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Vodic za savjetodavni rad s porodicom novorodenceta
sa smetnjama u razvoju u zdravstvenim ustanovama

Uvodna rije¢

Osnov svakog savremenog drustva
je oCuvanje zdravlja i zivota porodice. Mi-
nistarstvo zdravlja Crne Gore ima pose-
ban senzibilitet kada su u pitanju djeca,
njihov rast i razvoj i u tom smislu zdrav-
stveni sistem je kreiran da se budué¢im
majkama i djeci obezbijedi kvalitetna i do-
~ stupna zdravstvena zaStita i psiho-soci-
jalna podr8ka, po evropskim standardima.
' Posebna paznja posvecena je djeci sa
- smetnjama u razvoju i njihovim porodi-
cama.

Ministarstvo zdravlja, u saradnji sa
UNICEF-om, pripremilo je Vodi¢ za savje-
todavni rad sa porodicom novorodenceta
sa smetnjama u razvoju u zdravstvenim
ustanovama, koji ima za cilj podr§ku po-
rodici djeteta sa smetnjama u razvoju,
' kroz sistem zdravstva, a u skladu sa Kon-
vencijom o pravima djeteta.

Konvencija o pravima djeteta obavezuje sve drzave potpisnice da obez-
bijede djeci sa smetnjama u razvoju posebnu njegu, obrazovanje i ospo-
sobljavanje za rad i uslove za ukljucdivanje u dru$tvo. Istovremeno,
Konvencija prepoznaje da je neophodno pruziti pomo¢ i podrsku rodite-
ljima, odnosno porodici koja vodi brigu o djetetu sa smetnjama u razvoju.

SaopStavanje nepovoljnih vijesti zahtijeva, osim dobrog struénog zna-
nja i iskustva i ovladavanje vjeStinama komunikacije. VjeStine komunika-
cije ne smatraju se talentom, one se uc€e i usavrSavaju kroz dodatnu
edukaciju. UspjeSna komunikacija otvara put saradnje izmedu struc¢njaka
I porodice.

Cilj Vodica upravo je da ljekarima i ostalim zdravstvenim radnicima,
koji rade u porodilistima i specijalizovanim zdravstvenim ustanovama, da
smjernice za organizovanje | pruzanje podrSke porodicama djece koja se
rode sa smetnjama ili su u riziku od smetnji u razvoju, u skladu s pravima
djeteta i njegovim interesima. Odnos izmedu ljekara i roditelja zasnovan
na razumijevanju, postovanju i povjerenju doprinosi kvalitetnijem odgo-
voru na zdravstveni tretman njihovog djeteta.

Ministar

prof. dr Budimir Segrt
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Uvod

»...Djeca i mladi i njihove porodice nalaze se u riziku od diskrimina-
cije usljed prisutnih (intelektualnih) smetnji u razvoju, a dodatni ri-
zici javljaju se usljed etnicke, rodne | vjerske pripadnosti,
ekonomskog poloZaja, fizickih ili neuroloSkih nedostataka, kao i
stigmatizacije usljed zastarjele i degradiraju¢e terminologije. [...]

Prepoznajemo da djeca i mladi s intelektualnim smetnjama u raz-
voju imaju pravo da odrastaju u porodicnom okruzenju. [...] U dru-
Stvenoj zajednici treba razviti ovu vrstu usluga i proSiriti njihov
opseg, kako bi se poboljsalo njihovo zdravstveno stanje i obezbije-
dile njihova dobrobit i inkluzija u drustvo, kao i/ da bi se eliminisala
institucionalizacija...”

Iz preambule Evropske deklaracije Svjetske zdravstvene organiza-
cije (SZ0) o zdravlju djece i mladih s intelektualnim smetnjama u
razvoju i njihovih porodica — Bolje zdravije, bolji zivoti

PodrSka porodici djeteta sa smetnjma u razvoju posljednjih go-
dina postala je jedna od centralnih tema i zahtjeva u razvoju inklu-
zivnog drustva. Citirana Deklaracija, kroz jedan od deset zadataka
koje postavlja pred drzave, posebno izdvaja brigu o zdravlju i uklju-
¢ivanju porodice/staratelja djeteta | predlaze da drzave preduzmu
akcije u oblasti unapredenja zdravstvene zastite djece koje bi, iz-
medu ostalog, obezbijedile da:

1. Organizacije profesionalaca i roditelja budu uklju¢ene u raz-
voj programa za edukaciju i obuku o komunikaciji s porodi-
cama i starateljima, namijenjenih pruzaocima usluga.

2. Uspostave programe podrSke, obuke i savjetovanja (uklju-
¢ujuci i pruzanje odgovarajuéih edukativnih materijala) za
¢lanove porodice i staratelje, kako bi se unaprijedili razvoj
I dobrobit djece s (intelektualnim) smetnjama u razvoju, nji-
hova autonomija i snaga volje.

3. Obezbijede da se prilikom obrazovanja i obuke zdravstvenih
radnika i drugih zaposlenih lica stavlja naglasak na zdravlje
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I dobrobit porodi¢nih staratelja, uklju€ujudi i njihovo men-
talno zdravlje.

Vodi¢ koji je pred vama nastao je kao jedan od instrumenata koji
treba da doprinese efikasnoj primjeni Protokola o medusektorskoj
saradnji u prevenciji napusStanja djeteta, koji su 2014. g. potpisali
Ministarstvo zdravlja, Ministarstvo rada i socijalnog staranja i Mi-
nistarstvo prosvjete.

Na osnovu Protokola, jedna od obaveza sektora zdravstvene za-
Stite jeste da: ,Edukuju izabrane pedijatre i druge stru¢njake u
zdravstvu za: saopStavanje vijesti roditeljima; savjetodavni rad s
majkom i porodicom djeteta u riziku, s teSko¢ama i/ili smetnjama u
razvoju; razumijevanje inkluzivnih principa i pristupa.” Protokol, kao
i Vodi¢, dakle, neposredno odgovara na jedan od zahtjeva Dekla-
racije.

Cilj Vodic¢a je da se unaprijedi komunikacija izmedu zdravstvenih
radnika i roditelja/porodice djece sa smetnjama u razvoju ili rizikom
od smetnji u razvoju — kroz standardizaciju postupka saopStavanja
nepovoljnih vijesti. Nacin na koji se vijesti saopStavaju uti¢u kako
na ostanak djeteta u porodici tako i na cjelokupan zZivot djeteta i
njegove porodice. Zdravlje djeteta i zdravlje cjelokupne porodice u
neposrednoj su uzroé¢no-posljedicnoj vezi. Svjetska zdravstvena or-
ganizacija u svojim dokumentima jasno prepoznaje potrebu da se
dobrobit porodice djeteta sa smetnjama u razvoju posmatra kao
preduslov oCuvanja zdravlja samog djeteta i da je podr§ka porodici
kljuéna u procesu uklju€ivanja djeteta u zajednicu.

Vodi¢ treba da doprinese da zdravstveni radnici bolje razumiju
potrebu porodice za dostupnim informacijama i podrskom tokom
trudnocée, rodenja djeteta i nadalje, kada se suoCavaju s nepovolj-
nim vijestima o zdravstvenom stanju svog djeteta, da prepoznaju
potrebu posebne drusStvene brige | podrSke djeci i porodici, te da
porodici pruze dovoljno argumenata koji mogu da joj pomognu u
donosSenju odluke od primarnog znacCaja za dijete — a to je zivot i
razvoj u okviru porodice. Takode, ovaj vodi¢ ¢e doprinijeti intenzi-
viranju aktivnosti na podrSci porodici kroz multisektorsku saradnju
u lokalnoj zajednici.
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Vodi¢ je baziran na relevantnim pravnim aktima, prije svega na
Konvenciji o pravima djeteta, dobroj praksi i postoje¢im iskustvima
u zdravstvenim institucijama i postoje¢im istrazivanjima.

Relevantni zakonodavni i strateSki okvir Crne Gore prvenstveno
obuhvata: Zakon o socijalnoj i dje¢joj zaStiti, Porodi¢ni zakon,
Zakon o vaspitanju i obrazovanju djece s posebnim obrazovnim po-
trebama, Zakon o zdravstvenoj zastiti, Strategiju razvoja sistema
socijalne i djecCje zastite (2013-2017) i Strategiju razvoja hranitelj-
stva u Crnoj Gori (2012-2016), kao i Nacionalni plan akcije za
djecu (2013-2017).

Standardizacija procedure (dobre prakse) u saopStavanju nepo-
voljnih vijesti uticaée na ujednaavanje stavova i unapredivanje od-
govornosti, doprinije¢e boljoj saradnji izmedu zdravstvenih radnika
i porodice, a time ¢e uticati na smanjenje rizika ranog odvajanja
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djeteta od porodice i stvoriti povoljnije okruzenje za rast i razvoj
djeteta.

Uputstva i procedure u Vodi¢u namijenjeni su zdravstvenim rad-
nicima i zdravstvenim saradnicima koji pruzaju zdravstvenu zasStitu
majci 1 djetetu u svim organizacionim oblicima i na svim nivoima.

Vodic¢ je strukturiran tako da na pocCetku odgovara na pitanje
zasSto su posebne procedure potrebne i na koja prava pacijenata
odnosno obaveze profesionalaca se odnose. U narednom dijelu Vo-
di¢a razmatra se zdravstveno stanje djeteta, kao osnova razgovora
s roditeljima/porodicom. Potom slijedi procedura saopstavanja ne-
povoljnih vijesti.

U prilogu Vodi¢a nalazi se aneks Prava djeteta i zdravlje, za-
snovan na najznacajnijim dokumentima iz ove oblasti.

10



Vodic za savjetodavni rad s porodicom novorodenceta
sa smetnjama u razvoju u zdravstvenim ustanovama

‘\"',. \

= %

-~




Vodi¢ za savjetodavni rad s porodicom novorodenceta
sa smetnjama u razvoju u zdravstvenim ustanovama

RAZLOZI ZA UVODENJE PROCEDURA ZA
SAOPSTAVANJE NEPOVOLJNIH VIJESTI

Ostvarivanje prava na potpunu informisanost o ozbiljno ugroze-
nom zdravlju djeteta i/ili rizicima za trajnije smetnje u razvoju spada
u domen saopStavanja nepovoljnih vijesti.

Iskustva i istrazivanja pokazuju da procedure za realizaciju ovog
teSkog i zahtjevnog zadataka zahtijevaju standardizaciju. Posljedice
neadekvatnog saopStavanja nepovoljnih vijesti mogu se formulisati
kroz sljedec¢e primjedbe roditelja/Clanova porodice:

¢ da nijesu bili dovoljno sasluSani i uvazeni;
¢ da nijesu pitani za misljenje i potrebe;
e da se u razgovorima koristi nerazumljiva terminologija;

eda im se ljekari obrac¢aju s distancom autoriteta i nedovolj-
nom empatijom.

Ovakav dozivljaj roditelja moze otezati stvaranje partnerskog od-
nosa izmedu zdravstvenog radnika i roditelja i povecati rizik od od-
bijanja djeteta od strane porodice.

Saopstavanje nepovoljnih vijesti zahtijeva, osim dobrog strué¢nog
znanja i1 iskustva, i ovladavanje vjeStinama komunikacije. VjeStine
komunikacije ne smatraju se talentom. One se uce i usavrSavaju
kroz dodatnu edukaciju. UspjeSna komunikacija otvara put sara-
dnje, razumijevanja i poStovanja izmedu stru¢njaka i porodice, sma-
njuje strah, tenziju i neizvjesnost i na taj na¢in smanjuje navedene
rizike.
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ZDRAVSTVENO STANJE DJETETA
KAO SADRZAJ RAZGOVORA

Cilj ovog poglavlja Vodi¢a jeste da povec¢a ona stru¢na znanja
zdravstvenog radnika koja pomazu da se osjeca profesionalno si-
gurno i da samouvjereno zastupa najbolji interes djeteta rodenog s
rizikom od smetnji u razvoju.

Uzroci smetnji u razvoju — definicija i klasifikacija

Tokom intrauterusnog perioda i u najranijem zivotnom dobu
c¢esto nije moguca konac¢na prognoza kasnijeg somatskog, psihi-
¢kog i motornog razvoja djeteta. Uz uvazavanje ovog ogranic¢enja,
terminom ,smetnje u razvoju” oznacavaju se sve malformacije, de-
formiteti i oboljenja novorodenog djeteta, koji:

e dovode (ili mogu da dovedu) do trajnijeg oSteéenja zdravlja
| razvoja;

¢ prouzrokuju poremecaje u funkcionisanju porodice;

® nose rizik odvajanja djeteta od porodice i smjeStanja u insti-
tuciju.

PatoloSka stanja i oboljenja koja predstavljaju rizik za pojavu smet-
nji u razvoju mogu se svrstati u pet grupa prikazanih u Tabeli 1.

Tabela 1: Smetnje u razvoju — etioloska klasifikacija

Hromozomske aberacije Sindromi: Down; Edwards; Patau;
Cri du chat i dr.

Molekularni genski Sindromi: Cornelia de Lange; Wiliams; Crouzon;
sindromi Lowe; Becwith Weidemann; Prader Willi; ahondro-
plazija; bulozna epidermoliza i dr.

Urodeni morfoloski Hidro-mikrocefalija; rascjepi nepca i usne; defekti
poremecdaji prednjeg trbusnog zida; defekti neuralne tube; ambi-
valentne genitalije i dr.

Urodeni poremecdaji Poremecaji metabolizma aminokiselina, ugljenih hi-
metabolizma drata; bolesti taloZenja
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PatoloSka stanja nastala u neona- | Prijevremeno rodenje (ekstremna nezrelost);
talnom periodu perinatalne lezije CNS; urodene sréane mane;
jatrogena oboljenja

Naj¢eS¢i poremecaji s rizikom od smetnji u razvoju su hromozo-
mopatije i to sindrom Down, potom slijede patoloSka stanja nastala
u neonatalnom periodu i urodeni morfoloSki poremecaiji.

Smetnje u razvoju — dijagnosticki i terapijski proces

Komunikacija s porodicom i njene faze uslovljene su dinamikom
i rezultatima dijagnosti¢kog i terapijskog procesa. U slué¢aju sumnje
na poremecéaj s mogué¢im smetnjama u razvoju, dijagnosticki i te-
rapijski postupci su:

e sloZzeni i mogu zahtijevati duzi vremenski period;
* u domenu visoko-specijalizovanih ustanova;

®* namecdéu potrebu transporta novorodenceta ili slanja uzoraka
za laboratorijska ispitivanja.

Tabela 2: Novorodenée sa smetnjama u razvoju: dinamika dijagnosti¢kih postupaka

Poremedaj Mogucénosti klinicke Konac¢na dijagnoza

dijagnoze u porodilistu

Hromozomopatije Visok stepen sumnje Citogenetska — najmanje
7—-10 dana

Molekularni genski Mogu¢ odredeni stepen Molekularna genetika, moze

poremedaji sumnje zahtijevati slanje uzoraka u

inostranstvo, rezultati i |
poslije nekoliko nedjelja

Urodeni morfoloski Visok stepen sumnje, Moguda potreba dopunske
poremedaji dijagnoza ¢esto mogucéa | dijagnostike (Rtg, KT, NMR i
odmah po rodenju dr.)

Urodeni poremecdaiji Poremecdaj stanja svijesti, | Po pravilu zahtijevaju
metabolizma miSiénog tonusa, konvul- | slozenu dijagnostiku i tera-

zije, hipoglikemija, hipera- piju iz_domepa neonatalne
monijekmija, metabolicka |'Mtenzivne njege
acidoza (anjonski zjap)
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sa smetnjama u razvoju u zdravstvenim

ustanovama

PatoloSka stanja
svojstvena neonatalnom
periodu

Ekstremna nezrelost,
postasfikti€ni poreme-
¢aji, infekcije i dr.

Po pravilu zahtijevaju slo-
Zenu dijagnostiku i terapiju
iz domena neonatalne
intenzivne njege

U vedini slucajeva dijagnostika poremecaja iz Table 2 mogudéa
je 1 tokom prenatalnog perioda. U narednoj tabeli dati su naj¢esdi

postupci.

Tabela 3: Dijagnostika poremeéaja tokom prenatalnog perioda

Poremedcaj

Indikacije

Hromozomske aberacije

Amniocenteza

- Patoloski nalazi
skrining testova
(,double”; ,triple”
test)

- Patoloski UZ nalaz

- Trudnica > 35 godina

Molekularni genski

- Biopsija horionskih

- Proband

poremecaji metabolizma

poremecaji Cupica - Patologki UZ nalaz
- Kordocenteza
Urodeni - Biopsija horionskih - Proband

cupica

Urodeni morfoloski
poremecaji

- Ekspertni UZ
- NMR

- Patoloski nalazi tokom
standardne kontrole
tokom trudnode

Rizik da roditelji odbiju da prihvate novorodenée sa smetnjama u
razvoju progresivno se povecéava protokom vremena tj. odlaganjem:

* kontakta majke i djeteta;

e prve informacije o zdravstvenom stanju djeteta;

® saopStavanja preliminarne i kona¢ne dijagnoze.

Kod velike veéine poremeéaja s moguéim smetnjama u razvoju
nema medicinskih kontraindikacija za rani kontakt djeteta s maj-
kom. Kontakt je potrebno omoguditi nezavisno od trajanja i prirode
dijagnostickog postupka.
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U zavisnosti od dinamike dijagnosti¢kih postupaka, informisanje
porodilje/porodice moze imati dvije faze:

1. prethodna informacija u fazi klinicke sumnje na odredeni po-
remecaj;

2. konac¢na informacija po dobijanju svih relevantnih nalaza i po-
stavljanju krajnje dijagnoze.

1. Prethodna informacija sadrzi:
¢ aktuelno stanje djeteta;
¢ radnu dijagnozu (dijagnosti¢ku pretpostavku);

¢ planirane/neophodne dijagnosticke i moguce terapijske po-
stupke;

¢ okvirno trajanje dijagnostickih i terapijskih postupaka;

®razloge za eventualni transport i odrediSnu ustanovu, s kon-
taktom (adresa ustanove, naziv odjeljenja, telefon i, ako je
moguce, ime doktora).

Informaciju o aktuelnom stanju djeteta odmah nakon rodenja daje
ordinirajuéi pedijatar — neonatolog. U ovoj fazi potrebna je uzdr-
zanost u odnosu na udaljenu prognozu.

2. Konacna informacija sadrzi:
® postavljenu dijagnozu i objasnjenje prirode poremecaja;
® realne terapijske moguénosti;
® prognozu neposrednog | eventualnog udaljenog ishoda;

e direktne instrukcije za rjeSavanje mogudih zdravstvenih pro-
blema djeteta u kuénim uslovima.

Sve informacije o zdravstvenom stanju novorodenceta daju se na
nacin koji je prilagoden obrazovnom i socijalnom statusu roditelja
i/ili clanova porodice. Svakako treba izbjegavati, ili samo na neop-
hodnu mjeru svesti, stru¢nu terminologiju.
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PROCEDURE SAOPSTAVANJA NEPOVOLJNIH VIJESTI

Sastav tima za saopStavanje nepovoljnih vijesti

Informisanje o zdravstvenom stanju novorodenog djeteta, po
principima saopStavanja nepovoljnih vijesti, obavlja se timski.
Tim c&ine:
A - Porodiliste opSte bolnice: ginekolog-akusSer (perinatolog),
pedijatar (neonatolog) i glavna sestra neonatologije

B - GinekoloSko-akuSerska klinika — Klini¢ki centar Crne
Gore: ginekolog-akusSer (perinatolog), pedijatar (neonatolog),
glavna sestra neonatologije | psiholog

C — Centar za neonatologiju Instituta za bolesti djece — KIli-
nicki centar Crne Gore: dva pedijatra neonatologa, glavna
sestra neonatologije i psiholog. Po potrebi, timu se mogu
prikljuciti i specijalisti ostalih pedijatrijskih disciplina.

Konzilijum za fetalne anomalije informiSe roditelje o rezultatima

prenatalne dijagnostike i moguénostima lije€enja, takode prema
principima saopStavanja nepovoljnih vijesti

Obaveza ¢lanova tima je da raspolozive informacije saopstavaju na
usaglasen i jedinstven nacin.

Organizacija saopStavanja nepovoljnih vijesti

Saopstavanje nepovoljnih vijesti organizuje se kroz najmanje dva
sastanka.

Priprema prvog sastanka

® Prvi razgovor tima zakazuje glavna sestra neonatologije, po
pravilu u periodu od 24 do 48 ¢asova nakon porodaja.

* Pored majke, na sastanak se poziva i otac ili neko od bliskih
¢lanova porodice, po izboru majke i uz njenu saglasnost.

e Zakazuje se tacno vrijeme i mjesto koje je predvideno za tu svrhu.
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® Potrebno je obezbijediti dovoljno vremena za razgovor (naj-
manje 30 min).

* Mjesto sastanka treba da bude pogodno za tu svrhu i zasti-
¢eno od ometanja.

® Raspored sjedjenja udesnika u razgovoru treba da omogu-
¢ava i podsti¢e komunikaciju u najve¢oj mogucoj mjeri.

Kasnjenje ili odlaganje sastanka treba izbjedi.

Tok prvog sastanka

Ukoliko novorodence ne boravi uz majku, roditeljima se prije sa-
stanka obavezno omogucéava da vide dijete. Pozeljno je ohrabriti
roditelje da uspostave fizicki kontakt s djetetom.

Prvi susret zapocinje docekom majke i ¢lanova njene porodice
srdacnim pozdravom. Nakon §to se udobno smjeste, predstavljaju
se ¢lanovi tima, svojim imenom i funkcijama, a potom se predstave
i svi prisutni ¢lanovi porodice.

Pozeljno je da uvod u razgovor bude neka neutralna tema (npr.
Kako ste dosli do nas? Da li ste nas lako nasli? Da li ste raspolozeni
za jedan ¢aj, kafu...? Tek onda se oprezno zapocdinje pitanjima o
tome Sta su do sada saznali o stanju novorodenceta i kako doziv-
ljavaju stanje djeteta.

U pogodnom momentu (i ukoliko je medicinski opravdano) upitati
da li je dijete dobilo ime. Ako jeste, u nastavku razgovora, kada se
govori o djetetu, koristi se njegovo/njeno ime.

SaopsStavanje nepovoljnih vijesti — principi dobre prakse

Dobra praksa u saopStavanju nepovoljnih vijesti podrazumijeva
da se informacije o zdravstvenom stanju djeteta saopStavaju na
sljededi nacin:

¢ Redi istinu, otvoreno i saosje¢ajno, jednostavnim i razumlji-
vim rje¢nikom.
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® Prvenstveno govoriti o situaciji OVDJE i SADA, a o dalekoj
perspektivi samo u okvirima raspolozivih elemenata. Ukoliko
su nalazi sigurni (npr. anencefalija, multiple anomalije nespo-
jive sa zivotom...), ¢lan tima treba da nagovijesti mogucénost
nepovoljnog pa i smrtnog ishoda, pruzajuéi neposrednu
pomo¢ u prihvatanju realnosti. Ostavite vremena i dopustite
roditeljima da ispolje svoja osje¢anja. Budite spremni na pi-
tanja o kratkoro¢nim i produzenim posljedicama novonastale
situacije.

*Ne dramatizovati, ali ni minimizirati, situaciju kod novoro-
denceta.

¢ Ostaviti prostora za nadu i vjeru u povoljan oporavak, uz mo-
guénost adekvatnog ranog habilitaciono-rehabilitacionog
tretmana.

¢ |skazati poStovanje prema sagovorniku, uz pokazivanje ra-
zumijevanja za okolnosti pod kojima zivi, li€na iskustva i kul-
turoloSke karakteristike.

® Pratiti ponaSanje i reagovati na reakcije porodilje/¢lanova po-
rodice. U tim okolnostima, iskreno i spontano ljudsko reago-
vanje predstavlja veliku podrsku.

¢ Odgovarati na svako pitanje jasnim, razumljivim jezikom, pri-
lagodenom obrazovnom profilu majke i ¢lanova porodice.
Ostaviti moguénost da se na neka pitanja odgovori na slje-
deéem sastanku.

e Obratite paznju na intonaciju, kao i na neverbalne
poruke/govor tijela, tokom razgovora. Trudite se da vam glas
bude smiren i da se u njemu ne osjeti nestrpljenje i Zurba.

* Nakon saopStavanja nepovoljnih vijesti, ostaviti vrijeme po-
rodilji i ¢lanovima porodice da obrade informaciju i aktivnho
sasluSajte Sta vam govore nakon toga.

¢ Budite spremni na majc¢inu erupciju placa i o€aja i ne skri-
vajte sopstvena osjecanja.
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Tokom razgovora, tj. saopStavanja nepovoljnih vijesti, kad god
je mogucée, treba izbjedi:

¢ |shitreno, prenaglaseno, pateticno iskazivanje sopstvenih
osjecanja.

¢ Neprikladnu neverbalnu komunikaciju (skretanje pogleda, gri-
mase, nestrpljivost itd.).

* Brze promjena teme i ogluSivanje o pitanja roditelja/porodice.

e Ublazavanje bola, oCaja, Soka i nevjerice, “humorom?” ili
“mudrim izrekama” ili povrsnim tjeSenjem roditelja, tipa: svi
smo smrtnici, svakome se to moglo dogoditi, vi ste jaki, pre-
vazic¢i ¢ete to i sl.

¢ Koriséenje neadekvatnih termina, kao $to su invalid, hendi-
kep, defekt, kao i kolokvijalnih izraza.

® Pretrpavanje viSkom informacija i raznim savjetima.

Prvi sastanak s roditeljima/porodicom zavrSava se rezimiranjem
datih informacija, iznoSenjem plana buducih akcija i pozivom rodi-
telja na bududi susret.

Jasno obavijestiti porodilju i porodicu ko je njena osoba za kon-
takt do narednog sastanka.

Sve relevantne podatke o sastanku evidentirati u istoriji bolesti

i to:

e vrijeme i mjesto sastanka;

®lica koja su prisustvovala sastanku (sa strane porodilje i
njene porodice, kao i imena ¢lanova tima);

® pruzene informacije (ko, kome, koje);
e termin sljedeéeg sastanka;

® osnovne podatke o atmosferi tokom razgovora i druga zna-
c¢ajna zapazanja;

® procjenu tima o snagama i slabostima porodilje/porodice da
odgovori na potrebe djeteta u oblasti njege i u sprovodenju
terapijskih procedura.
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Tok drugog sastanka

Na samom pocetku sastanka potrebno je utvrditi koliko su po-
rodilja i ¢lanovi njene porodice razumjeli prethodne informacije o
zdravstvenom stanju, kao i da li su shvatili sustinu problema i mo-
guce implikacije.

Svaku nejasnocu potrebno je ponovo razjasniti i dati dodatne in-
formacije. Ako ima dovoljno elemenata, saopStava se konac¢na di-
jagnoza.

Sve informacije na ovom i eventualnim narednim sastancima daju
se po principima saopsStavanja nepovoljnih vijesti.

Na drugom ili narednim sastancima, osim informacija o zdrav-
stvenom stanju, roditeljima/porodici daju se i sljedece prakti¢ne in-
formacije i instrukcije:

¢ instrukcija za povezivanje s pedijatrom i patronaznom sluz-
bom ustanova primarne zdravstvene zaStite:

® savjeti i pomo¢ u savladavanju emocionalnih i drugih urgent-
nih problema da bi se porodica mogla posvetiti djetetu;

® kontakti ustanova/stru¢njaka potrebnih zbog kontinuiteta li-
jecenja i njege djeteta;

¢ kontakti u zajednici: centar za socijalni rad, udruzenja koja
mogu biti podrska.

Vazno je, umjesto etiketiranja dijagnozom, roditeljima dati punu
informaciju o aktuelnom stanju djeteta, uz naglasavanje djetetovih
snaga i potencijala. Imati na umu da ée, zbog ranih zdravstvenih
problema djeteta, roditelji joS dugo biti izlagani razli¢itim teskim in-
formacijama o njegovom stanju i perspektivi, da ¢e im trebati stru-
¢na pomo¢ u prihvatanju njegove/njene razli¢itosti i mijenjanju
njihovih oéekivanja u odnosu na dijete. Najznacajniji ishod razgo-
vora je uvjerenje da su roditelji razumijeli sustinu djetetovih teSkoc¢a
i da su spremni na saradnju i zajedni¢ko iznalazenje najboljih rjeSe-
nja, koja idu u susret potrebama djeteta obezbjedujuéi mu opti-
malnu sredinu za dalji rast i razvoj.
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Najvaznije informacije, preporuke i uputstva koja su data poro-
dici upisati u otpusnu listu.

POTREBE CLANOVA TIMA | VRSTE PODRSKE

Clanovima tima potrebno je obezbijediti:

e ujednacen nivo edukacije u oblasti vjeStina komunikacije i
saopsStavanja neocekivanih, nepovoljnih vijesti;

e vrijeme za opusStanje, obradu i razmjenu emotivnih sadrzaja
/"ventilaciju”/ poslije sastanka na kojem su saopStavane ne-
povoljne vijesti trudnicama/porodiljama i porodicama;

¢ informacije o kontaktima svih formalnih i neformalnih cen-
tara | mreza podrSke roditeljima u zajednici radi upucivanja
roditelja na tu mrezu podrske.

Potrebno je da svi zaposleni budu obavijeSteni o procedurama i
ko ih sprovodi. Isto tako, treba jasno ista¢i da neovlaséeno saop-
Stavanje vijesti — saopsStavanje koje se vrsi neovlaséeno ili se in-
formacije saopsStavaju drugim licima bez saglasnosti roditelja —
predstavlja krSenje prava pacijenta na povjerljivost.
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PRILOZI

Prilog 1: Prava djeteta i zdravlje

Profesionalna obaveza svakog zdravstvenog radnika koji radi u
zdravstvenoj zastiti Zzena, djece i mladih, kao i potreba da poznaje
i razumije koncept prava djeteta i njegovu povezanost sa zdravljem
I pozitivhim zdravstvenim ishodom, identiCna je s obavezom da
poznaje zakone i propise profesije kojom se bavi.

Poznavanje Konvencije o pravima djeteta i uloge i statusa tog
znacajnog dokumenta u domaéem zakonodavstvu dio je te oba-
veze.

Ljekari, medicinske sestre, patronazne sestre, babice koji su
dobro upoznati s Konvencijom — razumjece i njene efekte na zdrav-
lje i dobrobit svakog djeteta i razumjece zasto se bas od njih ocekuje
da budu glavni promoteri djec¢jih prava i njihovi glavni advokati.

Koncept djecjih potreba i prava djeteta

Osnovna c¢injenica je da djeca imaju svoja prava prosto zato Sto
su ljudska biéa. Pored toga, da bi rasla i razvijala se u zdrave li¢no-
sti u punom smislu te rijeci (fizi¢ki, psihi¢ki i socijalno), djeca imaju
odredene potrebe, koje je neophodno zadovoljiti da bi se postigli
neometani rast, razvoj i zdravlje.

Koncept djecjih potreba predstavlja nau¢no prepoznat nacin na
koji treba podizati dijete da bi ono u potpunosti moglo da iskoristi
svoje potencijale. Djecje potrebe proizilaze iz raznih oblasti okruze-
nja u kojem djeca zive i klasifikuju se na: fizicke, socijalno-ekonom-
ske i kulturne, intelektualne, psiholoSke i emocionalne.

U fizicke potrebe spadaju: stan, sanitacija, ishrana, oblacenje,
zdravstvena zaStita, zaStita od nasilja, eksploatacije i slicno.

Socijalne, ekonomske i kulturne potrebe obuhvataju: znanje, sta-
bilnu socijalnu okolinu, roditeljsku podrsku, poStovanje pravila, do-
stupnost kulturnih dobara, njegovanje kulturne tradicije i sli¢no.
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Intelektualne, psiholoSke i emocionalne potrebe: najznacdajnija
potreba koja se u ovoj grupi istie je zivot u stabilnoj porodi¢noj
sredini.

PORODICA se smatra bazi¢nom i glavhom institucijom primarne
socijalizacije djeteta i glavni element koji odreduje emocionalni raz-
voj djeteta. Dijete koje odrasta van porodice, najéeScée, tokom Zzi-
vota ima niz negativnih posljedica u svim sferama zivljenja.

Model ranog razvoja djeteta istiCe da je porodi¢na podrSka prva
karika u lancu ,uslova” koji taj razvoj omogucavaju (vidi Prilog 2).

Roditeljska porodica je ona koja pruza zaStitu/njegu, sigurnost,
emocionalnu toplinu, podrsku, stabilnost, usmjeravanje, vodstvo i
postavljanje granica koliko je potrebno, kao i stalnu stimulaciju.

Kada govore o djec€jim potrebama, stru¢njaci istiCu njihovu me-
dusobnu povezanost, kao i nemoguénost da se jedne izdvoje od
drugih na osnovu znadajnosti. Stru¢njaci se posebno zalazu za pre-
poznavanje univerzalnosti djec¢jih potreba, Sto znaci da se djecje
potrebe odnose na svu djecu, bez obzira na to gdje zive i bez obzira
na njihove druge medusobne razlike.

Definisanje potreba, njihova klasifikacija i zalaganje za njihovu
realizaciju otiSlo je i dalje — do definisanja zajedni¢kih standarda,
koje je neophodno dosti¢i da bi se djetetu stvorili uslovi za pravilni
rast, razvoj i odrastanje u zdravu licnost. No, djeca svoje potrebe
ne mogu zadovoljiti sama, samostalno. Odrasli moraju preuzeti oba-
vezu da djeci omoguce realizaciju tih potreba.

Kada odrasli prihvate na sebe obaveze da ¢e preduzeti sve mjere
da zadovolje djecje potrebe, i to za svu djecu, kada tu obavezu
prihvate s predanoSéu, obaveznoséu pred zakonom i punom odgo-
vornoS¢éu — onda zadovoljavanje tih potreba postaje PRAVO DJE-
TETA.

Konvencija o pravima djeteta

Konvencija o pravima djeteta predstavlja sveobuhvatni pravni
okvir odnosno medunarodno-pravni dokument u kome se djecje po-
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trebe pretvaraju u definisana prava djeteta i u kome se drzave i
vlade obavezuju da ¢e poStovati ta prava. Konvencija o pravima
djeteta, kao dokument Ujedinjenih nacija, stupila je na snagu 2.
septembra 1990. godine i predstavljala je ,vrhunac sedamdeseto-
godisnjih napora koji su bili usmjereni na to da medunarodna za-
jednica prepozna postojanje posebnih potreba djece kao ljudskih
bi¢a”.

Socijalisticka Federativna Republika Jugoslavija ratifikovala je ovaj
dokument ve¢ tokom 1989. godine, a Republika Crna Gora preu-
zela je ove obaveze sukcesorskom izjavom i time je Konvencija po-
stala dio unutraSnjeg pravnog poretka zemlje. Kao medunarodni
ugovor, ona ima primat nad domacdéim zakonodavstvom i neposre-
dno se primjenjuje kada odnose ureduje drugacije od domaceg za-
konodavstva.

Ideje koje su zazivjele s Konvencijom predstavljaju revolucionarni
pristup u shvatanju djeteta i izazov tradicionalnom pogledu na di-
jete kao pasivhom primaocu njege i zaStite.

Konvencija o pravima djeteta:
e promovise filozofiju poStovanja djeteta;
® prepoznaje dijete kao subjekt prava;
® obavezuje odrasle da omogude ostvarivanje tih prava.
U oblasti zdravlja i zdravstvene zaStite, Konvencija:
e uspostavlja odnos izmedu zdravstvene profesije i djeteta;
® poStuje i podrzava razvoj zdravstvenog sistema;

epromoviSe zdravstvenog radnika kao “advokata” djecjih
prava;

e uspostavlja jasnu vezu izmedu realizacije prava i zdravlja
djece.

25



Vodic za savjetodavni rad s porodicom novorodenceta
sa smetnjama u razvoju u zdravstvenim ustanovama

Clanovi Konvencije i njena struktura

Konvencija se sastoji od 54 ¢lana, u kojima su definisana razli-
Cita prava djeteta.

Ta prava su nedjeljiva, univerzalna i medu njima ne postoji hije-
rarhija — dakle, nijedno pravo nije starije niti ima prednost nad dru-
gim.

NajceScée se grupisSu na sljedeéi nacin:

¢ politicka i1 gradanska prava — pravo na identitet, informisa-
nje, udruzivanje itd;

® prava djeteta u porodi¢noj sredini — pravo da se roditelji prije
svih drugih brinu o njemu, odgovornosti roditelja itd;

® prava vezana za zdravstvenu i socijalnu zastitu;
® prava vezana za obrazovanje, kulturu, slobodno vrijeme;

®* posebne mjere zastite — grupa prava koja posebno S$titi djecu
u situacijama kao $to je eksploatacija, zloupotreba psihoak-
tivnih supstanci i slicno;

* maloljetnicko pravosude.
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Osnovni principi Konvencije i prava koja su posebno zna-
C¢ajna za djecu sa smetnjama u razvoju

Kako je veé istaknuto, teSko je izdvojiti pojedinacna prava i o
njima govoriti i zato se svakom zdravstvenom radniku preporucuje
da se upozna s Konvencijom o pravima djeteta, a posebno s onim
djelovima u oblasti zaStite zdravlja.

Od najneposrednijeg interesa za nas najprije su osnovni principi
Konvencije i to:

Clan 2 — nediskriminacija djece: Svako dijete ima pravo na jed-
nako poStovanje svojih prava definisanih Konvencijom. Dijete se
ne moze i ne smije diskriminisati po bilo kom osnovu.

Clan 3 — Konvencija obavezuje sve koji su na bilo koji nadin u
kontaktu s djetetom da u svim aktivnostima i mjerama koje predu-
zimaju promovisu djetetov najbolji interes i donose odluke u skladu
S njim.

Clan 6 — Isti¢e pravo svakog djeteta na Zivot, optimalno preziv-
ljavanje i razvoj.

Potom su znacajne odredbe koje se tiCu prava djeteta na zivot u
porodicnom okruzenju:

Clan 9 — Naglasava pravo svakog djeteta da ne bude odvojeno
od roditelja, sem ako to nije u njegovom najboljem interesu.

Clan 18 — Isti¢e obavezu drzave/vlada da obezbijedi podrsku i
pomo¢ roditeljima, s ciljem da im pomogne u ispunjenju uloge pro-
motera i zaStitnika prava svoje i sve druge djece.

Od posebnog interesa za dijete sa smetnjama u razvoju su i ¢la-
novi 23 i 24.

Clan 23 u stavu 1 kaze da dijete s fizi¢kim i mentalnim smet-
njama u razvoju treba da uziva pun i kvalitetan zivot, u uslovima
koji obezbjeduju dostojanstvo, unapreduju samopouzdanje i ola-
kSavaju njegovo/njeno aktivho uc¢esSée u zajednici.

Clan 23, stav 2 uvodi pojam posebne brige za dijete sa smet-
njama u razvoju.
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Pojam posebne brige, kao i aktivnosti koje iz njega nastaju, po-
trebno je shvatiti kao dodatnu podrSku, kojom se stvaraju neopho-
dni uslovi da bi djetetu sa smetnjama u razvoju i njegovoj porodici
bila dostupna sva druga prava na isti na¢in kao i drugoj djeci i da
bi se olak$ao individualni razvoj i uklju¢ivanje u drustvo.

Clan 24 govori o pravu na najbolje moguée zdravlje i dostupnu,
kvalitetnu i djetetu prilagodenu zdravstvenu zaStitu i zdravstvene
ustanove. Zajedno s ¢lanom 6, ovaj ¢lan predstavlja osnov za pravo
na investiranje u zdravstvenu zaStitu | promovisanje razvoja dje-
teta.

Kako je Konvencija jedan Sturi pravni dokument, njena primjena
se olakSava i osavremenjuje kroz OpsSte komentare Komiteta UN o
pravima djeteta. Za profesionalce koji rade s djecom sa smetnjama
u razvoju od posebnog je znacaja OpSti komentar br 9 — Prava dje-
teta sa smetnjama u razvoju.

Kvalitetna zdravstvena zastita kao preduslov za ostvarivanje
drugih prava

Pravo na zdravlje i na kvalitetnu zdravstvenu zaStitu znacCajan
je preduslov za svako dijete da uziva u svim drugim pravima, uklju-
c¢ujudi pravo na zivot u porodici, obrazovanje, ucestvovanje u kul-
turnom zivotu i rekreaciji. Zadatak kvalitetne zdravstvene
intervencije jeste da podrzi dijete (u skladu sa savremenim toko-
vima nauke i moguénostima zajednice), uklju€ujuéi i ono sa smet-
njama u razvoju, da raste u sigurnoj porodi¢noj atmosferi i da
uCestvuje u zZivotu zajedice.

Djetetu je mjesto u porodici

Uprkos jasno formulisanim stavovima u Konvenciji o pravima
djeteta, UN konvenciji o pravima osoba s invaliditetom, UN stan-
dardima i pravilima o izjedna¢avanju mogucénosti za osobe s inva-
liditetom, stavovima SZO i drugim dokumentima, kao i uprkos
znacajnom konsenzusu struénjaka baziranom na istrazivanjima o
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tome da je odvajanje djeteta iz porodicnog okruzenja i zivot u rezi-
dencijalnim institucijama znacCajan uzrok brojnih Strtnih posljedica
kod djece — djeca sa smetnjama u razvoju ostaju najvulnerabilnija
populaciona grupacija s aspekta realizacije prava na zivot u poro-
dici. To je grupacija koja veoma Cesto snosi Stetne posljedice bo-
ravka u institucijama, za koje postoji dovoljno dokaza da ne
obezbjeduju zadovoljavaju¢u okolinu za rast i razvoj djeteta.

Znacajni napori ulozeni su u zemljama o kojima su prava djeteta
na zivot u porodici bila najugrozenija (zemlje jugoisto¢ne Evrope),
a stav da je djetetu mjesto u porodici centralna je tacka reforme
djecje zaStite u Evropi. Eksplicitne preporuke biljeze se u nizu kon-
ferencija, dekleracija, rezolucija i slicno, kao Sto su:

— Evropska dekleracija SZO: “Bolje zdravlje bolji zivoti —
zdravlje djece i mladih sa smetnjama u intelektualnom raz-
voju i njihovih porodica“;

— lIstrazivacCki prioriteti za Deklaraciju ,Bolje zdravlje, bolji
zivot”;

— Preporuke Savjeta Evrope iz 2010. godine.

NajznacCajnije preporuke navedenih dokumenata i stru¢nih susreta
su sljedece:

e Sva djeca imaju pravo na porodi¢ni zivot, obrazovanje, zdrav-
lije 1 socijalnu podrsku.

* Mora se zaustaviti prijem u institucije i omoguditi razvoj alter-
nativnih organizacionih oblika zaStite u zajednici — i to ne
samo donoSenjem zakona i propisa ve¢ susStinskim promje-
nama u praksi.

e Obaveza drzave je da pruzi podrSku porodici kako bi ona
mogla da odgaja dijete u porodi€énom okruzenju.

e Obaveza drzave je razvijanje moderne i efikasne zdravstvene
sluzbe koja podrzava dijete i njegovu porodicu u zajednici.

e Obezbijediti ranu psiho-socijalnu podrSku za dijete rodeno sa
smetnjama u razvoju.
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e Usmjeravati zdravstvene radnike ka aktivnom angazovanju u
oblasti prava djeteta na zivot u porodici i osposobljavanje kroz
edukaciju zdravstvenih radnika na svim nivoima, posebno pe-
dijatara, za rad s djecom sa smetnjama u razvoju.

® |[strazivanjima omoguditi nova saznanja o:

*specificnim kulturoloSkim faktorima koji podrzavaju osta-
nak djeteta u porodici;

*specificnim kulturoloSkim i drugim socijalno-ekonomskim,
organizacionim faktorima koji dovode do izdvajanja djeteta
iz porodice;

*stavovima porodice i okoline prema djetetu sa smetnjama
u razvoju.

Podrska djetetu i porodici

“DrusStvena podrska” djetetu i njegovoj porodici zapocinje odmah
poslije rodenja, joS u porodiliStu, i nastavlja se kroz ¢itav period
rasta i razvoja, s posebnim intenzitetom u prvoj godini zivota.

Radanje djeteta sa smetnjama u razvoju stresni je dogadaj za
majku, porodicu, pa i za profesionalca. Zdravstveni radnici koji rade
u porodiliStu ili pedijatrijskom bloku mogu samo da pretpostave
kako taj dogadaj utiCe na porodicu, ali ne mogu u potpunosti da
razumiju niti dozive svu Sirinu emocionalnog iskustva s kojim se
roditelji srecu.

U literaturi se opisuju osjec¢anja dezorijentacije i Soka, depresije,
krivice, straha, tuge i slicno i izjave koje idu od: ,Ja hoc¢u svoju
bebu, ja ¢u nju da nosim kudi, a ne taj vas sindrom.” do: ,Radite s
njim Sta hoc¢ete, mene to ne interesuje.”

Profesionalci najéeS¢e polaze od toga da je radanje djeteta sa
smetnjama za roditelje porazavaju¢i dogadaj, koji roditelji ne mogu
da savladaju i onda procjenjuju da je potrebno da oni (profesionalci)
ucine nesto za njih, nudedi im savjet, gotovo rjeSenje. Ovaj pristup
u zdravstvenoj i socijalnoj zastiti zove se ,ekspertski model”.
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No, jasno je da ne postoje jednostavne solucije, pa ¢ak i kada
neke postoje, one nijesu univerzalne i ne mogu se primijeniti na
svaku porodicu i njene probleme.

Isto tako je jasno da profesionalac nema, niti moze da ima, sve
informacije za formulisanje odluke, niti se odluka moze formulisati
bez partnerstva s roditeljima. Cak i da profesionalac ima dovoljno
informacija, ¢ak i da ima apsolutno znanje — opet ostaju problemi
komunikacije s porodicom i nac¢in na koji se poruka prenosi.

Period u porodiliStu, neposredno poslije rodenja djeteta, od izu-
zetnog je uticaja na bududi razvoj partnerskog odnosa zdravstvenih
radnika i roditelja. To je istovremeno i period kada se realizuje pravo
na ,prezivljavanje i najbolji mogucéi pocetak zivota” i kada roditelji
I profesionalci dijele odgovornost za realizaciju tog prava.

Profesionalci imaju obavezu da prepoznaju jedinstvenu ulogu po-
rodice, jedinstvenu vezu koja postoji izmedu roditelja i novorodenceta
i da tu vezu odmah podrze i pomognu da se razvije. Optimalna podr-
Ska postoji samo ako se roditelji shvate kao validni partneri zdrav-
stvenim radnicima u traganju za adekvatnom solucijom za dijete.

Obaveze zdravstvenih radnika su:

® da se zalazu za dobrobit djeteta i njegovo pravo da ostane u
svojoj porodici, sem ako su protiv toga opravdani medicinski
razlozi;

eda pruze informacije o stanju djeteta, institucijama, uslu-
gama, strué¢njacima koji mogu da doprinesu ¢esto vrlo slo-
Zzenim i komplikovanim potrebama djeteta i porodice, kao i
o0 mogucénostima za dugotrajniju emocionalnu i psiholosSku
podrsku;

® da se uzdrze od gotovih solucija, instrukcija, prijedloga.

Od nacina na koji se saopSsti po¢etna vijest, odnosno informacija
o rodenju djeteta, pa kroz sve dalje kontakte zdravstvenih radnika
i majke, kao i ostalih ¢lanova porodice, neophodno je da profesio-
nalci njeguju i emituju pozitivan stav, empatiju i podrsku.
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Taj pozitivan stav omogucava da se:

edijete sa smetnjama u razvoju vidi PRIJE SVEGA kao DI-
JETE;

e dijete sagledava kao osoba (jedinka), a ne kao dijagnoza ili
problem;

®jasno razumiju i sagledaju prava djeteta i porodice i ograni-
¢enja profesionalnog angazovanja u odluci;

*razumije da svaka porodica ima svoje sopstvene potrebe,
uslove, Zelje i da ne postoje dvije iste porodice;

® intervencije usmjere na jacanje porodice;

® s punom senzitivnosSc¢u definiSu vremenski okviri unutar kojih
bi porodica trebalo da dobije neophodne informacije, kako u
porodilistu (bolnici) tako i nakon napustanja istog.
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Prilog 2
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Prilog 3: Informacije koje je neophodno dati porodici

Porodici koja dobije dijete sa smetnjama u razvoju potrebne su
informacije o:

¢ prirodi | karakteristikama medicinskog stanja djeteta;

® ozbiljnosti stanja, potencijalima djeteta, uz oprez davanja
prognoza razvoja;

e vjerovatnoéi promjena, kroz vrijeme, pojedinih faktora koji
odreduju trenutno stanje djeteta;

¢ institucijama i uslugama koje postoje na lokalnom i naciona-
Inom nivou i na€inu na koji se moze do¢i do pomodi;

® nevladinom i privatnom sektoru koji moze da pruzi podrsku;

®*imenima, adresama i kontakt telefonima osoba i stru¢njaka
koji mogu biti od pomodéi;

* mogucéim opcijama i pomoci u izboru opcija;

® osnovnim pravima i obavezama roditelja u odnosu na dijete
I na podrSku drusStva.

Prakti¢ne instrukcije porodici:

¢ instrukcija za povezivanje s pedijatrom i patronaznom sluz-
bom;

e direktne instrukcije za rjeSavanje akutnih problema djeteta;

* pomo¢ u savladavanju emocionalnih i drugih urgentnih pro-
blema da bi se porodica mogla posvetiti djetetu;

® bazi¢ne vjestine za zadovoljavanje osnovnih fizickih i drugih
potreba djeteta.

34



Vodi¢ za savjetodavni rad s porodicom novorodenceta
sa smetnjama u razvoju u zdravstvenim ustanovama

Literatura:

Brown, B, et al (2004) Early child development in social context:
A chart book, Child Trends and Center for Child Health Research.

Carpenter, B. (2007) Working in partneship through early support,
Department for Education and Skills, UK.

CRED-PRO (Child Rights Education for Professionals) (2008) Child
right curriculum for health professionals, International Insititute for
Child Rights and Development, Victoria, Canada.

CRED-PRO (2007) An Introduction to child rights and child health,
International Insititute for Child Rights and Development, Victoria,
Canada.

Cucié, V., B. Jankovié, J. Sujak Novak (2010) Deci je mesto u po-
rodici: Vodi¢ za savetodavni rad sa porodicama novorodenceta sa
smetnjama u razvoju u zdravstvenim ustanovama, Centar za prava
deteta, Beograd.

Cucié, V. i saradnici (2000) Prava deteta i zdravlje, Centar za prava
deteta i UNICEF, Beograd.

Cunningham, C and D. Hilton (1985) Working With Parents: Fra-
mework for collaboration. Open University Press.

Golubovié, G. (2011) Reci koje Zivot znace: Komunikacija lekar —
pacijent, samostalni izdavac¢, Beograd.

Gutherson, P. (2007) Information sharing, the common assesment
framework and early support, CfBT Education Trust, Leicester.

Health and Social Services England (2003) Together from the start.
Practical quide for professionals working with disabled children,
Department of Health, UK.

Hilton, D. (1993) Savjetovanje roditelja hroni¢no oboljele ili djece
ometene u razvoju (prevod), Institut za mentalno zdravlje, Beograd.

HM Treasury and Department for Education and Skills (2007) Ai-
ming high for disabled children. Better support for the families, HM

35



Vodi¢ za savjetodavni rad s porodicom novorodenceta
sa smetnjama u razvoju u zdravstvenim ustanovama

Treasury and Department for Education and Skills, UK.

Jones, H. (2000) “Disabled children’s rights and the UN Conven-
tion of the Rights of the Child.” Disability studies quarterly 20(4).

Jugoslovenski centar za prava deteta (1999) Konvencija o pravima
deteta u zakonodavstvu SR Srbije, Jugoslovenski centar za prava
deteta, Beograd.

Lemes L., Barbosa M. (2007) “Telling the mother that her newborn
has a disability.” Acta Paul Enferm 20(4).

Svjetska zdravstvena organizacija (2010) Evropska deklaracija
~Bolje zdravlje, bolji Zivoti*, Svjetska zdravstvena organizacija.

Zakonski i strateski okuvir:

Vlada Crne Gore, Strategija razvoja sistema socijalne i djecje zastite
(2013-2017).

Vlada Crne Gore, Nacionalni plan akcije za djecu (2013-2017).

Vlada Crne Gore, Strategija razvoja hraniteljstva u Crnoj Gori
(2012-2016).

Ministarstvo zdravlja, Ministarstvo rada i socijalnog staranja i Mi-
nistarstvo prosvjete Crne Gore, Protokol o medusektorskoj saradnji
u prevenciji napusStanja djeteta, potpisan 2014.

Zakon o socijalnoj i dje¢joj zastiti, S/luzbeni list Crne Gore 27/13.
Porodi¢ni zakon, Sluzbeni list Crne Gore 01/07.

Zakon o vaspitanju i obrazovanju djece sa posebnim obrazovnim
potrebama, Sluzbeni list Republike Crne Gore 80/04 i Sluzbeni list
Crne Gore 45/10.

Zakon o zdravstvenoj za$stiti, S/luZbeni list Crne Gore 3/2016.

36



@

-
=

Funded by
the European Union




