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I UVOD

Zgodnje otrostvo je za razvoj Cloveka zelo pomembno. PrikrajSanost v zgodnjem otrostvu ima
lahko tezko popravljive posledice v kasnejSem Zzivljenju. Temeljno nacelo skrbi za otroke s
posebnimi potrebami’ je zato ¢im zgodnej$e odkrivanje otrokovih tezav in posebnih potreb ter
takojSnje zagotavljanje ustrezne pomoci otroku in njegovi druzini (Opara, Kastelic in Stopar,
2013).

V svetu se pojavljajo razli¢ni koncepti in definicije zgodnje obravnave. Skupno jim je to, da je
individualizirani program bistveni element zgodnje obravnave, ki povezuje medicinski, socialni in
edukacijski aspekt. Skupno jim je tudi to, da zgodnja obravnava traja od rojstva pa vse do vstopa
v $olo (Opara, Noji¢ 2013).

Nekatera zdravstvena stanja, povezana z invalidnostmi, se lahko s prenatalnimi presejalnimi
testi odkrije Ze med noseénostjo, nekatere nepravilnosti se lahko identificira med ali po porodu.
Presejalni testi in kontrole otrokovega razvoja kasneje potekajo v okviru obiskov v ambulantah
sploSnega otroskega zdravstvenega varstva. Tam so lahko na voljo ciljni postopki zgodnje
identifikacije, kot je na primer preverjanje vizualnih in slusnih zaznav. Tudi sami starsi lahko
postanejo pozorni na morebitno zaostajanje otrokovega razvoja, ¢e prihaja do zamud pri
uresnievanju kljuénih razvojnih mejnikov, kot so sedenje, hoja ali govorjenje. Svetovna
zdravstvena organizacija (WHO) opozarja, da je v drzavah v razvoju na Zalost $e vedno veliko
otrok s posebnimi potrebami (zlasti tistih z »blago do zmerno« invalidnostjo), ki so
diagnosticirane Sele, ko otrok postane Soloobvezen.

Sistemi za zgodnje odkrivanje/obravnavo so potrebni, da se omogo¢i pravotasen dostop do
storitev za podporo otrokom s tveganjem zaostajanja v razvoju, in da se prepreé¢i morebitno
izgubo zaupanja starSev v lastne sposobnosti. Pomembno je zagotoviti, da odkrite tezave ne
prispevajo k diskriminaciji in izklju¢enosti otroka iz osnovnih (mainstream) storitev, kot je
izobrazevanje v rednem programu. Rezultatom presejalnih testov mora slediti celovita
presoja/ocena stanja, oblikovanje ustreznih intervencijskih naértov ter pravo€asna in ustrezna
obravnava (WHO, spletna stran).

Leta 2005 so bila s ciliem, da se vsem otrokom in druzinam, ki potrebujejo pomo¢€, to zagotovi v
¢im hitrejSem ¢asu, oblikovana tri priporocila Evropske agencije za razvoj izobrazevanja na
podroc&ju posebnih potreb:
- politieni ukrepi na lokalni, regionalni in nacionalni ravni, ki zagotavljajo zgodnjo
obravnavo kot pravico za otroke in druzine v stiski;
- zagotavljanje ustreznih informacij druzinam in strokovnjakom na lokalni, regionalni in
nacionalni ravni takoj, ko je to potrebno;
- jasna opredelitev ciljnih skupin, da lahko oblikovalci politik v sodelovanju s strokovnjaki
oblikujejo merila upravi€¢enosti do zgodnje obravnave (EA1, spletna stran).

' “Enotnega pojma za otroke, ki imajo posebne potreba, ni ne v mednarodnem ne v slovenskem pravu.... V
slovenskih predpisih, ki zadevajo (tudi) otroke, ki so na kakr§enkoli nacin ovirani v normalnem razvoju, se uporabljajo
razlicni pojmi. V predpisih s podrocja zdravstva ter v Zakonu o zdravstvenem varstvu in zdravstvenem zavarovanju se
govori o otrocih z motnjami v telesnem in duSevnem razvoju. Na podrocju socialne varnosti je v uporabi nekoliko
drugacen pojem. Zakon o starSevskem varstvu in druZinskih prejemkih (ZSDP-1) govori o otroku, ki potrebuje
posebno nego in varstvo...... V Sloveniji je najbolj uveljavijen pojem otrok s posebnimi potrebami, ki ga sicer
uporabljajo na podro¢ju vzgoje in izobraZevanja. Prednost tega pojma je, da zajema vse otroke, ki imajo posebne
potrebe, tudi nadarjene...Pojem otroka s posebnimi potrebami dolocajo Zakon o vrtcih, Zakon o osnovni $oli in Zakon
0 usmerjanju otrok s posebnimi potrebami” (Murgel, str. 25-26, 2014).
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Otrokov razvoj je dinami¢en proces, preko katerega otroci napredujejo iz odvisnosti proti
kasnejSemu neodvisnemu delovanju, adolescenci in odraslosti. Spretnosti se razvijajo na
Stevilnih  medsebojno  povezanih  podrogjih:  senzori€no-motoricnem,  kognitivhem,
komunikacijskem in socialno-emocionalnem. Razvoj na posameznem podrocju poteka preko
serije mejnikov ali korakov in praviloma vklju€uje obvladovanje enostavnih znanj pred razvojem
ve¢ kompleksnih spretnosti. Otroci pri razvoju svojih lastnih sposobnosti igrajo aktivho viogo v
interakciji s svojim okoljem.

Pojem »zaostajanje v razvoju« se nanasa na otroke, pri katerih se pokazejo znatne razlike pri
doseganju pri¢akovanih mejnikov glede na njihovo starost. Razvojni zaostanki se merijo z
uporabo ovrednotenih razvojnih ocen in so lahko blagi, zmerni ali hudi. Zaostajanje v razvoju ni
nujno trajna situacija, njegova zaznava pa lahko zagotovi osnovo za prepoznavanje otrok, ki
imajo tveganje pojava invalidnosti. To dejstvo $e bolj poudari pomen zgodnjega prepoznavanja,
obravnave in pravocasnih ukrepov z vklju¢evanjem druzine, katerih cilj je preprecevanje
nadaljnjega zaostajanja, spodbujanje razvoja sposobnosti in oblikovanje bolj spodbudnega in
varnega okolja za otroka (WHO, spletna stran).

WHO izpostavlja, da zanesljivi in reprezentativni podatki, ki bi temeljili na dejanskem stevilu
otrok s posebnimi potrebami, ne obstajajo. Ocene razsirjenosti invalidnosti med otroki pa se med
drzavami precej razlikujejo tudi zaradi razlik v definicijah in Siroke palete uporabljenih metod
zajemanja podatkov in meril (WHO, spletna stran).

V Sloveniji Zakon o izena¢evanju moznosti invalidov iz 2010. leta v 12. &lenu (zdravje)
zagotavlja zgodnjo obravnavo:

»(1) Invalidi imajo pravico do zdravstvenih storitev brez diskriminacije zaradi invalidnosti, pri ¢emer so otroci in
mladostniki deleZni posebne pozornosti. Invalidom z dodatnimi zdravstvenimi teZavami mora biti zagotoviljena
ustrezna specialistiéna obravnava.

(2) Otrokom in mladostnikom iz prejSnjega odstavka morata biti zagotovijeni zgodnja obravnava in vecdisciplinarna
stalna obravnava glede na njihove posebne potrebe. Ustrezna pomo¢ mora biti zagotovijena tudi njihovim starsem, ko
se spoprijemajo z invalidnostjo svojih otrok.«

Vendar v Sloveniji $& nimamo jasne sistemske ureditve zgodnje obravnave otrok s posebnimi
potrebami, imamo pa razliéne oblike zgodnje obravnave, ki pa niso konceptualno in funkcionalno
povezane (Opara, 2013).2

2V nadaljevanju navajamo nekaj primerov iz slovenske prakse. Odsotnost sistemske ureditve na podroc¢ju zgodnje
obravnave slepih in slabovidnih otrok je pripeljala do tega, da so na Zavodu za slepo in slabovidno mladino Ljubljana
v letih 2010 — 2012 priCeli s sistemati¢nim izvajanjem programa zgodnje obravnave. Leta 2013 je bilo v program
zgodnje obravnave na Zavodu za slepo in slabovidno mladino Ljubljana vklju¢eno 30 otrok iz vseh koncev Slovenije.
Povpre€na starost je bila 3 leta. Program zgodnje obravnave v Zavodu za slepo in slabovidno mladino Ljubljana je
namenjen slepim in slabovidnim, gluho-slepim ter slepim in slabovidnim otrokom z ve¢ motnjami v starosti od rojstva
do 3 let oz. 6 let ter njihovim druZinam in SirSem okolju (Zuni¢, 2013). Osnovna ideja programa je izvajanje zgodnje
obravnave v zavodu in na domu (ve€ o tem, Zunic¢, 2013).

Nevladne organizacije (Sekcija za Downov sindrom, Zveza SoZitie) izvajajo program zgodnje obravnave otrok z
motnjami v duSevnem razvoju (MDR). Ta program pomeni celovito pomo¢ druzini otroka z MDR in strokovno
obravnavo otroka z namenom, da se druZini pomaga pri spremljanju nove situacije, ki je zanjo nastala z rojstvom
takega otroka, in da se razvijejo otrokove obstojee sposobnosti. V program se vklju€ujejo otroci od rojstva od 7 leta
starosti. Program je nastal na pobudo Sekcije za Downov sindrom, saj so bili zgodnje obravnave najprej delezni otroci
z Downovim sindromom (Grubesi¢, 2013).

Zacetki izvajanja dodatne strokovne pomoc€i otrokom s posebnimi potrebami v rednih oddelkih ljubljanskih vrtcev
segajo v leto 1989, ko so uvedli projekt »Integracija otrok z odstopanjem v razvoju in vedenju«. Projekt se je razvil v
specialno pedagosko sluzbo, ki danes izvaja pomo¢€ otrokom s posebnimi potrebami, ki so vklju€eni v program s
prilagojenim izvajanjem in dodatno strokovno pomocjo, v vseh ljubljanskih vrtcih. Mobilne specialne pedagoginje so
zaposlene v vricih, vodja svetovalka za otroke s posebnimi potrebami pa koordinira delo. Sedaj otroci v vrtcih pomo¢
specialne pedagoginje dobijo na podlagi odloéb o usmeritvi. Odlo¢bo prejme najvel otrok starih 5 let. Opredelitve v
odlo¢bah kazejo na veliko potrebo po logopedski pomoci (ve¢ o tem Gregar Kranc¢an, Gruden, 2013).
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V primerjalnem pregledu prikazujemo ureditev zgodnje obravnave v izbranih drzavah ¢&lanicah
Evropske unije (Avstrija, Danska, Nemgija, Portugalska, Svedska in Zdruzeno kraljestvo).

Pri pripravi primerjalnega pregleda smo podatke pridobili iz zakonodaj posameznih drzav, na
spletnih straneh razliénih mednarodnih organizacijah (WHO, Evropska agencija za razvoj
izobrazevanja na podro¢ju posebnih potreb, EC/ Project itd.) ter iz druge strokovne literature
(International Journal of Early Childhood itd.). Za dodatna pojasnila smo zaprosili tudi
posamezne nacionalne institucije, pristojne za politiko in izvajanje zgodnje obravnave.

Il SISTEM ZGODNJE OBRAVNAVE V IZBRANIH DRZAVAH

2.1 Avstrija

Avstrija je zvezna drzava. Na drzavni ravni ni posebne politike zgodnje obravnave otrok s
posebnimi potrebami, saj so zakoni v zvezi z otroki s posebnimi potrebami sprejeti na dezelni
ravni (Ldndersache). Tako se na podro&ju zgodnje obravnave uporablja devet razli¢nih zakonov
(Pretis, 2009).

Obstajajo nekatere manjSe razlike v omenjenih devetih zakonih, vendar pa je sploSno sprejeto,
da je zgodnja obravnava (ECI) del zgodnjih preventivnih storitev. Tako je zgodnja obravnava v
vecini dezelnih zakonodaj predvidena kot storitev za tiste otroke in druzine, ki »izpolnjujejo
pogoje« za tako storitev (za otroke z oviranostmi ali otroke, ki jim grozi oviranost).’
Programi/storitve zgodnje obravnave se ve&inoma izvajajo na domu otroka (home-based).*
Sodelovanje z druzino je sestavni del zgodnje obravnave (Pretis, 2009).

Zgodnja obravnava (ECI) je v Avstriji torej obravnavana kot znanstveno utemeljena pedagoska
preventivna storitev za otroke z oviranostmi oziroma otroke, ki jim grozi oviranost ali otroke iz
socialno prikrajSanih okolij in druzin. Programi zgodnje obravnave so osredoto€eni na otroke ter
imajo za cilj prepreciti nadaljnje oviranosti (further disability) in povecati kakovost Zivljenja za
star$e (Pretis 2010).°

Upravni postopek za zgodnjo obravnavo se razlikuje od dezele do dezele. V nekaterih dezelah
je lokalna uprava odgovorna za ta vprasanja, v drugih osrednja dezelna vlada (Pretis, 2009).

V vecini dezel je zgodnja obravnava opredeljena kot javna storitev. Otroci so upravi¢eni do teh
storitev, Ce:
- imajo posebne potrebe (0z. so ogrozeni) (ve€inoma na podlagi zdravniske ali druge
strokovne ocene). V teh primerih starSi vloZijo vlogo za zgodnjo obravnavo pri lokalni
upravi;

V Sloveniji je bilo na letni ravni leta 2013 izdanih 6469 odlocb na podlagi Zakona o usmerjanju otrok s posebnimi
potrebami. Ta Stevilka (6469) vkljuCuje otroke od vrtca do srednje Sole in tudi vse tiste otroke, ki so jim odlo€bo izdali
drugi€ ali tretji€ (Stevilo odlocb, ki pa so jih otroci prvi¢ prejeli: ve€ kot dva tiso€) (glej Delo).

® V nekaterih dezelah »riziéne skupine otrok« oziroma otroci, ki jim grozi oviranost, niso vklju¢eni v programe zgodnje
obravnave.

4 Storitve zgodnje obravnave so decentralizirane. Ve€inoma obstaja center zgodnje obravnave v vsakem okrozju.
Storitve se vecinoma izvajajo na domu (obstaja nekaj izijem v Spodnji Avstriji, kje je ambulantni sistem). Storitve se
obi¢ajno izvajajo enkrat tedensko (po 1,5 uro) na otrokovem domu. Vklju€eni so star8i, otrokovi bratje in sestre ter
druge povezane osebe (npr. dedki in babice) (Pretis, 2009 in 2010).

> Ciljna populacija zgodnje obravnave je okoli 3-6 % rojenih na leto, vkljuéno s socialno prikraj§animi otroci.
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- zivijo v disfunkcionalnih druzinah ter se kaze negativen vpliv na otroka (sistem socialne
skrbi). V teh primerih socialni delavec sprozi sistem zgodnje obravnave (Pretis, 2010).

V vecini primerov morajo torej starsi sami vloziti vlogo za storitve zgodnje obravnave. Na osnovi
strokovne ocene posebnega strokovnega tima® sluzba lokalne uprave odobri storitev zgodnje
obravnave (allowance). Na osnovi te odobritve so potem nevladne organizacije placane za
opravljanje storitve (z iziemo v nekaterih dezelah) (Pretis, 2009).”

Sistem zgodnje obravnave otrok s posebnimi potrebami je razdeljen na:
- splodno zgodnjo obravnavo (za otroke z motori¢no, kognitivho ali ¢ustveno motnjo v
razvoju);
- zgodnjo obravnavo za otroke z motnjami vida in za otroke z okvaro sluha (Sensorial ECI)
(Pretis, 2010).

Splosna zgodnja obravnava vklju¢i otroke pred prihodom v vrtec ali v $olo. Tudi zgodnja
obravnava za otroke z motnjami vida in za otroke z okvaro sluha se lahko izvaja v predSolskih
ustanovah.

Kot je bilo Ze omenjeno, zgodnjo obravnavo zagotavljajo predvsem pedago$ki strokovnjaki
(educational specialists), ki morajo biti za to delo ustrezno usposobljeni. Strokovnjak za zgodnjo
obravnavo (ECI/ specialist) oblikuje tim za neposredno delo z otrokom. Ta strokovnjak v ¢asu
dela z otrokom vzpostavi potrebne stike z ustreznimi strokovnjaki, npr. fizioterapevti, zdravniki
druzinske medicine, logopedi itd. Otrok s posebnimi potrebami pa lahko pridobi tudi druge
zdravstvene ali »paramedicinske« terapije ali zdravljenja (Pretis, 2010).

Tabela 1: Pregled relevantne zakonodaje s podrocja zgodnje obravnave (Avstrija)

Zvezna raven

1967 Zakon o izravnavi druzinskih obremenitev (Familienlastenausgleichsgesetz):
finanéno nadomestilo za otroke (€e izpolnjujejo pogoje za 50% stopnjo invalidnosti);
2009 Zakon o enakosti invalidnosti: prepoved diskriminacije invalidov.

Raven dezel in zvezna raven
od 1993 dalje razli¢ni zakoni in predpisi za ‘varstveni dodatek’: velik problem v zvezi s
‘potrebno’ nego za nego za oviranost.

Dezelna raven (zgodnja obravnava (ZO) se ureja na tej ravni, 3 primeri izmed 9)

1. Stajerska
od 1985 dalje je ZO priznana storitev za otroke z oviranostmi ali otroke, ki jim grozi
oviranost;
1990/1991: Zakon o socialnem varstvu za mladino: ZO je opredeljena kot skrbstvena
storitev;

® Vkljuéuje zdravnike, psihologe in socialne delavce. Vendar pa so merila za upravigenost (ali gre za otroka s
posebnimi potrebami oziroma merila za oceno socialnih sluzb) precej heterogena. Zgodnja obravnava se v istih
centrih ponuja tudi socialno prikrajSanim otrokom na osnovi dolo€il zakonov o socialnem varstvu (laws for Child
Welfare).

Zgodnjo obravnavo ve€inoma izvajajo nevladne organizacije na podlagi upravne odlobe. Financirane pa so iz
javnih sredstev, iz obc&inskih prora€unov (na osnovi porabljenih enot/ur). V nekaterih dezelah poznajo dopladila
starSev za te storitve (okrog 10 do 12 evrov / po enoti), ve€inoma pa so te storitve za kvalificirane otroke/starse
brezplacne.
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1993: Uredba o organiziranosti ZO: npr.: definicija standardov za osnovno
usposabljanje strokovnjakov;

2004: (nove) sluzbe po Zakonu o invalidih: upravi¢enost invalidov do storitev
(vklijuéno z ZO); uvedba normativnih stroskovnih modelov; uvedba neodvisnhih
ekspertnih skupin za ocenjevanje (IHB);

2005: dopolnilo zakona za socialno varstvo mladine: v zakonu so opredeljeni temeljni
standardi kakovosti ZO; storitve ZO so za star$e brezplaéne;

2009: amandma za dodatek za nego: upoStevana situacija glede nege otrok s tezjimi
oviranostmi (ve¢ majhnih otrok upravi€enih do dodatka za nego).

2. Zgornja Avstrija
pred 2004: razli¢na zakonodaja in heterogena praksa;
2005: (nov) Zakon o enakih moznostih za invalide: upravi¢enost do ZO do vstopa
otroka v $8olo; postopki odlo€anja se izvajajo na lokalni ravni; opredeljene so zahteve
po osnovnem strokovnem usposabljanju za ZO.

3. Dunaj
1986: Zakon o invalidih: ZO je misljena kot pomo¢ pri vzgoji otroka in pripravi za $olo;
1990: Zakon o socialnem varstvu za mladino: sploSna osnova za ZO;
2009: (nov) Zakon o enakih moznostih: ZO je vkljuéena v iz&rpen seznam storitev za
otroke.
Vir: Zgodnja obravnava v otrostvu — napredek in razvoj 2005-2010, Evropska agencija za razvoj izobraZevanja na
podro¢ju posebnih potreb.

2.2 Danska

Leta 2004 je bila na Danskem sprejeta nova nacionalna politika glede prenatalnih diagnoz in
presejalnih testov, ki so za danske drzavljane brezplaéni (RICHE, spletna stran).?

Zakon o socialnih zadevah® dolo¢a cilie in obseg storitev na razliénih ravneh. V skladu s tem
zakonom so ob¢ine na Danskem med drugim dolZzne (od leta 2007 dalje) oblikovati tako politiko
za otroke, da se zagotovi skladnost med sploSnim in preventivhim delom ter usmerjenimi
intervencijami pri otrocih s posebnimi potrebami. Zakon sam ne dolo¢a konkretnih vsebin ali
oblik politik, ampak posamezna obc¢ina izdela standardne postopke za delo z otroci in mladimi s
posebnimi potrebami. Kot minimum pa morajo postopki dosegati naslednje cilje:

- zgodnja obravnava;

- sistematiéno vklju€¢evanje druzine;

- spremljanje in vrednotenje intervencijskih prizadevanj/obravnav.
Obginski svet'® mora zagotoviti pogoje za usmerjanje, svetovanje, pomo¢ in zdravstvene
preglede s strani medicinske sestre za otroke do zakljuéenega obveznega Solanja. Posamezni
vzgojno-varstveni zavod (day-care facility) pa mora pripraviti naért dela - u€enja ter splosen opis
relevantnih potencialnih izobrazevalnih dejavnosti in metod. Naért je osnova za dokumentiranje
in vrednotenje dela strokovnjakov.

& Vsem nosecnicam je v prvem trimesecju na voljo ocena tveganja (risk assessment), ki temelji na testu seruma,
»dvojnem testu« in ultrazvoku za nuhalno svetlino. Na voljo jim je tudi ultrazvok za iskanje morebitnih strukturnih
anomalij (19. - 20. teden).

® Consolidation Act on Social Services. Spletna stran: http:/sm.dk/en/files/consolidation-act-on-social-services.pdf.

1 0d leta 2007 dalje morajo obc&ine imeti posebne svete za invalidsko politiko.
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Veliko ob¢in oblikuje poseben mehanizem, tako imenovan »barometer za alarm, ki ga vzgojitelji
in druge osebe, ki delajo z otroki, uporabljajo v primeru, ko pri otroku v daljSem obdobju (vsaj tri
mesece) zaznavajo dolo¢ene tezave. S tem naj bi se izognili temu, da bi preteklo preve¢ ¢asa,
preden bi priSlo do kakrSne koli reakcije na situacijo. Obcina opredeli dolo¢ene dejavnike, ki
lahko pomagajo pri ugotovitvah, ali obstaja kakrSen koli razlog za zaskrbljenost. Barometer ne
more zagotoviti celostnih podatkov o stanju otroka, rezultati se uporabljajo le kot kazalniki.

Bolni$nice, zdravniki, patronazne sestre in socialni delavci zagotavljajo pomo¢€ in informacije o
storitvah in drugih moznostih, ki so na voljo. Patronazna sestra, na primer, stopi v stik z vsemi
druzinami v nekaj dneh po tem, ko zapustijo porodni$nico. Star§em ponudi pomo¢ v obliki
svetovanja o skrbi za otrokovo zdravje, blaginjo in razvoj. Poleg tega izvede tudi kontrolo teze in
pregled otroka, materi pa ponudi udelezbo v materinski skupini (mothers group).

V primeru zgodnje obravnave otrok so za zagotavljanje bolni$nic, zdravnikov in specialistov
odgovorne regije (5). Ko zaéne otrok obiskovati dnevno varstvo,”" so vzgojitelji 0z. negovalci
odgovorni za otrokovo dobro pocéutje in skupaj s starsi izdelajo nacrt delovanja za spodbujanje
zdravega otrokovega razvoja. Poleg tega lahko svetujejo tudi uporabo dodatnih storitev, ki jih
zagotavljajo: izobrazevalno-psiholoska svetovalna sluzba, pediatricna klinika (Barneklinikken),
logopedi, fizioterapevti ipd, ki lahko spodbudijo otrokov napredek v razvoju, starSe pa seznanijo
z novimi metodami, ki lahko olaj$ajo njihovo vsakdanje Zivljenje in delo z otrokom s posebnimi
potrebami.”

Na pediatricni kliniki izvajajo preglede, usmerjanje in svetovanje o otrocih. Storitve so
brezplacne, ker je klinika financirana s strani ob¢in (glede na $tevilo otrok med 0 in 6 let starosti
v posamezni regiji). Pediatricna klinika sodeluje z institucijami, ki izvajajo dnevno varstvo,
socialnimi in svetovalnimi sluzbami, patronaznimi sestrami, zdravniki in bolniSnicami.

Storitve, namenjene zgodnji obravnavi otrok, vkljuéujejo sodelovanje strokovnjakov z razli¢nih
strokovnih podroéij. Kakovostno timsko delo zagotavljajo preko sodelovanja z druzinami kot
glavnimi partnerji strokovnjakov, s pristopom v smislu feam-buildinga pa zagotavljajo
interdisciplinarni nacin dela pred in med izvajanjem dogovorjenih nalog.

Ekipe, ki delajo z otroki in njihovimi druzinami, pokrivajo vsaka svoje posebno strokovno
podrogje. ** Na druzinskega zdravnika in patronazno sestro se lahko starsi obrnejo ad hoc in sta
na voljo, kadar je to potrebno. Vzgojitelji v dnevnem varstvu so z otrokom in starsi v stalnem
stiku. Ce pri otroku zaznajo tezave, jih lahko, &e je to potrebno, sporoéijo drugim ekipam (npr.
izobrazevalno-psiholoski svetovalni sluzbi, kjer so na voljo strokovnjaki, kot so psihologi,
logopedi ipd.).

" Consolidation Act on Day-Care, After-School and Club Facilities, etc. for Children and Young People (Day-Care

Facilities Act). Spletna stran: http://sm.dk/en/files/consolidation-act-on-day-care-after-school-and-club-facilities-etc-for-
children-and-young-people-day-care-facilities-act. pdf.

™ Niels Bilenberg (profesor na Univerzi Juzne Danske in vodja raziskav o nevropsihiatriénih motnjah pri otrocih in
mladostnikih) opozarja na pasti (pretirano) zgodnjih testiranj. Navaja, da so pregledi, testiranja in diagnosticiranje
otrok tako zgodaj (pred drugim letom starosti) lahko v nekaterih primerih nezanesljivi. Napacen rezultat pa lahko ima
hude posledice tako za druzino kot posameznega otroka. »Za starSe je teZko, ko se odkrije, da ima njihov otrok
razvojno motnjo. Torej tvegamo izpostavijanje ljudi nepotrebni skrbi in agoniji, ¢e bomo diagnosticirali otroke, ki
dejansko nimajo motnje.« Lahko pa drzi tudi nasprotno. Nekatera testiranja so lahko negativna, ¢eprav dejansko
imajo razvojno motnjo. Priznava pa, da €e ne storimo ni¢, otrok z motnjami v razvoju ne bodo nasli, kar posledi¢no
pomeni, da tudi ne bodo prejeli pomoci (Science Nordic, spletna stran).

'3 vsi triletniki npr. opravljajo test, s katerim se oceni otrokove jezikovne sposobnosti.




Svetovalna sluzba z otrokom opravi razgovor in izvede razliéne izobrazevalne in psiholoske
teste za odkrivanje tezav. Po posvetovanju s starsSi da svetovalna sluzba pobude za kontinuirano
pomo¢€ in odpravo tezav (na primer: posebni izobrazevalni ukrepi, trening govora ali sluha,
usmerjanje in svetovanje starSem ter zavodu ali Soli). Vodja ali vzgojitelj v zavodu na podlagi
ocene in predlogov svetovalne sluzbe odlogi, ali se bo pomo¢ dejansko izvajala.

Za kontinuirano skrb in spremljanje otrokovega razvoja je pomembno tudi, da se podatki, ko
otrok zapusti dnevno varstvo, prenesejo v $olo. Podatke v obliki standardne tabele, ki jo pripravi
ob¢ina in izpolnijo vzgojiteljice v dnevnem varstvu, $oli posreduje svetovalna sluzba. V tabeli so
zapisane ocene otrokovih jezikovnih in socialnih kompetenc, informacije o njegovem fizicnem
stanju in o sploSnem pocutju. Tudi v tem primeru so v proces vklju€eni starSi, za prenos
podatkov pa je potrebna njihova pisna privolitev (EA2, spletna stran).

Maja 2012 je na Danskem stopila v veljavo nova zakonodaja glede otrok s posebnimi potrebami
v obdobju 10-letnega obveznega Solanja (Folkeskole). Cilj zakona je okrepiti vklju¢evanje
uéencev s posebnimi uénimi potrebami v obiéajno izobrazevalno okolje.™

2.3 Nemcija

Nemcéija ima razvit sistem za zgodnjo obravnavo (Friihférdereinrichtungen). Ta sistem nudi
druzinam usmerjeno pomo¢ otrokom z motnjami v razvoju (developmental risks). Obstajata dva
lo€ena tipa ustanov znotraj tega sistema: centri za zgodnjo obravnavo (ECI) in socialno-
pediatriéni centri (SPZ). Ti centri imajo v Nem¢iji dolgo zgodovino - prvi centri za zgodnjo
obravnavo so bili ustanovljeni v zagetku sedemdesetih let,’® v naslednjem desetletju pa je bilo
ustanovljenih preko 1000 centrov. S sistemom zgodnje obravnave je bila tako pokrita celotnha
Nemcija. Zgodnja obravnava je bila tedaj razumljena kot sluzba za socialno integracijo. Danes
sistem zgodnje obravnave v Nemciji vkljuéuje 130 socialno-pediatri¢nih (SPZ) centrov in 1000
centrov za zgodno obravnavo (ECI) (Sohns, Hartung, in Kraus de Camargo, 2010).

Interdisciplinarni timi v socialno-pediatricnih centrih (SPZ) so usmerjeni v diagnosti¢no
dejavnost, vendar ponujajo tudi dolgotrajno nego (long-term centre-based care). Nekateri od teh
centrov ponujajo tudi bolnisniéno (in-patient) nego (socialno-pediatricne bolni$nice). Socialno-
pediatriéni centri ne ponujajo pomo&i na domu. Financiranje njihovih storitev krije javna
zdravstvena zavarovalnica.

V nasprotju s SPZ centri centri za zgodno obravnavo (ECI) organizirajo pomo¢ na domu kot tudi
pomo¢ v samih ECI centrih. Pomo¢ na domu navadno pomeni pomo¢ na otrokovem domu,
marsikje (posebej na vzhodu Nemcgije), pa pomeni tudi delo z otrokom v vrtcu.'® Centri za
zgodnjo obravnavo (ECI) ve¢inoma zaposlujejo pedagoge, v nekaterih nemskih dezelah (so
razlike med dezelami) pa tudi ECI centri vklju€ujejo interdisciplinarne time. V primerih, ko so v

4 Za sistem osnovnih 3ol, in s tem tudi za vklju€evanje otrok s posebnimi potrebami, so odgovorne ob&ine. Zaradi
njihove avtonomije se ta proces razlikuje od obc&ine do obcine. UCitelji in Sole so bili mnenja, da jim za ustrezno
vkljuCitev otrok s posebnimi potrebami primanjkuje strokovne usposobljenosti. V odgovor je drZzava leta 2013 odobrila
milijardo danskih kron (1 DKK = 0,13 EUR) za obdobje Sestih let (ekvivalent 3.380 DKK na ucitelja na leto). Od ob¢in
pa je odvisno, kako bodo ta sredstva razdelile po posameznih podrocjih delovanja (The Danish Institute for Human
Rights, spletna stran).

"% Leta 1974 so bili ustanovljeni prvi interdisciplinarni, regionalni in k druzini usmerjeni centri zgodnje obravnave na
Bavarskem (povzeto po Zgodnja obravnava v otrodtvu — napredek in razvoj 2005-2010).

'® Leta 2000 je bilo okrog 80 % pomoci izvedeno na domu otroka, kot posledica kr€enja finanénih sredstev pa je ta
delez padel ter je v letu 2008 znasal 50 %. Zato morajo star$i pogosteje pripeljati otroke v centre.
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zgodnjo obravnavo vklju€eni strokovnjaki s podro¢ja medicinske terapije, te storitve financira
zdravstvena zavarovalnica (Sohns, Hartung, in Kraus de Camargo, 2010)."

Profesionalni standardi zgodnje obravnave so se z leti spreminjali. Sodoben pristop se bolj
definira kot »zgodnja pomocé« (Early Aid) oziroma je na socialno okolje usmerjen sistem.
Osnovno nacelo je v priznavanju prednosti holistiénega pristopa nad razliénimi terapevtskimi
obravnavami, ki ne upostevajo pomena druzine in okolja otroka. Posebej v prvi fazi
spoprijemanja z npr. invalidnostjo svojega otroka so starsi negotovi, pogosto v stanju Soka, z
obcutki krivde, sramu in uzaljenosti. S tem v zvezi Eustveni stres predstavlja dodatno breme pri
potrebni intenzivni dnevni rutini nudenja posebne nege otroku, pri opravljanju dodatnih
administrativnih opravil ter pri potrebnem ¢asu za Stevilne terapevtske in diagnosti¢ne postopke.
Spreminja se tudi socialni kontekst druzine. Manj druzinskih €lanov in prijateljev je na voljo za
pomog€. Po drugi strani pa tudi travmatizirani starsi pogosto oklevajo zaprositi za strokovno
pomo&. V takih primerih je v interesu otroka in celotne druzine, v dolo€enih primerih pa tudi v
interesu vkljuéenih strokovnjakov, da druzina sprejme strokovno pomoé¢, da je kos Stevilnim
emotivnim aspektom v nastali situaciji, v kateri druzina Zivi in, da je sposobna sprejeti prave
informacije in nasvete.

V nasprotju z zgodovinskim pristopom, ko so starsi prejemali navodila strokovnjakov/terapevtov,
ki so jih morali izpolnjevati, novi pristop spostuje avtonomijo otroka in druzine. Odgovornost na
prevzetih aktivnostih je na druZini. Tako je druzina pobudnik »akcij«. Take samoinicirane akcije
pa se kazejo kot bolj produktivne in z daljSim uc€inkom, kot akcije, ki so naro¢ene od zunaj. Ta
princip se imenuje »pomo¢ za samopomoc« (Aiding for Self-Aid) (Sohns, Hartung, in Kraus de
Camargo, 2010).

Leta 2007 je bil ustanovljen Nacionalni center za zgodnjo pomo¢ z namenom razviti sistem
odkrivanja ogrozenih otrok, za pomo¢ druzinam, za krepitev povezovanja razli¢nih medicinskih,
izobrazevalnih in socialnih ustanov v zgodnjem obdobju in za podporo raziskav na podro¢ju
zgodnje obravnave (povzeto po Zgodnja obravnava v otros$tvu — napredek in razvoj 2005-2010).

Tabela 2: Pregled relevantne zakonodaje s podrocja zgodnje obravnave (Nemg¢ija)

1974 Zvezni zakon (Bundessozialhilfegesetz — BSHG) omogoca zveznim dezelam,
da ustanavljajo centre zgodnje obravnave in za pomo¢ druZinam.

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

2005 Bavarski zakon o integrativnih vricih (BayKiBiG)

2008 Zvezni zakon: pove€ano odpiranje jasli in vricev (starost: 0-3)

Vir: Zgodnja obravnava v otrostvu — napredek in razvoj 2005-2010, Evropska agencija za razvoj izobraZevanja na
podro¢ju posebnih potreb.

2. 4 Portugalska

Na Portugalskem je z Zakonom 281 iz leta 2009 vzpostavljen Nacionalni sistem zgodnje
obravnave (National Early Childhood Intervention System — NECIS). Ciljna skupina sistema
zgodnje obravnave so otroci med rojstvom in 6. letom starosti z oviranostmi, ki omejujejo njihovo

7/ dveh od 16 dezel so centri za zgodnjo obravnavo (ECI) integrirani v SPZ centre ter tako ne ponujajo pomoci na
domu.
13 Decreto-Lei n°281/2009: http://www.inr.pt/content/1/888/sistema-nacional-de-intervencao-precoce-na-infncia.
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udelezbo pri dejavnostih, znailnih za njihovo starost, in v njim primernem socialnem kontekstu,
ali pa obstaja zanje nevarnost ve¢jega razvojnega zaostanka.

Ta zakon je bil sprejet eno leto po Zakonu 3/2008 o izobrazevanju otrok s posebnimi potrebami
(Decreto-Lei 3/2008), ki se je tudi nanasal na predSolske otroke (3 do 6 let starosti), ki
potrebujejo posebno pomo¢ (povzeto po Zgodnja obravnava v otroStvu — napredek in razvoj
2005-2010 in Pinto, Grande in dr., 2012).

Omenjeni Zakon 281/2009 o vzpostavitvi nacionalnega sistema zgodnje obravnave dolo¢a niz
preventivnih in rehabilitacijskih ukrepov za integrirano podporo otrokom v starosti od 0 do 6 let (s
tveganji za motnje v razvoju ali z Ze izrazenimi motnjami) ter za njihove druzine. Ureditev
vkljuCuje koordinacijo struktur na nacionalni, regionalni in lokalni ravni. Na vsaki ravni pa
predvideva skupno odgovornost pristojnih ministrstev za zdravstvo, Solstvo in socialno varnost, s
sodelovanjem zasebnih ustanov socialne solidarnosti. Tako sistem zgodnje obravnave vkljuéuje:
- Nacionalni odbor za koordinacijo (NECIS), sestavljen iz dveh predstavnikov iz vsakega
posameznega ministrstva (za zdravstvo, Solstvo in socialno varnost), predseduje mu
predstavnik Ministrstva za solidarnost in socialno varnost;
- pet regionalnih pododborov in
- 149 lokalnih skupin za zgodnjo obravnavo.

Vsa pristojna ministrstva so odgovorna za imenovanje strokovnjakov v regionalne pododbore in
lokalne skupine. Pododbori so zadolZeni za upravljanje s €loveskimi, materialnimi in finan&nimi
viri, za zbiranje in izmenjavo informacij med nacionalno in lokalno ravnjo in za nacrtovanje,
organiziranje in koordinacijo aktivnosti lokalnih skupin (Pinto, Grande in dr., 2012)."®

Z Zakonom 281/2009 je tudi opredeljeno, da je treba ukrepe zgodnje obravnave izvajati v skladu
s potrebami druzin ter pomagati druzinam pri dostopu do socialnih, zdravstvenih in
izobrazevalnih storitev. Podobno tudi Zakon 3/2008 o izobraZzevanju na podro¢ju posebnih
potreb dolo¢a, da morajo biti druzine aktivho vklju¢ene pri ocenjevanju ter razvoju
individualiziranega izobrazevalnega programa (IEP). Vendar pa posebne smernice ali postopki
za vkljuéevanje druzin v zakonodaiji $e niso v celoti razviti (Pinto, Grande in dr., 2012).%°

V skladu z dolo&bami Zakona 281/2009 je Nacionalni odbor za koordinacijo leta 2011 izdal
Nacionalna merila za upravi¢enost do zgodnje obravnave. Z zakonom je opredeljeno, da storitve
zgodnje obravnave pripadajo dvema skupinama otrok (starih 0 — 6 let) in njihovim druzinam:
- skupina 1: otroci z omejitvami v funkcijah telesa ali telesni strukturi, ki omejujejo njihov
normalni razvoj ter sodelovanje pri znacilnih/tipi€nih aktivnostih za njihovo starost in
socialni kontekst;

Y Lokalne skupine so sestavljene iz strokovnjakov, ki prihajajo iz zdravstvenega in izobraZevalnega sektorja ter
sektorja za socialno varnost. Lokalne skupine pri svojem delu uporabljajo interdisciplinarni pristop. Delajo z druzinami.
Vecina aktivnosti poteka na otrokovem domu, v jaslih in v vrtcih. Javne storitve lokalnih skupin, vklju€enih v nacionalni
sistem, so brezplatne za druzine. Ni Cakalnih list. Lokalne skupine pa niso na enaki ravni razvoja glede
organizacijskin  vidikov ali kakovosti svojega dela. Kakovost storitev je odvisna od ve¢ dejavnikov, in sicer
razpolozljivosti specializiranih virov na nekaterih podrogjih v drzavi in od znanja vklju€enih strokovnjakov (glej Zgodnja
obravnava v otros$tvu — napredek in razvoj 2005-2010). Leta 2009 je bilo 4.335 otrok in 500 predSolskih uciteljev
vklju€enih v sistem zgodnje obravnave (Breia, 2009).

Avtorji tudi navajajo, da Se ni doseZena koordinacija med pristojnimi ministrstvi ter tudi znotraj posameznih
ministrstev. Omenjajo tudi izzive, ki so nastali, ker zgodnjo obravnavo, posebej na podrogju izobrazevanja, dolo¢ata
dva zakona (3/2008 in 281/2009). Tako se pristojnosti okrog opravljanja storitev za otroke, stare od 3 do 6 let,
prekrivajo, dolo€be pa so razlicne (Pinto, Grande in dr., 2012). Kakovost stikov 0z. sodelovanja z druzinami je v veliki
meri odvisna od strokovnih izku8enj in znanja (glej Zgodnja obravnava v otro$tvu — napredek in razvoj 2005-2010).
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- skupina 2: vklju€uje otroke pri katerih obstaja velika moznost, da pride do razvojnega
zaostanka oziroma so prisotni bioloSki, psiho-Custveni ali okoljski vplivi, ki kaZzejo na
veliko verjetnost nastanka dolo€enega razvojnega zaostanka (Pinto, Grande in dr.,
2012).

Upravi¢enost do zgodnje obravnave omenjenim otrokom pripada, e je njihov polozaj ugotovljen
s strani specializiranih strokovnjakov. Otroci iz skupine 2 so upravi¢eni do zgodnje obravnave
tedaj, ko njihovi primeri vklju€ujejo Stiri ali vec bioloskih ali okoljskih faktorjev tveganja. Druzine
morajo podpisati izjavo, da so pripravljene sprejeti obravnavo (povzeto po Zgodnja obravnava v
otrostvu — napredek in razvoj 2005-2010 in Pinto, Grande in dr., 2012).

Ko je druzina vklju€ena v program zgodnje obravnave, lokalna skupina za zgodnjo obravnavo
izdela individualizirani naért zgodnje obravnave (IEIP). Individualizirani naért vkljuCuje
oceno/opis otroka v druZinskem okolju ter ukrepe in aktivnosti, ki jih je treba izvesti. Ocena
otroka je usmerjena na potrebe in razpoloZljive vire otroka in njegove druzine. Individualizirani
nacrt tudi vsebuje informacijo o potrebnih spremembah, ki jih je treba izvesti, da bi se otrokovi
potenciali realizirali. Pri vklju€itvi otroka v javno predSolsko ali Solsko ustanovo se mora
individualizirani nacrt zgodnje obravnave (IEIP) uskladiti z individualiziranim izobrazevalnim
programom (IEP) (Pinto, Grande in dr., 2012).?'

Cilj takih individualiziranih naértov zgodnje obravnave, ki so pripravljeni v sodelovanju s starsi in
vklju€enimi strokovnjaki, je zagotoviti kontinuiteto med vsemi ponudniki storitev (povzeto po
Zgodnja obravnava v otroStvu — napredek in razvoj 2005-2010).

Zakon 3/2008 o izobrazevanju otrok s posebnimi potrebami zagotavlja otrokom s posebnimi
izobrazevalnimi potrebami ob vstopu v predsolske ustanove oz. $olo prednostni vpis (povzeto po
Zgodnja obravnava v otrostvu — napredek in razvoj 2005-2010).

Tabela 3: Pregled relevantne zakonodaje s podrocja zgodnje obravnave (Portugalska)

1986 Zakon o celovitem izobraZevalnem sistemu.

1997 Odlok o zagotavljanju finanéne pomo¢i druzinam.

1997 Uredba za zagotavljanje finanéne podpore projektom zgodnje obravnave.
1999 Skupna izvr$na uredba (Ministrstvo za zdravje, Ministrstvo za izobrazevanje in
Ministrstvo za socialno varnost), ki opredeljuje smernice za zgodnjo obravnavo.
2008 Zakon o izobrazevanju otrok s posebnimi potrebami.

2009 Zakon o vzpostavitvi nacionalnega sistema zgodnje obravnave.

Vir: Zgodnja obravnava v otrodtvu — napredek in razvoj 2005-2010, Evropska agencija za razvoj izobraZzevanja na
podrogju posebnih potreb.

2.5 Svedska??

Zgodnja obravnava otrok tudi na Svedskem? v veliki meri sloni na lokalnem decentraliziranem
modelu, v katerega so vklju€eni trije sektorji: zdravstveni, socialni in izobrazevalni. Kateri sektor

2 Avtorji pa poudarjajo, da specifi¢ne smernice za skupno uporabo IEIP in IEP niso $e na voljo.

Veclina teksta v poglavju o organizaciji zgodnje obravnave otrok na Svedskem je povzeta po Early Childhood
Intervention poro¢ilu Evropske agencije za razvoj izobrazevanja na podroc¢ju posebnih potreb. Gre za poro€ilo iz leta
2009, a je predstavnica Svedske Nacionalne agencije za posebne potrebe, izobrazevanje in Sole (National Agency for
Special Needs Education and Schools) sporo€ila, da vecjih sprememb v sistemu zgodnje obravnave otrok od takrat ni
bilo.
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je v celoti ali delno odgovoren za nudenje podpore in storitev otroku in druzini, ki potrebuje
pomog, je odvisno od potreb otroka in druzine. Storitve se izvajajo v obliki primarne, sekundarne
in terciarne preventive.

Na ravni primarne preventive obstajajo trije glavni viri podpore in storitev, ki so namenjeni vsem
otrokom, starim od 0 do 6 let in njihovim druzinam. To so zdravstvena sluzba za otroke - pediatri
(child health services — CHS), sistem predSolske vzgoje in socialne sluzbe.

Posebno zdravstveno varstvo (maternity health service - MHS) je na Svedskem na voljo vsem
noseénicam® in njihovim partnerjem. Pediatriéne zdravstvene storitve (CHS) so na voljo vsem
otrokom in njihovim starSem od rojstva do 6. leta starosti. CHS ponuja osnovni program
nadzora/spremljanja razvoja za vse otroke in druzine, ki je sestavljen iz pregledov in klini¢ne
identifikacije. Otrokovo rast, zdravje in sploden razvoj spremljajo z rednimi zdravniskimi pregledi,
ki jih opravljajo medicinske sestre. CHS je najbolj dragocen vir pri zgodnjem odkrivanju
nedoseganja razvojnih faz in morebitnih teZzav otroka.

Prvi zdravniSki pregledi sledijo od rojstva do 10. dneva starosti in vkljuéujejo obiske medicinske
sestre/babice na domu. Ta svetuje o dojenju, negi in varnosti otrok. V prvih 2-3 mesecih se
starsi z dojencki obi¢ajno enkrat tedensko oglasijo v pediatriéni ambulanti. Obiski obsegajo
svetovanje, cepljenja in zdravstveni nadzor/spremljanje. V rednih intervalih pediater pregleda
otroka in poda strukturirano oceno njegovega razvoja. Presejalni pregledi (screening) glede
razvoja otroka se tudi kasneje izvajajo v rednih ¢asovnih presledkih.?® V sklopu CHS se lahko
opravi tudi obisk pri psihologu ali logopedu (speach-language pathologist).

Na mnoge izmed najpogostejSih zdravstvenih tezav med otroki, kot so bolezni med
novorojencki, prirojene okvare, nenadne smrti, nesrece, psihosocialne tezave, okuzbe, maligni
tumorji in astma, je mogo&e vplivati s preventivnim delom CHS. Ce se v okviru storitev CHS
posumi, da ima otrok invalidnost, se otrok napoti na pediatricno kliniko in/ali (re)habilitacijski
center za otroke (Child Habilitation Center — CHC). Postopek habilitacije obsega sodelovanje
medicinske, socialne, psiholoske in izobrazevalne stroke s ciliem nudenja podpore in pomodi
otrokom s posebnimi potrebami v njihovem razvoju in vsakdanjem Zivljenju. Gre za podporo
razvoju otroka na podlagi spodbujanja njegovih lastnih zmoznosti in omogo&anja optimalnih
moznosti za samostojno Zivljenje. Posebne storitve za otroke s teZzavami v duSevnem razvoju so
na voljo na otroski psihiatri¢ni kliniki.

Spremljanje razvoja otroka (screening) je kombinirano s strukturiranimi ocenami pediatra. V
interdisciplinarnih timih habilitacijskega centra za otroke (CHC) pediater ali nevro-pediater,
fizioterapevt, psiholog, delovni terapevt, logoped, socialni delavec in specialni pedagog
sodelujejo z druzino in otrokom. V CPC klinikah pa so timi obi¢ajno sestavljeni iz medicinskih
sester, psihiatrov, psihologov in socialnih delavcev.

V mrezi CHS morajo imeti medicinske sestre opravljeno dodatno usposabljanje za delo z otroki.
V CHC in CPC pa delujejo strokovnjaki, specializirani vsak za svoje podro¢je, in nimajo
posebnih pogojev glede drugih vrst usposabljanj. V mrezi CHS sodelujejo socialne sluzbe, vrtci

% 0b priloznosti naj opozorimo na dogodek, ki se bo odvijal junija 2016 v Stockholmu. Gre za mednarodno
konferenco na temo otrokovih pravic in zgodnje obravnave (Children's Rights and Early Intervention). Ve€ informacij
na: http://depts.washington.edu/isei/2016conf.html.

% Merjenje nuhalne svetline in pregled krvi kot rutinska testa med 11. in 13. tednom noseénosti. Prenatalna
diagnostika za Downov sindrom, ki temelji na amniocentezi, je ponujena vsem nosecnicam, starejSim od 35 let, tistim
z druzinsko anamnezo (pojav Downovega sindroma pri sorodnikih) in nose€nicam, pri katerih drugi testi sproZijo sum.
Za pregled se odlogi polovica vseh omenjenih nose&nic. Ce Zensko, ki je mlajsa od 35 let, zelo skrbi, da morda nosi
otroka z Downovim sindromom, ji je prav tako ponujena prenatalna diagnostika. StroSki pregleda se nosecnici v celoti
povrnejo. Vsem nosecénicam je na voljo tudi ultrazvo€na preiskava za odkrivanje morebitnih strukturnih anomalij v 15.
- 18. tednu nosecnosti (RICHE, spletna stran).

° Razvojno presejalni test se opravi pri 12., 18., 36. in 56. mesecih otrokove starosti.
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in Sole, izvajalci zdravstvenih storitev in otroski rehabilitacijski centri. CHC dela z otroki (od
rojstva do 18. ali 20. leta starosti) s posebnimi potrebami in njihovimi druZzinami. Ko je otrok
usmerjen v CHC, se organizira sre¢anje, ki vklju€uje druzino in strokovnjake z razli¢nih podrogij,
da se dolo€ijo postopki oblikovanja ocene. Temu sledijo sestanki skupine za sprejemanje
odlogitev in implementacije posebnih intervencijskih programov. Implementaciji programa lahko
sledi ovrednotenje in postopek se nato lahko ponovi z razliénim poudarkom na razliénih
elementih programa.

CHC so med ze omenjenimi nalogami pristojni tudi za zagotavljanje usposabljanja zaposlenih na
delovnem mestu in izvajanje nadzora v okoljih, kjer delajo z otroki s posebnimi potrebami. Poleg
tega se lahko zaposleni v vrtcih in Solah kadarkoli posvetujejo s strokovnjaki na CHC o tem,
kako izboljSati vsakdanje delovanje otroka s posebnimi potrebami v okviru vrtca ali $ole.

Na nacionalni ravni Zakon o zdravstvenem varstvu in zdravstveni sluzbi dolo€a pristojnosti
okroznih svetov in ob¢&in na podro¢ju zdravja in zdravstvenega varstva. Zakon je zasnovan tako,
da imajo okrozni sveti in ob¢ine precej$njo svobodo v zvezi s tem, kako organizirajo zdravstvene
storitve. Regije zagotavljajo visoko specializirano oskrbo (zdravstvena oskrba na viSjem /
specializiranem nivoju). Na Svedskem je tako osem regionalnih bolnignic, okoli 70 okroznih
bolnisnic in nekaj ve¢ kot 1000 zdravstvenih domov.

Na nacionalni ravni Zakon o zdravstvenem varstvu in zdravstveni sluzbi dolo¢a pristojnosti
okroznih svetov in ob¢&in na podro¢ju zdravja in zdravstvenega varstva. Zakon je zasnovan tako,
da imajo okrozni sveti in ob¢ine precej$njo svobodo v zvezi s tem, kako organizirajo zdravstvene
storitve. Regije zagotavljajo visoko specializirano oskrbo (zdravstvena oskrba na visjem /
specializiranem nivoju). Na Svedskem je tako osem regionalnih bolnignic, okoli 70 okroznih
bolnisnic in nekaj ve¢ kot 1000 zdravstvenih domov.

CHS in CHC sta del $vedske javne zdravstvene mreze, organizirana v skladu z Zakonom o
zdravstvenem varstvu in zdravstveni sluzbi. Zdravstveno mrezo CHS, CHC in CPC upravija
preko 20 okroznih svetov (County Council), ki skrbijo, da imajo vsi otroci in druzine dostop do
ustrezne oskrbe (socialne storitve in izobrazevalni sistem urejajo obgine).

Cilji CHS, zapisani v splosnih nasvetih, ki jih je pripravil Svedski Nacionalni svet za zdravje in
blaginjo in katerih namen je ustvariti pozitivho zivljenjsko okolje za vse otroke, so:

- zmanjSanje umrljivosti, bolezni in invalidnosti med otroki;

- zmanjSanje Skodljivih in stresnih vplivov na starSe in otroke;

- podpora in aktiviranje starSev pri njihovi starSevski viogi.

Odgovornost starSev je, da z otrokom v zaéetku redno obiskujejo ambulanto CHS, kasneje pa
po potrebi. Starsi sami odlo€ajo, kdaj obiskati CHS in vecina se jih za to odlo€i pogosto. Po prvih
3 mesecih obiski postanejo redkejsi. Od starosti 3 mesecev do 6. leta starosti otroka se obi¢ajno
opravi ve¢ kot 15 zdravniskih pregledov (skupaj s cepljenji). Druzina prejme obvestilo o
otrokovem razvoju. V CHC se strokovnjaki trudijo, da druzine s€asoma postanejo bolj
samozadostne in krepijo spodobnost lastnega resevanja problemov. Na Svedskem je
prevladoval medicinski vidik, v zadnjem desetletju in ve¢ pa postaja pri otrokovem razvoju vse
bolj izrazita in poudarjena vioga druzine. To je privedlo do sprememb k bolj socialno-
izobrazevalnemu vidiku zgodnje obravnave otrok. Kot Ze omenjeno, tudi na pediatri¢nih klinikah
strokovnjaki delajo v tesnem sodelovanju z druzino. S tem ve€ajo zmoznost druzine, da uspesno
deluje v vsakdanjem Zzivljenju. V vseh primerih, ko so potrebne bolj dolgoro¢ne ali podrobne
ocene in/ali posegi, morajo starsi dati svoje privoljenje.
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Cilj podpreti in aktivirati starSe je pridobil na pomenu, zlasti v primeru druzin, ki so v stiski
(socialne in ekonomske tezave) in imajo otroke s posebnimi potrebami. Del tega so tudi
starSevske skupine in izobrazevanje starSev (EA2, spletna stran).

2.5.1 Socialna varnost

Na podrocju socialne varnosti delujejo obginski uradi za socialno varnost, katerih ciljna skupina
so prikrajSani otroci, otroci in mladi, ki potrebujejo pomo¢ ali zas¢ito, v starosti od 0 do 20 let ter
druzine z otroci v tem starostnem obdobju, ki potrebujejo usmeritev, socialno podporo ali
finanéno pomo¢. Socialne sluzbe so odgovorne za zagotavljanje storitev in pomo¢i otrokom s
posebnimi potrebami in njihovim druzinam. Te storitve ureja Zakon LSS (1993: 387) o podpori in
storitvam za osebe s posebnimi potrebami. Ta zakon temelji na pravici, da se osebam z
obsezZnimi in trajnimi invalidnostmi/posebnimi potrebami zagotovi dobre Zivljenjske pogoje in
podporo, ki jo potrebujejo pri svojem vsakodnevnem Zivljenju ter da lahko tudi sami vplivajo na
to, kaksne bodo storitve in podpora, ki jih prejemajo. Podpora je odvisna od individualnih potreb
otroka in druzine, vklju€uje pa prilagoditve in podporne tehnologije doma in v predsolskem
okolju, osebne asistente,”® nadomestno oskrbo, prevoze itd. Vedno gre za presojanje
individualnega primera (ne obstaja, na primer, poseben univerzalni model za posamezne
starosti ali diagnoze). OdlocCitve morajo temeljiti na otrokovih potrebah in/ali na potrdilu
zdravnika. Ko so otroci v vrtcu ali $oli, v skladu z dolo¢ili Zakona LSS niso upravi¢eni do
nadomestila za osebne asistente. Za zagotavljanje takSne podpore otrokom so pristojne obcine
(da se otroci lahko vklju€ijo in sodelujejo v predSolskih in Solskih dejavnostih). Po Zakonu o
socialnih storitvah morajo tako ob¢ine Solam in vrtcem zagotoviti potrebna sredstva (na primer
osebne pomocnike ali dodatno osebje v skupini otrok). Izjema je mozna, &e ima otrok zaradi
posebnih razlogov pravico do osebne asistence po Zakonu LSS tudi med predSolskimi in
Solskimi urami (EA2, spletna stran).

2.5.2 PredSolska vzgoja

Predsolska vzgoja, ki jo financirajo lokalne oblasti, je hamenjena otrokom od 1. do 6. leta starosti
(v zadnjem letu (6.) obiskujejo otroci predSolski pouk (preschool class) v sklopu Sole). Za
oblikovanje politik in zakonodaje na tem podro&ju je pristojna Drzavna agencija za
izobrazevanje.

V programu usposabljanja ugiteljev, ki je bil uveden leta 2001, imajo vsi ucitelji dolo¢en obseg
izobrazevanja s podrocja dela z osebami s posebnimi potrebami. V okviru osnovnega programa
usposabljanja uciteljev imajo tudi moznost opravljanja specializacije iz izobrazevanja oseb s
posebnimi potrebami. S posebnimi programi pa usposabljajo strokovnjake, ki nato delajo kot
svetovalci za ucitelje, poleg tega pa so usposobljeni tudi za sodelovanje s Solskimi odbori (sveti)
za zagotovitev dobrega izobrazevalnega okolja in podpore pri zagotavljanju enakosti v procesu
izobrazevanja. Na Svedskem poudarjajo pozitiven uginek vklju¢evanja otrok, ki potrebujejo
posebno podporo ali imajo posebne potrebe, v aktivnosti sploSne predsSolske vzgoje, kar
prepre€uje njihovo stigmatizacijo. Poleg tega pa sodelovanje v skupinskih aktivnostih spodbuja
njihov socialni razvoj, samostojno opravljanje vsakodnevnih dejavnosti v predSolskem okolju pa
spodbuja tudi funkcionalni razvoj otrok.

V porogilu o zgodniji obravnavi otrok na Svedskem so avtorji izpostavili tudi izzive, s katerimi se
Se vedno sreCujejo. Eden izmed njih je usposobljenost strokovnjakov, ki so se sposobni
spoprijeti s posebnimi potrebami otrok v vrt€evski skupini. 1zziv so tudi sredstva in ¢as, potrebna

%% Obstajajo jasna merila za to, ali ima otrok pravico do osebnega asistenta, ki mu pomaga v vsakdanjem Zivljenju. Ta
merila so dolo€ena v Zakonu o nadomestilu za pomo¢nika (LASS). Zakon vklju€uje oceno osnovnih potreb, kot so
pomo¢ pri osebni higieni, pomo¢ pri hranjenju, oblacenju, komunikaciji itd.
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za nudenje pomoci. Kjer so v vrt€evski skupini udelezeni otroci s posebnimi potrebami, se lahko
zagotovi dodatno osebje, ki se dodeli neposredno posameznemu otroku ali kot dodatna pomo¢
celotni predsolski skupini (EA2, spletna stran).

Zaradi varovanja osebnih podatkov se ne vodi posebne statistike o Stevilu primerov v procesu
zgodnje obravnave odkritih otrok s posebnimi potrebami (iz odgovora predstavnice Svedske
Nacionalne agencije za posebne potrebe, izobrazevanje in $ole).?’

2. 6 Zdruzeno kraljestvo - Anglija

Pomen zgodnjega odkrivanja invalidnosti in/ali dejavnikov tveganja za njihov razvoj izpostavljajo
tudi v Angliji. Program Promocija zdravja otrok (The Child Health Promotion Programme)
opredeljuje priporo€ene nacionalne standarde za organe, ki so na lokalni ravni pristojni za
nacrtovanje in zagotavljanje storitev za otroke, mlajse od petih let, in njihove druzine. V njem je
zapisan tudi okvirni program zdravstvenih pregledov (vkljuéno s presejalnimi testi), ki je na voljo
vsem druzinam v okviru zagotavljanja univerzalnih storitev. Zasnovan je tako, da zagotavlja
rutinske priloZznosti za:

- oceno druzinskega stanja, potreb in tveganj;

- matere in oCete, da se pogovorijo o svojih skrbeh in Zeljah;

- oceno rasti in razvoja otroka;

- odkrivanje nepravilnosti (EA2, spletna stran).

Sicer pa prve preglede tudi v Angliji opravljajo $e v ¢asu nosecnosti (v 12. tednu nosecnosti
pregled o stanju zarodka). Takoj po porodu sledi fiziéni zunaniji pregled novorojenc¢ka, potem pa
v 4-5 tednih Program presejalnih pregledov sluha za novorojen¢ke (Newborn Hearing Screening
Program). V roku 72 ur po porodu sledi pregled, ki vklju€uje pregled srca, klini¢ni pregled
razvojne displazije kolkov, pregled o&i, mod (pri fantkih) in splo$en pregled. Pet do osem dni po
porodu pregledajo tudi kri - biokemi¢ni pregled (hipotiroidizem, fenilketonurija, cisti¢na fibroza,
acil-CoA dehidrogenaza) in opravi hematologija - hemoglobinopatija. Sest do osem tednov po
porodu spet sledi fiziéni pregled, ki vklju€uje pregled srca, razvojne displazije kolkov, o&i, mod
(fantki) ter splosni pregled. Pri petem letu starosti se opravi predsolski pregled sluha in vida
(EA2, spletna stran).

Pravilnik o posebnih potrebah in invalidnostih (Special educational needs and disability code of
practice: 0 to 25 years),”® ki je stopil v veljavo aprila 2015, poudarja, da so opazanja starev
glede otrokovega stanja kljuénega pomena pri zgodnjem odkrivanju morebitnih tezav. Otroke z
ve¢ kompleksnimi razvojnimi in zaznavnimi tezavami se lahko prepozna ob rojstvu. Zdravstveni
pregledi (kot je na primer presejalni test, ki se uporablja za preverjanje sluha pri vseh
novorojenckih) hkrati omogoc€ajo zelo zgodnje prepoznavanje vrste zdravstvenih in fiziénih
tezav. Zdravstvene sluzbe, vklju€no s pediatri in zdravniki druzinske medicine, morajo sodelovati

%" Leta 2007 je $vedska Nacionalna agencija za izobrazevanje proutevala moznost oblikovanja nacionalne statisti¢ne
baze podatkov o u€encih s posebnimi potrebami. Agencija je ugotovila, da ti statisticni podatki ne bi bili zanesljivi —
predvsem zaradi tezav pri opredelitvi, kaj Steti za invalidnost in kako oblikovati statisticne skupine. Poleg tega so se
pojavili tudi pomisleki, da bi se potem preusmerila pozornost in odgovornost Sole za vse ucence na tezave
E)osameznika (EAS, spletna stran).

® Pravilnik (z zakonodajo dolo¢ene smernice za organizacije, ki delajo z otroki in mladostniki, ki imajo posebne
izobrazevalne potrebe ali invalidnosti ter jim zagotavljajo pomo&/podporo) dosegliv na spletnem naslovu:
https://www.gov.uk/government/uploads/system/uploads/attachment data/file/398815/SEND_Code_of Practice Janu
ary_2015.pdf.
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z druzino in ji pomagati spoznati potrebe svojega otroka ter jih seznaniti z dostopom do &m
hitrejSe pomodi (Gov.uk, spletna stran).

V Zdruzenem kraljestvu so 1. septembra 2014 zaceli uvajati nov podporni sistem pomoci za
otroke in mlade s posebnimi potrebami.?® Celoten sistem sloni na ve¢ pravnih podlagah: Zakon o
otrocih in druzini (Children and Families Act, 2014),° Pravilnik o posebnih potrebah in
invalidnostih v procesu izobrazevanja (Special Educational Needs and Disability Regulations,
2014)*" in na Kodeksu o posebnih potrebah in invalidnostih v procesu izobrazevanja (Special
Educational Needs and Disability Code of Practice, 2014).%

S septembrom 2014 so predhodne predpise o posebnih izobrazevalnih potrebah in uénih
tezavah nadomestili Nacérti za izobrazevanje, zdravje in nego (Education, Health and Care plans
— EHC plans).*®* EHC naérti se osredoto&ajo na to, kaj otrok ali mladostnik Zeli dosegi in kak$na
podpora/pomo¢ je za to potrebna. Uvedba EHC naértov je pomenila, da so morale zaceti
izobrazevalne, zdravstvene in socialne institucije bolj tesno sodelovati. EHC naérti so namenjeni
otrokom in mladostnikom, ki imajo posebne izobrazevalne potrebe ali invalidnosti in pri katerih s
podporo, Ki je obi¢ajno na voljo v Soli, ni mozno omogo¢iti uspesne integracije otroka.

EHC naért je prilagojen posebnim potrebam posameznega otroka, tako da ima vsak otrok ali
mladostnik drugacen nacért, ki vklju€uje informacije o otroku, kako komunicira, kak§no pomo¢&
potrebuje in kaj je cilj doseéi (Council for disabled children 2, spletna stran).

V tretiem delu Zakona o otrocih in druzini je v poglavju o prepoznavanju otrok in mladih s
posebnimi izobrazevalnimi potrebami in invalidnostmi dolo€eno, da morajo lokalne oblasti v
Angliji pri opravljanju svojih nalog zagotoviti tudi pogoje za prepoznavanje otrok in mladih, ki
imajo ali bi lahko imeli posebne izobrazevalne potrebe in/ali invalidnost. Zdravstvene ustanove
pa imajo dolznost, da s svojim mnenjem o morebitni zaznavi tezav pri predSolskem otroku
najprej seznanijo otrokove starSe in jim dajo priloznost, da izrazijo svoje mnenje, potem pa
morajo 0 svoja opazanja in mnenje posredovati tudi pristojnim lokalnim organom.

Poglavje o spodbujanju vklju¢evanja otrok s posebnimi potrebami lokalnim oblastem nalaga, da
morajo s ciljem omogoc&anja vklju€evanja otrok s posebnimi potrebami v procese izobraZzevanja
in usposabljanja zagotoviti ustrezno zdravstveno in socialno varstvo.

Statisti¢ni podatki za Anglijo za leto 2011 kazejo, da je 2,8 % (224.210) uéencev imelo odlo¢bo o
posebnih potrebah,* od tega jih je 54,3 % obiskovalo redne $ole (School Census 2011, spletna
stran).

29 Med drugim lahko od 1. septembra 2014 otroci in mladostniki od 0-25 let, Ce se s sistemom pomoci ne strinjajo,
vlozZijo pritozbo na Razsodis$ce za posebne potrebe in invalidnosti (Special Educational Needs and Disability Tribunal).
Posameznik, ki je dosegel starost 16 let, se lahko pritozi sam, drugace pa to v njegovem imenu naredijo starsi.
30Dosegljiv na spletnem naslovu: http://www.legislation.gov.uk/ukpga/2014/6/contents/enacted.

*1 Pravilnik dosegljiv na spletnem naslovu: http://www.legislation.gov.uk/uksi/2014/1530/contents/made.

%2 poklicni kodeks je dosegljiv na spletnem naslovu:
https://www.gov.uk/government/uploads/system/uploads/attachment data/file/398815/SEND_Code_of Practice Janu
ary 2015.pdf .

Lokalne oblasti morajo pripraviti osebni proradun (personal budget) za otroke in mladostnike z EHC nacrtom, ¢e to
zahtevajo starsi ali mladostnik. Osebni proracun je znesek, opredeljen za zagotovitev izvedbe dolo¢b iz naérta EHC.
Osebni proracun je lahko v obliki neposrednega placila, s katerim druzina razpolaga sama, lahko pa z denarjem
razpolaga lokalna skupnost. MozZna je tudi kombinacija obeh pristopov (Council for disabled children, spletna stran).

4 Pri 17,8 % otrok, ki so obiskovali $olo, so ugotovili posebne potrebe.
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Il STARSI IN ZGODNJA OBRAVNAVA

Naslednji primeri ponazarjajo prakse, ki vklju€ujejo star$e otrok s posebnimi potrebami v zgodnji
fazi obravnave.

Stevilne drzave ¢&lanice uginkovito vkljuéujejo starée v procese zgodnje obravnave. Poleg v
nadaljevanju nastetih primerov, zakonodaja na Irskem in v Gr¢€iji spodbuja tesno sodelovanje
med strokovnjaki in druzino. Sodelovanje se prav tako spodbuja tudi v Franciji in na Ceskem.

V Veliki Britaniji nacionalni program za implementacijo (Early Support) spodbuja razvoj storitev
obravnave v zgodnjem otrostvu. Program dejavno spodbuja partnerstvo in deluje preko rednih
sre¢anj »ekipe okoli otroka« (team around the child - TAC) z druzinami, katerih namen je
postaviti starSe v sredis¢e odlo¢anja. Nacionalni programi, kot so Nacionalni okvir storitev za
otroke (National Service Framework for Children), Mladi ljudje (Young People) in Visoki cilji za
otroke s posebnimi potrebami (Aiming High for Disabled Children), spodbujajo partnersko
sodelovanje s starSi preko sistema rednih sestankov, oblikovanja pisnega naérta za druzino
(Family Service Plan), deljenja informacij, usposabljanja in, kadar je to primerno, redne podpore
strokovnjakov. Program »Zanesljiv zaCetek« (Sure Start) prav tako tesno sodeluje z druzinami,
da se zagotovi, da storitve odrazajo vklju€enost druzin in njihovo sodelovanje. StarSi so
zastopani v upravnih odborih. Vzpostavljeni so mehanizmi za zagotovitev rednega ocenjevanja
programov.

V Estoniji predSolski ugitelji ocenijo otrokov razvoj v sodelovanju z njegovo druzino, opravijo
razgovore in, &e je potrebno, pripravijo individualni razvojni naért za otroka. Studija, ki jo je o
institucionalnem sodelovanju s starsi izvedlo Ministrstvo za Solstvo in raziskave, je pokazala, da
skoraj polovica vseh starSev aktivho sodeluje pri pripravi in izvajanju razvojnih naértov svojih
otrok, in da je bilo 93 % starSev zelo zadovoljnih s spremljanjem otrokovega razvoja v vzgojno-
varstvenih institucijah.

V Estoniji deluje tudi zdruZenje star$ev (Vaimupuudega Laste Vanemate Uhing), ki izvaja
motivacijske programe za starSe otrok z motnjami v duSevnem razvoju. Organizacija sodeluje z
zdravniki in porodniSnicami ter zagotavlja podporo materam novorojenékov z motnjami v
dusevnem razvoju in Downovim sindromom.

Tudi na Bavarskem (Nemcija) so pri zgodnji obravnavi otroka osredoto€eni na druzino, kar je ze
dolgoletna tradicija. Starsi lahko aktivno sodelujejo pri vseh odloéitvah v zvezi z njihovim
otrokom, poleg tega pa so lahko delezni usposabljanja in svetovanja.

Na Danskem in Svedskem uporabljajo celosten pristop k otroku in druzini, s tesnim
sodelovanjem med strokovnjaki in druzino kot prioriteto. Druzine so vklju¢ene v oblikovanje
predlogov pri obravnavi in izvajanju ukrepov, poleg tega pa jim je na voljo svetovanje in
usmerjanje.

V nadaljevanju predstavlamo Se nekaj primerov programov, namenjenih starSem otrok s
posebnimi potrebami.

Ti programi druzinskim ¢lanom ponujajo moznost predaha od skrbi in nege za otroke s
posebnimi potrebami. Za dolo€en €as, obi¢ajno v razponu od enega dneva do enega tedna, se
organizira skrb za otroka s strani druge osebe. To starS§em omogodi po¢itek, ali pa moznost, da
se osredotoCijo na ostale otroke. Po storitvi je veliko povprasevanje in je obi€ajna praksa na
Danskem, Nizozemskem, Norveskem in Svedskem. Podobne storitve so v dologenih primerih na
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voljo tudi v Franciji, Nem¢iji, na Islandiji, v Italiji in Luksemburgu, mogoc€e jih je najti tudi v Angliji
in Walesu. Podobne programe ponujajo razli€ne organizacije (skrb za otroka med poéitnicami,
ponudba razliénih dejavnosti). Na Irskem je nadomestna oskrba za druzino financirana preko
nadomestila za nadomestno oskrbo (letno gotovinsko plagilo, ki ga izplaCuje ministrstvo,
pristojno za socialne zadeve in druzino, nekaterim upraviéencem, da ga uporabijo po lastni
presoji.

Maja 2008 je Ministrstvo za otroke, Sole in druzine Zdruzenega kraljestva (Department for
Children, Schools and Families) zagnalo 65 milijonov evrov vreden program (Parent Know How,
online), ki ponuja razliéne brezplacne spletne in »stvarne« storitve, namenjene podpori in
svetovanju starSev. Strokovno svetovanje starSem se izvaja preko telefonskih linij za pomo¢ in
preko digitalnih medijev, vkljuéno s socialnimi omreZji, kar omogo€a, da doseZejo nove
uporabnike, Se posebej mlade starSe in starSe otrok s posebnimi potrebami. Druge storitve
vklju€ujejo objave prispevkov na spletu in tiskanje vsebin v €asopisih in revijah — svetovanje o
strokovnih vprasanjih, povezanih z duSevnim zdravjem in invalidnostmi.

V Zdruzenem kraljestvu so v nacionalnem drustvu za avtizem, na primer, zaceli tudi s
programom »Zgodnja ptica« (Early Bird), katerega namen je nuditi podporo starS§em v obdobju
med diagnozo in umestitvijo otroka v Sole. Poskusajo jih opolnomogiti in jim olajSati spodbujanje
otrokove socialne komunikacije in primernega obnaSanja (pozitivnih vedenjskih vzorcev) v
njegovem »naravnem« okolju. StarSem pomaga, da vzpostavijo dobro prakso pri skrbi za
svojega otroka od zgodnjega otroStva v izogib razvoju neustreznih vedenj (uenje socialnih
ves¢in in pozitivnih interakcij). Mnoga okrozja v Zdruzenem kraljestvu Ze izvajajo ta program za
druzine v lokalnem okolju.

V Walesu na lokalni ravni izvajajo program FAST (Neath Port Talbot Family Action Support
Team), ki vklju€uje vrsto preventivnih podpornih storitev za otroke, mlade in druzine (pod
okriliem lokalne oblasti). FAST omogoc¢a, da je podporo/pomo¢ mogoce prilagoditi, da ustreza
potrebam posamezne druzine. Mozen je tudi prilagodljiv in pravo€asen odziv na nujne primere.

Evropski projekt Z roko v roki (Side by Side) vodi APPDA (Portugalsko zdruzenje za razvojne
motnje in avtizem) s podporo Generalnega direktorata Evropske komisije za izobrazevanje.
Projekt vkljuéuje tudi partnerje iz Ce$ke, Madzarske in Spanije. Ponuja izobrazevalni tecaj
druzinam z uporabo interaktivne spletne strani (EC, spletna stran).

IV ZAKLJUCEK

Iz primerjalnega pregleda je razvidno, da je zgodnja obravnava otrok s posebnimi potrebami
izrazito interdisciplinarna in zahteva usklajevanje med razli¢nimi pristopi in strokami.

V Avstriji je zgodnja obravnava urejena na dezelni ravni. Programi zgodnje obravnave so
namenjeni otrokom z oviranostmi oziroma otrokom, ki jim grozi oviranost ali otrokom iz socialno
prikrajSanih okolij in druZin. Ve€inoma se izvajajo na domu otroka. Postopek za vloZitev vloge za
storitev zgodnje obravnave se razlikuje od dezele do dezele, v ve€ini primerov morajo starsi
sami vloziti vlogo za storitev zgodnje obravnave, razen v primerih, ko gre za otroke iz socialno
prikrajSanih okolij in druzin (postopek sprozi socialna sluzba). V vecini dezel je zgodnja
obravnava opredeljena kot javna storitev.

Leta 2004 je bila na Danskem sprejeta nova nacionalna politika glede prenatalnih diagnoz in
presejalnih testov. Vsem noseénicam je na voljo ocena tveganja in ultrazvok za iskanje
morebitnih strukturnih anomalij. V zgodnjem otrostvu in kontinuirano skozi Solsko obdobje se
opravljajo preventivni zdravstveni pregledi otrok. Vsak otrok, pri katerem diagnosticirajo
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invalidnost oz. posebne potrebe, je upraviéen do posebne podpore in pomodi, katere cilj je
omogoc€iti otroku &im bolj obi€ajno zivljenje. Omogoceno jim je tudi Solanje v zdravstvenih
ustanovah in s tem ve€anje moznosti za vrnitev v redno Solanje. Sicer pa Zakon o socialnih
zadevah dolo¢a cilje in obseg storitev na razli¢nih ravneh. V skladu s tem zakonom so ob¢ine na
Danskem dolzne oblikovati skupno politiko za otroke, da se zagotovi skladnost med splosnim in
preventivnim delom ter usmerjenimi intervencijami pri otrocih s posebnimi potrebami.
Posamezna obclina je dolzna izdelati standardne postopke za delo z otroki in mladimi s
posebnimi potrebami (zgodnja obravnava, sistemati¢no vklju€evanje druzine, spremljanje in
vrednotenje obravnav) (OECD, spletna stran).

V Neméiji obstajata dva lo€ena tipa ustanov znotraj sistema zgodnje obravnave: centri za
zgodnjo obravnavo (ECI) in socialno-pediatriéni centri (SPZ). Centri za zgodnjo obravnavo
organizirajo pomo¢ na domu, kot tudi v samih centrih. Socialno-pediatri¢ni centri pa so usmerjeni
na diagnostiko, vendar ponujajo tudi dolgotrajno nego. Odgovornost na prevzetih aktivnostih je
na druzini.

Na Portugalskem je bil s posebnim zakonom leta 2009 vzpostavljen Nacionalni sistem zgodnje
obravnave. V sistem so vklju€eni otroci z oviranostmi (ali pa obstaja ta nevarnost) od rojstva pa
do 6. leta starosti. Sistem zgodnje obravnave je raz€lenjen na Nacionalni odbor za koordinacijo,
regionalne pododbore in lokalne skupine za zgodnjo obravnavo. Z zakonom je tudi opredeljeno,
da je treba ukrepe zgodnje obravnave izvajati v skladu s potrebami druzin. Ko je druzina s
privolitvijo vklju€ena v program, lokalna skupina za zgodnjo obravnavo izdela individualizirani
nacrt (IEIP). Javne storitve lokalnih skupin, vkljuéenih v nacionalni sistem, so brezplacne za
druZine.

Na Svedskem zgodnja obravnava otrok v veliki meri sloni na lokalnem decentraliziranem
modelu, v katerega so vklju€eni trije sektorji: zdravstveni, socialni in izobrazevalni. Na ravni
primarne preventive obstajajo trije glavni viri podpore in storitev, ki so hamenjeni vsem otrokom,
starim od 0 do 6 let in njihovim druzinam. To so zdravstvena sluzba za otroke - pediatri (child
health services — CHS), sistem predSolske vzgoje in socialne sluzbe. CHS ponuja osnovni
program nadzora/spremljanja razvoja za vse otroke in druzine, ki je sestavljen iz pregledov in
klinicne identifikacije. CHS je najbolj dragocen vir pri zgodnjem odkrivanju nedoseganja
razvojnih faz in morebitnih tezav otroka. Ce se v okviru storitev CHS posumi, da ima otrok
invalidnost, se otrok napoti na pediatricno kliniko in/ali (re)habilitacijski center za otroke (Child
Habilitation Center — CHC). Strokovnjaki delujejo v multidisciplinarnih timih z namenom
prepre¢evanja negativnih posledic invalidnosti in izboljSanja vsakodnevnega delovanja otroka in
druzine. Trudijo se narediti druzino samozadostno in okrepiti njene sposobnosti reSevanja
problemov, da bi bilo njihovo vsakdanje Zivljenje ¢im bolj enostavno. V CHC skusajo oblikovati
celosten pogled na otroka s posebnimi potrebami in njegovo okolje (ustrezni mehanizmi
ocenjevanja, ki v obravnavo zajamejo otroka, njegovo druzino in vse okolis¢ine).

V Angliji so septembra 2014 prieli s postopnim spreminjanjem sistema zgodnje obravnave
otrok. Dogodek je drzavni podsekretar za otroke in druzino v parlamentu pospremil z besedami:
»Sistem za podporo otrokom in mladostnikom s posebnimi (izobraZevalnimi) potrebami in
invalidnostmi se spreminja. Predolgo se je moralo veliko druzin boriti za pomod, ki jo potrebujejo.
To se mora kondati. Zelim si sistem, v katerem so druZine postavijene v sredisce. Sistem, v
katerem tisti, ki zagotavljajo podporo otrokom in mladostnikom s posebnimi potrebami in
invalidnostmi, pri svojih odloCitvah res postavijajo otroke in mladostnike na prvo mesto.«. V
okviru, kot jo imenujejo, najveCje reforme generacije za otroke in mladostnike s posebnimi
potrebami in invalidnostmi, novi Zakon o otrocih in druzZini omogo€a enostavnejSo, izboljSano in
dosledno pomo¢& za otroke in mladostnike s posebnimi potrebami in invalidnostmi. Druzinam
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daje moznost vedje izbire pri odloCitvah in zagotavlja ustreznejSe izpolnjevanje potreb in bolj
individualno prilagojeno podporo otrokom in druzinam. Novi sistem Siri obseg pravic in za&¢ite
otrok z uvedbo naértov za izobrazevanje, zdravje in nego, ki se osredoto¢ajo na to, kaj otrok ali

mladostnik Zeli doseci in kak$na podpora/pomo¢ je za to potrebna (Council for disabled children,
spletna stran).

Pripravila:
mag. Andrej Eror
mag. Mojca Pristavec Dogi¢
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