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1. UVOD

Kroz povijest, osobe s intelektualnim teSko¢ama su bile oznacene, odbacene i
stigmatizirane. Bile su zanemarene u pogledu skrbi i obrazovanja, te su Cesto bile
izolirane od zajednice, a u odredenim povijesnim razdobljima bile su proganjane i
zlostavljane. I danas ljudi, bez obzira §to smo u 21. stoljecu, stvaraju predrasude i

stereotipe o njihovim moguénostima i potrebama te se percipiraju kao manje vrijedne
(D).

Osobe s intelektualnim teSkocama su stavljene u skupinu osoba s invaliditetom.
Prema Zakonu o Registru osoba s invaliditetom iz 2022., osoba s invaliditetom je osoba
koja ima dugotrajna tjelesna, mentalna, intelektualna ili osjetilna oSte¢enja koja u
medudjelovanju s razli¢itim preprekama mogu sprjecavati njezino puno i ucinkovito
sudjelovanje u drustvu na ravnopravnoj osnovi s drugima (2). Nacelno, invaliditet je
Sirok pojam koji se koristi za opisivanje fizi¢kih, mentalnih, senzornih ili emocionalnih
ograni¢enja koja mogu utjecati na sposobnost osobe da obavlja svakodnevne aktivnosti i
sudjeluje u druStvenom zivotu. Invaliditet moze biti prisutan od rodenja ili se moze
razviti tijekom zZivota zbog razliCitih faktora; genetskih, zdravstvenih, okolinskih

(ozljede).

Nadalje, u proslosti dolazi do izmjene naziva za osobe s mentalnom retardacijom
kao $to su osobe s teskoama u razvoju i osobe s posebnim potrebama. U svakom
pojmu netko nalazi nesto Sto je diskriminirajuce ili uvredljivo. Tako u nazivu osobe s
posebnim potrebama se smatra da sve osobe, bez obzira na (ne)postojanje invaliditeta,

imaju osnovne ljudske potrebe po A. Maslowu. (Slika 1.)



SAMOAKTUALIZACIJA

(moralnost, kreativnost, spontan: avanje problema, prihvacanje &injenica)

POSTOVANJE
(samopo3tovanje, potovanje od drugih, podtovanje drugih, samopouzdanje)

SIGURNOST

(zdravlje, posao, financije, imanje, obitel])

FIZIOLOSKE POTREBE

(disanje, voda, hrana, spavanje)

Slika 1. Maslowljeva hijerarhija potreba

Izvor:https://krenizdravo.dnevnik.hr/zivotni-stil/put-ka-sreci/samoaktualizacija-

sto-je-i-kako-je-postici

Ti se nazivi slabije upotrebljavaju, a u novije vrijeme se upotrebljava naziv osobe
s intelektualnim teSko¢ama. U svijetu je veliki postotak osoba s invaliditetom. Prema
podatcima iz rada prof. Josipa Rackog iz 1995., ¢ak 10% ljudi u svijetu pati od nekog
hendikepa. U njegovom radu je objasnjeno zbog Cega naziv osobe s posebnim
potrebama ne treba izbjegavati. Autor smatra da svaka osoba ima osnovne ljudske
potrebe, ali i da prema osobama s intelektualnim poteSkoama moramo imati
individualni pristup. Moramo prepoznati i1 zadovoljiti posebne potrebe koje ta osoba
treba svladati, a koje su uzrokovane endogenim i egzogenim ¢imbenicima koji dovode

do disfunkcije u odredenom podrucju (3).



U klini¢koj dijagnostici i funkcionalnom razvoju posebne potrebe se odnose na
osobe s invaliditetom koji trebaju: medicinsku, mentalnu ili psiholosku pomo¢. U tu
skupinu spadaju: poremecaji iz spektra autizma, cerebralna paraliza, Down sindrom,
disleksija, diskalkulija, dispraksija, disgrafija, sljepo¢a i gluho¢a (odnosno osjetilna

ostecenja), ADHD te cisti¢na fibroza (4).

U danasnje vrijeme o osobama s posebnim potrebama se skrbi u specijaliziranim
ustanovama c¢ija je svrha osnivanja upravo pruzanje zdravstvenih usluga pripadnicima
ove populacije stanovniStva. Potreba za dugotrajnom skrbi javlja se u situacijama kad je
priroda teSkoca takva da obitelj ne moze zadovoljiti sve potrebe korisnika. U takvim

slu¢ajevima se osoba smjestava u ustanove za dugotrajnu, cesto cjelozivotnu skrb.

U nastavku rada ¢e biti zasebno prikazani najces¢i poremecaji koji zahtijevaju
specijaliziranu zdravstvenu skrb. Pregled poremecaja ¢emo zapoceti opisom

intelektualne teskoce koja je Cesto jedan od prate¢ih fenomena svakog od njih.

1.1. INTELEKTUALNA TESKOCA

Mentalna retardacija, koja se Cesto naziva i intelektualnom teSkocom ili
intelektualnim invaliditetom, je stanje koje karakterizira znacajno smanjenje
intelektualnih funkcija i adaptivnih sposobnosti pojedinca. Ova stanja mogu se pojaviti
tijekom djetinjstva 1 ostati tijekom cijelog zivota. Intelektualna teSko¢a obuhvaca znatno
niZzu razinu intelektualnih funkcija u usporedbi s prosjecnim osobama. To se obic¢no
izrazava kroz nize rezultate u testovima inteligencije (IQ testovima). Definicija
intelektualne teSkoe moze wvarirati, ali obi¢no ukljucuje IQ ispod 70-75. Pored
intelektualnih funkcija, intelektualne teSkoce takoder ukljuCuje ograni¢enja u
adaptivnim sposobnostima. To ukljucuje vjestine potrebne za svakodnevni zivot, kao
Sto su komunikacija, samozaStita, samostalna briga o sebi, socijalna interakcija,

obavljanje kuc¢anskih poslova i radne vjestine (1).



1.1.1.  Stigmatizacija osoba s intelektualnim teSko¢ama

Nazalost, tijekom ve¢ opisane povijesti, osobe s intelektualnim tesko¢ama cesto
bile marginalizirane, stigmatizirane i1 Cesto su bile izloZzene loSem ponasSanju i
diskriminaciji. Najbolji primjer takvog ponasanja je pokret eugenike koji je promicao
sterilizaciju ili “eliminaciju” osoba s intelektualnim tesko¢ama s ciljem "unapredenja"
genetskog materijala ili pak stav Aristotela o potrebi "eliminacije" djece s ovim
teSko¢ama kako bi se ocuvala Cistoca drustva. U davna vremena u vrijeme anticke
Sparte malformiranu i oSte¢enu djecu se ostavljalo na stijenama Tajgeta da umru, a u
Rimljana su se po Senekinom zakonu bacali u Tiber, dok su Germani ostavljali djecu

divljim zvijerima (1).

Upotreba uvredljivog jezika i izraza za opisivanje osoba s intelektualnim
teSkocama bila je cesta praksa u povijesti. Ovakav jezik dodatno je poticao
stigmatizaciju 1 diskriminaciju. Termini koji su se koristili uklju€uju izraze idiot, kreten,
moron, imbecil, mongoloid. Termin mentalna retardacija koncipiran je sredinom 20.
stoljeca. Retardacija potice od latinske rije¢i reatarde $to znaci Ciniti sporo, kasnjenje,
tako termin mentalna retardacija znaci i mentalno kasnjenje. Do kraja 20. stolje¢a su
izmijenjeni/izbaceni termini koji su se isto smatrali nekorektnim. lako se danas koriste
izrazi intelektualne teskoce i intelektualni invaliditet, mentalna retardacija i dalje ima

svoj legitimitet kao termin na podrucju zdravstva (5).

Takoder, tijekom 18. stolje¢a zapocela je institucionalizacija osoba s
intelektualnim tesko¢ama odnosno praksa smjestanja osoba s intelektualnim oste¢enjem
u institucionalne ustanove umjesto da zive u zajednici ili obitelji. Tijekom vecéeg dijela
20. stoljeca, institucionalizacija osoba s intelektualnim teSko¢ama bila je rasirena praksa
u mnogim drustvima. Ove institucije Cesto su bile pretrpane, s loSim uvjetima i
nedostatkom struc¢ne skrbi. U mnogim institucijama su zabiljezene zlostavljanje,
zanemarivanje i losi uvjeti. Osobe s intelektualnim teSkocama cesto su bile liSene prava
na obrazovanje, zdravstvenu skrb i dostojanstven zivot. Tijekom posljednjih desetljeca
doslo je do promjena u pristupu skrbi za osobe s intelektualnim teSko¢ama. Postignut je
napredak u smislu deinstitucionalizacije, gdje se osobe s intelektualnim teSko¢ama

premjestaju iz institucija u zajednice ili se pak institucije otvaraju prema zajednici



rade¢i na inkluziji korisnika. Cilj je osigurati da te osobe zive u §to manje restriktivnim
okruzenjima i imaju pristup kvalitetnoj skrbi i podrsci. Adekvatne ustanove u Republici
Hrvatskoj su Centri za rehabilitaciju koji koriste ¢itav niz radnji kako bi se otvorili

prema lokalnoj zajednici, primjerice usluge organiziranog stanovanja i usluge boravka.

1.1.2. Uzroci intelektualne te§koce

Intelektualna teSkoca moze imati razlicite uzroke koji se mogu pojaviti tijekom
prenatalnog, perinatalnog ili postnatalnog razvoja djeteta. U nekim slu€ajevima uzrok
intelektualnih teskoca ostaje nepoznat. Naslijedeni genetski faktori igraju klju¢nu ulogu
u razvoju intelektualnih teSkoca u 5% slucajeva. Nenaslijedeni oblici mogu nastati
nekim nezgodama ili mutacijama u genskom razvoju. Primjer toga je Down sindrom
(trisomija 21 kromosoma), Klineferterov sindrom, kongenitalna hipotireoza, Wiliamsov
sindrom, fenilketonurija te Prader-Wilijev sindrom. Uzroci nastanka intelektualnih
problemi pri rodenju (nedostatak kisika), problemi u trudno¢i (nepravilan razvoj fetusa)

te nedostatak joda.

1.1.3. Klasifikacija stupnjeva intelektualnih teskoca

Prema Medunarodnoj klasifikaciji bolesti (MKB-10) intelektualne teSkoce se

klasificiraju prema postignutim bodovima na testu inteligencije na sljede¢i nacin:

1. Laka intelektualna teSkoca- priblizni 1Q kreée se izmedu 50 i 69 te odgovara
mentalnoj dobi 9- 12 godina. Moguce su teskoce pri ucenju. Mnoge osobe u odrasloj
dobi koje se nalaze u toj podkategoriji intelektualnih teskoca se mogu osposobiti za
ostvarenje socijalnih kontakata i obavljanje jednostavnih radnih aktivnosti.

2. Umjerena intelektualna teskoc¢a- priblizni 1Q krece se izmedu 35 1 49 i odgovara
mentalnoj dobi 6- 9 godina. Znacajan broj osoba koje pripadaju ovoj podkategoriji
intelektualnih teskoca mogu doseci odredeni stupanj samostalnosti koja ukljucuje brigu

o sebi, uCenje i komuniciranje. Odraslim osobama koje spadaju u podkategoriju



umjerene intelektualne teSkoce nuzni su razliciti oblici pomoc¢i i podrske.

3. Teska (teza) intelektualna teskoca- priblizni 1Q krec¢e se izmedu 20 i 34 te osobe u
ovoj podkategoriji prema sposobnostima odgovaraju mentalnoj dobi 3-6 godina.
Odraslim osobama koje spadaju u ovu podkategoriju je nuZna stalna pomo¢ okoline.

4. Duboka (teska) intelektualna teSkoca- 1Q je ispod 20, mentalna dob je ispod 3 godine.
Osobe koje spadaju u ovu podkategoriju posjeduju ozbiljna ograni¢enja prilikom

komunikacije i pokretanja i nuzna im je konstantna njega i pomo¢ (6).

Ucenje kod osoba s intelektualnim teSko¢ama mozZe biti izazovno, ali pravilna
podrska 1 prilagodene metode obrazovanja mogu znacajno poboljsati njihove
moguénosti za uspjeSno ucenje. Vazno je pristupiti uéenju na individualan nacin,
uzimajuci u obzir razinu intelektualnih teSkoca, potrebe 1 snage svake osobe. U¢itelji 1
struénjaci za obrazovanje trebaju prilagoditi kurikulum kako bi odgovarao razini
razumijevanja i sposobnosti u€enika s intelektualnim tesko¢ama. Ovo moze ukljucivati
jednostavnije materijale, vise vremena za svladavanje gradiva i koriStenje vizualnih
pomagala. Individualni planovi obrazovanja (IEP) je dokument koji se razraduje za
svakog ucenika s intelektualnim teSko¢ama. On detaljno opisuje njihove ciljeve, potrebe
i planove za ucenje te pruza smjernice za prilagodeni pristup obrazovanju. Vizualna
pomagala, kao Sto su slike, grafikoni i simboli, mogu biti izuzetno korisni za ucenje

osoba s intelektualnim teSkocama (5).

Blaga intelektualna teSkoca determinirana je kvocijentom inteligencije od 50 do
69. Visina tog kvocijenta odgovara mentalnoj dobi djece od 9 do 12 godina. Laka
intelektualna teSkoca nije previSe izraZena i tesko ju je izdvojiti od prosjecne djece. U
aktivnostima u Skoli i druzenjima se ne razlikuju od ostale djece, ali pri ucenju,
pamcenju i obradi podataka se vide poteskoce. Glavna karakteristika blage intelektualne
teSkoce je: teSkoce pri ucenju i usvajanju novih informacija. Kad osoba odraste, ona je

sposobna za rad i ostvarivanje socijalnih kontakata (7).

Umjerena intelektualna teSkoc¢a se uspostavlja kao dijagnoza kod osoba kojima je
kvocijent inteligencije u rasponu od 35 do 49. Takve osobe odgovaraju mentalnoj dobi
djeteta od 6 do 9 godina. Umjerena intelektualna teskoca je skoro uvijek ocigledna
unutar prve godine djetetova zivota. Takva djeca kasno progovore i potrebna im je

velika potpora drustva, skole, zajednice, obitelji da bi mogli u potpunosti sudjelovati u



svakodnevnom zivotu. Ustrajnim u¢enjem mogu savladati jednostavne vjestine brige o

sebi i odreden stupanj samostalnosti (5).

Teska intelektualna teSkoca prati raspon kvocijenta inteligencije od 20 do 34 §to
odgovara mentalnoj dobi djeteta izmedu 3 1 6 godina. Osobe ne mogu ostvariti socijalni
kontakt niti kontakt i imaju velike poteskoc¢e s ucenjem. Takoder, osobe trebaju pomo¢

okoline i nisu u moguénosti da vode brigu o sebi niti da budu samostalni.

Duboka intelektualna teSkoca prati mentalnu dob djeteta ispod 3 godine.
Kvocijent inteligencije im je ispod 20. Osobe sa ovim stupnjem inteligencije ovise o
drugoj osobi u svim segmentima dnevnih i Zivotnih aktivnosti, od komunikacije do

pokretljivosti. Potrebna im je stalna skrb i pomo¢ 24 sata.

Jo§ jednu skupinu intelektualne teSkoce mozemo prikazati, a to je grani¢na
intelektualna tesko¢a kojima kvocijent inteligencije varira od 70 do 79. Priblizno su
mentalnoj dobi od 10 do 13 godina. Veéina djece se normalno uklope u prosjecnu
populaciju, iako ta razlika je uocljivija u odrasloj dobi pri ¢emu osobe s grani¢nom

intelektualnom teskoc¢om zadrzavaju nizi socioekonomski status (7).

1.2. POREMECAJI 1Z SPEKTRA AUTIZMA

Termin autizam uvodi Svicarski psihijatar E. Bleuler 1911. Mnogi smatraju da taj
termin nije dobar jer se njime oznacavaju osnovni simptomi shizofrenije: manjak
komunikacije, povlatenje u svoj svijet i1 izolacija od okoline (8). Medutim
Ramachandran (2013.) smatra da sama rije¢ potice od grcke rijeci authos, $to znaci sam,

koja je glavna karakteristika tog poremecaja.

Autizam je poremecaj koji je prvi opisao Leo Kanner 1943. godine pa se naziva i
Kannerov sindrom. Autizam je neurobioloski razvojni poremecaj koji se manifestira u
razli¢itim oblicima, no karakterizira ga poteSkoca u socijalnoj interakciji, komunikaciji i
prisutnost ponavljajuéih ili stereotipnih ponasanja ili interesa. Autizam se Cesto ubraja u
poremecaje iz spektra autizma (ASD) jer obuhvaca razliite stupnjeve ozbiljnosti i

razli¢ite simptome kod razli¢itih osoba. Uzrok nastanka je nepoznat i dan danas (9).



Osim autizma, u tu skupinu spadaju jos: Aspergerov sindrom, djecji dezintegrativni

poremecaj i pervazivni razvojni poremecaj (9).

Svi ovi poremecaji se razlikuju po spektru psiholoskih stanja 1 rasponom
abnormalnosti kod socijalne interakcije 1 komunikacije, ogranienih interesa i
ponavljaju¢ih ponasanja (10). Svi znakovi autizma prikazani su na Slici 2, a mogu se i

sistematizirati na sljedeci nacin:

Poteskoce u socijalnoj interakciji:

e Ogranicene ili neobicne socijalne interakcije, kao Sto su poteSkoce u
uspostavljanju prijateljstava.

e Nedostatak razumijevanja drustvenih normi, poput razmjene osjecaja i
empatije.

e Teskoce u Citanju emocionalnih izraza i neobi¢an kontakt o¢ima.

Poteskoc¢e u komunikaciji:

e Ogranicenost u verbalnoj komunikaciji, ukljucujuéi poteskoce u razvoju
govora ili odsutnost govora.
¢ Ponavljajuci i stereotipni govorni obrasci ili fraze.

e Ogranicenost u sposobnosti razumijevanja govora drugih ljudi.

Ponavljaju¢a ponasanja i interesi:

e Ponavljajuc¢i pokreti, geste ili radnje (npr. mahanje rukama, okretanje
predmeta).

¢ Intenzivni i specificni interesi koji su ¢esto uski i fiksirani.

e Ovisnost o rutinama 1 teSkoce u prilagodbi promjenama u svakodnevnom

Zivotu.



Poteskoce u osjetilnoj osjetljivosti:

e Osjetilna osjetljivost na svjetlo, zvuk, mirise, teksture ili okus koji se

razlikuju od tipi¢nih reakcija.

INACI AUTIZMA

Neprikladna
igra s
igrackama

Hiperaktivan
ili pasivan

Neprikladan
smijeh ili
pla¢

Prcs_]etl]lvost ili

neosjetljivost nazvuk

Govor nerazvijen ili
odsustvo govora

Cudna gainteresovanost
za predmete

Tesko se nosi sa
promjenama rutine

AUTISH PUZZLES
Registered Charily No, 1148010
Support when you need it the most

werw.aulismpuzzies co.uk _—=
TenHAr T OasILn Nema straha pred opasnostima

Registered Charity No-1141655
Proviing acerediled Uaiing ta peops
desing wih chabenging behaviour

www haleyon-foundation org. uk
Tel: 02920 553919

Slika 2. Znakovi autizma

Izvor: Svietski dan svjesnosti 0 autizmu - Udruga Mali princ (mali-princ.hr)

Autistiéni poremecaj se manifestira do 30. mjeseca djetetova zivota. Prije su
smatrali da je taj poremecaj rijedak, ali u novija vremena statistike pokazuju znatan

porast (9). Poremecaj se primarno oCituje kroz deficite u socijalizaciji i komunikaciji



tijekom razvoja djeteta. Utvrdeno je da postoji niz neurobioloskih osobitosti koji su

specifini za autizam, a ne za zdravu djecu ili kod djece s poteskocama u razvoju (8).

Smatra se da je uzrok autizma skup razli¢itih bioloSkih ucinaka, a u novija

vremena smatra se da autizam uzrokuje vise ¢imbenika:

¢ utjecaj nasljeda;

e mozdana oSteCenja i oSteCenja mozdane funkcije ( virusne infekcije,
genetski ¢cimbenici, komplikacije kod trudnoca i1 poroda );

e poremecaj emocionalnog razvoja;

¢ biokemijske osobitosti;

e poremecaj kognitivnih procesa i govornog razvoja;

e interakcija navedenih ¢imbenika (8).

Unazad 20 godina se javljaju majke 1 ljudi koji smatraju da je uzrok autizma
cijepljenje. Jedan od sastojaka koji su oni smatrali da je glavni krivac je tiomersal, koji
se koristi kao konzervans u nekim cjepivima (11). Ipak, 2004. godine na americkom
institutu CDC je provedeno istrazivanje, a te iste godine Americki Institute of Medicine
( IOM ) objavljuje znanstvenu literaturu u kojoj odbacuju povezanost cjepiva koja
sadrze tiomersal s autizmom (11). Isti taj institut 2011. godine je objavio istrazivanja sa
zakljuCkom da niti jedno cjepivo, neovisno o sadrzaju , nije povezano s nastankom

autizma kod djece niti u odrasloj dobi (12).

Smatra se da dijete s poremecajem iz spektra autizma treba $to ranije izlagati
adekvatnim tretmanima i odgojnim postupcima, jer u suprotnom ¢e do¢i do propadanja
intelektualnih funkcija i osobe u cjelini. Rana intervencija za autizam igra klju¢nu ulogu
u poboljsanju ishoda za osobe s ovim poremeéajem. Sto se ranije dijagnosticira i pruzi
odgovarajuca podrska, to su veée Sanse za razvoj klju¢nih vjestina. Rana intervencija
obuhvaca razlicite terapije, pristupe i1 prilagodene planove za svako dijete. Rad s obitelji
1 integracija intervencije u svakodnevni zivot djeteta su takoder vazni. Praenje i

prilagodba plana su nuzni kako bi se postigli najbolji rezultati (9).
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Bihevioralna terapija je terapija koja se primjenjuje jo§ od 1960. godine.
Kreativna terapija, ukljucujuéi likovnu terapiju, glazbenu terapiju, plesnu terapiju i
druge oblike izrazajne umjetnosti, moze biti korisna za osobe s autizmom. Ovi oblici
terapije koriste kreativne aktivnosti kako bi se potaknuo izrazaj, komunikacija i
emocionalno blagostanje (9). Primjerice, likovna terapija pruza alternativni nacin
komunikacije za osobe s autizmom. Kroz likovne medije, oni mogu komunicirati svoje
misli, zelje i potrebe, ¢ak i ako imaju poteSkoca u govoru. Nadalje, grupne seanse
likovne terapije pruzaju priliku za interakciju s drugim sudionicima. Kroz zajednic¢ko
stvaranje umjetnickih djela, osobe s autizmom mogu razvijati socijalne vjestine, dijeliti
iskustva i uciti suradivati s drugima.

O roditeljima kao terapeutima koji su na nasim podrucjima zapravo roditelji
njegovatelji su podijeljena misljenja. Jedni smatraju da ¢e roditelji kao terapeuti
napraviti viSe Stete nego koristi zbog subjektivnog odnosa prema djetetu, dok drugi
smatraju da su oni neizostavni u samom procesu terapije kao uspjesne. Svjetski dan
svjesnosti o autizmu je 2. travnja. PokusSava se skrenuti pozornost na sve ¢eséi i veéi
problem u svijetu (13) .

Aspergerov sindrom spada u skupinu autistiénih poremecaja koji je poznat po
abnormalnostima druStvenog funkcioniranja i ponavljaju¢im ponaSanjima, no
inteligencija i lingvisticka funkcionalnost su i dalje ocuvane. Po tome se razlikuje od
ostalih autistiénih poremecaja (13). Samo ime ovom sindromu je dao austrijski pedijatar,
Hans Asperger, koji je 1944. godine opisao ovu bolest. Opisivao je djecu kod koje su
zabiljezeni znakovi autizma te je doSao do zakljucka da imaju: izuzetnu inteligenciju i
uredni lingvisti¢ki razvoj, dok istodobno pokazuju suzenu moguénost ekspresije i samo
razumijevanje neverbalne komunikacije, nemaju moguénost pokazivanja empatije te su

izuzetno nespretni (14).

Uzrok poremecaja nije utvrden, ali se smatra da postoji genetska povezanost.
Ocevi djece sa Aspergerovim sindromom c¢esto iskazuju znakove poremecaja u nekom
obli¢ju (15). Za razliku od djece sa autizmom koji imaju ograniene interese za
predmete, kod djece sa Aspergerovim sindromom interesi su na matematici, povijesti,

zemljopisu ili na detaljima iz svakodnevnog zivota (npr. auta) (14).

U svom radu Asperger je smatrao da se simptomi i poteSkoce tijekom cijelog

zivota mijenjaju 1 perzistiraju. U djetinjstvu se te poteskoce najvise vide u socijalnoj
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adaptaciji, a kad djeca krenu u skolu te se poteskoce prosiruju na ucenje i na odredene
poremecaje u ponasanju. U adolescenciji su poteskoce u trazenju adekvatnog zanimanja,
a u odrasloj dobi su poteskoce kako u partnerskim tako i u socijalnim odnosima (14).

Ovaj sindrom se moze dijagnosticirati i osobama trece Zivotne dobi, iako rjede (15).

Djeci sa Aspergerovim sindromom u Skolama je omogucen individualiziran
pristup, a nastavnici su duzni prilagoditi nastavni program djeci sa poremecéajem (15).
Aspergerov sindrom vrlo ¢esto moZemo povezati i1 sa drugim poremecajima kao §to su:
poremecaji paznje 1 hiperaktivnost, anksioznost, depresija, bipolarni poremecaj,

Tourettov sindrom 1 opsesivno- kompulzivni poremecaj (OKP) (13).

Lije¢enje se provodi farmakoloskim i ne farmakoloskim tretmanima. U
farmakoloske tretmane spadaju: upotreba stimulansa, o - 2 adrenergi¢nih agonista,
atipicnih antipsihotika, antidepresiva i antikonvulziva. NefarmakoloSke terapijske
intervencije obuhvacaju sociobihevioralnu i1 kognitivno bihevioralnu terapiju (13).
Problem sa samom upotrebom terapije je to Sto se dijagnoza postavlja najcesce u
odrasloj dobi, $to je dosta kasno. To se povezuje sa Cinjenicom da se autizam dosta
Cesto povezuje sa neverbalnosti, $to nije karakteristika Aspergerova sindroma. S
primjenom terapije bi trebalo krenuti §to prije radi Sto boljih rezultata (14). Neki
smatraju da ovaj sindrom nije poremecaj, ve¢ da se radi samo o ljudima koji su razli¢iti,

pa ih nazivaju neurodivergentnima (15).

1.3. DOWN SINDROM

Ovaj sindrom je prvi opisao 1866. godine John Langdon Down. Down sindrom se
pojavljuje kao anomalija tj. trisomija 21. para kromosoma. To je ustanovljeno 1957.
godine. Na pojavu trisomije na 21. paru kromosoma utjece starost majke na nacin da §to
je majka starija to se vjerojatnost pojave ovog sindroma povecava. Vjerojatnost
anomalije kod Zena od 45 godina je 1:30. Zbog toga se u novija vremena rade testovi
probira, a najcesce se upotrebljava test trostrukog probira ili tripl test, ¢ija je osjetljivost
70%. Ovaj test se izvodi u periodu izmedu 15 i 18 tjedna trudnoce. Najnovije su

dostupni  neinvazivni probir testovi koji se rade u 9 tjednu trudnoce, a njihova
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osjetljivost po tvrdnjama proizvodaca raste na 99%. U svakom slucaju ako test probira
pokaze da je pozitivan, trudnica se Salje dalje na amniocentezu ¢ime se sa sigurnoscu

postavlja dijagnoza Down sindroma kod djeteta (16).

Uobicajen izgled osobe s Down sindromom je: slabiji misi¢ni tonus, niZi rast, visi
polozaj ociju na licu i nesto §iri dlan. Osobe s Down sindromom c¢es$¢e obolijevaju od
sr¢anih bolesti, bolesti diSnog sustava, Alzheimerove bolesti, bolesti §titnjace, a Cesto
obolijevaju 1 od leukemije. S obzirom da se dosta ovih bolesti uspjesno lijece, zivotni
vijek osoba sa Down sindromom je produzen i kvalitetniji nego u proslim vremenima.

Ocekivani zivotni vijek prema istrazivanjima u SAD-u se podigao na 60 godina (16).

Svaka osoba u svom organizmu treba imati 46 kromosoma. Osobe s Down
sindromom imaju 47 kromosoma. Uzrok Down sindroma je nerazdvajanje kromosoma
tijekom mejoze ili mitoze. Uzrok moze biti i u patoloSkom razdvajanju kromosoma koji
ukljucuje 21 kromosom. Po tome se razlikuju tri tipa ovog sindroma: regularni,
mozaicki 1 translokacijski tip. Regularni tip je najcesS¢i 1 nastaje tijekom mejoze tj.
tijekom nastanka spolnih stanica. Mozaicki je zastupljen u manjem postotku, a nastaje
tijekom mitoze. Sto se ti¢e translokacijskog tipa govori se o Robertsonovim

translokacijama, koji je posljedica strukturnog poremecaja kromosoma (17).

Klini¢ki u osoba s ovim sindromom su zastupljeni razli¢iti stupnjevi intelektualnih
teSko¢a. Mentalna retardacija varira od blagog pa sve do teskog oblika. Zbog
poremecaja razvoja mozga prisutni su i razli€iti stupnjevi neurorazvojnog odstupanja i
usporen psihomotorni razvoj, koji je u dojenackom razdoblju slabije izrazen. Izrazena
karakteristika novorodenceta je: hipotonija i hiperfleksibilnost zglobova. Zbog toga
djeca s Down sindromom teze prohodaju. Osobe s Down sindromom imaju
karakteristi¢an, prepoznatljiv izgled Sto ukljucuje Siroke razmaknute i koso polozene o¢i,
malene uske, nos 1 usta, jezik je isplazen, zatiljak plosnat, u medijalnom o¢nom kutu su
nabori, $irok dlan s kratkim prstima i brazdu cCetiri prsta na dlanu. Tipic¢an izgled osobe s
Down sindromom prikazan je na Slici 3. Visina im je najces¢e oko 150 cm. Osobe s
Down sindromom cesto su prijateljske i vole drustvo. Imaju tendenciju da budu ljubazni
prema drugima i Cesto razvijaju bliske odnose s obitelji 1 prijateljima. Mnogi ljudi s
Down sindromom imaju pozitivan i veseo karakter. Cesto se smiju, vole zabavu i skloni

su optimizmu (17).
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Slika 3: Facijalne karakteristike djeteta s Down sindromom

Izvor: https://isbscienceg9.blogspot.com/2014/10/down-syndrome.html

Pojava epilepsije kod djece s Down sindromom nije velika, ali je zastupljenost
veca nego u opcoj populaciji. Naj¢esce sa javlja u obliku konvulzija prije prve godine
djetetova zivota. U odrasloj dobi, najceS¢e iznad 60 godina,eS¢e imaju funkcionalne i
neuropatoloske simptome slicne Alzheimerovoj bolesti. Od ostalih bolesti u osoba s
Down sindromom su zastupljeni gastrointestinalni simptomi u obliku duodenalne
artrezije ili stenoza, opstipacije, GERB te celijakije. Od oftalmoloskih bolesti kod njih
su najceSce zastupljene: miopija, astigmatizam, strabizam, nistagmus, a ponekad razviju

1 glaukom.

-----

uzro¢nik gubitka sluha, pa su kontrole jako vaZzne. Stomatoloski problemi se javljaju u
obliku mikrodoncije (deformacija), poremecaja oblika zuba zbog male usne Supljine,
gingivitisa. Od endokrinoloskih bolesti najces¢e su zastupljeni bolest Stitne zlijezde
(hipotireoza) te dijabetes. Od hematoloskih bolesti najcesca je pojava leukemije u osoba
sa Down sindromom. Osim toga od ostalih poremecaja se javlja mikrocitoza,
leukopenija, trombocitoza u dojenackom dobu. Od respiratornih bolesti najcesce

razvijaju astmu, noénu apneju, poremecaje pluéne vaskularizacije, anomalije gornjih i
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donjih disnih puteva i kroni¢ni kasalj. Infekcije diSnih puteva su Ceste i s teSkim
oblicima simptoma. Osobe s Down sindromom cesto povezujemo s razliCitim
imunoloskim poremecajima poput osjetljivosti na infekcije, autoimunim bolestima i

malignim bolestima.

Najcesée anomalije koje mogu imati djeca s Down sindromom su sr¢ane mane. To
je najces¢i uzrok smrti u perinatalnom i neonatalnom razdoblju osoba s Down
sindromom. Mogu se udruziti sa kardijalnim malformacijama pa u odrasloj dobi prelaze
u kroni¢ni oblik. Neki oblici su bezazleni, a neki zahtijevaju operativi zahvat.
Preporucuje se da svako novorodence uradi pretrage UZ i EKG srca i napravi opéeniti
kardioloski pregled. Tijekom trudnoé¢e moguce je ve¢ u prvom tromjesecju precizno
dijagnosticirat defekt AV kanala preciznom suvremenom ultrazvu¢nom tehnologijom.
Samo lije¢enje sr¢anih greSaka ovisi o tezini 1 vrsti greSaka, vecina ih zahtjeva redovne
kontrole. LijeCenje osoba sa Down sindromom zahtjeva zajednicku suradnju roditelja,

stru¢njaka, djelatnika i same zajednice (18).

Ucenje zivotnih vjestina za osobe s Down sindromom ima kljuénu ulogu u
njihovoj neovisnosti i prilagodbi na svakodnevni zivot. Nastavak podrske i u¢enja ovih
vjestina moze zna€ajno poboljSati kvalitetu Zivota osoba s Down sindromom. Obitelj je
Cesto prvi ucitelj djeteta s Down sindromom 1 igra vaznu ulogu u njihovom obrazovanju.
Nadalje, uloga obitelji je da poti¢e inkluziju djeteta s Down sindromom u zajednicu i

potragu za prilikama za socijalnu interakciju s vr$njacima.

1.4. CEREBRALNA PARALIZA

Cerebralna paraliza (CP) je skupina trajnih motorickih poremecaja koji se javljaju
kao posljedica oStecenja mozga prije ili tijekom porodaja, tijekom razvoja djeteta ili u
prvim godinama Zzivota. Ova oSteéenja mozga mogu utjecati na kontrolu miSiéa,
ravnotezu 1 pokretljivost, uzrokujuéi razli¢ite stupnjeve potesko¢a u pokretanju i

koordinaciji. Ostecenje je nepopravljivo, a invaliditet trajan (19).

Dijagnoza cerebralne paralize (CP) obi¢no se postavlja na temelju temeljitog

medicinskog pregleda i procjene djeteta od strane pedijatra, neurologa, fizijatra i drugih
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struénjaka za razvoj djece. Proces dijagnostike moze se prikazati kroz korake. Prvo
lijeCnici razgovaraju s roditeljima ili skrbnicima kako bi saznali o prenatalnoj,
perinatalnoj 1 postnatalnoj povijesti djeteta. Ovo ukljucuje informacije o trudnoéi,
porodu, razvoju i prethodnim medicinskim problemima. Nakon toga obavlja se fizic¢ki
pregled kojim se identificiraju eventualni neuromotoricki problemi, abnormalnosti u
tonusu misica, nerazvijenost odredenih misi¢a i drugi znakovi koji sugeriraju cerebralnu
paralizu. Neurolog takoder sudjeluje u pregledu. Dodatni testovi mogu biti ukljuceni
kako bi se iskljucili drugi uzroci simptoma 1 potvrdila dijagnoza. To moze ukljucivati
slikovne studije mozga, magnetsku rezonancu (MRI) ili ra¢unalnu tomografiju (CT)
kako bi se vidjelo ima li oSte¢enja u mozgu. Nakon temeljitog pregleda i testiranja,

postavlja se dijagnoza CP-a i, ako je moguce, odreduje se vrsta cerebralne (20).
Tipovi cerebralne paralize su:

a) Spasti¢ni tip je najCeS¢i tip, a karakterizira ga povecan tonus koji ovisi o
veli¢ini oSte¢enja motornih neurona. Jo§ ga karakterizira pojacani refleks stezanja
miSi¢a, pozitivan refleks Babinskog, poteskoce sa koordinacijom. Ovaj tip je

najzastupljeniji i pogada 75% djece.

b) Diskinetsku cerebralnu paralizu karakteriziraju nepravilni i nekontrolirani
pokreti misi¢a, §to moze ukljucivati sporadi¢ne trzaje, uvijanje, i nepravilne kretnje.
Osobe s diskinetskom CP-om cesto imaju poteSkoée u odrzavanju stabilnosti i
preciznosti pokreta, Sto otezava svakodnevne aktivnosti poput hodanja, drZanja

predmeta i komunikacije.

c) Ataksicni tip karakterizira gubitak koordinacije, nedostatak osjecaja ravnoteze, a

sve zbog oste¢enja na malom mozgu.

d) Hipotonicni tip je jako malo zastupljen u djece sa dje¢jom paralizom i treba ga
razlikovati od ostalih bolesti koji mogu izazivati hipotoniju (bolesti miSica, poremecaj
metabolizma ili neke genetske bolesti). NajceSc¢e ovaj oblik poslije par mjeseci djetetova

zivota prelazi u spasticni tip.

Klasifikacijski sustav  grubog motorickog funkcioniranja (GMFCS) je
standardizirani sustav koji se koristi za procjenu i klasifikaciju motoricke funkcije djece

s cerebralnom paralizom 1 drugim sliénim poremecajima. Ovaj sustav pomaze
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stru¢njacima da bolje razumiju i komuniciraju o motorickom funkcioniranju djece s CP-
om. GMFCS se obic¢no koristi za klasificiranje djece u pet razlicitih razina, od I do V,
pri ¢emu svaka razina opisuje razinu funkcionalne samostalnosti i mobilnosti. Stupnjevi

nisu fiksni 1 mogu se mijenjati kroz odrastanje (20).

Razina I opisuje djecu s najboljom funkcionalnom sposobnos¢u koja mogu hodati
bez pomoci, iako neki od njih mogu imati blage poteskoée u ravnotezi i koordinaciji.
Razina II opisuje djecu koja mogu hodati s minimalnom pomoc¢i, ali za duze udaljenosti
mogu trebati ortopedske pomagala poput Staka ili hodalica. Razina III opisuje djecu
koja mogu hodati uz znatnu potporu ili pomo¢, obi¢no koriste¢i invalidska kolica za
veée udaljenosti. Razina IV opisuje djecu koja su uglavnom ograni¢ena na voznju
invalidskim kolicima, iako mogu imati odredenu kontrolu trupa i gornjeg dijela tijela.
Razina V opisuje djecu s najvec¢im potesko¢ama u kretanju, obi¢no su potpuno ovisna o

pomoci za svakodnevne aktivnosti.

Djeca s cerebralnom paralizom osim motorickih problema imaju i pridruzene
probleme. Cak 30 do 50% imaju intelektualne poteskoée (19), a od ostalih problema su:
poteskoce s vidom kao strabizam vezan uz diplegiju (obostrana oduzetost simetri¢nih
dijelova tijela), hemianopsija je vezana za hemiplegiju, a retinopatija je najcesce
povezana sa prijevremenim porodom. Moguce su poteskoce sa sluhom i1 poremecaji s
oralnom motorikom $to moze biti uzrok pojacane salivacije, disfagija, disartija. Problem
sa disfagijom, zbog otezanog gutanja moze dovesti do pothranjenosti. U ovakvim
slu¢ajevima se uvodi gastrostoma ili gastrojejunostoma. Gastrointestinalni problemi su
Cesti kod cerebralne paralize u obliku gastroezofagijalnog refluksa, opstipacije.
Nerijetko osobe s cerebralnom paralizom imaju poteskoe sa urinarnom
inkontinencijom, ¢esto mokrenje ili zastoj u mokrenju. Kod djece s cerebralnom
paralizom mogu se pojaviti 1 epilepticni napadaji. To je znak veleg oSteenja
kortikalnog dijela mozga. Zbog manjka vitamina D 1 kalcija, Ceste su i osteoporoze u

djece s cerebralnom paralizom.

Od terapije vazna je habilitacija koja ima dva cilja. Jedan je smanjiti komplikacije,
a drugi je poboljSati sposobnost usvajanja novih vjeStina. Rana intervencija je jako
vazna u terapijskom smislu. Rano uvodenje fizikalne terapije moze smanjiti utjecaj

oSteCenja mozga na razvoj cerebralne paralize. Fizikalna terapija se radi u
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neurorazvojnom tretmanu po Bobath konceptu. Osnova ovog tretmana je povecanje
funkcionalnih vjestina. Ovim tretmanom tretiramo poremecaj pokreta. Vremenom dijete
preuzima pokret i nauci kako ga zapoceti. Terapijski koncept refleksne lokomocije radi
se po Vojti. On obuhvac¢a obrazac pokreta koji se ne pojavljuje spontano nego
stimulacijom odredenih dijelova tijela. U ranoj intervenciji vaZznu ulogu zastupa obitel;j 1
njihova edukacija. Plan lijeCenja se kreira individualno prema svakom djetetu. U
lijeenju je vazan timski rad u koji su ukljuceni: neuropedijatri, neurofizijatri, ortoped,
oftalmolog, psiholog, neurokirurg, logoped, socijalni radnik, medicinska sestra te

fizioterapeut (20).

Osobe s cerebralnom paralizom imaju pravo na obrazovanje i punu integraciju u
druStvo. Inkluzivni pristup u Skolama i1 zajednici pomaze im da razvijaju svoje
potencijale 1 postanu S§to neovisniji. Razli¢ite organizacije i resursi pruzaju podrsku
osobama s cerebralnom paralizom i njihovim obiteljima, ukljucujuc¢i pravne usluge,

financijsku pomo¢ i druge oblike podrske.

1.5. PRADER - WILLI SINDROM

Prader - Willi sindrom je rijedak, ali sloZzen geneticki poremecaj koji dolazi zbog
nedostatka izrazaja o¢evih gena na 15 kromosomu. Prvi put je opisan 1956. godine, a
opisuju ga Svicarski pedijatri Prader, Labhart i Willi. Ovaj sindrom se javlja otprilike u

1 : 30 000 novorodene djece, a podjednako su zastupljena kod oba spola.

Uzrok nastanka je nepoznat, ali se smatra da bi jedan od faktora nastanka mogao
biti i poremecaj u hipotalamusu koji mogu nastati i postnatalno uslijed nekih povreda ili
operacija. Taj poremecaj moze na tri nacina nastati, 1 to: mikrodelicija koja je
najzastupljenija oko 75% 1 nastaje zbog gore spomenutog nedostatka ocevih gena na 15
kromosomu. Drugi je manje zastupljen, a javlja se uslijed maj¢inske uniparentalne
disomije tj. da ta osoba nosi oba kromosoma 15 majcina. Najrjedi oblik je kada postoji

ocev gen, ali on nema ekspresiju zbog mutacije gena.
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Slika 4: Fizicki izgled djeteta s Prader - Willi sindromom

Izvor: https://www.pinterest.com/dawn143/prader-willi-syndrome/

Klinic¢ka slika se kroz vrijeme mijenja. Tijekom intrauternoga razdoblja javlja se
hipotonija 1 smanjenje fetalnih pokreta. Porod se ve¢inom zavrSava carskim rezom ili
operativno zavrSava vaginalni porod. Novorodencad sa ovim sindromom se vecinom
radaju manje tjelesne tezine i visine u odnosu na svoju bracu ili sestre. Uz hipotoniju
javlja se i letargija i novorodence slabije place i ima slabije izrazene reflekse. Zbog
hipotonije se javljaju poteSkoce pri hranjenju pa se takvoj djeci ¢esto uvode sonde za
hranjenje. Potrebe za takvim hranjenjem se obi¢no gube do godine dana. Sa godinom
dana tek samostalno sjede, a prohodaju obi¢no sa 2 godine Zzivota. Tijekom druge

godine se javlja jaka glad i potreba za hranom i ako se ne vodi kontrola obi¢no se javlja
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1 gojaznost $to je prikazano na Slici 4. Od tre¢e godine zivota imaju stalan osjecaj gladi i
potrebu za hranom. U tom periodu javlja se patoloska pretilost. IQ im se kre¢e od 40 do
60. Obicno ne dosegnu prosje¢nu visinu u obitelji i zdravstveno stanje je praceno
raznim komorbiditetima. Zbog kognitivnog oStecenja i potrebe za stalnim nadzorom nad
uzimanjem hrane, osobe sa ovim sindromom se obi¢no smjeStaju u institucije pod

nadzor.

Prader-Willi sindrom prate i drugi poremecaji, a to su: nedostatak hormona rasta,
hipogonadizam, hipotireoza, insuficijencija nadbubrezne Zlijezde, poremecaj ponasanja,
skolioza, oftalmoloski poremecaji. Lijek za ovaj sindrom ne postoji ali u
multidisciplinarnom pristupu i u suradnji sa pedijatrima, psiholozima, logopedima,
endokrinolozima, nutricionistima, geneti¢arima skrb za ovakvu osobu se moze planirat i

poboljsati kvalitetu Zivota (19).

U ovom radu ¢e biti prikazan rad ustanove Centar za rehabilitaciju “Mir” ¢ija je
temeljna svrha djelovanja skrb o osobama s posebnim potrebama prikazanim u

uvodnom dijelu rada.
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2. CILJEVI RADA

Ciljevi ovoga rada su sljedeci:

— prikazati strukturu i ustrojstvo Centra za rehabilitaciju “Mir” u kojemu je
istrazivanje provedeno s posebnim osvrtom na zada¢e medicinske sestre/
medicinskih tehnicara u skrbi za korisnike

— prikazati promjene u potrebama za zdravstvenom njegom korisnika Centra
za rehabilitaciju osoba s posebnim potrebama u razdoblju od pocetka 2016.

godine do kraja 2022. godine.

21



3. IZVORI PODATAKA I METODE

3.1. ISPITANICI

U ovom istrazivanju, izvor podataka za analizu je dokumentacija javne ustanove
Centar za rehabilitaciju “Mir” koja pruza skrb za osobe s intelektualnim teSko¢ama, za

koju smo od navedene ustanove dobili pismeno dopustenje pristupa (Posl. br.464/22).

Istrazivanje se sastoji u analizi 1 interpretaciji informacija i podataka koji su
sadrzani u dostupnoj dokumentaciji. Prikupljeni su i obradeni podatci o korisnicima
Centra. Radi se o osobama s intelektualnim poteSkocama uvjetovanim razli¢itom
etiologijom. U Centar se smjestaju punoljetni korisnici kojima je primarna dijagnoza
prirodena ili steCena intelektualna poteSkoca, bilo koje vrste. Za smjestaj je potrebno
prvenstveno podnijeti zahtjev Podru¢nom uredu prema mjestu prebivalista (Hrvatski
Zavod za socijalni rad), te se dalje Salje na komisiju u predvidenu ustanovu, koja sa

komisijom za prijem i otpust odobrava ili odbija zahtjev ili stavlja na listu ¢ekanja.

3.2. METODE ISTRAZIVANJA

U kontekstu naSeg istraZivanja rije¢ je o pregledavanju relevantnih dokumenata,
kao Sto su izvjeséa, evidencije, medicinski kartoni, statisticka izvjesca ili bilo koja druga
dokumentacija koja se odnosi na skrb i potrebe korisnika te ustanove. Prvo su
identificirani 1 prikupljeni svi relevantni dokumenti koji se odnose na temu istrazivanja.
Nakon prikupljanja, dokumenti su pazljivo analizirani kako bi se izvukle relevantne
informacije. Nakon analize, rezultati se tumace kako bi se donijeli zakljucci ili se
identificirale promjene, trendovi ili problemi koji su se pojavili tijekom vremena, a o

¢emu Ce biti rije¢ nesto kasnije u radu.
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4. REZULTATI

Zdravstvena njega obuhvaca skup postupaka, aktivnosti i interakcija koje se
provode kako bi se oCuvalo ili poboljSalo zdravlje pojedinca. Ova vrsta njege pruza se
od strane obucenih medicinskih profesionalaca, kao Sto su medicinske sestre,
aspekte zdravstvene =zastite, ukljucuju¢i prevenciju, dijagnostiku, lijeCenje i

rehabilitaciju.

Zdravstvena njega korisnika Centra za rehabilitaciju sastoji se od intervencija iz
podru¢ja opée medicine, specijalistiCkih pregleda, intervencija hitne medicine na
lokalnoj 1 bolnickoj razini, stomatoloskih pregleda, ginekoloskih pregleda,
laboratorijskih pretraga, RTG/UZV/CT pretraga, cijepljenja protiv gripe, hospitalizacije,
osiguranja ortopedskih pomagala, nabave higijenskih potrepstina i lijekova, intervencija
iz nadleznosti Zavoda za javno zdravstvo te vodenja evidencije o umrlima. Klju¢ne
intervencije i kretanje broja intervencija u razdoblju prethodnih sedam godina prikazane

su na Slici 5.

Evidencija realiziranih aktivnosti zdravstvene zastite u
periodu od 2016. do 2022.
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Slika 5: Evidencija realizirani aktivnosti zdravstvene zastite u periodu od 2016. do

2022. godine

Intervencije iz podruc¢ja opée medicine obuhvacdaju redovne 1 kontrolne preglede
korisnika, zdravstvenu njegu akutnih stanja te je podruc¢je nuzno povezano s cijelim
nizom intervencija od laboratorijskih pretraga do nabavke lijekova. Tijekom razdoblja
od 2016. do 2022. godine najvec¢i porast u broju aktivnosti zabiljezen je upravo u
opisanom podru¢ju. Broj intervencija iz podru¢ja opée medicine svoj vrhunac su
dozivjele 2021. godine, kada ih je bilo 425 $to u odnosu na 157 intervencija tijekom
2016. godine c¢ini porast od 171%. Specijalisticki pregledi korisnika odnose se na
redovne i kontrolne preglede korisnika primarno kod neurologa i psihijatra. Tijekom
navedenog vremenskog razdoblja u njihovom broju dolazi do blagih varijacija, pri cemu
se uocava trend porasta broja specijalistickih pregleda korisnika tijekom

sedmogodisnjeg razdoblja.

Intervencije hitne medicine odnose se na aktivnosti vezane uz urgentna stanja
korisnika u slucajevima akutnih i kroni¢nih oboljenja, ozljede te procjenu potrebe za
hospitalizacijom korisnika. Intervencije lokalnog hitnog prijema svoj vrhunac dozivjele
su 2019. godine kada ih je bilo 23. Tijekom godina na intervencije lokalnog hitnog
prijema opada 10-tak aktivnosti bez velikog pada odnosno porasta tijekom godina.
Intervencije bolnickog hitnog prijema biljeze blagi rast koji je svoj vrhunac imao 2020.
godine kada je bilo 36 opisanih intervencija. Obzirom na malen broj intervencija takvog

tipa razlike medu godina ¢ine svega nekoliko intervencija.

Sve vrste pretraga (laboratorijske, radioloske, ultrazvu¢ne itd.) su u stalnom
porastu, a njihov porast tijekom godina prelazi 100% u odnosu na pocetnu godinu.
Bolnicko lijecenje takoder je u porastu tijekom godina, iako je, kao i1 kod intervencija
hitne medicine, rije¢ o izuzetno malom broju intervencija. Ostale intervencije i
aktivnosti koje se odnose na zdravstvenu njegu korisnika Centara za rehabilitaciju
takoder su u porastu, dok je jedina aktivnost koje je konstantna nabavka lijekova koja se

odnosi na tjednu nabavu potrebne farmakoterapije.
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5. RASPRAVA

5.1. STRUKTURA I USTROJSTVO CENTRA ZA
REHABILITACIJU OSOBA S POSEBNIM POTREBAMA “MIR”

U raspravi ¢e biti prikazana organizacijska struktura i nacin rada u ustanovi
Centra za rehabilitaciju “Mir”. To je javna ustanova socijalne skrbi. Osnivac¢ centra je
Ministarstvo rada, mirovinskog sustava, obitelji 1 socijalne politike (kratica MROSP).
Kao samostalni subjekt posluje od 1997. godine. Glavno izvr$no tijelo Centra je

ravnatelj, a stru¢no planiranje, pracenje i evaluaciju obavlja Stru¢no vijece Centra.

Organizacijske cjeline ove ustanove su Odjel stanovanja, Odjel rehabilitacije 1

izvanistitucijskih usluga te Ustrojbena jedinica pomoc¢no-tehnickih poslova.

U ovom radu ¢emo se bazirati samo na prvi dio ove cjeline tj. na odjel stanovanja.
Odjel stanovanja spada u institucijske usluge u koju su smjeStene odrasle osobe s
intelektualnim potesko¢ama na dugotrajan ili na privremeni smjestaj. Ove usluge
smjestaja se pruzaju po modelu zajednice stambenih jedinica, s naglaskom na kvalitetu
Zivljenja. U stambenom dijelu je smjeSteno 55 osoba s intelektualnim potesko¢ama
kojima je prosjecna dob od 51,4 godine. Osim ovog dijela usluge stanovanja uz podrsku
koristi jo§ 13 korisnika u dvije stambene jedinice (inkluzije). Struktura korisnika

prikazana je u Tablici 1.
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Tablica 1. Struktura korisnika Centra za rehabilitaciju 2022. godine

Crvena kuéa 12 55
Ljubicasta kuca 11 46
Zuta kuca 12 51,5
Zelena kuca 10 50
Plava kuéa 10 60
Inkluzija 13 46
Ukupno 68 51,4

Usluge stanovanja se pruzaju u objektima koji su dobili oznake po bojama radi
lakSeg snalazenja korisnika, i to su: crvena, ljubicasta, zelena, Zuta i plava kuca. Postoji
dodatan objekt za osoblje, u kojem su za vrijeme pandemije po potrebi boravili korisnici
iz stanovanja uz podrS$ku odnosno organiziranog stanovanja. Svaka od tih stambenih
jedinica sadrzi od 10 do 12 korisnika usluge stanovanja. Broj ¢lanova je stalan i op¢i
kriteriji podjele korisnika prema skupinama nije prema kronoloskoj dobi, nego prema
nivou opéeg i specificnog funkcioniranja te prema afinitetima i privrzenosti grupi

svakog korisnika.

Dnevni ritam 1 organizacija se odvija po ve¢ steCenom ritmu i navikama po

sljede¢em rasporedu prikazanom u Tablici 2.
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Tablica 2: Raspored aktivnosti tijekom dana

Vrijeme Aktivnosti

ustajanje, osobna higijena ( prema mogucénostima ), pomo¢ pri
ruzanju osobne higijene (kupanja), nakon ¢ega slijedi priprema

07:00 — 09:00 h P ! . %J. . paty . s J prp

dorucka, uredenje i ¢iS¢enje stanova, kucée i okuénice te pomoc

drugim korisnicima

09:00 - 12:00 h radne i kreativne aktivnosti, rehabilitacijski postupci i terapije

12:00 — 13:00 h rucak

13:00 — 15:00 h slobodno vrijeme, odmor

15:00 — 18:30 h organizirano vrijeme po izboru, druzenje

18:30 —20:00 h priprema oko vecere, vecera, pomo¢ drugim korisnicima
20:00 -

slobodno vrijeme po Zelji korisnika, priprema za spavanje
22:00/23:00 h jeme po zey prip pavanj

U svim segmentima se korisnici stimuliraju i poti¢u da Sto viSe radnji obavljaju
samostalno i1 uz podrsku djelatnika. Oni korisnici koji to ne mogu dobiju skrb i njegu u

cijelosti. U kreativne aktivnosti, rehabilitacijske postupke i terapiju u ovome centru su:

e likovna radionica (dodatna radionica za glinu i keramiku);
e igraonica;
e kabinet za fizioterapiju;

e sportska dvorana;
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e glazbena radionica;

¢ radionica za §ivanje i vez.

Sve ove usluge se obavljaju u prostorima zgrade rehabilitacije koja se nalazi u
krugu stambenog dijela centra. Pored ovih prostorija u zgradi su smjestene jo$ :
ambulanta, prostor dnevnog boravka, senzorna soba, kabineti: edukacijskog
rehabilitatora, logoped, psiholog, socijalni rehabilitator, socijalni radnik, biblioteka i
prostor uprave ustanove. U sklopu stambenog dijela je 1 zajednicki restoran i kuhinja.
Struktura zaposlenika u odjelu stanovanja sainjava: medicinske sestre (zaposlene 3),
njegovatelji (zaposleno 9), rehabilitatori, socijalni radnik, radni instruktor, psiholog,

pedagog, fizioterapeut, radni terapeut, visi asistent, Cistacice.

Intervencije iz podrucja zdravstvene skrbi i zdravstvene zastite se planiraju svake
godine, Sto je prikazano u Tablici 3, a sva urgentna i1 nepredvidiva stanja se odraduju

dinamikom 1 kvalitetom prema standardima socijalne skrbi i pravilima zdravstvene

skrbi.

Tablica 3: Plan zdravstvenih intervencija

Intervencije iz kruga opce medicine Na dnevnoj bazi
Stomatoloski pregledi Na tjednoj bazi

Ginekoloski pregledi Na godisnjoj bazi

Specijalisticki pregledi Na godisnjoj bazi
Zdravstvena njega korisnika Na dnevnoj bazi
Sistematski pregled Na godisnjoj bazi

Kontrola tjelesne teZine Na mjesecnoj bazi

Prema tablici 3. u intervencije se podrazumijeva svakodnevno komuniciranje s
lijecnikom obiteljske medicine kod kojih je korisnik upisan. U komunikaciji i dogovoru
s lije¢nikom se jednom godiS$nje vadi krv, a po potrebi i ¢eS¢e. U dogovoru s lije¢nikom

je i priprema za sezonsko cijepljenje i svaka pojava i promjena kroni¢nih bolesti i stanja.
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Jednom tjedno je odlazak stomatologu kod kojega ovaj Centar ima stalni slobodni
termin. S korisnicima s kojima se suradnja 1 pregled ne moze ostvariti, a ima
stomatoloskih problema, pregled i obrada se rade pod anestezijom uz cijelu
anestezioloSku pripremu. Planirani su 1 pregledi kod ginekologa jednom godisnje, a u
slucaju potrebe 1 viSe puta. U slucaju odstupanja zdravstvenog stanja a ne mogucnosti
pregleda i odbijanja suradnje korisnika, sve obrade se rade pod totalnom anestezijom i
uz cijelu anesteziolosku obradu. Jednom godisnje se rade specijalisti¢ki, kontrolni
pregledi: neurologa, psihijatra, dijabetologa. Ovdje ne spadaju neka akutna, nova stanja.
Od krvnih pretraga jednom godisnje se vadi nivo lijeka, a sva ostala akutna stanja koja
iziskuju RTG ili laboratorijske pretrage se rade pored osnovnih planiranih pretraga.
Tjelesna tezina se korisnicima provjerava Cetiri puta godisSnje, a kod vecih odstupanja
tjelesne tezine se onda ti korisnici vazu ¢eS¢e. Na godi$njoj razini se organizira pregled
ortopeda 1 realizacija ortopedskih pomagala. Infektivni otpad se odvozi jednom
mjesecno. Kontrola sterilizacije se obavlja dva puta godisnje prema uputama HZJZ-a.
Na dnevnoj razini se obavlja sva zdravstvena njega, a sve edukacije se obavljaju prema

potrebama.

5.1.1. Tim stru¢njaka koji skrbi o potrebama korisnika Centra za

rehabilitaciju

Strucni tim u Centru sastavljen je od stru¢njaka razli¢itih profila: rehabilitator,
socijalni radnik, psiholog i medicinska sestra. Po potrebi u rad stru¢nog tima mogu se
ukljuciti i drugi strucni radnici iz Centra za socijalnu skrb. Stru¢ni tim radi pojedinacno
1 na sjednicama, te njega saziva i njime rukovodi predsjednik. Sve na sjednicama
stru¢nog tima se evidentira u zapisnik. Sjednice se odrzavaju prema planu i potrebi

tijekom cijele godine.

U izvrSavanju svojih zadataka ¢lanovi stru¢nog tima obavljaju sljedece poslove:
- sudjeluju pri prijemu novih korisnika
- organiziraju i sudjeluju u izradi individualnog programa rada s korisnikom
- predlazu primjerene metode u stru¢nom radu s korisnikom

- kontinuirano prate u¢inkovitost pojedinih programa i evaluaciju istih
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- predlazu nove programe i metode rada u skladu s potrebama korisnika
- provode savjetovanje stru¢nih radnika s ciljem unaprjedivanja stru¢nog rada
- vode propisanu evidenciju i dokumentaciju na razini Centra te brinu o azurnosti i

urednosti iste.

5.1.1.1 Zadaée medicinskih sestara/medicinskih tehnic¢ara u skrbi za

Kkorisnike

Medicinska sestra obavlja sve poslove medicinske (zdravstvene) njege i brige po
pravilima struke, a u to spada:
- vodi brigu o zdravstvenom stanju korisnika
- provodi njegu 1 terapiju
- odgovara za izvrSenje propisane terapije
- prati korisnike na preglede u medicinske ustanove
- provodi dezinfekciju i sterilizaciju opreme i instrumenata
- vodi brigu o medicinskoj dokumentaciji korisnika
- redovito se stru¢no usavrSava
- sudjeluje u planu i izradi jelovnika
- sudjeluje u radu strucnih tijela i povjerenstva Centra
- izraduje analize planove rada i potrebna izvjesca
- vodi brigu o stru¢nom skladiStenju 1 distribuciju lijekova 1 medicinskih pomagala i
opreme
- predlaze i trazi lije¢nicku intervenciju i poziva hitnu pomo¢
- prema potrebi radi na svim lokacijama Centra 1 obavlja druge stru¢ne poslove
- dezura prema rasporedu

- odgovara voditelju i ravnatelju.
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5.2.PROMJENE U POTREBAMA ZA ZDRAVSTVENOM
NJEGOM KORISNIKA CENTRA ZA REHABILITACIJU
OSOBA S POSEBNIM POTREBAMA

Prema rezultatima ovog istrazivanja, sve potrebe za zdravstvenom njegom u
razdoblju od 2016. do 2022. godine ukazuju na trend povecanja Sto se ocituje kroz
povecanje broja izvrSenih zdravstvenih usluga. Potrebe za redovnim kontrolama i
pregledima u ordinaciji opée medicine, s izabranim lije¢nikom poveéane su za 170%, a
posebno u 2021. godini. Najveci razlog toga je pojava pandemije COVID-19. Kada su
potrebe za pregledima, savjetima 1 uputama s izabranim lije¢nicima ostvarivani na
dnevnoj razini i po viSe puta, ali isto tako 2022. kada je proglasen prestanak pandemije
COVID-a 19 vidi se da je potreba u odnosu na 2016. godinu i dalje visoka, a glavni
razlog tome je $to sve osobe sa svojim intelektualnim potesko¢ama i sa svojim tjelesnim
ostecenjima kroz godine idu u regresiju. Navedenoj skupini se kroz godine pojavljuju
razne zdravstvene komplikacije i pogorSanja u njihovim osnovnim teSko¢ama i pojava

raznih kroni¢nih oboljenja i komorbiditeta.

To se vidi 1 po drugom stupcu na Slici 1., gdje je navedeni broj specijalistickih
pregleda. Uocljiv je najvisi porast 2020. godine, a ni 2022. godina puno ne odstupa u
broju realiziranih intervencija. U ovim specijalisticCkim pregledima i kontrolama su
pored kontrole: neurologa, psihijatra i dijabetologa i druga kroni¢na stanja i pojave, kao
ulcus cruris, colitisi, gastritis, upale pluca, dekubitusi, dermatoloske promjene, najcesce
psoriasis pulgaris i sl. Razlog tome je, kao $to je i gore navedeno, starenje te regresija

opceg stanja korisnika.

Po pitanju intervencija lokalne hitne medicinske pomo¢i uslijed urgentnih akutnih
1 kroni¢nih oboljenja i ozljeda najveci porast realiziranih usluga je prisutan 2019. godine
tj. u periodu pojave i proglasenja pandemije COVID-19, dok je potreba za bolnickim
lijeCenjem najizrazenija 2020. godine, vjerojatno uslijed pandemije COVIDA-19. No,
bez obzira na te tri godine koje su direktno vezane uz pandemiju COVIDA-19, porast se
vidi i opéenito kada usporedimo 2016., 2017. godinu s 2022. godinom pri ¢emu je

porast realiziranih usluga hitne medicinske pomo¢i od 100% izrazito visok.
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Brojevi odlazaka ginekologu u smislu redovitih planiranih pregleda, kontrolni
pregledi 1 specijalizirani pregledi na Klinici za Zenske bolesti te odlasci na kontrolne
preglede stomatologu, akutna stanja i izrada zubnih proteza nisu prikazani u ovom radu,
ali uvidom u dokumentaciju uoceno je da su na stomatoloske preglede korisnici najvise
odlazili 2022. godine, nakon proglasenja prestanka pandemije, a najmanje tijekom
trogodi$njeg trajanja pandemije obzirom da se izbjegavalo izlaganje korisnika zarazi,

ukoliko se nije radilo o hitnim stanjima.

Na svim razinama imamo porast usluga i potreba, pa tako i na godi$njim
potrebama za vadenjem krvi §to se izvodi u samom Centru. Uzrok vadenja su razna
akutna stanja, godiSnja cijepljenja, pripreme za specijalisticki pregled, a u periodu
COVIDa-19 su se radili PCR brisovi. Porastom krvnih pretragama biljeZi se 1 porast
RTG, ultrazvuka, MSCT, kolonoskopija, gastroskopija, §to ukazuje na sve vecéi porast

kroni¢nih tegoba, §to je opet povezano sa sve starijom populacijom.

5.3. ZDRAVSTVENA SKRB ZA KORISNIKE U VRIJEME
COVID-19 PANDEMIJE

Nadalje, 2021. godine uocen je veliki porast komunikacije s Hrvatskim zavodom
za javno zdravstvo (HZJZ) i organiziranju cijepljenja korisnika za vrijeme COVID-19
pandemije. Bez toga cijepljenja je ta komunikacija bila ostvarena dva puta godiSnje
uslijed organiziranja sanitarnih pregleda, a 2021. godine je ostvareno 138 intervencija
tog tipa. Te iste godine zabiljezeno je troje umrlih, $to je jako puno s obzirom da je u
ovoj sedmogodis$njoj evidenciji ukupno zabiljezeno 5 smrtnih slucajeva. Smrtnost

korisnika direktno je vezana uz posljedice COVID-19 pandemije.

Iako je neupitno da je pandemija utjecala na porast intervencija u Centrima za
rehabilitaciju, porast je svakako vezan i uz starenje korisnika buduci se oni u Centar
smjeStavaju dugoro¢no, odnosno do svoje smrti. Takoder, porast intervencija vezan je
uz porast o¢ekivanog zivotnog vijeka osoba s invaliditetom $to se moze objasniti novim
znanjima o patoloskim stanjima i promjene u kvaliteti njege. Osobe s invaliditetom

zahtijevaju posebnu paznju i prilagodenu zdravstvenu njegu kako bi se osigurala
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njihova sigurnost, dobrobit i kvaliteta zivota. Svaka osoba s invaliditetom, koja je joS uz
to u starijoj zivotnoj dobi, ima svoje jedinstvene potrebe i ograni¢enja. Stoga je vazno
provesti temeljitu procjenu kako bismo razumjeli specifi¢ne potrebe svakog korisnika.
Osobe s invaliditetom cesto se suocavaju s emocionalnim izazovima, ukljucujuci
depresiju, anksioznost ili osjecaj izolacije koja je osobito tijekom COVIDa-19 znacajno

utjecala i na njihovu dobrobit.
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6. ZAKLJUCAK

Prema podatcima iznesenim u ovom radu, moze se zakljuciti da su se unatrag 7
godina pojedini oblici zdravstvene zastite korisnika jedne ovakve ustanove viSestruko
povecali. Napori svih medicinskih sestara i njegovatelja dosli su do je kritiéne razine
kako bi kvaliteta zivota i usluga korisnika bila primjerena njihovim povecanim
potrebama. Nazalost broj zaposlenih medicinskih sestara i njegovatelja kroz sve ove
godine je ostao isti te, obzirom da se radi o dugotrajnim zaposlenjima, doslo je i do
starenja kadra. Regresija zdravstvenih stanja korisnika i pojavom drugih kroni¢nih
bolesti u kombinaciji s istim brojem ljudi koji su direktno zaduZzeni za kvalitetu njihovih
zivota dovest ¢e do toga da se nece moci ostvariti jednaka kvaliteta njege u buduénosti.
Kako bi se sprjecilo daljnje naruSavanje skrbi za osobe s posebnim potrebama, nuzno je
povecati broj radnih mjesta, organizirati dodatne edukacije djelatnika te odgovarajuce
preraspodjele posla. Zdravstvena njega osoba s invaliditetom treba biti holisticka i
prilagodena individualnim potrebama kako bi se osigurala najbolja kvaliteta zivota
korisnika. Takoder, vazno je ukljuciti obitelj i skrbnike u njegu kako bi se pruzila

potrebna podrska i1 koordinacija njege.
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8. ZIVOTOPIS

Osobni podatci

Ime: Anita

Prezime: Boti¢

Datum rodenja: 24.12.1974.
Mjesto rodenja: Zenica, BiH

Prebivaliste: Popari¢eva tora 30, Kastela, Hrvatska

Obrazovanje
1993 godine zavrSena srednja Medicinska Skola, Desanka Todi¢, Zenica

2023. godine zavrSen Sveucilisni studij sestrinstva, Split

Radno iskustvo

1993.-1995.- Kantonalna bolnica Zenica, BiH . Odjel djecije kirurgije
1998.-2000.- Ustanova za kuénu njegu Keti Medical, Trogir
2005.-2008.- Dom za starije i nemoc¢ne Arkus Kastela

2008.-2016.- Ustanova za kuénu njegu Vita Split

0d 2016 god. u Centru za rehabilitaciju Mir Kastela gdje i danas radim
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