravi poti in
se znebijo sleherne krivde, da zacnejo sprejemati nasvete in usmeritve, strategije...

Na oceni vseh treh strokovnjakinj - izvajalk izdelajo individualni nacrt dela z druzino, znotraj katerega je zajet tudi
individualiziran program za otroka. Na njem temeljijo nadaljnje obravnave.

Nujno potreben je interdisciplinarni, multidisciplinarni in transdisciplinarni pristop pri sami oceni potreb otroka
in njegove druZine, kar pomeni prisotnost vec izvajalk, razli¢nih profesionalnih profilov, posebej pri uvodnih urah
tretmana. Taksen nacin pa je ucinkovit tudi pri naslednjih urah obravnave.

Za zelo ucinkovito so se pokazale tudi skupinska terapevtska in podporna sre¢anja (vse druZine in njihovi otroci
s posebnimi potrebami), kjer si druZine izmenjajo izkusnje, nasvete, podporo. Njihova izkusnja je, da se ob
takSnem srecanju poveca kohezija tudi med izvajalkami in druZinami. Sicer pa dobijo obcutek, da v svojih
obcutkih in Custvih niso sami, ko vidijo, da se tudi drugi pocutijo enako, dobijo ve¢jo motivacijo, ko se poistovetijo
s tistimi, ki so nekaj Ze uspeli. Sicer pa potrebujejo obcutek pripadnosti, sprejemanja in to jim najlazje omogoca
skupina s podobnimi izkusnjami.

Zgodnja obravnava otrok z motnjo avtisticnega spektra

Podobni tretman se izvaja pri druZinah z otroci z motnjo avtisticnega spektra, le da se tam individualno delo z
otrokom izvaja po ABA (Applied Behavior Analysis) metodi. V obravnavi so Stiri druZine.

In rezultati Centra za zgodnjo obravnavo?

Otroci so radi v Centru za zgodnjo obravnavo Doma Antona Skale Maribor in sodelujejo z izvajalkami zgodnje
obravnave.

Obcutek je, da zaupanje med starsi in izvajalkami raste, saj jim povedo o tezavah, ki jih spremljajo v druZini in na
trnovi poti skrbi za svojega otroka, da mu zagotovijo optimalno strokovno pomoc. Svojega otroka obcasno celo
pustijo v igri z otroci doma.

Oglasajo se druZine, ki bi si Zelele zgodnjo obravnavo v Domu Antona Skale, a njihovi otroci nimajo Downovega
sindroma.

Zelo si Zelijo, da nadaljujejo s pomocjo druzinam, ker to potrebujejo. Zelijo ustvariti celovit in u¢inkovit sistem
zgodnje obravnave, ki bi zajele vse skupine otrok s posebnimi potrebami.
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Poudarjajo, da so druzine, ki so v zgodnji obravnavi, v Centru zgodnje obravnave Doma Antona Skale Maribor,
osvescene in so si poiskale strokovno pomoc za svoje otroke na vec krajih. Obstajajo pa druZine, ki z rojstvom
otroka s posebnimi potrebami ostajajo same, saj si pomoci zase in za otroka ne znajo ali ne zmorejo poiskati.

Cakajo na sistemske resitve, ki bi vsem otrokom omogocale enake moznosti.
4. 3. Zveza Soncek

Zveza Soncek se s problematiko zgodnje obravnave ukvarja Ze vrsto let. Po njihovem mnenju bi bil potreben na
tem podrocju Zakon o zgodnji pomoci, ki bi zagotovil popoln sistem zgodnje pomoci za vse rizicne otroke in
otroke z diagnosticiranimi invalidnostmi do tretjega leta starosti (varianta: Sestega). Smisel zakona je, da se
zgodnja obravnava zagotovi vsem otrokom in njihovim druzinam, ki to obravnavo potrebujejo v okviru
razpoloZljivih sredstev. Da bi bila lahko ta obravnava na ¢im viSjem nivoju je potrebno vzpostaviti sistem, ki bo
ekonomicen in ucinkovit. Zgodnja pomoc¢ pomeni zagotavljanje cele vrste storitev, ki bodo v pomoc druzini pri
doseganju najboljSega mozZnega razvoja njihovega otroka. Obicajno jo izvaja tim profesionalnih in
paraprofesionalnih delavcev. V odvisnosti od otrokovih potreb kot tudi potreb druzine, so izvajalci osebe
naslednjih skupin:

- specialni pedagogi
- logopedi

- delovni terapevti
- fizioterapeuvti

- specialisti za vid

- specialisti za sluh
- socialni delavci

- psihologi

- medicinske sestre

- zdravniki

paraprofesionalni delavci.
Potek zgodnje pomoci

Zgodnja pomoc se zacne Ze pri rojstvu oziroma takoj, ko se pokaze sum na zaostanek v razvoju.
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Predlog sheme poteka zgodnje pomoci:

DA

Napotitev

Ustanova za zgodnjo
pomoc izve za otroka

ReSetanje, ali so potrebni
dodatni testi?

Ocena upravicenosti
- Kaj skrbi druzino?
- Kaksne teZzave ima otrok?

- Aliso teZave dovolj velike, da
so izpolnjeni pogoji drZavne
pomodi?

Otrok izpolnjuje  kriterije
upravic¢enosti do pomoci

Ocena nacrtovanja programa

- Kaksno dodatno testiranje je
potrebno, preden se dajo
priporoCila  starSem, kako
izboljsati otrokov razvoj?

Razgovor z druzino o
rezultatih  ocene in o
priporocilih

- Pomoc druzini, da ugotovi, s
katerimi  lastnimi  sredstvi
razpolaga, kaj jih skrbi in
katere prioritete imajo v zvezi
z otrokom

Profesionalni delavci - Kaksne
cilie ima druZina v zvezi z
otrokom?

Po potrebi revidirati
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NE

Odpustitev, morda kasnejse
ponovno resetanje

Otrok ne izpolnjuje kriterijev
upravicenosti do drZavne
pomoci

Odpustitev, morda kasneje
ponovitev  reSetanje  ali
napotitev na drugo ustanovo

Obravnava

Izvajanje nacrta INPD

Periodi¢na evaluacija

- Kako ucinkovit je nacrt?
- Aliso potrebne revizije?




Opis faz poteka zgodnje pomoci
Napotitev in reSetanje

ReSetanje je kratko testiranje, ki pokaze, ¢e je vse v redu z dojenckom ali pa otrok potrebuje nadaljnje testiranje.
Resetanje se lahko izvede na otroku na naslednjih podrogjih:

- vid

- sluh

- socialne ves¢ine

- misljenje

- komuniciranje

- motorika

- druga zdravstvena ali telesna podrodja.

Dojencek, za katerega se sumi, da zaostaja v razvoju, se praviloma napoti v za to namenjeno ustanovo na
reSetanje (Pediatri¢no kliniko ?). Mnogo dojenckov gre avtomaticno na resetanje preden so odpusceni iz bolnice.

Resetanje izvajajo profesionalci ali posebej usposobljeni paraprofesionalni delavci. Na podlagi reSetanja se ne
odloca, ¢e bo otrok prejel pomoc¢ zgodnje pomoci. Edina odlocitev, ki se sprejme na podlagi opravljenega
reSetanja, je Ce otrok potrebuje nadaljnje testiranje ali ne.

Ocena upravicenosti

Naslednja raven je ocena, Ce je dojencek upravicen do posebne pomoci zgodnje pomoci. Dojencki s telesno ali
zdravstveno motnjo, ki bo verjetno pripeljala do zaostajanja v razvoju so avtomatic¢no upraviceni do pomoci
zgodnje pomoci. V drugih primerih mora biti zaostanek v razvoju najmanj 25% v primerjavi s tipinim razvojem

na enem ali ve€ od naslednjih podrocjih otrokovega razvoja: - sposobnosti misljenja ali reSevanje problemov,
- telesne sposobnosti (sluh, vid, motorika in tako dalje),

- komunikacijske sposobnosti, - socialne ali custvene sposobnosti,

- sposobnosti prilagajanja.

To pomeni, da mora imeti 12-mesecni otrok 3- mesec¢ni zaostanek v razvoju na enem ali na vec zgoraj navedenih
podrocjih, da bi bil upravi¢en do zgodnje pomoci.

Ocena upravicenosti je mnogo obseznejSa od reSetanja. Na oceni upravi¢enosti se tehta otrokov razvoj v
primerjavi s pricakovanim tipiénim otrokom iste starosti. V tej fazi oseba, ki izvaja testiranje, uporablja
standardne ocenjevalne postopke in opise normalnega razvoja za razli¢no starost. Oceno upravi¢enosti izvedejo
visoko strokovni profesionalni delavci.

Ocena nacrtovanja programa

Ko profesionalni delavci ugotovijo, da je dolo¢en dojencek upravicen do pomoci zgodnje pomodi, sledi naslednja
stopnja, in sicer ugotovitev, kaj to¢no potrebuje otrok in njegova druZina. Tim delavcev preudi naslednje:

- kaj skrbi druzino, njihove prioritete in sredstva, s katerimi razpolaga druzina,
- otrokove razvojne sposobnosti in kakSno pomoc potrebuje.

Te informacije se potem uporabijo za izdelavo priporocil za individualni program, ki se posebej pripravi za tega
otroka s ciljem, da se mu omogoci najboljsSi mozni razvoj. Posebna podrodja, ki se testirajo, so: sposobnost
misljenja, motorika, komuniciranje, ali kaksna druga sposobnost - odvisno od tega, kaj strokovni tim ugotovi o
dojencku, glede Cesa so zaskrbljeni starsi in katera podrocja teZav so se pokazala pri oceni upravicenosti. Oceno
nacrtovanja programa prav tako izvedejo visoko usposobljeni profesionalni delavci skupaj s pomocjo druzinskih
¢lanov. Ocena pogosto vklju€uje tudi otroka v ¢asu igre z negovalci ali ¢lani tima.
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Pisanje Individualnega nacrta pomoci druzini (INPD)

DruZine in tim zgodnje pomoci bodo uporabili podatke, ki jih dobijo s testiranjem, da bi pripravili INPD, ki
predstavlja nacrt, kako bo tim pomagal dolo¢enemu otroku. Cilji Individualnega nacrta pomoci druZzini so na
osnovi tistih stvari, zaradi katerih je druZina zaskrbljena, in njihovih prioritet. Pomo¢ zgodnje pomodi, ki se
pripravi za vsakega dojencka in druzino, se dokumentira v INPD.

Obravnava je izvajanje nacrta, ki ga je pripravil tim profesionalnih delavcev skupaj z druzinskimi ¢lani.

Zadnja faza ocene je evaluacija. Evaluacija pomeni, da profesionalni delavci ugotovijo, ¢e celoten program in
specifi¢ni intervencijski nacrt za doloc¢eno druzino delujejo. Tim bo poleg tega opravil periodicne obseznejse
ocene, pri cemer utegne tim ponoviti standardno testiranje, ki ga je opravil Ze v ¢asu vrednotenja nacrtovanja
programa. Z uporabo istih testov lahko strokovnjaki ugotovijo, kaksen je bil napredek otroka in Ce je celoten
program ucinkovit.

4. 4. Zavod za slepo in slabovidno mladino Ljubljana

Program zgodnje obravnave Zavoda za slepo in slabovidno mladino Ljubljana je namenjen slepim in slabovidnim,
gluho-slepim in slepim in slabovidnim otrokom z dodatnimi motnjami v starosti od rojstva do 3 oz. 6 let, njihovim
starSem ter ozjem druzbenem okoljem. Zgodnja obravnava je sistemati¢na celostna podpora otroku in druZini
od rojstva do vstopa v doloceni vzgojni ali vzgojno-izobraZevalni program.

Celostna zgodnja obravnava je zasnovana tako, da omogoca interdisciplinarno in kooperativno sooblikovanje
tiflopedagoskega in specialnopedagoskega rehabilitacijskega procesa. Program se naslanja na sodobne evropske
modele zgodnje obravnave ter Evropska nacela za izvajanje specialnopedagoske rehabilitacije, ki vkljucujejo
razumevanje dejavnikov posameznika in dejavnikov okolja.

Program temelji na prepoznavanju individualnih potreb otroka in druzine, zmanjSanju razvojnih zaostankov
otroka, pripravi ozjega druzbenega okolja na sprejem otroka v vzgojno-izobraZzevalni proces ter pripravi otroka
za njegovo vkljucitev v SirSe druzbeno okolje. Program otroku zagotavlja pridobivanje ustreznih ucnih izkusenj
preko razli¢nih senzornih poti (sluh, tip, vonj, vid, okus) ter mozZnost aktivne interakcije z okoljem, ki je osnova
za razvoj spoznavnih sposobnosti, jezika, gibalnih, socialnih vesc¢in ter vescin v vsakdanjem Zivljenju. Mocno je
orientiran na pomoc, svetovanje in izobrazevanje starSev, ki imajo v zgodnjem otrostvu najvidnejSo vlogo pri
razvoju svojih otrok ter pri izvajanju programa imajo enakovredno partnersko vlogo.

Vsebina programa temelji na delu s starsi in otrokom v obliki individualnih in skupinskih obravnav v manjsih ali
vedjih skupinah. V program se vkljucujejo strokovnjaki razlicnih podrocij, kar je odvisno od individualnih potreb
otroka. Program dela temelji na multidisciplinarni vstopni oceni funkcioniranja otroka, ki zajema naslednja
podrocja:

(1) oftalmolosko in ostalo medicinsko anamnezo s strani zunanjih strokovnjakov,
(2) oceno funkcionalnega vida s strani tiflopedagogov,

(3) splosno oceno funkcioniranja na drugih podrocjih razvoja,

(4) psihosocialno oceno in oceno druZinske dinamike.

Multidisciplinarna vstopna ocena funkcioniranja otroka in druZine je izhodiSce za izdelavo individualnega
druzinskega nacrta, ki je osrednji dokument za nacértovanje, izvajanje in evalviranje programa zgodnje obravnave
za posameznega otroka in druZino.

Vsebinski del individualnega druZinskega nacrta se nacrtuje na podlagi MKF-OM, Oregonskega projekta za
slabovidne in slepe predsolske otroke in Progresivne ocenjevalne lestvice socialnega razvoja H. C. Gunzburg za
kombinirano motene otroke.

27



Individualni druZinski nacrt zajema Se: predviden cas trajanja posamezne storitve in celotnega programa za
posameznega otroka in druzino, strokovni tim, frekvenco sreCevanja tima, osnovne vsebine, uporabljene metode
in tehnike ter predvidene oblike ocenjevanja in evalvacije dosezZenih ciljev.

Ob zakljucku izvajanja programa zgodnje obravnave, ko spremljanje posameznega otroka in druZine se zakljuci
ob multidisciplinarni zaklju¢ni oceni vseh zgoraj omenjenih podrogjih, pripravi se kon€no porocilo s predlogom
za vstop v ustrezen vzgojni ali vzgojno-izobraZevalni program in s priporocili o potrebnih prilagoditvah vzgojno
ali vzgojno-izobrazevalnega procesa.

Temeljni gradniki programa so:

* oftalmoloska diagnoza;

*  multidisciplinarna vstopna ocena funkcionalnosti otroka, njegove druZine in bivalnega okolja;

* individualiziran druZinski program, izdelan na podlagi, ki se lahko glede na vmesne ocene spreminja
sproti;

* ustrezni strokovni kadri, prostorska in tehni¢na opremljenost za izvajanje programa;

* oskrba in usposabljanje z ustreznimi didakti¢nimi in opti¢nimi pripomocki, potrebnim za izvedbo
programa.

Primarni cilji programa so:

- zagotoviti stalno in enako dostopno zgodnjo obravnavo druZinam in otrokom, ki tak$no pomoc
potrebujejo;

- preprecevanje sekundarnih motenj s pomocjo preventivnih ukrepov;

- omilitev posledic obstojece motnje;

- vsestransko razvijati otrokove sposobnosti za Zivljenje v druzbi in sicer: spoznavne sposobnosti, grobo
in precizno motoriko, orientacijo in mobilnost, jezik, socialni in Custveni razvoj, senzorno stimulacijo,
kompenzatorne vescine;

- povecati zmoZnosti druZin pri zadovoljevanju posebnih potreb njihovih otrok ter premagovanju
druzinskih posebnih potreb;

- omogociti prenos znanja in izkusenj med druzinami;

- omogociti otroku, da bo kljub svojim primanjkljajem v ¢asu vstopa v vrtec ali v Solo pripravljen na
vkljucitev v inkluzivno okolje;

- prispevati k zmanjSevanju socialne izoliranosti in enakovrednejSemu Zivljenju slepih in slabovidnih otrok,
kakor tudi njihovih druZzin;
- usposabljanje in izobraZevanje strokovnih delavcev za izvajanje programa zgodnje obravnave; -
informiranje SirSe javnosti o nujnosti in pomembnosti sistemati¢nega izvajanja zgodnje obravnave.

Program zgodnje obravnave Zavoda za slepo in slabovidno mladino se izvaja kot kombinacija dveh modelov
zgodnje obravnave: »center based« in »home based« programih oz. program se izvaja tako na domu kot v
zavodu, kar zagotavlja, da se otroku lahko priblizamo njegovemu naravnemu okolju.

Program zgodnje obravnave obsega delovanje na razli¢nih nivojih:

- Delovanje na nivoju lokalne in Sirse druzbene skupnosti v obliki oblikovanja interinstitucionalnega
omrezja delovanja razlicnih medicinskih, socialnih in izobrazevalnih institucij in strokovnjakov, ki so
vkljuceni v program zgodnje obravnave; sistemsko in sistemati¢no detekcijo ciljnih skupin, prevencijo
sekundarnih posledic okvar; obves¢anje javnosti o moznih oblikah pomodi in podpore v okviru programa
ter njegovi pomembnosti.

- Delovanje usmerjeno na posamezno druZzino zajema k druZini usmerjene programe, ki zajemajo
strokovno vodenje in svetovanje, usmerjeno predvsem na pristojnosti starSev oz. uradnih skrbnikov
otroka ter drugih druzinskih ¢lanov glede zadovoljevanja otrokovih posebnih potreb ter na pomoc¢
starSem pri prilagajanju in soo¢anju z njihovo situacijo. Sem sodijo predvsem informacije starSem o
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otrokovem stanju, njegovem razvoju in posebnih potrebah, svetovanje in vodenje starSev v procesu
obravnave in terapije, pomoc pri vzpostavljanju stikov z ostalimi specialisti in drugimi starsi, pomoc pri
uveljavljanju socialnih pravic druzine in otroka ter psihoterapevtsko svetovanje starsem kot pomoc pri
prilagajanju na obremenitve, skrbi in stiske.

- Delovanje usmerjeno k otroku zajema celostne obravnave s podrocja defektologije in tiflopedagogike,
medicine, sociale in Solstva, ki morajo biti naravnani tako, da prispevajo k pozitivnem razvoju otrokovih
zmoznosti in lastnega samodoZivljavanja ter k lazji integraciji v SirSe socialno okolje.

CILJNA SKUPINA PROGRAMA:
V ciljno skupino sodijo:

- slepi in slabovidni otroci 0-6 let, ki niso vkljuceni v ustrezen vzgojni program,
- gluho slepi otroci 0-6 let, ki niso vkljuceni v ustrezen vzgojni program,

- slepi in slabovidni otroci z dodatnimi motnjami 0-6 let, ki niso vkljuceni v ustrezen vzgojni program ali niso
upravic¢eni dodatne tiflopedagoske pomoci,

- starsi oz. skrbniki otroka,

- dijada starsi-otrok,

- oZji druZinski ¢lani,

- ozje in SirSe druzinsko okolje.
IZJEMA:

V program zgodnje obravnave se lahko vkljucijo tudi predsolski otroci 0-6 let, ki se jim stanje vida nenadoma
poslabsa oz. je prognoza vida slaba, pa Se nimajo odlocbe o usmeritvi.

LOKACIJA 1ZVAJANJA PROGRAMA:
Program zgodnje obravnave se izvaja tako na domu kot v zavodu. Pogostost in trajanje obravnav so dolocene v
Individualnem druzZinskem nacrtu na tedenskem, mese¢nem in letnem nivoju.

CASOVNA OPREDELITEV:
Program zgodnje obravnave se pri¢ne izvajati ob prvi prijavi otroka v program preko medicinskih, socialnih
institucij ali svetovalne sluzbe Zavoda za slepo in slabovidno mladino, traja pa do vkljucitve v ustrezni program
vzgoje in izobraZzevanja.

KLIUCNE DEJAVNOSTI PROGRAMA:
- multidsiclinarna ocena ob vkljucitvi v program;
- multidisciplinarna ocena ob zakljucitvi programa in nadaljnji usmeritvi;
- timski sestanek za pripravo Individualnega druZinskega nacrta;
- evalvacije IP s strani timov na 3 ali 6 mesecev, odvisno od potreb;

- enkrat letna transdiciplinarna evalvacija IP s strani vseh notranjih in zunanjih strokovnjakov, ki delajo z
otrokom in starsi;

- tiflopedagoska obravnava na domu (otrok in starsi);

- tiflopedagoska obravnava v zavodu (individualno otrok/ starsi, skupinsko otroci/ starsi);

- psiholoske svetovanje, pomoc in podpora;

- druZinska psihoterapija, pomoc in podpora;

- enkrat letna strnjena obravnava v centru v trajanju 3 dni, ko otrok nepretrgoma biva v zavodu s svojimi
starsi in so delezni razli¢nih obravnav in svetovanj;

- svetovanje glede uporabe optic¢nih in neopticnih pripomockov ter prilagajanja okolja potrebam otroka;

- spodbujanje celostnega razvoja otroka (spoznavnih sposobnosti, govora, gibalnih sposobnosti, vescin
socializacije in pozitivnih interakcij, zgodnjih vescin za branje in pisanje, orientacijo in mobilnost,
vsakodnevne spretnosti, pozitivni vedenjski vzorci, ipd);
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- vajevida;

- trening kompenzatornih ves¢in;

- svetovanje in pomo¢ pri procesu usmerjanja otroka v ustrezen vzgojno ali vzgojno izobraZevalni
program;

- svetovanje in priprava vzgojne ali vzgojno izobrazevalne ustanove za sprejem otroka v vzgojno
izobrazevalni program;

- usposabljanje starsev, rejnikov, skrbnikov (3 delavnice letno, 1 dvodnevno druZenje v zavodu);
- usposabljanje in svetovanje vzgojiteljem;
- timsko delo.

POTEK PROGRAMA ZGODNJE OBRAVNAVE:
Napotitev na zgodnjo obravnavo:

Oftalmolog ali pediater po ugotavljanju okvare vida in postavljanju medicinske diagnoze slepote ali slabovidnosti
avtomatsko napoti otroka na multidisciplinarno oceno v okviru programa zgodnje obravnave. To je zafetek
postopka sprejema otroka v zgodnjo obravnavo.

Multidisciplinarna vstopna ocena:
Multidisciplinarna vstopna ocena zajema naslednja podrodja:
(1) oftalmolosko in ostalo medicinsko anamnezo s strani zunanjih strokovnjakov;
(2) oceno funkcionalnega vida s strani tiflopedagogov;
(3) splosno oceno funkcioniranja na drugih podrocjih razvoja;
(4) psihosocialno oceno in oceno druZinske dinamike.

Multidisciplinarna ocena je celostna ocena trenutnega funkcioniranja otroka, sestavljena iz ocen na razli¢nih (v
prejSnjem odstavku navedenih) podrocjih. Ocene na posameznih podrocjih v sodelovanju z otrokom in njegovo
druZino opravijo razlicni strokovni profili. Skupek vseh teh ocen (z vidika deficitov ter mozZnosti in potencialov za
razvoj) sestavlja celovito multidisciplinarno vstopno oceno.

Multidisciplinarna vstopna ocena sluzi kot osnova za izdelavo Individualnega druZinskega nacrta. Vmesne ocene
sluzijo za oceno napredka in morebitne spremembe individualnega druZinskega nacrta.

Ob koncu programa zgodnje obravnave za posamezni primer izvedemo zaklju¢no multidisciplinarno oceno, ki
sluzi kot osnova za nacrtovanje sprejema otroka v ustrezen vzgojni ali vzgojno izobrazevalni program.

Izdelava Individualnega druZinskega nacrta:

Na osnovi multidisciplinarne vstopne ocene funkcioniranja otroka in druzine izdelamo Individualni druzinski
nacrt, ki vsebuje: cilje, casovni obseg, vrste storitev in nacin njihovega izvajanja, evalvacije izvajanja programa
(na zacetku, v razli¢nih fazah ter na koncu), morebitne spremembe, opaZzanja in pripombe starsev.

Pri pripravi Individualnega druzinskega nacrta otrokova druzina od zacetka sodeluje kot enakopravni ¢lan tima.
Strokovnjaki tima predlagajo vrsto in obseg storitev, otrokova druzZina pa posreduje opaZzanja in perspektive
glede lastnih potreb. Nacrt postane veljaven, ko se z njegovo vsebino druZina strinja ter ga potrdi s podpisom.

Vsebina Individualnega druzinskega nacrta zajema naslednje klju¢ne izvedbene elemente:
Stevilo ur izvajanja programa:

Ocena ob vkljucitvi — psiholog, socialni delavec, tiflopedagog (2-3 ure);

Ocena ob zakljucku — psiholog, socialni delavec, tiflopedagog (2-3 ure);

Timski sestanek in oblikovanje predloga individualiziranega programa (2 uri);
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Dopolnitev IP-ja s strani starSev in podpis (2 uri);

Timski sestanek in evalvacije 1x na 3 0z. 6 mes. po 1 uro;

1 x letna multidisciplinarna evalvacija posameznega primera s strani vseh strokovnjakov 2 uri;

Zaklju¢na evalvacija ob zaklju¢ku programa za posamezni primer in priprava priporocil za vstop v vzgojni ali
vzgojno-izobraZzevalni program;

Svetovanje svetovalne sluzbe zavoda pri uveljavljanju socialnih pravic 1 x mesec¢no, po 1 ura.

Obseg in nacin izvajanja storitev:

do starosti 18 mesecev (3 x mesecno po 2 uri na domu, 1x mesecno po 2 uri v zavodu);

od starosti 18 mesecev pa do vstopa v vrtec ali Solo (na 14 dni po 2 uri na domu, na 14 dni po 2 uri v
zavodu);

delo s starsi (na domu se Ze Steje k otroku + individualna obravnava ob otroku v zavodu): individualno
10 ur letno psiholoskega/ psihoterapevtskega svetovanja skupinske delavnice za starSe 3x 3 ure
v obliki enodnevnih delavnic;

1x letno strnjene obravnave 3 dni v centru (15 ur); DruZinska terapevtska skupina 1x 2 uri na
mesec.

Nadstandarni program:

senzorna stimulacija v senzorni sobi;

plavanje;

gibalne urice;

obcna psihomotorna reedukacija s relaksacijo;

specificna psihomotorna reedukacija;

umetnostna terapija (likovna in glasbena terapija);

senzomotorna integacija;

montessori pedagogika;

terapija z domacimi zivalmi;

3 dnevni poletni tabor za starse in otroke (samoplacniski);

moznost izposoje igrac v igracoteki in didakti¢nih pripomockov;

moznost izposoje otroskih knjig, priro¢nikov za starse in strokovno gradivo v knjiznici; -  moZnost
tiska besedil v brajici in pove€anem tisku; - »coaching« strokovnih delavcev in starSev?

Metode, tehnike, oblike, pristopi izvajanja zgodnje obravnave:
Metode dela: informiranje, pogovor, razlaga, svetovanje, demonstracija, snemanje, observacija, testiranje,
opazovanje.

Oblika dela: individualna, skupinska obravnava, delo v parih.

Pristop: transdisciplinarni pristop, upostevanje nacel konstruktivisticne paradigme, (znanja ne sprejemamo od
zunaj, ampak ga konstruiramo z lastno aktivnostjo, osmisljanje lastnih izkusenj Piaget in Vigotsky).

Izvajanje individualnega druZinskega nacrta:

Pri izvajanju nacrta sta pomembna usklajeno delo in timski duh.

Storitve se izvajajo individualno ali v skupinah.

Strokovni tim ocenjuje izvajanje individualnega druzinskega nacrta v vseh vmesnih fazah in ga glede na dosezke
in v skladu s ciljem po potrebi spreminja oziroma prilagaja..
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Izvajanje (evalvacijskih) ocen:

Vmesne evalvacije se izvajajo timsko enkrat na 3 ali 6 mesecev. Izredno po potrebi tudi pogosteje. Fokus evalvacij
so naslednja podrocja:

a. Stopnja celostnega napredovanja - napredovanje na podrodju spoznavnega razvoja, gibalnega razvoja,
govorno-jezikovnega razvoja, vsakodnevnih opravilih, socialnih ves$¢inah, orientaciji, mobilnosti. Pri oceni
moramo upostevati stopnjo ostanka vida, starost, morebitne dodatne bolezni ali motnje, ipd.

b. Stopnjo neodvisnosti funkcioniranja - ali je otrok ve¢inoma samostojen pri doseganju razvojnih ciljev za svojo
starost ali doseze vecjo stopnjo neodvisnosti s pomocjo drugih.

c. Stopnjo adaptiranosti socialnega okolja in usposobljenost ljudi v bivalnem okolju za interakcijo in
komunikacijo z otrokom (starsi, skrbniki, sorojenci), npr. stopnja zmoZnosti spremljanja, ustreznega
komuniciranja, reorganiziranja vlog in po potrebi reorganizacija Zivljenja na sploh v skladu s posebnim potrebami
otroka.

d. Stopnjo adaptiranosti fizicnega domacega okolja: npr. osnovni oznacevalci (markerji) za sledenje v bivalnem
okolju, komunikacijski pripomocki za slepe in slabovide, pripomocki za orientacijo in mobilnost.ter druga
arhitekturna prilagajanja.

e. Oceno in evalvacija kakovosti in uspesnosti izvajanja storitev, kar je delo vodje aktiva zgodnje obravnave in
vseh izvajalcev programa.

Ocenjuje se uspesSnost izvajanja posameznih storitev in pogojev za uspesno izvajanje (kadrovski ter
prostorskotehnicnih pogoji), enkrat letno na podlagi oblikovanih standardov kakovosti.

Pri evalvaciji kakovosti programa zgodnje obravnave enakopravno se uposteva ocena programa s strani izvajalcev
in uporabnikov programa. Na koncu leta se pripravi poroCilo o uspesnosti izvajanja zgodnje obravnave s
priporocili o izboljSanju programa in se odda ravnatelju zavoda.

PRAVNE PODLAGE IN DRUGI IZVEDBENI POGOJI:

Za izvajanje programa je nujno: sprejetje zakonodajnih regulativ o zgodnji obravnavi s strani drzavnih organov,
financiranje programa s strani drzave v obliki nacionalnega programa, zagotavljanje ustrezne detekcije,
obvescanje javnosti o izvajanju programa in prevenciji sekundarnih motenj, zagotavljanje strokovno
usposobljenega kadra z ustreznimi kompetencami, zagotavljanje ustreznih prostorskih in materialnih pogojev za
izvajanje programa.

KADROVSKI POGOII: Kadrovski pogoji, ki jih morajo izpolnjevati strokovni delavci na podrocju zgodnje obravnave,
so: strokovna izobrazba defektoloske, tiflopedagoske, psiholoske, socioloske, ali druge ustrezne usmeritve,
dodatna znanja in usposabljanja s podrocja zgodnje obravnave slepih in slabovidnih otrok in otrok z dodatnimi
motnjami, ustrezne reference za delo s ciljno skupino ter najmanj 1 leto delovnih izkusenj na podrocju slepote
in slabovidnosti.

Za izvajanje programa so klju¢ni psiholog/specialist druZinske psihoterapije, tiflopedagog — ucitelj za slepe in
slabovidne otroke, socialni delavec, defektolog in po potrebi zdravnik specialist oftalmologije, pedopsihiater,
zdravnik druzinske medicine, zdravnik specialist nevropsihologije ali nevrologije, fizioterapevt, delovni terapevt
in logoped. Vsi, ki delajo s slepimi ali slabovidnimi otroki v predSolskem obdobju morajo imeti znanja iz razvojne
psihologije, poznati normalen razvoj otroka in odstopanja od njega. Poznati morajo specificnosti razvoja slepih
in slabovidnih otrok. Imeti morajo znanje in vescine za delo s starsi.

STROKOVNI TIM: Izvajanje zgodnje obravnave na timskih sestankih usklajuje, spreminja in evalvira strokovni tim.
Posamezne storitve programa izvajajo Clani strokovnega tima v skladu s svojo strokovno kompetenco in viogo v
programu. Otroka in njihove starse ali svojce je treba obravnavati kot enakovrednega partnerja v program z
namenom, da se jim omogoci soudeleZenost in soodgovornost pri izvajanju programa.

Svetovalna sluzba (socialni delavec) sprejema in vpisuje nove uporabnike programa zgodnje obravnave, skrbi za
osebno dokumentacijo, koordinira z druzino, razli¢nimi strokovnjaki in institucijami, svetuje in pomaga starSem
pri uveljavljanju socialnih pravic in drugo.

32



Za vsako druZino se doloci koordinator, ki organizira timske sestanke, evalvacije, izvajanje obravnav, skrbi za
prostorske pogoje in opremo, ki so potrebni za izvajanje obravnav ter je hkrati koordinator tima. Vsak
koordinator spremlja najvec 15 otrok in druZzin.

Ocenjevanje, nacrtovanje in izvajanje dela poteka na timskih sestankih. Individualne druzinske nacrte in zapisnike
sestankov strokovnega tima oblikuje in vodi koordinator tima.

PROSTORSKI POGOIJI IN OPREMA: Za izvajanje programa zgodnje obravnave je potrebno zagotouviti:
- igralno sobo z moZnostjo zatemnitve;
- telovadnica ali soba za gibalni razvoj, orientacijo in mobilnost;
- sobo za fizioterapijo, delovno terapijo i druge individualne obravnave;
- soba z opti¢nimi in elektronskimi pripomocki;
- soba za psiholoske obravnave;
- soba za pogovor s socialnim delavcem;
- soba za ocenjevanje;
- senzorno sobo;
- prostor za seminarje, druZinsko psihoterapijo, izvajanje programa skupine za samopomog;
- domski del, kjer lahko druzine prenocijo;

- brosure, prirocniki za starSe, DVD izobrazZevalni filmi, video posnetki obravnav, snemalne naprave,
internet, otroske knjige za slepe in slabovidne otroke, ipd.

DOKUMENTACIA: V okviru programa zgodnje obravnave otrok se vodi naslednja dokumentacija:
- vpisna anamnesti¢na dokumentacija posredovana s strani zunanjih strokovnjakov in starsev;

- porocilo o multidiciplinarni vstopni oceni s strani strokovnega tima zavoda;
- individualizirani program druZine;
- porocila o vmesnih evalvacijah;

- porocilo o multidisciplinarni zaklju¢ni oceni ob zaklju¢ku programa s priporocili za prehod v nov
program;

- letno porocilo o uspesnosti in kakovosti programa zgodnje obravnave;

- dokumentacija o varstvu osebnih podatkov.

4. 5. Dr. Milijana Selakovi¢, Ordinacija psihiatrije v Beogradu

V zadnjem casu se starsi otrok z avtisticnimi motnjami precej posluzujejo diagnostike, ki jo v Sloveniji ob¢asno
izvaja dr. Miljana Selakovi¢, ki v Beogradu vodi zasebno psihiatricno ordinacijo, specializirano za zgodnjo
obravnavo in rehabilitacijo otrok z motnjami v razvoju, predvsem z razvojno disfazijo, pocasnejSim
psihomotori¢nim razvojem, avtisticnimi motnjami, hiperaktivnostjo...). V nadaljevanju povzemamo njeno videnje
podrocja zgodnje obravnave.

Pod zgodnjo obravnavo razumemo zaznavo in diagnostiko razvojnih primanjkljajev pri otrocih (do 2 let
starosti), na osnovi katerih se jim omogoci stimulacijska obravnava. Vztrajanje pri diagnostiki v zgodnjem
razvoju izhaja iz dejstva, da je plasti¢nost otrokovih mozganov (njegova sposobnost, da usvoji nova znanja in
vescine) najvecja do obdobja 3 leta starosti, zato je to obdobje klju¢no za stimulacijo, s katero se omogoca
maksimalni razvoj otrokovih sposobnosti.

Z zgodnjo obravnavo se dosega stimulacija na govorno-jezikovnem podrocju, senzomotoriénem in socialno

emocionalnem razvoju otroka v tistem razvojem obdobiju, ko je otroku naravno lazje usvojiti nove oblike
vedenja, motorike, korekcij slabSih motori¢nih shem ter razviti komunikacijske vescine in oblike socialno
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emocionalnih reakcij. V zgodnjem razvoju se tudi hitreje in enostavneje korigirajo nezelene oblike vedenja, kot
tudi slabe navade pri prehranjevanju, spanju in pri dnevnih aktivnostih (kot je prekomerno gledanje televizije).

Program zgodnje obravnave (intervencije) vkljucuje:
1. Strokovne pripombe otroka s strani zdravnikov in timskih strokovnjakov, vse s ciljem postavljanja diagnoze;

2. Oceno komunikacijskih sposobnosti in vescin otroka (verbalne in neverbalne komunikacijske sposobnosti,
prelingvalne sheme);

3. Oceno emocionalnega, zaznavnega in motori¢nega funkcioniranja otroka s strani defektologa - vzgojitelja
psihomotorike;

4. Oceno senzomotori¢nega funkcioniranja s strani ergoterapevta (po PijaZeu je otrok do drugega leta starosti v
senzomotori¢nem razvoju - spoznava svet okoli sebe in pridobiva izkusnje na podlagi senzornih in motornih
aktivnosti);

5. Psiholosko oceno kognitivnega nivoja funkcioniranja z oceno druzinske slike;

6. Biokemicne preiskave - z ozirom, da je pogostost taksnih primanjkljajev v zadnjem obdobju v skokovitem
porastu, so Stevilne Studije s ciljem precizne in celovite diagnostike, ob standardnih diagnosti¢nih procedurah
uvedle biokemicne preiskave (z oceno zdravnikov, psiholoskim in logopedskim testiranjem), ki zajemajo
rutinsko analizo krvi, mikrobiolosko analizo blata na bakterije, gljivice, parazite, presnovne teste, test
intolerance na hrano, urinokulturo in urinopeptidurijo.

Na podlagi teh ocen se naredi individualni nacrt in program habilitacije/rehabilitacije za vsakega posamiénega
otroka. Taksna rehabilitacija se kontinuirano izvaja po naprej dolocenem nacrtu in programu ob stalni evalvaciji
pod mentorstvom zdravnika specialista - otroskega nevropsihiatra.

Na ta nacin se doseze celostni pristop v obravnavi in rehabilitaciji otrok z razvojnimi primanjkljaji. Razlog za
tako kompleksne diagnosti¢ne postopke izhaja iz same etiologije razvojnih primanjkljajev, ki nastanejo kot
rezultat delovanje vec faktorjev genske, okoljske in imunoloske narave, zato je nujen celostni pristop tako v
diagnostiki kot v obravnavi teh primanjkljajev.

Cas zaznave problema in zacetek rehabilitacije, kot tudi multidisciplinarni pristop rehabilitaciji je klju¢nega
pomena za kon¢éni izhod.

Po podatkih Centra za kontrolo in preventivne bolezni je Stevilo otrok z boleznijo avtisti¢nega spektra v
mocnem porastu, Se posebej v Evropi in Severni Ameriki. Leta 2000 se je rodil 1 otrok na 150 novorojencev, Ze
leta 2008 pa je podatek znasal 1 otrok na 88 novorojenih otrok, v letu 2015 pa je podatek Ze 1 otrok na 68
novorojenih. Navedena dejstva mobilizira zdravstveno javnost, da odlo¢neje pristopi problemu.

Premalo strokoven kader, ki mu primanjkuje znanje, potrebno za zgodnjo prepoznavo in diagnostiko zgodnjih
razvojnih primanjkljajev (vkljucujoc tudi najteZje oblike razvojnih primanjkljajev - avtizma), ne zmore
pravocasnih prepoznav znakov primanjkljaja, kar je kljuénega pomena za rehabilitacijo otrok. Strokovnjaki
pogosto v okvirju primarne zdravstvene zascite prepoznajo problem Sele po otrokovem tretjem letu starosti,
kar je prepozno za popolno rehabilitiacijo. Na Zalost tudi v primeru, da se problem odkrije pravocasno, ne
obstaja pravsnja ustanova, ki bi omogodila popolno rehabilitacijo otrok v zgodnjem razvojnem obdobju (med 0
in 3 letom starosti).
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4. 6. Dr. Bozidar Opara, Univerza na Primorskem

Koncept zgodnjih intervencij po njegovem bistveno presega dosedanje pojmovanje zgodnjega odkrivanja in je
rezultat nove inkluzivne paradigme.

V vseh definicijah ima zgodnja intervencija pomembno preventivno funkcijo, in sicer redukcijo problemov in
pogojev, redukcijo problemov na zacetku ter reduciranje komplikacij in posledic. Koncept zgodnje intervencije
gre v smeri »medicinskega« k »socialnemu« modelu.

Pomemben element zgodnje intervencije je ideja PREVENTIVE, ki jo prepoznamo na treh nivojih, in sicer:

- primarna preventiva (redukcija dejavnikov, ki pogojujejo motnje — zdravstvena nega otrok in druZin,
zmanjSevanje nevarnosti povzrociteljev motenj, ozavescanje ljudi....),

- sekundarna preventiva (redukcija posledi¢nih-sekundarnih motenj in tezav),
- terciarna preventiva (redukcija komplikacij povezanih z identifikacijskimi problemi in pogoji, ki
zmanjsujejo efekt motenj).

Ukrepi in aktivnosti zgodnje intervencije vplivajo na otroka (razvoj lastne percepcije), druZino (nivo zadovoljstva),
profesionalcev in komune - okolja.

Kljuéni aspekti zgodnje intervencije:

- Ciljne skupine (povecevanje Stevila otrok s psiholoskimi in soco-ekonomskimi problemi in problemi v
druZinah). Ti potrebujejo, ali sistemati¢no spremljanje in sledenje otroka ali aktivno skrb za druZine.

- Priprava individualiziranega programa tako za otroka kot druzino

Zgodnja intervencija je v pravem nasprotju z dosedanjim staliSs¢em tistih strokovnjakov, ki so mislili, da naj se
pocaka, da se bo videlo, ali bo otrok »usel« ali prerasel problem.

Za poimenovanje pojava se pojavljata dva termina:

- zgodnja intervencija (Early Interevntion) — ZDA — 1990

- zgodnja intervencija pri otrocih (Early Childhood Interevntion) — Evropska agencija za razvoj na podrocju
posebnih potreb — 2005

- v Sloveniji se pojavlja naziv »2GODNJA OBRAVNAVA, ki pa ima nekoliko drugaden pomen, saj se nanasa
na celotno populacijo.

Zgodnja intervencija je namenjena (C. Ramey in S. Ramey 2003):

- otrokom iz siromasnih okolij,

- otrokom s pomembnimi rizi¢nimi dejavniki, - otrokom z diagnozo “ razvojna motenost”.

Cilji zgodnje intervencije so:

- prepredevanje razvojnih motenj in/ali posledi¢nih pogojev,

- zagotavljanje specifi¢nih pogojev, povezanih z otrokovimi motnjami, kot maksimiranje koristi za razvoj
otroka,

- zagotavljanje sistematicne in visokokvalitetne podpore druZini tako, da ta pridobi vedenje o tem, kako
zadovoljiti otrokove razvojne potrebe, kako oblikovati pozitivna stalisa o otrokovih motnjah in
prihodnjem razvoju otroka.
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4.7.Dr. Erna Zgur, Center za izobraZevanje, rehabilitacijo in usposabljanje Vipava

Vsak otrok je edinstveno, neponovljivo bitje, svojstvene so tudi vse njegove individualne potrebe, ko se pojavijo
razvojna odstopanja. Ta so lahko blaga, le z minimalnimi odstopanji precenja razvojnih korakov, lahko so
izrazitejSa, s tendenco trajnosti in potrebujejo pravoéasno, primerno strokovno obravnavo iz razli¢nih podrocij.
Nekatera izzvenijo sama od sebe, brez usmerjeno vodene specialno pedagoske ali terapevtske obravnave. Lahko
pa je otrokov razvoj tako oviran, da so primanjkljaji zelo izraziti in povzrocajo tezave na razli¢énih razvojnih
podrogjih, predvsem pa nakazujejo tendenco trajnosti (Zgur, 2013). Tak otrok (bodisi da gre za primanjkljaje s
sirsega kognitivnega, senzori¢nega, motori¢nega podrodja...) potrebuje predvsem ustrezno ter pravocasno
prepoznavo (detekcijo), pomo¢, vodenje in obravnavo. Slednja je usmerjena ne samo v otroka in njegov primarni
primanjkljaj, ampak mora zajeti tudi Sirsi socialni kontekst, vkljuevati mora otrokovo druzino... Zato mora
zadovoljiva zgodnja obravnava otrok z ve¢ primanjkljaji vklju€evati vedno ustrezno vodenje in svetovanje iz
razlicnih podrocij, z medicinsko-terapevtskega, kot tudi specialno pedagoskega podrocja, v vseh razvojnih
obdobjih naj vkljuc€uje tudi otrokovo druzino.

Stirje vidiki razvoja (kognitivni, emocionalni, socialni in motori¢ni) so tudi pri otroku z ve¢ primanjkljaji
medsebojno povezujoci ter soodvisni, pri¢akovani pojav posameznih razvojih stopenj pa medsebojno zaporeden.
Obdobiju, ki je kljucen za pojav posamezne razvojne faze (npr. motoricni fazi), sledi pojav naslednje razvojne faze,
ki se z motori¢no povezuje, npr. komunikacijska/govorna. Pojav razli¢nih razvojnih funkcij je medsebojno
povezan. Dovrsitev posamezne razvojne funkcije se mora pojaviti v to¢no dolo¢enem razvojnem obdobju, temu
nato sledi pojav nove razvojne funkcije, ki je s prvo linearno povezana (Cuk, 2011). Posamezna razvojna funkcija
se ne pojavi ali razvija sama od sebe in za sebe, ampak gre za sosledje mnogih, tudi senzo-motoricnih povezav.

Obravnava otroka z razvojnimi primanjkljaji na ve¢ podrocjih je optimalnejsa, ¢e se vanjo pravocasno vkljucujeta
vsaj dva strokovna profila (glede na vrsto otrokovega primarnega primanjkljaja): specialno pedagoski ter
terapevtskega kader, s skupnim sledenjem utemeljenih specialno pedagoskih, kot tudi nevroterapevtskih
korakov, tehnik, metod ... za ucinkovito spodbujanje otrokovih preostalih sposobnosti. V obcasno skupni,
dopolnjujoci ter vodeni specialno pedagoski in terapevtski obravnavi je lazje ter pravocasneje ucinkovati na pojav
ali preoblikovanje razvojnih funkcij. Tudi v sistematicni specialno pedagoski obravnavi, podprti s terapevtskimi
tehnikami, je omogoceno vzpostavljanje nadomestnih (kompenzatornih) rehabilitacijskih mehanizmov. Slednji
nadomestijo razvojno »pri¢akovane« raznotere temeljne sposobnosti, ki pa se iz razlicnih vzrokov same, ne
morejo zadostno vzpostaviti ter funkcionalno razviti (Miller in Bachard, 2006).

Ustrezna specialno pedagoska obravnava, podprta s komplementarno delujoCo terapevtsko-rehabilitacijsko
komponento omogoca laZje, predvsem pa celostnejSe napredovanje otrok z ve¢ primanjkljaji, na ve¢ podrocjih
hkrati. Skupne in nadgrajujoce obravnave strokovnjakov iz razli¢nih podrocij (specialni in rehabilitacijski pedagog,
nevrofizioterapevt, delovni terapevt, logoped...) ali individualne obravnave, ki upoStevajo priporocila
strokovnjakov drugih podrocij, so bistveno bolj kvalitetnejSe, intenzivnejSe, otroku ucinkovito pripomorejo pri
laZzjem napredovanju v skladu z razvojno pri€akovanimi mejniki in s tem posledi¢no tudi pridobivanje potrebnih
znanj, spretnosti in vesc¢in, navad, predstav, pojmov ... Zgodnja in obravnava in pomoc otroku z ve¢ primanjkljaji
naj bo usmerjena v iskanje nadomestnih poti, da se razvijejo preostali potenciali (Dolenc-Velickovi¢, 2010). Cilj
strokovne zgodnje obravnave in pomoci je usmerjen v spodbujanje razvoja otrokovih sposobnosti ter zmoznosti
do stopnje, ki mu bo kasneje, z odrascanjem bolje pripomogla k bolj samostojnemu ter neodvisnemu Zivljenju.
Kadar pa je otrokov primanjkljaj tolikSen ali tako izrazit, da se samostojnosti v bodoce ne pricakuje, takrat je Se
zlasti pomembno, da se otroka in njegove potrebe pravocasno prepozna ter vkljuci v ustrezno, skozi vec let
vodeno sistemati¢no strokovno obravnavo.

Skupna vloga delovanja specialnega in rehabilitacijskega pedagoga je v zgodnji obravnavi lahko kljucna,
ucinkovitejSa pa je, Ce je podprta z ustrezno terapevtsko obravnavo, saj temelji na sledenju celostnega
kognitivnega kot tudi konativnega razvoja. Specialni in rehabilitacijski pedagog uposteva stopnje razvitosti
otrokove mentalne sposobnosti, vkljucuje primerne in strokovno utemeljene specialno pedagoske korake ter
metode za spodbujanje otrokovega napredovanja (Zgur, 2014). Uposteva otrokovo stopnjo razvoja ter starosti
primerne nacine spodbujanja znanj, spretnosti ter navad, ki so del predpisanega predsolskega programa in jih
prilagaja otrokovim individualnim zmoZznostim dojemanja ter ponotranjanja posredovanih vsebin. Pri kvalitetni
zgodnji obravnavi otrok z ve¢ primanjkljaji je Se dodatno pomembna koherentnost specialno pedagoskih in
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terapevtskih obravnav. V prepletanju specialno pedagoskega in terapevtskega dela si sledijo razvojni elementi
za spodbujanje otrokovega motoricnega razvoja, spodbujanje spontane ter hotne motorike, vzravnalnih,
podpornih ter ravnoteznih reakcij. Cilj teh interakcij je naravno pricakovana vertikalizacija in vzravnava telesa v
vseh polozajih, s samostojnim sedenjem, kotaljenjem, plazenjem, lazenjem ..., pa vse do samostojne hoje (Keil,
Miller, Cobb, 2006). Pogosto se tem ciljem lahko le delno priblizamo, kljub temu omogocimo otroku, da razvije
parcialno gibalno samostojnost (kot manjSo gibalno samostojnost), vezano na uporabo ortopedskih in drugih
pripomockov. Pomembna vloga timske obravnava v tem zgodnjem obdobju omogoca pri vsakem otroku z vec
primanjkljaji uporabo/rabo nauéenih in v skupnih specialno pedagoskih ter terapevtskih obravnavah primernih
nacinov funkcionalnega rokovanja (handlinga), glede na otrokovo primaren primanjkljaj, stopnjo motori¢ne
razvitosti ter kognitivnih zmoznosti (Finnie, 2001).

Posebno mesto v zgodnjem obdobju imajo otrokova cutila, zato je pozornost strokovnjakov usmerjena v
spodbujanje razvoja otrokovih cutnih drazljajev, pridobivanje cutno-gibalnih izkusenj (Kirk in sod. 2006).
Poudarek je na spodbujanju otrokovega ucenja s posnemanjem in spodbujanjem razvoja otrokovih lastnih
strategij izrazanja ter misljenja, znacilnih za doloceno starost. Sledijo cilji spodbujanja otrokovih primarnih
izkuSenj, temeljnih znanj, spretnosti ter SirSih socializacijskih ves¢in. Pomembno je razvijanje otrokove lastne
(hotene) aktivnosti z dovrsitvijo ter uresnicitvijo razvojne naloge.

Prednost hkratnih obravnay, ki jih izvajata skupaj oz. isto€asno specialni in rehabilitacijski pedagog in terapevt,
predstavlja aktivacijo in vklju¢enost ve¢ senzori¢nih kanalov hkrati. Isto¢asno delovanje ve¢ senzori¢nih poti
(vklju€enost aferentnih nevronov) omogoca vecjo transformacijo senzori¢ne informacije, zaznavo ter obcutenje
(predelavo informacije) in vecji eferentni odgovor. Tako so moZgani delezni vecjega vnosa senzori¢nih impulzov,
s Cimer pride do vecjega sumarnega ucinka senzacije (vecja zapomnitev). Spoznanja iz nevroedukacije kazejo, da
nevroni, ki se skupaj aktivirajo, se tudi medsebojno povezZejo (Tancig, 2014). Medsebojne, asociacijske povezave
nevronov omogocajo vecjo transformacijo informacij, ki se prenasajo preko senzori¢no-motori¢nega sistema.
Vloga skupne, ustrezne specialno-pedagoske in terapevtske obravnave je vecja, saj gre za koherentno delovanje
medsebojno podprtih tehnik, zaradi ¢esar so obravnave bolj intenzivne ter prinasajo ve¢je rezultate (Zgur, 2015).
Posamezna obravnava, ¢eprav je popolno izvedena, je le parcialna. Pri skupnem sodelovalnem delu specialnega
pedagoga ter terapevta je lazZje slediti osnovnemu vodilu, to je sledenje in spodbujanje otrokovega celostnega
razvoja s podrocja dusevnih, emocionalnih, socialnih, motoricnih, govorno-jezikovnih sposobnosti.

4. 8. Prof. dr. sc. Marta Ljubesi¢, Oddelek za logopedijo, Edukacijsko-rehabilitacijski fakultet Zagreb: Zgodnja
obravnava: zakaj je ucinkovita?

Zgodnji razvoj je Ze desetletja prepoznan kot izredno pomembno Zivljenjsko obdobje. Slednje dokazuje
ekspanzijsko raziskovanje na tem podrocju in Stevilni ¢lanki in knjige, ki obdelujejo to podrocje. Posebnost mu
dajejo dolgorocni ucinki zgodnjega ucenja, saj se ravno v tem obdobju oblikujejo temeljnji psiholoski sistemi, na
katere se kasneje nadgradi nadaljnje ucenje in vedenje posameznika. Zato ni ni¢ nenavadnega, da pri starsih in
strokovnjakih obstaja velik interes za poznavanje optimalnih oblik pomodi in vzpodbud.

V situaciji, ko se otrok rodi z dejavniki nevroloskega tveganja ali z medicinsko diagnosti¢nim stanjem, za katero
se ve, da mu sledi atipicni razvoj in posledica na podrocju otrokovega ucenja in razvoja (npr. razli¢ni genetski
sindromi) pri roditeljih nastane povecano stresno pocutje in zmeda v nepri¢akovani situaciji. Enako velja za
podatke o prisotnosti nekaterega razvojnega primanjkljaja pri sicer zdravem otroku, ko se z opazovanjem
njegovega obnasanja in u¢enja opazi, da otrok odstopa od obicajnega razvojnega vzorca/pric¢akovanja. Ocenjuje
se, da pridobivanje podatkov o razvojnih tezavah otroka ali o rizicnosti za nastanek tezav sodi v najbolj stresne
dejavnike za starSe. Zato moderno razumevanje zgodnje obravnave uposteva tako postopke pomembne za
otroka, kot tudi postopke pomembne za druZino in njeno zmoznost prilagajanja novonastalim okolis¢inam, kot
tudi nacine, kako bodo druZinski ¢lani vplivali na otrokov razvoj. Zato je treba vedeti, da je dobra psiholoska
prilagoditev dolgorocni proces in ne zgolj enkratno kratkotrajno dejanje, kar vse vpliva na celovito in kvalitetno
funkcioniranje druzine in druzbe (morebiten razpad druZine, psihosomatski in nevroloski dejavniki pri starsih,
zmanjsanje njihovih poklicnih zmoznosti, institucionalizacija otroka...).
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Cloveski razvoj je kontinuiran proces, v katerem se bioloski in okoljski vplivi prepletajo. Zato ni mogoce v
razvojnem izhodis¢u jasno opredeliti, kateri del je povzrocila narava in kateri posameznik v povezavi z okolico. V
obdobju spocetja imajo veliko vlogo genetski procesi, v razvojnem obdobju pa okoljski. S kvalitetno priloznostjo
za ucenje in z optimalno vzpodbudo majhnega otroka sicer ne moremo ustvariti bioloSke predpogoje, ki otroku
manjkajo, lahko pa obstojece bolje izkoristimo. Narava Cloveskega razvoja je kumulativna in transakcijska, kar
konkretno pomeni, da novo nauceno nadgradi predhodno. Zato razvoj ni samo skupek naucenega, pac pa so to
tudi razvojni deficiti kot posledica odsotnosti zgodnje obravnave. Deficit v zgodnjem ucenju/obravnavi poveca
moznost manjka v kasnejSem ucenju, zato se zacetni primanjkljaj v razvoju otroka poveca.

Pojem transakcijske narave razvoja se nanasa na dejstvo, da je zgodnje medsebojno vplivanje med otrokom in
njemu bliZjimi osebami po svoji naravi epizoda ucenja. Zato na otroka ne delujejo samo starsi in vzgojitelji,
temvec tudi otrokovo obnasanje deluje obratno, torej na odnos odrasli - otrok in nacin medsebojne vzpodbude.
Razvojniizhod je dolo€en s transakcijo bioloskih in vedenjskih znacilnosti otroka in kvaliteto okolice. Zato zgodnje
medsebojno vplivanje prekasa vlogo ¢ustveno socialnega razvoja. Steje jih kot odlocilne za razvoj
najpomembnejsih prilagoditvenih sposobnosti vsakega Zivega bitja: kot sposobnost komunikacije in sposobnost
povezovanja novih izkusenj v obsojece (Papousek in Papousek, 1984, Papousek 2007).

Zgodnja obravnava zasleduje idejo zascite saj obravnava izhaja iz prepoznave tveganja atipi¢ne razvojne krivulje
ter razlicnih postopkov usmerjenih na otroka ter njegovo okolico (tako starse, kot tudi razsirjeno druZino in
skupnost) in tako optmira pogoje za razvoj. Zato je z njo potrebno zaceti Se pred postavitvijo medicinske
diagnoze. Le-ta, poleg tega da prihaja pozno, tudi malo govori o posamic¢nih znacilnostih u¢enja otroka. Zgodnja
obravnava mora biti uravnotezen in plansko voden proces, v katerem se rehabilitacijski postopki namenjeni
nadgradnji otrokovih ves¢in uporabljajo vzporedno s strategijami, ki morajo minimalizirati negativne pojave
teZav na razvoj otroka. Zato je obravnava lahko ucinkovita samo, Ce je dobro pripravljena in zgodnja (Vir:
http://www.azoo.hr/).

5. Izhodisca za pripravo koncepta zgodnje obravnave v Republiki Sloveniji

5.1. Zakonske podlage

Program zgodnje obravnave temelji na naslednjih zakonskih podlagah:

- Konvencija ZN o otrokovih pravicah,

- Konvencija ZN o pravicah oseb z motnjami, pri nas prevedena kot Konvencija o pravicah invalidov,
- Dokument zasedanja Generalne skupscine ZN »Svet po meri otrok« 2002,

- Deklaracija o ¢lovekovih pravicah,

- Ustava Republike Slovenije,

- Zakon o organizaciji in financiranju vzgoje in izobrazevanja,

- Zakon o usmerjanju otrok s posebnimi potrebami,

- Zakon o zdravstvenem varstvu in zdravstvenem zavarovanju,

- Mednarodna klasifikacija okvar, invalidnosti in oviranosti Svetovne zdravstvene organizacije, - Zakon o
delovnih razmerjih,

- Zakon o druzbenem varstvu dusevno in telesno prizadetih oseb,
- Zakon o socialnem varstvu.

5.2. Bela knjiga o vzgoji in izobraZzevanju v RS

V Beli knjigi je predlagana vpeljava zgodnje obravnave otrok s posebnimi potrebami, vklju¢enih v programe
predsolske vzgoje v vrtcih, kar zahteva:

e oblikovanje celovitega pristopa zgodnje pomodi, ki malckom in otrokom v zgodnjem otrostvu omogoca
pridobiti najbolj ustrezno strokovno pomoc glede na njihove posebne vzgojno-izobrazevalne potrebe, to pa lahko
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zagotavljajo le razlicni strokovnjaki, tudi tisti, ki do zdaj niso bili zaposleni na podrocju predsolske vzgoje v vrtcu
(npr. nevrofizioterapevt, logoped, delovni terapevt, spremljevalec);

e hitro odzivanje na posebne potrebe: otroci s posebnimi potrebami imajo pravico do dodatne strokovne
pomoci v obsegu dveh ur tedensko v obdobju od zacetka do zakljucka postopka usmerjanja otrok. Pri dodelitvi
zacetne strokovne pomoci se uposteva otrokovo morebitno predhodno obravnavo v razvojni ambulanti ali
drugih strokovnih institucijah. Zgodnja obravnava ni tako povezana s treningom in urjenjem spretnosti pri otroku,
ampak je namenjena spodbujanju razvoja v najbolj znacilnem obdobju za razvoj, npr. govora, socialne kognicije
ipd., ter usmerjena v nacin otrokovega vzgoja in izobraZevanje otrok s posebnimi potrebami zaznavanja,
raziskovanja in interakcij z okoljem;

e zgodnja obravnava ne sme biti usmerjena le v otroka oziroma otrokove spretnosti, ampak tudi v njegovo
druzino. Dostop do pomoci bi morali imeti vsi otroci, ki imajo prepoznano odstopanje v razvoju, tudi ¢e nimajo
izmerljivih razvojnih zaostankov. TaksSne otroke naj bi opazili ¢im bolj zgodaj. DruZini in otroku naj bi bile na
razpolago razli¢ne — tudi individualizirane — storitve, inkluzivni programi, integrirana terapija ter razlicne storitve
v lokalni skupnosti. Strokovnjaki razliénih disciplin bi morali delovati skupaj v sistemu integriranih storitev
(interdisciplinarno in transdiciplinarno). Prehod iz programa zgodnje obravnave v program za predsolske otroke
bi moral biti nacrtovan, viri financiranja pa usklajeni. Zato mora biti koncept zgodnje obravnave oblikovan in
usklajen na medresorski ravni; v enovit nacrt pomoci otroku s posebnimi potrebami in njegovi druZini se mora
vkljuciti zdravstvo, socialno varstvo in Solstvo (Bela knjiga, 2011).

5.3. Standardi zgodnje obravnave

Program zgodnje obravnave temelji na petih principih, ki so v skladu s Evropsko agencijo za razvoj izobrazevanja
na podrocju posebnih potreb (2014) ter veljajo kot standard in poudarjajo specificne razlike zgodnje obravnave
od drugih programov:

1. Princip celovitosti - omogoca v zgodnji obravnavi usmerjenost razlicnih storitev (diagnostika,
ocenjevanje, razlicne vrste obravnav) k upostevanju otrokovega celostnega razvoja in okoljskih
dejavnikov.

2. Princip usmerjenosti v druzino - pomeni, da zgodnjo obravnavo izvajamo v otrokovem
primarnem okolju, tj. v druZini in naravnem okolju, kajti uspeh zgodnje obravnave in optimalen
razvoj otroka ni odvisen samo od izboljSanja otrokovih funkcionalnih sposobnosti, ampak
predvsem od komunikacijskih procesov med otrokom in starsi.

3. Princip dostopnosti, razpoloZljivosti ter krajevne bliZine - pomeni zagotavljanje stalne in enako
dostopne zgodnje obravnave druzinam in otrokom, ki takSno pomo¢ potrebujejo, ne glede
nato, kje Zivijo.

4. Cenovna dostopnost - pomeni zagotavljanje brezplacnih storitev zgodnje obravnave vsem
druZinam, ki takSno pomoc potrebujejo.

5. Raznolikost podpornih sluzb, interdisciplinarnost in razSirjanje mreze pomod¢i - zgodnja
obravnava vkljucuje razlicne sluzbe, predvsem zdravstvene, socialne in vzgojno izobrazevalne.
Interdisciplinarnost pomeni sistematicno zbliZzevanje posameznih sluzb in strokovnjakov, od
katerih vsak gleda na isti problem z vidika lastne stroke in vsak na timskem sestanku prispeva
svoj deleZ. Pri razSirjanju mreze pomoci za otroke in njihove druZine v oZjem in Sirsem
socialnem okolju ima program zgodnje obravnave izreden pomen, ker povezuje na eni strani
neformalne (sorodnike, prijatelje, sosede in druge socialne stike) na drugi strani pa formalne
(strokovne sluzbe, institucije, razlicne upravne organe) oblike mreze pomodi in razlicnih
ponudb.

Naslednja priporocila Agencije za razvoj izobraZevanja na podrocju posebnih potreb temeljijo na nacelu, da je
zgodnja obravnava v otrostvu pravica vseh otrok in druzin, ki potrebujejo pomoc. Na osnovi rezultatov analize,
predstavljene v prejSnjih poglavjih, se je pokazala vrsta znacilnosti, ki jih je potrebno pravilno izvajati. Priporocila
naj bi strokovnjakom pomagala razmisljati o zadovoljivih strategijah izvajanja teh tako pomembnih znacilnosti in
se izogniti obstoje¢im oviram — v korist otrok in njihovih druzin. Priporocila, ki so bila oblikovana s pomocjo
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rezultatov iz razprav v okviru projektnih srecanj, so zanimiva tudi za oblikovalce politik, ceprav so namenjena
predvsem strokovnjakom, ki Ze delujejo oziroma nacrtujejo, da bodo delovali na tem podrocju.

Da bi zagotovili zgodnjo obravnavo v otrostvu ¢im hitreje vsem otrokom in druzinam, potrebnim pomodi,
predlaga agencija naslednja priporocila.

Obstoj politicnih ukrepov zgodnje obravnave v otrostvu: na lokalni, regionalni in nacionalni ravni so politi¢ni
ukrepi tisti, ki zagotavljajo zgodnjo obravnavo v otroStvu kot pravico otrok in druZin, potrebnih pomodti. Politike
zgodnje obravnave v otroStvu morajo izboljSati delo, ki ga opravljajo strokovnjaki skupaj z druzinami, tako da
opredelijo kakovost in ocenjevalna merila zgodnje obravnave v otrostvu.

Ob upostevanju stanja v razli¢nih drzavah je treba posebno pozornost nameniti trem pogojem:

1. Druzine in strokovnjaki potrebujejo politicne ukrepe, ki so skrbno usklajeni v smislu strategij za izvajanje,
ciljev, sredstev in rezultatov;

2. Cilj politiénih ukrepov je pomagati izobraZzevalnim, socialnim in zdravstvenim sluZzbam ter zagotoviti
njihovo sodelovanje. Izogniti se moramo podvajanju in nasprotujocim si ukrepom znotraj sluzb ali med
njimi;

3. Politi¢ni ukrepi naj bi pomagali razvijati regionalne in nacionalne podporne centre zgodnje obravnave v
otrostvu, ki bi predstavljali povezavo med politi¢no, profesionalno in uporabnisko (druZina) ravnijo.

RazpolozZljivost podatkov: jasne in to¢ne informacije o sluzbah/storitvah zgodnje obravnave v otros$tvu morajo
biti na voljo druZzini in strokovnjakom v vseh sluzbah, tako na lokalni, regionalni in nacionalni ravni, in sicer takoj,
ko se pokaZe potreba po njih. Posebno pozornost moramo nameniti uporabi jasnega, toda dostopnega jezika. V
primeru druzin iz drugih kulturnih okolij, se mora uporabiti izbrani jezik, da druzine ne bi bile izklju¢ene od
dostopa do pomembnih informacij.

Jasna definicija ciljnih skupin: oblikovalci politik so tista skupina, ki odlo¢a o merilih do upravi¢enosti zgodnje
obravnave v otrostvu, vendar morajo pri tem v svoji svetovalni vlogi sodelovati tudi strokovnjaki. Centri za
zgodnjo obravnavo v otrostvu, izvajalci, skupine in strokovnjaki se morajo osredotociti na opredeljene ciljne
skupine, upostevajo¢ prioritete, postavljene na lokalni, regionalni in/ali nacionalni ravni. Nasprotja med
posameznimi ravnmi lahko povzrocijo izkrivljanja, katerih posledica je, da otroci in druZine morda ne dobijo
pomoci ali pa nimajo dostopa do zadostnih storitev.

Krajevna blizina: Ce ho¢emo zagotoviti, da bodo iz geografskega vidika sluzbe in storitve zgodnje obravnave v
otrostvu na voljo ¢im blizje druzinam in osredotocene nanje, moramo upostevati naslednje:

Decentralizacija sluzb/storitev: sluzbe in/ali storitve zgodnje obravnave v otro$tvu morajo biti locirane ¢im blizje
druzinam, zato da se:

- omogoci boljSe poznavanje pogojev druZinskega socialnega okolja,

- zagotovi enako kakovost storitev kljub razlikam v geografskih lokacijah (npr. razprsena ali podezelska
obmocgja),

- izognemo podvajanju, ali pa nepomembnim oz. napacnim pristopom.

Zadovoljevanje potreb druZin in otrok: sluzbe in izvajalci storitev se morajo potruditi, da vkljucijo vse druzine in
otroke in zadovoljijo njihove potrebe. To pomeni, da

- imajo druZine pravico do dobre informiranosti od trenutka, ko je potreba ugotovljena;

- imajo druzine pravico, da se skupaj s strokovnjaki odlocajo o nadaljnjih korakih obravnave;

- zgodnja obravnava v otroStvu druZinam ne more biti vsiljena, vendar pa mora biti otroku zajamcena
pravica do zascite. Pravice otrok in druzin morajo biti usklajene;

- druZine in strokovnjaki razumejo pomen in koristi tiste vrste obravnave, ki jim je bila priporocena;

- jeizdelan pisni dokument (kot je individualni nacrt ali individualni druZinski nacrt, ali podobno), ki ga
pripravijo strokovnjaki skupaj z druzino in prispeva k preglednosti in skupnemu dogovoru o procesu
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zgodnje obravnave v otrostvu: nacrtovanje obravnave, oblikovanje ciljev in odgovornosti, evalvacija
rezultatov;

- druZine lahko zaprosijo za vkljuCitev v usposabljanje, kjer pridobijo potrebne spretnosti in znanja, kar
jim pomaga pri interakciji s strokovnjaki in otroki.

Dostopnost (cenovna)

Ce hogemo zagotoviti, da bodo slube in storitve zgodnje obravnave v otrodtvu dostopne vsem druZinam in
otrokom, potrebnim pomodi, ki izhajajo iz razli¢nih socialno-ekonomskih situacij, moramo druzinam zagotoviti
brezplacne storitve in izvajanje. To pomeni, da morajo biti vsi stroski, povezani z zgodnjo obravnavo, pokriti iz
sredstev javnih sluzb, zavarovalnic, neprofitnih organizacij, itd., pri ¢emer pa morajo biti doseZeni vsi zahtevani
standardi kakovosti, navedeni v nacionalni zakonodaji o zgodnji obravnavi v otroStvu. V primeru zasebnega
izvajanja storitev zgodnje obravnave v otrostvu, ki jih v celoti placuje druZina, in so na voljo vzporedno z javnimi
storitvami, pa se morajo standardi kakovosti, navedeni v nacionalni zakonodaji, enako spoStovati.

Interdisciplinarno delo

Sluzbe in izvajanje storitev v zgodnjem otrostvu vkljuCujejo strokovnjake iz razlicnih disciplin in okolij. Za
kakovostno timsko delo predlagamo naslednja priporocila.

Sodelovanje z druZinami: druZine so glavni partner strokovnjakom in sodelovanje z njimi mora biti zagotovljeno,
pri cemer moramo upostevati naslednje:

1. strokovnjaki so pobudniki sodelovanja z druzino, do katere morajo imeti odprt in spostljiv odnos, da
razumejo njihove potrebe in pricakovanja ter se izognejo konfliktom, ki bi morda nastali zaradi razli¢nih
pogledov na potrebe in prioritete. Druzinam ne smejo vsiljevati svojega mnenja;

2. strokovnjaki organizirajo sre¢anja, zato da se s starsi pogovorijo o razli¢nih stalisc¢ih. Nato sestavijo
skupen pisni dokument, ki se imenuje individualni nacrt ali podobno.

3. individualni nacrt (individualni druZinski storitveni nacrt ali podobno) predstavlja dogovorjeni nacrt, ki
navaja, kakSna obravnava se bo izvajala kakor tudi cilje, strategije, odgovornosti in postopke
ocenjevanja. Dogovorjeni pisni nacrt druZina in strokovnjaki stalno preverjajo.

Razvoj skupine: kljub razlicnim ozadjem, ki ustrezajo njihovim disciplinam, pa morajo skupine/strokovnjaki
zgodnje obravnave v otrostvu delovati interdisciplinarno tako pred kot v ¢asu izvajanja dogovorjenih nalog.
Izmenjavati si morajo svoja stalisca, cilje in delovne strategije. Razli¢ni pristopi ne smejo biti obravnavani lo¢eno
temvec integrirani in usklajeni v celosten in holisti¢en pristop. Poseben poudarek velja naslednjemu:

- Clani skupine si morajo izmenjavati informacije ter se tako medsebojno dopolnjevati v individualnih
sposobnostih in vedenju;

- skupina/strokovnjaki sprejemajo odlocitve na podlagi razprave in soglasja;

- imenuje se kontaktna oseba, ki usklajuje vse potrebne ukrepe; v izogib Stevilnim nepotrebnim
enostranskim kontaktom med izvajalci in druzino zagotavlja kontaktna oseba stalen kontakt z njo. To je
oseba, na katero se obraca druZina in strokovna skupina. Imenovana je na podlagi vescin, ki se zahtevajo
za vsako specifi¢no situacijo.

- strokovnjaki iz razli¢nih disciplin morajo biti sposobni sodelovati. Skupno nadaljnje usposabljanje ali
usposabljanje na delu je organizirano, zato da pridobijo strokovnjaki temeljno znanje o razvoju otroka,
specializirano znanje o delovnih metodah, o ocenjevanju, itd. Razvijajo tudi osebne sposobnosti za delo
z druzinami, v skupini, z drugimi sluzbami. TakSno usposabljanje prispeva k osebnostnemu razvoju.

Stabilnost ¢lanov skupine: skupine morajo biti ¢im bolj stalne glede na sestavo strokovnjakov, zato da se omogoci
proces oblikovanja skupine, ki v koncni fazi pripelje do kakovostnih rezultatov. Pogoste in neupravicene
zamenjave strokovnjakov lahko vplivajo na kakovost pomoci, na timsko delo in na usposabljanje.
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Raznolikost

Da se zagotovi delitev odgovornosti na zdravstvene, izobraZevalne in socialne sektorje, vklju¢ene v sluzbe in
izvajanje storitev zgodnje obravnave v otrostvu, predlagajo naslednja priporocila:

Primerno usklajevanje sektorjev: razli¢ni sektorji, vkljueni v intervencijo, zagotavljajo izpolnjevanje ciljev vseh
ravni preventive, in sicer z zadostnimi in usklajenimi operativnimi ukrepi. To pomeni, da

- morajo biti zdravstvene, izobraZevalne in socialne sluzbe vklju¢ene v zgodnje odkrivanje in napotitev, s
¢imer se izognemo vrzelim ali ve¢jim zaostankom, ki bi lahko vplivali na nadaljnjo obravnavo, kakor tudi
na ¢akalne sezname v primeru preobremenjenih sluzb ali skupin;

- so postopki razvojnega presejalnega testa na voljo vsem otrokom. Treba jih je dobro poznati in
sistematicno uporabljati;

- stalno spremljanje, svetovanje in nadaljnji postopki morajo biti na voljo vsem nosecim Zenskam.

Primerno usklajevanje ukrepov: dobro usklajevanje zagotavlja najboljSo uporabo sredstev skupnosti. Pomeni, da

- morajo sluzbe zagotoviti kontinuiteto zahtevane pomoci v primeru, ko otroci prehajajo od ene storitve
k drugi. DruZine in otroci morajo pri tem polno sodelovati in dobiti vso potrebno pomoc;

- predsolske ustanove morajo prednostno zagotoviti mesto otrokom, ki so bili predhodno v programu
zgodnje obravnave v otroStvu.

5. 4. Pomen sistemsko urejene zgodnje obravnave

Po mnenju Evropske agencije za razvoj izobrazevanja na podrocju posebnih potreb je sistemsko urejena zgodnja
obravnava pomembna zaradi:

1. pospesitve razvoja otroka z razvojnimi zaostanki in zmanjSanja moznosti za razvoj trajnih posebnih potreb
(poklicni strokovnjaki oz. praktiki iz raznih disciplin so odgovorni za pomo¢ majhnim otrokom in njihovim
druzinam. Vendar ne smejo delovati loCeno, temvec morajo sodelovati in delovati kot interdisciplinarna skupina.
Da bi zagotovili sodelovanje in skupinsko delo, bi jim morali nuditi dolo¢eno obliko enotnega usposabljanja, s
¢imer bi povecali znanje, ki so ga pridobili v osnovnem izobraZzevanju. TakSno enotno usposabljanje je mozno v
obliki nadaljnjega (specializiranega) usposabljanja ali pa kot del stalnega strokovnega usposabljanja oz.
usposabljanja na delu. S tem bi zagotovili strokovnjakom potrebno znanje o temah, kot so otrokov razvoj,
delovne metode, sodelovanje razli¢nih sluzb, timsko delo, vodenje primerov, razvoj osebnih sposobnosti in delo
z druZinami. Poklicni strokovnjaki morajo znati v svoje delo vkljuditi starse in/ali SirSo druzino ter spoStovati
njihove potrebe in prioritete, ki se morda razlikujejo od tistih, ki jih imajo sami);

2. zmanjsanja stroskov izobraZevanja, ker zmanjsuje potrebe po posebnem izobrazevanju in z njim povezanimi
storitvami v Solskem obdobiju;

3. zmanjsanja verjetnost institucionalizacije oseb s posebnimi potrebami in za razvijanje njihovih sposobnosti za
neodvisno Zivljenje v druzbi;

4. povecanja zmogljivosti druZin pri zadovoljevanju posebnih potreb njihovih otrok (poklicni strokovnjaki
uporabljajo razlicna orodja, s katerimi lahko zagotovijo visoko kakovostno delo brez kakrsnihkoli vrzeli in jih
uporabijo takoj, ko se problem odkrije. Njihovo delo poteka ob vkljucitvi in sodelovanju druzin. V primerih, kjer
je potrebna intervencija, druZina in strokovna skupina skupaj izdelata individualiziran nacrt, ki se imenuje tudi
druzinski nacrt ali individualen druZinski storitveni nacrt, odvisno pac od drzave. Nacrt se osredotoca na potrebe,
prednosti, prioritete, cilje in ukrepe, ki se bodo izvajali in ocenjevali. Obstoj takSnega dokumenta olajsa prenos
informacij in kontinuiteto potrebne pomoci, kadar otrok prehaja od ene storitve v drugo ali v primeru, ko se
druZina preseli);
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5. zagotovitve stalne in enako dostopne pomoc druzinam in otrokom, ki takSno pomoc potrebujejo, Se posebej
tistim z nizjimi dohodki in na podeZelju (takSne ukrepe in storitve je treba ponuditi ¢im bolj zgodaj, morajo biti
brezpla¢ne ali povezane z minimalnimi stroski za druZine. Na voljo morajo biti kadarkoli in kjerkoli so potrebne,
po mozZnosti na lokalni ravni. Storitve morajo odrazati potrebe druZin ter morajo zagotavljati intervencijo,
usmerjeno na druzino).

5. 5. Ekonomski vidik zgodnje obravnave otrok
Ekonomski vidik zgodnje obravnave je prikazan v vec Studijah. Naj omenimo le dve:

V avstralski Studiji (Syneries: The Economic Benefits of Early Intervention for Children with Disabilities; februar
2012:http://www.learningforlife.com.au/wp-content/uploads/2014/09/Synergies-April-2012.pdf) so za otroke
z avtizmom, cerebralno paralizo, Downovim sindromom ter motnjami vida in sluha pripravili osem moznih
scenarijev, kjer so ocenjevali vpliv stroskov zgodnje obravnave na dosego dolgorocnih ciljev: izobrazba,
zaposlitev, neodvisnost, zdravje in kakovost Zivljenja.

Avtorji ugotavljajo, da je zgodnja intervencija, ki je krovni pojem za intenzivnost in kombinacijo storitev in
zdravljenja za posameznega otroka in njegovo druzino, pri cemer enotnega koncepta niin ne more biti, investicija
za prihodnost, saj se njeni ucinki kazejo dolgorocno, v Casu celega Zivljenja. Rezultati, ki so lahko le dobre ocene,
se med otroki z razlicnimi tezavami lahko bistveno razlikujejo.

Neprofitna institucija RAND iz ZDA je leta 2001 pripravila okvire za pripravo »Cost-benefit ocene programov
zgodnje obravnave«. http://www.rand.org/content/dam/rand/pubs/monograph reports/2005/MR1336.1.pdf.
Pripravila je priporocila, na katere morajo biti odlocCevalci pozorni pri tovrstnih analizah.

5. 6. Potrebe starsev

Patricija, mama otroka z avtisticnimi motnjami - povzeto iz zapisov razli¢nih obdobij:

- TeZava je v obdobju, ko diagnoza Se ni postavljena. Starsi obiskujejo razlicne strokovnjake, za katere
izvedo v pogovorih z drugimi starsi. Starsi nekaterih strokovnjakov danes, ko vedo Ze ve¢, ne bi obiskali
zaradi njihovega Sibkega strokovnega poznavanja podrocja. Strokovnjaki pogosto pripravijo razlicna
mnenja in s tem starSem povzrocijo silno zmedo in negotovost.

- Predolgo traja do postavitve diagnoze. V tem primeru je bil sum, da gre za avtisticne motnje, postavljen
pri 2 letih in 2 mesecih, kon¢na diagnoza pa Sele pri starosti 4 let in 6 mesecev, po ponovnem pregledu
na prosnjo starSev. Vmes so bila izdana razlicna mnenja razli¢nih strokovnjakov brez ustreznega vodenja,
kar je starSa navdalo z nemirom in strahom.

- Postavljena diagnoza predstavlja Sok za starSe, ker ne vedo, kako naprej in kaj jih ¢aka. V tem primeru
sta se starSa vkljucevala v razlicne oblike izobrazevanj, ki jih je v tistem obdobju izvajalo Drustvo za
avtizem. Zeleli bi si ve¢ izobrazevanj zaradi pridobivanja znanj, zaradi druzenja tako s strokovnjaki kot z
drugimi starsi, kar je izrednega pomena zaradi obcutka, da niso sami.

- Zeleli bi si, da bi bili vsi, ki se kakorkoli vklju¢ujejo v Zivljenje otroka z avtisti¢cnimi motnjami, strokovno
usposobljeni in bi obvladali osnovno poznavanje avtizma. Tudi zato, da jih vedenje taksnih otrok ne bi
presenetilo in prestrasilo ter zato, da bi razumeli vsa ta vedenja otrok in se znali pravilno odzivati.

- Zeleli bi ustrezno vodenje. Da bi v okviru neke organizacije deloval tim strokovnjakov, ki bi nudil otroku
in starSem celostno in kakovostno obravnavo. Trenutno se srecujejo z delnimi, nepopolnimiin med seboj
nepovezanimi informacijami, svetovanji, nasveti.
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Ana, mama sina, starega 6 let z avtizmom

Imam tudi starejSega, triinpetdesetletnega brata z Aspergerjevim sindromom, tako da z avtizmom prakti¢no
Zivim od vedno. Zaradi popolnega kaosa in neurejenosti na tem podrocju v nasi drzavi sem Zelela nekaj
doprinesti, zato v okviru svojih zmoZnosti in ¢asa delujem kot popredsednica drustva za pomo¢ osebam z MAS
OKO.

Doma smo v Goriskih Brdih kjer smo Ziveli do septembra 2014, preselili smo se na obalo, saj je to bil edini nacin,
da je otrok dobil nujno potrebno zgodnjo intenzivno obravnavo v multidisciplinarnem timu, z znanjem in
izkuSnjami za delo z otroci z avtisticnimi motnjami (AM). (Na Goriskem je samo moZnost vpisa otroka v redni

vrnila domov)).

Sedaj je drugo Solsko leto vklju¢en v predsolski oddelek za otroke z AM na Center za korekcijo sluha in govora
(CKSG) Portoroz, lepo napreduje, predvsem pa je postal miren in vesel otrok, agresija in avtoagresija sta po
mesecih kon¢no izzveneli in kakovost Zivljenja celotne druZine se je bistveno povecala. Ob obravnavi, kakrsne je
delezen v vrtcu na CKSG, ob podpori, terapijah in ucenju, najin otrok z avtizmom napreduje in se uci.

Diagnoza avtizem mu je bila postavljena pri 2,5 letih, od njegovega 2 leta je obiskoval redni vrtec v domacem
kraju v Brdih, po dobljeni diagnozi in odloc¢bi mu je bila dodeljena dodatna strokovna pomoc v obsegu 3 ur
tedensko, kar je bilo dale¢ premalo glede na njegove potrebe. V skupini je bilo poleg najinega otroka Se 18
nevrotipi¢nih otrok in 2 vzgojiteljici sta imeli veliko dela z ostalimi, poleg tega prostor v rednem vrtcu ni bil
prilagojen, premajhen za toliko otrok, stalno se je spreminjal, vzgojiteljici nista imeli znanja, kako takemu otroku
priblizati vrtevski program, ki se je odvijal prehitro, da bi lahko otrok karkoli usvojil. Zacel se je upirati, pojavila
se je agresija in avtoagresija. Poleg tega je dejstvo da so vse sodobne oblike pomoci usmerjene v druzino, treba
je starSe poduciti, kako s takim otrokom komunicirati, ga razumeti, kako ga uciti, ga umiriti.... te 3 ure dodatne
strokovne pomoci v vrtcu pa so potekale individualno z otrokom, starsi Se vedno nismo vedeli, kaj in kako ga
razumeti, ga Cesarkoli nauciti, ga pomiriti. Zato smo ga vozili na logopedske, specialno pedagoske, delovno
terapevtske obravnave po 100 km dalec, ker Zal na Goriskem ni strokovnih delavcev z znanjem za delo z otroci z
AM. S partnerjem sva se udeleZevala vseh izobraZzevanj na to temo, tako v Sloveniji kot v tujini. Bilo je izredno
iz€rpujoce, za otroka, ki je velikokrat po 100 km zaspal, in od obravnave ni bilo ni¢, kot za naju star3a, tako fizi¢no,
kot finan¢no. Vendar drugega izhoda nisva videla, saj bi bil sicer otrok brez obravnav, strokovni delavci (iz
zdravstva in Solstva) pa so si bili edini, da je pri otroku z AM nujno potrebna intenzivna zgodnja obravnava, najbolj
ucinkovito je, e so ti otroci delezni terapevtskih obravnav v obdobju, ko njihovi mozgancki to informacijo Se zelo
lahko sprejmejo in se na osnovi tega vsaj do neke mere tudi preoblikujejo. Vsaj kar se tice kontaktov (sinaps)
med mozganskimi celicam. To je do 6, 7 leta starosti.

Torej nama ni preostalo drugega, kot da sva se izobraZevala sama in vozila otroka od ambulante do ambulante.
Tako sva vztrajala 3 leta, potem pa priSla do zaklju¢ka, da ne zmoreva ve¢, niti fizicno in da bomo financno Ze
kako, torej je bolj smiselno, da zapustimo dom, gremo v najem in vpiSemo otroka v vrtec, kjer bo dobil potrebno
obravnavo - predsolski oddelek za otroke z AM na CKSG Portoroz.

Omeniti bi Zelela Se, da sva najprej poskrbela, da se otrok telesno dobro pocuti. Po posvetovanju z njegovimi
lececimi zdravniki je otrok zadnja 4 leta na prehrani brez glutena in kazeina in na vitaminsko-mineralnih ter
probioti¢nih dodatkih. Redno samoplac¢nisko opravljamo vrsto testiranj (blato, lase, urin, krvne teste) v tujini, ki
so pokazala intoleranco na gluten in kazein ter dolocene druge pomanjkljivosti v presnovi pomembnih
elementov, ki vplivajo na Ze tako pomembne tezZave, ki jih otrok ima na podrocju senzorike, motnje pozornosti,
nihanj v razpoloZenju in na ta nacin nadziramo, da je vnos prehranskih dodatkov pravilen. Z velikimi kolicinami
B12, vit D in drugimi vitaminskimi in mineralnimi dodatki ter probiotiki mu pomagamo, da dobro presnavlja, se
dobro pocuti in spi (melatonin). Dejstvo je namrec, da tudi najboljsi pedagoski prijemi ne delujejo, ¢e otrok ni
naspan itd.. Sele ko je vzpostavljeno biomedicinsko ravnoteZje v telesu, postane otrok bolj vodljiv oziroma
dovzeten za delo, ucenje.

Ze po prvem mesecu v vrtcu v Portorozu je otrok vidno napredoval. Prej je sicer veliko "govoril", vendar ne v
smislu komunikacije, ponavljal je fraze v anglescini, po enem mesecu v novem vrtcu pa kar naenkrat doma zapoje
celo pesmico v slovenscini "Jezek teka teka'. Pocasi, njemu prilagojeno, z ogromno ponovitvami, z vizualno
podporo govor napreduje, saj mu je v tem vrtcu omogocenega veliko individualnega vodenja. Enako napreduje
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tudi na ostalih podrocjih, pri socialni interakciji, laZzje obvladujemo stereotipije, njegova ozko usmerjena
zanimanja se $irijo, motnja pozornosti se izboljSuje, predvsem pa se je izboljSalo njegovo vedenje — avtoagresija
je popolnoma izzvenela, tudi S¢ipanje — agresije do okolice ni vec. Prostor v vrtcu je prilagojen potrebam otroka
z AM, je dobro strukturiran in opremljen tako, da je ucilnica jasno razmejena z vidnimi oporami in z vizualnimi
znaki za dejavnosti. Otrok je miren, vesel in zelo rad hodi v vrtec.

Bistveno se je povecalo Stevilo terapevtskih obravnav kakor tudi povisala kvaliteta pomoci otroku v primerjavi s
prej, saj gre v tem oddelku za predsolske otroke z AM na CKSG za dejansko interdisciplinarno obravnavo
strokovnih delavcev z znanjem in izkuSnjami za delo z otroci z AM — tedenska logopedska obravnava, delavno
terapevtska, ves ¢as je v skupini z otrokom defektologinja in vzgojiteljica z dolgoletnimi izkuSnjami in
neprecenljivim znanjem in vedenjem za delo z otroci z AM, psihologinja, poleg tega pa Se ostale oblike obravnav,
od terapevtskih obravnav s psi — tacke pomagacke, glasbena terapija... in vse to na enem mestu, vsak dan,
intenzivno. Brez dolgih in stresnih voZenj na razlicne konce. Med strokovnimi delavkami v vrtcu poteka stalna
komunikacija in tako lahko prilagajajo predpisan individualni program otroku glede na njegove dosezene cilje ali
paizrazene drugacne potrebe. Logopedska ali del. terapevtska obravnava se ne zakljudi s tisto uro pri njej, ampak
se nadaljuje v skupini, saj strokovne delavke posredujejo vzgojiteljici kaj se je na obravnavi pocelo in to se vkljuci
v vsakdanjo igro in ucenje v skupini, kar je spet Cisto nekaj drugega kot ambulantna obravnava, vse je veliko bolj
Zivljenjsko.

Informacije, kaj se z otrokom dogaja, kaj se ucijo, kaj je bilo posebnega, kaj obravnavajo itd., dobivamo starsi
vsakodnevno, v prakso smo uvedli zvezek, v katerega starsi in vzgojiteljice zapisujemo, tako da tudi ¢ez par
mesecev vemo, kaj se je dogajalo. Ob koncu tedna pa dobimo domov njegov delavni zvezek, kjer vidimo vse
akademsko pridobljeno znanje ki ga obravnavajo v vrtcu. Popoldan smo starsi kon¢no lahko samo starsi in se z
njim igramo ali utrjujemo znanje pridobljeno v vrtcu, pojemo pesmice in govorimo o temah ki jih obravnavajo,
gremo na sprehod in se u¢imo praktic¢nih stvari — kako gremo cez prehod za pesce, obisk knjiznice, poste, voznja
z avtobusom. Nasi otroci se pa¢ morajo nauciti prav vsega, kar se sicer obi¢ajen otrok nauci mimogrede.

Ko je otrok obiskoval redni vrtec, sva iz obravnav, ki smo jih imeli na Institutu za avtizem in v ambulanti za avtizem
v vrtec prenasala izrocke in napotke, saj naj bi z otrokom z AM povsod ucenje in igra potekalo na enak nacin,
vendar je to bil narobe svet, da starsi to pocnemo.... Tako kot je sedaj, je prav, strokovni delavci v kompletnem
timu delajo na njegovem govoru, gibanju, socialni interakciji, vsak na svrojem podroc¢ju in skupno in nam starsem
prenasajo usmeritve in predloge kako otroka razumeti in ga uciti...V redni vrtec zadnje leto otrok ni hotel vec
hoditi. Ceprav je bilo samo par 100 metrov, sva porabila dolgo, da sem ga tja prinesla, saj se je upiral, nih&e ni bil
zadovoljen, ne otrok, ne vzgojiteljice in niti mi starsi ne. U¢enje in igra je Slo prevec hitro zanj, nicesar se ni naucil,
ni bilo prilagojeno njegovim potrebam, vzgojiteljice v rednem vrtcu so se trudile, vendar so imele 18 drugih otrok
s katerimi je bilo treba delati, moj otrok z AM jih je pri vsem samo oviral, pa tudi znanja in strategij za delo s
takim otrokom niso imele. Predvsem pa otrok ni napredoval, pojavila se je Se agresija - SCipanje in
samoposkodovanje — tolkel se je po glavi in stegnih, vsi smo bili polni plavic, ampak bolj kot fizicna boleina je
bolela nemo¢, kako otroku pomagati.

Sedaj, ko je otrok delezen pravega pristopa, pa je Zivljenje celotne druZine pridobilo na kvaliteti, ni ve¢ dolgih
stresnih voZenj na obravnave in hranjenja po ¢akalnicah, ni ve¢ nerazumljenih pogledov vzgojiteljic iz rednega
vrtca, ¢es kaj bi mi starsi takega otroka sploh Zeleli. V bistvu pa ne Zelimo pravzaprav nic¢ drugega kot to, da bi
Ziveli obicajno Zivljenje. StarSi otrok s posebnimi potrebami imamo radi nase otroke take kot so, z vsemi
motnjami vred, Zelimo pa si normalnega Zivljenja in to smo kon¢no dosegli z vklju¢enjem otroka v predsolski
oddelek za otroke z AM na CKSG Portoroz.

Alenka, mama hcerke, stare 8 let s cerebralno paralizo

»ZDRAVSTVO:

- OMOGOCENE REDNE PSIHOLOSKE IN PSIHOTERAPEVTSKE OBRAVNAVE ZA STARSE OTROK S POSEBNIMI
POTREBAMI (takoj ko je znano, da je z otrokom kaj narobe, da je torej otrok s posebnimi potrebami) —
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preveC druZin z otroki s posebnimi potrebami razpade, predvsem mamice so psihicno izredno
obremenjene (notranjo stisko si lajSajo s pomirjevali, antidepresivi, alkoholom, hrano ...)

- VSE OBRAVNAVE (FIZIOTERAPIJA, DELOVNA TERAPIJA, LOGOPEDIJA) naj bodo omogocene PO VSEH
PREDSOLSKIH RAZVOINIH ODDELKIH PO SLOVENII v dopoldanskem €asu, npr. z mobilno sluzbo, v kolikor
ne gre drugace!

- SKRAJSATI CAS PRIDOBIVANJA ORTOPEDSKIH PRIPOMOCKOV (vozi¢ek, stojka, hodulja ...)!

- DELNA POVRNITEV STROSKOV RAZLICNIH TERAPIJ, ki jih starsi opravijo Se PRI ZASEBNIKIH, TERAPLJ, KI
JIH NUDI SLOVENSKO ZDRAVSTVO OTROKOM S POSEBNIMI POTREBAMI, JE NAMREC ABSOLUTNO
PREMALO, v najzgodnejSem obdobju so e omogocene v zadostnem Stevilu (fizioterapije in delovne
terapije), nekje od tretjega do Sestega leta otrokove starosti pa se drasti¢no zmanjsajo tako v
zdravstvenih domovih kot tudi v URI So¢a! Nato so starsi prepus¢eni sami sebi in svojim finan¢nim
zmozZnostim, da gibalno oviranega otroka kolikor toliko razgibajo.

- VRACILO POTNIH STROSKOV V RAZLICNE ZDRAVSTVENE USTANOVE NAJ BO POVRNJENO MESECNO —
AVTOMATSKA RACUNALNISKA EVIDENCA PREKO ZDRAVSTVENIH KARTIC/BREZ PAPIROLOGIJE, da ni star$
obremenjen z nepotrebno logistiko in »letanjem« k osebnemu zdravniku po posamicne obrazce za razlicne
zdravstvene ustanove, potem mora imeti skrb, da je ne pozabi oZigosati Se v obiskani zdravstveni ustanovi,
nato mora pisati vloge za povracilo potnih stroSkov Se na ZZZS in ¢akati na izplacilo, in to v dobi izredno
razvite racunalniske tehnologije!

- ORTOPEDSKI CEVLII NAJ OTROKU Z GIBALNIMI MOTNJAMI ENOSTAVNO PRIPADAJO, IN TO OBVEZNO

NA VSAKE POL LETA, MANJSIM OTROKOM NAMREC NOGICE ZELO HITRO RASTEJO, TI OTROCI CEVUE
ZELO HITRO UNICIJO, KER PODRSAVAIJO Z NJIMI PO TLEH ZARADI NAPACNE HOJE! Sedanji postopek
pridobivanja ortopedskih Cevljev in delnega vracila stroskov je ubijajoc€, najprej moras iti k osebnemu
zdravniku po napotnico za ortopeda ali URI Soca (¢akas v ¢akalnici), nato zelo dolgo ¢akas doma na
termin, da prides$ do specialista (imajo dolge Cakalne dobe), ¢e gres po narocilnico v URI Soca, te Caka
dolga pot v Ljubljano (v kolikor si iz oddaljenih krajev), nato se ogromno starsev dvakrat vozi v
ZAGREB, ker edino tam izdelujejo »normalne« ortopedske Cevlje (prvi¢ se peljejo tja na jemanje mer,
drugic pa po izdelane cevlje), v Slovenji namrec ni »pametnega« proizvajalca ortopedskih cevljev
(Cevlji so po izgledu katastrofalni)

SOCIALA

- ZELO DOBRA INFORMIRANOST DELAVK NA VSEH CENTRIH ZA SOCIALNO DELO IN DRUZINE PO SLOVENI
O PRAVICAH OTROK/STARSEV/DRUZINE (tudi za posebne primere, npr. &e je en star§ zaposlen v tujini,
kak$ne pravice ima za vse socialne transferje v tujini in kakSne ima drug star$ v Sloveniji; referentke na
centrih naj starSe opozorijo, kaj vse si morajo starsi urediti na primer po preteku odlo¢be o prejemanju
delnega placila za izpad dohodka, ko jim ta pravica vec ne pripada — pravocasna prijava na urad za delo,
prejemanje nadomestila, ureditev zdravstvenega zavarovanja ...)

SOLSTVO

- NUJNO JE POTREBNO SKRAJSATI CAS PRIDOBIVANJA ODLOCBE ZA OTROKA S POSEBNIMI POTREBAMI!!!

Nada, mama hcerke, stare 13 let s cerebralno paralizo

- PsiholoSka pomoc in podpora starSem pri soocanju s situacijo in nadaljnjem obvladovanju Zivljenja s to
situacijo

- Informiranje o tem, kaj otrokovo stanje/diagnoza pomeni

- Informiranje glede zakonodaje in pomoc pri uveljavljanju zakonskih pravic

- Fizicna pomoc pri delu v druzini (sploh, ce je vec otrok)

- Pomoc pri iskanju prilagoditev glede doma, pripomockov

- Terapije na domu

- Vse nasteto takoj od zacetka in kontinuirano, sistemsko (ne naklju¢no in tu in tam)
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Lidija, mama sina, starega 16 let s cerebralno paralizo in avtizmom

Medicinska doktrina pocasi dojema, Ceprav po svetu nekateri strokovnjaki to trdijo Ze desetletja:

Samo je pravocasna pomoc ogrozenim otrokom lahko ucinkovita, zlasti ko gre za poskodbe mozganov od
rojstva in je potrebno takoj pristopiti obravnavi v prvih mesecih Zivljenja in slediti naravnem razvoju mozganov
oziroma otroka. Ko je otrok star 1 leto je lahko Ze veliko zamujeno.

- MOBILNA SLUZBA!! za pomo& ogroenim otrokom in psihosocialna pomo¢ star§em (obrazloZitev: ne
potrebujemo patronazne sestre na domu, ki ni¢ ne ve o otrocih s posebnimi potrebami! Jaz osebno sem
bila zelo razocarana)

- izobraZzevanje za mobilno sluzbo

- mobilna sluzba 1 — pediater za otroke s posebnimi potrebami, psihiater, terapevt (odvisno od primera) -
mobilna sluzba 2 — lahko nevladne organizacije (preko razpisov), starsi prostovoljci, ali tudi zaposleni v
nevladni organizaciji

- takojSnja seznanitev starSev s stanjem otroka - zaradi pravocCasnega pristopa k terapijam in nudenja
ustrezne pomoci (opustitev doktrine, da se starSem ne pove resnica ob rojstvu — zato ker se kao Se ne ve
tocna diagnoza ali se ne Zeli “prestrasiti starse”, in se marsikaj zamudi glede terapij, pomoci in obravnav)

- takojSnja strokovna pomoc¢ in celovito svetovanje oziroma napotitev na strokovnjake s posameznih
podrodji in izdelava nacrta za strokovno in terapevtsko pomo¢ na domu in v instituciji (a ne da ti pediater
za otroke s posebnimi potrebami in podobni povedo, da prevec hodi$ okrog in prevec sprasujes— ker ti pac
oni ne znajo svetovati, nimajo informacij, oziroma svoje osebno mnenje dajejo pred stroko)

- izdelava individualnega nacrta s Stevilom obravnav in terapij na teden na domu in v instituciji (Ce stars tako
izbere)

- timska strokovna pomoc redno na domu: fizioterapija, logopedija, delovna terapija, ...

To je zdaj na hitro iz prve roke, da ne bo prevec vsega, ker je Ze marsikaj v zakonu. Jaz bi predvsem dala poudarek
na mobilne sluzbe (obravnave in terapije) v prvih treh letih otrokovega Zivljenja!

p.s. res pa je, da danes lahko recem, da vse to zgoraj obvezno mora biti ovito v ljubece okolje, ki ga otrok cCuti;
da je sprejet in da je krasen! Oziroma bodimo previdni v vedenju in pocetju, glede na to, da nekateri starejsi
starSi nenehno kritizirajo novodobne zagnane starse, da otroka cel ¢as Zelijo POPRAVITI in da mu ves ¢as
sporocajo, da ni V REDU.»

Helena, mama sina, starega 7 let s cerebralno paralizo

- Ze ob rojstvu na pediatriji ali potem ob prvem obisku otrokovega pediatra, bi morali dobiti ve¢ informacij
(zlozenko ali podobno), kam se obrnit glede terapij (tudi kontakte samoplacniskih terapevtov),
pripomockov, dodatkov, in predvsem psiholoSke podpore, da ne iSces$ in leta$ okrog v tistem casu po
rojstvu, ko si Zze tako v hudi dusevni stiski;

- ko je otrok majhen, mu namenjajo kar nekaj pozornosti (mi smo imeli FT v zdravstvenem domu 2x
tedensko), po 3. letu pa kar dvignejo roke in se moras znajti sam - potrebnih je vec terapevtov in razvojnih
zdravnikov v javnem zdravstvu in VSEM otrokom (ne samo perspektivnim in dojenckom) nameniti vec
terapij lokalno v domacem okolju, predvsem strnjenih obravnav kot na Soci (tedenskih ali dvotedenskih
vsak dan), saj bi se na ta nacin prihranilo dolgoro¢no, ker bi mnogo otrok s primerno zgodnjo obravnavo
kasneje potrebovalo manj posegov, pripomockov, lahko slo v redne Sole, se izucilo za poklic in postalo
davkoplacevalec;
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- moznost povracila stroskov zasebnih terapij od ZZZS, ce ti jih javno zdravstvo ne omogoca, ker nimajo
dovolj terapevtov, prostora, casa,...

- po vzoru mariborskih vrtcev urediti razvojne vrtce v vseh slovenskih obcinah, kjer imajo vklju¢ene tudi vse
terapije (fizioterapija, delovna terapija, logoped), vendar finan¢no breme preusmeriti iz obcine na drzavo;

- v javnem zdravstvu bi morali bolj slediti svetovnemu napredku in inovacijam na podroéju zdravljenja -
uvajati preizkusene nove terapije, se povezati s svetovnimi proizvajalci pripomockov (opornic, vozic¢kov,
stolckov, ipd.), napotiti na zdravljenje v tujino, predlagati operacije, stroske naj krije ZZZS - in ne da morajo
starSi sami iskati informacije po spletu, od drugih starSev in podobno;

- uvesti sistem izucenih druZinskih pomocnikov, ki bi razbremenil predvsem nas mame tudi doma, saj po
priblizno petih letih skrbi za otroka s posebnimi potrebami enostavno pregoris, zbolis, o kak3ni sluzbi pa
samo sanjas,... - ponovno bi morala stroske za te pomocnike prevzeti drzava in jim za to delo tudi dostojno
placati, tako kot spremljevalcem v vrtcu, Soli.«

Simona, mama hcerke, stare 15 let s cerebralno paralizo

-da bi takoj ko dobi otrok diagnozo, lahko dobil celoten team (fizioterapijo, delovno, psiholog, socialni delavec,
logopeda in zdravnika) in bi te oni potem pravilno usmerjali, kam in kako;

-da bi bili zdravniki lo¢eni za zdrave otroke in tiste, ki potrebujejo napotnice in nasvete;

- da se vse to dogaja v domacem okolju, saj pozabljajo, da imas zraven druZino (moza in druge otroke).

Sabina, mama sina, starega 15 let z avtizmom

Zelo je pomembno, da nasa drzava v teh zgodnjih in odlocilnih otrokovih letih podpre tudi vse napore starSev
pri zdravljenju v tujini, ki obeta marsikaj in ima v nekaterih primerih Ze boljSe resitve kot nase zdravstvo. Sedaj
naletimo na birokratske teZzave oz. odgovor, da gre za alternativne postopke, pri tem pa poudarimo, da
zdravljenje s farmacevtskimi zdravili velikokrat ne prinasa Zelenih resitev.

Klavdija, mama hcerke, stare 8 let z epilepsijo in avtizmom

Mislim, da bi res morala obstajati oseba, ki ti stoji ob strani, ko izves, da je z otrokom nekaj narobe...ne rabi zacet
s tem, kaj ti vse pripada, kaj je treba vse storit, ampak tista podpora, da ves, da se lahko na nekoga obrnes, ko
zacnes normalno spet razmisljat... Ko se meni povedali zadnjo diagnozo epilepsija, nisem slisala ni¢ ve¢, pa zacnes
z zdravljenje, prvo zdravilo, drugo zdravilo,...pa saj bo...Sele, ko mi je naredilo klik, sem se zacela prav borit!!
Torej osebo, ki najprej starsa spravi v tire, da se zacnemo prav borit, kje kaj iskat, katere terapije...
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Majda, mama sina, starega 7 let z Downovim sindromom

Ze prvi teden po rojstvu sina, ki je imel diagnosticiran Downov sindrom, sva z mozem iskala informacije, kako
poskrbeti za ¢im boljSi razvoj otroka s to diagnozo.

V razvojni ambulanti sva dobila informacije, da obstaja pod okriljem Zveze SoZitje center za downov sindrom v
Kranju (nam najblizje iz Lj.), kjer se na redno tedensko izvaja individualna sp. pedagoska zgodnja obravnava za
otroke z Downovim sindromom.

S sinom sva zacela pri njegovih 7mesecih starosti (ker je takrat samostojno sedel) redno hoditi na te obravnave.
V zdravstvenem domu so nam v tem obdobju nudili eno neurofizioterapijo, dokler sin ne shodi.

Iz meseca v mesec sem opazovala njegov napredek, kako je na zgodnji obravnavi v Kranju sodeloval in spoznaval
svet okoli sebe.

Sama, kot mama, sem mislila, da je moje poucevanje dovolj strokovno. Prebrala sem skoraj vse obstojece knjige,
ki nudijo pomoc pri nacinu poucevanja otroka z Downovim sindromom.

Ko sem spremljala razvoj sina na zg. obravnavi pri spec. pedagogu, so bili njegovi koraki napredka ocitni. Sama
sem se ob tem veliko naucila, kako z njim delati.

Pri 2 letih in 4mesecih starosti, se je vkljucil v redno skupino vrtca. Tam mu je po odlocbi pripadala 3ure
tedensko sp. pedagoska pomoc. To je bilo zanj izjemnega pomena, saj se je zato lazje vkljuceval v dnevno
rutino in zahteve redne skupine vrstnikov (inkluzija).

Ko se je v njem pri 3 letih zacel pocasi razvijati govor, nam je "sistem" nudil logopeda le 1krat na mesec.To je
premalo!

Pomanjkanje redne logopedske pomoci, je bil za nas velik problem. Le kdor je imel finan¢na sredstva, je lahko
otroku nudil pogosto in redno logopedsko pomoc.

Otroci z Downovim sindromom dojemajo pocasneje in po navadi je potreben drugacen pristop. Veliko vztrajnega
ponavljanja in potrpeZljivega utrjevanja je edina pot, ki obrodi sadove!

Zato je pri njih Ze od rojstva naprej izjemnega pomena strokovna pomoc¢, da se njihov um stimulira in razvija.
Danes je nas sin star 7 let (hodi v 2.r), zna Ze brati, recitira vec kiticne pesmi na pamet, govori osnovne
pogovorne stavke v tujem jeziku-italijanscini, racuna preproste enacbe, igra na violino, igra kosarko ter
nogomet....

Nekomu se to zdi samoumevno! Za otroka z Downovim .sindromom v tej starosti to nikakor ni samoumevno.
Da je nas sin dosegel te cilje v tej starosti, je plod vztrajnega, kontinuiranega in trdega specialno pedagoskega
dela strokovnjakov v obdobju zgodnje obravnave, ter podpori nas starSev, da smo jih vozili na te obravnave in

s sp. ped. sodelovali.

Hvala vam, vsi specialni pedagogi defektologi, za vase vztrajno plemenito delo, ki nedvomno obrodi sadove
vaSega delal

6. Predlogi Delovne skupine za pripravo osnutka koncepta dela na podrocju zgodnje
obravnave otrok

Zavod RS za Solstvo je na pobudo Ministrstva za izobraZevanje, znanost in Sport, dne 4. 11. 2015 imenoval
delovno skupino za pripravo predloga koncepta zgodnje obravnave otrok s posebnimi potrebami na podrocju
prediolske vzgoje, katere vodja je mag. Polona Soln Vrbinc- MIZS in dve namestnici vodje, BoZena Bratu?
Skupnost vrtcev Slovenije, Marta Kocjan¢i¢- Vrtec Migkulin in 10 €lanic (Simona Rogi¢ OZek — ZRSS, Neza Ajdisek-
Vrtec Jesenice, Katarina Ger$ak- Vrtec Otona Zupanéica LJ, Mija Koderman- Vrtec Sentvid, Janja Krautberger
Vrtec Mali rod, Ur$ula Obreza- Viki vrtci, Katja Poglajen Rugigaj- Vrtec Kolezija, Ida Semrov, VVE pri OS Bovec,
mag. Ksenija Svalj- MIZS, Vida Stari¢ Holobar- MIZS).

Delovna skupina je pripravila naslednja izhodisca in predloge:
OTROCI, KI POTREBUJEJO ZGODNJO OBRAVNAVO SO:

- otroci s tezavami v razvoju, pri cemer se tezave lahko nanasajo na razlicne vidike otrokovega razvoja
(telesnega, spoznavnega, socialno-Custvenega, sporazumevalnega) ob upostevanju otrokovih
prilagoditvenih zmoZnosti. Gre za otroke, pri katerih obstajajo rizicni dejavniki za razvojne zaostanke,

49



primanjkljaje, oviranosti ali motnje. Prepoznani so lahko v porodnisnici, pri obiskih patronazne sluzbe,
pri obisku v ambulanti v zdravstvenem domu, v vrtcu ali v okviru stikov z druZino, ki jih imajo Centri za
socialno delo;

- otroci z rizi¢nimi dejavniki.

USMERJENOST NA DRUZINO: Nujno je upostevati, da je otrok nelo€ljivo vezan na druZino, v kateri Zivi. Zgodnja
obravnava je usmerjena v prvi vrsti na druzino in nato na otroka, saj je njen namen optimalna podpora
otrokovega razvoja in izboljSanje kvalitete Zivljenja druZine. Zgodnja obravnava je pravica vsake druZine in otroka,
zato mora biti ustrezno sistemsko reseno tudi financiranje le-te s strani drzave (in ne odvisno od lokalne
skupnosti, kar bi utegnilo obremeniti placilo starSev). Otrok mora biti v druZini sprejet, zato tudi druZina
potrebuje psihosocialno pomoc in strokovno podporo tudi v domacem okolju.

POMOC PRED VKLJUCITVIJO V VRTEC: Pred vkljucitvijo v vrtec: otroci so na ravni dejavnosti primarne zdravstvene
preventive pregledani v okviru rednih pregledov v porodnisnici, rednih pregledov v posvetovalnici in v okviru
patronazne sluzbe. Na ravni zdravstvene sluzbe mora obstajati dober diagnosticni (presejalni) postopek, ki
omogoca detekcijo teh otrok in ¢im hitrejSo napotitev v center zgodnje obravnave.

MREZA: Ustanoviti je treba mreZo centrov za zgodnjo obravnavo, ki bi bili regijsko dostopni vsem uporabnikom.
V okviru centra zgodnje obravnave naj delujejo strokovnjaki razlicnih profilov. Ti strokovnjaki izvedejo
poglobljeno diagnostiko in izvajajo ambulantno pomoc in pomo¢ druzinam in otrokom na domu. Za druZino in
otroka s teZavami v razvoju se pripravi, izvaja in evalvira individualiziran program pomoci druZini in otroku.

MULTIDISCIPLINARNI TIM IN KOORDINATOR ZA ZGODNJO OBRAVNAVO: V okviru centrov za zgodnjo obravnavo
bi oblikovali multidisciplinarni tim, v katerem bi sodelovali strokovnjaki z zdravstva, socialnega varstva ter vzgoje
in izobrazevanja. Delo bi koordiniral koordinator programa zgodnje obravnave, ki je tista oseba, na katero se
obracajo tako starsi, kot tudi strokovnjaki, ki sodelujejo v postopkih zgodnje obravnave za dolo¢enega otroka. V
tim na Centru za zgodnjo obravnavo se preko koordinatorja vkljucujejo tudi zunanji strokovnjaki in predstavniki
nevladnih organizacij, ki poznajo otroka.

INDIVIDUALIZIRANI PROGRAM DRUZINE: Individualizirani program druZine se pripravi v okviru Centra za zgodnjo
obravnavo, kjer se predvidi vrsta potrebne pomoci, njena dinamika in evalvacija.

CENTRI ZA ZGODNJO OBRAVNAVO: Centri za zgodnjo obravnavo bi bili strokovne institucije, v okviru razvojnih
ambulant, kiimajo avtonomijo glede strokovnih odlocitev. V praksi se je takSen sistem Ze izkazal za bolj u¢inkovit
sistem v primerjavi s postopki usmerjanja. Obstojeci sistem usmerjanja se je izkazal za neucinkovitega,
dolgotrajnega in dragega.

SODELOVANUIJE: Ce otroka s tezavami v razvoju starsi vkljucijo v program predsolske vzgoje, je nujno skupno
sodelovanje multidisciplinarnega tima centra zgodnje obravnave z vrtcem Ze pred samo vkljucitvijo otroka v vrtec
(npr.znamenom dolocanja in preverjanja pogojev za vkljucitev v vrtec). S strani vrtca bi v zacetni fazi sodelovanja
(vzpostavljanja stikov) sodeloval svetovalni delavec. Na skupnih timskih sestankih centrov zgodnje obravnave in
vrtca bi za dolocenega otroka tudi Ze nacrtovali program zgodnje pomoci v vrtcu.

NOTRANJI TIM V VRTCU: Za ucinkovito sodelovanje in nudenje pomoci v okviru zgodnje obravnave potrebujejo
vrtci notranji tim, ki ga sestavljajo svetovalni delavec, strokovni delavci v oddelku in strokovni delavec za nudenje
zgodnje pomodi. Delovno mesto tega strokovnjaka ne sme biti vezano na Stevilo ur po dosedanjem sistemu, torej
vezano na ure po odlocbah o usmeritvi. S sistemom zgodnje obravnave se lahko nadomesti sistem usmerjanja
otrok s posebnimi potrebami na ravni predsolske vzgoje. Strokovni delavci v vrtcu bi se nemoteno vkljucevali v
delo v skupinah, predvsem z namenom detekcije in dela z otroki z rizicnimi dejavniki.

NORMATIVI: Skupina predlaga kvotni sistem Stevila ur, ki bi bil vezan na odstotek otrok z razvojnimi tezavami v
populaciji, pri éemer se je potrebno nasloniti na objektivne in veljavne Studije. Predlaga dva strokovna delavca
za nudenje zgodnje pomoci na 30 oddelkov. Predvideva se namrec, da je na ravni vrtca odstotek otrok
tezavami v razvoju visji, kot je dosedanji odstotek usmerjenih otrok s posebnimi potrebami. Po kriterijih v
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registru rizicnih novorojenckov pediatri v razvojne ambulante napotujejo otroke z obporodnimi rizi¢nimi
dejavniki, otroke s prirojenimi ali pridobljenimi okvarami in otroke z abnormno nevrolosko simptomatiko ali
zaostankom v razvoju. Gre za okrog 15 - 20% vse populacije v prvem in drugem letu, v kasnejSem obdobju pa 5-
10%. V zadnjih letih obravnavajo v razvojnih ambulantah do 18.000 otrok letno. Sicer se po podatkih SURS v
zadnjih letih vsako leto rodi nekaj vec kot 21000 otrok, kar po zgornjih statistikah pomeni, da bi pomoc
potrebovalo do 8400 otrok, starih do dveh let in 8400 otrok, starih od 3 do 6 let.

Prebivalstvo Zivorojeni Zivorojeni
- 1. januar na 1.000
prebivalcev

2006 2003358 18932 9,4
2007 2010377 19823 9,8
2008 2025866 21817 10,8
2009 2032362 21856 10,7
2010 2046976 22343 10,9
2011 2050189 21947 10,7
2012 2055496 21938 10,7
2013 2058821 21111 10,3
2014 2061085 21165 10,3
Vir: SURS

STROKOVNI DELAVEC V VRTCU ZA NUDENJE ZGODNJE POMOCI: Strokovni delavec za nudenje zgodnje pomoti bi
opravljal naslednje naloge:

- neposredno delo z otrokom, ki potrebuje zgodnjo pomoc;

- svetovalno in posvetovalno delo s strokovnimi delavci in vodstvom vrtca (metodi¢no-didakticne
prilagoditve za delo z otrokom, prilagoditve okolja in ustrezni pripomocki ...);

- svetovalno delo z druZino;

- povezovanje s centrom za zgodnjo obravnavo;

- sodelovanje s svetovalno sluzbo pri detekciji otrok, ki niso bili prepoznani kot otroci s tezavami v razvoju
v okviru zdravstva, in preventivno delo z njimi ter njihovimi druZzinami Ugotavljamo namrec¢, da obstajajo
tudi otroci, ki ob vkljucitvi v vrtec Se niso bili prepoznani kot otroci s teZzavami v razvoju in jih
identificiramo Sele v vrtcu. Na ta nacin bo zagotovljena tudi strokovna avtonomija, vecja fleksibilnost in
takojsnja pomoc otroku.

PROGRAMI V VRTCU IN USMERJANIJE: Skupina predlaga nadaljnji obstoj obstojecih dveh programov:

- program za predsolske otroke s prilagojenim izvajanjem in dodatno strokovno pomocjo
- prilagojen program za predsolske otroke.

Ob ohranitvi obstojecih programov je nujna vecja mera fleksibilnosti. Odlocitev o vkljuditvi v ustrezen program
bi morala biti odlocitev multidisciplinarnega tima centra zgodnje obravnave, v katerem sodelujejo tudi strokovni
delavci vrtca, pri ¢emer so te odloditve zavezujoce za financerja zgodnje obravnave. Tim bi moral v skladu s
predpisi in kriteriji odlociti o vkljucitvi v program, morebitnem znizanem normativu, spremljevalcu otroku, Stevilu
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ur zgodnje obravnave. Oblika pomoci, Stevilo ur in Cas trajanja ter obdobje nudenja zgodnje pomodi za
posameznega otroka bi morala biti strokovno avtonomna odlocitev multidisciplinarnega tima centra zgodnje
obravnave in vrtca glede na otrokove realne potrebe, pri cemer bi se pomoc vzpostavila in umaknila odzivno
glede na ugotovitve rednih evalvacij napredka pri otroku in druZzini. S tako avtonomno in fleksibilno odlocitvijo
se izognemo oblikovanju »vmesnih« programov, saj se otroku dodeli tolikSno Stevilo ur, kot jih potrebuje,
skupino z ustreznim normativom oz. spremljevalca, Ce ga potrebuje. Taka resitev bi bila Se posebej dobrodosla v
primerih, ko ni moznosti (glede na trenutno mrezo razvojnih oddelkov v drzavi) po vkljucitvi v prilagojen program.
Taka resitev bi omogocila inkluzijo. Otroke z rizi¢nimi dejavniki se vkljucuje v obravnave v okviru vrtca na podlagi
nacrta ozZjega delovnega tima. Obravnave za takSnega otroka lahko predlaga tudi center za zgodnjo obravnavo.

SOGLASJE STARSEV: Soglasje stariev vrtec pridobi le za individualno delo z otrokom, ne pa tudi za delo v skupini
z vsemi otroki.

USPOSOBLJENOST STROKOVNIH DELAVCEV: Zgodnjo obravnavo bi morali izvajati usposobljeni strokovni delavci,
zato bi bilo smiselno najprej izobraZzevanje v obliki seminarjev zavodov za vzgojo in izobraZevanje otrok in
mladostnikov s posebnimi potrebami, ol s prilagojenim programom, modulov npr. preko Zavoda RS za Solstvo,
kasneje kot specializacija na pedagoskih fakultetah.

SOCIALNE PRAVICE: O socialnih pravicah bi na podlagi mnenja tima v centru za zgodnjo obravnavo odlo¢il CSD.

Po oceni delovne skupine bi predlagani sistem zgodnje obravnave, ki temelji na sodobnih smernicah in primerih
dobre prakse, zagotavljal ve¢jo ucinkovitost, zaradi moZnosti hitrejSega in fleksibilnejSega nudenja pomoci
druZini in otroku. Obenem bi v taki ureditvi omogocili, da otrok prejema pomo¢ v druZini in v vrtcu, kar bi
pomenilo druZini in otroku prijaznejSo obravnavo. Iz naslova ukinitve dragih postopkov usmerjanja bi se sprostila
dolocena financna sredstva, ki bi jih lahko preusmerili v zaposlovanje dodatnih kadrov v vzgoji in izobrazevanju
in v centrih za zgodnjo obravnavo. V vrtcih potrebujejo za izvajanje zgodnje pomoci ne samo strokovne delavce
za nudenje zgodnje pomoci, ampak tudi sistemizirane fizioterapevte in logopede.

PROTOKOL ZGODNJE OBRAVNAVE

ZD pregledi (obiski
patronazne sluzbe,
obiski v posvetovalnici)

Center za socialno delo
(ob stiku z druzino)

Vrtec (po vkljucitvi
otroka v vrtec)

Porodnisnica (ob/po
porodu)

OTROK Z RAZVOINIMI TEZAVAMI
IN NJEGOVA DRUZINA

4

CENTER ZA ZGODNJO OBRAVNAVO
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KOORDINATOR ZA ZGODNJO OBRAVNAVO

4

GM ZA ZGODNJO OBRAVNAVO

(s

(1) sociala, (2) zdravstvo, (3) vzgoja in izobraZevanje, (4) zunanji ¢lani, npr. iz
nevladnih organizacij (na povabilo tima za zgodnjo obravnavo)

trokovnjaki:

Osnovne naloge.

(1) ocena otrokovega razvoja in potreb druZine,

(2) oblikovanje individualiziranega programa zgodnje obravnave,

SODELOVANIJE Z ZUNANIJIMI
INSTITUCIJAMI (SOCIALA, VIZ)

(3) sodelovanje z vrtcem, v primeru nacrtovane vkljucitve otroka v pred3olski
program

/

>

e

NANS
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Sodelovanje med centrom za zgodnjo obravnavo in vrtcem

ZDRAVSTVENE
STORITVE

CENTER ZA
ZGODNJO
OBRAVNAVO

DELO Z
DRUZINO
(socialni vidik)

PREDSOLSKA
VZGOJA

Predsolska vzgoja

ZAVODI ZA OTROKEIN
MLADOSTNIKE S POSEBNIMI
POTREBAMI IN OSPP

VRTCI (1. CIRIUS Vipava, 2. ZSSM Ljubljana, 3. ZGNL, 4.
CSGM, 5. CKSG, 6.CIRIUS Kamnik...) DELO NA DOMU
Sodelovanje: VARSTVENO-DELOVNICENTRI
N (1. CUDV Draga, 2. CUDV Crna na Koroskem, 3.
1. SIRSI DELOVNITIM CUDV Dornava, 4. CUDV Dobrna, 5. CUDV Sodelovanje:
!Center za zgodnjo obravnavo || "29oviica) DELOVNI TIM
in vrtec) .

- sodelovanie: (Center za zgodnjo obravnavo
2.0 DE_LOVNl TiM fo‘:ame' in strokovni delavec za
(Stveﬁoval_n(lj dlela\fec Wtcaa ~ } 1. SIRSI DELOVNITIM zgodnjo obravnavo bliznjega
strokovni delavec za zgodnjo . . : i
obravnavo v vrtcu in strokovni || (Center za zgodnjo obravnavo in vrtcadall specializiranega

zavod/VDC) zavoda)

delavci v oddelku)
2. OZ)I DELOVNITIM

(svetovalni delavec zavoda/VDC,
strokovni delavec za zgodnjo obravnavo
zavoda/VDC in strokovni delavci v
oddelku)
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Na multidisciplinarnem timu centra za zgodnjo obravnavo se v sodelovanju

s strokovnimi delavci zavodov, ki izvajajo predsolsko vzgojo , na podlagi kriterijev

odloca o:

v vV v v v v

v

v v v v v

Vkljucenosti otroka v ustrezen program
vrtca

Znizanem normativu v vrtcevski skupini

Spremljevalcu otroka

Drugih posebnostih (pripomocki itn.)

55




7. Viri

10.

11.

12.

Bela knjiga o vzgoji in izobraZevanju v RS, 2011.
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8. Prilogi

Priloga 1: Tuje prakse - zakonodaja

Tabela predstavlja pregled relevantne zakonodaje s podrolja zgodnje obravnave in sprememb politik v
sodelujocih drzavah.

Drzava pred 2004 po 2004-2005
a) Zvezna raven
1967 Zakon o izravnavi druZinskega bremena
(Familienlastenausgleichsgesetz):  financno | a) Zvezna raven
nadomestilo za otroke (Ce izpolnjujejo pogoje . . . L
23 2009 Zakon o enakosti invalidnosti: prepoved diskriminacije
50% stopnjo invalidnosti) invalidov
L 2009 Stajerska, amandma za dodatek za nego: upostevana
b) Raven pokrajin in zvezna raven od |, . v .
1993 dali liEni zakoni i doisi situacija glede nege otrok s teZjimi oviranostmi (ve¢ majhnih
alje raziichi zakoni In predpist za | i o upravicenih do dodatka za nego)
‘varstveni dodatek’: velik problem v zvezi s
‘potrebno’ nego za zelo majhne otroke in
‘dodatno’ nego za oviranost
c) Raven pokrajin (ZO se ureja na tej c) Raven pokrajin
ravni, 3 primeri izmed 9) od 1985 dalje je na | 2004 Stajerske (nove) slu’be po Zakonu o invalidih:
Stajerskem ZO priznana storitev za otroke z |upravi¢enost invalidov do storitev (vkljuéno z ZO); uvedba
oviranostmi ali otroke, ki jim grozi oviranost | hormativnih  stroskovnih  modelov; uvedba neodvisnih
ekspertnih skupin za ocenjevanje (IHB)
1990/1991 Zakon o socialnem skrbstvu za
mladino: ZO je opredeljena kot skrbstvena 2005 Dopolnilo zakona za socialno skrbstvo mladine: v
storitev zakonu so opredeljeni temeljni standardi kakovosti ZO;
o ) storitve ZO so za star$e brezplacne
1993 Uredba o organiziranosti ZO: npr.:
definicija standardov za osnovno . .
L . 2. Zgornja Avstrija
usposabljanje strokovnjakov
2. Zgornja Avstrija razlicna 2005 (nov) Zakon o enakih mozZnostih za invalide:
upravicenost do ZO do vstopa otroka v Solo; postopki
zakonodaja in heterogena praksa odlodanja se izvajajo na okrajni ravni; opredeljene so
3 Dunaj zahteve po osnovnem strokovnem usposabljanju za ZO.
1986 Zakon o invalidih: ZO je misljena kot 3. Dunaj
pomoc pri vzgoji otroka in pripravi za Solo 2009 (nov) Zakon o enakih moznostih: ZO je vklju¢ena v
1990 Zakon o socialnem skrbstvu za mladino:| iZErpen seznam storitev za otroke
Avstrija splosna osnova za ZO
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1939 usklajeni zakoni o druZinskih prejemkih

1970 Zakon o posebnem Solstvu vkljuéno s
predsolskim obdobjem (med 3 in 6 leti)

1995 Walloonova uredba o socialni integraciji
invalidov

1995 Uredba o odobritvi in subvencijah za
sluzbe zgodnje obravnave (posodobljena
2004), sluzbe 70 usklajujejo pomoc za otroka
(dnevno varstvo, socialne sluzbe, predsolske
ustanove, zdravstvene sluzbe, itd.)

1999 (posodobljen 2009): Zakon o tehnicni
pomoci (posebni pripomocki za slepe ali gluhe
otroke, invalidski vozicki ter razlicne mobilne
naprave za otroke s telesnimi invalidnostmi)

Dva pilotna projekta kot eksperiment pred sploSno uporabo:

1. 2010 nove politike in pilotni program kot pomoc¢
strokovnjakom da pravilno in na sprejemljiv nacin sporocijo
otrokovo oviranost starSem ter jih informirajo o storitvah,
ki so jim na voljo.

Poudarek je na deklaraciji o oviranosti, ker jo strokovnjaki in
starS$i morda zanikajo ali pa ne znajo ustrezno ukrepati.
Deklaracija o oviranosti pogosto zamuja, kar pomeni
zamudo tudi pri obravnavi.

2. 2008-2011 vzpostavitev mobilne enote medicinskih
sester in vzgojiteljic, specializiranih za oviranosti, kot
pomoc osebju v rednih vzgojno varstvenih ustanovah, ki so
sprejele enega ali veC otrok s posebnimi potrebami. Ko
pridobi osebje zadostne izku3nje, se mobilna enota preseli
na drugo lokacijo.

Iz veC razlogov dnevno varstveni centri in jasli odklanjajo
dojencke o0z. majhne otroke z oviranostmi. Zdaj se
zavedamo, da je vklju¢evanje otrok z oviranostmi v redne
skupine zelo pozitivho za vse otroke. Projekt se ocenjuje
enkrat letno.

1997 zgodnja obravnava kot socialna storitev
je vzpostavljena v novem Zakonu o socialnih
sluzbah, v t.i. Osnutku utemeljitve (Draft
rationale)

Zakon o zdravju prebivalstva pokriva
preventivno zdravstveno oskrbo, zgodnje
odkrivanje  motenj, zdravstveno oskrbo
vkljuno s posebno zdravstveno nego,
balneologijo, rehabilitacijo, svetovanje
starSem.

posebne ustanove in varstveni centri (starost
0-3)

Zakon o zdravstvenem zavarovanju — na
podrocju ZO pokriva zlasti prost dostop do
zdravstvene oskrbe in sluzb, odgovornosti

Zakon o Solstvu z vsemi dopolnili — proces
demokratizacije; ustanovitev nove institucije
za svetovanje, podporo in usmeritev (posebni
pedagoski centri) za delo z otroki z
oviranostmi, otroki s posebnimi potrebami
(predvsem od starosti 3 let) in s starsi

2002 Standardi kakovosti zgodnje obravnave
kot socialna storitev za druZine z otroki z
oviranostmi, ki jo je oblikovalo in predstavilo

2004 Zakon o izobraZevanju — nova filozofija v dokumentu
temelji na ¢lovekovih pravicah, izbiri, rednem izobrazevanju,
zagotavljanju pomoci, svetovanju, pripravljenosti Sole in
uspehih; vloga svetovalnih centrov v ZO

2006 Zakon o storitvah socialnega skrbstva opredeljuje
zgodnjo obravnavo kot preventivno in celostno socialno
storitev za druZine z otrokom z oviranostjo (0-7) izvajanje
ukrepov ZO za ogrozene otroke (2/3-6) in njihove druzine
znotraj izobrazevalnega sektorja

Pilotni projekt — Varstveni center za zdravstveno ogrozene
otroke (longitudinalna in celostna oskrba za nedozorele
otroke), ustanovljen znotraj zdravstvenega sektorja

2004, 2008 sprejeta Vladna strategija za zgodnjo obravnavo
s posebnim poudarkom na ogroZenih otrocih iz socialno
prikrajSanega okolja

2009 sprejet Akcijski nacrt Vladne strategije za zgodnjo
obravnavo, s poudarkom na ogrozenih otrocih iz socialno
prikrajSanega okolja, ki se tudi izvaja
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Ministrstvo za delo in socialne zadeve

2003
rehabilitacije na

sprejem utemeljitve celostne

vladni ravni. Zgodnja
obravnava je del dokumenta redne vladne
obravnavi

razprave o zgodnji z deljeno

odgovornostjo in sodelovanjem razli¢nih

sektorjev

Dopolnila k zakonu o zdravju prebivalstva —
kakovost in dostopnost do zdravstvenih sluzb,
odgovornost ponudnikov zdravstvenih
storitev, nadomestna oskrba

Dopolnila  k zakonu o zdravstvenem
zavarovanju - financiranje, zagotavljanje
dostopa bolnikom/klientom do zdravstvene
oskrbe, pravice bolnikov

1989 Zakon o pravicah ljudi z dusevno motnjo

1999 Zakon, 2001 uredbe in 2001
administrativni zakoni o izobraZevanju in
usposabljanju otrok s posebnimi potrebami,
mehanizmi zgodnjega odkrivanja otrok s
posebnimi potrebami

2000/2004 Zakon za invalide

2001 Odlok ministrskega sveta za ustanovitev|
koordinacijske sluzbe za ZO

2001 Uredba za zgodnje odkrivanje otrok s
posebnimi potrebami
2001 Uredba za izobraZzevanje in usposabljanje

2009 ustanovitev Oddelka za socialno integracijo invalidov,
ki izvaja Zakon o invalidih 2000-2004

Ciper otrok s posebnimi potrebami
Zakon o izobraZzevanju
1998 Zak ialnih storitvah vl w - .
akon o sociainih storitva 2004 Zakon o pedagoskih u¢nih nacrtih za otroke: od 1. jan.
2007 so vse obcine dolZne izdelati enotno politiko za otroke,
da zagotovijo skladnost med rednim in preventivnim delom
Danska in da usmerijo obravnavo na otroke s posebnimi potrebami.
1992 Zakon o izobrazevanju
1999 Zakon o prediolskih varstvenih 2008 program Evropskega socialnega sklada ‘Razvoj
ustanovah, katerega cilj je vkljutevanje zelo izobrazevalnega svetovalnega sistema’, s ciljem zagotoviti ZO
majhnih otrok s posebnimi izobrazevalnimi v vseh regijah
Estonija potrebami v redne vrtce 2008 drzavni program ‘Mesto v vrtcu za vsakega otroka’
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1972 Zakon o javnem zdravju in 1991
Uredba o zdravstveni rehabilitaciji

1973 Zakon o dnevnem otroskem varstvu

1977 Zakon o posebnih storitvah za ljudi z
motnjami v dusevnem razvoju 1982 Zakon o

socialnem skrbstvu

1987 Zakon o socialnem skrbstvu, storitvah in
pomoci za invalide (splosni predpisi za ljudi z
oviranostmi vseh starosti)

2001 Uredba, ki ustanavlja
brezpla¢no pred3Solsko vzgojo v
dnevnih vzgojno varstvenih centrih in Solah za

Sestletne otroke

2005 Zakon o pomodi pri negi bliznjih sorodnikov

2009 dodatek k Zakonu (1987 Storitve za invalide): osebni
asistent in osebni nadrti storitev za invalide

Finska
1975 Zakon o smernicah v korist invalidov 2005 Zakon o enakih pravicah in moZnostih, o sodelovanju in
1989 Zakon o zasciti in promociji zdravja, drzavijanstvu invalidov
druZine in otroka 2007 Odlok o dolo¢itvi nalog (poslanstva) varstvenih
centrov in sluzb
2008 Ministrsko porocilo o razvoju na podrocju dnevnega
varstva in zgodnjega otroStva
Konvencija o ciljih in upravljanju, ki sta jo podpisali viada in
nacionalni zavarovalni organ, v kateri so opredeljene
potrebe in financna pomoc za izvajanje starSevskih pravic
Francija glede nege otroka
2008 Zakon 3699/2008 o posebnem izobrazevanju in
izobraZevanju invalidov ali oseb s posebnimi izobraZzevalnimi
1981 Zakon o oddelkih za posebno nego za potrebami
otroke in starse
2009
1985 Zakon o izobraZevanju, ki
izobrazevanje na podrocju posebnih potreb
2000 Zakon o posebnem izobra Ministrstvo
za Solstvo je ustanovilo diagnosti¢ne,
ocenjevalne in podporne centre v glavnih
mestih za vse otroke, predvsem od treh lef
Grdija dalje
1998 Zakon o izobraZevanju 2004 Zakon o izobraZevanju za osebe s posebnimi
izobraZevalnimi potrebami
1999 dokument o politiki ‘Prve nacionalne P
smernice za za$¢ito in dobrobit otrok’ 2005  Zakon o invalidnosti
nacionalna strategija za otroke ‘Nasi otroci, | zakoni iz leta 2004 in 2005 imajo za cilj zagotoviti u¢inkovito
njihovo Zivljenje’ koordinacijo znotraj zdravstvenega in izobraZzevalnega
2000 do 2004 Zakoni o enakem statusu sektorja ter med njima.
Irska
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Islandija

1992  Zakon zainvalide

Zakon o socialnih storitvah lokalnih organov

2007 Parlamentarna resolucija o Stiriletnem akcijskem
nacrtu za izboljSanje situacije otrok in mladine

2008 Nov zakon o izobrazevanju: zakona za predsSolsko
obdobje in za obvezno 3olanje, ki imata za cilj zagotoviti
dobrobit otroka in vse potrebne prilagoditve, ko prehaja
otrok iz predsolske ureditve v obvezno izobrazevanje

2008 Zakon o storitvenem in znanstvenem centru za slepe,
slabovidne, gluhe in naglusne posameznike ter posameznike
z govornimi motnjami

Latvija

1997 Zakon o medicinskem zdravljenju,
skupaj z uredbami iz leta 2004 o organizaciji in
financiranju  zdravstvene oskrbe, ureja
podrocje razpoloZljivosti in dostopnosti do
zdravstvenih storitev

1998 Zakon o zasciti pravic otrok (s
pomembnimi spremembami 2004),
brezplacno Solanje in zdravstvena oskrba za
vse otroke, dodatna pomoc€ in storitve za
otroke s posebnimi potrebami

1993 1998 Zakon o izobraZevanju vsebuje
nacCela razpoloZljivosti, krajevne bliZine,
raznolikost in  kakovosti izobraZevalnih
storitev 1999 Zakon o rednem izobrazevanju
in uredbe iz leta 2001 o pristojnostih drzavnih
in lokalnih pedagosko-zdravstvenih komisij

2001 uredbe o dostopu do posebnih
izobraZevalnih programov znotraj predsSolskih
ustanov in ol (opredeljujejo ciljno skupino za
posebne izobrazevalne storitve)

2002 Zakon o socialnih storitvah in socialni
pomoci ureja podrocja dostopnosti, krajevne
blizine in interdisciplinarne koordinacije
socialnih sluzb

2002 Zakon o socialnih prejemkih zagotavlja
finan¢no pomoc druzinam z otroki

2004 drzavni programi ‘Latvija za otroke’ in Drzavni koncept
za druZinsko politiko, ki neposredno vkljucuje nacela ZO

2007 Latvijski nacionalni razvojni nacrt, vsebuje nacela ZO

2007 StrateSke smernice za razvoj izobraZevanja, ki
poudarjajo pomen razvoja predsolske vzgoje

Litva

1996 Zakon o zasciti pravic otrok
1998 Zakon o posebnem izobrazevanju

2000 uredbe 0 ZO

2009 Ministrstvo za Solstvo je pripravilo in sprejelo uradni
dokument ‘Opis modela izboljsav Zivljenjskih in
izobraZevalnih pogojev otrok od rojstva do vstopa v Solo’ kar
je v skladu z vladnim programom 2008-2012
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Luksemburg

2008 Zakon o pomoci otrokom in druzinam, v katerem
SO na novo organizirane socialne in izobrazevalne
podporne sluzbe. Uvaja ‘Nacionalni urad za otrostvo’

2009 ZzZakon o izobrazevanju,
katerem se

ustanavljajo lokalne in regionalne komisije za inkluzijo

po

MadZzarska

1993 Zakon o socialnem skrbstvu (in nadaljnje
uredbe)

1993 Zakon o izobrazevanju

1997 Zakoni o zdravstvenem varstvu (in
nadaljnje uredbe)

2006 Zakon o enakih pravicah

Malta

2006 Nacionalna politika o predsolski vzgoji in izobrazevanju

2006 objava Nacionalnih standardov za dnevne vzgojno
varstvene ustanove za otroke

Nemcija

1974 Zvezni zakon (Bundessozialhilfegesetz —
BSHG) omogocCa zveznim dezelam, da
ustanavljajo centre ZO za otroke z oviranostmi
in otroke, ki so v nevarnosti za oviranost ter za
pomoc druZinam

1974 ustanovitev prvih interdisciplinarnih,
regionalnih in v druZino usmerjenih centrov
ZO na Bavarskem

2001 Posebni zvezni zakon (Sozialgesetzbuch
IX) pokriva zgodnje odkrivanje otrok s
posebnimi potrebami in interdisciplinarno ZO

2005 uveljavitev programov zgodnjega izobrazevanja (Friihe
Bildung) za preprecevanje ogrozenih otrok

2005 Bavarski zakon o integrativnih vrtcih (BayKiBiG)

2007 ustanovitev ‘Nacionalnega centra za zgodnjo
pomoc’, z namenom razviti sistem odkrivanja ogrozenih
otrok, za pomoc druZinam, za krepitev povezovanja
razliénih medicinskih, izobrazevalnih in socialnih ustanov v
zgodnjem obdobju in za podporo raziskav na podro¢ju ZO

2008
(0-3)

Zvezni zakon: povecano odpiranje jasli in vrtcev

Nizozemska

Splosni zakon o posebnih zdra
stroskih (Algemene Wet Bijzondere

Ziektekosten)

Zakon o subvencijah posameznim
organizacijam za pomoc druzinam (Wet
Financiering Volksverzekeringen)

2004 Zakon o mladinskem varstvu, starost 0—-18

2004 Zakon o osnovnih storitvah otroskega varstva
ureja strukturo sektorja otroskega varstva
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Norveska

Temeljni zakon o] zdravstvenem
zavarovanju vklju€uje financiranje rednih
uradov za svetovanje otrok Zakon o vrtcih

§ 13 Prednostni vpis sprejem: otroci z
oviranostmi imajo prednost pri vpisu v vrtec.
Zahteva se strokovna ocena otrokovih
oviranosti

§ 4.12 in 4.4, 2. in 4. odstavki govorijo o
prednostnem sprejemu v vrtec. Skupnost je
odgovorna za to, da je poskrbljeno za otroke,
ki imajo prednost pri vpisu v vrtec

Zakon o zdravstvenih sluzbah v obcini

§ 2-2 Pravica otrok do zdravja: otroci so
upravi¢eni do osnovne zdravstvene oskrbe v
obliki zdravstvenih storitev v obcini, kjer imajo
stalno ali zacasno prebivalis¢e. StarSi so
dolzni, da poskrbijo za otrokovo sodelovanje v
zdravstvenih storitvah

Zakon o socialnih sluzbah (4. poglavje:
Socialne storitve)

§ 4-1. Nudi informacije, nasvete in usmeritev:
socialne sluzbe so odgovorne za informiranje,
svetovanje in usmerjanje, s katerim pomagajo
prepreéevati socialne probleme. Ce socialne
sluzbe te pomoci ne nudijo, morajo, kadar je
mogoce, zagotoviti, da to storijo drugi § 4-2.
Storitve. Socialne storitve vklju€ujejo:

a) praktitno pomo¢ in usposabljanje,
vkljutno z osebno asistenco, ki je pod
nadzorom uporabnika, in sicer za tiste, ki
imajo posebne potrebe zaradi bolezni,
invalidnosti, starosti ali iz drugih razlogov,

b) ukrepi za pomo¢ posameznikom in
druzinam, ki opravljajo izredno
obremenjujoco nego,

c) podporni kontakti za posameznike in
druzine, ki to potrebujejo zaradi invalidnosti,
starosti ali socialnih problemov,

d) mesto v ustanovi ali enoti s 24 urno
nego za tiste, ki to potrebujejo zaradi
invalidnosti, starosti ali iz drugih razlogov,

e) placilo osebam, ki opravljajo izredno
obremenjujoco nego.

Zakon o socialno skrbstvenih sluzbah za otroke
(4. poglavje: posebni ukrepi) § 4-1.

§ 4-4. Ukrepi pomoci za otroke in druZine:
socialno skrbstvena sluzba za otroke pomaga
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pri vzpostavitvi dobrih Zivljenjskih pogojev za
otroke, nudi pomoc in vodenje ter ukrepe
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podpore. V primeru neustreznih pogojev
doma ali iz drugih razlogov, Socialno
skrbstvena sluzba za otroke zagotovi otrokom
in starSem ustrezne storitve - dolo¢i podporno
osebo, zagotovi, da je otrok pripravljen za
vrtec, nudi pomo¢ na domu, ali zagotovi
bivanje v centru za starSe in otroke, ali
drugacne podporne ukrepe). Na enak nacin
sluzba za socialno skrbstvo poskrbi za izvajanje
ukrepov, ki spodbujajo otrokove prostocasne
dejavnosti ali zagotovi, da otrok dobi
izobrazevanje ali delo, ali mozZnost, da Zivi
stran od doma. Sluzba lahko tudi vzpostavi
nadzor nad domom in v ta namen doloci
otroku vodica.

Poljska

1999 Vladne smernice za ZO
1999 Vladna resolucija o0 ZO

2005-2007 program ‘Zgodnje, specialne, usklajene in redne
pomoci za otroke z oviranostmi in njihove druzine’

2009 Ministrstvo za izobraZevanje pripravlja sistem za
spremljanje ucinkovitosti ZO

Portugalska

1986 Zakon o celovitem

izobraZzevalnem sistemu

1997 Odlok o zagotavljanju financne pomoci
druzinam

1997 Uredba za zagotavljanje
financne podpore projektom zgodnje

obravnave

1999 Skupna izvr$na uredba (Ministrstvo za
zdravje, Ministrstvo za izobraZevanje in
Ministrstvo za socialno varnost) opredeljuje
smernice za ZO

2008 Zzakon o izobraZevanju na podrocju posebnih
potreb, ki dolo¢a organizacijske vidike ZO

2009 Zakon o vzpostavitvi nacionalnega sistema Z0O, ki je
v skupni odgovornosti Ministrstva za zdravje, Ministrstva za
izobraZevanje in Ministrstva za socialno varnost

Slovenija

\V Sloveniji ni posebne zakonodaje za podrodje
Z0. Zdravstveno varstvo in preventiva sta v
pristojnosti Ministrstva za zdravje.

V letih 2009/10 sta v pripravi Zakon o izenacevanju mozZnosti
invalidov (Ministrstvo za delo, druZine in socialne zadeve) in
sprememba Zakona o usmerjanju otrok s posebnimi
potrebami, ki uvaja strokovno pomoc, ki se izvaja kot
svetovalna storitev tudi za otroke s posebnimi potrebami, ki
niso usmerjeni. (Ministrstvo za Solstvo in Sport).
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1982 Zakon o socialni integraciji invalidov

1995 Kraljevi odlok o organizaciji izobrazevanja
otrok s posebnimi izobrazevalnimi potrebami

1997-2002 |. Madridski akcijski nacért o
invalidnostih, katerega cilj je ugotoviti
resnicno pogostost razvojnih motenj pri
otrocih

2000 objava ‘Bele knjige o zgodnji obravnavi’,
v kateri so predstavljena nacela za razvoj ZO v
prihodnosti

2002 Zakon o kakovosti v izobrazevanju
ponovno vzpostavlja 0-3 kot obdobje socialne
vzgoje

2003 Zakon o enakih moZnostih in proti

2005, Il. Madridski akcijski nacrt o invalidnostih vkljuc¢uje ZO

2006 Zakoni, ki urejajo inkluzivno izobrazevanje in odvisnost
v socialnih sistemih za invalide, vklju¢no s specifi¢nimi
problemi otrok od 0 do 3 let

2006 Zakon o izobraZzevanju na nacionalni ravni zagotavlja
inkluzivno izobrazevanje in vecje Stevilo brezplacnih
predsolskih centrov (od 0 do 3) na regionalni ravni z
‘Naértom Educa3’ (2009)

diskriminaciji, nove dolocbe se nanasajo
Spanija predvsem na dostopnost
1995 Zakon o Solstvu
(iz leta) 1982 Zakon
skrbstvu, storitvah in podpori za invalide
Svedska 2001 Zakon o socialnem skrbstvu
Zakonodaja kantonov
Zakonodaja kantonov
V pripravi je medkantonski sporazum o sodelovanju na
podrocju izobrazevanja posebnih potreb, ki zavezuje
kantone da vkljucijo ZO v izobraZevanje za posebne potrebe
Svica brezplacno za druZine.
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1995 Zakon proti diskriminaciji invalidnosti,
prenovljen z Zakonom o posebnih
izobrazevalnih  potrebah in invalidnosti
(2001): zahteva od predsolskih ustanov za

otroke, mlajse od petih let, da ne
diskriminirajo otrok z oviranostmi in
zagotovijo  ‘razumne  prilagoditve’ za

vkljuCevanje teh otrok v redne oblike varstva
ali dejavnosti.

2001 Kodeks prakse za posebne
izobraZzevalne potrebe

2002 Kodeks prakse za posebne
izobraZzevalne potrebe za Wales: zagotavlja
usmerjanje glede dodatne pomoci za otroke s
posebnimi potrebami in oviranostmi v rednih
ali splosnih ustanovah in Solah za otroke,
mlajSe od petih let. OdraZa predpostavko v
zakonu o izobraZevanju, da naj se otroci
obicajno izobrazujejo v rednih oblikah
izobrazevanja. 2003 ‘Skupaj od zacetka’:
skupno usmerjanje Ministrstva za

2004  Zakon o otrocih: spodbuja bolj povezano delo med
zdravstvenimi, izobrazevalnimi in socialnimi sluzbami na
vseh ravneh.

2005
storitve

Nacionalni okvir storitev za otroke in za materinske

2006 Nacionalni okvir storitev za otroke, mladino in za
materinske storitve v Walesu: uveljavlja nacionalne
standarde za izvajanje storitev za otroke in mladino,
vklju¢no storitve ZO za otroke, mlajSe od petih let, s
posebnimi izobraZevalnimi potrebami in oviranostmi.
Zahteva in podpira razvoj storitev klju¢nih strokovnjakov.

(ustavna zahteva v Angliji od 2008) Temeljna predsolska
stopnja: zakonski in kakovostni okvir za zagotavljanje
ucenja, razvoja in varstva za otroke od rojstva do starosti za
Solo, to je do petega leta starosti. Spodbuja inkluzijo in
individualno ucenje za otroke s posebnimi izobrazevalnimi
potrebami in oviranostmi. (od 04/2003 v Angliji, od 09/2009
v Walesu) Program zgodnje pomodi: redni nacionalni
program za pomoc lokalnemu izvajanju programa Skupaj od
zaCetka in razvoj storitev ZO za otroke, mlajse od petih let,

Zdruzeno izobraZevanje in usposabljanje in Ministrstva ) ; “
kraljestvo za zdravje, in sicer na podrodju integriranega na osnovi modela storitev Evropske agencije.
(Anglija) zagotavljanja storitev ZO za otroke, mlajSe od | 2004 ‘Odstranjevanje ovir do uspeha’: spodbuja vkljucevanje
treh let, v partnerstvu z druzinami. otrok, mlajSih od pet let s posebnimi izobrazevalnimi
potrebami in oviranostmi, v redne predSolske vzgojno
varstvene ustanove, vklju¢no s Solami. Uvedba Programa za
razvoj inkluzije, kot pomoc predsolskim ustanovam in Solam
pri zadovoljevanju potreb otrok z govornimi in jezikovnimi
tezavami, ter teZavami v komunikaciji, otrok s
spektroavtisticno motnjo in tistih, ki imajo vedenjske,
socialne in Custvene tezave.
2007 ‘Visoki cilji za otroke z oviranostmi’: nacionalni
program za uvedbo kratkih odmorov in otroskega varstva za
otroke s posebnimi izobrazevalnimi potrebami in
oviranostmi vseh starosti, vklju¢no z otroki, mlajsimi od 5
let.
1995 Zakon proti diskriminaciji invalidov —| 2005 Odlok o posebnih potrebah in invalidnosti uveljavlja
velja za izobraZevalne storitve na Severnem | pravico otrok s posebnimi izobraZevalnimi potrebami, da
Z7druseno Irskem po uvedbi v SENDO obiskujejo redne oblike izobraZevanja
kraljestvo 1996 Odlok o izobraZzevanju
(Severna uvaja
Irska) pomembne nove pravice za starSe
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Priloga 2: Predlog zakona (Zveza Soncek)

O zgodnji pomoci ogrozenim otrokom in otrokom s posebnimi potrebami (varianta: O celostni zgodnji obravnavi
ogroZenih otrok in otrok z oviranostmi)

DEFINICIJE

1. ¢len

Ogrozeni otroci

Ogrozeni otroci so otroci mlajsi od treh let, pri katerih obstaja nevarnost, da pride do trajnih razvojnih
zaostankov ali telesne, senzorne ali intelektualne oviranosti, v kolikor jim ne bi bile zagotovljene pomoc¢i
zgodnje obravnave.

2. ¢len

Razvojni zaostanek

Razvojni zaostanek je otrokov zaostanek na enem od naslednjih podrodjih: razvoj misljenja, telesni razvoj,
razvoj sporazumevanje, socialno ¢ustveni razvoj in razvoj prilagajanja, ki v starosti do treh let, za ve¢ kot 25%
odstopa od pricakovanega otrokovega razvoja oziroma, pri katerem je razvojni koli¢nik (RQ) < 80.

3. ¢len

Otroci s posebnimi potrebami so otroci mlajsi od 3 let, ki potrebujejo storitve zgodnje pomodi, ker

- so pri njih ugotovljeni razvojni zaostanki, izmerjeni z ustreznimi diagnosti¢nimi instrumenti in postopki na
enem ali veC od naslednjih podrocjih: razvoj misljenja, telesni razvoj, razvoj sporazumevanje, socialno ¢ustveni
razvoj in razvoj sposobnosti prilagajanja;

- je diagnosticirano telesno ali dusevno stanje pri katerem je zelo verjetno, da bo prislo do razvojnih
zaostankov in trajnih posebnih potreb
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4. ¢len

Storitve zgodnje pomoci (varianta: obravnave)

Izraz storitev zgodnje pomoci pomeni storitve, ki

A. so zagotovljene v okviru javne sluzbe

B. so brezplacne

C. se izvajajo zaradi razvojnih potreb otrok s posebnimi potrebami do treh let starosti vsaj na enem od naslednjih
podrodij:

- telesni razvoj

- razvoj misljenja

- razvoj sporazumevanja

- Custveni in socialni razvoj

- razvoj prilagajanja

C. so v skladu z zakonom predpisanimi standardi vklju¢no z naslednjimi zahtevami

D. vkljucujejo:

- usposabljanje druZin, svetovanje in obiske na domu
- specialno pedagogiko

- logopedsko obravnavo

- delovno terapijo

fizioterapijo — razvojno nevrolosko obravnavo (RNO)

- psihosocialno pomo¢

- usklajevanje storitev

- zdravstvene storitve potrebne zaradi diagnostike ali ocenitve stanja/razvrséanja
- storitve zgodnjega odkrivanja, ocenjevanja in presejanja

- zdravstvene storitve potrebne, da omogocijo otroku dostop do storitev zgodnje pomoci

70



socialne storitve

okulisticne storitve;

opremo in storitve za pomoc¢ pri premikanju/gibanju in sporazumevanju ter

transportne in druge z njim povezane stroske, ki nastanejo zaradi tega, da lahko otrok ali njegova druZina pride
do storitev zgodnje pomoci

E. jih izvajajo usposobljene osebe, med katere sodijo:

- specialni pedagogi ali defektologi
- tiflopedagogi

- surdopedagogi

- logopedi

- delovni terapevti

- fizioterapevti — RNO terapevti

- psihologi

- socialni delavci

- medicinske sestre

- strokovnjaki za prehrano (varianta: nutricisti)
- druZinski terapevti

- fiziatri

- pediatri in

- drugi zdravniki (npr. foniatri, avdiologi, nevrofiziologi itd.)

F. so kar najbolj primerne in se izvajajo v naravnem okolju, kot je otrokov dom in krajevne ustanove, v katerih so
obicajno otroci iste starosti

G. se izvajajo v skladu z individualnim nac¢rtom pomoci druZini sprejetim v skladu s tem zakonom

5. ¢len

Individualni naért pomodi druzini

Individualni nacrt pomodi druzini je nacrt storitev zgodnje pomodi, ki zagotavlja vsakemu otroku in njegovi druzini
najbolj primerne storitve zgodnje pomoci
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6. ¢len

Sistem zgodnje pomoci (varanata: obravnave)

Sitem storitev zgodnje obravnave je koordiniran splet aktivnosti in ustanov, ki zagotavljajo:

- ozavscanje strokovne in najsirse javnosti o potrebnosti zgodnje pomoci
- izobraZevanje profesionalnih in neofesionalnih izvajalcev vkljuéenih v sistem zgodnje pomoci
- zgodnje odkrivanje otrok s posebnimi potrebami in razvojnimi zaostanki

- centralni register informacij o storitvah zgodnje pomoci, strokovnih delavcih, raziskavah, - projektih in
informacijskih virih

- ocenjevanje otrokovih zmozZnosti in posebnih potreb
- izdelavo, izvajanje, spremljanje in evalviranje individualnih naértov pomoci druzini

- prehod otrok z invalidnostmi in razvojnimi zaostanki v sistem pred3olske vzgoje in izobraZzevanja

7. clen

Medresorski koordinacijski svet

Svet je vladni medresorski koordinacijski svet, ki ga ustanovi vlada in je namenjen usklajevanju aktivnosti
posameznih ministrstev, vladnih uradov, javnih zavodov in sluzb ter drugih izvajalcev vkljucenih v sistem
zgodnje obravnave.

8. dlen

Multidisciplinarni tim

Multidisciplinarni tim je tim strokovnih in lai¢nih oseb, katerega sestavo narekujejo otrokove posebne potrebe.
Naloga tima je izdelava in spremljanje individualnega nacrta pomocdi druZini.
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9. clen

Vodja multidisciplinarnega tima

Vodja multidisciplinarnega tima je strokovnjak imenovan za vodenje multidisciplinarnega tima. Njegova naloga
je oblikovanje in vodenje multidisciplinarnega tima.

10. ¢len

Koordinator pomoci druZini

Koordinator pomoci druzini je za to nalogo posebej usposobljena oseba, ki ima osebne izkusnje s pomocjo
otrokom s posebnimi potrebami. Njegova naloga je usklajevanje storitev zgodnje pomoci druzini dolocenih z
individualnim nac¢rtom pomod¢i druZini.

11. ¢len

Individualni nacrt druzini

Individualni nacrt pomoci druzini je spisek storitev dolo¢enih po posebnih zakonih, ki jih dojencka ali maléek
potrebuje zaradi svojih posebnih potreb, ugotovljenih po posebnem postopku.

PRAVICE OTROK IN DRUZINE

12. ¢len

Pravice, ki so s tem zakonom zagotovljene otrokom in druZini so naslednje:

- pravica do ocene otrokovih zmoZnosti in posebnih potreb

- pravica do izdelave individualnega nacrta pomoci druzini

- pravica do sodelovanja pri izdelavi individualnega nac¢rta pomoci druZini

- pravica do pomoci zgodnje obravnave dolocenih z individualnim nacrtom pomoci druZzini
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- pravica do odklonitve posameznih pomoci zgodnje obravnave dolocen z individualnim nacrtom pomoci
druZini

- pravica do brezplacnih pomoci zgodnje obravnave v skladu s podro¢nimi zakoni

- pravica do koordinatorja pomoci zgodnje obravnave

- pravica do vpogleda v vse listine povezane z otrokom in druzino

SISTEM ZGODNJE POMOC]I

13.¢len

Za pripravo in izvajanje sistema zgodnje pomoci je pristojna vlada Republike Slovenije z naslednjimi ministrstvi:

- Ministrstvo za zdravje

- Ministrstvo za Solstvo, znanost in Sport

- Ministrstvo za delo, druzino in socialne zadeve

14. ¢len

Ministrstvo za zdravje je zadolZeno za:

- za dolocanje zdravstvenih storitev zgodnje obravnave, ki se izvajajo v sistemu obveznega zdravstvenega
zavarovanja

- izvajanje sprejemanje in izvajanje programa ozaveSCanja javnosti o pomembnosti sistema zgodnje
obravnave.

15. ¢len

Ministrstvo za Solstvo in Sport je zadolZeno za:

- izobraZzevanje kadrov, ki sodelujejo v sistemu zgodnje pomoci

- storitve specialne pedagogike
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- za prehod otrok z razvojnimi zaostanki in otrok posebnimi potrebami v sistem predsolske vzgoje in
izobrazevanja

- zausposabljanje druzin, svetovanje in obiske na domu

16. ¢len

Ministrstvo za delo druZino in socialne zadeve je zadolZeno:
- zafinanciranje in koordiniranje multidisciplinarnih timov

- zafinanciranje nege otrok s posebnimi potrebami, v skladu s posebnim zakonom

17. ¢len

Pri izvajanju sistema zgodnje pomoci sodelujejo Se.

- Zavod za zdravstveno zavarovanje Slovenije

- Zavod za Solstvo

- Zavod za zdravstveno varstvo

- Urad zainvalide

- Zdravstveni domovi in bolnisnice

- Zasebni izvajalci zdravstvenih storitev

- Centri za socialno delo

- Zavodi za varstvo, vzgojo in usposabljanj otrok s posebnimi potrebami
- Starsi otrok s posebnimi potrebami

- Starsi otrok, ki nimajo ugotovljenih posebnih potreb

- Osebe z invalidnostmi

- Organizacije, ki predstavljajo osebe z invalidnostmi in/ali njihove starse
- Visoko3olske izobraZzevalne ustanove

- Vladni koordinacijsko svet

- Nevladne organizacije, ki skrbijo za pomoc¢ otrokom (in njihovom druzinam)
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MULTIDISCIPLINARNI TIMI

18. ¢len

Multidisciplinarni tim sestavljajo najmanj trije strokovnjaki sestavljeni iz oseb navedenih v tocki E. 6.Clena, ki
najbolje poznajo otroka ali njegove potrebe.

19. ¢len

Naloge multidisciplinarnega tima so naslednje:

- Dolocitev zacetka postopka za oceno zmoznosti in potreb otroka

- lzdelavaindividualnega nacrta pomoci druzini na podlagi ocen zmoznosti otroka in druZine ter potreb otroka
in druZine

- Spremljanje individualnega nacrta pomoci druzini

- Evalviranje individualnega nacrta pomodi druZini

- lzdelava priporocila za prehod v sistem predsolske vzgoje in izobraZzevanja

20. ¢len

Multidisciplinarni tim sklicuje in vodi vodja strokovnega tima.

Na sestanek tima morajo biti vabljeni tudi starsi in koordinator storitev nacrta zgodnje pomoci

21. ¢len

Vodja multidisciplinarnega tima mora imeti visoko izobrazbo in najmanj pet let izkusenj na podrocju storitev
zgodnje obravnave.

Vodje multidisciplinarnih timov imenuje Minister za delo, druZzino in socialne zadeve (varianta: Minister za
zdravje)
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22. ¢len

Za usposabljanje ¢lanov multidisciplinarnih timov, za svetovanje in izvajanja supervizije so glede na potrebe
otroka pristojni

- SPS Pediatri¢na klinika, Klini¢ni center Ljubljana
- InStitut RS za rehabilitacijo

- Zavod za gluhe in naglusne Ljubljana

- Zavod za slepe in slabovidne Ljubljana

INDIVIDUALNI NACRT POMOCI DRUZINI

23. ¢len

Postopek za izdelavo individualnega nacrta pomoci druZini se zacne z napotitvijo otroka na multidisciplinarni
tim. Otroka napoti na multidisciplinarni tim praviloma otrokov izbrani pediater lahko pa tudi katerakoli druga
ustanova ali posamezni strokovnjak, ki je opazil otrokov razvojni zaostanek ali pa nanj sumi, oziroma ga je za
pomoc zaprosila otrokova druZina.

24. ¢len

Individualni nacrt pomoci druzini mora biti pismen in mora vsebovati

- ugotovitev trenutnega nivoja otrokovega telesnega razvoja, razvoja razumevanja, razvoja sporazumevanja,
socialnega in Custvenega razvoja, ki mora temeljiti na objektivnih kriterijih.

- ugotovitev druZinskih moznosti, prioritet in skrbi, ki se nanasajo na razvoj otroka

- dolocitev glavnih ciljev, ki jih lahko dosezejo otrok in druZina ter kriterije, postopke, in ¢asovne okvire v
katerih se ugotavlja nivo doseganja zastavljenih ciljev ter opravi morebitna modifikacija ali revizija ciljev ali
potrebnih pomodi.

- dolocitev posebnih pomoci za zgodnjo obravnavo, potrebnih za zadovoljitev posebnih potreb otroka,
vklju¢no s pogostnostjo, intenzivnostjo in metodo zagotavljanja pomoci.
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- ugotovitev naravnih okolij v katerih se bo ustrezno izvajalo storitve zgodnje obravnave, vklju¢no z obsegom
storitev, ki se morda ne bodo izvajale v naravnem okolju.

- nacrtovane datume pricetka izvajanja posameznih storitev in predvideno trajanje storitev

- koordinatorja storitev zgodnje pomoci

- korake, ki jih je treba storiti, da se podpre prehod otroka s posebnimi potrebami v vrtec ali drugo ustrezno
ustanovo

25. ¢len

Individualni naért pomodi druZini je potrebno evaluirati enkrat letno, preverjati pa ga je potrebno vsakih Sest
mesecev (ali pogosteje, Ce to zahtevajo potrebe otroka ali druZine).

26. ¢len

Individualni nacrt pomoci druzini mora biti izdelan v razumnem ¢asu po koncani oceni. S privolitvijo starSev se
lahko storitve zgodnje obravnave lahko zacnejo izvajati Se predno je dokonéano ocenjevanje otroka.

27. ¢len

Vsebina individualnega nacrta pomodi druZini mora biti v celoti razloZena starSem. Ti morajo dati pisno
privolitev za izvajanje storitev zgodnje obravnave opisanih v naértu. Ce starsi ne privolijo v nekatere storitve se
izvajajo samo tiste storitve za katere je bila izdana privolitev.

28. ¢len

Za izvajanje individualnega nacrta pomodi druzini oziroma za koordiniranje storitev je zadolZzen koordinator
nacrta.

29. ¢len
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Koordinatorja nacrta izbere multidisciplinarni tim v soglasju s starsi izmed ¢lanov tima, strokovnih delavcev ali
posebej usposobljenih oseb z osebnimi izkusnjami.

PRITOZNI POSTOPKI

30. ¢len

Starsi ali zakoniti zastopniki otroka imajo pravico do pritozbe na Ministrstvo za delo, druzino in socialne zadeve
kolikor so jim krSene pravice iz 8.¢lena tega zakona.

Ministrstvo za delo, druZino in socialne zadeve je dolzno odgovoriti na pritozbo v 14 dneh po prejemu pritozbe

KOORDINACIHSKI SVET

31. ¢len

Vlada mora v treh mesecih po uveljavitvi tega zakona ustanoviti medresorski koordinacijski svet, ki bo:

- usklajeval dejavnosti ministrstev, vladnih uradov, javnih zavodov, javnih sluzb in nevladnih organizacij na
podrocju zgodnje obravnave otrok z razvojnimi zaostanki

- nadrzavniin lokalni ravni zmanjsal podvajanje programov in aktivnosti: storitev zgodnje obravnave za otroke
in njihove druZine

- ugotavljal pomanjkljivosti v sistemu storitev zgodnje pomoci

- ugotavljal ovire za izvajanje sistema storitev zgodnje pomoci

- svetoval vladi, pristojnim ministrstvom in viadnim uradom

- pripravljal in predlaga letno porocilo vladi o stanju programov zgodnje pomoci za otroke in njihove druzine
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32.clen

Sestava sveta:

Svet bodo sestavljali-

- predstavnik Ministrstva za Solstvo in Sport

- predstavnik Ministrstva za zdravje

- predstavnik Ministrstva za delo, druzino in socialne zadeve
- predstavnik Urada za invalide in bolnike

- predstavnik Komisije DZ za vprasanja invalidov

- predstavnik Zavoda za zdravstveno zavarovanje Slovenije

- predstavnik Univerzitetne ginekoloske klinike

- predstavnik Zavoda za zdravstveno varstvo

- predstavnik Univerzitetne pediatri¢ne klinike

- predstavnik varuha ¢lovekovih pravic

- predstavnik Zavoda za Solstvo

- predstavnik Zavoda za zdravstveno varstvo

- predstavnik Instituta RS za rehabilitacijo

- predstavnik javnih vrtcev

- predstavnik zdravstvenih domov in drugih zdravstvenih ustanov, ki imajo razvojne time
- predstavnik Instituta za varovanje zdravja

- predstavnik starSev otrok z invalidnostmi

- predstavnik organizacij starSev otrok z invalidnostmi

- predstavnik zasebnih izvajalcev storitev zgodnje obravnave
- drugi ¢lani, ki jih imenuje vlada

- predstavniki nevladnih organizacij, katerih poslanstvo je skrb za zdravje in razvoj otrok

- prestavniki nevladnih organizacij, ki so namenjene pomoci otrokom (in njihovim druzinam)

33. ¢len
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Zasedanja.

Svet mora zasedati vsaj vsake tri mesece. Zasedanja morajo biti javno najavljena in v primernem obsegu odprta
in dostopna javnosti.

Administrativne posle za koordinacijski svet opravlja Urad za invalide in bolnike vlade republike Slovenije

Noben ¢lan sveta ne sme glasovati o katerikoli zadevi, ki bi mu lahko prinesla neposredno finanéno korist.

PREHODNE DOLOCBE

34. ¢len

Vlada mora v Sestih mesecih po uveljavitvi zakona izdelati sistem storitev zgodnje pomodi ter na njegovi
podlagi predvideti potrebne spremembe in dopolnitve zakonodaje, ki urejajo zdravstveno, pedagosko in
socialno pomoc druZini.

Vlada mora v dveh letih po sprejemu tega zakona porocati Drzavnemu zboru Republike Slovenije o delovanju
sistema zgodnje pomodci.

35. ¢len

Ministrstva zadolZena za izvajanje storitev sistema zgodnje pomoci pripravijo v Sestih mesecih po uveljavitvi tega
zakona:

- pregled izvajalcev storitev
- standarde in normative izvajanja storitev

- izracun potrebnih finanénih sredstev za proracunsko leto 2004

36. ¢len
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Minister za delo, druzino in socialne zadeve v Sestih mesecih po uveljavitvi tega zakona:

- imenuje v soglasju z ministrom za zdravje in ministrom za Solstvo, zanost in Sport, vodje multidisciplinarnih
timov

- doloéi izobrazevalne ustanove in organizacije za usposabljanje neprofesionalnih svetovalcev in
koordinatorjev individualnih druzinskih nacrtov storitev

- dolodi ustanovo ali organizacijo, ki bo vodila centralni register zgodne pomoci

OBRAZLOZITEV

Dosedanja pomoc druZinam z ogrozenim otrokom ali pa otrokom, ki je imel diagnosticirano telesno, senzorno ali
intelektualno okvaro so v najvecji meri obravnavane v Zakonu o druzinskih prejemkih.

Na podrodju zdravstva obstaja vrsta zdravstvenih storitev, ki pa nimajo zakonske osnove in niso povezane v
celosten sistem.

Na pedagoskem podrocju obstajajo ponekod zametki mobilne pomoci otroku, manj pa druZini, ki jih izvajajo
posamezne ustanove.

Osnovna znacilnost sedanjih pomoci je torej v tem, da:

- niso zakonsko urejene

- enako dostopne

- pregledne

- povezane v sistem

- usmerjene na druzino kot celoto

- izklju€ujejo druZino pri odlo¢anju o potrebnih pomoceh

Predlog zakona skusa storitve zgodnje pomoci, ki so zakonsko Ze urejene ali pa se izvajajo, povezati z:

- Individualnim naértom pomoci druZini
- Koordinacijskim medresorskim vladnim svetom
- Celostnim sistemom zgodnje pomoci

Predlog zakona, razen za delovanje multidisciplinarnih timov in centralnega informacijskega registra, ne
predvideva povecanja financ¢nih sredstev. Zahteva pa pregledno in pravi¢no financiranje storitev zgodnje pomoci.

Zahteva tudi zbiranje vseh in informacij o zgodnji pomoci na enem mestu ter nacrtovanje izobraZevanja
potrebnih kadrov.
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Predlog zakona se osredotoca na druzino kot celoto in ne le na otroka. Na ta nacin sledi sodobnim pogledom

na osebe z telesnimi, senzornimi in intelektualnimi okvarami, ki njihovo morebitno prizadetost ali invalidnost
pojasnjujejo z nepripravljenostjo druzbe, da sprejema posameznike ali skupine drzavljanov, ki imajo posebne
znacilnosti ali potrebe. Tako kot potrebuje otrok zdravstveno in pedagosko pomo¢, da bi lahko v najvecji meri
izkoristil svojo preostale potenciale, potrebuje druzina pomoc pri sprejemanju otrokove in svoje drugacnosti.

Predlog zakona se zato tudi izogiba izrazom, kot so »prizadet« ali »invaliden« otrok, temvec izrazu otrok s
posebnimi potrebami, ki se je Ze uveljavil v Solski zakonodaji.

Predlog zakona, se izogiba tudi izrazu zgodnja obravnava, ki je uveljavljen na podrocju zdravstvenih storitev. Na
ta nacin poudarja, da otrok in druZina nista predmet obravnave, temvec imata pravico do pomoci.

Po predlogu tega zakona naj bi druzina dobila pravico, da sodeluje pri doloCanju storitev zgodnje pomoci, ki
najbolj ustrezajo njenim potrebam.
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