0“‘“ “”ﬂ«,

0g"

= b 5‘
I

Organizator:
Hrvatska udruga za ranu
intervenciju u djetinjstvu

HRVATSKI

SIMPOZIJ

O RANOJ
INTERVENCIJI

U DJETINJSTVU

Razumjeti i podrzati obitelj
djeteta s razvojnim rizicima
ili teSkocama

9.-11. lipnja 2022.

Sveucdiliste u Zagrebu
Edukacijsko-rehabilitacijski fakultet

Znanstveno-ucilisni kampus Borongaj
Borongajska cesta 83 f

Tehnicki organizator: O tours PCO d.o.0. / 01 4831 444



HRVATSKI SIMPOZIJ o ranoj intervenciji u djetinjstvu

ORGANIZATOR:

Hrvatska udruga
za ranu intervenciju
u djetinjstvu

SUORGANIZATORI:

Edukacijsko-rehabilitacijski fakultet
Sveucilista u Zagrebu

Hrvatsko psiholosko drustvo
Hrvatsko logopedsko drustvo
Hrvatska udruga socijalnih radnika

Hrvatsko drustvo za djecju neurologiju
Hrvatskog lijecnickog zbora

Savez edukacijskih rehabilitatora Hrvatske

PRIJAVA SUDIONIKA | SAZETAKA:

obavijest o prijavi sudionika simpozija te
prijavi sazetka, kao i sve ostale obavijesti,
moci ¢ete pronaci na mreznim stranicama

www.hurid.hr

OBLICI SUDJELOVANJA:

* sudionik bez izlaganja

* sudionik s aktivnim sudjelovanjem
a) usmeno izlaganje
b) izlaganje postera
¢) radionica

d) okrugli stol / panel-rasprava



INT,
SN INTg,
@ %

RAZUMJETI | PODRZATI OBITELJ djeteta s razvojnim rizicima ili te§ko¢ama (g?

,,,,,,,,,,,

CETVRTAK | 9. 6. 2022. PETAK 10. 6. 2022. SUBOTA 11. 6. 2022. §
09:00 - 10:00 09:00 -12:00 09:00 - 11:00
registracija sudionika radni dio radni dio §
10:00 - 12:00 12:00 - 13:00 11:00 - 11:30
otvaranje simpozija stanka stanka za kavu §
i radni dio §
13:00 - 14:30 11:30 - 14:00 §

12:00 - 13:00 radni dio radni dio §
domjenak dobrodoslice §
14:30 - 15:00 |

13:00 - 15:00 stanka za kavu
radni dio §
15:00 - 17:00 3

15:00 - 15115 radni dio
stanka za kavu §
15:15 - 18:00 §
radni dio
3
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VAZNI DATUMI:

Rok za

Otvaranje Rok za Obavijest o Objava . y Objava
o . ) L. o registraciju -
prijava prijavu prinvacanju preliminarnog Cublatu konacnog
sazetaka sazetaka sazetaka programa Platy programa

kotizacija
20.12.2021. 15.3.2022. 22.4.2022. 10.5.2022. 16.5.2022. 1.6.2022.

S obzirom na trenutni razvoj epidemioloske situacije, moguce je da ¢e broj sudionika uzivo,
s COVID-potvrdama i maskama, biti ogranic¢en na 100.

PROGRAMSKI ODBOR:

Ana Wagner Jakab, predsjednica
Anamaria Tomic¢, tajnica

Sonja Alimovic

Isabel Amaral

Zlatko Bukvi¢

Branka D. Jurisic¢

Gordana Kerestes

Matilda Kova¢ Sizgorié¢

Marina Mili¢ Babic¢

Ksenija Napan

ORGANIZACIJSKI ODBOR:

Sanja Simlesa, predsjednica
Marina Simanovi¢, tajnica
Alemka Cindric¢

Ajana Low

Monika Rosandi¢ Grgic¢
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JEZICI SIMPOZIJA: hrvatski i engleski

KONTAKT:

Hrvatska udruga za ranu intervenciju u djetinjstvu - HURID, Masarykova 22, 10000 Zagreb,
simpozij@hurid.hr, tel. 015504428

Tehnicki organizator: O-Tours PCO d.o.0. Gajeva 6/1, 10000 Zagreb,
tatjana.koprtla@otours.hr, tel. 014831444

KOTIZACIJA:

KOTIZACIJA ONLINE KOTIZACIJA UZIVO
c¢lanovi HURID-a i suorganizatora 500,00 kn 850,00 kn
ostali 600,00 kn 950,00 kn
roditelji i umirovljenici oslobodeni oslobodeni
svaki 4. sudionik iz iste ustanove osloboden 475,00 kn
dnevna kotizacija 250,00 kn 350,00 kn
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Kotizacija za sudjelovanje online ukljucuje:
*  simpozijske materijale (knjiga sazetaka, program, potvrdnica - u elektronickom obliku)

« sudjelovanje u plenarnim izlaganjima, usmenim izlaganjima / okruglim stolovima /
prikazima postera

Kotizacija za sudjelovanje uzivo ukljucuje:

+  simpozijske materijale (knjiga sazetaka i potvrdnica - u elektronickom obliku,
program - u tiskanom obliku)

e sudjelovanje u plenarnim izlaganjima, usmenim izlaganjima, okruglim stolovima,
radionicama, prikazima postera

« domjenak dobrodoslice

. stanke za kavu

Dnevna kotizacija ukljucuje:
*  simpozijske materijale

¢ sudjelovanje u simpozijskim sadrzajima tijekom jednog dana
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Prosla su vremena kad su u sredistu stru¢nog rada bila djeca s teskocama, a rad s obitelji se
tretirao kao komplementaran. Rodenje djeteta s teSkocama dozivljavalo se krizom koja vodi
do raspada obitelji, a uloga strucnjaka bila je usmjerena na poucavanje metoda i tehnika rada
s djecom.

Danas znamo da je obitelj slozeni socijalni sustav s jedinstvenim znacajkama i potrebama te
da je kao takav nezaobilazno u samom sredistu pozornosti stru¢njaka. Pravodobna i kvalitet-
na podrska obitelji osnazuje obiteljske resurse i obitelj ¢ini otpornijom na stres, funkcionalni-
jom, a njezine clanove zadovoljnijima. Obitelj je djetetetova prva, najvaznija i najbliza okolina
u kojoj razvija kapacitete neophodne za dostizanje najvece moguce razine samostalnosti,
funkcionalnosti, a time i osjec¢aja kompetentnosti, zadovoljstva i Zivotne radosti. Stoga razvi-
janje partnerskih odnosa izmedu strucnjaka i obitelji predstavlja temelj stru¢ne podrske djeci
S razvojnim rizicima ili teSkocama, posebno u ranoj dobi. Biti partner pretpostavlja razvoj
medusobnog razumijevanja i podrzavanja, sto je Cesto zahtjevan iizazovan proces. Stoga vas
pozivamo da, kao struénjaci, istrazivaci, roditelji i clanovi obitelji, obogatite Sesti hrvatski sim-
pozij 0 ranoj intervenciji u djetinjstvu novim spoznajama, iskustvima, kreativnim rjesenjima,
konstruktivnim diskusijama, kao i vrijednim preporukama koje ¢e unaprijediti razumijevanje i
podrsku obiteljima djece s razvojnim rizicima ili teSko¢ama.
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HRVATSKI SIMPOZIJ o ranoj intervenciji u djetinjstvu

izv. prof. dr. sc. Ana Wagner Jakab, predsjednica Programskog odbora

Cast nam je i zadovoljstvo pozvati vas na Sesti hrvatski simpozij o ranoj intervenciji u djetinjstvu
Cija ¢e tema biti ,Razumjeti i podrzati obitelj djece s razvojnim rizicima ili teskocama”. Obitelj je
djetetova prva, najvaznija i najbliza okolina u kojoj razvija kapacitete neophodne za dostizanje
najvece moguce razine funkcionalnosti, samostalnosti i zadovoljstva. Razvijanje partnerskih odnosa
izmedu strucnjaka i obitelji predstavlja temelj stru¢ne podrske djeci s razvojnim rizicima ili teSkocama
rane dobi. Stoga vas pozivamo u Zagreb kako bismo od 9. do 11. lipnja 2022. zajednickim snagama
obogatili ovaj simpozij novim spoznajama, idejama, iskustvima, kreativnim rjesenjima, konstruktivnim
diskusijama, kao i vrijednim preporukama koje ¢e unaprijediti razumijevanje i podrsku obiteljima djece
s razvojnim teskocama. Simpozij je namijenjen znanstvenicima i stru¢njacima brojnih struka koji u
svom profesionalnom interesu imaju obitelji djece najranije i predskolske dobi s razvojnim rizicima
ili teSkocama, obiteljima s iskustvom podizanja djeteta s teSko¢ama u razvoju ili razvojnim rizicima u
ranoj i predskolskoj dobi te donositeljima odluka koji nose odgovornost za politike i mjere koje utjecu
na rad strucnjaka i ostvarivanje djetetovog prava na puni razvoj zivotnih potencijala.

S veseljem vas oc¢ekujemo!



izv. prof. dr. sc. Sanja Simlesa, predsjednica Organizacijskog odbora

Postovane kolegice i kolege, dragi gosti,

iznimna mi je ast pozvati vas na Sesti hrvatski simpozij o ranoj intervenciji u djetinjstvu, koji ¢e se
PO prvi puta odrzati u Zagrebu. U ovim posebno izazovnim vremenima, nastalima uslijed pandemije
COVID-a 19, postavljaju se i dodatni izazovi pred obitelji djece s tesko¢ama u razvoju, sto je tema ko-
jom ¢emo se na ovom simpoziju iscrpno baviti. Takoder, u ovim vremenima nije nimalo jednostavno
posvetiti se organizaciji simpozija. Organizacijski odbor ¢e se potruditi prevladati sve izazove pred
kojima smo se nasli.

Simpozij ¢e se ove godine odrzati u hibridnom obliku: dio sudionika prisustvovat ¢e simpoziju uzivo, a dio
sudionika pratit ¢e sadrzaje virtualno. Simpozij ¢e se odrzati u prostorima Edukacijsko-rehabilitacijskog
fakulteta koji je jedan od suorganizatora simpozija. Oni koji su boravili na Edukacijsko-rehabilitacijskom
fakultetu naj¢esce pamte te prostore po velikom raspolozivom parkiraliStu i prirodnom okruzenju. Zbog
epidemioloskin mjera, drustveni aspekt simpozija ¢e biti ograni¢en, no svakako ¢emo se potruditi da
vam boravak bude koristan u znanstvenom i stru¢nom smislu, ali i da ponesete ugodne uspomene s
nasih epidemioloski sigurnih druzenja u slobodno vrijeme.

Dobro dosli u Zagreb i na Sesti hrvatski simpozij o ranoj intervenciji u djetinjstvu!
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prof. emerita dr. sc. Marta Ljubesi¢, predsjednica Upravnog odbora HURID-a

HURID vec¢ po sesti puta organizira interdisciplinarni simpozij o ranoj intervenciji u djetinjstvu. Odabrane
glavne teme dosadasnjih simpozija bile su uvijek zahtjevne i izazovne, a ovog puta smo odabrali samo
srediste rane intervencije u djetinjstvu - Razumijeti i podrzati obitelj djeteta s razvojnim rizicima ili
tesko¢ama. Tema nije samo vazna, ona je i vrlo slozena.

Istrazivanja pokazuju da visokokvalitetna rana iskustva s bliskim osobama mogu pozitivho utjecati
na mozak djeteta jer se oblikuju zdravije i snaznije neuralne veze i strukture koje dovode do boljih
zdravstvenih, drustvenih i obrazovnih ishoda u djeteta. Struc¢njaci stoga nose veliku odgovornost u
pruzanju podrske djetetovoj obitelji, a isto vrijedi i za donositelje politickih odluka koji kroz usvajanje
politika, zakona i smjernica stvaraju sustav rane intervencije u kojem je podrska obitelji prioritet.
Simpozijem stvaramo priliku da razmijenimo rezultate i iskustva, da se medusobno ¢ujemo i u¢imo
jedni od drugih: znanstvenici i prakticari razli¢itih disciplina, roditelji i donositelji politickih odluka.

Pridruzite nam sel
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HRVATSKI SIMPOZIJ o ranoj intervenciji u djetinjstvu

dr. sc. Marina Grubié, prof. psih.
Klinika za pedijatriju, Klinicki bolni¢ki centar Zagreb

Marina Grubic je klinicka psihologinja koja je vise od 34 godine zaposlena u Klinici za pedijatriju, KBC
Zagreb. Diplomirala je psihologiju kao jednopredmetni studij na Odsjeku za psihologiju Filozofskog
fakulteta u Zagrebu. Na Medicinskom fakultetu Sveucilista u Zagrebu 1993. godine je stekla naziv
magistra medicinskih znanosti, a 2010. godine naziv doktora znanosti iz podruc¢ja biomedicine i
zdravstva. Uze podrucje rada kojim se bavi je podrucje klinicke i zdravstvene psihologije koje obuhvaca
psihodijagnostiku djece i adolescenata, savjetovanje pedijatrijskin bolesnika i njihovih roditelja,
preveniranje i ublazavanje psiholoskih poteskoca kroni¢no bolesne djece. Sudjeluje kao vanjski suradnik
u nastavi Odsjeka za psihologiju Filozofskog fakulteta u Zagrebu na dodiplomskom i diplomskom
studiju, a od 2011. godine je vanjska suradnica na Poslijediplomskom specijalistickom studiju iz klinicke
psihologije. Na Medicinskom fakultetu u Zagrebu sudjeluje u izvodenju diplomske i poslijediplomske
nastave te je predavac na vise poslijediplomskih tecajeva stalnog medicinskog usavrsavanja. Aktivno
je sudjelovala na brojnim domacim i medunarodnim znanstvenim i stru¢nim skupovima. Autorica je
poglavlja u sedam knjiga te u dva udzbenika i autorica urednicke knjige , Kako rec¢i nezeljenu vijest”.
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Psiholoska podrska kroni¢no bolesnoj djeci i njihovim obiteljima

Zbog novih znanstvenih spoznaja u medicini i boljih moguc¢nosti otkrivanja i lijeCenja bolesti, sve je
vise djece s kroni¢nim bolestima i djece s tesko¢ama u razvoju kojima je omoguceno prezivljavanje i
dulji Zzivotni vijek. Kroni¢na bolest u bilo kojem periodu Zivota, ali posebice u djetinjstvu, rizi¢ni je &im-
benik s izrazito snaznim potencijalom negativnog djelovanja na psihosocijalni razvoj djeteta. S druge
strane, spoznaja o bolesti djeteta, narocito kad se radi o trajnom ostecenju, kroni¢noj ili za zivot opas-
noj bolesti, je iznimno stresna za roditelje i pogada sve ¢lanove obitelji. Nacin na koji se obitelj nosi sa
stresom najsnazniji je prediktor djetetove adaptacije na bolest i psihosocijalne prilagodbe, sto upucuje
na vaznost pruzanja podrske cijeloj obitelji, pocevsi od trenutka postavljanja dijagnoze. Sveobuhvatna,
cjelovita zdravstvena skrb koja ukljucuje i medicinsko lije¢enje i psiholosku pomoc i potporu, olaksava
patnju djeteta i roditelja, pozitivho utjece na tijek i ishod lijecenja i prevenira psiholoske probleme i
poremecaje koji proizlaze iz prirode kroni¢nih bolesti i razvojnih teskoca te nacina i trajanja lijecenja.

Utjecaj dijagnoze kroni¢ne bolesti na djecu i obitelji, kao i proces prilagodbe koji im omogucuje da
odgovore na buduce izazove, ovisi o mnogo faktora. Oni mogu biti unutarnji i vanjski, a uloga koju ima
svaki od njih u prilagodbi je kompleksna.

Olaksavanje uspjesne prilagodbe na bolest odgovornost je svake osobe uklju¢ene u mrezu podrske
djeteta s kronicnom bolescu i njihovim obiteljima.

Provodenje lijecenja multidisciplinarnim pristupom usmijerava i olaksava procese prilagodbe psihosoci-
jalnog funkcioniranja djeteta i obitelji na Zivot uz ogranicenja i teskoce koje nosi bolest i lijecenje. Dobra
prilagodba na Zivot s teretom bolesti je proces, a ne trenutak ili dogadaj, te zahtijeva kontinuiranu podrsku.
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Marina Hranj, mag. act. soc.
Centar za socijalnu skrb Bakovo

Marina Hranj je magistra socijalnog rada zaposlena na radnom mjestu socijalne radnice na odjelu za
djecu, mlade i obitelj, u timu za obiteljsko-pravnu zastitu Centra za socijalnu skrb Bakovo. Obavlja
poslove obiteljsko-pravne zastite djece i braka, intervencije u obitelji i postupanja u sluc¢aju nasilja u
obitelji, savjetodavni rad te poslove suradnje s policijom, skolom, udrugama i ostalim ustanovama i in-
stitucijama. Zavrsila je diplomski studij socijalnog rada u srpnju 2018. godine na Sveucilistu u Zagrebu,
Studijskom Centru socijalnog rada, te je od tada zaposlena u struci. Dobitnica je Rektorove nagrade
za timski znanstveni i umjetnic¢ki rad u podrucju nasilja u partnerskim vezama mladih. Njeno podrucje
interesa su djeca, brak i obitelji. Zavrsila je edukacijski program u podrucju obiteljskog nasilja. Prak-
ticno iskustvo stjecala je i volonterskim radom sa Zenama zrtvama nasilja, djecom predskolske i os-
novnoskolske dobi u okviru udruge za djecu te s djecom s tesko¢ama u razvoju. Jedna je od autorica
preglednog rada ,Pravo na palijativnu skrb za djecu u Republici Hrvatskoj”. Suradnica je na kolegiju
Socijalni rad i djeca s tesko¢ama u razvoju, na IV. godini preddiplomskog programa Studija socijalnog
rada. Kroz navedeni kolegij cilj je osnaziti buduce kolege razvijanjem njihovog znanja i vjestina u pod-
rucju prava djece s teSkoc¢ama u razvoju i njihovih obitelji.
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»Jer papir trpi svasta, sto u praksi i realitethom Zivotu ne postoji“ - primjena prava i usluga sustava
socijalne skrbi za djecu s teSko¢ama u razvoju

Pet sam godina, nekad vise, nekad manje, uzivala u mogucnostima koje sam vidjela i osjetila studirajuci
socijalni rad. A onda sam pocela raditi. Nakon, ne tako davnog, fakultetskog obrazovanja i teorije koja
ostavlja dojam beskrajnih mogucnosti, pocela sam raditi. 1za sebe nemam godine iskustva, ali imam
svjeZe iskustvo suocavanja s realnoscu primjene svega naucenog u praksi, sSto me je pribliZilo ljudima
koji se suocavaju s realnoscu primjene sa Zeljom ostvarivanja svojih osnovnih prava.

Istrazivanja (Jurak i Bahtijarevic¢, 2016; Vlah i sur., 2019) na uzorku roditelja djece s teSko¢ama u razvo-
ju upucuju na zaklju¢ak da roditeljima pruzena stru¢na pomoc¢ nije visoko ucestala niti su visoko
zadovoljni njome te nisu osobito motivirani da samostalno aktivno potraze socijalno-stru¢nu pomocd
kad im je potrebna. Izmedu ostalog, nedovoljno su informirani o pravima koja mogu ostvariti. Uslijed
navedenog, djeca, kao i roditelji osjecaju se stigmatizirano i odbaceno, sto je razvidno i iz izjave majke
djeteta s tesko¢ama iz samog naslova.

Cilj predavanja je prikazati prava i usluge u sustavu socijalne skrbi za djecu s tesko¢ama i njihove
obitelji kroz specificnosti primjene, na primjerima iz prakse. Od prvog susreta s Centrom u okviru
prve socijalne usluge, preko oblika rane podrske do prava cijem ostvarivanju prethodi vjestacenje. U
skladu s tim, odgovoriti | na pitanja poput ,, Zasto je Majina majka izmijenila svoj prvotni zahtjev, nakon
upoznavanja s Nalazom i misljenjem Zavoda za vjestacenje?”

15
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Primjeri iz prakse su razli¢iti, no vazno se osvrnuti na najizrazenije raskorake zakonske regulative |
onoga Sto Petar, Marta, Ivan i sva druga djeca s teSkoc¢ama stvarno imaju kao svoje pravo, koje uzivaju
jednako kao i sve druge osobe, odmicuci se od povijesne percepcije opcenito osoba s invaliditetom kao
objekata milosrda i primatelja socijalnih usluga (Resetar, 2017). Tako bi se i prava u sustavu socijalne
skrbi trebala osiguravati korisniku uz postivanje ljudskih prava, fizickog i psihickog integriteta, sigurnosti
i uvazavanje etickih, kulturnih i vjerskih uvjerenja (Zakon o socijalnoj skrbi, 2013.-2017.,2019,, ¢l. 14.).
Otezava li cijelu situaciju opcenita percepcija sustava socijalne skrbi kao, kako to Kutnjak Vrtari¢ (2018)
navodi, platforme za ostvarivanje prvenstveno novcanih naknada, dok se socijalne usluge smatraju tek
sporednim i ¢esto manje vaznim mehanizmima socijalne potpore i zastite?

Kako bi se stekao bolji uvid, vazno je spomenuti i sve ono Sto socijalni radnici prepoznaju kao
podrucja rada, radeci s djecom s teSkocama i njihovim obiteljima, kao $to je prisutnost obiteljskog
nasilja, naruseni partnerski odnosi roditelja, potreba za izricanjem mijera stru¢ne pomodi i potpore
te koliko sustav to prepoznaje i obuhvatno, svrhovito pokriva pravima i uslugama. Takoder, koja je
stvarna uloga socijalnog radnika u radu s djecom s teskoc¢ama i koje su (ne)mogucdnosti u radu. Sto
teritorijalna nedostupnost, o kojoj se toliko govori, znaci za Alena koji uslugu psihosocijalne podrske
ima jednom tjedno, po 30 minuta i to kad majka uspije oti¢i s njim do Udruge jer je tesko organizirati
skrb o preostalo $estero maloljetne djece kod kucée. Sto je pri Centru besplatno, a u placanju kojih
usluga se sudjeluje? Koja prava obi¢no idu ,u paru”? Kakva je situacija sa zalbama? U ¢emu je vaznost
ostvarivanja prava s danom podnos$enja zahtjeva?

Odgovorina ova i brojna druga pitanja nisu otkrice, ali su ponekad jedino sto obitelji djece s teskocama
na pocetku trebaju. Pa krenimo redom.



RAZUMJETI | PODRZATI OBITELJ djeteta s razvojnim rizicima ili te§ko¢ama

Marijana Konkoli Zdesié, univ. spec. rehab. educ.
Multicoloris - centar za poduku i savjetovanje

Marijana Konkoli Zdesi¢ diplomirala je na Edukacijsko-rehabilitacijskom fakultetu Sveucilista u Zagrebu
1999. godine. Iste godine zaposlena je u Centru za rehabilitaciju djece ,Mala kuca“ koji prerasta 2009.
godine u Dnevni centar za rehabilitaciju djece i mladezi Mali dom - Zagreb. U 2021. osniva Multicoloris
- centar za poduku i savjetovanje. U svrhu stru¢ne edukacije aktivno sudjeluje na brojnim domadcim
i medunarodnim skupovima. 1999. godine zavrSava stru¢nu edukaciju iz problematike edukacije i
rehabilitacije djece s visestrukim tesko¢ama , Educational Leadership Program™ koju organizira Perkins
International u Americi. 2010. godine zavrsava Basic Portage Workshop u Engleskoj gdje dobiva
dodatniuvid u sistematizaciju stru¢ne podrske u obitelji, a 2012. i Portage trening za trenere kojim stjece
dodatna znanja i vjestine u edukaciji roditelja i struc¢njaka. U 2018. godini zavrsila je PoslijediplomskKi
specijalisti¢ki studij Rana intervencija u edukacijskoj rehabilitaciji. Objavila je nekoliko stru¢nih radova
na temu rane intervencije, cerebralnog ostecenja vida i rada s roditeljima. Odrzala je vedi broj edukacija
stru¢njacima o razvojno primjerenim programima kod djece rane razvojne dobi. Sudjelovala je u tri
UNICEF-ova projekta u kreiranju i izvodenju projektnin aktivnosti: Rana intervencija u djetinjstvu,
Podrska roditeljstvu i ranom razvoju djeteta te Jacanje kompetencija stru¢njaka SB Gornja Bistra za
razvoj ranointerventnog programa. Danas radi u podrucju rane intervencije u djetinjstvu kao stru¢njak
koji kombinira klini¢ki rad s edukacijama roditelja i stru¢njaka te kao projektni vanjski suradnik/mentor.
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Peter Limbrick, educationalist
TAC Interconnections, Ujedinjeno Kraljevstvo

Peter Limbrick is an educationalist in the UK who earlier in his life had a younger brother with
cerebral palsy. Peter has long experience working with families of babies and young children who
have neurological impairment and developed the keyworker role to support parents and other
family members and to promote the child’s quality of life, development and learning. In 2001 Peter
published The Team Around the Child: Multi-agency service co-ordination for children with complex
needs and their families. Peter’ special interest is in young children who have plural diagnoses of
conditions that impair development and learning and refers to them as each having a single unique
multifaceted condition. Though Peter has a science degree, his work is based largely in practice. He
looks forward to seeing closer links between practice and research.
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Talking about wholes in early childhood intervention

Much damage is caused to children and families when interventions are separate, fragmented, disjoined
and piecemeal. The antidote is a whole approach that acknowledges:

. The wholeness of each unique child.
. The wholeness of the child and family unit.

. The wholeness and interconnectedness of all infant cognition and skills
in typically developing children.

. The wholeness and interconnectedness of all aspects of a child’s multifaceted condition
(when there are plural diagnoses).

From this thinking comes an attempt to create a whole unique multifaceted intervention system for
each child. This can be delivered in the Team Around the Child (TAC) approach in which education

and therapy can be integrated and, where appropriate, offered to the child and family by a primary
interventionist (as in transdisciplinary teamwork).
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izv. prof. dr. sc. Anita Pavic¢i¢ Bosnjak, dr. med.

Odjel za podrsku dojenju, Banka humanog mlijeka, Hrvatska banka tkiva i stanica,
Klinicki zavod za transfuzijsku medicinu i transplantacijsku biologiju,

Klinicki bolnicki centar Zagreb

Anita Pavici¢ Bosnjak, izv. prof. prim. dr. sc., dr.med., je specijalist pedijatar i uzi specijalist iz neonatologije
te IBCLC savjetnica za dojenje. Voditeljica je Odjela za podrsku dojenju pri Banci humanog mlijeka
u Klinickom bolnic¢kom centru Zagreb. Uz dugogodisnje radno iskustvo neonatologinje u skrbi za
novorodencad i nedonoscéad, svoj strucni i znanstveni interes usmijerila je na podrucje dojenja, posebice
na prehranu nedonoscadii psinosocijalne odrednice dojenja. Niz godina aktivno sudjeluje u UNICEF-ovim
programima promicanja dojenja u Republici Hrvatskoj, kao i u edukaciji zdravstvenih djelatnika o dojenju.
Nacionalna je koordinatorica programa Ministarstva zdravstva RH i UNICEF-a Hrvatska ,Promicanje
dojenja u jedinicama intenzivhog neonatalnog lijecenja (Neo-BFHD". Suradivala je na medunarodnim
znanstvenim projektima koji se odnose na prakse promicanja dojenja u sklopu Neo-BFHI programa
te na projektu skupine Separation and Closeness Experiences in the Neonatal Environment (SCENE)
o skrbi usmjerenoj na obitelj i ostvarivanju bliskosti izmmedu roditelja i djece u jedinicama intenzivnog
neonatalnog lijeCenja. Autorica je vise znanstvenih i stru¢nih radova na temu dojenja.
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Skrb usmjerena na obitelj na odjelima za neonatologiju

Skrb usmjerena na obitelji (prema engl. Family-centred care, FCC) koncept je koji prepoznaje da je
djetetu njegova obitelj primarni izvor snage i podrske te da se optimalni zdravstveni ishodi mogu
posti¢i kad obitelj/roditelji imaju aktivnu ulogu u pruzanju emocionalne, socijalne i razvojne podrske.
Koncept FCC zasniva se na partnerstvu zdravstvenih djelatnika i roditelja, ukljuc¢ivanju obitelji/roditelja
u skrb i donosenje odluka u vezi lijeCenja djeteta te prepoznavanju roditelja kao stru¢njaka u skrbi za
vlastito dijete. Primjena principa FCC pomaze obiteljima ¢ija novorodencad treba bolnicko lije¢enje da
se nose sa stresom, strahom i izmijenjenim roditeljskim ulogama.

FCC program pruza podrsku roditeljima na neonatoloskim odjelima i u jedinicama intenzivnog
neonatalnog lijec¢enja (JINL) omogucujuci im svakodnevno informiranje o stanju djeteta, ostvarivanje
bliskog kontakta s djetetom i provodenje individualizirane skrbi te promice povjerenje i izgradnju
pozitivhog odnosa s osobljem. Roditelje treba aktivno ukljuciti u skrb o djetetu, podrzati ih u roditeljskoj
ulozi i osnaziti njihovo vjerovanje u vlastitu kompetentnost.

Istrazivanja pokazuju da se principi FCC na neonatoloskim odjelima jo$ uvijek nedovoljno provode. U
posljednjin nekoliko godina razlic¢ita stru¢na udruzenja donijela su preporuke koje bi trebale olaksati
primjenu FCC na neonatoloskim odjelima i u JINL. Promjena bolni¢kih praksi u skladu sa salutogenim
nacelimaiprincipima skrbiusmjerene na obitelj nuzno zahtijeva edukaciju osoblja, ali i promjenu njihovih
stavova, ponasanja i nacina komunikacije s roditeljima. Dobra komunikacija osoblja s roditeljima i
pravovremeno davanje jasnih i nedvosmislenih informacija pomodi ¢e roditeljima u svladavanju stresne
situacije uslijed prijevremenog rodenja djeteta. Daljnji vazan salutogeni ¢imbenik jest ostvarivanje
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klokanske skrbi i boravak roditelja uz dijete, ¢Cime se pospjesuje roditeljsko povezivanje. Podrzavajuci,
uvazavajudi, partnerski, otvoren i povjerljiiv odnos izmedu zdravstvenog osoblja i roditelja pridonosi
osjecaju kompetentnosti za roditeljsku ulogu, ali i osnazuje ulogu zdravstvenih djelatnika. U konacnici,
primjena principa FCC na neonatoloskim odjelima vodi boljim zdravstvenim i neurorazvojnim ishodima
novorodencadi te promice zdravlje i emocionalno i psiholosko blagostanje djece i roditelja.
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Renata Rade, prof. log., Marte Meo terapeut
Hrvatska udruga za ranu intervenciju u djetinjstvu - HURID (vanjski suradnik)

Renata Rade je prof. logoped, plesni pedagog i Marte Meo terapeut, s dugogodisnjim radnim iskustvom
u zagrebackoj Poliklinici za rehabilitaciju slusanja i govora SUVAG. Od 2009. godine provodi Marte
Meo savjetovanja obitelji iz cijele Republike Hrvatske, naj¢esce kao vanjski suradnik u okviru projekata
i programa Hrvatske udruge za ranu intervenciju djetinjstvu (HURID). Autorica je nekoliko prirucnika:
,Malo dijete i prostor - Igranje bez igracaka”, ,Poticanje ranog govorno-jezic¢nog razvoja”, ,Mala djeca
s komunikacijskim teskoc¢ama 1" te edukativhog DVD-a ,Rano poticanje djece usporena govorno-
jezicnog razvoja”.

Marte Meo savjetovanje roditelja

Marte Meo savjetovanje odnosi se na pruzanje potpore komunikaciji temeljenoj na razvojno utvrdenim
obrascima, uz koristenje analize videosnimaka. Marte Meo savjetovanje se vrlo ¢esto provodi s ciliem analize
interakcije roditelj-dijete te osnazivanja obitelji djece s poremecajem iz spektra autizma. Roditelji pritom
samostalno isticu probleme koji su vezani uz svakodnevne rutine: primjerice, hranjenje, zajednicka igra,
odvikavanje od pelena. Na videosnimkama koje prikazuju stanje prije i stanje poslije pruzanja Marte Meo
podrske vidljivo je kako roditelji, primjenom razvojno prilagodenih komunikacijskih strategija, uspijevaju
postic¢i rezultate koji su njima vazni, a sa stajalista komunikacije razvojno poticajni, vidljivi i mjerljivi.
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doc. dr. sc. Ana Katusi¢

Odsjek za motoricke poremecaje i kroni¢ne bolesti
Edukacijsko-rehabilitacijskog fakulteta Sveucilista u Zagrebu

Ana Katusi¢ diplomirala je na Edukacijsko-rehabilitacijskom fakultetu Sveucilista u Zagrebu. Doktorat
stjeCe na Hrvatskom institutu za istrazivanje mozga Medicinskog fakulteta u Zagrebu. Dodatno se
usavrSava iz podruc¢ja neurobihevioralne i neuromotori¢ke procjene dojencadi. Tijekom petnaest
godina radila je u programu rane intervencije djece s visestrukim razvojnim teSkoc¢ama u Dnevnom
centru za rehabilitaciju Mali dom - Zagreb, a zadnjih nekoliko godina intenzivno se bavi procjenom ranih
neurobihevioralnih i neuromotorickih funkcija dojencadi. Od 2018. zaposlena je kao znanstveni suradnik na
Znanstvenom centru izvrsnosti za temeljnu, klinicku i translacijsku neuroznanost pri Hrvatskom institutu
za istrazivanje mozga Medicinskog fakulteta u Zagrebu. Od 2021. je u nastavno-znanstvenom zvanju
docenta zaposlena na Edukacijsko-rehabilitacijskom fakultetu na Odsjeku za motoricke poremecaje,
kroni¢ne bolesti i Art terapije.

Kako rane interakcije izgraduju neurobihevioralnu modulaciju nedonosene dojencadi?

Neurobihevioralna modulacija uzbudenja i aktiviranje organiziranih obrazaca ponasanja temelji su
samoregulacije u dojenackoj dobi. Sposobnosti samoregulacije ogledaju se u neurobihevioralnom sta-

tusu dojenceta, a izgraduju se u najranijim interakcijama s bliskim osobama. Izazovi neurobihevioralne
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modulacije osobito su naglaseni kod prijevremeno rodene dojencadi. Niska gestacijska dob, mala po-
rodajna masa i dugotrajan boravak u jedinicama neonatalne intenzivne njege povezuju se s poteskoca-
mMa organizacije i stabilizacije bioloskih ritmova te s oskudnijim repertoarom ponasanja u ranim interak-
cijama koji mogu narusiti sposobnost roditelja da osjetljivo odgovara na ponasanje dojenceta.

Razumijevanje uzajamne povezanosti neurobihevioralne modulacije i ranih interakcija doprinosirazvijanju
i jacanju optimalnih rano-interakcijskih odnosa izmedu roditelja i dojenceta. Podrzavajuci roditelja u
osjetljivoj odgovorljivosti prema djetetu, omogucuje se stvaranje i odrzavanje funkcionalnih neuroloskih
korelata ranog emocionalnog, spoznajnog i komunikacijskog razvoja.

Predavanje ¢e predstaviti znacaj podrzavanja roditelja u ranim interakcijama u facilitiranju neurobihe-
vioralne modulacije rizicne dojencadi, razmatrajuci koncepte ranih iskustava, obogacenih interakcija i
stresnih dogadaja u okviru istrazivanja provedenih u neuroznanosti.
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Professor Leena Haataja

University of Helsinki, Finland

Professor Leena Haataja, MD, PhD, works as a Professor of Child Neurology at the University of Helsinkiand
as a Chief Consultant at the Helsinki University Hospital, Finland (http:/www.lastentautientutkimuskeskus.
fi/en/leena-haataja). Prof. Haataja's research focuses on the study of fetal and neonatal risk factors
(e.g. prematurity, brain injuries, inflammmation) and potential protective factors (e.g. genetic mechanisms,
early parent-infant interaction) and their possible long-term neurodevelopmental effects. Another focus
is to standardize clinically applicable developmental assessment methods and compose treatment
guidelines that harmonize clinical treatment processes. Prof Haataja has been a senior author along with
the Hammersmith Hospital team (London, UK) on publications using the Hammersmith Neurological
Assessments in both research and clinical implementation (http:/hammersmith-neuro-exam.com/). She
also has a lead role in the PIPARI Study Group (https://sites.utu.fi/pipari/en/) following the long-term
outcomes of very low birth weight children and she is a collaborator in the development of the smart
jumpsuit that provides information on infants’ movement and development http:/www.babacenterfi/
en.php . Currently she is a CNA representative and co-opted board member of EPNS and president of
the Arvo and Lea Ylppo Foundation.
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Evidence-based tools for detecting infants at high risk of developmental disorders

Prematurity, birth asphyxia and psychosocial adversities are the key global healthcare challenges
threatening the development and lifelong brain health of infants. The benefits of early therapeutic
intervention have been debated for decades due to a lack of convincing research evidence. Despite
extensive research efforts, clinical understanding and objective evidence of the most effective means
of early intervention is still accumulating. Regarding Cerebral Palsy (CP), the therapeutic methods
which include both motor and sensory stimuli and which motivate children themselves in their natural
home environment appear most promising.

The use of formal developmental screening tools and validated neuromotor and neurological
examination tools improves the early identification of those infants who are most likely to benefit
from therapy. Systematic review evidence shows that the most predictive tools for detecting high
risk of CP even before 5 months of age are brain MRI, the assessment of General Movements and
the Hammersmith Infant Neurological Examination. There is also accumulating evidence that an
infant’s early spontaneous motor activity and the development of control of posture broadly mirror
the integrity of infant brain functions and thus neurodevelopmental performance. This has prompted
novel attempts to develop infant wearables, e.g. jumpsuits, which with integrated sensor systems allow
tracking an infant’s movement and posture in a natural environment at home. Taking advantage of
modern machine learning technology, the eventual target in this research pipeline is the development
of “smart jumpsuits” enabling an objective method for detecting infants’ early atypical movement
patterns and measuring the effect of early intervention.
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prof. dr. sc. Nina Barisi¢

Klinika za pedijatriju KBC Zagreb Medicinskog fakulteta Sveucilista u Zagrebu
Hrvatsko drustvo za djecju neurologiju HLZ-a

<’

Prof. dr. sc. Nina Barisi¢, specijalist pedijatar, pedijatrijski neurolog, redovita je profesorica u trajnom zvanju
na Medicinskom fakultetu sveucilista u Zagrebu, voditeljica Referentnog centra Ministarstva zdravstva
za pedijatrijske neuromuskularne bolesti, v.d. procelnica Zavoda za neurologiju Klinike za pedijatriju KBC
Zagreb, licencirani instruktor iz epileptologije International League Against Epilepsy (ILAE), predaje na
vise poslijediplomskih studija na Medicinskom fakultetu u Zagrebu, ¢lan je Upravnog odbora European
Pediatric Neurology Society (EPNS) i nacionalni savjetnik za edukaciju iz djec¢je neurologije u Komisiji
nacionalnih savjetnika EPNS-a. Dugi niz godina aktivno suraduje s udrugama roditelja i bolesnika
s neuromuskularnim bolestima, voditelj/kurator je nacionalnog registra bolesnika s pedijatrijskim
neuromuskularnim bolestima, sudjeluje redovito na godisnjim sastancima udruga predavanjima
usmijerenim ne samo na razumijevanje problematike bolesti djeteta, vec cijele obitelji pruzajuci podrsku
i roditeljima i bolesnicima. Suraduje sa Savezom drustva distroficara Hrvatske te Udrugom roditelja
bolesnika s epilepsijom i Udrugom roditelja bolesnika s Dravet sindromom. Predsjednica je Hrvatskog
drustva za djecju neurologiju HLZ-a.
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Integrativni multidisciplinarni pristup ranoj intervenciji u neuroloskim bolestima u djetinjstvu

Rana intervencija u djetinjstvu za stecene i genetske neuroloske poremecaje uvjetovana je i zahtijeva rano
prepoznavanje neurorizicnih klinickih simptoma i znakova te interdisciplinarni dijagnosticki i terapijski
pristup individualnom zbrinjavanju te suradnju lijec¢nika razli¢itin specijalnosti i terapeuta iz podrucja
neurorehabilitacije s roditeljima. Edukacija roditelja i javnosti o neurorizicima te razina svjesnosti o potrebi
rane dijagnostike i mogucénost primjene razli¢itih metoda rane intervencije utjecu na tijek i prognozu
neuroloskih bolesti i kvalitetu Zivota ne samo bolesnika, vec i cijele obitelji. Provodenje i organizacija
kontinuirane edukacije (radionice) znacajna je kako za roditelje, tako i za sve ¢lanove rehabilitacijskog
tima razli¢itih struka u cilju postizanja izvrsnosti i uskladivanja s medunarodno prihvac¢enim razinama
zbrinjavanja u podrucju problematike rane intervencije.

Uz prenatalnu dijagnostiku i novorodenacki probir te pracenje novorodencadi rodenih iz rizi¢nih
trudnoca, sve vise genetskih bolesti se moze dijagnosticirati vrlo rano. Time se moze omoguditi i
lijecenje u presimptomatskoj fazi u tzv. terapijskom prozoru, modificirajuci prirodni tijek bolesti i pratece
komplikacije etioloskom genetskom i genskom terapijom (npr. za spinalnu misi¢nu atrofiju) te izbjedi
preuranjeni smrtni ishod. Rani EEG u novorodenackoj dobi, uz timsko pracenje, je vrijedan biomarker
za ranu detekciju epileptogeneze i povecanog rizika od pojave klinickih epileptickin napada te detekciju
subklinickih epileptickih napada. Epileptogeneza (npr. u tuberoznoj sklerozi) moze imati vrlo brzi tijek
s nekontroliranim napadima u ranoj dojenackoj dobi te je rana intervencija neurorehabilitacijskog tima
od izuzetnog znacaja, potencijalno modificirajuci tijek bolesti s antiepileptogenetskom terapijom i
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prevencijom ili modifikacijom komorbiditeta. Kasnjenje u postavljanju dijagnoze poremecaja iz spektra
autizma i neadekvatno lije¢enje dovode do ireverzibilnih poremecaja neurorazvoja.

Nedostatak jasne definicije razina zbrinjavanja u pedijatriji neposredno utjece na nepostojanje razradenih
razina, tj. strateSkog planaiprograma zbrinjavanja u okviru rane intervencije u djetinjstvu uz nepoznavanje,
neupucenost i neprihvacanje programa i postupnika koji vec¢ postoje, koji se ve¢ godinama provode, na
koje bi se samo trebalo nadograditi one dijelove sustava rane intervencije koji mozda nedostaju ili nisu
u dovoljnoj mjeri razradeni.



