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Goran Pavli¢, direktor CIRIUS-a

CIRIUS Kamnik je ustanova, ki ze sedem desetletij skrbi za usposabljanje, izo-
braZevanje, rehabilitacijo ter blagostanje gibalno oviranih otrok in mladostnikov.
Sodobni programi dela z njimi, sad dolgoletnih prizadevanj $tevilnih strokovnih
in drugih delavcev CIRIUS Kamnik, so namenjeni ne le delu znotraj ustanove,
temvec vse bolj tudi delu zunaj nje, kajti oblike dela, znacilne za preteklost, so
presezene, ¢as pa terja nove pristope, metode dela in zlasti druga¢ne odnose do
mladih, ki se usposabljajo ne le v posebni, specializirani ustanovi, kakrsna je CI-
RIUS Kamnik, temve¢ tudi v drugih ustanovah oz. institucijah po drzavi.

Priro¢nik z naslovom Gibalno ovirani otrok gre v $olo: priro¢nik za uditelje
je v luci zapisanega zbornik najboljsih sodobnih idej in praks na podrodju iz-
obrazevanja in usposabljanja mladih gibalno oviranih oseb, ki dale¢ presega
tradicionalne oblike dela z njimi, zlasti pa razmisljanje, da so gibalno ovirani
ucenci in dijaki preve¢ potisnjeni na rob druZbe.

S priro¢nikom, pa ne le z njim, prav zato $irimo po vsej drzavi prakse, ki pri-
spevajo k njihovemu blagostanju in ustvarjanju dobrih priloZnosti za kasnejsi

uspeh v Zivljenju.
Kamnik, 10. junij 2020
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Zakon o usmerjanju otrok s posebnimi potrebami opredeljuje tudi skupino gibalno
oviranih otrok in mladostnikov ter dolo¢a nacine in oblike izvajanja vzgoje in
izobrazevanja. Leta 1996 smo v Sloveniji priceli s $olsko prenovo ter z vkljuceva-
njem otrok s posebnimi potrebami v velinske vrtce in $ole. Utitelji so se zaradi
tega znas$li pred novimi nalogami, zahtevami in odgovornostjo.

Od takrat je minilo Ze ve¢ kot 20 let in izkazalo se je, da so za uspesno vkljuce-
vanje poleg ustreznih pogojev, oblik in metod dela, uporabe pripomockov in
prilagoditev ter upostevanja u¢encevih mo¢nih podro¢ij pomembne tudi uditelje-
va pohvala, spodbuda in potrpezljivost. Obenem ne smemo pozabiti na pomen
ustvarjanja moznosti za razvijanje ustvarjalnosti, kriti¢nosti in samoiniciativno-
sti ter na pridobivanje socialnih ves¢in za ¢im samostojnejse Zivljenje u¢encev.

Priro¢nik je namenjen uciteljem, specialnim pedagogom, inkluzivnim pedago-
gom, vsem, ki jim bodo nasa priporo¢ila v pomo¢ pri vklju¢evanju in pouéevanju.

S priro¢nikom Zelimo podati osnovne informacije o gibalni oviranosti in o
stanjih, ki jo povzrocajo. Gibanje je ¢lovekova osnovna potreba, ki pa je pri gibal-
no oviranih ucencih pogosto omejena. Predstavljamo posebnosti gibanja in



posebne pripomocke, ki jih potrebujejo tako v $oli kot tudi v vsakdanjem Zivlje-
nju. Vloga delovnega terapevta je zelo pomembna tako pri urejanju delovnega
mesta kot pri izbiranju pripomockov. Posebno dinamiko pa v razred prinasata
mobilni specialni in rehabilitacijski pedagog ter spremljevalec za fizi¢no pomoc.

Posebno mesto v priro¢niku je namenjeno zgodovinskemu pregledu in termi-
nologiji, ki se uporablja pri delu z osebami s posebnimi potrebami.

S predstavitvijo primerov iz prakse Zelimo pripomoc¢i k nazornejSemu nadinu
pouclevanja, prilagajanja in uporabljanja pripomockov. Z uporabo ustreznih pri-
pomockov in prilagoditev u¢enec lahko pokaze, kaj resni¢no zmore in zna.

Suzana Krajnc Joldi¢,
vodja Strokovnega centra

P )
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Dusan Rutar

UvobD

V Jjudski psihologiji (folk psychology) ima posameznik potrebe, lastnosti in zmo-
Znosti, tudi znanje, motivacijo, interese, znacaj, temperament, osebnost, samo-
podobo ipd. Nekateri ljudje imajo poleg tega posebne potrebe, medtem ko jih
drugi nimajo. Tako razmisljanje pa ne more dovolj dobro pojasniti posamezniko-
vega poloZaja in njegovega delovanja v socialnem in druzbenem okolju, zlasti pa
ne pojasni, kako ljudje dobijo vse nasteto, saj lahko imajo le, ¢e so nekako dobili.

Ljudska psihologija ne more pojasniti tega, kar sicer zatrjuje. Potrebuje meto-
dolosgki dvom in metakognitivno refleksijo.

V sredis¢u sodobne epistemologije ali spoznavne prakse je dvom, skepsa. Tam
je tudi vpradanje, kako lahko vemo, da so nase spoznavne prakse kompatibilne s
svetom, da je nase znanje o njem ustrezno. Vse jasneje postaja spoznanje, da
potrebujemo znanje o znanju, razumevanje paradoksa, ki je v tem: spoznavanje
lastne zmoznosti, da se motimo, je najboljsa pot do objektivnega spoznavanja sveta.

1/ Vet o tej temi glej v: Markus Gabriel. The Limits of Epistemology (Polity Press, 2020).



V nadaljevanju zato postavljamo pod vprasaj uveljavljene, tradicionalne, raz-
Sirjene in standardizirane oblike znanja o ljudeh s posebnimi potrebami, pokaze-
mo na njihovo preZivetost ter ponudimo sveze ideje, ki jih omogocata metodolo-
$ki dvom in metakognitivna refleksija.

TRADICIONALNO POJMOVANJE HENDIKEPA

Ljudje so danes na splo$no precej mo¢no in precej pogosto bolj ali manj spontano
prepricani, da je v Zivljenju pomembno skrbeti zase, da je vsak posameznik svoje
srece kovac¢, da je treba delati na sebi, da ¢loveku nihc¢e ne pomaga, Ce si najprej
ne pomaga sam, da je skrb za sebe pred odgovornostjo za drugega.? Resnica take-
ga razmisljanja pa je precej druga¢na in v nadaljevanju sledi zagovor te trditve, ki
je obenem tudi zagovor neodvisnega Zivljenja hendikepiranih ljudi ter skupno-
stne skrbi - zunaj institucij in ustanov torej, pa vendar skupaj.?

Sledi zagovor neodvisnega zivljenja v oblestvu in skupnostne skrbi, ki ga spre-
mlja zagovor druzbene pravi¢nosti, egalitarnosti in enakega dostopa, ne le enakih
moznosti.* Zagovor izhaja tudi iz spoznanja, da ljudje v vsaki kulturi dobro vedo,
kaj implicitno pomenijo izrazi, kot so motnje, okvare, defekti, anomalije, oviranosti.
Pomenijo, da je nekaj narobe, in e jih ima ¢lovek, je tudi z njim, logi¢no, nekaj

2/ Vet o tem prepricanju glej v: David Boothroyd (1996). Foucault's alimentary philosophy: Care of
the self and responsibility for the other. Continental Philosophy Review, let. 29, §t. 4, str. 361-386.
Prim. Andrew Herxheimer (2005). The Best Medicine: Stories of Doctors and Patients Who Care for
Each Other. Health Expectations, let. 8, $t. 4, str. 363.

3/ Obstajajo tudi kontroverze glede neodvisnega Zivljenja. Glej Maria Scannapieco, Judith Scha-
grin, Tina Scannapieco (1995). Independent living programs: Do they make a difference? Child and
Adolescent Social Work Journal, let. 12, §t. 5, str. 381-389; Savvas Georgiades (2005). A Multi-Out-
come Evaluation of an Independent Living Program. Child and Adolescent Social Work Journal, let.
22, §t. 5-6, str. 417-439; Annick-Camille Dumaret, Pascale Donati, Monique Crost (2011). After a
Long-Term Placement: Investigating Educational Achievement, Behaviour, and Transition to Inde-
pendent Living. Children & Society, let. 25, §t. 3, str. 215-227.

4/ To je obenem zagovor novih, druga¢nih, sodobnih idej o bojih ranljivih druzbenih skupin ljudi za neod-
visno zivljenje, ki puscajo dale¢ za seboj prezivete medicinske in psiholoske modele obravnav posameznih
osebkov s posebnimi potrebami, diagnoz, terapij in normaliziranja, usposabljanja ter vzgajanja otrok in
mladostnikov v ustanovah. Prim. Patricia Hill Collins, Sirma Bilge. Intersectionality (Polity Press, 2016).
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narobe. Clovek, s katerim je nekaj narobe, e bolj logi¢no, pa mora biti vsaj obravna-
van, &e ze ni nujno, da ga izkljudijo iz druzbe ali vsaj potisnejo na njen rob.”

Najprej se torej zdi, vnovi¢ precej spontano ali samodejno, da obstajajo motnje,
anomalije, abnormalnosti, ki jih zastopajo [le] nekateri ljudje. V resnici obstajajo
razlike [med ljudmi]. Obstaja tudi filozofija razlik, logika razlik in obstaja eti¢-
nost razlik, razli¢nosti in drugac¢nosti; obstaja odgovornost do drugega zaradi
razlik. O vsem tem bo tekla beseda v nadaljevanju.®

Moski niso Zenske; Zenske niso moski. Starci niso otroci in otroci niso starci. Take
razlike sprejemamo od nekdaj kot naravne, logi¢ne in samoumevne, z njimi nava-
dno nimamo nobenih tezav. Ugotovimo: obstajajo razlike med ljudmi in prav je tako,
saj so naravne.” Zakaj imamo potem tako pogosto tako velike tezave z neko drugo
razliko, zaradi katere smo trdno prepricani, da so samo nekateri ljudje hendikepira-
ni in ranljivi, moteni in ¢udni, nenavadni in druga¢ni, drugi pa nikakor niso?®

Slednjo razliko poimenujemo tako, da prepoznamo nekoga kot bitje, kakrsno
ne zelimo biti, ker ima motnje, je moteno, je okvarjeno, ima okvarjenosti, je
poskodovano, ima oviranosti ipd.® Ce mogki ne zeli biti Zenska, ker mu je dobro
biti moski, je to drugace, kot e recem, da ne zelim biti hendikepiran. Hendikepa,
motnje, nenormalnosti in anomalije me je namre¢ strah, ¢eprav v resnici niti ne

5/ Prim. Mary Douglas. Implicit Meanings: Selected Essays in Anthropology (Routledge, 1999).

6/ O zastopanju ali reprezentiranju razlik in razli¢nosti prim. Johan Dahlbeck (2010). On Childho-
od and the Logic of Difference: Some Empirical Examples. Children & Society, let. 26, §t. 1, str. 4-13,
doi:10.1111/j.1099-0860.2010.00298 .

7/ Cloveska eksistenca je, filozofsko receno, zavezana biti kot procesu ali kreativni individuaciji, ki
temelji na diferenci oziroma razliki, ne na enakosti in istovetnosti. Prim. Levi R. Bryant. Difference
and Givenness: Deleuze's Transcendental Empiricism and the Ontology of Immanence (Northwestern
University Pres, 2008).

8/ Hendikep razumem v nadaljevanju kot resno in vztrajno izzivanje obicajnih in tradicionalnih,
uveljavljenih pojmovanj motenj, defektov, anomalij ¢lovekove identitete in identitete obcestev.
Prim. Philip T. Grier (ured.). Identity and Difference: Studies in Hegel's Logic, Philosophy of Spirit, and
Politics (State University of New York Press, 2007).

9/ Prepoznamo Ze, toda tako prepoznavanje ljudi, ki naj bi bili invalidni (disabled) ali celo monstruozni
(monstrous), je prej ali slej stvar fikcij, fantazij in ¢lovekove Zelje, da sam velja za normalnega, zdravega,
normativnega, da nima motenj in defektov, okvar, oviranosti in invalidnosti.



vem natancno, kaj so in kaj zastopajo oziroma reprezentirajo.’® Pred hendikepom
se zato skusam zavarovati, zascititi, pred njim skusam nekam pobegniti; enako
velja za ranljivost.! Ziveti Zelim v svetu, v katerem ni take razlike, v katerem ni
hendikepa, ni hendikepiranih ljudi, v katerem nisem ranljiv, v svetu brez
motenj.'? Ce pa hendikepirani in ranljivi ljudje kljub vsemu Ze Zivijo, morajo Zive-
ti tam nekje dale¢ od mojih o¢i.*

Ne Zelim jih blizu, ne Zelim, da postavljajo s svojo navzocnostjo pod vprasaj moje
predstave o Zivljenju, o lepem, zdravem, o normalnem telesu brez motenj, o iden-
titeti in njeni dolo¢enosti, samostojnosti, udobnosti, svobodi, neodvisnosti.'* Z
vsem tem se preprosto nocem ukvarjati, ker me ukvarjanje s hendikepom samo
frustrira in spravlja v slabo voljo, ki se lahko prevesi v depresivno razpolozenje. Naj
torej nekdo nekaj naredi, druzba ali drZava na primer, da hendikepiranih ljudi, teh
ubogih bitij z motnjami in oviranostmi, defekti, s poskodbami in z okvarami, ne bo

10/ Hendikep je bil od nekdaj nekaj netipi¢nega, deviantnega, marginalnega in tujega, celo mon-
struoznega. In ¢e je v vsakdanjem Zivljenju pogosto neviden, hendikepirani ljudje pa so izkljuéeni iz
druzbenega Zivljenja, kot se rece, je v literaturi pogosto povsem drugace, kar je vsekakor pomenljivo
in vredno dodatnega razmisleka.

11/ Raziskave dokazujejo, da ljudje pravzaprav ne Zelimo (prevelikih) razlik. Radi imamo, kar je do-
mnevno normalno, radi imamo povpre¢ja. Na primer povprecno lepa telesa. Ali pa normalni obraz. Tak
obraz druge osebe se nam zdi zdrav, privlacen, vzbuja pa nam tudi obcutke varnosti. Ve¢ o tem glej v:
Julia Shaw. Evil: The Science Behind Humanity’s Dark Side (Doubleday/Penguin Random House, 2019).
12/ Tezave z razliko kajpak ostajajo, saj je ni mogoce odstraniti — v resnici je ni mogoce niti odmi-
sliti, ker je logi¢no nujna. Hendikep je zato preprosto nujen in ljudje ga bodo vselej zastopali, ker
je, nekoliko paradoksno, univerzalen. Prim. Francois Laruelle. Philosophies of Difference: A Critical
Introduction to Non-philosophy (Continuum, 2011).

13/ Hendikepirano telo je v zgodovini vedno znova drugo telo, ki zastopa absolutno stanje drugosti.
In obstaja zanimiva, nenavadna in vztrajna Zelja ljudi, da bi to drugost tudi videli in celo obravnavali
(prim. Richard H. Godden, Asa Simon Mittman (ured.). Monstrosity, Disability, and the Posthuman in
the Medieval and Early Modern World (Palgrave Macmillan, 2019)).

14/ Taki strahovi segajo dale¢ v preteklost; ne ogrozajo le posameznikov, saj ogrozajo tudi ustano-
ve in institucije. Prim. Hersen, M. (1969). Independent living as a threat to the institutionalized
mental patient. Journal of Clinical Psychology, let. 25, §t. 3, str. 316-318. Stare pa so tudi ideje o
neodvisnem zivljenju. Prim. Christopher, R. P. (2008). Independent Living - A Better Life For The
Disabled. Developmental Medicine & Child Neurology, let. 29, §t. 5, str. 569-570.
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[prevec] videti. Naj bodo, ¢e je le mogoce, kar nevidni in naj bodo nesli$ni.*®

Zgodovina hendikepa’® je prav gotovo tudi zgodovina najrazli¢nejsih razmisle-
kov in pripovedi o razli¢nosti ¢loveskih bitij, o nujnih in neizogibnih razlikah
med njimi, o neodpravljivi diferenci, o njenih bolj ali manj smiselnih, konsisten-
tnih in logi¢no neopore¢nih razlagah. To je obenem zgodovina pripovedi o telesu,
ujetem v dimenzije nadnaravnega in ¢udeZnega, naravnega ¢udesa, defekta in
medicinske anomalije oziroma motnje.”’

Na prvi pogled bi lahko rekli, da so razmisljanja o razli¢nosti dobra in produk-
tivna Ze v osnovi, saj je trivialno res, da smo ljudje pac razli¢ni drug od drugega,
tega objektivnega dejstva res ne moremo zanikati ali celo odmisliti, vendar je
tako le na prvi pogled, ki je vse prevet naiven.

Zadeva namre¢ ni tako preprosta, kot bi si morda Zeleli. Ljudje so po naravi res
medsebojno razli¢ni, toda to $e ne pomeni, da tudi spontano sprejemajo razli¢-
nost kot nevtralno, objektivno dejstvo sveta, ne pomeni, da se je ne bojijo in da
skupin razli¢nih ljudi, ki jih kajpak najprej dolo¢ijo, ne zavradajo. Ne, ljudje se ne

15/ Prim. Robert Murphy. The Body Silent: The Different World of the Disabled (W. W. Norton Company,
2001). Sedaj ze klasi¢no delo prinasa izjemno pou¢no zgodbo o tem, kar imenuje avtor napad na ¢love-
kovo identiteto, druzbeni polozaj, odnose z drugimi ljudmi. Prav tako pa prinasa tudi strastni zagovor
ljubezni do Zivljenja, ki dale¢ presega obicajno rutinsko razmisljanje o smislu in pomenu Zivljenja ubo-
gih, motenih, poskodovanih in defektnih hendikepiranih ljudi (disabled people), pa tudi vseh drugih
posameznikov. Prim. Frances Ryan. Crippled: Austerity and the Demonization of Disabled People (Verso,
2019). Glej tudi: James M. Gardner, Michael S. Radel (1978). Portrait of the disabled in the media.
Journal of Community Psychology, let. 6, $t. 3, str. 269-274.

16/ Pogost izraz za hendikep v anglesko govorecih okoljih je disability, vendar ni dovolj dober, ker
potiska v ospredje medicinsko, normativno in pravno mnenje, da so nekateri ljudje manj sposobni
in zato upraviceni do posebnega pravnega statusa. Tudi ¢e je to objektivno res, in pogosto je, je tako
razmi$ljanje $e vedno preozko, saj ¢lovesko bitje ni zgolj skupek merljivih sposobnosti, zmoznosti,
znacilnosti in stanj, medtem ko je hendikep druZbena konstrukcija, ne pa naravna danost.

17/ V predmodernem svetu pripi$ejo nekaterim posameznikom, ki zastopajo hendikep, tudi nadna-
ravne modi, razsvetljenost, svetost in celo nedotakljivost. Prim. Julie Singer (2010). Toward a transhu-
man model of medieval disability. Postmedieval: a Journal of Medieval Cultural Studies, let. 1, §t. 1-2, str.
173-179, doi:10.1057/pmed.2009.4; Carole M. Cusack (1997). Graciosi: Medieval Christian attitudes
to disability. Disability and Rehabilitation, let. 19, t. 10, str. 414-419, doi:10.3109/096382897091665
66. Glej tudi: Irina Metzler. Disability in Medieval Europe: Thinking about Physical Impairment in the High
Middle Ages, c.1100-c.1400 (Routledge, 2006).



odzivajo na razli¢na telesa tako, da pa¢ prepoznajo in zatrdijo njihovo razli¢nost,
saj se pogosto odzivajo tudi bistveno drugace; razlika je namre¢ lahko tudi trav-
mati¢na in Sokantna, $kandalozna in kot taka povsem nesprejemljiva — lahko je
vir negotovosti, stisk, tesnobe ter celo strahu, groze in vraZeverja.*®

Ljudje se odzivajo tako, kot nazorno kaze in pripoveduje zgodovina.” Sporoca
nam, da obstajajo druzbene, imaginarne in simbolne konstrukcije razli¢nosti
onkraj objektivnih naravnih dejstev, ki ljudi, za katere velja prepric¢anje ali vsaj
mnenje, da so moteni, hendikepirani ali disabled, vedno znova nemudoma ozna-
¢ijo kot tujke v druzbenem tkivu, kot posebne objekte, ki se jim je treba vsaj
izogibati, $e bolje pa je, ¢e kot nebodigatreba kar izginejo iz vidnega polja in se
nikoli ve¢ ne pojavijo.?°

Ni nujno tako in ni bilo v vseh druZbah in vseh ¢asih tako; ne delijo vsi ljudje
takih prepri¢anj in mnenj.”* Pa vendar obstaja univerzalna znacilnost hendikepa,
ki ji lahko sledimo vedno znova, v vseh druzbenih okoljih in v vseh obdobjih ¢love-
ke zgodovine; sledimo nac¢inom, kako so jo ljudje zastopali in reprezentirali, kako
se odzivajo nanjo, kako jo razumejo, razlagajo in ¢utijo, kaj vse vzbuja v njih, kako
vpliva nanje, kaj skusajo z njo storiti.?

18/ Prim. Helen Featherstone. A Difference in the Family: Life with a Disabled Child (Basic Books, 1980).
19/ Henri-Jacques Stiker. A History of Disability (University of Michigan Press, 2000); Susan Burch
(ured.). Encyclopedia of American Disability History (Facts On File, Inc., 2009); David M. Turner, Ke-
vin Stagg (ured.). Social Histories of Disability and Deformity: Bodies, Images and Experiences (Rou-
tledge, 2006); Susan Schweik. The Ugly Laws: Disability in Public (NYU Press, 2009); Irina Metzler.
A Social History of Disability in the Middle Ages: Cultural Considerations of Physical Impairment (Rou-
tledge, 2013); Roy Hanes, Ivan Brown, Nancy E. Hansen (ured.). The Routledge History of Disability
(Routledge, 2018); Fred Pelka. What We Have Done: An Oral History of the disability rights movement
(University of Massachusetts Press, 2012); Michael A. Rembis, Catherine J. Kudlick, Kim Nielsen
(ured.). The Oxford Handbook of Disability History (Oxford University Press, USA, 2018); Ann Mil-
lett-Gallant, Elizabeth Howie (ured.). Disability and Art History (Routledge, 2017).

20/ Vsak ¢lovek ima tako hendikepiranega drugega ¢loveka, ki ga ne more razumeti, sprejeti, prepo-
znati, pripoznati, vkljuciti, pige Stiker (2000, str. 8).

21/ Prim. Irina Metzler. Fools and idiots? Intellectual disability in the Middle Ages (Manchester Uni-
versity Press, 2016).

22/ Obstaja tudi izjemno zanimiva vzporednica za razumevanje hendikepa, in sicer iz zivalskega
sveta — imenuje se nacelo hendikepa. Glej Amotz Zahavi, Avishag Zahavi. The Handicap Principle: A
Missing Piece of Darwin's Puzzle (Oxford University Press, 1997).
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Zgodovina hendikepa nam nadalje pokaZe, na kako razli¢ne nacine poteka
razvr$canje ali klasificiranje teles in ljudi, kako je tako razvr$¢anje povezano z
druzbenimi normami skupnega Zivljenja, z vrednotami in z moralnim presoja-
njem, kako se ljudje vedejo in kako delujejo, kako naj bi se vedli in kako naj bi
delovali, kaj je normalno in kaj ni.*

Hendikep je tako vedno znova okvara, okvarjenost, manjvrednost, anomalija,
defekt, deviantna posebnost, motnja v sistemu, tako ali druga¢no odstopanje od
norm, za kar vse spontano velja, da so pomembni in celo odlo¢ilni dejavniki za
Zivljenje obclestev. Pomembno torej ni le to, kar je domnevno normalno,
pomembno ali celo pomembnejse je tudi to, kar je drugac¢no, kar odstopa, kar
zastopa motnjo in razliko.” Ne eno in ne drugo namre¢ ni nevtralno dejstvo
sveta, temvec je nekaj, kar ljudje nujno razlagajo na razli¢ne nacine, se pri tem
tudi sami razvrséajo in kategorizirajo, zlasti pa delajo logi¢ne in druga¢ne napa-
ke, ker se zanas8ajo na nezanesljive intuicije, anekdote, mnenja, ¢ustva in ob¢utke
iz drobovja, med katerimi pogosto prevladuje tesnoba.?

Investiranje ljudi v to, kar imajo za normalno in normativno, je zato vselej
vredno $e dodatne podrobne analize, zlasti pa je potrebno, ko razmisljamo o
hendikepu. Ljudje se namre¢ Zelijo identificirati s tem, kar imajo spontano za

23/ Zanimiv primer, ki ponazarja zapisano, zasledimo v prispevku o zgodovini industrijskega mesta,
institucij in tega, kar imenujejo disability: B. J. Gleeson (1999). Recovering a ‘Subjugated History’: Di-
sability and the Institution in the Industrial City. Geographical Research, let. 37, t. 2, str. 114-129. Glej
tudi: Pieter Verstraete (2007). Towards a Disabled Past: Some preliminary thoughts about the history of
disability, governmentality and experience. Educational Philosophy and Theory, let. 39, §t. 1, str. 56-63.
24/ Prim. Chris Feudtnerm, Jeffrey P. Brosco (2011). Do people with intellectual disability requi-
re special human subjects research protections? The interplay of history, ethics, and policy. Deve-
lopmental Disabilities Research Reviews, let. 17, §t. 1, str. 52-56.

25/ Glej Richard Sandell, Annie Delin, Jocelyn Dodd, Jackie Gay (2005). Beggars, freaks and heroes?
Museum collections and the hidden history of disability. Museum Management and Curatorship, let.
20, st. 1, str. 5-19.

26/ V tej ludi je izjemno dobro in koristno detajlno poznati zgodovino nekaterih idej, ki so danes
sicer razvpite in na zalost celo prevladujejo v posami¢nih razlagah liberalnega kapitalizma, libera-
lizma in neoliberalizma. Mislimo na samo naravo druzbene znanosti (social science) in razumevanje
realnih mozZnosti povecevanja blagostanja vseh ljudi, ne le nekaterih, ki pripadajo eliti. Prim. Lisa
Hill. Adam Smith’s Pragmatic Liberalism: The Science of Welfare (Palgrave Macmillan, 2020).



normalno.?” Ljubezen do razli¢nosti je zato tezavna ter véasih naporna in celo
nemogoca, podobno kot je strast do normalnega nekaj vsakdanjega in obce spre-
jetega. Obstajajo velika druzbena razhajanja in neravnovesja; zastopanje hendi-
kepa je vselej zahtevno, sporno, tvegano in celo nevarno, saj ni nikoli nevtralno.?

Strast do istega, enakega, istovetnega, znanega, dolo¢enega in dolo¢ljivega ter
domnevno normalnega pa ni dober vzvod niti za razumevanje Zivljenja in njegove
raznovrstnosti niti na¢inov, kako ga razli¢ni ljudje Zivijo. Strast do istega ali ena-
kega tako prej ali slej vodi k temu, kar poudarja Stiker: izkoriscanje, represija,
Zrtvovanje, zavracanje [vsega, kar ni normalno].”®

Se pozno v XIX. stoletju je hendikep (disability) ponekod, na primer v ZDA, kri-
minaliziran, kar pomeni, da so hendikepirani ljudje oznaceni kot bitja, ki se giblje-
jo na robu zakona ali so onkraj njega celo tedaj, ko Se ocitno ne prekrsijo nobenega
zakona - kot da je ze sam hendikep zlo¢in, kot da je zlo¢in Ze sam njihov obstoj.*

Populacije ljudi, ki so jih po vsem svetu od nekdaj razvrscali kot motene, mon-
struozne, defektne, okvarjene, hendikepirane ali disabled, kot grde, izprijene,
nevzgojene ali premalo vzgojene, nekultivirane, moralno nesprejemljive in celo
zloc¢inske, so bile skozi celotno zgodovino marginalizirane, ozigosane, stigmati-
zirane, potisnjene na rob druzbenega Zivljenja ali celo onkraj njega.®' Prav tako je
bilo na delu lo¢evanje teles, ki so veljala za cista, od teles, za katera so ljudje

27/ Prim. Tobin Siebers (2008). Disability aesthetics and the body beautiful: Signposts in the history
of art. ALTER - European Journal of Disability Research/Revue Européenne de Recherche sur le Handicap,
let. 2, t. 4, str. 329-336.

28/ Razmisljanja o ranljivih druzbenih skupinah paradoksno in nekoliko ironi¢no reproducirajo ali
obnavljajo obstojec¢a druzbena razmerja mo¢i, oblastna razmerja, obenem pa pooblai¢ajo najrazli¢-
nejse drzavne in zasebne sluzbe, da skrbijo zanje.

29/ Stiker (2000), str. 11.

30/ Prim. Robina Shah and Paul Giannasi (ured.). Tackling Disability Discrimination and Disability
Hate Crime: A Multidisciplinary Guide (Jessica Kingsley Publishers, 2015).

31/ Izvrstno analizo odgovora na vprasanje, zakaj je diskriminiranje ljudi intrinzi¢no napaé¢no in
moralno sporno, prinasa tole delo: Benjamin Eidelson. Discrimination and disrespect (Oxford Univer-
sity Press, 2015). Avtor dokaZze, da morata nase presojanje diskriminiranja ljudi voditi dve temeljni
ideji, ki sta enakost (equality) in avtonomija (autonomy) — ironija je, da diskriminiranje ljudi prav
zaradi teh idej ni ve¢ mogoce.
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verjeli, da so okuZena, nedista, tudi motena, nemoralna in zla. Hendikepirana
telesa so bila tako vedno znova higienska groznja ter kot zastopniki zla nevar-
nost za moralni red in celo obstoj obcestva. Necisto telo je bilo tudi v ostrem
nasprotju s ¢istostjo religioznega prostora.®? Vedno je bilo zato tudi bolj pritleh-
no, umazano in gre$no, medtem ko je bilo to, kar je veljalo za ¢isto, dusa na pri-
mer, povzdignjeno in pretirano ¢asfeno; vedno znova se pojavlja in uveljavlja
tudi kult lepega, ¢istega, moc¢nega in zdravega telesa brez moten;j.*?

Hendikep je kajpak jasen dokaz nepopolnosti ¢loveskega telesa in sploh vsega,
kar imamo za ¢lovesko.?* Obenem je tudi dokaz pokvarjenosti, nemoralnosti in
podkupljivosti ¢loveskih bitij, ki se vse preveckrat specajo z zlom in se mu prepu-
$¢ajo — taka je zgodovinska, predvsem religiozna mantra, ki se vlece skozi stoletja
in celo tisocletja.

Pa vendar $trli iz zgodovine Jezusova trditev, da so bolni, hendikepirani in
marginalizirani ljudje prvi v boZjem kraljestvu in da so blize bogu kakor drugi
ljudje.®* Jezus dejansko postavi v ospredje etiko: ni pomembno, kako (isto je telo,
pomembno je ¢isto srce.®®

32/ Dolga in vplivna kr$¢anska tradicija telo vedno znova prepoznava kot gresno, krivo in mon-
struozno ter ga kot tako demonizira, v¢asih pa celo povzdigne v nebesa, e posameznik dokaze, da je
njegova dusa popolnoma ¢ista. V resnici pa Jezus prav s svojim ranjenim, muéenim in iznakaZenim
telesom dokazuje in sporo¢a nekaj drugega. Dokazuje upravi¢enost razmisljanja o arhetipskem ute-
leenju lastnega ucenja, ki izhaja iz druga¢nosti oziroma razlike in jo zagovarja. Glej Anthony Baxter
(1984). The Term 'Archetype' and its application to Jesus Christ. The Heythrop Journal, let. 25, §t. 1,
str. 19-38, d0i:10.1111/j.1468-2265.1984.tb00533 .

33/ Prim. Bill Hughes (2009). Wounded/monstrous/abject: a critique of the disabled body in the
sociological imaginary. Disability & Society, let. 24, §t. 4, str. 399-410.

34/ Prim. Edward Wheatley (2017). Monsters, Saints, and Sinners: Disability in Medieval Literature.
TheCambridge CompaniontoLiteratureandDisability,str.17-31,d0i:10.1017/9781316104316.003.
35/ Prim. Julie Anderson, Ana Carden-Coyne (2007). Enabling the Past: New Perspectives in the
History of Disability. European Review of History, let. 14, st. 4, str. 447-457.

36/ Stiker (2000), str. 34. Prim. Susanne Rappmann (2004). The Disabled Body of Christ as a Criti-
cal Metaphor-Towards a Theory. Journal of Religion, Disability & Health, let. 7, $t. 4, str. 25-40. Glej
tudi zanimivo razpravo, zakaj Jezus ni napisal knjige in ne bi bilo prav, ¢e bi jo napisal: Mark Armi-
tage (2008). Why Didn’t Jesus Write a Book? Aquinas on the Teaching of Christ. New Blackfriars,
let. 89, §t. 1021, str. 337-353, d0i:10.1111/§.1741-2005.2007.00200.x.



MODERNO DRUZBENO ORGANIZIRANJE NORMALNOSTI

Hendikep torej ni nevtralno naravno dejstvo, temvec je simbolno, imaginarno,
druzbeno, kulturno, zgodovinsko in civilizacijsko dejstvo — vselej pa je tudi kon-
strukcija.?” V naravi ne obstaja, torej je ¢loveski izdelek, konstrukt. V naravi
Zivijo razli¢na Ziva bitja in kdor ne prezivi, zgolj ne prezivi. V ¢loveskih druzbah
je drugace. Hendikep zato ni bil vselej enako razumljen, enako interpretiran, v
razli¢nih obcestvih in kulturah ga ljudje razumejo zelo razli¢no; danes kajpak ni
drugace, kot je bilo nekdaj, le organiziranje motenega, sprejemljivega in normal-
nega je druga¢no - enako bo v bodo¢nosti.

Hendikep je tako $e vedno lahko razumljen tudi kot boZja kazen; v srednjem
veku v Evropi je bilo pogosto natanko tako.?® In kar zavrne bog, mora zavrniti,
izkljuéiti tudi ¢lovek - tako so razmisljali takratni ljudje.®® Torej so izkljucevali in
zavracali po bozji volji.*® Ni pa bil to nujno socialni ali druzbeni problem, kar je
dodatno zanimivo.*!

37/ Prav zato je neposredno prepleten z eti¢nostjo in, $irse, s filozofskimi razmisleki o ¢loveski nara-
vi ter z vpra$anji o upravi¢enosti nepravi¢nih obravnav ljudi, nepraviéni neenakosti (unjust inequali-
ties) in drugimi vpra$anji s podro¢ja moralne filozofije, politi¢ne filozofije in prava. Prim. Kasper Li-
ppert-Rasmussen (ured.). The Routledge Handbook of the Ethics of Discrimination (Routledge, 2017).
Glej tudi: Ruth O'Brien. Crippled Justice: The History of Modern Disability Policy in the Workplace (The
University of Chicago Press, 2002).

38/ Dustin Galer (2014). A social history of disability in the Middle Ages: cultural considerations
of physical impairment. Disability & Society, let. 29, §t. 1, str. 163-165. Prim. Elizabeth B. Bearden.
Monstrous Kinds: Body, Space, and Narrative in Renaissance Representations of Disability (University
of Michigan Press, 2019).

39/ Se v XVI. stoletju je hendikepirano telo nenaravno, kar pomeni, da je v¢asih celo monstruozno,
da ni del narave in da prinasa nekaj slabega, da je znamenje bliZajoce se nesrece ali pa Ze je nesreca.
40/ Hendikepirano telo je tako v¢asih razumljeno kot posledica bozje kazni zaradi gre$nosti telesa,
véasih pa kot nerazumljiva in nedoumljiva vzvi§ena manifestacija Bozje volje.

41/ Prim. Judit Balazs, Judit Gaspar (2010. Taking care of each other: Solid economic base for living
together. Futures, let. 42, §t. 1, str. 69-74.
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V XVIIL stoletju se pojavi v Evropi povsem nov pristop k hendikepu in novo
razumevanje le-tega. Razvija se koncept normalnega in patoloskega.*? Hendikepi-
rane ljudi je treba po novem izobraziti in rehabilitirati, pravijo razsvetljenski filo-
zofi in misleci v duhu razsvetljenstva. V ospredju ni vel religija, ampak se tja pre-
bijeta statistika in zlasti medicina, ki na drugacen, nov nacin dolo¢a, kaj je hendi-
kep in kaj ni, kako ga obravnavati, kaj narediti z njim, kaj je disability, kaj je normal-
no in kaj je patolosko, moteno, prizadeto. Nastajajo nove posebne ustanove za
posebne ljudi. Cilj izobraZevanja, usposabljanja in rehabilitacije hendikepiranih
ljudi je povsem jasen: omogociti jim dostop do skupne kulturne in druzbene dedis¢ine.*®

Nastajajo nove institucije oziroma ustanove za hendikepirane ljudi.** Institu-
cije so: azili, bolnisnice, domovi za delinkvente, korekcijske ustanove. Napredek v
razmis$ljanju o hendikepu je, zgodovinsko vzeto, precejsen — vsaj tako je videti na
zunaj in za dolocen ¢as.*

Z razvijanjem medicine se krepi tudi rehabilitacija, ki se v posebnih insti-
tucijah za posebne ljudi povezuje z disciplino in redom, tudi z moralo oziroma
s tem, kar je normalno in druZbeno sprejemljivo. Rehabilitacija poteka s
pomoc¢jo dela, vselej za zidovi institucij. Hendikepirani ljudje so odrezani od
preostalega obcestva, $e vedno so v glavnem nevidni*® in nesli$ni, vendar jih

42/ Zgodovina statistike, od leta 1700 do danasnjih ¢asov, je izjemno pomembna za razumeva-
nje normalnega in patoloskega, zlasti pa je pomembna za moderno razumevanje negotovosti, ki jo
zastopa hendikep. Glej Stephen M. Stigler. The history of statistics: the measurement of uncertainty
before 1900 (Belknap Press, 1986).

43/ Stiker (2000), str. 107.

44/ Rdeca nit zgodovine hendikepa je vsekakor razvric¢anje ljudi, oblikovanje skupin in celo razre-
dov ljudi, ki naj bi bili enoznaéno ranljivi.

45/ Prim. Walton O. Schalick (2001). Children, disability and rehabilitation in history. Developmen-
tal Neurorehabilitation, let. 4, §t. 2, str. 91-95.

46/ Nevidni so tudi $tevilni drugi ljudje, ki trpijo zaradi stresa, nespe¢nosti, depresije, tesnobnih
stanj, kroni¢nih bole¢in, posttravmatskega in predtravmatskga stresa, zlorabljenosti, utrujenosti,
izérpanosti in izgorelosti, osamljenosti in praznine v Zivljenju, pa brezdomci, nezaposleni, upoko-
jenci in mnogi drugi. Prim. Ann Davis (2005). Invisible Disability. Ethics, let. 116, §t. 1, str. 153-
213, doi:10.1086/453151. Glej tudi: Mary Nettle (2002). Changing societal ambivalence towards
an »invisible« disability. A Life in the Day, let. 6, $t. 4, str. 22-22, d0i:10.1108/13666282200200033.



usposabljajo, popravljajo in vzgajajo, da bi se neko¢ kasneje, ¢e je le mogoce,
vkljuéili.?’

Cilji rehabilitacije pa niso le zdravstveni, medicinski in statisti¢ni, saj so tudi
moralni, vzgojni in edukacijski.*® Ortopedska normalizacijska sredstva postajajo
zato pomemben del izobraZevanja, usposabljanja in normaliziranja: treba je biti
pokonci, stati strumno, sedeti pravilno — pedagogika plus medicina predstavljata zgo-
dovinsko novost brez primere.*®

Besednjak vse natan¢neje doloca, razlocuje in razvrsca, kategorizira. Obstajajo
telesne bolezni in defekti, ljudje so lahko poskodovani, bolni, defektni, nepopol-
ni, okvarjeni, moteni, lahko so crippled, lahko pa so tudi ranjeni, iznakaZeni,
deformirani, maimed, v nobenem primeru pa niso normalni.®® V vsakem primeru
so bolj ali manj izkljuéeni, neupostevani, neslidani in nevidni, ¢eprav jih vse
pogosteje in vse bolj obravnavajo znotraj institucij in ustanov.*

Obravnavajo jih kot posebne in kot ranljive.>> Obstaja nedokoncano telo® in
obstaja ideja, da je treba telo preoblikovati, da bo ¢im bolj normalno.

47/ Prim. Phill Murray (1988). The study of the history of disability services: Examining the past
to improve the present and the future. Journal of Intellectual & Developmental Disability, let. 14, §t.
2, str. 93-102.

48/ Prim. Jan C. C. Rupp (1992). Michel Foucault, Body Politics and the Rise and Expansion of
Modern Anatomy. Journal of Historical Sociology, let. 5, §t. 1, str. 31-60.

49/ Rojeva se dobro, ubogljivo, krotko, normalno, disciplinirano telo, ki zastopa sicer staro idejo
iz XVI. stoletja, da je telo zgolj zelo zapleten stroj. Prim. Koen Vermeir (2008). RoboCop Dissec-
ted: Man-Machine and Mind-Body in the Enlightenment. Technology and Culture, let. 49, §t. 4, str.
1036-1044, doi:10.1353/tech.0.0150.

50/ Se nekaj desetletij nazaj celo v strokovnih krogih vztraja izraz retardirani otrok, ki je strogo
lo¢en od normalnega otroka. Boleslaw A. Wysocki, Aydin C. Wysocki (1973). The body-image of nor-
mal and retarded children. Journal of Clinical Psychology, let. 29, §t. 1, str. 7-10, d0i:10.1002/1097-
-4679(197301)29:1< 7::aid-jclp2270290103>3.0.c0;2-5.

51/ Prim. Anne Borsay. Disability and Social Policy in Britain Since 1750: A History of Exclusion (Pal-
grave Macmillan, 2005).

52/ V resnici pa ranljivost ljudi pre¢i in pogojuje druzbene odnose, kar pomeni, da nikoli ni ranljiv
en sam ¢lovek, ni ranljiva ena sama skupina ljudi, saj so ranljivi medsebojni odnosi, ranljiva je sama
struktura druzbenega Zivljenja, njegova tkanina, mreza, njegova substanca.

53/ Janice McLaughlin, Edmund Coleman-Fountain (2014). The unfinished body: The medical and
social reshaping of disabled young bodies. Social Science & Medicine, let. 120, str. 76-84.
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Hendikep ali disability pa je kljub vsem obravnavam in normalizacijskim
postopkom vedno znova predvsem nesre¢a posameznika, njegova no¢na mora,
kruta ali tragi¢na usoda, zato mora izginiti izpred o¢i, na primer za debele insti-
tucionalne zidove, ali pa se morajo hendikepirani posamezniki znajti in se po
svojih moceh, z moéno voljo in trdno motivacijo vkljuditi v druzbeno zivljenje ter
prilagoditi, kolikor je to sploh mogoce.>*

Dvajseto stoletje je kon¢no stoletje uporov in protestov hendikepiranih ljudi,
ki vsega tega nocejo in ne marajo, ¢eprav je domnevno napredno in razsvetljeno,
normalno, civilizirano in strokovno.> Prinasda tudi nove prakse, s katerimi sku-
$ajo hendikepirano telo bolje rehabilitirati, usposobiti in izobraziti, nauditi dela-
ti.°® Krmilo ima $e vedno v rokah medicina, ki vztrajno obljublja, da bo z vajami,
zdravljenji, s protezami, tehnologijami in z drugimi posegi pomembno prispeva-
la k oblikovanju zelje hendikepiranih posameznikov, da se asimilirajo, integrirajo
in vkljudijo v druzbeno polje, se normalizirajo in postanejo kot vsi drugi, ki nima-
jo motenj ali pa jih imajo zanemarljivo malo. Ideal integracije in inkluzije postane
norma, ki ga v celoti objame retorika istega, enakega in zdravega, zmogljivega in
mocnega. V nekem posebnem smislu in na neki ne povsem dolo¢ljivi ravni naj bi
bili tako vsi ljudje priblizno enaki, med njimi naj ne bi bilo posebnih razlik.>” Vsak
¢lovek je lahko normalen.

Povsem integrirana druzba, v katero so vkljuceni vsi normalni ljudje, je nova in
zgodovinsko pomembna ideja, njeni zastopniki pa spregledajo, da nobena druz-
ba nikoli ni bila taka in niti ne more postati, ker vsako precijo notranja nasprotja,

54/ Znanost in tehnologija danes na povsem nove nacine prispevata k razumevanju ne le narave
druzbenega Zivljenja, temve¢ tudi moznosti, ki jih imajo na voljo posamezniki, da kljub hendikepu
ustvarjajo pogoje za nove oblike kolektivnega Zivljenja, utemeljenega na solidarnosti, skupnostni
skrbi, aksiomu egalitarnosti in demokraciji. Prim. Michael Schillmeier. Rethinking Disability: Bodies,
Senses, and Things (Routledge, 2010).

55/ Ranljivost ljudi je bila dolgo ¢asa razumljena na en sam nacin: kot pasivnost telesa in njegova nemoc.
56/ Prim. Joel Wm. Friedman. Examples & Explanations for Employment Discrimination (Aspen Pu-
blishers, 2017).

57/ Prim. Todd Carmody (2015). In Spite of Handicaps: The Disability History of Racial Uplift.
American Literary History, let. 27, §t. 1, str. 56-78.



kontradikcije, nekonsistentnosti in razcepljenost. Teh ne mislijo, v ospredju je Se
vedno posameznikovo telo, ki ga kajpak $e naprej obravnavajo.>®

Z obravnavami je prepletena ideja solipsisti¢nega jaza (solipsist self), mocno
povezana z idejo objektivnosti in objektivnega ugotavljanja znacilnosti njegove-
ga telesa, vse skupaj pa ustvarja $tevilne kontradikcije, kot poudarjata Mary
Douglas in Steven Ney v danes Ze klasi¢ni $tudiji.>

Sprejemanje in globoko razumevanje hendikepa namesto normaliziranja,
popravljanja, integriranja in inkluzije zato predlaga druga¢na pravila skupnega
Zivljenja.*® To so pravila, ki logi¢no, razumno in smiselno presegajo sodobne
objektivne podatke o nepravi¢nih neenakostih med ljudmi, ki so velikanske, o
diskriminaciji, rev$¢ini in omejeni druzbeni mobilnosti vecine ljudi, ne le teh, ki
naj bi bili ranljivi, polni motenj in nenormalni.®*

DRZAVNA SKRB ZA RANLJIVE LJUDI IN LJUDI S POSEBNIMI
POTREBAMI
V Sloveniji takoj po drugi svetovni vojni prevladuje besednjak, ki velja v tistih

¢asih za naprednega in strokovno utemeljenega; podobno velja drugod po razvi-
tem kapitalisti¢nem svetu.®> Ne govorijo sicer o hendikepu, zato pa govorijo o

58/ Prim. John Swain, Sally French, Colin Cameron. Controversial issues in a disabling society (Open
University Press, 2003).

59/ Mary Douglas, Steven Ney. Missing Persons: A Critique of Personhood in the Social Sciences (Uni-
versity of California Press, 1998).

60/ Prim. Felicity Armstrong, Len Barton. Disability, Human Rights and Education (Open University
Press, 1999).

61/ Prim. Robert S. Rycroft. The Economics of Inequality, Discrimination, Poverty, and Mobility (Rou-
tledge, 2018). Glej tudi Linda J. Smith (2008). How ethical is ethical research? Recruiting margi-
nalized, vulnerable groups into health services research. Journal of Advanced Nursing, let. 62, §t. 2,
str. 248-257.

62/ Klasi¢no razpravo o tej temi je spisal Ervin Goffman: Stigma: Notes on the Management of Spoiled
Identity (Prentice-Hall, 1963). Njegov vpogled v naravo izklju¢evanja in stigmatiziranje nekaterih
ljudi je revolucionaren: ljudje z motnjami in oviranostmi nimajo le motenega in defektnega telesa, temvec
imajo tudi moteno identiteto.
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defektih, motnjah, abnormalnostih, deviantnosti in posebnostih. Otroci so tako
defektni, moteni, deviantni in abnormalni.®® Nekateri so [tudi] izprijeni, kar
pomeni, da nimajo [dovolj] pozitivnih lastnosti, neustrezno vzgojeni in moralno
pokvarjeni. Drugi so telesno okvarjeni, bolni, moteni in poskodovani.

Toda zanje skrbi drzava in niso povsem izklju¢eni; taka je sodobna ideja. Se
vedno v posebnih institucijah, v katere so razvrsceni: gluhi v eno, slepi v drugo,
gibalno ovirani v tretjo, izprijeni in zanemarjeni v Cetrto.®

Drzava prevzema skrb za hendikepirane otroke in mlade ljudi, jih izobrazuje,
vzgaja, usposablja in rehabilitira na nacine, ki veljajo za napredne, eti¢ne in druz-
beno sprejemljive. Ne preseneca, kajti v tistih ¢asih preprosto ne obstaja bese-
dnjak, ki je napreden danes, in niti ne more obstajati, zgodovinsko vzeto.®

Pri zgodovini pa se otroci e danes ne ucijo o zgodovini hendikepa, ¢eprav so hen-
dikepirani ljudje povsod okoli nas, morda pa smo med njimi prav ta hip tudi sami.®

Tudi nihce ne govori o opolnomocenju otrok in mladine, o njihovih pravicah
do dostopa do vsega, kar omogoca kakovostno Zivljenje, o deinstitucionalizaciji,
o osebni asistenci, o inkluziji in inkluzivnosti, $e zlasti pa ne o egalitarnih simbo-
lizacijah njihovega vsakdanjega Zivljenja in neodvisnem Zivljenju.®’

63/ Dale¢ v zgodovino sega prepri¢anje ljudi, da je hendikep motnja, defekt ali napaka narave in
da je nekako povezan z moralno pokvarjenostjo ¢loveka, z njegovo izprijenostjo; hendikep telesa
je pogosto sinonim za nemoralnost ter brezvernost in brezboznost ¢loveka kot celote. Le redko se
zgodi, da prepoznajo ljudje v hendikepiranem telesu bozanski um ali nepodkupljivo bozansko duso,
vendar se dogaja tudi to.

64/ Prim. Gathorne Robert Girdlestone. The Care and Cure of Crippled Children (Arno Press, 1924).
65/ Prim. Alexy Buck, Nigel Balmer, Pascoe Pleasence (2005). Social Exclusion and Civil Law: Expe-
rience of Civil Justice Problems among Vulnerable Groups. Social Policy & Administration, let. 39, $t.
3, str. 302-322.

66/ Daniel J. Wilson (2009). Teaching Disability History. OAH Magazine of History, let. 23, $t. 3, str. 7-8.
67/ Teh konceptov takrat $e ni. Zgodovinarji in ljudje, ki jih kako druga¢e zanima zgodovina, se
Se danes praviloma osredotocajo na hendikepirane ljudi kot posameznike, ki so pacienti, objekti
obravnav, nosilci diagnoz, pasivni prejemniki terapij, tretmajev, skrbi in usposabljanja, vzgoje in iz-
obraZzevanja, redko pa so omenjeni kot neodvisni akterji, druzbeni agensi, pobudniki ¢esa novega ali
samostojni zastopniki druzbene pravi¢nosti. V ve¢ini primerov so, zgodovinsko vzeto, namesto njih
povzdignjeni in hvaljeni zdravniki, reformatorji, uditelji in vzgojitelji, ki diagnosticirajo, razvrséajo,
zdravijo, reformirajo, usposabljajo in izobrazujejo te, ki veljajo za disabled. Prim. prav tam, str. 7.



Napredek je zato le navidezen, kajti §e naprej obstajajo predsodki, stereotipi in
bohoti se diskriminacija [mladih] ljudi, ki veljajo za motene, defektne, okvarjene,
poskodovane in invalidne.®®

Brez pretiravanja bi smeli reci, da se takratni zastopniki drzave upravi¢eno
pohvalijo, da drzava skrbi za hendikepirano mladino, saj je bilo res tako videti.
Bilo je tudi veliko dobre volje in strokovnjaki so skrbeli za te, ki so bili pomoci
potrebni.®® O vsem tem pa je $e vedno odlocala predvsem medicina, ki jih je raz-
vrscala po diagnozah ter poudarjala pomen bolezni, poskodb, okvar, anomalij,
motenj in defektov.

Toda kljub temu vse vendarle ni bilo roZznato. Kon¢ni cilj usposabljanja, izobra-
Zevanja in rehabilitacije je namre¢ polno uresnic¢evanje drzavljanskih pravic hen-
dikepiranih ljudi, ne pa ta ali ona terapija, obravnava ali zdravljenje; pomeni
samostojno in neodvisno Zivljenje.”® In kaj to natan¢no pomeni?

Pomeni zlasti to, kar izraza besedna zveza sociopoliti¢ni znacaj hendikepa.”™ Pre-
mik v razmis$ljanju o druzbenem poloZaju hendikepiranih ljudi je s tem izrazom
dokon¢no zares velik in pomenljiv, kajti hendikepirano telo ni ve¢ pasivni objekt
religije, drzave, agencij, sluzb, medicine in strokovnjakov, ki skrbijo zanj po naj-
boljsih moceh, temveé postane aktivno telo, ki se zavzema za svoje pravice, za to
torej, kar mu tudi upravic¢eno pripada.”

Med njimi je na prvem mestu pravica do neodvisnega Zivljenja in skupnostne
skrbi; institucij, znanih iz zgodovine, preprosto ni veé. V tej lu¢i hendikep ni

68/ O naravi vseh nastetih mehanizmov in pogojih njihovega delovanja glej: Todd D. Nelson (ured.).
Handbook of Prejudice, Stereotyping, and Discrimination (Psychology Press, 2016).

69/ Prim. Richard K. Scotch. From Good Will to Civil Rights: Transforming Federal Disability Policy
(Temple University Press, 2001).

70/ Prim. Todd May (2005). To change the world, to celebrate life. Philosophy & Social Criticism, let.
31, 8t. 5-6, str. 517-531, doi:10.1177/0191453705055487. Resni¢no, slavljenje Zivjenja je onkraj
odpravljanja motenj, obravnavanja anomalij in popravljanja teles.

71/ Prim. Tanya Titchkosky. Disability, Self, and Society (University of Toronto Press, 2003).

72/ Ta perspektiva pa vendarle ni stvar junaskih posameznikov, ki dokazujejo drugim ljudem, kaj
vse zmorejo. Telo namre¢ ni uteledenje posameznikove volje in ni utelesenje kolektivne volje. Ima
tudi politi¢ni pomen in lahko Zivi samo v sistemu institucij, ustanov, praks in odnosov.
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samo medicinska kategorija, bolezensko stanje, okvara, defekt, nadloga, breme
ali motnja, temvel postane to, kar v resnici je: druzbeni status posameznika, sim-
bolna identiteta, konstrukcija.”™

Na prvi pogled se morda res zdi, da je invalidnost del objektivnega medicinske-
ga pogleda na ¢lovekovo telo, toda mnogo prepricljivejso zgodbo o njej lahko
povemo, e spoznamo, da je druzbeni in simbolni konstrukt; navsezadnje tudi
medicina lahko obstaja le znotraj druzbenega prostora, ki premore dolocen bese-
dnjak, onkraj katerega v dolo¢enem obdobju ni mogoce seci.

Obstaja dizajniranje hendikepa in simbolnih druzbenih prostorov, znotraj
katerih nekaj pomeni.™

Hendikep po novem tako ni ve¢ motnja ali okvara, bolezen ali stanje, ki potre-
buje terapije, zdravljenje, popravljanje, normaliziranje in vse drugo, eprav
obstaja tudi to, temve¢ je predvsem nacin razmisljanja o tem, kar imajo ljudje
med seboj, saj si ¢lovek druzbene identitete ne podeljuje sam, temve¢ mu jo
dodeljujejo predvsem drugi ljudje.”

Razmisljanje o simbolnih identitetah ljudi nas tako dokonéno popelje v
druge vode, ven iz medicinskih.” Tu se razvijajo druzbena gibanja za uresnice-
vanje ¢lovekovih pravic, egalitarne simbolizacije sveta, ideje o mobilnosti, sku-
pnostni skrbi, samostojnosti ter arhitekturi mest brez ovir za ljudi, ki

73/ Zgodovina hendikepa seveda ni le zgodovina medicine in terapij, obravnav motenih, bolnih, po-
skodovanih ljudi in njihovega zdravljenja, ampak je tudi zgodovina socialnih, druzbenih, kulturnih
in ekonomskih dejavnikov, ki oblikujejo Zivljenje s hendikepom.

74/ Prim. Elizabeth Guffey. Designing Disability: Symbols, Space, and Society (Bloomsbury Academic,
2017).

75/ V orisani perspektivi je izjemno pomembno sodobno razmisljanje o idealnem delavcu, kot ga
imenujejo. To ni ve¢ delavec, ki dela in dela dolge ure, zanemarja druzino in skrbi za telesno zdravije,
da lahko dela 3e ve¢, temvec je posameznik, za katerega veljajo novi na¢ini razmis$ljanja o blagosta-
nju, dobrobiti in skupnem Zivljenju brez diskriminiranja. Prim. Mireia las Heras Maestro, Nuria
Chinchilla Albiol, Marc Grau Grau. The New Ideal Worker: Organizations Between Work-Life Balance,
Gender and Leadership (Springer International Publishing, 2020).

76/ Neodvisno Zivljenje na primer ni problem medicine; druzbena pravi¢nost, varovanje ¢lovekovih
pravic tudi ne; skupnostna skrb, zastopni$tvo, osebna asistenca, premagovanje arhitektonskih ovir
prav tako ne.



potrebujejo invalidski vozi¢ek ali druge tehnologije za premikanje oziroma
samostojno Zivljenje.”’

Klju¢ne sodobne ideje druzbenih gibanj torej niso zdravljenje in terapije,
odpravljanje motenj in anomalij, popravljanje defektov in ortopedija, zadovolje-
vanje posebnih potreb, temveé so:

» vkljucevanje,

* inkluzivnost,

* egalitarne simbolne reprezentacije hendikepa v druzbenem polju,

* preprecevanje diskriminatornih praks in diskriminatornega razmisljanja,

 oblikovanje socialnih in druZzbenih mrez, ki jamdijo za:

+ skupnostno skrb,

+ egalitarnost,

+ solidarnost in

+ demokracijo vseh ljudi, ne le nekaterih.”

In morda je glavna ideja sodobnega razumevanja hendikepa tale. Ne Zelimo ve¢
Ziveti na marginah druzbenega polja, na periferiji, blizu narave, v posebnih usta-
novah in institucijah, ki so pogosto tudi fizi¢no oddaljene od urbanih sredisé¢.”
Zelimo ziveti bistveno drugace.

77/ Premik je tudi v nac¢inih razumevanja hendikepa drugega ¢loveka, ki izhaja iz empatije. Tak
pristop omogoca ljudem, da odprejo svoj um in svoja srca, kot se rece, da bolje razumejo lastne
privilegirane druzbene polozaje, vse to pa je nujni pogoj novega razmisljanja o odprtosti druzbe ter
sprejemanju razli¢nih reprezentacij sveta, oblik vedenja ljudi in njihovih identitet. Prim. Sharon
K. Anderson. Explorations in Diversity: Examining the Complexities of Privilege, Discrimination, and
Oppression (Oxford University Press, USA, 2018).

78/ Ni vselej lahko prepoznati diskriminacije. Ta se obnavlja tako prek vedenja in delovanja posa-
meznikov kot prek delovanja institucij in ustanov. Prim. Iyiola Solanke. Discrimination as Stigma: A
Theory of Anti-discrimination Law (Hart Publishing, 2017).

79/ Prim. Rosalyn Benjamin Darling. Disability and Identity: Negotiating Self in a Changing Society
(Lynne Rienner Publishers, 2013). Avtorica razmislja o sodobnih identitetnih politikah, v katerih
je identiteta hendikepiranega posameznika vselej ujeta v razmerja med dozivljanjem in razumeva-
njem sebe (self-conceptions) ter druzbenimi, histori¢nimi pogledi drugih ljudi (societal views).
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V XXI. stoletju se tako razvijajo zlasti:

1. zastopanje univerzalnih pravic hendikepiranih ljudji;

2. nove oblike politi¢nega sodelovanja pri demokrati¢nem odlo¢anju o samo-
stojnem vsakdanjem Zivljenju;

3. emancipatori¢na gibanja v imenu univerzalnosti, ne partikularnih dia-
gnoz, motenj, posebnih potreb, identitet ali stalis¢ glede inkluzije in in-
kluzivnosti ljudi s posebnimi potrebami.®

Druzbena gibanja so tudi nujna potrebna, kajti sodobno Zivljenje je $e vedno
dalec¢ od tistih oblik druzbenega Zivljenja, za katere bi upraviceno lahko rekli, da
prevladujejo v njih egalitarnost, demokracija, enaki dostopi in enake moznosti
ljudi, oblike druzbenega Zivljenja, v katerih preprosto ni pomembno, kako kdo
zastopa hendikep, to univerzalno znacilnost same realnosti, ne le ljudi.®*

Taka gibanja so nujno potrebna, kot receno, kajti okoli nas $e vedno obstaja
rasizem, obstajajo pa tudi ksenofobija, homofobija, ljudomrznost, obstaja siste-
mati¢no in sistemsko neupostevanje revnih ljudi, hendikepiranih ljudi in ljudi
brez premozenja, obstaja diskriminiranje ljudi kot stigmatiziranje.®?

Razlogov za druzbene boje za egalitarnost je torej ve¢ kot dovolj.®* Poleg tega
velja na koncu izpostaviti tole spoznanje o naravi egalitarnosti.

Pomen med¢loveskih odnosov za vsakega posameznika in pomen medsebojne
odvisnosti nam omogocata drugacen razmislek o egalitarnosti, ki nikakor ne
pomeni enakosti. Pomeni namre¢ ¢isto nekaj drugega.

80/ Glej Filippo Trevisan. Disability Rights Advocacy Online: Voice, Empowerment and Global Connec-
tivity (Routledge, 2017).

81/ Prim. Thomas Sowell. Discrimination and Disparities (Basic Books, 2018).

82/ Zapisano poudarja tudi Judith Butler v svoji zadnji knjigi z naslovom The Force of Nonviolence
(Verso, 2020). Torej ne smemo biti naivni in verjeti, da je inkluzija vse okrog nas.

83/ Glej Renger Daniela, Simon Bernd (2011). Social recognition as an equal: The role of equality-
-based respect in group life. European Journal of Social Psychology, let. 41, §t. 4, str. 501-507; Simon
Bernd (2007). Respect, equality, and power: A social psychological perspective. Zeitschrift Fiir Ange-
wandte Organisationspsychologie, let. 38, §t. 3, str. 309-326.



Zagovor egalitarnosti je radikalen natanko zato, zapise Judith Butler,®* ker
pomeni obenem tudi zagovor druzbenih vezi, medsebojnih odnosov in druzbene
eksistence ¢lovesgkih bitij. Vsak posameznik je namre¢ doloéen prav s tem, in ne
more nastati, rasti, skrbeti zase in se razvijati kot osamljeni atom, neodvisen od
vseh drugih atomov.®

Vztrajanje pri egalitarnosti je zato tudi kolektivno vztrajanje pri ohranjanju
pravi¢nega druzbenega Zivljenja, kajti samo druzbeno polje omogoca resno raz-
misljanje o egalitarnosti, svobodi ljudi in pravi¢nosti.®® Brez druzbenega okvira je
razmisljanje o teh idejah povsem brez smisla.?”

V tej ludi lahko vnovi¢ premislimo, kaj je disability, kaj pomeni hendikep, kaj so
ranljive druzbene skupine ljudi, kaj sploh je ranljivost. In sklenemo.

Ranljivost ni vezana na enega samega ¢loveka, ni ranljiv posameznik, temve¢
je inherentna vezem, medsebojnim odnosom, strukturam, ki posameznikom
omogocajo medsebojno delitev Zivljenja in vsega v njem.

Namesto enotnega dolo¢anja normalnosti (na primer telesa) in odstopanj od
nje zato zagovarjamo razlike, mnostvo ali multiplicitete. Zagovarjamo pravico
ljudi do mnostva, drugacnosti in razli¢nosti. Zagovarjamo pa tudi to, kar imenu-
jeta Tarulli in Skott-Myhre imanentne pravice multitude.®

Ljudje smo torej nujno medsebojno odvisni, odvisni smo drug od drugega, to
pa obenem pomeni, da je vsakdo ranljiv sorazmerno z mocjo vezi, ki v

84/ Judith Butler (2020), passim.

85/ Tradicionalno povezovanje hendikepa z boZanskim in/ali demonskim ima skupno tezavo, ki vztra-
ja Se danes: hendikepiranega telesa ne more uvrstiti v red naravnega. Logiko lahko podaljsamo: morda pa
je samo siljenje teles v umetno ustvarjeni red naravnega monstruozno. Ti, ki se silijo z razvri¢anjem teles,
o¢itno silijo naravo, da se ujema z njihovo arbitrarno izbrano logiko. Prim. Ruth Bienstock Anolik
(ured.). Demons of the Body and Mind: Essays on Disability in Gothic Literature (McFarland, 2010).

86/ In ko govorimo o druzbenem, mislimo v XXI. stoletju tudi na globalno. Mislimo na globalno ega-
litarno pravi¢nost. Prim. Alexander Brown (2008). Are There Any Global Egalitarian Rights? Human
Rights Review, let. 9, $t. 4, str. 435-464, d0i:10.1007/5s12142-008-0063-5.

87/ Prim. J. Britz Johannes (2008). Making the global information society good: A social justice
perspective on the ethical dimensions of the global information society. Journal of the American
Society for Information Science and Technology, let. 59, §t. 7, str. 1171-1183.

88/ Ranljivost je znacilnost zivljenja, ki si ga delimo, pravi Judith Butler (2020, passim), je torej znacilnost
skupnega, kolektivnega. Ko se tkanina kolektivnega trga, se nujno povecuje ranljivost posameznikov.
89/ Cit. po John Dahlbeck (2010), str. 12.
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druzbenem polju omogocajo in ohranjajo odvisnost ljudi. Potreba po taki medse-
bojni odvisnosti, ki zmanjsuje ali preprecuje ranljivost, je torej velika in stalna.

In ker je taka, je eti¢na dolZnost vsakega ¢loveka, da skrbi za medsebojno odvi-
snost. Ne [zgolj] zase, ne za svoj ego, za svoje zdravje, za svoje blagostanje, za
svoje telo, temve¢ za to, kar je skupno, kolektivno [blagostanje]. Ko se eti¢nost
skr¢i na posameznikovo moralno ali medicinsko skrb zase in svoje telo, je verje-
tnost spregleda socialne, druzbene in ekonomske medsebojne odvisnosti velika.
In ko se tak spregled zgodi, je nenadoma vsak posameznik kot riba na suhem.

Egalitarnosti nenadoma ni ve¢, obstajajo samo $e razli¢ni posamezniki, atomi,
druZbe ni ve¢, osebki skusajo skrbeti vsak zase. Institucionalno nasilje nad posa-
mezniki je v takem primeru neustavljivo in nebrzdano.

Prav zato je tako pomembno odkrivati skrito zgodovino hendikepa, dajati glas
ljudem, ki ga niso imeli in ga tudi danes nimajo, ker namesto njih in o njih govo-
rijo drugi, artikulirati izku$nje hendikepiranih ljudi, vstavljati zgodovino hendi-
kepa v zgodovinske u¢benike.?

Dobro je poznati tudi zgodovino otrostva, saj nam pomaga razumeti, da je tudi
sedanjost le del tega, kar bodo neko¢ zgodovinarji imenovali preteklost.”

Potem si zastavimo $e ¢isto zadnje vprasanje, ki je morda ultimativno vprasa-
nje ne le za vsakega posameznika in njegovo razumevanje smisla lastne eksisten-
ce, temve¢ tudi za vsako resno razmisljanje o obstoju in pomenu skupnega,
kolektivnega, druzbenega Zivljenja.*

90/ Na mestu je Se ena vrnitev v srednji vek, ko so ljudje pogosto razmisljali o hendikepu precej drugace,
kot razmisljamo danes. Takrat je bilo Zivljenje vecine ljudi tezko in kratko in $tevilni so iskreno verjeli,
da tisti, ki potrpezljivo prenasajo lastno hendikepiranost, niso prav dale¢ od svetnikov; telo zaradi vpliva
katoligke cerkve tako ali tako ni bilo pomembno in je bilo skoraj odve¢, vsekakor pa je bilo ve¢no obreme-
njeno z grehom. Prim. Julie Orlemanski (2016). Literary genre, medieval studies, and the prosthesis of
disability. Textual Practice, let. 30, §t. 7, str. 1253-1272, d0i:10.1080/0950236x.2016.1229907.

91/ Klasi¢no delo o tej temi je kajpak tole: Philippe Ariés P. Centuries of Childhood: A Social History of
Family Life (Random House, 1962).

92/ Prim. Victor N. Shaw. Three Worlds of Collective Human Experience: Individual Life, Social Change, and
Human Evolution (Springer International Publishing, 2019); Victoria Durrer, Raphaela Henze (ured.).
Managing Culture: Reflecting On Exchange In Global Times (Palgrave Macmillan, 2020); Claudia Wiesner.
Inventing the EU as a Democratic Polity (Springer International Publishing, Palgrave Macmillan, 2019).



Vprasanje je tole. Kaj nas Zene in usmerja, da skrbimo ne le drug za drugega, tem-
vec tudi za hendikepirane ljudi in za vsakogar, ki postaja ranljiv?%?

Zapisano vprasanje nam ne dovoli, da telo posameznika skréimo na njegove
sestavne dele, notranje organe, posebne potrebe in vse drugo, saj naj sili k spo-
znanju, da je v njegovem jedru vselej Ze na delu druzbeno in simbolno Zivljenje,
ki postavlja prizori$ca, kot bi nemara dodala Judith Butler.”

Na teh prizori$¢ih pa je dosti premalo, kot smo skusali pokazati v tem prispevku, ¢e
eni (strokovnjaki, spremljevalci, prostovoljci etc.) skrbijo za druge (otroke, mladostni-
ke), kajti resni¢no opolnomocenje, prav o njem namre¢ govorimo, terja nekaj druge-
ga.” Terja vsaj sodelovanje tretje skupine ljudi, ki ima v rokah mo¢, oblast, vire, kapi-
tal.” Vse to zajema tudi moznost nadzorovanja, zato opolnomocenje, ki nima dostopa
do modi in moznosti nadzorovanja virov, procesov in kapitala, ni resno, ampak je
samo pateti¢no, naivno in za koga vée¢no igrackanje v lokalnem peskovniku.?’

93/ Prim. Nancy E. Snow, Darcia Narvaez (ured.). Self, Motivation, and Virtue: Innovative Interdiscipli-
nary Research (Routledge, 2020).

94/ Judith Butler (2020), passim.

95/ Terja intelektualni aktivizem, ki pomeni tudi to, kar imenuje Patricia Collins inkluzivna epistemolo-
ska praksa, se pravi, pripovedovanje resni¢nejsih (truthful) zgodb o na§em druzbenem Zivljenju, ki ne
smejo ostati neizgovorjene, ¢eprav ni nobene nujnosti, da so viecne, in podobe, na katere se nanasajo,
ne smejo ostati nevidne, ¢e zares zelimo Ziveti v svetu ve¢je druzbene pravi¢nosti in egalitarnosti.
96/ Prim. E. S. Everson-Hock, R. Jones, L. Guillaume, J. Clapton, A. Duenas, E. Goyder, J. Chilcott, J.
Cooke, N. Payne, L. M. Sheppard, C. Swann (2011). Supporting the transition of looked-after young
people to independent living: a systematic review of interventions and adult outcomes. Child: Care,
Health and Development, let. 37, $t. 6, str. 767-779.

97/ Glej Raymond P. Lorion, David W. McMillan (2008). Does empowerment require disempower-
ment? Reflections on psychopolitical validity. Journal of Community Psychology, let. 36, $t. 2, str.
254-260. Zadnje, ultimativno vprasanje je kajpak na dlani: kdo ima dostop do kapitala, kdo ima v lasti
premozenje, denar in mo¢? Prim. Thad Williamson (2009). Who Owns What? An Egalitarian Interpre-
tation of John Rawls’s Idea of a Property-Owning Democracy. Journal of Social Philosophy, let. 40, st.
3, str. 434-453, doi:10.1111/j.1467-9833.2009.01461.x. Zaklju¢ujemo takole. Ameriska sociologinja
Patricia Hill Collins je Ze davnega leta 2000 v znameniti knjigi z naslovom Black Feminist Thought: Kno-
wledge, Consciousness, and the Politics of Empowerment (Routledge) zapisala: posamezniki se ne morejo za-
res opolnomociti, dokler vztraja druzbeno zatiranje. V knjigi z naslovom On Intellectual Activism (Temple
University Press, 2012) pa zapise: izzivanje oblasti od znotraj terja, da se dobro naucimo razli¢nih jezikov
oblasti in da jih znamo prepricljivo uporabljati. Potrebujemo torej intelektualni aktivizem, sicer spreje-
mamo prevladujoce besednjake in mnenja, ki jih zastopajo oblastniki, ljudje, ki brez kriti¢ne presoje
sprejemajo besednjak oblasti in ga prenasajo naprej, kot da je najbolj naravna zadeva na tem svetu.
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Tina Bregant, Dianne Jones

Gibalna oviranost je zelo $irok pojem, s katerim opisujemo teZave, ki jih imamo
pri gibanju v okolju in ki vplivajo na nase delovanje. Na splosno lahko re¢emo, da
imajo gibalno ovirani otroci in mladostniki vrojeno ali pridobljeno telesno okva-
ro ali motnjo, ki se kaZe v manjsih zmozZnostih pri hoji, uporabi rok ali izvajanju
drugih gibalnih dejavnosti. Poleg tezav na podrodju gibanja in mobilnosti so ti
otroci in mladostniki pogosto ovirani tudi na podro¢ju osebne nege, komunika-
cije, u¢enja in drugih vsakodnevnih Zivljenjskih dejavnosti. Pogosto se jim pri-
druzijo posebnosti v intelektualnem in psihosocialnem razvoju.

Pri opisovanju gibalne oviranosti si lahko pomagamo z razvr$¢anjem v razli¢ne
stopnje. Stopnja gibalne oviranosti je namre¢ odvisna od tega, ali posameznik
doloc¢ene gibalne dejavnosti opravlja z manj ali ve¢ tezavami, ali potrebuje razli¢-
ne pripomocke in druge prilagoditve, ali je odvisen od pomoc¢i drugih oseb, ali pa
v najtezjem primeru doloc¢enih aktivnosti sploh ne more izvajati. Lo¢imo razli¢ne
stopnje gibalne oviranosti, pri ¢emer velja spomniti, da so druga podro¢ja, ne le
gibanje, z vidika funkcioniranja za posameznika zelo pomembna in jih moramo
pri celostni obravnavi posameznika upostevati.



STOPNJE GIBALNE OVIRANOSTI

I. stopnja: Lazja gibalna oviranost

Kaze se kot lazja funkcionalna oviranost, ko posameznik zmore hojo tudi na
daljse razdalje, tezave pa ima lahko pri teku in daljsi hoji po neravnem terenu ali
gibanju v skupini. Lahko ima slab$e ravnotezje in teZzave pri koordinaciji gibanja.
Prav tako ima lahko laZje motnje zaznavanja in ob¢utenja drazljajev ter senzomo-
tori¢ne integracije. Samostojen je pri vseh dnevnih dejavnostih razen pri tistih,
ki zahtevajo dobro spretnost obeh rok. Ni odvisen od pripomockov za gibanje. Za
izvajanje $olskega dela in pri $portnih dejavnostih ne potrebuje fizi¢ne pomodi.
Pri nekaterih oblikah dela so lahko potrebne manjse prilagoditve izvedbe naloge
ali okolja ter pripomocki (npr. stol, miza, prilagojena pisala, orodja, informacij-
sko-komunikacijska tehnologija).

II. stopnja: Zmerna gibalna oviranost

Posameznik samostojno hodi znotraj zaprtih prostorov ali na krajse razdalje. Teza-
ve ima na neravnem terenu in stopnicah, kjer je pocasnejsi, nestabilen, potrebuje
nadzor ali oprijemanje. Pogosto je potrebna uporaba pripomoc¢kov za gibanje
(posebni ¢evlji, ortoze, bergle). Na srednje in veéje razdalje uporablja prilagojeno
kolo ali invalidski vozi¢ek na ro¢ni pogon ali pomo¢ in nadzor druge osebe. Za
vstop v stavbe, prehajanje med prostori, pri hoji po stopnicah, no$enju Solske torbe
potrebuje pomo¢ druge osebe. Spretnost rok je lahko zmerno zmanjsana ali pa je
zaradi okvare, delne ali popolne odsotnosti ene roke za funkcijo, uporabna le ena
roka. Lahko ima zmerne motnje zaznavanja in ob¢utenja draZljajev ter senzomoto-
ri¢ne integracije, lahko ima tezave pri kontroli sfinktrov, kar lahko obvladuje sam
ali pod nadzorom. Pri zahtevnej$ih dnevnih opravilih potrebuje nadzor ali pomo¢.
Za izvajanje dejavnosti potrebuje pripomocke ali prilagoditve izvedbe dejavnosti
ali okolja. Pri $portnih dejavnostih in izvajanju Solskega dela obc¢asno potrebuje
pomo¢ druge osebe, prilagoditve programa in pripomocke (npr. stol, mizo, prilago-
jena pisala, orodja, informacijsko-komunikacijska tehnologija).
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ITI. stopnja: Tezja gibalna oviranost

Funkcionalna oviranost je tezja; posameznik lahko stopi na nogi ali s pripomocki
hodi na kratke razdalje, vendar hoja ni funkcionalna. Od pripomockov lahko
uporablja ortoze in hoduljo. Za vedji del gibanja znotraj in zunaj prostorov potre-
bujejo vozi¢ek na roéni pogon, elektromotorni vozic¢ek ali prilagojeno kolo. Pri
tem potrebuje pomoc ali nadzor druge osebe. Hoje po stopnicah ne zmore. Lahko
ima vedje tezave pri orientaciji, kar mu onemogoca samostojno gibanje med pro-
stori. Spretnost ene ali obeh rok je zelo zmanj$ana in pomembno ovira izvedbo
grobih in finih gibalnih spretnosti rok. Zaradi okvare, delne ali popolne odsotno-
sti funkcionalnosti ene ali obeh rok, je otrok ve¢inoma odvisen od druge osebe.
Lahko ima teZje motnje zaznavanja in ob¢utenja drazljajev ter senzomotori¢ne
integracije. TeZave ima lahko tudi pri kontroli sfinktrov, ki jih obvladuje sam ali
pod nadzorom druge osebe. Za izvajanje dejavnosti potrebuje pripomocke ali
prilagoditve izvedbe dejavnosti ali okolja. Pri $portnih dejavnostih in izvajanju
Solskega dela vecino ¢asa potrebuje fizi¢no pomo¢ druge osebe, pomembne in
velstranske prilagoditve programa in pripomocke (npr. stol, mizo, prilagojena
pisala, orodja, informacijsko-komunikacijska tehnologija).

IV. stopnja: Tezka gibalna oviranost

Tezave na podro¢ju gibanja se kaZejo kot povsem zmanj$ana zmoznost gibanja in
povzrocajo popolno funkcionalno odvisnost. Samostojno gibanje ni mozno razen
z uporabo elektromotornega vozicka. Funkcionalnih gibov rok je malo. Posame-
znik ima lahko zelo hude motnje zaznavanja in oblutenja drazljajev, orientacije
ter senzomotori¢ne integracije. Morebitna teZava pri kontroli sfinktrov terja
urejanje s pomod¢jo druge osebe. Posameznik je odvisen od fizi¢ne pomod¢i druge
osebe pri vseh dnevnih opravilih. Lahko se sicer delno hrani sam in nekoliko
pomaga pri osnovnih dnevnih opravilih. MozZne so posebne prilagoditve hranje-
nja, tudi preko nazogastri¢ne sonde. Pri $portnih dejavnostih in izvajanju $olske-
ga dela potrebuje stalno fizi¢no pomo¢ druge osebe, prilagoditve izvedbe naloge,



¢asovnega normativa ali okolja in pripomocke (individualno izdelana sedez in
miza, prilagojena informacijsko-komunikacijska tehnologija).!

Pri otrocih in mladostnikih si pomagamo z razvrstitvijo v posamezno katego-
rijo glede na potrebe po zdravniski obravnavi. Razvrstitev vkljucuje:

1. stopnjo gibalne oviranosti,

2. motnjo v dusevnem razvoju,

3. stopnjo funkcionalne oviranosti,

4. razvrstitev glede na teZo obolenja, upostevajo¢ pridruzene zaplete
osnovne bolezni ter druga obolenja oz. stanja, ki vplivajo na zahtevnost
obravnave,

5. potrebo po zalasno intenziviranih obravnavah (npr. po ortopedskih
operacijah, uvedbi neinvazivne ventilacije, vstavitvi razli¢nih stom,
uvedbi intermitentnih kateterizacij ipd.).

CEREBRALNA PARALIZA

Cerebralna paraliza (CP) je nenapredujoca razvojna motnja v delovanju mozga-
nov, ki se med razvojem in zorenjem Zivéevja ter tudi telesnim staranjem pogosto
spreminja in se kaze kot skupina teZav pri gibanju in drZi. Lahko je posledica
poskodbe ali motnje osrednjega zivéevja (mozganov), ki se je zgodila zelo zgodaj
v razvoju. Posledice se kazejo kot zmanj$ane zmoznosti delovanja na podrodju
drze in gibanja, zaznav (vid, sluh, tip, propriocepcija), hranjenja, govora, vedenja
in spoznavnih funkcij. Mozna je tudi simptomatska epilepsija.

Pri skoraj treh cetrtinah otrok se zgodi okvara pred rojstvom, pri slabi petini v
obdobju ob rojstvu, vendar ne nujno ob porodu, pri ostalih pa v prvih dveh letih
zivljenja. Okvara moZganov je pogosto povezana z nedono$enostjo in pred¢asnim
rojstvom, pri ¢emer so najbolj ogrozeni najbolj nedonoseni otroci. Na pojavnost
cerebralne paralize vpliva tudi teZak porod s pomanjkanjem kisika. Cerebralna
paraliza je redka; pojavi se pri dveh do $tirih otrocih na 1000 Zivorojenih otrok.

1/ Povzeto po: Kriteriji za opredelitev vrste in stopnje primanjkljajev, ovir oz. motenj otrok s posebnimi
potrebami (Zavod RS za 3olstvo, 2015).
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Otroci s cerebralno paralizo se med seboj na prvi pogled zelo razlikujejo: od
komaj opazne, zelo blage dipareze, ki jo vidimo le, ko otrok tece, do tezke tetra-
plegije, ki zahteva stalno navzo¢nost druge osebe in nego. TeZave so odvisne od
tega, kdaj v razvoju je okvara nastala, kateri del mozganov je okvarjen, kaksen je
obseg okvare, ali obstajajo $e kaksne druge tezave (npr. srce, pljuca), ali so pri-
druzene tudi genetske motnje. Poleg vrojenih in prirojenih dejavnikov na pojav-
nost tezav vpliva tudi okolje: podpora druzine, javnih institucij, dostopnost do tera-
pij in zdravljenja, umescenost v SirSe okolje, vkljucenost v vzgojno-izobraZevalne
ustanove ipd. Zato otroke s cerebralno paralizo vedno obravnavamo individualno:
kljub temu da njihovo opredelitev diagnoze zberemo pod enotni deznik diagnoze cere-
bralna paraliza, je vsak od njih edinstven in poseben.

Glavne tezave na podrodju gibanja so:

* motnje mi$i¢ne napetosti (tonusa):

* povi$an misi¢ni tonus: hipertonija ali spasti¢nost, ki se kaZe kot otrde-
lost misic, ki lahko napreduje v splo$no otrdelost mehkih tkiv ter nato
tudi otrdelost sklepov in skeleta, kar vidimo kot kontrakture;

* znizan mi$i¢ni tonus: hipotonija ali ohlapnost, ki jo vidimo takoj po
okvari, a se nato v nekaj mesecih spremeni v hipertonijo. Pri dojenckih
in malckih opisujemo tudi t. i. centralno hipotonijo, ki za okvare zrelih
mozganov ni znacdilna;

+ spremenljiv mi$i¢ni tonus s pridruzenimi spremembami polozaja udov:
distonija;

* motnje gibov — nehotni gibi, ki so lahko fini in v¢asih komaj opazni (diski-
nezija in atetoza), plesoci (horea), gibi velikih amplitud, ki so eksplozivni

(balizem).

Na gibanje vplivajo okrnjene zaznave, zlasti propriocepcija, kar dodatno vpliva na
klini¢no sliko. Ker se misi¢no-skeletni aparat z rastjo spreminja in pocasi tudi stara,

je lahko ¢ez nekaj let okvara videti popolnoma drugace kakor na zacetku. Okvara
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osrednjega ziv¢evja se ob tem ni spremenila, je pa vplivala na razvoj misic in skeleta,
zato je na prvi pogled videti drugace kakor ob rojstvu. Opazimo lahko skrajsave meh-
kih tkiv, kontrakture, ki jih spremljajo tudi boleéine, kar pa ni znak napredovanja
osnovne okvare, temve¢ je posledica drugih procesov: rasti, zorenja in tudi staranja.

Mesto okvare

Vcasih je na prvi pogled tezko lo¢iti, kaksna je vrsta okvare pri enaki stopnji
gibalne oviranosti. Osebi, ki uporabljata invalidski vozi¢ek, sta lahko na prvi
pogled podobni, vendar ni nujno tako. Pri okvarah zgornjega motori¢nega nevro-
na, kot je pri osebah s cerebralno paralizo, bo imela oseba povi$an mi$i¢ni tonus,
miSice bodo usahnile in postale trde, ¢ez nekaj let se bodo lahko razvile kontrak-
ture. Pri okvarah spodnjega motori¢nega nevrona, kar vidimo pri Zivéno-misié¢-
nih obolenjih, pa bodo misice ohlapne (flakcidne), migi¢na mo¢ bo znatno zmanj-
$ana, mi$ice bodo lahko celo videti polne zaradi maséobne infiltracije, a bodo ¢ez
nekaj let ravno tako lahko nastale kontrakture. Ceprav je pojavnost — gibalna
oviranost — podobna, je vzrok, se pravi okvara, popolnoma razli¢en. Zato sta pri
obravnavah oseb s cerebralno paralizo vedno v pomo¢ razjasnitev mesta okvare
in vzrok (etiologija), kar nam pomaga tudi pri naértovanju obravnave.

Pri osebah s cerebralno paralizo je primarno mesto okvare vedno v mozganih.
To je okvara zgornjega motori¢nega nevrona: najpogosteje je poskodovano nitje ali
so poskodovani nevroni v predelu kapsule interne v bazalnih ganglijih, globoko v moz-
ganih ali v mozganski skorji. To je okvara kortikospinalne proge, ki poteka od
mozganske skorje do hrbtenjace, od tam pa do misic. Integriteta celotnega pote-
ka vpliva na gibanje. Poleg gibalne oviranosti imajo lahko osebe s cerebralno
paralizo dodatne tezave, ki pa so posledica okvar v drugih predelih moZganov.
Zato je pomembno, da poznamo samo poskodbo oz. okvaro.

Pri mozganih lo¢imo mozganski hemisferi ali polobli, male moZgane in moZgan-
sko deblo s podaljsano hrbtenjaco. Hemisfero razdelimo na reZnje. Spredaj je celni
rezenj, ki je klju¢nega pomena pri razmisljanju, na¢rtovanju, re$evanju problemov,
¢ustvenih odzivih, osebnostnih znacilnostih, gibanju in delno govoru. Med
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pomembnejse funkcije Celnega reznja sodijo izvrsilne funkcije. Radi re¢emo, da je
tu doma nas$ vrhovni »3ef« ali »Sefica, ki odloca, kaj je za nas pomembno in bomo
zato izvr$ili. Temenski reZenj ima pomembno vlogo pri natan¢ni zaznavi in lo¢eva-
nju drazljajev, kot so pritisk, dotik, temperatura in bolecina ter sodeluje pri giba-
nju. V tem predelu zbiramo pomembne informacije o okolju. Sen¢ni¢ni rezenj je
pomemben za zaznavanje ter prepoznavanje slusnih drazljajev, govor in pomnje-
nje. Zatilni reZenj ima pomembno vlogo pri vidu. Vid je namre¢ ¢utilo, ki je za nas
tako pomembno, da mu je namenjen celotni reZenj. Del osrednjega Zivcevja so tudi
mali moZgani, ki sodelujejo pri izvrevanju gibov in nadzoru drze, pomembni so
pri izvedbi miselnih procesov. Iz moZganov navzdol v hrbtenjaco poteka mozgan-
sko deblo, kjer so pomembni predeli za uravnavanje osnovnih Zivljenjskih funkcij,
kot je uravnavanje dihanja in bitja srca. Okvare in poskodbe dolocenih predelov
mozganov se zato kaZejo z natan¢no doloceno klini¢no sliko, ki dolo¢a oviranosti
tudi na drugih podro¢jih: npr. teZave pri poziranju, govoru, ucenju ali vidu.

Vrste cerebralne paralize

Cerebralno paralizo razvrstimo v kategorije glede na misi¢no napetost in priza-
dete dele telesa. Poznamo parezo, pri kateri je delno ohranjeno delovanje misic
in, plegijo, pri kateri je gib popolnoma odsoten. Ce je prizadetost:

* enega samega uda, govorimo o monoparezi/monoplegiji;

* obeh udov po eni strani: hemipareza/hemiplegija;

* obeh spodnjih udov: dipareza/diplegija;

* treh udov, pri ¢emer najpogosteje govorimo o kombinaciji diplegije in he-
mipareze, ko je okvarjeno delovanje obeh spodnjih udov in zgornjega uda:
tripareza/triplegija (izraz uporabljamo zelo redko);

* vseh §tirih udov: tetrapareza/tetraplegija; vzro¢no bi lahko glede na mesto
okvare govorili tudi o obojestranski hemiparezi/hemiplegiji;

* vseh $tirih udov in tudi nadzor nad drzo glave: pentapareza/pentaplegija
(izraz uporabljamo zelo redko).



Hemiparezo ima pribliZzno tretjina oseb. Bolj pogosta je pri odraslih, ki so utr-
peli mozgansko kap. Mesto okvare je v predelu kortikospinalne proge, najpogo-
steje v predelu kapsule interne v bazalnih ganglijih, na nasprotni strani telesa,
kot je oviranost. KaZe se s prizadetostjo ene strani telesa, pri ¢emer je za funkci-
oniranje zelo pomembno, koliko je ohranjena funkcija zgornjega uda - roke.
Misi¢na napetost je po eni strani telesa povi$ana, kaZe se s specifi¢nim vzorcem
hoje z zvracanjem spodnjega uda navznoter, pri ¢emer zgornji ud praviloma ne
spremlja hoje. Govorimo o prizadetosti mozganov na eni strani, ki je nasprotna
od okvare, ki jo vidimo na telesu. Ce imamo desnostransko hemiparezo, je mesto
okvare v levi moZganski polobli. Pri okvari v levostranski hemisferi so pogoste
tezave z govorom. Otroci se okvari lahko prilagodijo in postanejo levi¢arji — pise-
jo z levico, ki je funkcionalna. Pri okvarah desne hemisfere praviloma govor ni
pomembno okrnjen, so pa mogoce pridruZene tezave z zanemarjanjem vidnega
polja, vedenjem in uvidom v lastno stanje.

Spasti¢no diplegijo opazamo pri dveh petinah otrok. Bolj pogosto se razvije pri
nedonosenckih zaradi specifi¢ne okvare v mozganih, ki prizadene nitje nezrelih
mozganov ob ventriklih. Mi$i¢na napetost v spodnjih udih je povi$ana, zgornja
uda sta lahko funkcionalna. Fina motorika rok je lahko okrnjena, vendar pa so
tezave manj izrazite kakor v nogah.

Spasti¢na tetrapareza je pri otrocih sorazmerno pogosta, vendar lahko sega od
zelo subtilne oblike, ki jo opredelimo véasih bolj kot hemiparezo ali diparezo, do
tezjih oblik tetrapareze, ki pa so redkejse. Migi¢na napetost v vseh udih je pove-
¢ana. Za gibanje oseba praviloma uporablja pripomocke. Okvara mozganov je
obojestranska. Pridruzujejo se druge tezave.

Diskineti¢na oblika je najredkejsa, pojavlja se pri priblizno desetini otrok.
Opazamo nehotne gibe udov, trupa in glave. Misi¢ni tonus je spremenljiv. Okva-
ra mozganov je specifi¢na. Véasih je bila povezana s kernikterusom (izjemno
povisanimi vrednostmi bilirubina/zlatenico ob rojstvu) ali zelo hudo hipoksijo.
Danes vemo, da so nekatere oblike distonije dedne in jih lahko zdravimo s stimu-
lacijo globokih moZganskih jeder.

Pri cerebralni paralizi, z izjemo zdravljenja distonije, vzro¢nega zdravljenja
zaenkrat ne poznamo. Veliko smo si obetali od zdravljenja z mati¢nimi celicami
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takoj po poskodbi oz. ob okvari moZganov, vendar pa zaenkrat raziskave niso
obrodile sadov. Zdravljenje tako po velini ostaja podporno (simptomatsko).

Cerebralna paraliza kljub prevladujoéim tezavam na podrodju drze in gibanja
ni samo gibalna oviranost! PridruZene so lahko druge teZave, kar je odvisno od
tega, kateri deli moZganov so $e okvarjeni. Za vsako motnjo, ki jo ima otrok, se
tako kot pri gibalni oviranosti oceni stopnjo od lazje do tezke. PridruZene so
lahko naslednje motnje in teZave na podro¢jih:

+ KOGNICIJE: motnje pozornosti, u¢ne tezave, apraksije, razvojne motnje
(posebnosti).

« NEVROLOSKE MOTNUJE: epilepsija (generalizirana ali Zari¢na), motnje giba-
nja (distonija in diskinezija), teZave z znotrajlobanjskim pritiskom (hidrocefa-
lus, intrakranialna hipertenzija, prekomerna drenaza in intrakranialna hipo-
tenzija), glavobol (migrena, tenzijski glavobol), motnje spanja, motnje zavesti.

« PSIHIATRICNE MOTNJE: depresija, psihoza, motnje ¢ustvovanja, vedenj-
ske motnje, kvalitativne motnje zavesti.

« TEZAVE Z VIDOM: skiljenje, refrakcijske motnje, zanemarjanje vidnega polja.

« TEZAVE S SLUHOM: naglunost, lahko v kombinaciji z apraksijo.

« MOTNJE POZIRANJA in tezave s slinjenjem.

« MOTNJE ZAZNAVANJA s hipersenzibilnostjo ali hiposenzibilnostjo.

VSAK OTROK IMA SVOJO KOMBINACIJO
VRST IN STOPENJ PRIZADETOSTI,
ZATO MORA BITI (RE)HABILITACIJA INDIVIDUALNA!



Otroci in mladostniki imajo lahko pridruZene tezave na drugih podro¢jih, kar

ni nujno povezano z osnovno diagnozo cerebralne paralize. Tezave so lahko na

razli¢nih podro¢jih:

a)
1.

b)

DIHALA

Ob slabsi mobilnosti in tezavah z ukrivljenostjo hrbtenice je izjemnega
pomena zgodnja prepoznava in intenzivno zdravljenje okuzb zgornjih in
spodnjih dihal pri dihalno ogroZenih otrocih. To vklju¢uje tako farmakoloske
(antibioti¢na za$cita, zdravila za lazje izkasljevanje in red¢enje sluzi, zdravila
za astmo, KOPB) kot nefarmakologke ukrepe (respiratorna fizioterapija,
uporaba izkasljevalnika, skrb za zadostno hidracijo in red¢enje sluzi, uporaba
posebnih poloZajev in pozicioniranje).

Potrebni so zas¢ita in skrb za zdrava dihala ter dodatna cepljenja: proti
pnevmokoku in gripi (vsako leto!).

. Nekateri posamezniki imajo pridruZeno astmo ali so ogroZeni za dihalne

zaplete, zaradi ¢esar so potrebne redne meritve PEF, spirometrija, izvajanje
dihalnih vaj.

V primeru, da ima posameznik dodatne vecje tezave s podro¢ja dihal (cen-
tralne motnje dihanja) ali potrebuje dodatno dihalno podporo, so potrebne
dodatne, subspecialisti¢ne obravnave v terciarni ustanovi.

SRCNO-ZILNI SISTEM

Pri nekaterih posameznih je potrebno redno spremljanje kardiologa (spre-
mljanje sréne funkcije z meritvami EKG ali ultrazvo¢no (ECHO) ter prila-
gajanje medikamentozne terapije.

. Nekateri otroci in mladostniki so dodatno ogroZeni za morebitne kardio-

emboli¢ne zaplete, zaradi Cesar je potrebno redno spremljanje, tudi upora-
ba preiskav, kot je UZ zilja udov in tromboprofilaksa ob dolgotrajne;jsi
imobilnosti.
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1)

2)

3)

C
1

2)

d)
1

2)

SKELETNO-MISICNI SISTEM

Tezave z miSi¢nim tonusom lahko vodijo do nastanka prikrajsav najprej
mehkih tkiv — npr. tetiv, kar vidimo kot dinamié¢ne kontrakture, kasneje pa
tudi do kontraktur sklepov, se pravi stati¢nih kontraktur in tudi dodatnih
sprememb na skeletu (artroze, destrukcije sklepov), zaradi ¢esar je potreb-
na nadaljnja obravnava na terciarni ravni.

Za preprecevanje in zdravljenje motenj miSi¢nega tonusa in kontraktur
uporabljamo nefarmakoloske ukrepe (pozicioniranje, fizioterapija, doda-
tna fizikalna terapija: elektroterapija, UZ, hidroterapija in hipoterapija).
Za doseganje boljse funkcionalnosti uporabljamo medicinsko tehni¢ne
pripomocke (ortoze, hodulje, vozicke), izvajamo farmakoloske ukrepe
(uvedba protispasti¢ne peroralne terapije in lokalna aplikacija Botulinum
toksina) ali napotimo osebo na terciarno raven za npr. implantacijo Baklo-
fenske ¢rpalke.

KOZA

Ustrezna skrb za kozni pokrov (izobraZevanje, nega) ter zdravljenje (upo-
raba ustreznih oblog, preveze, manjse nekrektomije, protibole¢inska in
protimikrobna zascita), zlasti ob nastanku prelezanin.

Nekateri posamezniki imajo dodatne tezave npr. atopijski dermatitis,
akne, psoriaza ipd., zaradi ¢esar potrebujejo dodatno zdravljenje.

UROGENITALNI SISTEM IN PREBAVILA

Zaradi slabse mobilnosti so potrebni stalna skrb za hidracijo, ustrezna pre-
hrana z dovolj vlakninami ter skrb za redno odvajanje urina (po potrebi
intermitenentne kateterizacije) in blata (odvajala, svecke, klistir).

Zaradi kasnejsih zapletov je potrebna prepoznava spasti¢nega/flakcidnega
mehurja in ¢revesja z uporabo obposteljnega UZ za pravo¢asno prepoznavo
zaostankov, ileusa ipd.



3)

4)

5)

e)
1)

2)

3)

4)

5)

Uvesti je treba ustrezno izobraZevanje (u¢enje samokateterizacij).
Nefarmakoloski in farmakologki ukrepi (skrb za hidracijo, zdrava prehrana
z dovolj vlakninami, po potrebi uporaba odvajal in antiholinergikov) sodijo
v vsakodnevni ritem posameznikov s cerebralno paralizo.

Nujna je skrb in opolnomocenje za zdrav Zivljenjski slog, z zadostnim
pitjem vode, uravnoteZeno prehrano z dovolj beljakovinami, vlakninami,
minerali in vitamini, ki posameznika podpirajo pri vsakdanjih naporih.

CELOSTNA ZDRAVSTVENA OSKRBA

Skrb za ustrezno prehranjenost (prepoznava sarkopenije, meritev BMI in
sestave telesa z bioimpendanco, ustrezna prehranska-dieteti¢na podpora).
Poostren nadzor v primeru nestabilnega zdravstvenega stanja ob pogosto
pridruZzenem vectirnem medikamentoznem zdravljenju zaradi zapletov
bolezni ter pridruzenih obolenj in stanj. Ureditev medikamentozne terapi-
je, pri ¢emer je pogosto potrebno prilagajanje zdravljenja v dogovoru s
specialisti terciarne ravni.

Nadaljevanje zdravljenja po zahtevnih operativnih posegih in stanjih, se
zlasti v primerih pred¢asnega odpusta iz bolni$nice zaradi zgodnjega vra-
¢anja otrok v znano socialno okolje in za namen zgodnje rehabilitacije
neposredno po posegih v dogovoru s specialisti Ortopedske in Pediatri¢ne
klinike.

Skrb za protibolec¢insko obravnavo z nefarmakoloskimi ukrepi (elektrote-
rapija, UZ, hidroterapija, zdravljenje s toploto, uporaba psihoterapevtskih
metod in vsakodnevnih prilagoditev z izobrazevanjem) in farmakoloskimi
ukrepi (medikamentozno zdravljenje, blokade pod UZ nadzorom, zdravlje-
nje spasti¢nosti).

Skrb za otrokov razvoj in njegovo blagostanje, vklju¢no s prepoznavanjem
morebitnih teZav na podrodju razvoja, ¢ustvenega in socialnega vedenja ter
vplivov okolja na otrokovo delovanje (revi¢ina, druzinske okoli§¢ine, nasilje).
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Problemi ob odras¢anju, ki postanejo izrazitejsi v najstnistvu.

Izguba funkcionalnega gibanja. Zaradi rasti oz. kombinacije dejavnikov -
neenakomerna rast kosti in miSic, povecanje telesne asimetrije, povecanje
telesne teze, miSi¢na $ibkost, odklanjanje nevrofizioterapije — je treba po-
gosto uvesti ali spremeniti medicinski pripomocek - npr. uvesti CTLSO,
el. iv. Vendar pa najstniki ob tem pogosto zavracajo uporabo pripomockov,
zaradi ¢esar se lahko stanje dodatno poslabsa. Potrebno je veliko prizadeva-
nja, da je sodelovanje boljse in v ve¢jo korist mladostnika.

Ponavljajoce se ali kroni¢ne bole¢ine v hrbtu, vratu, kolkih in udih. Potrebno
je tako medikamentozno kot fizikalno zdravljenje bolecin in lajsanje trplje-
nja, pri cemer je nujno vkljuditi tako psihologe kot tudi ob¢asno psihiatre.
Zlomi (do pri eni tretjini!) na ra¢un osteoporoze zaradi neaktivnosti. Ustre-
zna vertikalizacija, mobilizacija in uporaba sodobnih zdravil za terapijo
osteopenije in osteoporoze preprecuje nadaljnje zlome.

Inkontinenca urina (33 %) plus/minus inkontinenca blata, pri ¢emer smo
posebej pozorni na osebno higieno.

Zaprtje (zaradi imobilizacije, deformacij, prehrane in nezadostnega uZivanja
tekocin), kar lahko uspe$no uravnavamo s prehranskimi prilagoditvami.
Epilepsija. S sodobnimi zdravili jo uspesno obvladujemo, potrebno pa je
redno spremljanje in sodelovanje mladostnika, ki mora razumeti, zakaj je
zdravljenje potrebno.

Custvene tezave: obi¢ajne razvojne tezave, dodatne psihosocialne tezave v
zvezi s prizadetostjo, z nesamostojnostjo in s tesnobo pred prihodnostjo,
pridruzene vedenjske tezave.

Tezave s hranjenjem, pitjem, z Zvelenjem, s poZiranjem — odvisno od sto-
pnje oviranosti.

Tezave z ohranjanjem celovitosti koZznega pokrova zaradi prelezanin, kon-
traktur.

Tezave z ostalimi vitalnimi sistemi, zlasti plju¢no funkcijo in delovanjem
sréno-zilnega sistema.



Tvegana vedenja. Pri mladostnikih s cerebralno paralizo je tveganih vedenj,
kot so kajenje in opijanje ter prenajedanje, manj, saj Zivijo v sorazmerno
»zalitenem« svetu. Vendar pa je potrebno stalno ozave$éanje in pozor-
nost, da mladostnik ohranja zdrav Zivljenjski slog oziroma se ga priudi.
Spolnost. Mladostniki s cerebralno paralizo prav tako kot drugi mladostni-
ki potrebujejo znanja o varni spolnosti.

Obravnava cerebralne paralize

Vzrocnega zdravljenja cerebralne paralize zaenkrat ne poznamo. Le pri redkih izje-

mabh, pri katerih so genetske motnje in je to funkcionalna cerebralna paraliza, kot

je npr. genetsko pogojena oblika distonije, zdravljenje poznamo. Zdravljenje z

mati¢nimi celicami takoj po nastanku poskodbe mozganov bo sicer v prihodnosti

morda na voljo, vendar pa ta ¢as $e ni napodil. Zato pri osebah s cerebralno parali-

zo uporabljamo podporna in simptomatska zdravljenja, ki pa lahko prispevajo tako

h kakovosti Zivljenja kot tudi funkcionalnosti in preprecujejo poslabsanje stanja.

Osebe s cerebralno paralizo so vkljucene v terapevtske obravnave: redna
nevrofizioterapija, delovna terapija, logopedija, psiholoska podpora.
Uporabljajo medicinske pripomocke, ki olajsujejo funkcioniranje, gibanje
in skrb zase: oc¢ala, slu$ni aparat, nadomestna komunikacija, invalidski vo-
zi¢ek, ortoze, ipd.

Prilagojene imajo delovne in bivalne prostore.

Naudijo se izvajanja prilagojenih dnevnih aktivnosti, skrbi zase ter prilago-
ditev udenja in dela.

Vkljuceni so v subspecialisti¢ne obravnave, kar vklju¢uje tudi kirurske po-
sege naslednjih strok: ortopedija, oftalmologija, nevrokirurgija, plasti¢na
in rekonstruktivna kirurgija, maksilofacialna kirurgija, urologija.

Voditi jih morajo izbrani pediater, razvojni pediater in kasneje osebni
zdravnik, ki skrbijo za redne obravnave, tako za zdravljenje akutno nasta-
lih tezav, kroni¢nih tezav kot tudi preventivnih dejavnosti, ki vkljucujejo

54



55

tudi zas¢itno cepljenje (vkljucuje cepljenje proti pnevmokoknim okuzbam
in gripi).

» Vodeni so v subspecialisti¢nih internisti¢nih ambulantah: pri nevrologih,
fiziatrih, pulmologih, psihiatrih. Pogosto prejemajo medikamentozno tera-
pijo (protiepilepti¢na zdravila, zdravila za motnje pozornosti, protiboleéin-
sko terapijo, zdravljenje gastroezofagealnega refluksa, lokalno zdravljenje
spasti¢nosti z Botulinum toksinom oziroma centralno zdravljenje z Baklo-
fensko ¢rpalko ipd.).

Prilagoditve $olskega programa:

» Fizi¢na pomoc.

* Gibanje v o0zji in $irsi okolici.

 Izvajanje dnevnih aktivnosti: hranjenje, WC.

* stabilen, simetri¢en polozaj telesa, sprememba telesnega polozaja veckrat
dnevno, mozZnost vertikalizacije v stojki, stoja v ortozah za stojo in hojo.

* Delovni prostor

» primeren stol (oblika, vi§ina, naslon), miza (viina, morebitni izrez za telo
in naklon delovne ploskve), stojka,

* tehni¢ni pripomocki — nedrseca folija, skarje, svin¢niki, zvezki.
» Upostevanje motenj sluha, vida itd.
* Prilagoditev ¢asa za aktivnosti.

» Preverjanje znanja, ocenjevanje (podalj$an ¢as, nacin).

POSKODBE GLAVE

Poskodbe so glavni vzrok smrti in oviranosti pri otrocih, ki so starejsi od pet let.
Predstavljajo enega najbolj perec¢ih javnozdravstvenih problemov nasega casa, ki
pa pogosto ostaja spregledan. Glavni vzroki zanje so prometne nesrece (sopotnik v
osebnem avtomobilu, kolesar, pesec), padci na glavo in trpincenje otrok. Posledice
poskodbe so odvisne od teze poskodbe (obseg primarne in sekundarne poskodbe



mozganov), pridruzenih poskodb (npr. kontuzija srca, serijski zlom reber), starosti
ob poskodbi ter zas¢itnih in okoljskih dejavnikov, ki pa pridejo bolj do izraza kasne-
je, ob rehabilitaciji. Na teZo poskodbe lahko sklepamo posredno, takoj po poskodbi
iz stevila tock, ki jih opredelimo na Glasgowski lestvici kome in glede na trajanje
nezavesti. Tudi pretres mozganov, ki je hipen in ob katerem mladostnik zavest
lahko izgubi le za nekaj trenutkov in ga mladostniki utrpijo pogosto in celo ob
$portni aktivnosti (npr. ob udarcu v glavo pri nogometu), ima lahko za posledice
ucne tezave, glavobole, ki trajajo ve¢ mesecev, teZave s pozornostjo. Zato smo ob
vsaki poskodbi glave, tudi najblaZji, zelo previdni pri oceni.

Pri tezjih poskodbah glave v zgodnjem otrostvu so posledice podobne kot pri
cerebralni paralizi. OpaZzamo spasti¢nost, nehotne gibe, moteno je ravnoteZje.
Razvijejo se lahko poposkodbena epilepsija, hidrocefalus kot posledica znotrajlo-
banjske krvavitve, motnje vida (slabovidnost, zozeno vidno polje, skiljenje),
naglusnost (tako centralna kot periferna), hormonske motnje, kognitivne,
¢ustvene in osebnostno-vedenjsko motnje. Pri poskodbah glave udarec veckrat
dobimo v Celni predel ali zatilje, pri cemer so lahko posledice tudi na nasprotnem
delu mozganov. Poskodbe ¢elnih reZnjev so povezane z osebnostnimi tezavami in
vedenjskimi spremembami ter so lahko celo tezje obvladljive kakor gibalne
motnje. Moteno je delovanje izvr$ilnih funkcij, medsebojni odnosi se posledi¢no
skrhajo, zaposljivost je kasneje lahko slabsa; obvladovanje tveganih vedenj je
znatno okrnjeno in lahko vodi v dodatne tezave.

Pokomocijski sindrom - stanje po pretresu mozganov. Kljub navidezni blagi
poskodbi lahko pomembno vpliva na posameznikovo Zivljenje. Slikanje z magne-
tno resonanco mozganov ni povedno in je od¢itano kot normalno, vendar pa to
ne izkljucuje tezav, kot so glavoboli, vrtoglavica, motnje koncentracije in spomi-
na, depresija, poslabsanje Solskega uspeha, vedenjske tezave, motnje spanja.
Prehodno je lahko oteZeno celo odvajanje vode zaradi motenega delovanja hor-
monskega sistema, kar pa kasneje povsem izzveni.

Poposkodbeni glavoboli: Pojavljajo se takoj po poskodbi ali nekaj dni po nje;j.
Podobni so migrenskim glavobolom in/ali tenzijskim glavobolom. Zdravimo jih s
pocitkom, protibole¢insko terapijo: tako medikamentozno z analgetiki
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kot fizikalno, uvedemo fizioterapijo ob poskodbi mehkih tkiv - zlasti ob nategu
vratnih misic; v¢asih je potrebna terapija depresije, migrene. Ne pozabimo tudi
na psihoterapijo in pomirjujole okolje brez stresa.

Poposkodbena epilepsija: Pojavi se pri 2 do skoraj 60 % bolnikov. Najvisje tve-
ganje za razvoj epilepsije je v prvem letu po poskodbi. Po prvem kasnem napadu
ima drugi napad 86 % poskodovancev v roku dveh let po poskodbi, 10 % — 20 %
jih ima prvi napad ve¢ kot pet let po poskodbi. Epilepsija je najpogosteje Zaris¢-
na, z generalizacijo ali brez - torej brez izgube zavesti. Zdravljenje poteka s pro-
tiepilepti¢nimi zdravili.

Motnje spanja: ima jih do ena tretjina mladostnikov po laZji poskodbi glave.
Véasih se jim pridruZijo tudi no¢ne more in posttravmatski stresni sindrom
(PTSS). Potrebno je umirjanje, psihoterapija; le redko tudi uvedba zdravil.

Tezave s hranjenjem, pitjem, z Zvefenjem, s poziranjem; moznost pojava takoj
ob poskodbi, tezave se kasneje lahko zmanj$ajo ali izzvenijo, lahko pa tudi osta-
nejo. Odvisno je od mesta in teze okvare. Tudi po blazjih poskodbah glave je
lahko prehodno moteno pitje tekocine (povedano pitje tekocin), ki pa nato v
nekaj dneh izzveni. V nasprotnem primeru je potrebna dodatna obravnava.

Ucne teZave: so pogoste tudi po blaZjih udarcih v glavo. Potrebno je veliko
razumevanja in podpore tako v domacem kot v $olskem okolju. Rehabilitacija
mora biti multidisciplinarna in skupinska; prilagojena posamezniku in usmerje-
na tako v kratkoroc¢ne kot dolgorocne cilje. Izboljsanje in normalizacija stanja
lahko traja ve¢ let; v¢asih so posledice stalne in nepovratne.

ZIVENO-MISICNE BOLEZNI

Zivéno-misi¢ne bolezni (ZMB) so kroni¢ne, pogosto napredujoce bolezni spo-
dnjega motori¢nega nevrona oz. motori¢ne enote. Okvarjen je potek Zivénega
prenosa od nevrona v hrbtenjati preko perifernega Zivca do same misice. Bolezni
so pogosto dedne z razli¢nimi nac¢ini dedovanja; lahko nastanejo tudi povsem na

svey

skavami; vcasih je treba opraviti tudi misi¢no biopsijo.



Klini¢na slika je odvisna od oblike Ziv¢no-mi$i¢ne bolezni in otrokove starosti.
Misi¢na oslabelost/sibkost je v vecdini primerov prvi znak bolezni. Véasih se
pokaze $ibkost kmalu po rojstvu, ko se dojencek utruja Ze ob dojenju ali pa
kasneje, odvisno od vrste Zivéno-misi¢ne bolezni. Ce se bolezen pojavi kasneje,
nas na to opozorijo izgube Ze dosezenih sposobnosti — npr. hoje ali sedenja.

Kljub napredku genetike poznamo vzro¢no genetsko zdravljenje le za nekatere
Ziv¢éno-misi¢ne bolezni, ki pa je zaenkrat zelo drago, a kljub temu v Sloveniji dosto-
pno. Tako za zdravljenje spinalnih misi¢nih distrofij poznamo genetsko zdravlje-
nje, ki ga Ze uporabljamo. Poleg tega smo usmerjeni k upocasnitvi napredovanja
bolezni, izbolj$anju fizi¢ne sposobnosti in kakovosti Zivljenja ter podaljsanju
Zivljenjske dobe s simptomatskim in podpornim zdravljenjem, pri ¢emer imata
izjemno pomembno mesto zlasti dihalna podpora (neinvazivna ventilacija — NIV)
in prehranska podpora.

Posebni problemi pri zivéno-misi¢nih boleznih:

» Ponavljajoce in stalne boletine v hrbtenici, kolkih, kolenih in nogah ter ko-
molcih, pretezno zaradi kontraktur (skraj$ava misic okrog sklepov) in sko-
lioze (stranska krivina hrbtenice).

* Moteno delovanje dihalnih misic, teZave pri izkasljevanju, zmanj$anju
plju¢ne kapacitete.

» Otezeno in napredujoce delovanje srca, s srénim popuscanjem, z motnjami
ritma.

» Motena telesna teza: debelost (stalno sedenje brez moznosti za aktivno gi-
banje, psihi¢na kompenzacija s hrano, depresija) ali izrazito nizka telesna
teza kot posledica izgube misic (sarkopenija) in nezadostnega uzivanja hra-
ne zaradi utrujenosti in motenj poziranja.

* Motnje Zvecenja in poziranja hrane ter tekocine z moZnostjo aspiracije in
pljuénice.

» Zaprtje.

» Osteoporoza zaradi neaktivnosti, in s tem ve¢ moznosti za zlome, tudi brez
ocitne poskodbe.
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» Napredujoéa, kroni¢na utrujenost.

« Custvene tezave zaradi napredovanja bolezni s povetanjem odvisnosti od
pomodi v adolescendi, bliZzajoc¢e smrti in smrti sovrstnikov z zivéno-misi¢no
boleznijo.

Med najbolj pogoste Ziv¢éno-misi¢ne bolezni pri osnovnosolcih sodita Duchen-
nova misi¢na distrofija in intermediarna oblika spinalne misi¢ne atrofije.

Duchennova in Beckerjeva misi¢na distrofija

Duchennova misi¢na distrofija (DMD) in blazja Beckerjeva misi¢na distrofija sta
dedni bolezni mis$ic (miopatije). Dedovanje je vezano na X kromosom, zato zbo-
lijo le decki. Mati je lahko prenasalka. Pojavlja se z incidenco 1:3500 Zivorojenih
deckov. Zenske so navadno brez znakov bolezni, a manjsi odstotek prenasgalk
razvije blago obliko bolezni.

Bolezen se razvije v zgodnjem otrostvu, oboleli decki lahko zaostajajo v dosega-
nju mejnikov v gibalnem razvoju ali v splo$nem razvoju. Pri otroku lahko kasni
nadzor nad drzanjem glave, zapoznelo je sedenje, plazenje in vstajanje s tal. Otroci
z DMD pogosto nikoli ne usvojijo teka ali skakanja. Bolezen lahko hitro napreduje;
otrok razvije znacdilno zibajoco hojo ter pozitiven Gowerjev znak: iz pocepa se zravna
s pomodjo opiranja rok na stegna. Vzpenjanje po stopnicah postane naporno in pogo-
sti so padci. Pri osebah vidimo psevdohipertrofijo me¢ (povecan obseg me¢) zaradi
povecanja veziva in ma$cevja. Kasneje misice propadejo in osibijo; misi¢na moc¢ ter
kitni refleksi usahnejo. Ob izgubi neodvisnosti pri gibanju in hoji se lahko razvije-
jo kontrakture (zakréenost) sklepov in skolioti¢na deformacija hrbtenice. Izguba
neodvisnosti pri gibanju se pogosto pojavi v obdobju najstnistva. Najstnik postane
vezan na invalidski vozi¢ek, nato na elektri¢ni invalidski vozi¢ek. Postopoma
potrebuje ve¢ tuje pomodi pri dnevnih aktivnostih.

Prizadetost dihalnih mi$ic sprozi najprej tezave pri izkasljevanju, kasneje
plju¢nice in, v zgodnji adolescenci, kroni¢no dihalno odpoved. V kasnih fazah
bolezni je lahko usoden vsak prehlad. Zaradi prizadetosti sréne misice se pocasi



slabsa delovanje srca, ki pa razen morebitnega hitrega srénega utripa po navadi
ne sprozi klini¢nih teZav pri osnovnosolcih. Dodatno se pojavljajo tezave pri
poziranju. Brez intervencije osebe umrejo v zgodnji odrasli dobi zaradi odpovedi
srca ali plju¢nice. Z uporabo predihovalnika (NIV) z nosno masko ali traheosto-
mo (kanilo) se Zivljenjska doba poveca za nekaj let, celo desetletij. Kardiomiopa-
tija in respiratorna odpoved sta najpogostej$a vzroka smrti.

Misi¢no okvaro povzroéa pri DMD popolna odsotnost misi¢ne beljakovine
distrofina v skeletni in sr¢ni misici, ki tvori najmanj$o funkcionalno enoto misice
oz. sarkolemo. Odsotnost distrofina povzro¢i napredujo¢ propad misic in je
posledica bolezensko spremenjenega genskega zapisa v genu DMD, ki se nahaja
na X kromosomu. Gen DMD kodira ve¢ razli¢ic zapisa. Izooblike beljakovine dis-
trofin nastajajo tudi drugod po telesu, na primer, v mozganih, in so lahko pove-
zane s tezavami, povezanimi s kognicijo.

Bekerjeva misi¢na distrofija (BMD) je prav tako posledica spremembe distrofi-
na in jo povzroca okvara istega gena kot pri DMD, vendar pa distrofin ni povsem
odsoten, temvel sta spremenjena njegova koli¢ina in/ali kakovost. Bolezen se
pojavi nekoliko kasneje, med petim in petnajstim letom starosti, s sliko sprva
prizadetih miSic medeni¢nega in ramenskega obroca, lahko pa je prvi znak priza-
detost sr¢ne misice. MozZne so tudi druge klini¢ne oblike pomanjkanja distrofina:
izolirana kardiomiopatija, zmanj$ana toleranca za fizi¢ni napor in simptomatske
klini¢ne slike DMD in BMD pri Zenskih prenagalkah bolezni.

Temelj vodenja teh bolnikov je multidisciplinarnost oskrbe. Zdravljenje za ¢im
boljso ohranitev stanja vkljucuje fizioterapijo, medicinske pripomocke, kirurske
posege in respiratorno podporo. Fizioterapija vkljucuje pasivno raztezanje ter
namescanje ortoz za gleznje in stopala preko noci z namenom zmanjsevanja kon-
traktur Ahilove tetive. Zdravljenje s kortikosteroidi (prednizolon, prednizon,
deflazakort) je pomembna oblika zdravljenja. Kortikosteroidno zdravljenje je
najpogosteje uvedeno v terapijo, ko otrokove gibalne sposobnosti doseZejo plato,
obi¢ajno ob vstopu v $olo. Zdravljenje s kortikosteroidi upocasni propad misic in
podaljsa obdobje samostojne mobilnosti za nekaj let.

Razvijajo se tudi genska terapija, terapija z mati¢nimi celicami in druge terapi-
je. Ataluren je npr. prvo zdravilo, ki ga je Evropska agencija za zdravila (EMA)
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odobrila za prodajo na trzi$¢u, ki deluje na ravni gena in tako deluje na sam vzrok
bolezni. V postev pride za uporabo pri bolnikih, katerih bolezen je posledica t. i.
nesmiselne (stop) mutacije, zaradi katere je distrofin prekratek in nedelujoc.
Molekula ataluren omogoci ribosomu (celi¢ni organel, ki je pomemben za prepi-
sovanje dednega zapisa - DNK), da presko¢i nesmiselno mutacijo in tako prebere
celotno mRNA molekulo ter izdela beljakovino v celoti, le-ta pa lahko v celici
ustrezno opravlja svojo funkcijo. Poleg tega se preizkusa vnos genske informaci-
je v celico, pri ¢emer pa proces ne sme biti toksicen za celice, mora biti hiter in ne
sme aktivirati imunskega sistema. Obstajajo tri razlicne metode genskega zdra-
vljenja z zmoZnostjo povrnitve izraZzanja distrofina, kamor vklju¢ujemo preska-
kovanje eksonov, zamenjavo mutiranega gena za distrofin in popravljanje genov,
vendar pa te raziskave e potekajo.

Spinalna misi¢na atrofija

Spinalna mi$i¢na atrofija (SMA) je med najpogostejsimi zivéno-misi¢nimi bole-
znimi v otro$tvu, s pogostostjo 1 na 6.000 — 10.000 rojenih. Dedovanje je avto-
somno recesivno, z napakami v genih na 5. kromosomu, zato so decki in deklice
enako prizadeti. Med osnovnos$olsko populacijo je najbolj pogosta oblika spinal-
na misi¢na atrofija tip Il (intermediarna oblika), ¢eprav je z novimi oblikami
zdravljenja zdaj tudi ve¢ prezivelcev z najtezjo, I. obliko SMA. Tip III in IV je
blaZja oblika, ki se pojavlja kasneje in zelo pocasi napreduje.

Pri SMA tip II se bolezen pojavi v obdobju dojenc¢ka in malcka. Otrok samo-
stojno sedi, a nikoli samostojno ne hodi. V udih so misice ohlapne, misi¢na mo¢
je zmanj$ana. Prizadetost je pretezno v mis$icah medeni¢nega in ramenskega
obroca, kasneje v vseh misicah. Ze v predsolskem obdobju je otrok vezan na inva-
lidski vozicek, in v prvih letih osnovne $ole Ze na elektri¢ni vozicek. Otrok ostane
brez funkcionalnih gibov, hitro se utrudi in pogosto potrebuje pocitek med pou-
kom ter postane popolnoma odvisen od tuje pomoti pri vseh dnevnih dejavno-
stih. Ze v zgodnjem otroétvu se pojavljajo krivina hrbtenice (kifoskolioza) in
kontrakture okrog velikih sklepov, zlasti kol¢nega in kolenskega sklepa,



ter spremenjeni stopali. Zaradi zgodnjega pojava bolezni so Ze v pred$olskem
obdobju prizadete dihalne miSice, zato ima otrok tezave pri izkasljevanju, pogo-
ste plju¢nice in tezave s poZziranjem, zaradi ¢esar uvedemo predihovalnik (NIV).

Za razumevanje delovanja novih zdravil je pomembno poznavanje vzroka in
nastanka bolezni. Oboleli izgubijo gen SMN1 (in posledi¢no protein SMN1, ki je
pomemben za normalno delovanje motori¢nih nevronov), ohranijo pa eno ali ve¢
kopij gena SMN2, ki je njegov homolog. Tudi gen SMN2 kodira protein SMN1,
vendar v veliko nizjih koncentracijah. Posledica je izguba pomembnih proteinov,
kar vodi v propad celice spodnjega motori¢nega nevrona. Zato je primarna strate-
gija za zdravljenje SMA dvig koncentracije proteina SMN. Uporabljamo Nusiner-
sen, ki je modificirani protismiselni oligonukleotid. VeZe se na pre-mRNA gena
SMN2 in omogoca vkljucitev eksona 7. Posledica je nastajanje popolnoma funkci-
onalnega proteina SMN. Nusinersen je treba dajati intratekalno, torej neposredno
v mozgansko tekoc¢ino (likvor), saj molekula ne prehaja krvno-mozganske bariere.
Poleg tega poznamo tudi gensko zdravljenje z Zolgensma, s katerim z vnosom gena
s pomodjo spremenjenega virusa popravimo genetski material. Podro¢je razvoja
jemo, da bodo nova zdravila zavirala napredovanje bolezni, zmanjsala pogostost
pridruzenih teZav, izboljsala kakovost zivljenja in podaljsala Zivljenjsko dobo.

Zdravljenje spinalnih misi¢nih atrofij je poleg tega podporno in multidiscipli-
narno. Skolioza, kontrakture v sklepih in prizadetosti dihalnih misic se pojavlja-
jo Ze nekaj let prej.

Zdravljenje hude kroni¢ne dihalne odpovedi z uporabo predihovalnika preko
nosne maske ali traheostome je postalo zlati standard obravnave. Otroci uporablja-
jo predihovalnik najprej preko nodi, kasneje tudi preko dneva, zlasti v ¢asu respira-
tornih infektov. Z uporabo predihovalnika (v primeru uporabe preko dneva je
otrok nameséen na invalidski vozi¢ek) je opazno izbolj$anje kakovosti Zivljenja;
izboljsa se telesno in psihi¢no stanje, otrok se aktivneje vklju¢uje v okolje, manj je
tudi respiratornih infektov, zaradi Cesar je Zivljenjska doba daljsa in Zivljenje bolj
kakovostno. Ne pozabimo tudi na cepljenje proti sezonski gripi in pnevmokoku, s
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katerima otroka in mladostnika pomembno zas¢itimo pred respiratornimi okuzba-

mi, ki so za otroke s slabso dihalno funkcijo lahko tudi usodne.

MIELOMENINGOKELA

Mielomeningokela (MMC) ali spina
bifida je prirojena malformacija pri
nepravilnem zapiranju nevralne cevi
v etrtem tednu gestacije nevralnega
kanala, pri ¢emer veina primerov
nastane v ledveno-krizni¢nem pre-
delu hrbtenice. Zaradi okvare naj-
manj enega vretencnega loka pride
do izbocenja nevralnega tkiva pri
odprti nevralni cevi. Glede na okvaro
posameznih delov nevralne cevi deli-
mo spino bifido na: a) spina bifida
occulta, b) meningokela, ¢) mielome-

Slika 1: Tipi¢na mielomeningokela ob rojstvu

ningokela. V svetu je incidenca mielomeningokele od 0,2-4,0/1000 Zivorojenih

otrok. Obstajajo pomembne geografske in »rasne« razlike. V zadnjih letih je inci-

denca mielomeningokele v razvitem svetu bistveno padla zaradi mozZnosti prena-

talne diagnoze in splava. Preventivno jemanje 0,4 mg folne kisline dnevno v obdo-

bju, ko Zenska Zeli zanositi, in do konca prvega trimese¢ja tudi bistveno zmanjsa

tveganje pojava mielomeningokele.

Zgodnje zdravljenje je kirursko, s pokrivanjem lezije Zelimo prepreciti okuzbe

osrednjega Zivéevja in ohraniti gibalne funkcije. Zaradi pridruZenih tezav pa je

potrebna celostna obravnava.



Zdravstvene tezave pri otrocih z meningomielokelo

Motori¢ne motnje

a)

b)

)

d)

Ce je mielomeningokela nad 12. prsnim vretencem, sta ohromljena spo-
dnja uda (ohlapna paraplegija). Pri vigjih lezijah je ve¢ja nestabilnost
trupa; misice zgornjih udov in dihanje so redko prizadete, saj okvare pra-
viloma ne segajo tako visoko.

Ce je mielomeningokela na nivoju zgornjih ledvenih vretenc, govorimo o
ohlapni paraplegiji, ki je lahko nesimetri¢na; pogost je izpah kolkov. Sko-
raj vedno nastane tudi skolioza (krivina hrbtenice). Otrok je lahko ob¢a-
sno pokreten z recipro¢no ortozo, sicer je v glavnem pokreten z invalid-
skim vozi¢kom na roéni pogon. Otroci z mielomeningokelo v viini 3.-4.
ledvenih vretenc po navadi hodijo z opornicami ali berglami.

Ce je mielomeningokela niZja od tega, so mozne razli¢ne deformacije sto-
pal in prstov. Pri najnizjih lezijah otrok potrebuje opornice za gleznje ali
hodi brez pripomockov.

Kadar hoja ni moZna, je potrebno otroka redno postavljati v stojko.
Vertikalizacija je klju¢na pri preprecevanju kontraktur, skolioze in osteo-
poroze s patologkimi zlomi (zlasti v spodnjih udih), prelezanin in za
izboljdanje delovanja secil.

Moteno fino motoriko in koordinacijo v zgornjih udih imajo zlasti otroci
z vi§jimi lezijami, niZjimi intelektualnimi sposobnostmi in otroci, pri
katerih je bilo potrebno veckrat menjati drenazo.

Motena senzibiliteta

Pod nivojem mielomeningokele otrok ne ¢uti ali slabo ¢uti, zato je nagnjen k prido-

bivanju ran zaradi pritiska (prelezanine), zlasti na zadnjici in na stopalih, ter ope-

klin in ozeblin. Preventivni ukrepi vklju¢ujejo uporabo posebne zas¢itne sedezne

blazine, nosenje pravilnih ortopedskih ¢evljev, ¢im vec hoje oz. stoje namesto stal-

nega sedenja, strogo osebno higieno in urejanje inkontinence. Zdravljenje preleza-

nin vkljucuje razbremenitev prizadetega dela, véasih pa tudi kirursko zdravljenje.
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Motnje delovanja se(il in ¢revesja

Ledvi¢na odpoved je glavni vzrok kasnej$e umrljivosti pri otrocih z mielomenin-
gokelo, inkontinenca urina je glavni vzrok osebnega nezadovoljstva in socialnega
prikrajsanja. Cilji zdravljenja so preprecevanje okuzb, doseganje zadostnega
izpraznjevanja se¢nega mehurja, preprecevanje komplikacij v ledvicah, zmanjsa-
nje stopnje inkontinence urina in u¢enje samostojnosti pri oskrbi. S preiskavami
ugotavljamo delovanje se¢nega mehurja in ledvic. Na podlagi klini¢nega pregleda
in urologkih preiskav se zdravnik urolog odlo¢i za naju¢inkovitejso metodo za
izboljsanje inkontinence.

Pri vigjih lezijah je praznjenje se¢nega mehurja ovirano, pojavi se inkontinen-
ca, zaradi katere uvedemo (isto intermitentno kateterizacijo 3 do 5-krat dnevno,
véasih se odlo¢imo tudi za stalno kateterizacijo preko no¢i. Ce urin stalno uhaja
in kateterizacija ni mogoca, je treba uvesti plenice. Urinski kondom je lahko ugo-
dna resitev za fante od desetega leta starosti.

Za normalno delovanje ¢revesja sta potrebna zadostna mo¢ za odvajanje blata
in kontrola delovanja sfinktra. Inkontinenca blata se pojavlja zaradi ohlapnosti
analnega sfinktra pri nizjih kriznih mielomeningokelah. V tem primeru otrok
odvaja pri vsakem gibu. Zaprtje se pojavlja zaradi motene inervacije misic in/ali
inercije rektuma zaradi kroni¢ne razsiritve z blatom. Peristaltiko skusamo pove-
Cati s povecanjem vlaknin in tekocine v prehrani, po potrebi dajemo tudi odvaja-
la. Pomembni so gibanje, vertikalizacija in stabilno sedenje na stranis¢u.

Spolnost

Vecina ljudi z mielomeningokelo ima normalno Zivljenjsko dobo in imajo zato
tudi normalne potrebe po spolnem Zivljenju. Ve¢ina Zensk ima normalne spolne
odnose, plodnost je normalna in zato lahko zanosijo. Ve¢ina mogkih ni plodnih.
Erekcija je pogosto mozna.

Hidrocefalus (povi$an mozganski pritisk)

Pri otrocih z mielomeningokelo povezane malformacije centralnega zivénega siste-
ma (CZS) onemogocajo pretok mozganske teko¢ine preko centralnega Zivénega



sistema s posledi¢nim povisanjem tlaka, zaradi katere je potrebno uvesti drenaZo.
Z leti nekateri otroci niso ve¢ odvisni od drenaZze. Znaki morebitno motenega delo-
vanja drenaze so glavoboli, bruhanje, moten/dvojni vid, zaspanost in moteno rav-
notezje. Pozorni moramo biti tudi na poslabsanje Solskega uspeha, ki je lahko prvi
znak pocasne zamasitve drenaZe.

Nekateri otroci imajo tudi epilepsijo.

Alergija na lateks

PribliZzno polovica otrok z mielomeningokelo ima alergijo na lateks, ki lahko
sprozi tezave od blagega izpuscaja do Zivljenjsko nevarnega anafilakti¢nega soka.
V vsakodnevnem Zivljenju to pomeni, da se morajo izogibati vseh izdelkov, ki
vsebujejo lateks (sem sodijo gumijaste rokavice, igracke, Zoge, blazine, urinski
kondom, kondomi). Banane, kostanj, kivi, avokado in paradiznik lahko sproZijo
anafilakso pri teh otrocih, zato naj se jih izogibajo. Smokve, jabolka, zelena,
melone, krompir, ¢e$nje, breskev in podobno lahko sprozijo srbenje in izpuséaj.

Kognitivne in osebnostne motnje

Vedina otrok z mielomeningokelo in hidrocefalusom ima uéne tezave, zlasti
motnje branja, jezikovne motnje, motnje pisanja, tezave pri uéenju abstraktnih
pojmov in motene izvrsilne funkcije. Veckrat vidimo, da otrok z mielomeningo-
kelo tezko sledi navodilom. Pogosto moramo dati navodilo v ve¢ korakih. Opaza-
mo tudi apati¢nost in slabso motiviranost za $olsko delo; otroci imajo tudi ambi-
valenten odnos do delov telesa, ki jih ne ¢utijo. V mladosti so pogosto depresivni,
ker se zavedajo svojih teZav, zlasti na podro¢ju inkontinence in spolnega Zivlje-
nja, zaradi ¢esar sta potrebni dodatna pozornost in podpora na tem podro¢ju.
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OKVARE MISICNO-SKELETNEGA SISTEMA
(PRIROJENE ANOMALIJE SKELETA, AMPUTACIJE,
POPOSKODBENA STANJA)

Pri izoliranih okvarah misi¢no-skeletnega sistema gre pri otrocih in mladostni-
kih bodisi za prirojene anomalije (npr. odsotnost dela uda), artrogripozo ali pri-
dobljene okvare po poskodbah, malignih obolenjih, ali redkeje kot posledica
kroni¢nega obolenja, npr. Zilnih bolezni. Amputacije udov so pri otrocih in mla-
dostnikih redke, glavni vzrok so poskodbe in prirojene anomalije.

Tezave na podrodju gibanja se kazejo kot zmanj$ana zmoznost gibanja. Pri
okvarah spodnjih udov je klju¢no doseganje mobilnosti; pri okvarah zgornjih
udov pa sta klju¢ni funkcionalnost in samostojnost v dnevnih dejavnostih. V¢a-
sih so potrebne prilagoditve. Glede na stopnjo okvare in gibalne oviranosti je
vcasih potrebna dodatna pomo¢: pri $portnih dejavnostih in izvajanju $olskega
dela so véasih potrebni stalna fizi¢na pomo¢ druge osebe, prilagoditve izvedbe
naloge, ¢asovnega normativa ali okolja in pripomocki (individualno izdelana
sedez in miza, prilagojena informacijsko-komunikacijska tehnologija). Rehabili-
tacija otrok in mladostnikov po amputaciji udov zajema aktivnosti za ¢im vecjo
osamosvojitev na vseh podro¢jih. Pomembna je pravilna izbira in uporaba medi-
cinskega pripomodcka, zlasti proteze. Cim ve¢ uda je ohranjenega, tem laZja in
uspesnejsa je rehabilitacija v smislu namestitve ustrezne proteze in funkcionalne
sposobnosti, s tem pa je tudi ve¢ moznosti, da se otrok vrne v prejsnje socialno
okolje. Otroci in mladostniki se praviloma dobro rehabilitirajo.

Cilj rehabilitacije otrok in mladostnikov s pridobljeno okvaro misi¢no-skele-
tnega sistema in posledi¢no gibalno oviranostjo je priblizati se psihofizi¢nemu
stanju pred poskodbo ali amputacijo, kar je odvisno od fizi¢nih in drugih sposob-
nosti otroka ter sodelovanja njegove druzine, vzroka okvare, narave okvare (npr.
vi§ine amputacije uda) in spremljajocih bolezenskih stanj.

Pri otrocih s prirojenimi okvarami misi¢no-skeletnega sistema je cilj habilita-
cije ¢im vedja stopnja funkcionalnosti in samostojnosti na vseh podro¢jih.



Artrogripoza je prirojena motnja v razvoju misic in sklepnih ovojnic zgornjih in
spodnjih udov, ki ima za posledico deformacijo in zmanjsano gibljivost sklepov.

POSKODBE HRBTENJACE

K sredi se pri otrocih in mladostnikih marsikateri padec ali udarec v predel hrb-
tenice konca brez ve¢jih posledic. Kasneje v najstnistvu in zgodnji odrasli dobi pa
zaradi tveganega naclina zivljenja posamezniki utrpijo poskodbo hrbtenjace.
Vzroki poskodb so razli¢ni, na prvem mestu so poskodbe zaradi padcev, sledijo
prometne nesrece, poskodbe zaradi §portnih aktivnostih, predvsem adrenalin-
skih $portov in skokov v vodo. Poskodba hrbtenjace ima velik vpliv na posame-
znikovo Zivljenje, saj obifajno povzroli paraplegijo ali tetraplegijo ter s tem
povezano prizadetost spodnjega dela ali celotnega telesa. Funkcionalno je zato
stanje podobno kot pri bolnikih s spino bifido - s $tevilnimi fizi¢nimi, psihi¢ni-
mi, socialnimi, spolnimi in poklicnimi posledicami. Zato je rehabilitacija po
poskodbah hrbtenja¢e kompleksna in zahtevna.

Pri poskodbah v predelu ledvene hrbtenice in niZje so spodnji udi ohromljeni
(ohlapna paraplegija). Pri visjih lezijah je trup nestabilen, zmanj$ana je tudi funk-
cija zgornjih udov. Funkcija udov je lahko nesimetri¢na in doloca vrsto vozic¢ka (na
ro¢ni ali elektromotorni pogon). Pri visokih poskodbah hrbtenjace — v predelu
vratne in deloma tudi zgornjega dela prsne hrbtenice - so pridruZene tezave z diha-
njem, zaradi katerih je potrebna dihalna podpora s predihovalnikom. Dolgoro¢no
po poskodbi lahko nastanejo tudi deformacije sklepov.
potrebuje za povecano stabilnost dodatne pripomocke (bergle, hodulje, prilagojene
¢evlje, ortoze za glezenj in stopalo ...). Ce stoja in hoja nista mozni, je treba otroka
redno postavljati v stojko. Vertikalizacija je klju¢na pri preprecevanju kontraktur,
skolioze in osteoporoze s patologkimi zlomi (zlasti v spodnjih udih), prelezanin in
za izbolj$anje delovanja se¢il. Vedno so pridruzene tudi motnje senzibilitete, zaradi
esar so posamezniki izrazito nagnjeni k pridobivanju ran zaradi pritiska (preleza-
nine), zlasti na zadnjici in na stopalih, pa tudi opeklin in ozeblin. Preventivni
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ukrepi vkljucujejo uporabo posebne zas¢itne sedezne blazine, nosenje primernih
ortopedskih cevljev, ¢im vec hoje oz. stoje namesto stalnega sedenja, strogo osebno
higieno in urejanje inkontinence. Zdravljenje prelezanin vklju¢uje razbremenitev
prizadetega dela, vcasih pa je potrebno tudi kirursko zdravljenje.

Za normalno delovanje sedil in ¢revesja sta potrebna zadostna mii¢na mo¢ za
odvajanje in kontrola delovanja sfinktrov. Peristaltiko poskusamo povecati s
povecanjem vnosa vlaknin in tekoline v prehrani, po potrebi tudi odvajala.
Pomembni sta tudi gibanje in vertikalizacija. Prisotna je inkontinenca, zaradi
katere uvedemo ¢isto intermitentno kateterizacijo trikrat do petkrat dnevno. Ce
samokateterizacija ni mogoca zaradi slabe funkcije rok, je treba uvesti plenice.
Urinski kondom je lahko ugodna resitev za fante od 10 leta starosti. Spolno
Zivljenje je lahko moteno.

Cilji rehabilitacije otrok in mladostnikov z okvaro hrbtenjace so stabilizacija
zdravstvenega stanja in prepreclitev nastanka $tevilnih moznih zapletov, usposo-
bitev za opravljanje dnevnih dejavnosti ali priucitev svojcev za nudenje pomoci
na domu, izbolj$anje posameznikove funkcionalne sposobnosti, vkljucitev v pro-
grame treninga stoje in hoje, ce je to mogoce, oprema z medicinskimi pripomo¢-
ki in vrnitev v domace in $olsko okolje.

Stopnja dosezene (re)habilitacije je odvisna od ravni in stopnje poskodbe,
otrokovih zmozZnosti in sodelovanja druzZine.
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Cirila Burja

GIBANJE OTROK S CEREBRALNO PARALIZO

Gibalna motnja je odvisna od mesta in obseznosti mozganske okvare. Otroci so lahko
v gibanju samostojni, delno samostojni ali popolnoma nesamostojni ter potrebujejo
pomo¢ pri vseh dejavnostih. Navzven se okvara kaze v malostevilnih, nepravilno
koordiniranih celostnih gibalnih vzorcih na podlagi nepravilnega misi¢nega tonusa.
Tonus je lahko prenizek za vzdrzevanje pokonénega polozaja, lahko pa je previsok, in
ne omogoca tekocega gibanja. Lahko je spreminjajo¢, kar se kaze v nehotenem giba-
nju. Misice se aktivirajo v nepravilnih vzorcih. Nepravilni vzorci pa pogosto otroku
onemogocajo izvedbo hotenih funkcionalnih aktivnosti. Otroci imajo lahko teZave
priizvajanju selektivnih gibov. Skoraj vedno imajo primanjkljaj v razvoju vzravnalnih
in ravnoteznih reakcij. Motnja je pogosto asimetri¢na, kar vodi otroke v razvoj tele-
sne asimetrije in kasneje v razvoj deformacij. Ve¢ina otrok ima primanjkljaj na sen-
zori¢nem in proprioceptivnem podrodju, predvsem v zaznavanju telesne sheme.
Solsko okolje je lahko za otroke s cerebralno paralizo zelo zahtevno. Vedje kot
so zahteve zunanjega okolja, o¢itnejsi so patoloski vzorci drZe in gibanja, manjsa



je otrokova funkcijska sposobnost. Dobra drza je uvod v gibanje in pogoj za vsako
dejavnost. Drza je dinami¢na podlaga za funkcijo. Zato je potrebno, da otrokom
omogoc¢imo dobro drzo s pravilnim polozajem, s katerim vplivamo tudi na skle-
pno gibljivost. Nestabilni poloZaj je vzrok za slabso funkcijo. V $olskem obdobju
prezivijo otroci najvec ¢asa v sedeCem polozaju za mizo. Podlaga za dobro sedenje
je stabilen, simetrien poloZaj medenice. Vse prilagoditve stolov morajo biti
narejene individualno in so odvisne od otrokovega funkcionalnega stanja. Pripo-
rocljive so nedrsece podloge in vodenje k pravilnemu usedanju in sedenju.

Zavedati se moramo, da ne obstaja en polozaj, v katerem bi otrok lahko prezivel
vecino dneva. Otrokom je treba zagotoviti moznost aktivnega spreminjanja polo-
%ajev. Potrebno jih je spodbujati k gibanju in to v ¢&im boljgih gibalnih vzorcih. Ce v
gibanju niso samostojni, jim je treba nuditi primerno pomo¢. Nekateri otroci
potrebujejo za kvalitetnej$e vzorce drZe in gibanja in za vedjo samostojnost medi-
cinske pripomocke. Pri otrocih, ki so sposobni samostojne hoje oz. hoje ob opori,
je pomembna primerna obuteyv, ki jim zagotavlja zadostno stabilnost.

Nekaterim otrokom predstavlja Ze zadrZevanje pokoné¢nega polozaja velik
napor. To je potrebno upostevati in jim omogociti pocitek. Najve¢ informacij o
gibalnih sposobnostih ima otrokov terapevt, zato je povezava s terapevtom kljué-
nega pomena za pridobivanje informacij o gibalnih sposobnostih in potrebni
stopnji pomodi pri izvajanju gibalnih aktivnosti.

Otroci, ki niso sposobni hoditi, uporabljajo invalidske vozi¢ke na ro¢ni pogon
ali vozicke na elektromotorni pogon. Vozicki so individualno prilagojeni, glede
na potrebe posameznika. Pogoste so prilagoditve sedeza in hrbtnega naslona ter
mizice, na katerih je pogosto pritrjena komandna ro¢ica.

Pri otrocih s teZjimi oblikami cerebralne paralize je testiranje vozic¢kov zahtev-
no, prav tako je zahtevno tudi uéenje voznje. Pogosto niso nikoli popolnoma
samostojni pri upravljanju vozicka.
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GIBANJE OTROK PO POSKODBI GLAVE

Pri otrocih po poskodbi glave je gibalna motnja odvisna od mesta in obseznosti
poskodbe. Opisemo lahko zelo Sirok spekter gibalnih motenj glede na prizadete
dele telesa in spremembe v misi¢nem tonusu. Po poskodbi glave je lahko v prvi
fazi rehabilitacije precejSen napredek na podroéju gibanja. Tezave na kognitiv-
nem in psihi¢nem podrodju pridejo v ospredje kasneje in imajo vpliv na funkcio-
nalnost gibanja. Tezave na podroéju kognitivnih funkcij se tako kazejo tudi na
gibalnem podro¢ju. Otroci imajo teZave pri nacrtovanju in organizaciji gibanja,
potrebujejo ve¢ ¢asa, da se z gibanjem primerno odzovejo, v gibanju so togi,
lahko imajo teZzave s presojanjem nevarnih situacij, zaradi tezav na podroéju spo-
mina in ucenja imajo lahko tudi tezave pri u¢enju novih gibalnih vesé¢in. Otroci s
poskodbo glave imajo lahko veliko teZav z orientacijo na lastnem telesu kot tudi
v prostoru. TeZave imajo s koordinacijo gibanja in z ravnotezjem. Ce poskodba
glave povzrodi asimetri¢no prizadetost gibalnih funkcij, obstaja nevarnost razvo-
ja sekundarnih deformacij, predvsem v predelu hrbtenice.

Otrokom po poskodbi glave je treba s primernimi poloZaji omogociti dobro,
simetri¢no drzo in gibanje v ¢im bolj kvalitetnih vzorcih. Ti otroci so glede na
individualne potrebe opremljeni z medicinskimi pripomocki, ki jim zagotavljajo
¢im vedjo samostojnost v gibanju, kvalitetneje polozaje, boljso funkcijo, dolgo-
ro¢no pa preprecujejo ali upocasnijo nastanek deformacij.

GIBANJE OTROK Z ZIVCNO-MISICNIMI OBOLENJI

Glavni znak je misi¢na oslabelost. Glede na $tevilne oblike opisanih obolenj so
potek, razporeditev in stopnja misi¢ne oslabelosti in s tem povezane gibalne
sposobnosti odvisne od oblike obolenja in od starostnega obdobja, v katerem se
bolezen pojavi. Hitreje napredujoce so oblike, ki se pojavijo v zgodnjem otrostvu.

Nekateri otroci nikoli ne shodijo ali zgodaj izgubijo sposobnost samostojne hoje.
Z lazjimi oblikami obolenja lahko samostojno hodijo z dolo¢enimi omejitvami.
Njihovo gibanje je upo¢asnjeno, potrebujejo pomo¢ pri usedanju in vstajanju s tal,



pri hoji po stopnicah in po neravnih terenih. Tezave nastopijo pri gibalnih aktivno-
stih, ki zahtevajo hitrost in ve¢jo sposobnost ravnoteZja. Nekateri otroci lahko
hodijo samo na krajse razdalje, npr. po razredu, ne zmorejo pa hoditi na daljse
razdalje. Otroci imajo slabse ravnoteZje. Ze manjsa zunanja sila lahko povzrodi, da
otrok pade. Pri padcih hitreje pride do poskodb, zato potrebujejo varno okolje.
Omogocimo jim pocasnejso hojo s krajsimi pocitki. Otroci naj bodo aktivni v okvi-
ru svojih sposobnosti. Zanje je ustrezna in u¢inkovita aktivnost plavanje.

Sekundarne posledice upada misi¢ne mo¢i so zmanjsana gibljivost v sklepih,
deformacije sklepov, hrbtenice in prsnega kosa.

Ce je misi¢na mo¢ presibka za vzdrzevanje pokonc¢nega sedeega polozaja,
otroci uporabljajo za sedenje individualno izdelani steznik oz. ortozo za hrbteni-
co. Nekaterim otrokom operativno zatrdijo del hrbtenice (spondilodeza hrbteni-
ce) z namenom preprecevanja nadaljnjih deformacij, zato se pri njih izogibamo
prekomernim sunkovitim gibom v smislu zasukov (rotacije), upogibanja naprej
(fleksija) in nazaj (ekstenzija).

Zaradi sprememb plju¢ in prsnega kosa so zmanjsane in otezene dihalne funk-
cije, kar se ob prehladih $e stopnjuje. Z napredovanjem bolezni se pojavijo plitvo
in nezadostno dihanje ter tezave pri izkasljevanju. Ze navaden prehlad predsta-
vlja Zivljenjsko ogrozenost, zato naj se v ¢asu pojavljanja respiratornih infektov
med sovrstniki v razredu izogibajo stikom. Ob prehladih potrebujejo pomo¢ pri
izkasljevanju, saj jim fizi¢no stanje ne dopuséa samostojnega izkasljevanja. Sc¢a-
soma postaja dihalna funkcija otrok s tezjimi oblikami Zivéno-misi¢nih obolenj
(Duchennova misi¢na distrofija, spinalna misi¢na atrofija ...) nezadostna, zato
potrebujejo aparat za podporo dihanju. Za lazje izkasljevanje uporabljajo pose-
ben pripomocek, ki se imenuje insuflator eksuflator (izkasljevalnik).

Skozi celotno obdobje so zelo pomembne dihalne vaje in aktivna vadba dihal-
nih misic za ve¢jo mo¢ in vzdrzljivost. Vaje naj bodo prijetne in zanimive (petje,
igranje glasbenih instrumentov, delanje mehur¢kov v vodo s slamico, pihanje
balonov ...). Uporabljamo tudi namenske pripomocke, kot so spodbujevalni spi-
rometri (slika 1). Z dihalnimi vajami vplivamo na poveéanje kisika v krvi, koor-
dinacijo in ritmi¢nost dihanja. Predihanost plju¢ in dihalni volumni se tako
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3.1 ZNACILNOSTI GIBANJA OTROK

Slika 1: Pripomocki za dihalne vaje

izboljsajo, temu pa sledi boljse pocutje. Ob prehladnih obolenjih je izredno
pomembno ¢isc¢enje dihalnih poti.

Pomembno vlogo za kvalitetnej$e zivljenje imajo medicinski pripomocki, ki so
v razli¢nih obdobjih bolezni razli¢ni. Otroci, ki lahko samostojno hodijo, potre-
bujejo lahko samo primerno obutev in po potrebi ortoze za stopalo in gleZenj. V
obdobju vezanosti na vozi¢ek uporabljajo nekateri steznike (ortoze za hrbteni-
co), ki imajo predvsem oporno funkcijo pri sedenju, in pripomocke za stojo.
Otroci z zivéno-misi¢nimi obolenji najpogosteje uporabljajo individualno prila-
gojene vozicke na elektromotorni pogon z individualno oblikovanim sedezem in
hrbtnim naslonom, z moZnostjo spreminjanja nagiba in visine, ter komandno
rolico primerne oblike, primerne trdote in na mestu, kjer jo lahko najuspesneje
upravljajo. Voznjo hitro usvojijo, so zanesljivi in varni vozniki.



Otrodi, ki ne hodjjo in imajo individualno prilagojen vozi¢ek na elektromotorni
pogon, se obi¢ajno ne presedajo. Na vozicku imajo dodane vse prilagoditve za kva-
litetno sedenje. Ce se presedajo, potrebujejo prilagojen stol, opremljen s telesnimi
in z medeni¢nimi oporami ter s pasom. Pri presedanju smo pozorni na pravilno
dvigovanje. Upostevamo pravila varnega dvigovanja. Pri otrocih z Zivéno-misi¢ni-
mi obolenji je pomembno, da pri dvigovanju sodelujeta dve osebi, ki morata upo-
$tevati individualne potrebe otroka (stanje hrbtenice, kontrola glave ...). Otrokom
z Ziv¢éno-misi¢nimi obolenji je treba omogociti pocitek in spremembo polozaja.

GIBANJE OTROK Z MIELOMENINGOKELO

Vecina otrok z mielomeningokelo ima zmanj$ano sposobnost samostojnega giba-
nja in delovanja. Pri manj obseZnih in niZje leZe¢ih okvarah se samostojno gibajo
in imajo tezave le v podro¢ju stopal, medtem ko so pri obseznejsih, visje leze¢ih
okvarah motnje gibanja vedje, otroci pa so vezani na invalidski vozi¢ek. Veliko
pozornost posve¢amo izpadu v senzibiliteti (obéutenju) in na preprecevanju more-
bitnih zapletov, ki nastanejo zaradi tega (prelezanine, Zulji, odrgnine, zlomi ...). Pri
plazenju po neravnih grobih terenih je potrebno primerno zascititi dele telesa, ki
jih otrok slabse cuti ali jih sploh ne ¢uti. V prvih letih Zivljenja so pogosto preveé
za§¢iteni, zato kljub sposobnostim ne razvijejo samostojnosti v vsakodnevnih
aktivnostih do taksne mere, kot bi jo lahko. Pri vecini otrok je funkcija rok normal-
na. Roke lahko v $tevilnih primerih prevzamejo del funkcije nog. Potrebujejo pa
veliko spodbud, da to sposobnost izkoristijo za ¢im vecjo samostojnost v dnevnih
aktivnostih in pri prehodih v razli¢ne poloZaje, ter za samokontrolo nad telesnimi
deli, kjer je izpad senzibilitete. Vse aktivnosti za krepitev misic rok in ramenskega
obroca so za otroke z mielomeningokelo zelo primerne.

Pri otrocih, ki zaradi teZje okvare ne stojijo in ne hodijo samostojno, je v ¢asu
rasti zelo pomembna vertikalizacija (stoja). Pri tem imajo pomembno vlogo medi-
cinski pripomocki (ortoze, stojke, hodulje ...), ki nudijo zunanjo oporo in stabiliza-
cijo. Medicinske pripomocke predpise zdravnik specialist in so na podlagi testira-
nja individualno izbrani oz. izdelani. S primernimi ortozami, pogosto so to
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zahtevnej$e ortoze za stojo in hojo, lahko otroci velikokrat
kljub tezji okvari hodijo (slika 2). Posebno skrb pri teh
otrocih je potrebno posvetiti nameséanju ortoz zaradi
motenj v oblutenju. Za gibanje na daljse razdalje upora-
bljajo individualno prilagojene invalidske vozicke. S pomo-
¢jo medicinskih pripomockov preprec¢ujemo deformacije,
izboljsamo strukture kosti oz. prepreujemo patoloske
zlome, krepimo mi$i¢no mo¢ in povecujemo kondicijo,
zmanj$ujemo nevarnost vnetja secil in preleZanin. Glede
na $tevilne pozitivne u¢inke aktivnega gibanja s pripomo¢-
ki ali brez je pomembno, da otrokom gibanje omogo¢imo
tudi v $olskem okolju.

Pri posameznih dejavnostih je treba upostevati more-
bitne prepovedi in omejitve. Nekateri imajo operativno
zatrjen del hrbtenice, zato se morajo izogibati prekomer-
nim, sunkovitim gibom v smislu zasukov (rotacij), upogi-
banja naprej in nazaj. Kot posledica nezadostne dejavno-
sti in vertikalizacije se lahko pojavi osteoporoza z vecjo
nevarnostjo zlomov.

Slika 2: Stoja in hoja z uporabo ortoze Otroci z mielomeningokelo potrebujejo spodbude za
in hodulje ¢im vedjo gibalno aktivnost. Za izvajanje aktivnosti potre-
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bujejo prilagoditve glede na svoje potrebe in sposobnosti.
Otroke je lahko zelo strah pred spreminjanjem polozajev in/ali pri ucenju novih,
zahtevnejsih gibalnih ve$¢in, zato so pri u¢enju potrebne postopnost, potrpezlji-
vost in vztrajnost. Zaradi motenj v organizaciji gibanja potrebujejo ¢as in natan¢na
navodila, kaj morajo narediti. Zelo u¢inkovit je prakti¢ni prikaz. Ob¢utek varnosti
pri sedenju jim omogoca stol s stranicami. Vse povrsine, za katere se pri presedanju
oprijemajo, morajo biti stabilne. Odsvetujemo nepritrjene blazine.
Pri presedanju je potrebno posvetiti pozornost spodnjim okonéinam, kjer je
okrnjena ali odsotna senzibiliteta in propriocepcija. Ker jih ne ¢utijo ali jih slabse
Cutijo, pozabijo nanje in zato lahko nastanejo poskodbe.



Vozic¢ki so navadno na ro¢ni pogon in jih poganjajo otroci sami. Potrebujejo
individualno izdelani sedez in hrbtno blazino, ki jim zagotavljata kvalitetno
sedenje. Pri mladostnikih zdravnik zaradi laZjega gibanja v $ir§em okolju predpi-
$e invalidski vozic¢ek na elektromotorni pogon ali skuter.

Zaradi pogostih teZav na podro¢ju orientacije in naértovanja gibanja potrebu-
jejo veliko uéenja voznje in kasnej$ega vodenja pri gibanju v $irS§em okolju.

GIBANJE OTROK Z ARTROGRIPOZO

Pri otrocih z artrogripozo je gibalna oviranost odvisna od stopnje prizadetosti in
se kaZe v $tevilnih oblikah, od skoraj neprepoznavne do hude gibalne oviranosti.
Skupni vsem otrokom sta deformacija sklepov in omejena gibljivost. Sklepne
deformacije so najveckrat simetri¢ne z ve¢jo prizadetostjo v distalnih delih tele-
sa. Gibljivost v sklepih je razli¢cno omejena. Mozna je popolna rigidnost sklepov
z atrofijami posameznih mi$i¢nih skupin. Sklepi so lahko omejeno gibljivi ali
zatrjeni v skrenih ali iztegnjenih polozajih. Otroci so pogosto vkljuceni v kirur-
gko zdravljenje z namenom zmanj$evanja deformacij, zagotavljanja poloZajev in
gibljivosti za bolj$o funkcijo.

Glede na stopnjo prizadetosti so nekateri otroci v gibanju lahko popolnoma
samostojni, nekateri delno, nekateri pa so nesamostojni. Za samostojno gibanje
v oZjem in $ir§em okolju uporabljajo individualno prilagojene vozicke na elektro-
motorni pogon. Voznjo hitro usvojijo, so zanesljivi in varni vozniki.

Otroci z artrogripozo so v gibanju in pri gibalnih aktivnostih pogosto zelo
iznajdljivi. Ce je le mogoce, izpad funkcije v delu telesa nadomestijo z drugim
delom telesa. Razvijejo u¢inkovite nadomestne gibalne vzorce. Otrokom je treba
zagotoviti gibalne aktivnosti za ohranjanje in izboljsanje gibalnih spretnosti ter
za preprecevanje nastajanjaa sekundarnih deformacij v ¢asu razvoja.

Otroci z artrogripozo so glede na individualne potrebe opremljeni z medicinski-
mi pripomocki, ki jim zagotavljajo ¢im vecjo samostojnost v gibanju, kvalitetnejse
polozaje, bolj$o funkcijo, dolgoro¢no pa preprecujejo ali upocasnijo nastanek sekun-
darnih deformacij. Ravno tako imajo pomembno vlogo pripomocki in prilagoditve
za zagotavljanje samostojnosti pri izvajanju dnevnih aktivnosti in pri $olskem delu.
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Anka Gerbec

V praksi strokovni delavci opazamo, da so izrazite tezave, ki jih imajo otroci s
predelavo senzornih drazljajev, v porastu tudi v ve¢inskih osnovnih $olah, s kate-
rimi sodelujemo. V CIRIUS Kamnik pri obravnavi otrok z motnjo predelave sen-
zornih draZljajev pogosto izvajamo terapijo senzorne integracije, ki jo je razvila
A. J. Ayres (ASI), to pa kombiniramo z drugimi terapevtskimi metodami, tehni-
kami oz. koncepti.

Teorija senzorne integracije izhaja iz domneve, da je predelava in integracija
ob¢utkov klju¢na za ulenje in vedenje. Zagotavljanje ustreznih obcutkov pri
aktivnem vklju¢evanju v smiselne aktivnosti lahko izbolj$a organizacijo in obde-
lavo ¢utnega priliva.!

Ayres je teorijo prvotno razvila na podlagi raziskovanja in obravnavanja otrok
z motnjami uenja, kasneje pa so bili principi terapije uporabljeni pri razli¢nih
populacijah (pri otrocih z avtizmom, pri odkrenljivi pozornosti in hiperaktivno-
sti). Senzornointegracijski razvoj je Ayres predstavila na $tirih ravneh, ki so

1/ Ayres, A. J. Sensory integration and the child (Los Angeles: Western Psyhological Services, 2008),
str. 3-59.



klju¢ne za razvoj spretnosti in sposobnosti. Prvih sedem let otrokovega Zivljenja
je zelo pomembnih za integracijo izku$enj! Pripravljenost otroka za $olo je rezul-
tat senzornointegracijskega razvoja: samokontrola, pozornost, u¢enje in abstrak-
tno misljenje so skupek dolgoletnega predelovanja informacij v mozganih.?

Utitelji pogosto omenjajo tezave s pisanjem. Namesto rac¢unalnika naj otroke
raje vkljudijo v igro, v kateri bodo uporabljali vse prste. Pisane ¢rke zahtevajo
koordinacijo za prijem, pritisk svinénika, za ustvarjanje poSevnih in ravnih linij.
Otroci prezivijo veliko ¢asa v virtualnem svetu, v katerem pa ne razvijajo biolo-
gkih sposobnosti, ne gibljejo se, ne razvijajo dinami¢ne akomodacije, spretnosti,
fine motorike. Procesi senzorne integracije se pri dojen¢ku in pozneje pri otroku
razvijajo postopno, prek igre in razli¢nih aktivnosti. Otroci uzivajo v aktivnostih,
ki so jim v izziv, da preizkusajo nove drazljaje in razvijajo nove gibalne vesé¢ine. V
predsolskem obdobju so senzori¢ne in motori¢ne izku$nje zelo pomembne za
optimalni razvoj senzorne integracije.’

Danes $tevilnim otrokom primanjkuje izkus$enj, pridobljenih preko vestibular-
nega, proprioceptivnega in taktilnega sistema, ker preve¢ ¢asa prezivijo v otro-
gkih lupinicah, vozi¢kih ali pocivalnikih. Pogosto Ze predsolski otroci prezivijo
preved ¢asa pred elektronskimi zasloni vseh vrst. To jim odvzame ¢as, ko bilahko
izvajali druge, senzorno bogate aktivnosti, se aktivno igrali. Veé¢ina starsev svo-
jim otrokom redno omogoca priloznosti za igro, predvsem v domacem okolju ali
na igri$¢u, manj pa imajo otroci moznosti senzorno bogatih dejavnosti v naravi.
Ravno te aktivnosti pa pomembno vplivajo na senzomotori¢ni razvoj ter razvoj
socialnih veséin. Kljub spodbudnemu okolju imajo lahko nekateri otroci tezave s
senzorno integracijo. Kadar je neorganiziranost in slabsa predelava senzornih
drazljajev tako mocna, da otroka ovira pri izvajanju vsakodnevnih aktivnosti,
govorimo o patologiji.®

2/ Gricar, N., Markovi¢, M., Gerbec A., Rener S. Pomen senzorne integracije za razvoj otroka, Zbornik
predavanj, Sekcija za $olsko, §tudentsko in adolescentno medicino, Otrok/mladostnik z redko/kro-
ni¢no boleznijo. Sistemati¢ni pregledi otrok s posebnimi potrebami in sodelovanje s $olo (CIRIUS
Kamnik, 2019).

3/ Prav tam.

4/ Prav tam.

80



81

Izrazite tezave na podro¢ju predelave senzori¢nih drazljajev se kazejo na raz-
licne nacine, in sicer: tezave senzorne predelave (prepoznava, razloéevanje in
interpretacija prilivov), somatodispraksija (slabsa senzorna zaznava in teZave z
motori¢nim naértovanjem), teZave vestibularnega procesiranja in teZave bilate-
ralne integracije, vizualna dispraksija in teZave z odzivom na razli¢ne senzori¢ne
prilive. Tezave na podroéju senzorne integracije lahko otrok izrazi s posebnostmi
v vedenju, kar se kaZe v izogibanju ali pretiranem iskanju senzornih drazljajev.’

Zgodnji znaki (0 do 12 mesecev) teZav s senzorno integracijo: slabo vizualno
sledenje in fiksiranje pogleda, mo¢no negativno odzivanje na dotik, vonj, okus,
zvok; slabo vzdrzevanje kontrole trupa in glave; odsotnost raziskovanja predme-
tov z usti, teZave pri hranjenju (mote¢ dotik obraza); negativno vedenje pri bri-
sanju obraza ali pri umivanju in (ali) suSenju oz. ¢esanju las; negativne reakcije
na strizenje nohtov, izrazite burne reakcije na etikete in $ive oblacil, udarjanje z
glavo ob trde povrsine (pojav avtoagresivnega vedenja); nedoseganje razvojnih
mejnikov gibanja; neodzivanje na ime; teZave pri prehodu s tekoce na trdo hrano;
slabo imitiranje obrazne mimike in kretenj; otrok ne ¢eblja; nima potrebe po
druzenju in ima tezave na podrodju raziskovanja.®

Izrazite tezave senzorne integracije se lahko kasneje v vsakdanjem Zivljenju
otrok kaZzejo na razli¢ne nacine: tezave na podrodju gibanja, tezave z motori¢nim
nacrtovanjem, slabse prilagoditvene spretnosti, ¢ustvena labilnost, neorganizi-
ranost, slabsa motivacija za raziskovanje okolja ali enostavna monotona igra
(vedno enaka, na enak natin, stereotipna), neustrezno vedenje, neprilagodljivost
(lahko je eksploziven ali ima tezave pri prehodih iz ene aktivnosti v drugo).”

Izrazite teZave senzornega procesiranja lahko vodijo v vedenjske tezave. Veliko-
krat se je tezko opredeliti, kaj je pravi vzrok, saj je vedenje posledica razli¢nih vzro-
kov. Za doloceno vedenje lahko dolo¢imo ve¢ moznih vzrokov, naértujemo primer-
ne aktivnosti v terapiji senzorne integracije ter pois¢emo dolocene strategije, ki bi

5/ Schaaf, R. C., Mailloux, Z. Clinician's guide for implementing Ayres Sensory Integration: Promoting
Participation for Children with autism (AOTA Press: Bethsda, 2015).

6/ Prav tam.

7/ Prav tam.



vplivale na uspes$no participacijo otrok v vsakodnevnih aktivnostih. Vklju¢evanje
otrok z motnjo senzorne integracije v delovno terapijo v zgodnjem obdobju otro-
$tva je zelo pomembno zaradi velike verjetnosti, da se odzivi na senzorne prilive
razvijejo v neprimerne vzorce oz. oblike vedenja.?

Soocanje s tezje obvladljivimi situacijami vsakodnevnega Zivljenja zahteva
sposobnost samoregulacije, ki vpliva [tudi] na uravnavanje ¢ustev in vedenja ter
na primerne gibalne odzive. Izrazite teZave senzornega procesiranja onemogoca-
jo razvoj samoregulacije otrok s posebnimi potrebami. TeZzave pri procesiranju
senzornih informacij ovirajo razvoj uravnavanja ¢ustev, vzdrzevanje pozornosti
in optimalne ravni aktivnosti pri dejavnostih vsakdanjega Zivljenja ter primerno
vkljucevanje v socialno okolje. Vklju¢evanje otrok s tezavami senzorne integraci-
je v delovno terapijo v zgodnjem obdobju razvoja je pomembno za razvoj potreb-
nih spretnosti samoregulacije in prepredevanja neprimernih vzorcev vedenja.

Pri otrocih s tezavami senzorne integracije je pomembno, da strokovnjaki pre-
poznajo zgodnje znake in jih pravo¢asno napotijo na delovno terapevtsko obrav-
navo. Zaradi vse veje Zelje in potrebe po terapiji senzorne integracije po A. J.
Ayres se star$i pogosto obracajo na samoplacniske storitve.

Pri izvajanju obravnave senzorne integracije, ki jo je razvila Anna Jean Ayres,
mora delovni terapevt upostevati principe, ki jih je razvila. Ti principi so: otrokova
aktivna vkljucenost, igrivost, prostor z opremo za bogate senzorne izkusnje (zlasti
s taktilnimi, z vestibularnimi in s proprioceptivnimi prilivi), spodbujanje adaptiv-
nega odgovora, optimalna raven vzdraZenosti, omogocanje ravno pravsnjega izziva
preko igre, varno okolje in izhajanje iz otrokove notranje motivacije. Delovni tera-
pevt s pomodjo senzorne integracije po A. J. Ayres pomaga otroku oblikovati okolje
in situacije, ki ga spodbujajo k vedno kompleksnejsim prilagojenim odzivom.

V praksi opazamo neprecenljiv pomen sodelovanja star$ev in vkljucevanja ucite-
ljev, vzgojiteljev, spremljevalcev, saj Zelimo z roko v roki vplivati na kakovost izva-
janja otrokovih dnevnih aktivnosti na vseh podro¢jih njegovega delovanja.

8/ Markovi¢ M., Sterle M., Gerbec A. So »to« tezave senzornega procesiranja ali vedenja? (prispevek na
IX kongresu delovnih terapevtov). (Ljubljana: Zbornica delovnih terapevtov Slovenije, 2018), str. 327.
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Pomembna je torej pogosta
obravnava, pomembno je sode-
lovanje razli¢nih strokovnjakov
s starsi, zlasti pa je pomembna
zahteva, da se prilagajamo otro-
kom in se poglobimo v vsak
primer posebej.

Intenzivne obravnave otrok
potekajo strnjeno vsak dan v
tednu po eno $olsko uro. V pra-
ksi pa se pogosto pokaze, da jih
moramo zaradi zdravstvenega
stanja otrok in doloc¢enih obve-

Slika 1: Senzorna soba v CIRIUS Kamnik znosti razporediti v tritedensko
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obravnavo. Na koncu deset-
dnevne obravnave otrok povabi celotni razred, uditelja, spremljevalca, so$olce in
starSe na predstavitev svojega dela. To je otrokom $e dodatna motivacija, saj vsak
otrok Zeli biti uspesen. Pomembno je, da terapevtka otroka usmerja v izbor tak$nih
dejavnosti, v katerih bo s prizadevanjem zmogel uspesno izpeljati aktivnost, ki naj
bo vedno nekoliko druga¢na, smiselna, v izziv ter senzorno bogata. Aktivno je
vklju¢enih ve¢ senzornih sistemov (¢util) hkrati, saj je to ena od bistvenih razlik
med senzorno integracijo in senzorno stimulacijo. Zelo dragoceni so trenutki ob
zaklju¢ku predstavitve, ko si ucitelji in terapevti, vzgojitelji, starsi in spremljevalci
izmenjajo mnenja ter evalvirajo cilje za nadaljnje delo.

ASI-terapijo je pomembno strogo lo¢iti od senzorne stimulacije ali uporabe
predlaganih strategij oz. priporodil za $olsko okolje ali tako imenovanih senzor-
nih diet, ki so priporocen nabor senzorno bogatih aktivnosti za domace in solsko
okolje ali vrtec. Neprimerni senzorni prilivi, ki jih otrok $e ni integriral in jih zato
v svoje Zivljenje e ni bil pripravljen sprejeti, lahko povzrodijo pri otroku nepo-
pravljivo $kodo s trajnimi posledicami. Te posledice se lahko kaZejo v najhujsih
oblikah v sprozZenju epilepti¢nih napadov, $e vedji razdraZenosti, hiperaktivnosti,



neprimernih vedenjskih vzorcih, bruhanju, motnjah srénega ritma, pretiranem
potenju. Opazujemo znake pretirane preobéutljivosti, kot so: bledica ali rdecica
obraza, potenje, pospeseno dihanje, pospesen sr¢ni utrip, tremor rok, mrécenje,
pokrivanje uses, zatiskanje nosu, spahovanje, beg iz situacije, tol¢enje, razmeta-
vanje predmetov, ustvarjanje kaosa, jok, kricanje. Ne smemo dopustiti, da ti
znaki prerastejo v neprimerne vzorce vedenja.

V senzorni sobi pri otroku ves ¢as kombiniramo taktilne, proprioceptivne in
vestibularne spodbude. Vedno vklju¢imo najmanj dva senzorna sistema hkrati. V
primeru, da otrok ne zmore predelati toliko ¢utnih drazljajev socasno, se omeji-
mo na enega samega in to tistega, ki ga otrok zmore predelati, sprejeti. V tem
primeru govorimo o senzorni stimulaciji.

VKLJUCEVANJE TAKTILNIH SPODBUD

V namen vklju¢evanja taktilnih spodbud uporabljamo najrazli¢nejse materiale na
otip. Otrokom naj bi ponudili ¢im ve¢ naravnih materialov. Poleg naravnih je na
trzis¢u ogromno umetnih materialov. Izbor slednjih naj bo z vidika pridobivanja
pestrosti, raznolikosti novih ¢utno-gibalnih izku$enj. Pomembno je, da otrok
celovito zacuti material, da vanj poseZe s celimi rokami, da ne zaznava materialov
samo povrsinsko. Pomembno je, da material pri gibalno oviranem otroku ponu-
dimo na dostopen nac¢in. Lahko so nam v pomo¢ mize z izrezom in naklonom,
kot prikazuje slika 3.
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Slika 2: Razli¢ni materiali na otip Slika 3: Regulacijska miza z naklonom

Slika 4: Taktilne table iz razlicnih materialov, Slika 5: Bazencek z Zogicami, ki omogoca celovito

tekstur, oblik, barv taktilno zaznavo celega telesa
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VKLJUCEVANJE PROPRIOCEPTIVNIH SPODBUD

Proprioceptivne spodbude otroku omogocajo ob¢utenje misic, kit, vezi, sklepov.
To so aktivnosti moci: potegniti se z vrvjo po toboganu navzgor, zadeti tarco,
potegniti, vle¢i, preprijemati, zaleteti se, odriniti, potisniti, brcniti, zgraditi

nekaj iz tezjih elementov, podreti ...

Slika 6: Tobogan z vrtljivimi valjcki z vrvjo ~ Slika 7: Rampa za spust z rolko
za poteg
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VKLJUCEVANJE VESTIBULARNIH SPODBUD

Sliki 9 in 10: Razlicne
gugalnice omogocajo
razlicne nacine gibanja
in razlicne vestibularne

izkusnje, spodbude. Brez

Slika 8: Rocaj Zi¢nice omogoca tako gugalnic, ki omogocajo
vestibularno izkusnjo, proprioceptivno, saj ~ otroku razvijanje
otrok drzi celotno telo, taktilno izkusnjo, obcutka za ravnoteZje,

¢uti in slisi vibracije jeklenice, opazuje okolje i senzorne sobe!
med premikanjem, motori¢no nacrtuje, da

skoci pravi trenutek v bazen z Zogicami.
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V nadaljevanju izpostavljamo nekaj najpogostejsih problemov vedenja v razre-
du zaradi izrazitih tezav senzornega procesiranja, mozne razloge za vedenje in

predlagane strategije, resitve.

1. Slaba delovna toleranca pri sedenju

Problemi

Slaba drza, guga se na stolu, pogosto pada s stola.
Slaba toleranca za sedenje, vzdrzljivost.

Raje pise stoje/dela ali sedi na robu sedeza.

Mozni razlogi

Sibka, nestabilna ali nezadostna posturalna kontrola, nestabilnost v mede-
nici, asimetrija.

Nizek centralni misi¢ni tonus.

Visok prag za gibanje, vestibularne drazljaje.

Premalo ob¢utljiv za vestibularne in (ali) proprioceptivne drazljaje.

Vizualno-prostorske predstave, povezane s tezavami v telesni sredini, na-
mescéanju.

Predlagane strategije

Kineti¢na miza za delo stoje.

Terapevtska Zoga ali stol, stol klecalnik, ki omogoca alternativne moznosti
sedenja.

Deske, ki so v pomoc¢ za laZje vstajanje.
Napihljiva blazina na tleh za stopala, ki omogoca spreminjanje poloZaja.
Elasti¢ni trak ali jermen na mizi, da potiska proti uporu z nogami.

Obtezilni jopic ali telovnik na pritisk, ki ga nosi 30 minut v ¢asovnih inter-

valih.
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2. Vid v povezavi s slabo pozornostjo
Problemi

e Slab ocesni kontakt.

Slabo ocesno sledenje kot posledica tezav z usmerjanjem pozornosti in ve-
§¢in oko-roka.
+ Slaba kontrola glave.

» Nesposobnost izolirati gibe oko-roka.

Mozni razlogi

Posturalna nestabilnost zaradi slabe kontrole glave, vratu in trupa.
* Pomanjkljiva vestibularno-ocesna integracija.

Slaba bilateralna integracija in preckanje sredine.

Premajhna odzivnost na vestibularne in ali proprioceptivne draZljaje.

Predlagane strategije

Regulacijska Zzarnica za prilagajanje svetlobe na delovni povrsini.
* Separirana, tristenska miza z zastorom.
* Gugalnice, tobogani, trampolini pred zac¢etkom sedecega dela.

e Povelan tekst, bralna ravnila.

Aktivnosti ofesnega sledenja: lovljenje zaj¢ka ali branje s pomo¢jo laserja,
milni mehurcki, igre z zavezanim balonom za pocasnejse sledenje.

3. Oralno/obrazno povezane tezave

Problemi

Grizenje predmetov, dajanje predmetov ali prstov v usta.
+ Pritiskanje na brado z dlanjo ali s pestjo.

+ Iskanje slane, vroce ali pikantne hrane.
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Mozni razlogi

Premalo ob¢utljiv za oralne proprioceptivne drazljaje (presibko ob¢uti mi-
Sice ust, jezika, zob ter okrog ust), zaradi ¢esar i§¢e mocnejse drazljaje (gri-
zenje, zvelenje predmetov).

Visok prag za oralno stimulacijo.

Potreba, da se pomiri preko oralne poti.

Razvojni zaostanek je v oralni fazi oralno-motori¢nih mejnikov.

Premalo senzitiven, oralno z visokim pragom za temperaturo ali okus.

Predlagane strategije

Vkljucitev aktivnosti z oralnimi pripomocki za grizenje /Zvecenje med de-
lom (zvedila ali hrana, kot so ores¢ki, korenje itd.).

Pomirjanje z vibracijami zobnih $¢etk s topim delom po oralnem predelu
ali po bradi.

Oralnomotori¢ne vaje, masaza v ustih.
Magnetna ogrlica za pomiritev predela glave in vratu.
Odrivanje od stola ali stene.

Protokol $cetkanja; stiskanje sklepov za normalizacijo in pomiritev taktil-
nega obCutenja.

. Vizualna ob¢utljivost

Problem vedenja

Napor pri gledanju, glavobol ali tezave pri branju ali gledanju projekcij.

Odraza se v obliki

Premalo odziven na vidne drazljaje.
Nizek prag ali hipersenzibilen na svetlobo (fotosenzibilnost).

Slabo razloc¢evanje svetlobe/teme, senc z moznim preobcutljivim vidom za
kontraste.
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Problemi z barvnim razlo¢evanjem.

Tezave s prilagajanjem na blesc¢anje.

Predlagane strategije

Uporaba barv v pomirjujoc¢ih odtenkih (svetla ali pastelno roza, zelena, ru-
mena, oranzna).

Uporaba bralnih ravnil (rumen, moder ali prozoren).
Fluorescen¢ni svetli filtri v modri ali zeleni barvi neonske cevi.
Uporaba barvnih le¢ na ocalih (na magnet) za zmanj$anje olesnega napora.

Posebno obarvane korekcijske le¢e za zmanjsanje ble$¢anja.

. Pretirano poseganje v osebni prostor druge osebe

Problemi

Slabo zavedanje osebnega prostora pri sebi ali drugih z dotikanjem drugih
oseb ali predmetov.

Impulzivno grabi predmete in se neprimerno dotika ali grabi vrstnike ali
druge.

Stereotipno in pretirano se igra z vodo ali drugimi mediji.

Mozni razlogi

Visok prag ali premajhna odzivnost na taktilne (somatosenzorne) drazljaje
s senzornim iskanjem.

Presibko obcutenje vestibularnih ali proprioceptivnih draZljajev.

Predlagane strategije

Program $¢etkanja s stiskanjem sklepov (Wilbargerjev protokol).
Obtezilni jopi¢, ki ga nosi 20-30 minut, ali neoprenski jopi¢ ali magnetni
brezrokavnik, blazina.



» Obtezilne igrace za v naro¢je, po potrebi v skupini ali na delovni povrsini.

« Kokon ali vreca za celo telo.

* Zapestne, rolne utezi ter utezi na gleznju, v ¢evlju.

* Vibracijske blazine in igrace za pomirjanje.

 Globoki stiski celega telesa (hot dog, sendvi¢ iz blazin ali pritisk, vrtec¢a Zoga).

+ Klasi¢na glasba, med delom za sproscanje, pomirjanje, naravni zvoki, te-
matska glasba.

* Interaktivni metronom za celo telesno integracijo za izbolj$anje motori¢ne
kontrole.

« Preproga ali krog, za oblikovanje mej skupine v krogu. Crte na tleh okrog
mize.

. Avtoagresivno vedenje

Problemi

 Brcanje, grizenje, udarjanje, metanje predmetov, udarjanje z glavo, $¢ipanje
(otrok eno ali ve¢ od nastetih vedenj usmeri proti sebi).

Mozni razlogi
* Visok prag za taktilni in (ali) na proprioceptivni senzori¢ni drazljaj.
» Zelo visok prag za bolecino in (ali) temperaturo.

Predlagane strategije

» Program $cetkanja s stiskanjem sklepov, masaza hrbta z magnetnimi valjcki.
* Program, usmerjen na telesno mo¢, merjenje hitrosti.

« Celada za drazljaj na glavi ali vratu v ¢asovnih intervalih 20-30 minut.

» Magnetna ogrlica, magnetna zapestnica.

* Pripravite tih prostor ali »maternico« v sobi za otroka, da se zunanje in no-
tranje pomiri (lahko je bazenéek z Zogicami, hiska, mali $otor — samostojec,
tunel ...).
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7. Otrok tezko ostane v skupini

Problemi

» Otrok tava po sobi, tezko ostane v skupini, impulzivno tece.

Mozni razlogi
 Slaba senzorna modulacija.

» Premalo odziven, vestibularno/proprioceptivno ali visok prag, propriocep-
tivni in vestibularni.

 Slaba posturalna kontrola/kinesteti¢no zavedanje sklepov.

 Slaba stopnja/regulacija prostora in hitrosti teka.

Predlagane strategije

* Nosi naj obtezilno odejo, da vkljuci obe roki, med sede¢imi aktivnostmi na
tleh.

* Nosi naj obteZen nahrbtnik med sede¢imi aktivnostmi na tleh.

* Uporabi obtezen nahrbtnik med hojo iz razreda v razred ali med aktivnostmi.

* Med aktivnostmi uporabi obtezZilni pas.

* Drzinaj se za elastiko na vrvi v koloni in je aktiven tako taktilno kot vizualno.

8. Proprioceptivna senzorna iskanja v zapestju in rokah

Problemi

» DPloskanje z rokami in/ali tresenje prstov, stalno tapkanje s prsti po sebi,
drugih ali po predmetih.

Mozni razlogi
* Premalo odziven taktilno in ali proprioceptivno ali pa visok prag za taktilne
in ali proprioceptivne drazljaje.



Predlagane strategije

 Stiskanje sklepov prstov.

» Obtezilne zapestnice (30-minutni intervali) ali zapestne utezi, ledene ali
neoprenske.

» Proprioceptivne aktivnosti za prste (pokanje plasti¢nih mehur¢kov na za-
§¢itni foliji, sponke za obladila, pincete, ¢epki, voscenke ...).

» Masaza z globokim pritiskom.

+ Aktivnosti taktilnih iger (predmeti, zakopani v fizol, riz itd. prstne barve,
igre v pesku).

» Tezka ro¢na fizi¢na dela.’

Oblik vedenja, ki so posledice izrazitih teZav senzornega procesiranja, je Se vec.
Pomembno je, da se strokovni delavci u¢imo prepoznavati te tezave in znamo
otroka pravilno usmeriti. Pomembno za uspesno delo z otrokom, ki ima izrazite
tezave na podrodju senzornega procesiranja, je odkrivanje vedno novih strategij
reSevanja tezav za vsakega posameznega otroka.

9/ McCaigue, 1. S. (2012). Typical classroom sensory based problem behaviors, Handy Occupational
Therapy Treatment tools LLC.
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Iza Pomlad

KOMUNIKACIJA OTROK S CEREBRALNO PARALIZO

Cerebralna paraliza lahko na govorno-jezikovni in komunikacijski razvoj vpliva
na naslednje nacine:

» Povzrodi zaostanek v zgodnjem ucenju govora.

* Odvisno od obseznosti okvare, lahko vpliva na enega ali ve¢ govornih pro-
cesov: respiracijo (dihanje), fonacijo (tvorbo glasu), resonanco (odzvok, od-
zvanjanje glasu), artikulacijo (izreko) in prozodijo.

* Prizadene tudi druge vidike komunikacije, recimo razumevanje in upora-
bo besed (besednjak), razumevanje in formuliranje lingvisti¢nih sporod¢il
z ustrezno slovnico in sintakso; rabo jezika za razli¢ne namene in sledenje
pogovornim normam (pragmatiki).

Do 80 % oseb s cerebralno paralizo ima dizartrijo. Govorno-jezikovne in komu-
nikacijske motnje so lahko razli¢no tezke - od lazjih do tezkih. Sigurdardottir in

Vik ocenjujeta, da vsaj 16 % otrok s cerebralno paralizo nima funkcionalnega
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govora (so anartri¢ni [negovoreci]). Socasno z dizartrijo se lahko pojavljajo tudi

karakteristike otroske govorne apraksije. Pogostost motenj fluentnosti (jeclja-

nja, brbotanja) je ve¢ja kot pri sploéni populaciji.*

Dizartrija

Motena artikulacija in nerazumljiv ali tezko razumljiv (momljajo¢) govor,
pri katerem govorec dela konsistentne napake. S povecanjem tempa se ra-
zumljivost govora zmanjsa. OteZeno je gibanje jezika, ustnic in ¢eljusti. Go-
vor je lahko zelo mehak, lahko je skandiran, »robotski«, odrezan.

Motena prozodija govora (ton, ritem, poudarki itd.). (Pre)pocasen ali pre-
hiter govor. Govor povzroéa napor. Pojavljata se napetost in slaba podpora
dihanja.

Motena fonacija in resonanca oz. spremembe pri produkciji in kvaliteti gla-
su — hripavost, pridihanost/zadihanost, nosljanje (glas je slisati, kot da je
nos pretirano zaprt ali pa pretirano odprt).*?

Apraksija oz. otroska govorna apraksija (OGA)

Nekonsistentna artikulacija (izreka) govora, ki je nepredvidljivo motena
(nima jasnega konsistentnega vzorca, v katerem bi bile napake vedno ena-
ke). Vzrok je moteno nacrtovanje in/ali programiranje govora. Obstajajo
okna dobro artikuliranega in razumljivega govora. Povelanje tempa govora
lahko izboljsa razumljivost govora.

1/ Megan M. Hodge (2013). Intervention for Complex Speech (Sound) Disorders: Children with
Cerebral Palsy. Objavljeno na strani: https://www.google.com/url?sa=t&rct=j&q=&esrc=s&source=
web&cd=1&cad=rja&uact=8&ved=2ahUKEwjth-SV_6voAhUHQEEAHTH7AfQQFjAAegQIBhAB&
url=https%3A%2F%2Fwww.asha.org%2FEvents%2Fconvention%2Fhandouts%2F2013%2F1419-
-Hodge%2F&usg=AOvVaw0OpoZwNbQzS3ndtZqgzuZvX.

2/ Alja Strgar. Ocenjevanje znakov otroske govorne apraksije (Univerza v Ljubljani, Pedagogka fakul-
teta, 2017), str. 4-8.

3/ American Speech-Language-Hearing Association. (b.d.c). Dysarthria. Objavljeno na strani:
https://www.asha.org/public/speech/disorders/dysarthria/.
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* Moteno jezikovno procesiranje.
* Motena prozodija kot produkt kompenzatornih vedenj: zaustavljanja, po-
novno zacenjanje, teZave z zacenjanjem. *

Napotki za solsko delo

* Komunikacijski zgled. Kot glavna avtoriteta v razredu ste pomemben ko-
munikacijski zgled za vse uence. Vzemite si dovolj ¢asa za komunikacijo.
Ko nekdo v razredu spregovori, poskrbite, da so ostali tiho in poslusajo. Ko
pri¢nete pogovor z otrokom s cerebralno paralizo, mu dajte obcutek, da se
nikamor ne mudi in ste pripravljeni poslusati njegovo sporocilo do konca.
Pozorno prisluhnite vsebini, ki jo otrok pove, in ne nadinu. Kadar u¢enca
ne razumete, ga poprosite, da povedano ponovi. Tako mu pokazete, da vam
je pomembno, da ga razumete. Po tem lahko tudi sami glasno ponovite, kar
ste razumeli (lahko parafrazirate) in se prepricajte, ali ste ga pravilno razu-
meli. Ce ste sporo¢ilo razumeli le delno, ponovite del, ki ste ga razumeli, da
otroku ne bo potrebno povedati ¢isto vsega znova. To bo zahtevalo manj
napora. Ce imate $e vedno tezave z razumevanjem, prosite otroka, da vam
pokaze, narise ali napiSe svojo misel (Ce to zmore oz. v okviru zmoznosti).
Vedno dajte otroku v vsakem primeru vedeti, ali ste ga razumeli. Ko govo-
rite z njim, vzdrzujte ocesni kontakt. Tako mu daste vedeti, da ga poslusate
in morda bo to pomembno prispevalo k temu, da ga razumete. Enak nacin
sporazumevanja spodbujajte tudi pri so$olcih otroka s cerebralno paralizo.

* Komunikacijski pripomocki. Ne bojte se uporabe komunikacijskih pripo-
mockov, kot so komunikacijske knjige in ra¢unalniski komunikatorji. Ne
glede na to, da otrok Ze ima neki nadomestni sistem komunikacije s sim-
boli, to $e ne pomeni, da ga v popolnosti obvladuje. Tu je klju¢nega po-
mena modeliranje (angl. »modeling«). Uporaba nadomestne in dopolnilne
komunikacije je za otroka pravzaprav ucenje jezika, ki ga ne uporablja Sirsa

4/ Alja Strgar (2017), str. 4-8.



ali oZja okolica, zato je pri delu pomembno, da dobro poznamo otrokovo
besedisée ter smo mi tisti, ki ves ¢as modeliramo uporabo nadomestnega
sistema komunikacije. Le tako se bo otrok bolje nau¢il uporabe in z opazo-
vanjem dobival $ir$o sliko o mozZnosti pripovedovanja. Namen komunika-
cijskih pripomockov je »dati glas« osebam, ki ga sicer ne bi imele. Z njimi
skusamo podpreti njihovo sporazumevanje, da bodo bolje razumljene in
polno vkljucene v svoje socialno okolje. Dovolite otroku, da vam pokaze,
kaj zmore. Vkljuéujte komunikacijo s komunikacijskim pripomoc¢kom v
proces poucevanja. Podprite snov z otrokovim sistemom nadomestne in
dopolnilne komunikacije. Denimo, ¢e ima otrok komunikacijsko mapo s pa-
pirnatimi simboli, lahko celo prosite sosolce, da pomagajo otroku poiskati
oz. nanizati ustrezne simbole v sporo¢ila, ki podpirajo aktualno snov. Spod-
bujajte, da otrok svoj sistem deli in uporablja s so$olci in drugim osebjem
Sole, vklju¢ujte njegov nacin komunikacije v socialno dinamiko razreda.
Nadomestno in dopolnilno komunikacijo ima otrok kot klju¢ do komunika-
cije, ki jo zmore. Omogo¢ite mu to. Glede dilem z uporabo in glede potreb
pri besedis¢u pripomocka se obrnite na otrokovo izbrano logopedinjo.

Pozornost. Ce ima otrok teZave s pozornostjo, ko ga nagovorite, lahko do-
datno pritegnete njegovo pozornost tako, da ga potrepljate po rami, se s
celim telesom obrnete k njemu, usmerite obraz in pogled vanj. Ko poda-
jate ustna navodila, zastavljate vprasanje, ali pricenjate novo snov, lahko
pred pri¢etkom navodila/vpraanja/snovi z eno besedo napoveste temo,
o kateri bo govor. Nato nadaljujete z vsebino. Tako bo otrok lazje sledil
rdedi niti pogovora. Uporabljajte kratka navodila, prilagojeno besedisce
in sproti preverjajte razumevanje pri otroku. Ko zakljucite eno aktivnost,
pred prehodom na novo aktivnost nujno naredite premor. Pomagajte otro-
ku vizualizirati, slikovno prikazati potek ¢asa aktivnosti (kdaj pri¢nete
in kdaj boste kon¢ali, koliko ¢asa bo aktivnost $e trajala, koliko bo nalog
ipd.). Otroci, ki imajo tezave s pozornostjo, $e tezje zdrzijo, e si ne zmore-
jo predstavljati, koliko ¢asa bo neka aktivnost trajala, to pa jih lahko spravi
v dodatno stisko.
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Vprasanja. Ko zastavljate vprasanja, poskrbite, da jih zastavite kot vprasanja
odprtega tipa — vprasanja, na katera otrok ne more odgovoriti zgolj z »da« ali
»ne, temvel vprasanje terja vsebinski odgovor. Zaprta vprasanja spodbujajo
pasivno vlogo otroka in spodbujajo k temu, da otrok ¢aka naso pobudo. Mi pa
zelimo, da bi bil bolj asertiven (samoiniciativen, samostojen v dajanju pobud
za socialne interakcije). Ce zastavljate vprasanja z izbirami, poskrbite, da ni
pravilni odgovor vedno na koncu — mesto ustreznega odgovora spreminjajte.

Socialna vkljuc¢enost. U¢enec potrebuje ¢as in spodbude za sodelovanje v
pogovoru. U¢iti se mora poslusati z razumevanjem in komunicirati z razli¢-
nimi vrstami sogovornikov — tako znanimi kot neznanimi. Pomembno je,
da se otrok pocuti vklju¢enega v socialno dinamiko razreda ter da so njego-
vi pogovorni prispevki pomembni in vredni pozornosti. Pri tem imata po-
membno vlogo tudi druZina ter uciteljevo sodelovanje z njo. Pri otrokovih
star$ih se pozanimajte o njegovi socialni vklju¢enosti, o osebah, s katerimi
se druzi in kako. Druzinski ¢lani in tesni prijatelji so otrokom s cerebralno
paralizo pogosto velik vir zadovoljstva in ljuba tema pogovora. Uspesno
vkljucevanje v osebni socialni krog je pomembno za razvoj komunikacijskih
vesdin, ki so potrebne za uspe$no vsakdanje Zivljenje.

Navodila. Uporabljajte kratka in jasna navodila. Naloge lahko razdrobite v
ve¢ manjs$ih opravil oz. korakov in otroku postopoma sproti podajajte na-
vodila za posamezne korake. Sproti preverjajte razumevanje slisanega. To
lahko storite na primer tako, da otroka prosite, naj ponovi navodilo oz. naj
ga poskusi razloziti so$olcu.

Multimodalnost. Ce je le mogoce, uporabite multimodalno poucevanje —
razlago podprite s pisnim, slikovnim, slusnim in taktilnim gradivom. Zelo
priporocljivi so konkretni materiali (npr. tridimenzionalna demonstracija
kemijskih vezi s plastelinom in z zobotrebci). Priporodljivo je tudi sprotno
opisovanje dogajanja oz. pocetja, denimo ob demonstraciji. Ob besedni raz-
lagi uporabite ¢im ve¢ nebesedne komunikacije - gest (kazanja, nakazovanja
odnosov in smeri gibanja z rokami, prikazovanja velikosti z rokami ipd.),
mimike, usmerjanja pogleda, intonacije za nakazovanje pomembnih pou-
darkov, ritma, tempa govora, poloZaja in gibov telesa itd.



« Cas in utrujenost. Otroku po potrebi omogocite dalji ¢as resevanja nalog.
Pri tem mu lahko ponudite tudi premore, da ne dela napak zaradi utru-
jenosti in pomanjkanja vzdrzljivosti. Ce je otrok videti utrujen, preverite,
¢e potrebuje ali si Zeli odmor za pocitek. Omogocite mu, da sam prosi za
premor, ko ga potrebuje.

* Sedenje. Poskrbite za ergonomski, individualno predpisani poloZaj sedenja
otroka, ki ga priporoca delovni terapevt oz. fizioterapevt.

KOMUNIKACIJA OTROK S POSKODBO GLAVE

Znaki in simptomi poskodbe glave so lahko zelo razli¢ni. Odvisni so od natan¢ne
lokacije in obsega poskodbe, starosti, pri kateri je poskodba nastala, sposobnosti
pred poskodbo in od podro¢ij delovanja, ki so bila prizadeta (npr. fizi¢no, kogni-
tivno, jezik, zaznavanje). Razvoj mozganov pri otrocih $e ni zakljuéen, zato ucin-
ki pogkodbe glave morda sprva niso tako opazni, vendar pridejo do izraza v
kasnejsem obdobju razvoja, natancneje, ko se akademske zahteve povecajo.
Pomembno je tudi ozavestiti, da se lahko znaki in simptomi poskodbe glave poja-
vljajo so¢asno z znaki drugih, predhodno obstojecih stanj [...].°

Mozganska poskodba lahko povzrodi razlicne vrste okvar govora in jezika.
Motnja, ki [najpogosteje] nastane zaradi poskodb ali bolezni v centralnem ziv¢-
nem sistemu, se imenuje afazija.® V osnovi je afazija motnja jezikovnega proce-
siranja, ki se kaZe v govoru, razumevanju sliSanega, pisanju in razumevanju
prebranega. Oseba z afazijo ni pozabila besed ali njihovega oblikovanja, ampak ji
niso ve¢ dostopna pravila in jezikovni procesi, da bi v vsakem polozaju lahko
razumela in govorila, brala ali pisala.”

5/ American Speech-Language-Hearing Association. (b.d.b). Pediatric Traumatic Brain Injury. Si-
gns and Symptoms. Objavljeno na strani: https://www.asha.org/PRPSpecificTopic.aspx?folderid=8
589942939&section=Signs_and_Symptoms.

6/ Nada Zemva. Rad bi povedal (Ljubljana: Ingtitut Republike Slovenije za rehabilitacijo, 1994).

7/ Branka Prosnik. Presoje visjih Ziv¢nih dejavnosti. V: Tetickovi¢ E. et al. Klini¢na nevrologija (Mari-
bor: Obzorje, 1997).
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American Speech-Language-Hearing Association® navaja naslednje mozne

govorne in glasovne tezave, ki se lahko pojavljajo pri otrocih s poskodbo glave:

Apraksija govora — teZave z motori¢nim nacrtovanjem govora.
Aprozodija/disprozodija - teZave z intonacijo, vi§ino/tonom glasu, pou-
darki v govoru in tempom govora.

Dizartrija - tezave z motori¢no izvedbo gibov govora (nenatan¢na, netoc-
na ali popacena izreka in/ali popacena izreka vokalov).

Hipernazalnost - nosljanje (prekomerno uhajanje zraka preko nosu), kot
posledica delne ali popolne paraliziranosti velofaringealnih misic.
Afonija/disfonija - tezave s produkcijo glasu, kot posledica intubacije ali
drugega na¢ina mehanske ventilacije.

Laringalna hiperfunkcija/hipofunkcija - tezave z nadzorovanjem visine/
tona glasu; slaba kontrola nad intenziteto/jakostjo glasu; spreminjajo¢a
kvaliteta glasu (npr. hripavost, napet/stisnjen glas ipd.)

Nevrogene fonatorne anomalije — teZzave z glasom, kot posledica posko-
dovanosti ozivéenosti glasilk.

Psihogene fonatorne anomalije - teZzave z glasom, kot posledica posttrav-
matskega stresnega sindroma.

Jezikovne karakteristike otrok s poskodbo glave

Pragmatika/socialna komunikacija

Pogovorni preobrati z mnogobesednostjo (preusmerijo pogovor in pri
tem uporabljajo (prekomerno) veliko smiselnih besed).

Tezave z iniciacijo (pri¢enjanjem) pogovora in ostajanjem pri izbrani temi
pogovora.

8/ American Speech-Language-Hearing Association. (b.d.d). Traumatic Brain Injury in Adults.
Treatment. Objavljeno na strani: https://www.asha.org/PRPSpecificTopic.aspx?folderid=8589935
337&section=Treatment.
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Tezave s spostovanjem pogovorne sheme izmenjav (slednjem nenapisane-
mu pravilu pogovora, da se morata sogovorca izmenjavati v pogovoru; v
pogovoru prevladujejo s svojim ¢asom, ko so na vrsti).

TeZave z u¢inkovito uporabo neverbalne komunikacije (npr. s tonom glasu,
z mimiko, govorico telesa).

Tezave z interpretiranjem neverbalne komunikacije drugih ljudi.
Tangentialni govor — skrenejo s teme pogovora na novo temo, nato spet
na novo in novo, pri ¢emer se sami nikdar ne povrnejo na prvotno temo
pogovora. To je teZzava v delovanju miselnih procesov, ki se kaze v govoru.

Govorjeni jezik

Anomija - tezave s priklicem besed.

Zmanj$ane sposobnosti formuliranja organiziranega pogovora.

Tezave s sledenjem navodilom.

Tezave s fluentnostjo (teko¢nostjo) govora.

Tezave z inferencami — sposobnostjo uporabe posameznih informacij v
kontekstu, ki jih s pomo¢jo predhodnega znanja zdruZijo v celoto in ugoto-
vijo, kaj se dogaja, kaj se je pravkar zgodilo oz. kaj sledi.

Tezave z razumevanjem abstraktnega jezika in abstraktnih konceptov.
Nagnjenost k perseveraciji v govornih odzivih — na vprasanje odgovori,
vendar ponavlja besedo ali del povedi ali celo poved; vztrajno ponavlja in
obnavlja odgovor (dlje, kot je potrebno).

Tangentialni govor (glej zgoraj).

Nekoherentni govor - govor, ki je tako neorganiziran, da je nerazumljiv
(odraz miselnih tezav).

Konfabulatorni govor - govor, v katerem govorec luknje v spominu zapol-
ni z izmisljenimi zgodbami (odraz miselnih tezav).
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Pisani jezik

» Tezave z razumevanjem pisanega besedila, zlasti z vidika kompleksne sin-
takse in besed v prenesenem pomenu.

» Tezave z nalrtovanjem, organiziranjem, s pisanjem in z urejanjem pisnih

izdelkov.

Napotki za $olsko delo?

+ Nerazumljiv ali tezko razumljiv govor. Ce niste razumeli, kaj je otrok po-
vedal, mu to povejte — naj ponovi sporocilo, pocasneje. Lahko se z njim
dogovorite za znak ali gesto, s katero mu lahko diskretno nakazete, da ga
niste razumeli in kako naj pomaga tezavo resiti.

* Iniciacija pogovora in vztrajanje pri temi. Pomagajte mu zaceti pogovor
tako, da mu zastavite izhodi§¢no vprasanje, recimo: »Kaj pa ti mislis o ...?«
Spodbujajte ga k pogovoru o temabh, ki ga zanimajo ali so mu znane. Zasta-
vljajte vprasanja odprtega tipa, na katera ni mogoce odgovoriti zgolj z »da«
ali »ne«, temvec vsebinsko, recimo: »Kaksen je bil tvoj dan?« Dajte mu ¢as, da
organizira svoje misli, preden jih ubesedi. Pozitivno podkrepite vse poskuse
iniciacije pogovora. PokaZite otroku, da cenite to, kar prispeva k pogovoru.

* Izbira ali priklic besed. Dajte otroku v pogovoru dovolj ¢asa (ve¢ kot pri
tipi¢no razvitem otroku, tudi po deset sekund in ve¢), da najde besedo, ki jo
is¢e. Bodite potrpezljivi. Neuspesno ali dolgotrajno iskanje besed je lahko
zanj zelo frustrirajoce, saj natanc¢no ve, kaj Zeli povedati, vendar ne uspe
najti prave besede ali fraze. Lahko mu predlagate, da poskusi najti sorodno
besedo, sinonim ali besedo s podobnim pomenom. Lahko mu predlagate,
da uporabi ve¢ besed (ali opis) namesto posamezne besede (cirkumlokucija
oz. parafraziranje).

9/ BrainLine (2009). Communication Effects After Brain Injury. Objavljeno na strani: https://
www.brainline.org/article/communication-effects-after-brain-injury.
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+ Sledenje pogovoru. Preden spregovorite, pridobite otrokovo pozornost. Bo-
dite jasni in drZite se bistva. Poenostavite misel. Zmanjs$ajte motece dejavni-
ke, ¢e je mogoce (npr. zaprite okno, da omejite zunanje Sume). Vsake toliko
se ustavite v svoji pripovedi in poprosite otroka, naj vam obnovi, kar je slisal/
razumel. Tako preverite sledenje in razumevanje. Upocasnite tempo govora
in delajte pogostejse vmesne premore, da mu ponudite ¢as za procesiranje
sliSanega in za odziv (morda bo prosil za ponovitev ali dodatno razlago). Izo-
gibajte se hitremu preskakovanju s teme na temo. V pogovornih situacijah, v
katerih sodeluje skupina, pomagajte upocasniti tempo pogovora.

* Razumevanje prebranega. Berite skupaj z otrokom. Ko utrjujete vsebino
gradiva, lahko uporabite strategijo SW - kdo, kaj, kje, kdaj, zakaj (angl. 5SW —
who, what, where, when, why): Kdo nastopa v zgodbi? Kaj se je zgodilo z liki v
zgodbi? Kaj so storili glede tega? Kje se je zgodilo? Kdaj se je zgodilo? Zakaj
se je zgodilo? Vprasanja naj bodo med seboj povezana, nanasajo naj se na
iste like oz. na isti del zgodbe. Izpostavite pomembne informacije iz besedila.
Otrok naj si iz besedila izpise pomembne odseke ali pa jih pove na glas; to
aktivira tudi druge ¢ute, ki povecajo razumevanje (multimodalnost).

American Speech-Language-Hearing Association™ priporoca:

» Podajanje navodil. Podajajte navodila tako, da najprej analizirate nalogo
in vse potrebne spretnosti oz. naloge razdrobite v manjse enote ali korake.
Ce je le mogoce, otroku ponujajte model oz. modelirajte posamezno opra-
vilo ali korak (sploh pred prvim poskusom). Ves ¢as konsistentno podajaj-
te takojs$nje povratne informacije o uspesnosti, pri ¢emer korigirate otro-
kovo delo. Sprva ga lahko podprete z veliko razli¢nimi (multimodalnimi)
spodbudami (npr. ustno usmerjanje, usmerjanje s pogledom, usmerjanje
s taktilnimi namigi, usmerjanje s slikovnim gradivom ali z vidnimi namigi
ipd.). S¢asoma postopno umikajte namige in usmeritve, glede na otrokovo

10/ American Speech-Language-Hearing Association. (b.d.d). Traumatic Brain Injury in Adults.
Treatment.

104



105

trenutno stopnjo uspesnosti. Ti pristopi so naju¢inkovitejsi pri osebah s

sorazmerno ohranjenim proceduralnim spominom (spomin o tem, kako

izvesti dolo¢en postopek) in z mo¢no prizadetim deklarativnim spominom

(spominom o dejstvih in dogodkih).

* Trening metakognitivnih zmozZnosti. Otroku pomagajte razviti strate-
gije zastavljanja ciljev. To so lahko strategije: samogovora, samorefeksije,
miselnega vizualiziranja, miselnih urnikov, miselnih ceklist (seznam, na
katerem »odkljuka« Ze opravljene tocke) ipd. Te strategije mu bodo dajale
povratne informacije in mu pomagale slediti lastnemu napredku na poti do
zadanega cilja.

* Trening kompenzacijskih strategij. Te strategije pomagajo izkoristiti
otrokove Se ohranjene spretnosti za premagovanje primanjkljajev, ki so
posledica poskodbe glave. Kompenzacijske strategije pri tem uporabljajo:
notranja pomagala in zunanja pomagala.

* Notranja pomagala. To so strategije za izbolj$anje spomina in izvr$ilnih
funkcij. Vklju¢ujejo: mnemotehniko, vizualiziranje; mnemotehni¢no
povezovanje novih informacij s starimi (angl. »elaborative encoding«)
in iskanje asociacij; razbijanje dolgih verig informacij v manjse koscke
(angl. »chunking«).

* Zunanja pomagala. To so pripomocki za izbolj$anje pozornosti, ¢asovne
organizacije ter priklica dogodkov in informacij. Lahko so ra¢unalniki
in ro¢ne naprave, vklju¢no s pametnimi telefoni in snemalniki zvoka
(diktafoni). Netehnoloske opcije vkljucujejo koledarje, $toparice, ¢asov-
nike, ¢ekliste, zemljevide, barvno organizirane mape in majhne belezke.

KOMUNIKACIJA OTROK Z ZIVCNO-MISICNIMI OBOLENJI

Zivéno-misi¢ne bolezni oz. Zivéno-misi¢na obolenja so praviloma progresivne
(napredujoce) bolezni, pri katerih se s starostjo osebe poslabsuje tudi njeno delo-
vanje na vseh podro¢jih zivljenja. Tako je pri gibanju, govoru in sluhu oseb z



ziv¢no-misi¢nimi obolenji s ¢asom mo¢ opaziti upad sposobnosti. Lahko se poja-
vijo razlicne govorno-jezikovne motnje, pri katerih je govor slabse razumljiv,
zabrisan, nejasen ali kako drugace oviran za uspe$no komuniciranje, socialne
interakcije in uenje. Pri napredovanju bolezni govor nadomestijo elektronske
naprave ter uvedba nadomestne in dopolnilne komunikacije.

Uporaba nadomestne in dopolnilne komunikacije velja za standardno prakso
pri (re)habilitaciji govora, jezika in komunikacije oseb s progresivnimi Ziv¢no-
napredovala do te mere, da njihove naravne oblike komunikacije (npr. govor) ne
zadovoljujejo ve¢ njihovih komunikacijskih potreb, lahko s pomo¢jo nadomestne
in dopolnilne komunikacije vzdrzujejo u¢inkovito, funkcionalno komunikacijo.
Pristopi in sistemi nadomestne in dopolnilne komunikacije se lahko prilagodijo
potrebam posameznika tako, da aktivirajo in izkoristijo $e ohranjene spretnosti
osebe (npr. izkoristek ohranjenih distalnih (grobomotori¢nih) gibov oseb s spi-
nalno misi¢no atrofijo; izkoristek ohranjene kontrole usmerjanja o¢i pri osebah
z amiotrofi¢no lateralno sklerozo ipd.).
nji: amiotrofi¢na lateralna skleroza, Duchennova mi$i¢na distrofija, miotoni¢na
misi¢na distrofija, spinalna mi$i¢na atrofija.

Komunikacija oseb z amiotrofi¢no lateralno sklerozo

Ker so v simptomatiko amiotrofi¢ne lateralne skleroze vkljuceni tako zgornji
kot spodnji motori¢ni nevroni, se pri teh osebah pojavljajo motori¢ne govorne
motnje, kot je mesana spasti¢no-flakcidna dizartrija. Zgodnji simptomi amio-
trofi¢ne lateralne skleroze so zelo razli¢ni od osebe do osebe. Kljub temu pa lahko
opi$emo sploéni vzorec:

1. Tempo govora postane vse bolj upocasnjen.

2. Razumljivost govora se zmerno zmanjsa.

3. Razumljivost govora se mo¢no zmanjsa.
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To postopoma zniZuje celostno uc¢inkovitost komuniciranja. Zal z napredovanjem
bolezni na neki tocki pride do popolne odsotnosti funkcionalnega govora — anartri-
je. Zaradi progresivne izgube »naravnega« govora je standard intervencije za osebe
z amiotrofi¢no lateralno sklerozo osredotocen na uporabo strategij za ohranjanje in
optimizacijo naravnega govora (»komunikacija ¢im dlje, kolikor je mogoce«), na
ohranjanje sposobnosti izraznega jezika (ekspresivnega jezika) in na ohranjanje
ucinkovitosti komunikacije z razli¢nimi komunikacijskimi partnerji (z znanimi in
neznanimi osebami). Ena klju¢nih pobud za uporabo nadomestne in dopolnilne
komunikacije pri osebah z amiotrofi¢no lateralno sklerozo je dejstvo, da je »funkcio-
nalna komunikacija osnovna komponenta izbolj$anja kakovosti Zivljenja oseb s tez-
kimi telesnimi oviranostmi, npr. pri osebah z amiotrofi¢no lateralno sklerozo«.

Komunikacija oseb z Duchennovo misi¢no distrofijo

Pri osebah z Duchennovo mis$i¢no distrofijo se razumljivost govora postopoma
zmanj$uje z napredovanjem upada funkcioniranja respiratornega sistema. Inter-
vencija vklju¢uje uporabo kompenzatornih strategij, ojacitve govora ter nadome-
stne in dopolnilne komunikacije. Izbiro pristopa prilagodimo posameznikovim
aktualnim potrebam in zmoznostim, po presoji logopeda. Znacilnosti vklju¢ujejo
tisji govor (zaradi oteZenega dihanja) in visoko govorno utrudljivost.'!

Komunikacija oseb z miotoni¢no misi¢no distrofijo

Poleg motori¢nih primanjkljajev so znanstveniki pri otrocih z miotoni¢no misi¢no
distrofijo ugotovili $e navzoc¢nost: znakov motenj avtisticnega spektra (pri 51 %
otrok), zmerne do tezke uéne tezave (pri 83-95 % otrok) in tezave s socialno inte-
rakcijo (pri 94-100 % otrok). Odnos med miotoni¢no misi¢no distrofijo in kogni-
tivnimi funkcijami je pokazal, da se s stopnjo napredovanja bolezni zniZujejo tudi

11/ Laura J. Ball, Susan Fager, Melanie Fried-Oken (2012). Augmentative and Alternative Commu-
nication for People with Progressive Neuromuscular Disease. Physical Medicine and Rehabilitation
Clinics of North America, 23(3), 689-699, doi: 10.1016/j.pmr.2012.06.003.



IQ in spretnosti prilagoditvenega vedenja. Kljub tem primanjkljajem imajo otroci
z miotoni¢no mi$i¢no distrofijo sorazmerno dobro razvite sposobnosti verbalne-
ga razumevanja (npr. besedis¢e, podobnosti) in receptivnega (sprejemnega) jezi-
ka — razumevanje jezika pri sogovorcu. Pri nadomestni in dopolnilni komunikaciji
je treba upostevati, da miotonija (podalj$ani ¢as pokréenja misic; ko misica potrebu-
je dodatni ¢as, da se po kréenju spet sprosti) lahko pomembno vpliva na posamezni-
ka v kontekstu dostopanja do nadomestne in dopolnilne komunikacije (npr. pri
neposrednem pritisku in spustu stikal ipd.). Sistem nadomestne in dopolnilne
komunikacije mora biti programiran tako, da podpre ekspresivno (izrazno) komu-
nikacijo in izkoristi posameznikove mo¢ne sposobnosti receptivnega jezika.

Komunikacija oseb s spinalno misi¢no atrofijo

Pri osebah s spinalno misi¢no atrofijo se na podro¢ju govora, jezika in komunika-
cije najpogosteje pojavljajo flakcidna dizartrija in motnje poziranja. Njihova
stopnja pa je v veliki meri odvisna od posameznega tipa spinalne misi¢ne atrofije
in tega, do katere stopnje je pri posamezniku Ze napredovala. Potek napredovanja
spinalne misi¢ne atrofije obic¢ajno vkljucuje upadanje sposobnosti vdiha, izdiha
in bulbarno sibkost ($ibkost telesnih struktur, ki jih upravlja podalj$ana hrbtenja-
¢a; Sibkost jezika, Zrela, grla, misice obracalke glave in zgornje trapezoidne misice),
kar vpliva na komunikacijo, zlasti pri spinalni mi$i¢ni atrofiji tipov 1 in 2. Obi¢ajno
je mo¢ rok in nog bolje ohranjena kot pri proksimalnih strukturah (npr. glavi,
vratu); zato je dostop do nadomestne in dopolnilne komunikacije obi¢ajno omogo-
¢en preko gibov rok, nog, prstov. Upostevati moramo tudi starost oseb, ki imajo
lahko nekatere najtezjih oblik spinalne misi¢ne atrofije. Pri mladih uporabnikih
nadomestne in dopolnilne komunikacije je treba temu primerno prirediti njihov
osebni sistem nadomestne in dopolnilne komunikacije (nabor besed, simbolov;
njihovo organiziranost; prioritetnost in relevantnost posameznih besed v vsakda-
nu). Pri predsolskih otrocih s spinalno mi$i¢no atrofijo se priporo¢a uporaba zelo
jasnih simbolov in fotografij konkretnih predmetov.'?

12/ Prav tam.
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Napotki za delo v Soli

+ Ne delajte predpostavk. Ce o ¢em niste prepri¢ani, vprasajte neposredno

otroka ali njegove starse. Otrok in njegovi starsi imajo najvec znanja o bo-
lezni, sposobnostih in ustreznih prilagoditvah.*®

Spodbujajte odprto komunikacijo. Negujte odprto linijo komunikacije
tako z otrokom kot s starsi in z drugimi ¢lani tima, ki pomagajo otroku
(z logopedom, delovnim terapevtom, s fizioterapevtom, tiflopedagogom,
specialnim in rehabilitacijskim pedagogom ipd.). Ti strokovnjaki potrebu-
jejo vase povratne informacije, povratne informacije starSev in otrokove
povratne informacije o uéinkovitosti pomo¢i in tehnik, ki se uporabljajo
pri otroku. Gojite odnose s star$i in ne bojte se zastaviti tudi ob¢utljivih
vprasanj o otrokovi bolezni in dosedanji intervenciji, morda je njihov od-
govor pomembnejsi za vase delo, kot ste sprva mislili. Ce naletite na odpor,
vseeno pustite vrata za komunikacijo odprta. Star$i véasih potrebujejo vec
let, da zares sprejmejo otrokovo bolezen. Nekateri so na intervencijski poti
svojega otroka naleteli Ze na toliko neuspehov ali »gluhih uses«, da se sprva
tezko ponovno odprejo za sodelovanje. Bodite vi tisti, ki boste vedno odprti
za sodelovanje. Star§em in drugim ¢lanom tima sporocajte, da ste aktiven
in sodelovanja Zeljan ¢len v verigi pomoci otroku.

Nacrtujte vnaprej in bodite odprtomiselni. Otrok z Zivéno-misi¢nimi
obolenji lahko izpolni skoraj vsako nalogo. V veliko pomo¢ je, ¢e razmisljate
zunaj okvirov in uporabljate viharjenje mozganov (angl. »brainstorming«)
skupaj z otrokovimi starsi, da skupaj ic¢ete resitve, kako je lahko otrok
vkljuéen v dejavnosti. Svoje znanje klju¢nih spretnosti lahko otrok pokaze
na ve¢ razli¢nih nac¢inov. Treba je samo najti nacin, ki je otroku dostopen.

Bodite inkluzivni. Ce bi izroc¢ki ali zapiski koristili celotnemu razredu, jih
ponudite vsem ufencem v razredu. Dolocene prilagoditve lahko pomagajo
k uspesnosti vsakogar. Ce prosite otroka brez gibalne oviranosti za pomoc,

13/ Muscular Dystrophy Association — MDA. (b.d.) A Teacher’s Guide to Neuromuscular Disease.
Objavljeno na strani: https://www.mda.org/sites/default/files/Teachers_Guide_booklet.pdf.



prosite to tudi otroka z Zivéno-misi¢nimi obolenji ali drugimi posebnimi
potrebami. Poskrbite, da sedezni red ucencev v razredu omogoca vsem, da
sodelujejo. Torej, da ni eden tistih otrok, ki ostajajo »na stranskem tiru« in
so izolirani od ostalih v skupini.

svey

cvev

prilagoditev, so aktivno vkljuceni v dejavnosti v razredu in se lahko izkaZejo kot
dobri ucenci. Zivéno-misicna obolenja lahko pustijo razli¢ne posledice. Ne pozabi-
te priskrbeti prilagoditev tudi za ucence, pri katerih so simptomi nevidni ocem.

evev

imejte v mislih, da si Zelijo le to, da so obravnavani tako kot njihovi vrstniki.«**

KOMUNIKACIJA OTROK Z MIELOMENINGOKELO

Otroci z mielomeningokelo so z vidika razvoja oblikovanja jezika in vsebine jezi-
ka (besedis¢a in slovnice) tako reko¢ tipi¢no razviti, in ne odstopajo od vrstnikov
brez mielomeningokele. Vendar pa ima mnogo otrok z mielomeningokelo veliko
tezav s konstrukcijo pomena in pragmati¢no komunikacijo. Obe spretnosti pa
zahtevata fleksibilno sprotno jezikovno procesiranje.™

Pridobljene okvare malih moZganov pogosto vodijo do motori¢nih govornih
motenj. Spina bifida s hidrocefalusom je ena tistih motenj centralnega Zivénega
sistema, ki praviloma vklju¢uje okvaro oz. nepravilno razvitost malih mozganov.
Huber-Okrainec in drugi'® so primerjali otroke in odrasle s spino bifido in hidro-

14/ Prav tam.

15/ Jack Fletcher, Marcia Barnes, Maureen Dennis (2002). Language development in children with
spina bifida. Seminar in Pediatric Neurology, 9(3):201-208, doi: 10.1053/spen.2002.35500.

16/ Jolene Huber-Okrainec, Maureen Dennis, Jane Brettschneider, Brenda J. Spiegler (2002). Ne-
uromotor speech deficits in children and adults with spina bifida and hydrocephalus. Brain and
Language, 80(3):592-602, doi: 10.1006/brln.2001.2620.
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cefalusom s starostnimi vrstniki brez spine bifide in hidrocefalusa. Ugotovili so,
da so se pri testirancih s spino bifido in hidrocefalusom motori¢ne govorne
motnje pojavljale pogosteje.

Za otroke s spino bifido in hidrofecalusom je neko¢ veljalo, da imajo pogosto
primanjkljaje v jezikovni produkdiji, vklju¢no s pojavom, da uporabljajo izjave, ki
ne sledijo aktualni temi pogovora, in semanti¢no nezrele odzive na jezikovne
izzive (npr. vprasanja, pro$nje za definicije besed). Je pa pomembno poudariti,
da je imelo veliko $tevilo otrok v dosedanjih raziskavah tudi motnje v dusevnem
razvoju. Sodobnejse raziskave kazejo, da so rezultati otrok s spino bifido in
hidrocefalusom pri nalogah, ki zahtevajo reSevanje semanti¢no-pragmati¢nih
jezikovnih problemov, vedno slabéi, ko se zahteve povelujejo. Torej, zahtevnejsa
kot je naloga, slabsi so njihovi rezultati; vendar ta upad uspeha ni ni¢ veéji kot pri
vrstnikih brez omenjene diagnoze.”

Idiomi so fraze s prenesenimi pomeni, ki izhajajo neposredno iz dobesednega
pomena besed v frazi. Razumevanje idiomov je odvisno od: dobesednosti (tega,
ali je idiom dobesedno verjeten/mogo¢), kompozicioniranosti (tega, ali posame-
zne besede prispevajo k prenesenemu pomenu) in pristranskosti v posameznem
kontekstu. V raziskavi o otrocih z mielomeningokelo, pri katerih se pogosto
pojavljajo primanjkljaji v razumevanju pogovora ter nerazvitosti oz. malformaci-
je kaloznega korpusa, so ugotovili, da otroci z mielomeningokelo (v primerjavi z
vrstniki brez mielomeningokele) razumejo razgradljive idiome (idiome, katere se
procesira podobno kot dobesedni jezik), ne razumejo pa nerazgradljivih idiomov
(idiomov, ki zahtevajo analiziranje konteksta).'®

Otroci z mielomeningokelo in vstavljeno cevko za odtekanje viska mozganske-
ga likvorja pri hidrocefalusu imajo obi¢ajno tipien razvoj jezika. Lahko pa

17/ Karen Byrne, Leonard Abbeduto, Penelope Brooks (1990). The Language of Children with Spina
Bifida and Hydrocephalus. Journal of Speech and Hearing Disorders, 55(1), 118-123, doi: 10.1044/
jshd.5501.118.

18/ Jolene Huber-Okrainec, Susan E. Blaser, Maureen Dennis (2005). Idiom comprehension defi-
cits in relation to corpus callosum agenesis and hypoplasia in children with spina bifida meningom-
yelocele. Brain and Language, 93(3), 349-368, doi: 10.1016/j.bandl.2004.11.002.



razvijejo poseben nacin uporabe jezika, ki so ga poimenovali govor »koktejl zaba-
ve« (angl. »cocktail party speech«).*?

Stevilni otroci s hidrocefalusom so oznaceni kot hiperverbalni (mnogobese-
dni, zgovorni) z govorom »koktajl zabave«. To je govor, ki je formalno (oblikovno)
urejen (artikulacija oz. izreka je dobro razvita, intonacija je ustrezna, poudarki so
ustrezni in ustrezno umesceni v govor), ki se ga uporablja v socialnih interakci-
jah, a ima $ibek konceptualni pomen.?

Znacilnosti govora »koktejl zabave«®*

» Nagnjenost k hiperverbalizmu (mnogobesednosti, zgovornosti).

« Nagnjenost k dizverbalnosti.

» Nagnjenost k neprimerni rabi jezika.

» Nagnjenost k rabi besed, ne da bi poznali njihov pomen.

 Klepetavost, pogovorljivost, ob tem pa nelogi¢no razmisljanje.?

» Uporabljajo avtomatizirane fraze in kliseje, obéasno tudi dobesedne navedbe

s televizijskih reklam ali sleng, ki so ga slisali pri drugih. Uporabljajo besede
iz drugih kontekstov, ki skoraj sodijo v trenutni kontekst, a ne povsem.

Napotki za solsko delo

* Sprotno preverjanje razumevanja jezika in pojasnila. Ko naletite na go-
vor »koktejl zabave, si vzemite ¢as, da otroku razloZite pravi pomen besed,
ki jih neustrezno (ali delno neustrezno) uporablja v pogovoru. Podajte mu
primere ustrezne rabe teh besed in fraz. Ponudite mu ustrezne alternativne
fraze za dano situacijo.

19/ Ellen R. Schwartz (1974). Characteristics of Speech and Language Development in the Child
with Myelomeningocele and Hydrocephalus. Journal of Speech and Hearing Disorders, 39(4), 465—
468, doi: 10.1044/jshd.3904.465.

20/ Mark Mizuko. (b.d.) Child Language Disorders. Objavljeno na strani: https://www.d.umn.
edu/~mmizuko/2230/cldis.htm.

21/ Neil P. McKeganey (1983). The Cocktail party syndrome. Sociology of Health and Illness, 5(1),
95-103, doi: 10.1111/1467-9566.ep11340072.

22/ Ellen R. Schwartz (1974).
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» Zelo fokusirano podajanje navodil. Navodila podajajte jasno in kratko,
nato nemudoma prepustite otroku, da se posveti zadani nalogi in se izo-
gnite nadaljnjemu »zapletanju v pogovorx.

NADOMESTNA IN DOPOLNILNA KOMUNIKACIJA

Kadar komunikacija med posameznikom in okolico ne more uéinkovito potekati
preko govora in poslusanja, to lahko dopolni ali nadomesti nadomestna in dopol-
nilna komunikacija oz. podporna in nadomestna komunikacija. V angleski literatu-
ri se uporablja izraz »Augmentative and Alternative Communication«. Ta komuni-
kacija omogoca sporazumevanje na nacine, za katere so znacilne alternativne
metode komunikacije, kot sta, denimo, znakovni jezik in komunikacija s sli¢icami.

Delez slovenskih otrok, ki obiskujejo redne osnovne $ole z enakovrednim izo-
brazbenim standardom in prilagojenim izvajanjem ter uporabljajo nadomestno
in dopolnilno komunikacijo, je izjemno majhen (po strokovnih ocenah stevilo
teh otrok ni vedje od pet). Glede na porast pogostosti uporabe nadomestne in
dopolnilne komunikacije pri gibalno oviranih osebah in glede na eksponentne
napredke ter inovacije v razvoju tehni¢nih pripomockov za le-to v zadnjih letih,
je smiselno pri¢akovati porast njene uporabe tudi med gibalno oviranimi otroci
v osnovnih $olah s prilagojenim izobraZevalnim programom in enakovrednim
izobrazbenim standardom.

Pri otroku, ki uporablja nadomestno in dopolnilno komunikacijo, si pri $ol-
skem delu pomagamo z ustreznimi vsebinami u¢nega programa za posamezno
podrodje in pred poukom za dolo¢eno temo predhodno pripravite ustrezne sim-
bole oz. pripomocke, ki se nanasajo na otrokov osebni sistem nadomestne in
dopolnilne komunikacije. Pri izbiri in pripravi simbolov sodelujte z otrokovim
logopedom, s starsi in z drugimi ¢lani strokovnega tima.

Posebni pomen za $olsko in individualno delo pri logopedskih vajah je trening
povezovanja simbolov v sestavljena sporocila, povedi. V obdobju treninga, u¢enja
simbolov je zelo pomembno, da si otrok oziroma mladostnik ustvari notranji
simbolni govor, ki je pomemben za razvoj simbolne komunikacije in simbolnega



jezika. Ce je otrok uspe$en pri komuniciranju s komunikacijsko mapo, sledi pripra-
va za predpis komunikacijskega pripomocka, ki ga odobri pristojna komisija v
sodelovanju s strokovnimi delavci. Pripomocek finan¢no pokrije Zavod za zdra-
vstveno zavarovanje Slovenije. Naslednji korak je postavitev komunikatorja na
voziek. Pri tem sodelujemo z ostalimi terapevti, po potrebi tudi z zunanjimi insti-
tucijami. Ucendi, ki lahko hodijo, nosijo pripomocek s seboj. Gibalno ovirani otrodi,
ki so zmozni samostojne voznje z vozitkom tako, da lahko ob tem varno prenasajo
tudi svoj komunikacijski pripomocek, naj bodo k uporabi le-tega vselej spodbujani.
Komunikacijski pripomoéek je otrokov glas, njegov klju¢ do komunikacije. Ce glasu
nimajo s seboj, se ne morejo sporazumevati s $ir§o okolico in prenesti ves¢in komu-
nikacije iz terapevtske sobe v svoj vsakdan. Ce otrok uporablja ra¢unalniski komu-
nikator, ima praviloma poleg posnetega govora tudi moznost uporabe sinteti¢nega
(ra¢unalniskega) govora v komunikacijskem programu. Ra¢unalniski pripomocek
naceloma pomeni, da ima otrok na njem tudi moZnost dostopa do ostalih ra¢unal-
nigkih programov, kot so: elektronska posta, Facebook in Skype.

Trening mora biti ciljno usmerjen tako, da otrok izrazi svoje potrebe in Zelje,
na katerikoli na¢in pa¢ to zmore pokazati (pokaZe s prstom ali s pogledom ali s
pomodjo stikal na ciljni simbol, odgovarja z »da« ali »ne« in odgovarja z mimiko).
Stevilo simbolov se v u¢nem procesu veéa, zato se tudi pove¢uje simbolni slovar
v komunikacijski mapi ali elektronskem pripomocku.

Zahtevnejsa tehnologija nadomestne in dopolnilne komunikacije
za osebe s kompleksnimi komunikacijskimi potrebami

Zahtevnej$a nadomestna in dopolnilna komunikacijska tehnologija je namenje-
na predvsem osebam, ki imajo kompleksne govorno-jezikovne in komunikacijske
potrebe. Pri napredujocih boleznih, kot so progresivna ziv¢éno-misi¢na obolenja
(npr. amiotrofi¢na lateralna skleroza, Duchennova misi¢na distrofija, miotonié-
na mi$i¢na distrofija in spinalna misi¢na atrofija), se izzivi omogoc¢anja ucinko-
vite komunikacije nenehno spreminjajo. V pomo¢ so lahko naslednje oblike
zagotavljanja nadomestne in dopolnilne komunikacije: tehnologija za sledenje
pogledu (angl. »eye gaze tracking«); tehnologija za sledenje gibom glave (angl.

114



»head movement tracking«); tehnologija za sledenje gestam (angl. »gesture
tracking«); tehnologija za prepoznavanje govora (angl. »speech recognition);
tehnologija direktne interakcije moZganov z ra¢unalnikom (angl. »brain-compu-
ter interface« ali BCI). Vsa ta tehnologija ponuja obetavne metode dostopa do
nadomestne in dopolnilne komunikacije za osebe s kompleksnimi komunikacij-
skimi potrebami, ki imajo denimo Ziv¢éno-misi¢na obolenja. Tako bodo lahko
izkoristili prej nedostopno nadomestno in dopolnilno komunikacijo, kar bo
izboljsalo njihovo kakovost Zivljenja in podprlo njihovo sodelovanje v komunika-
ciji, nadzor nad lastnim okoljem in dostop do ra¢unalnika.”

Napotki za Solsko delo

* Glej prilogo: zlozenka Podporna in nadomestna komunikacija. PINK.**

23/ Laura J. Ball, Susan Fager, Melanie Fried-Oken (2012).

24/ Ana Bajc, Katja Bucik, Aleksandra Glatz, Silvana Janezi¢, Marina Kosmatin, Nina Jeri¢, Mar-
tina Pesjak, Anja Onuk, Andreja Skorjanc-Marin¢, Alenka Zupet (2019). Podporna in nadomestna
komunikacija. PINK. Objavljeno na strani: http://www.dlogs.si/wp-content/uploads/2019/12/zlo-
zenka-BORI.pdf.
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RAD Bl SE POGOVARJAL S TEBOJ

PROSIM

Pokazi mi, KAKO naj povem, preden
zahteva$ to od mene.

Daj mi moznost in ¢as, da povem
SAM/A.

Omogoci mi stalen dostop do
komunikacijskega pripomocka - vedno
in povsod!

Vklju€i me v pogovor. Pogovarjaj se z
mano in ne o meni. Vesel/a bom tvojih
vprasanj.

Pogovarjaj se z mano s pomocjo
mojega sistema PINK.

U¢i me izraZati misli, obCutke in
potrebe.

Prepricaj se, ali sva se razumela.
Vprasaj me, ali sem res to mislil/a.

NIKAR

Ne pri¢akuj, da se bom znal/a

pogovarjati, ne da mi pokaze$ KAKO.

Ne govori namesto mene.

Ne sili me v pogovor, ¢e mi ni do tega.

Ne pri¢akuj, da bom takoj govoril/a v
stavkih.

Ne u¢i me le poimenovanja stvari. Rad/a bi
povedal/a Se veliko vec.

Ne podcenjuj mojih zmoZznosti. ZMOREM.
Ne pospravi mojega komunikacijskega
pripomocka v predal, tudi ¢e se ne
pogovarjam. TO JE MOJ GLAS!

Ne postavljaj mi le DA/NE vprasanj. Rad/a
bi povedal/a vec.

Ne uporabljaj stavka: »Povej (Se) s
komunikatorjem.« Raje reci: »Povej na
glas.«

KDO SODELUJE PRI PINK?

Logoped ima klju€no vlogo pri oceni, uvajanju, prilagajanju, programiranju in razvijanju
sistema PINK. Pri tem ves ¢as sodeluje z druZino in s strokovnimi delavci multidisciplinarnega
tima (delovni terapevt, fizioterapevt, ucitelj, psiholog, inZenir racunalnistva idr.). V ta
proces vklju€uje tudi SirSe socialno okolje (vrtec, Sola ...).

“ODPORNA
'N "ADOMESTNA
“OMUNIKACIJA
PINK

Uporabne spletne strani:
http://www.dlogs.si/
www.isaac-online.org
www.asha.org/public/speech/disorders/aac

-

Drustvo logopedov Slovenije
Sekcija za PINK

Pripravile logopedinje: A. Bajc, K. Bucik, A. Glatz, S. Janezic, M. Kosmatin, N. Jeric, M. Pesjak, A. Onuk, A. Skorjanc-Maring, A. Zupet
Graficno oblikovanje: Martina Pesjak

Oktober 2019
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KAJ JE PINK IN KOMU
JE NAMENJENA?

PINK - podporna in nadomestna
omunikacija podpira in/ali nadomesti
govorno-jezikovno komunikacijo,
kadar je ta motena.
V literaturi zasledimo tudi izraz NDK
(nadomestna in dopolnilna
komunikacija), v angleski literaturi se
uporablja kratica AAC (Augmentative
and Alternative Communication).

Ucenje je postopen, dolgotrajen
in vsezivljenjski proces, ki poteka v
razliénih Zivljenjskih okoljih in z
razli¢nimi komunikacijskimi partnerji.

PINK je namenjena otrokom, ki zaradi
razliénih vzrokov niso razvili govorno-
jezikovne komunikacije oz. njihov govor
ni dovolj razumljiv okolici. Namenjena
je tudi odraslim po mozganski kapi,
poskodbi glave, operaciji govoril in z
razli¢nimi nevroloSkimi motnjami ipd.

SISTEMI PINK

Sistemi PINK so individualno prilagojeni
posameznikovim sposobnostim in
potrebam, omogocajo ucinkovito
sporazumevanje v vsakodnevnem Zzivljenju.

Delimo jih na komunikacijske sisteme:
- brez pripomoé&kov (geste, mimika
obraza, kretnje, znakovni jezik ipd.)
- s pripomocki:
- grafiéni komunikacijski pripomocki
(fotografije, taktilni in slikovni simboli)
- enostavni komunikatorji
- raéunalniski komunikatorji s sinteti¢nim
govorom

T I [ -de.

XK || @

O

Komunikacija je ve¢ kot izraZanje Zelja in potreb. Je nepogresljiv del Zivljenja
in osnovna ¢lovekova pravica.

PINK

razumevanje povezave vzrok —posledica
razvijanje predverbalnih komunikacijskih
spretnosti in ves¢in — vzpostavljanje
oCesnega kontakta, pozornosti, u¢enje
izmenjave

ucenje izbire

izrazanje potreb, misli, Zelja, ¢ustev in
izrazanje samega sebe

lazje reSevanje konfliktov, Sirjenje
socialnega kroga

izboljSanje razumevanja govora
vplivanje na dogajanje v vsakdanjem
zivljenju — v pogovoru, pri igri,
nakupovaniju, ipd.

krepitev samozavesti

spoznavanje moc¢i komunikacije

Uporaba ne zavira
razvoja govora, temveé
spodbuja razvoj govorno-
jezikovne komunikacije. To
omogoca posamezniku
viSjo stopnjo samostojnosti,
vecjo vklju€enost in boljSo
kvaliteto zivljenja.

Slika 1: Zlozenka o podporni in nadomestni komunikaciji.®

25/ Glej prav tam, str. 1.
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Cirila Burja, Tamara Svete, Stasa Rener

Tudi gibalno ovirani otroci si Zelijo in potrebujejo gibanje in igro, za to pa jim je
treba ustvariti ustrezne pogoje in priloznosti. Gibanje in z njim povezano razi-
skovanje okolja, igranje in $portne aktivnosti so zanje oteZeni, zato potrebujejo
prilagojen pristop, ustrezne pripomocke ter individualne prilagoditve. Le s
poznavanjem gibalnih sposobnosti otrok, njihovih individualnih potreb in inte-
resov bomo lahko izbrali ustrezno prilagojene aktivnosti, ki jim bodo omogocile
gibanje, igro in $portne dejavnosti.

V razvoju gibalno oviranih otrok imajo pripomocki in prilagoditve pomembno
vlogo za samostojnejse gibanje in kvalitetnejse zivljenje. Mobilnost v oZjem in
sirSem okolju je odvisna od stopnje gibalne oviranosti. Izbor, prilagoditev in upo-
raba pripomockov so glede na otrokovo stanje in njegove potrebe vedno indivi-
dualni. Z razvojem in s starostjo se potrebe po pripomockih spreminjajo, zato so
potrebne redne kontrole glede njihove ustreznosti. Vse informacije glede uvelja-
vljanja pravic do medicinskih pripomockov in nacdin njihovega pridobivanja so
objavljene na spletni strani Zavoda za zdravstveno zavarovanje Slovenije.



OBUTEV je zelo pomembna, ker otrokom omo-
goca stabilno podporno podlago za boljsi nad-
zor nad telesom. Nekaterim otrokom z lazjimi
gibalnimi teZavami lahko Ze serijsko izdelana
stabilna obutev izboljsa polozaj stopala
in gibalni vzorec. Drugi otroci potrebuje-
jo posebej izdelane ¢evlje. Tisti, ki imajo vedje
nepravilnosti v razvoju stopalnega loka, upo-
rabljajo po meri izdelane vlozke za korekcijo.
Solski copati za gibalno ovirane otroke najveé-
krat niso primerni.

ORTOZE so zunanje names$¢eni pripomocki, ki
jih individualno predpise zdravnik specialist, s
katerimi vplivamo na strukturne ali funkcijske
lastnosti zivénega, misi¢nega in skeletnega sis-
tema. Pravilno izbrane ortoze, ki so sestavni del
terapevtskega programa, prispevajo k izboljsa-
nju otrokovih funkcij in prepredijo ali vsaj upo-
Casnijo nastajanje deformacij.® Ortoze lahko
pomagajo pri usvajanju tistih motori¢nih spo-
sobnosti, ki jih otrok zaradi okvare samostojno
ne bi dosegel. Za kakovostno uporabo ortoz je
pomembna pravilna namestitev. Pri namesca-
nju moramo biti $e posebej pozorni pri otrocih
z motnjo oblutenja.

1/ Hermina Damjan. Ortoze pri otrocih. Ortopedska obu-
tev in ortoze: zbornik predavanj (Ljubljana: Institut Repu-
blike Slovenije za rehabilitacijo, 2001), str. 181-191.

Slika 1: Ortoza za stojo in hojo

A

Slika 2: Ortoza za stopalo in gleZenj

GIBALNO OVIRANI OTROK GRE V SOLO
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Slika 3: Bergle in hodulje

e

Slika 4: Stoja v stojki
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BERGLE IN HODULJE so pripomocki, ki
zagotavljajo potrebno dodatno oporo za
samostojno gibanje. Obstaja vel tipov
teh pripomockov. Individualno izbrana
hodulja oziroma bergle morajo otroku
zagotoviti zadostno stabilnost in hkrati
kvalitetnejsi vzorec gibanja.

STOJKE so pripomocki, ki omogocajo
otroku, ki ni sposoben samostojnega
pravilnega vzorca stoje, vzdrzevanje kva-
litetnega stojeCega polozaja. Pokon¢ni
polozaj s pravilnimi polozaji sklepov, ki
je pogoj za pravilno obremenitev sklepov
in za aktivno poravnavo trupa, je zelo
pomemben za ohranjanje miSi¢nega ravnovesja ter za
preprefevanje oz. upoclasnitev nastajanja kontraktur in
deformacij. Obstaja ve¢ vrst stojk. PredpiSe jo zdravnik
specialist na podlagi testiranja. Stojka mora otroku
omogotiti u¢inkovito podporo za zagotavljanje aktivne-
ga stojecega polozaj s pravilno obremenitvijo spodnjih
okonéin. Otroci lahko stojijo tudi v razredu med pou-
kom, ¢e imajo to moznost.

TRICIKLI IN PRILAGOJENA KOLESA

Otroci, ki zaradi tezav pri gibanju ne morejo voziti nava-
dnih koles, se pogosto uspesno vozijo s prilagojenimi
kolesi in tricikli z dodatki. Lahko jih uporabljajo namesto
invalidskega vozi¢ka. Na podlagi testiranja jih predpise
zdravnik specialist. Prilagojena kolesa in tricikli omogo-
¢ajo samostojno gibanje, ki vpliva na razvoj drze in giba-
nja. Dodatki in prilagoditve morajo otroku omogoc¢iti ¢im



ucinkovitej$e in kakovostno gibanje. Otroci s slabo kontrolo trupa in medenice
potrebujejo hrbtni naslon in bo¢ne opore. Dodatki na pedalih (ploica s trakovi in
stranska opora) omogocajo pravilno gibanje v spodnjih okon¢inah. Pomembna sta
tudi smer in jakost pogona. Kolo in z njim povezano kolesarjenje ima pri gibalno
oviranih otrocih veé pozitivnih uporabnih vrednosti. Lahko se uporablja kot tera-
pevtski pripomocek, lahko kot pripomocek za gibanje ali pa kot pripomocek za
$port in rekreacijo. S primerno prilagojenim kolesom lahko nekateri otroci kljub

gibalni oviranosti obvladajo prilagojen spretnostni poligon.

I

Slika 5: Voznja s triciklom

VOZzICEK omogoca laZje gibanje u¢encem, ki trajno niso zmozni za samostojno
gibanje ali imajo napredujole obolenje, ki vpliva na njihovo samostojnost v
ozjem in SirSem okolju. Vozicek je primeren, e ustreza potrebam ucenca, kar
pomeni, da je primerne velikosti in individualno prilagojen njegovim funkcional-
nim sposobnostim. Neustrezen vozicek negativno vpliva na razvoj ucenca
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Slika 7: Vozicek na roéni pogon

(individualno prilagojen)
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(neprimeren polozZaj povzro¢a utrujenost, nastanek
ran, deformacije telesa, nepravilen polozaj sklepov) in
ovira vsakodnevno delovanje.

VOZICEK NA ROCNI POGON (AKTIVNI VOZICEK) upo-
rabljajo uéenci, ki so sposobni samostojno sedeti. Vo-
zi¢ek ima hrbtni del (standardni, anatomsko ali indivi-
dualno oblikovan in ima moZnost namestitve telesnih
opor), sedezni del (standardni, anatomsko ali indivi-
dualno oblikovan in ima moZnost namestitve sedezne
blazine), naslone za roki in glavo, podnoznik z dvojno
ali enojno ploséo za stopala. Dodatki, ki jih lahko na-
mestimo na vozicek, so: telesne opore, abdukcijska za-
gozda, varovalna kolesca, varnostni pas, naslon za glavo,
pokrov naper, stopalka za dvig, mizica. To ué¢encu omo-
goca optimalno sedenje in samostojnost pri voznji.
Ti vozic¢ki so lahko zloZljivi ali nezlozljivi. Lahko ima-
jo pogonska kolesa, ki jih po potrebi odstranimo, kar
omogoca lazji prevoz v avtomobilu. Vozi¢ki so narejeni
iz razli¢nih materialov. Ogrodja so razli¢na, ravno tako
velikost pogonskih in sprednjih koles. Aktivni vozicki
imajo moznost namestitve pogonskih koles z elektro-
motornim pomoznim pogonom, ki je v pomo¢ ucen-
cem z zmanj$ano modjo rok.

VOZICEK NA ELEKTROMOTORNI POGON uporabljajo
ucenci, ki zaradi bolezni ali poskodbe ne morejo upora-
bljati vozi¢ka na ro¢ni pogon. Elektromotorni vozicek
uporabljajo tudi uéenci, pri katerih bi aktivna uporaba
vozicka negativno vplivala na njihovo zdravstveno sta-
nje (ucenci s cerebralno paralizo, ki imajo mo¢no zvisan



sveyv

vozicki so vedji in tezji, zato so stabilnejsi. Potrebujejo
ve( prostora za uspes$no in varno voznjo v notranjih pro-
storih. Navadno so individualno prilagojeni potrebam
udenca. Ravno tako imajo sedezno enoto, ki je optimalno
prilagojena z vsemi dodatnimi prvinami (telesne opore,
abdukcijska zagozda, varnostni pas, mozZnost fiksacije
vozic¢ka v kombiju, naslon za glavo, mizica, dodatna pod-
porna tehnologija (specialna krmilna enota za upravlja-
nje vozicka — voZnja, funkcije sedezne enote, upravljanje
ra¢unalnika, komunikator), ki jih u¢enec potrebuje. So-
dobnejsi vozicki na elektri¢ni pogon imajo lahko vgraje-
no prilagodljivo vi$ino sedeza (kar u¢encu omogoca do-
stop do vi§jih povrsin) in mehanizem za prehod v stojo
(da se u¢enec sam postavi v stojo).

VOZICEK ZA TRANSPORT uporabljajo za otroke, ki so
zelo tezko gibalno ovirani. Vozicki so lahki, zlozljivi, in
imajo moznost dodatnih prilagoditev (naslon za glavo,
telesne opore, pasovi ali brezrokavnik za fiksacijo tru-
pa, pettockovni pas, prsni pas, medeni¢ni pas, nagib
celotnega sedeza, enojna ali dvojna podnozna plosca,
pasovi za fiksacijo stopal, zavore in mizica). Glede na
velikost so transportni vozicki prilagodljivi po Sirini,
globini, vi$ini in so u¢encu individualno prilagojeni.

SERIJSKI IN INDIVIDUALNO IZDELANI POCIVALNIKI

Vloga pocivalnika je vzdrzevanje in zagotavljanje ustre-
znega telesnega polozaja. Individualno izdelani podi-
valnik u¢encu nudi udobje, podporo, preprecuje nasta-
nek deformacij in prelezanin, omogoca boljse dihanje

Slika 8: Vozicek na elektromotorni pogon

Slika 9: Transportni vozicek za otroke
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Slika 10: Elektricni skuter

in varnejSe premescanje. Ima funkcijo nastavitve se-
deza po Sirini in globini ter nagib sedeza in mozZnost
dodatnih prilagoditev, ki $e bolj pomagajo k boljsemu
sedenju uéencev (medeni¢na opora, oblazinjena ab-
dukcijska zagozda, H-pas, pas za noge, telesne opore,
naslon za glavo, podnozniki).?

ELEKTRICNI SKUTER je pripomocek, s katerim se mla-
dostniki kvalitetno gibajo zunaj bivalnih prostorov, v
8irsi okolici torej. Namenjen je osebam, ki hodijo zno-
traj bivalnih prostorov le na kratke razdalje in se znajo
aktivno vkljucevati v promet.

Kategorije invalidskih vozi¢kov so opredeljene v
gifrantu medicinskih pripomockov, ki ga pripravlja
Zavod za zdravstveno zavarovanje Slovenije (ZZZS).?

2/ Eli Rotar, Dejana Zajc, Hermina Damjan. Prilagoditve vozickov za uporabnike s povisanim mi-
$i¢nim tonusom. Rehabilitacijski inZzeniring in tehnologija: zbornik predavanyj, let. 6, supl. 1 (Ljubljana:
Institut Republike Slovenije za rehabilitacijo, 2007), str. 27-32.

3/ Anton Zupan. Najzahtevnejsi invalidski vozi¢ki. Rehabilitacijski inZeniring in tehnologija: zbornik
predavanj, let. 6, supl. 1 (Ljubljana: Institut Republike Slovenije za rehabilitacijo, 2007), str. 15-18.
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Cirila Burja, Irena Kersic, Martina Lencek,
Veronika Slapar, Tamara Svete

OBLACENJE IN SLACENJE

Gibalno oviranim otrokom omogoc¢amo, da so vkljuceni v proces obla¢enja in

slacenja. S tem postajajo samostojnejsi, razvijajo oblutek za razli¢ne temperatu-

re ter v skladu s tem ustrezno ravnajo.

Pri oblaéenju in slacenju smo pozorni na:

stabilen polozaj: ¢e je izvedljivo, naj otrok med oblacenjem sedi na stolu;
mlajsega otroka, ki slabo nadzoruje polozaj glave, lahko obla¢imo v narodju,
primerna oblacila: biti morajo dovolj velika, elasti¢na, s ¢im manj gumbov
in zadrg,

pravilno izvajanje pomoc¢i: slacenje je manj zahtevna funkcija kakor oblace-
nje, zato otroka najprej naucimo tega,

sodelovanje otroka: otroka spodbujamo, da pri obla¢enju sodeluje; omogo-
¢imo mu, da opravi aktivnosti, ki jih zmore, ¢etudi je pri tem pocasnejsi in
manj spreten,

postopnost pri obla¢enju (kadar je ena roka funkcionalno slabsa kakor



druga, vedno najprej sle¢emo vodilno roko; pri obla¢enju je nasprotno: naj-
prej oble¢emo roko, ki ni funkcionalna),

* obuvanje: kadar ima otrok motnje pri ob¢utenju nog, smo pozorni na polo-
Zaj prstov, nagubanost nogavice, morebitno ti§¢anje obuvala.

Ustrezen nacina oblacenja je treba uskladiti s starsi in z otrokovimi terapevti.

HRANJENJE IN PITJE

Prehranjevanje je osnovna ¢lovekova potreba, ki nam daje mo¢ in energijo za
vsakodnevne potrebe. Hranjenje omogoca vpogled v splo$no zdravstveno stanje
in je pokazatelj otrokovega zgodnjega in kasnejsega razvoja. Predstavlja otrokovo
komuniciranje z osebami in je podlaga za kasnej$e komuniciranja (trening govor-
nih organov). U¢inkovito hranjenje je odvisno od dobrega zdravstvenega stanja,
prehranjenosti in hidracije, polozaja telesa in pozicioniranja, varnega poziranja
in razvoja ve$¢ine hranjenja.

Na razvoj hranjenja vpliva razvoj organskih sistemov, kot so razvoj refleksne
aktivnosti ploda (iskalni, sesalni, poziralni, babkinov, in drugi refleksi ...), razvoj
anatomskih struktur (dihanje skozi nos, poziralnik in sapnik funkcionirata lo¢e-
no), taktilni sistem (znaki prevelike vzdrazenosti so jok, nezmoznost umiritve,
zvijanje, zavracanje hrane ...), vizualni sistem (prevelika vzdraZzenost — zakriva-
nje obraza z roko, obracanje glave vstran ...), razvoj vohalnega sistema (prevelika
vzdraZenost — hrana nima prijetnega vonja ...), razvoj okusalnega sistema (preve-
lika vzdraZenost — zavracanje hrane ...) in slu$nega sistema ter razvoj ravnote-
Znega sistema (prevelika vzdraZenost — povecano gibanje, jok ...).

Pomembno vlogo pri razvoju hranjenja, poziranja in prehranjevanja ima tudi
plasti¢nost mozganov. Obdobje do drugega leta starosti (ob¢utljivo/kriti¢no obdo-
bje) je pomemben mejnik pri usvajanju primernih postopkov prehranjevanja in
poziranja.

Zaradi problemov v delovanju sistema, nevronskih mreZ in drugih posebnosti
so pogosto ovirane vse faze hranjenja od rojstva dalje. Otrok zakasnelo in na
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drugacen nacin (s posredovanjem informacij v terapiji, vodenjem pri hranjenju,
in ne z raziskovanjem) pridobiva ¢utno-gibalne izku$nje na podroéju spoznava-
nja hrane in samega hranjenja (otrokove negativne izkusnje — zaletavanje, aspi-
racije, dolgotrajno hranjenje ...). Motnja, ki vpliva na vedenje v zvezi s hranje-
njem in poziranjem, se imenuje disfagija.

Priporocila za hranjenje

Higiena pri hranjenju zahteva umivanje rok pred in po hranjenju osebe, ki nudi
pomod. Primerno jo zas¢itimo s slinckom, servieto ... pred izpadlo ali polito hrano.
S pravilno uporabo (pivnanje, ne brisanje) skrbimo za higieno okoli ust. O¢istimo
tudi izpadlo hrano iz ust in pribora, ki se nabere na invalidskem vozicku, stolu ...

Tekstura hrane je odvisna od otrokovih sposobnosti obvladovanja mehaniz-
mov hranjenja. Vedno velja, da hrane medsebojno ne me$amo zaradi okusa,
vonja, viskoznosti hrane in ustne kontrole obvladovanja hrane.

Zaradi preobcutljivosti na razli¢ne okuse in vonje odstranimo izrazite vonjave,
ponudimo manjse koli¢ine hrane, zagotovimo drug prostor ...

Zagotoviti moramo primerne pogoje (da ni hrupa, gnece, pretirane svetlobe ...),
ki ne sprozajo nepravilnih vzorcev drZe in gibanja ter posledi¢no tudi ne nepravil-
nih vzorcev hranjenja.

Nac¢in hranjenja je odvisen od otrokovih gibalnih in kognitivnih sposobnosti.
Lo¢imo naslednje nacine:

 pasivno hranjenje — otroka hranimo,

+ aktivno, asistirano hranjenje - nudimo pomo¢ z vodenjem,

* samostojno hranjenje — otrok se hrani sam.

Glede nacdina hranjenja ter oblike in vzorca nudenja pomo¢i pri hranjenju se
posvetujemo s starsi in z otrokovimi terapevti. Pogosto moramo otroku obrok
prinesti na mizo ter poskrbeti za razrez hrane.



Pribor in pripomocki za hranjenje (pribor, nedrseca folija, podstavek, kroznik,
kozarec ...). Jedilni pribor mora biti primerne velikosti in teZe glede na otrokovo
velikost in vzrok tezav pri izvajanju gibov (Zivéno misi¢na obolenja — laZji pribor;
cerebralna paraliza, npr. ataksija — teZji pribor ...). Zaradi moznosti poskodb se
izogibamo uporabi izdelkov iz lomljivega in ostrega materiala. Ce je mozno, upo-
rabljamo standardni pribor. Danes so na razpolago tudi $tevilni, Ze serijsko izde-
lani prilagojeni pripomocki.

Svetujemo, da se pogovorite s terapevti, ki svetujejo in naredijo individualne
prilagoditve, ¢e je to potrebno. Zlica mora biti primerno velika in plitko obliko-
vana (pravilna $irina je notranja razdalja med zobmi) in primerno dolga (ne pre-
dolga, da ne sprozimo refleksa bruhanja). Ko otrok pri¢ne s hranjenjem po Zlici,
je pogosto potrebna prilagoditev Zlice. Za pitje uporabljamo loncke primerne
girine, da tekoc¢ina ob strani ne izteka. Oblika lon¢ka mora zagotavljati sprostitev
nosu za dihanje.

Primerna oprema pri hranjenju (stol, miza, invalidski vozi¢ek). Pozorni smo na
primerno vi§ino mize, ¢e obstaja mocan patoloski ekstenzijski vzorec, mizo
nekoliko znizamo, pri zniZanem miSi¢nem tonusu poskrbimo za vi$jo mizo.
Nekateri otroci potrebujejo mizo z izrezom.

Pravilno namescanje je najpomembnejse, ker s tem zagotovimo stabilen polo-
Zaj telesa. Medenica v srednjem nevtralnem poloZaju vpliva na kontrolo in porav-
navo trupa, kar omogoca boljso kontrolo glave, to pa vodi v boljso kontrolo
Celjusti in ustno-oralno kontrolo (jezik in ustnice).

Pri veliki vedini otrok s specifi¢nimi nevroloskimi teZavami sledimo pravilu:
pravilni poloZaj sedenja zmanj$uje pretirani nagib glave in vratu nazaj (hiperek-
stenzija), kar preprecuje plazenje jezika iz ustne votline, padanje ¢eljusti, omogo-
¢a zaporo sapnika pri poziranju ter preprecuje moznost aspiracij.

Pri sedenju na stolu ali invalidskem vozi¢ku zagotovimo primerno velikost
stola: kolki, kolena, stopala so pod kotom 90 stopinj, stopala imajo oporo na
podlagi, noge so v srednjem poloZaju. Hrbet je podprt in stabilen (v primeru
nestabilnosti podpremo tudi glavo). Ce je potrebno, lahko stabiliziramo poloZaj z
dodatnimi zunanjimi oporami.
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Pri ziv¢éno-misi¢nih obolenjih se z napredovanjem obolenja pojavijo kontrak-
ture in deformacije (skolioza). Telesnega poloZaja v tem primeru ne popravljamo,
ker bi porusili statiko telesa. Zelimo, da otrok ostane ¢im dlje samostojen pri
hranjenju, zato zagotovimo mizo primerne vidine (razbremenitev rok) in lazji
pribor. Otroku hrano ustrezno pripravimo in razrezemo.

Princip hranjenja in pitja: zavzamemo primeren polozaj pri otroku (ob otroku,
pred otrokom ali diagonalno). Pozorni smo, da imamo kontakt oko - oko v isti
ravnini, da ne stimuliramo nagiba glave nazaj (patologka ekstenzija). Z otrokom
se dogovorimo za aktivno sodelovanje (pove ali pogleda in dolo¢i vrstni red
vnosa hrane). Otrok izbere hrano na krozniku, zajamemo hrano z Zlico in jo vodi-
mo do ustne votline. Usta se odprejo, s pravilnim pritiskom Zlice na sredino in
prvo tretjino jezika preprec¢imo plazenje jezika navzven ter stimuliramo zapira-
nje ustnic ter proces obdelave hrane v ustih (Zvelenje, poZiranje). Zlico (pribor)
iz ustne votline vedno odstranimo s potegom naravnost navzven, nikoli navzgor
proti nosu. Ne stimuliramo giba glave in vratu nazaj, ker s tem oviramo zapo-
ro sapnika in povzro¢imo moznost aspiracije hrane ali tekoc¢ine!

Tekoc¢ino ponudimo tako, da prislonimo kozarec ali lon¢ek na ustnico, do
mokrega dela roba ustnice. Ce otrok ne zmore aktivnega pitja, lahko uporabi-
mo slamice in prilagojene loncke.

Generalno priporo¢ilo

Vedno se odlo¢amo za individualni pristop k hranjenju. Upostevamo ter hkrati
navajamo otroka na higieno pri hranjenju in bonton. Ko otrok ne zmore vec
samostojnega hranjenja, s hranjenjem nadaljuje oseba, ki mu nudi pomo¢. Otro-
ka je treba pred hranjenjem namestiti v pravilni polozaj. V primeru, da se nam
porusi pravilni polozaj med hranjenjem, je potrebna obvezna korekcija telesnega
poloZaja. Stimuliramo ¢im pravilnej$e vzorce hranjenja in poziranja ter uskladi-
mo vzorec hranjenja z vsemi osebami, ki otroka hranijo. Tako otrok pozna vzorec
hranjenja in ve, kaj sledi. S tak$nim pristopom se izognemo otrokovem stre-
su. Vedno upostevamo stopenjski pristop k ué¢enju hranjenja.



Za ut¢inkovito pomoc¢ pri hranjenju otroka svetujemo, da se povezete z otroko-
vim terapevtom in s starsi, ki bodo prakti¢no svetovali. Pomembno je aktivno
sodelovanje med star$i, terapevti in ostalimi strokovnimi delavci. Bistvenega
pomena je, da otroka aktivno vklju¢imo v proces, ker to omogoca razvoj pozitiv-
nega odnosa do hrane in hranjenja.!

Na Uri Soca je organizirana subspecialisticna ambulanta za motnje hranjenja
in poZiranja, kjer izvajajo individualne obravnave otrok s teZzavami na podro¢ju
hranjenja.
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Slika 1: Prilagojeni pripomocki za  Slika 2: Prilagojeni pripomocki za pitje
hranjenje

1/ V besedilu smo uporabili te vire: Helen Cockerill, Eva Bower (ured.). Finnie's handling the young
child with cerebral palsy at home (Elsevier, 2009), str. 149-164; Katja Groleger Srsen, Barbara Korosec.
Ocenjevanje poziranja pri otrocih. NajnovejSe diagnosticne in terapevtske metode v celostni rehabilitaci-
ji: zbornik predavanj, let. 12, supl. 1 (Ljubljana: Institut Republike Slovenije za rehabilitacijo, 2013),
str. 63-73; Barbara Korosec, Valerija Marot, Svetlana Logar, Hermina Damjan, Katja Groleger Sr-
$en (2019). Utinkovitost celostne obravnave otrok z motnjami hranjenja in s prevladujo¢o senzorno
preobcutljivostjo. Rehabilitacija, 18(1 ), str. 35-45; Barbara Korogec, Svetlana Logar, Katja Groleger
Sr3en (2017). Stopenjski oralno-senzorni pristop k u¢enju hranjenja pri otrocih z motnjami hranjenja.
Rehabilitacija, 16(1), 45-54; Katja Groleger Srsen (2018 ). Razvoj ves¢ine hranjenja in pomen zgodnjega
odkrivanja teZav pri hranjenju in poziranju: celostna obravnava otrok z nevrolosko okvaro z motnjami hra-
njenja in poziranja. Besedilo je objavljeno na tejle spletni strani: http://www.ir-rs.si/f/docs/Prezentaci-
je_predavanj/Groleger_Srsen_K.-_Razvoj_hranjenja_in_pomen_zgodnje_obravnave.pdf.
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Sika 3: Pripomocek za hranjenje

UREJANJE

Odvajanje in izlo¢anje

Opravljanje telesne potrebe ob tuji pomo¢i je ena najtezjih zadreg, ki jih dozZivlja
clovek. Veliko laze je nuditi pomo¢, kot pa prositi zanjo, ¢eravno se s tem ne bi
strinjali vsi spremljevalci. Zazeleno je, vsaj pri mlajsih otrocih, da sta uditelj in
spremljevalec seznanjena, kako, na kaksen nacin in kdaj otrok izlo¢a in odvaja.
Otrok s teZzavami na podro¢ju izlo¢anja in odvajanja mora imeti moznost, da zapu-
sti razred brez odve¢nega poudarjanja, da gre na stranisce, Se zlasti takrat, kadar
ne uporablja zas¢itnih pripomockov. Vendar naj bo uditelji pozoren, kadar se odho-
di ponavljajo pri natan¢no dolocenih predmetih in $tevilo odhodov narasca zaradi
ocenjevanja. Takrat je lahko odhod na stranisée tudi izgovor. Sicer naj spremljeval-
ci nudijo pomo¢ takoj, ko otrok izrazi potrebo - brez odlasanja. Pustiti ¢akati



pomeni zaliti otrokovo dostojanstvo. Pri nudenju pomoc¢i se spremljevalci sredajo
z najbolj intimno obliko komunikacije — dotikom, pomen dotika pa naraste, ko so
moznosti govora, poslusanja in vidnega zaznavanja zmanj$ane.”

Otrodi, ki vstopajo v $olo, imajo lahko zaradi razli¢nih vzrokov tezave z inkon-
tinenco urina in/ali blata, kar pomeni stanje (ne bolezen) nehotnega, nekontro-
liranega in nezaZelenega izlo¢anja urina, blata, vetrov ali sluzi, kar predstavlja
dokazljiv zdravstveni, socialni, higienski, ¢ustveni in ekonomski problem. Inkon-
tinenca je funkcionalna motnja, ki povzroc¢a obc¢utke sramu, manjvrednosti in
odvisnosti. Otroci imajo v $olah bistveno ve¢ tezav z zadrZevanjem blata. Prepro-
sto zato, ker ni prijetnega vonja.

Sola naj zagotavlja otrokom pogoje, ki
omogocajo zasebnost, varnost in kultu-
ren nacin izlo¢anja in odvajanja. Prostor
naj bo prilagojen in primeren za ureja-
nje gibalno oviranih otrok ter opremljen
s pripomocki. Strani$¢na skoljka naj bo
v vi$ini invalidskega vozicka, ker omo-
goca laZji prenos z vozicka in obratno.
Spremljevalec naj ne dviguje otroka, ¢e
ta lahko otrok stopi ali prestopi. Poskr-
beti je treba za varnost, zato naj bodo za
varno presedanje, sedenje in oporo na
steni oprijemala. Spremljevalna oseba
otroka vodi oziroma ga spusti Sele, ko je
ta manever res varen.

Tla naj bodo nedrseca. V prostoru naj
bo umivalnik, ko za odpadke (plenice iz

Slika 4: Obvladljiv secni mehur™ kosa sodijo v $olah med gospodinjske

2/ Mikus-Kos A. O odnosih med zdravstvenimi delavci, bolniki in njihovimi svojci. V: Majda Slaj-
mer Japelj Sodelovanje s svojci obolelih otrok (Maribor: Tempograf, 1996), str. 7-17.

3/ Kateterizacija. Pobarvanka za otroke (Mi Vam d.o.0.).
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odpadke v ¢rne kontejnerje), milo, razkuzilo in papirnate brisace. Ce na¢in urejanja
otroka zahteva leZe¢ poloZaj, je treba v prostor namestiti lezalnik v visini invalid-
skega vozicka in za dvigovanje tezjih otrok sobno dvigalo. Priporo¢ljive so police,
kjer otroci shranijo pripomocke in jih lahko dosezejo (plenice, pripomocke za kate-
terizacijo, krpice za umivanje oz. toaletne rob¢ke). Danes obstaja na trzis¢u vrsta
inkontinen¢nih pripomockov za enkratno uporabo, plenice so samo eden izmed
njih. Zavedati se moramo, da vsaka uporaba plenice degradira ¢loveka, tudi otroka
na stopnjo dojencka. Izbira in oskrba z inkontinenénimi pripomocki otroka je v
pristojnosti starsev oz. skrbnikov. Otroku, za katerega zdravnik potrdi inkontinen-
co, pripada v breme zdravstvene zavarovalnice 90 kosov plenic na mesec, zato naj
bosta uporaba in nameséanje skrbna in pazljiva. Pri oskrbi otroka z inkontinenco
prihajajo spremljevalci v stik z izlo¢ki. V pravnih aktih $ole (Pravilnik o varstvu pri
delu z oceno tveganja) mora biti opredeljeno, kak$na so zai¢itna sredstva spremlje-
valcev, npr. predpasnik, za$¢itna delovna obleka, uporaba rokavic.

Sliki 5 in 6: Pomo¢ pri dvigovanju in oblalenju na straniséu’

4/ Rotar N. (1998). Pomo¢ pri gibanju in dnevnih aktivnostih ali §portnih aktivnostih. Pet, st. 44,
str. 25-27.
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Otroci in odrasli imajo glede odvajanja blata dolo¢en, njim lasten ritem. Zlasti
pri otrocih ga z lahkoto spremenijo prehrana, pomanjkanje tekocine ali strah
pred ocenjevanjem znanja. Cas, ki ga imajo otroci na razpolago za urejanje,
pomembno vpliva na obvladovanje izlo¢anja in odvajanja, vendar dolZina $olskih
odmorov tem otrokom v veéinskih $olah ni naklonjena. Ker se mudi, jih urejajo
spremljevalci, ¢etudi bi bili nekateri otroci sicer sposobni samooskrbe. S tem jim
jemljemo temeljno pravico do aktivne vloge pri oskrbi. Poseben pritisk lahko
izvajajo tudi starsi, ki zahtevajo, da otrok, ki je imel ritem odvajanja popoldan oz.
zveler, odvaja v $oli, z izgovorom, da doma nimajo ¢asa.

Nekateri otroci v $olah urinirajo s pomod¢jo katetra. Kateterizacije predpise
zdravnik, izvajajo se v dolo¢enih ¢asovnih presledkih in na predpisan nacin.
Otroci se s¢asoma naudijo izvajati ¢iste intermitentne samokateterizacije (posto-
pek ni sterilen, ponavlja se dvakrat do petkrat dnevno, otroci si s katetrom
odvzamejo urin), med kateterizacijami so lahko suhi ali pa $e vedno uporabljajo
inkontinen¢ni material. Pred vsako kateterizacijo si morajo umiti roke. Prednosti
kateterizacij so zmanj$anje nevarnosti vnetja secil, zmanjsanje okvare se¢nega
mehurja, izbolj$anje kontinence, izbolj$anje socialnih stikov, pove¢ano samoza-
upanje. Zlasti decki lahko postopek
izvajajo na invalidskem vozicku in ni
potrebno presedanje na strani$ce, kar
jim omogoca lazje in hitrejse vkljuceva-
nje v predvidene dejavnosti.

V izjemnih primerih, ko je spremlje-
valec v istem prostoru, kjer otrok izloca
ali odvaja, se obrne pro¢ od otroka in ga
ne gleda v o¢i. Pomembno je pravilno
umivanje anogenitalnega predela, vsa-
kokrat z enkratnim potegom, z drugim

delom krpice, v smeri od sramnih ustnic
Slika 7: Samokateterizacija deklice s proti zadnjiku, splaknemo in dobro
pomocjo ogledala na stegnu v Soli osusimo zlasti v koznih gubah.
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SPREMINJANJE TELESNIH POLOZAJEV IN VARNO
PRESEDANJE

Gibalno ovirani otroci pogosto potrebujejo pomo¢ pri spreminjanju polozajev. Pri
prehodih v drug polozaj naj aktivno sodelujejo po svojih sposobnostih. Nekateri
potrebujejo samo spodbudo in obéutek varnosti, drugi vodenje v gibanju, nekateri
pa pomoc v celoti. Le-ta naj bo varna zanje in za tistega, ki jo nudi.

Pomo¢ pri spreminjanju polozajev mora biti individualno prilagojena otroko-
vim gibalnim sposobnostim in omejitvam, s katerimi moramo biti seznanjeni.

Strokovne podatke dobimo pri otrokovem terapevtu, specialnem in rehabilita-
cijskem pedagogu ter starsih.

Otroci z mielomeningokelo lahko pri prehodih v drug polozaj aktivno sodelujejo.
Nekateri so sposobni opore na noge in samostojnih prehodov v razli¢ne polozaje,
vendar velikokrat potrebujejo naso spodbudo. Pri prehodih si pomagajo z oporo na
roke. Pri tem jim nudimo pomoc¢ s prilagoditvami (deske za presedanje ali nizke
klopi za postopen prehod s stola na tla). Otroke s tezavami pri obéutenju je treba
opozoriti na dele telesa, ki jih ne ¢utijo, da tako prepre¢imo morebitne poskodbe.

Otroci z Zivéno-misi¢nimi obolenji lahko samostojno prehajajo v razli¢ne polo-
Zaje, dokler jim misi¢na mo¢ to dopudca. Nekateri samostojno vstanejo z dovolj
visokega stola, medtem ko pri vstajanju z niZjega potrebujejo pomo¢. To lahko
potrebujejo tudi pri prehodih iz pokonénega poloZaja na tla, pri hoji po stopnicah
in neravnih terenih. Otroci s teZjimi oblikami so pri vseh prehodih odvisni od
pomodi drugih ljudi. Pri tem moramo poskrbeti za otrokovo in svojo varnost ter
se zavedati svojih fizi¢nih zmogljivosti. Pri dvigovanju otrok z Zivéno-misi¢nimi
obolenji naj vedno sodelujeta dve osebi — ena naj prime otroka okoli trupa in
podpre glavo, druga pa pod nogami.

Otroci s cerebralno paralizo pogosto potrebujejo vodenje pri prehajanju v
druge polozaje. Ce so sami sposobni prenesti tezo na noge, jim pri tem pomaga-
mo in jih primerno vodimo.

Pri nekaterih otrocih sta $e posebej pomembna posebna pazljivost in uposte-
vanje individualnih navodil pri presedanju in spreminjanju poloZajev zaradi



krhkosti kosti, preprecevanja zasukov v hrbtenici in prekomerno skréenega polo-
zaja v kolkih.

USTREZNA FIZICNA POMOC OTROKOM Z GIBALNO
OVIRANOSTJO TER VARNO PREMESCANJE IN DVIGOVANJE

Gibalno ovirani otroci potrebujejo fizicno pomo¢ pri $olskih dejavnostih in vsako-
dnevnih Zivljenjskih opravilih, ki jih sami ne zmorejo. Dobro poznavanje otrok,
sodelovanje s terapevti in starsi ter upo$tevanje trenutne situacije so pogoji, da jim
zagotovimo ustrezno pomo¢. Spodbujamo jih k aktivnostim, ki jih zmorejo sami.

Vedeti moramo, da je delovanje otrok v veliki meri odvisno od njihovega psi-

hofizi¢nega stanja, na katero vplivajo notranji dejavniki (vznemirjenje, bolezen,
¢ustva ...) in zunanji (hrup, neprimeren polozaj ...). Zato se zgodi, da dejavnost v
dolo¢enem trenutku opravijo povsem samostojno, v novih okoli§¢inah pa le s
pomodjo ali pa je sploh ne morejo opraviti.

Naloga vseh, ki delamo z gibalno oviranimi otroki, je, da jim pomagamo pri
prepoznavanju lastnih potreb. To naredimo tako, da si zanje vzamemo ¢as in jih
z razumevanjem poslu§amo.

Tisti, ki nudijo fizi¢no pomo¢, so obicajno v prisiljenem, nepravilnem polozaju,

zato morajo sami zase skrbeti tako, da veckrat spremenijo polozaj.

Pri premes$c¢anju in dvigovanju otrok je treba upostevati splosna pravila in teh-

nike pravilnega dvigovanja in premes¢anja bremen.

* Razlikujte med tem, koliko lahko dvignete in koliko lahko varno dvignete.
Varnost vseh, ki so vklju¢eni pri dvigovanju, je najpomembnejsa. Prezah-
tevnih bremen nikoli ne dvigujte sami.

« Ce imate pripomocke za varno dvigovanje, jih uporabite.

* Zavzemite stabilen poloZaj. Stojite z nogama nekoliko narazen v razkoraku
z eno nogo malo naprej. Ne nosite tesnih oblek in neprimerne obutve.

* Ob zacetku dviga je najbolje, da naredite pocep ali rahlo pokr¢ite kolena in
se z vzravnanim trupom nagnete naprej. Hrbtenice ne upogibajte.

» Poskrbite za dober prijem.
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» Kadar je mogoce, breme objemite in pritisnite ¢im bliZe sebi. Nosite ga ¢im
bliZze trupu.

 Pri dvigovanju aktivirajte trebusne misice in misice nog.

* Med dvigovanjem hrbta ne upogibajte. Hrbet naj ostane v vzravnanem po-
loZaju.

» Obracajte se s premikanjem nog, in ne z zasuki v hrbtenici. Ramena naj
bodo v vodoravnem polozaju in obrnjena v isto smer kot boki. Glavo drzite
pokonci in naj ostaja v podaljsku hrbtenice.

* Med premeséanjem in dvigovanjem ves ¢as pazite na drzo.

Ob upostevanju splosnih pravil dvigovanja pa je osnova za varno dvigovanje in
prenasanje bremen brez posledi¢nih boledin v hrbtenici in ostalih delih telesa
vzdrzevanje dobre telesne pripravljenosti. Dobra gibljivost in mi$i¢na moc je
podlaga za varno dvigovanje in premes¢anje.

GIBALNO OVIRANI UCENEC V SIRSEM OKOLJU

V sirsem okolju se najpogosteje sre¢ujemo z naslednji medicinskimi pripomocki:
bergle, hodulja, vozicek na ro¢ni pogon, elektromotorni vozicek in tricikel oziro-
ma prilagojeno kolo. Gibalno oviran u¢enec mora imeti vse moznosti za nemote-
no mobilnost v oZjem okolju (ucilnica, igralnica, sanitarije, hodniki, garderoba,
$olska knjiznica, telovadnica) in v $irS§em okolju ter hkrati nemoten dostop do
drugih ustanov v okolici (trgovina, zdravstveni dom, posta, knjiZnica ...). Zato je
ozave$canje ljudi o prilagoditvah okolja v smislu odpravljanja arhitekturnih ovir
v SirSem okolju ena najpomembnejsih vlog. Vse preveckrat so ovire vzrok, da je
ulenec s posebnimi potrebami socialno izoliran in odvisen od tuje pomodi.

Pri odpravljanju arhitektonskih ovir je pomembno, da poznamo nekaj osnov-
nih nacel.”

5/ Andreja Albreht, Petra Kristof, Alenka Pu¢nik, Alenka Bera, Franci Ziberna. Prostor za vse: pri-
ro¢nik za nacrtovanje brez ovir v zunanjem javnem prostoru (Mestna Ob¢ina Maribor, 2010).



Sirina vozi¢ka pomembno vpliva na oblikovanje prehodov, vhodov in poti,
saj morajo biti ti na zunanjih javnih povrsinah $ir$i od 90 cm. Pomembna
je tudi Sirina pespoti, ki jo boste pogostokrat uporabljali v svoji okolici. Pot
naj bo siroka vsaj 180 cm. Najmanjs$a Sirina, ki je $e dopustna, je 150 cm ali
120 cm, ¢e so na poti razsiritve za obracanje in izogibanje.

Visina robnika, ki ga gibalno oviran u¢enec na vozi¢ku se lahko samostojno
prevozi, je do visine dveh centimetrov, medtem ko so vsi visji robovi nepre-
hodni. Zazelene so poti brez robov in pragov.

Naklon poti na daljsih poteh ne sme biti ve¢ji od 3 %, ker moramo upostevati,
da mora gibalno oviran u¢enec na vozicku samostojno prevoziti pot z rokami.
Na krajsih odsekih (do 6 m) lahko naklon doseze 5 %, izjemoma je dopusten
tudi naklon do 8 %, vendar le na klan¢inah, krajsih od dveh metrov.

Podlaga naklona mora biti trdna, taka, da na njej ne drsi, brez lukenj in $iro-
kih fug, da jo je mogoce hitro prevoziti brez ve¢jega napora.

Stopnice naj bodo enakomerne in udobne, kar pomeni, da naj ne bodo vigje
od 16 cm, razmerje med vi$ino in globino stopalne ploskve pa naj bo ustre-
Zno. Ceprav so stopnice najenostavnejsi in najsirse uveljavljeni nacin za pre-
moscanje visinskih razlik, je treba pri na¢rtovanju najprej preveriti druge mo-
znosti. Ce je le mogoce, se stopnicam izognemo in naredimo $iroko skupno
klan¢ino za vse. Ce so visinske razlike prevelike, so stopnice najprimernejsa
resitev, v tem primeru pa poskrbimo, da so prilagoditve ali pripomocki za
gibalno ovirane ucence na vozickih postavljeni ¢im bliZe stopnicam (dvigala,
klancine ...), stopnice pa ustrezno opremljene z rodaji in osvetljene.

Ograja in rocaji za roke morajo biti namesceni povsod, kjer zaradi visinske
razlike obstaja mozZnost padca. Izjema so prostori, kjer zaradi drugih razlogov
umestitev ograje ni mogoca. Ograja mora biti oblikovana tako, da je plezanje
¢eznjo oteZeno. Rocaji ograje omogocajo drsenje roke, kar pomeni da nimajo
ostrih robov in konic. Names¢eni morajo biti na stopni$¢ih in klan¢inah (tudi
na podestih) in oblikovani tako, da omogocajo neprekinjeno drsenje roke. Na
njih so dobrodosle taktilne oznake, ki oznacujejo nadstropja.
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Klanéine, krajse od dveh metrov, so lahko nagnjene do 8 %. Najve¢ji naklon
daljsih klancin, ki so daljse od dveh metrov, pa ne sme presegati 5 % in na
vsakih 6 metrov je nujno umestiti podest dolzine najmanj 120-150 cm za
pocitek. Klan¢ina mora biti $iroka vsaj 120 cm. Pri zunanji klan¢ini je treba
ustrezno poskrbeti za odvajanje vode pri dnu klancine. Neposredno nad
klanéino in pod njo se izogibamo namescanju redetk in jaskov. Na zacetku
in koncu klancine je obvezna kontrastna in taktilna ozna¢ba klanéine v dol-
Zini 60 cm. Klanéine morajo biti opremljene z ustrezno oblikovanimi rocaji
za roke ali z varovalno ograjo in z najmanj pet centimetrov visokim robni-
kom ob straneh za varno uporabo gibalno oviranih uencev na vozickih.
Povrsinsko morajo biti klanéine ¢vrste, ravne in tako obdelane, da na njih
ne drsi (problem so mokre klancine).

Dvigalo naj bo ¢im bliZe stopnicam, ki jih nadomesca. Pred dvigalom mora
biti najmanj 150 cm ravnega prostora za obracanje vozicka, najbliZje sto-
pnice pa morajo biti oddaljene vsaj dva metra. Ce je mogoce, naj ima dviga-
lo na eni strani vhod, na drugi izhod. Ce to ni mogoce, je v dvigalu zazeleno
ogledalo, ki gibalno oviranim u¢encem na vozi¢ku omogoca enostavnejso
vzvratno voznjo. Tla v dvigalu morajo biti nedrseca. Tipkovnica mora biti
opremljena z velikimi reliefnimi kontrastnimi $tevilkami velikosti 40 mm
in braillovo pisavo ter postavljena skupaj z rolaji za roke v vigini 90-110
cm. Nadstropja morajo biti jasno oznacena - s taktilno oznako na podboju
ali tleh vsakega nadstropja.

Vhodi v ustanovo naj bodo brez pragov ali z najve¢ 2-centimetrskim pra-
gom na eno stran. Dvostranski pragovi so nezaZzeleni. Predprazniki morajo
biti pogreznjeni (v isti ravnini s tlemi) in trdni, da se povr$ina pod kolesi ne
udira ali ne zatakne med rezami.

Glavni vhod je priporocljivo oznaciti z barvnimi trakovi, ki so kontrastni gle-
de na podlago. Steklena vrata je treba ozna¢iti s kontrastnimi trakovi v dveh
viginah, samodejna drsna steklena vrata pa morajo imeti oznaceno tudi sre-
dino - rob odpiranja. Krilna vhodna vrata morajo biti lahka in enostavna za
odpiranje, s kljuko v vi§ini 80-100 cm. Odprtina mora biti §iroka najmanj 90



cm, $irina enega krila pa najve¢ 100 cm. Kljuka naj bo kontrastne barve glede
na vrata in oblikovana tako, da jo je mogoce odpirati s pestjo, namestiti pa
je treba tudi kljuko za zapiranje. Odprtina pri drsnih vratih mora biti iroka
najmanj 90 cm. Ce so samodejna drsna vrata z odpiranjem na gumb, je gumb
treba namestiti v ustrezni razdalji od vrat, ga oznaciti s kontrastno barvo
glede na steno in v tleh namestiti taktilno oznako. Pri samodejnih vratih na
senzor je treba posebno pozornost posvetiti oznacevanju.

Pomembno je, da je gibalno oviran ucenec vklju¢en v ustanovo, ki je prilagoje-
na njegovim gibalnim spretnostim. To pomeni, ¢e je u¢enec na vozicku, da ima
ustrezen dostop do glavnega vhoda v ustanovo in primerno urejeno klan¢ino, ki
ima primeren naklon in protidrsno podlago. Zagotovljeno mora imeti medeta-
zno prehajanje. To je lahko urejeno z notranjo klanéino, dvigalom ali s stopnisé-
nim vzpenjalcem. Ce u¢enec lahko hodi in premaguje stopnice, je treba zagotovi-
ti pred glavnim vhodom primerna vhodna vrata ter primerno visino ter obliko
kljuke in rocaja. Ravno tako je to treba zagotoviti na stopni$¢u znotraj ustanove.

Vsa zgoraj opisana navodila za odpravljanje arhitektonskih ovir so pomembna
tudi pri na¢rtovanju razli¢nih dejavnosti zunaj ustanove (npr. $ola v naravi ...).
Predhodno je treba preveriti dostopnost do prostorov v ustanovi, kjer bodo
nastanjeni otroci/mladostniki (jedilnica, sanitarije, kopalnica, soba za spanje,
dostop do telovadnice ali drugih prostorov, ki se bodo uporabljali).

Najveckrat ni treba narediti veéjih arhitektonskih adaptacij znotraj ustanov in
okolice. Ze s preprostim svetovanjem lahko resimo kako teZavo, da u¢enec samo-
stojno opravlja dejavnosti v $irSem okolju, ki jih brez posredovanja ne bi mogel
izvesti sam in bi tako $e vedno bil socialno izoliran.®

6/ Marija Vovk. Nacrtovanje in prilagajanje grajenega okolja v korist funkcionalno oviranim ljudem
(Urbanisti¢ni institut Republike Slovenije, 2000).
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Dusan Rutar

Moje srce je na strani nenavadnih, neobicajnih, poeti¢nih, raziskujocih otrok;
toda taki ne morejo biti, ce ni poleg njih veliko odraslih ljudi.

Alison Gopnik

TEMELJNA IDEJA

Je tale. Odrasli ljudje skusajo vse prepogosto in premoc¢no oblikovati otroke tako,
da upostevajo strokovna znanja, nasvete, priporo¢ila, navodila in prakti¢ne pri-
mere, tehnike in metode, in sicer z namenom, da bi nekako ustregli pri¢cakova-
njem, kaksni naj bi otroci bili in v kaj naj bi se kot osebnosti razvijali.

Taka pri¢akovanja imenuje psihologinja Alison Gopnik, ena najboljsih in naju-
glednejsih sodobnih poznavalk otrokovega razvoja, false as well as harmful —
napac¢na in $kodljiva torej. Namesto takega odnosa do otrok predlaga: starsi
[vzgojitelji, ucitelji, op. cit.] naj zagotavljajo otrokom bogato, varno, raznoliko okolje,
v katerem lahko otroci raziskujejo in postanejo, karkoli Ze lahko postanejo.*

1/Irene Caselli, Lynn Berger. Meet the parenting expert who thinks parentingis a terrible invention. Besedi-
lo je objavljeno na tejle spletni strani: https://thecorrespondent.com/514/meet-the-parenting-expert-
-who-thinks-parenting-is-a-terrible-invention/68005893604-4fcf1982?fbclid=IwAROr150DAD-
032z960hWV94tIQ5BQynzMRBwR_tiv4SV6AuLsUH7evHDv4QQY.



Avtoric¢in predlog je zares dober, navezuje pa se tudi na pomembno razliko
med zaprto mnozico prepri¢anj, idej in mnenj (fixed mindset), ki jih ima lahko ¢lo-
vek, ter mnozico, ki jo imenujemo growth mindset: prepricanja, da ljudje interese in
strasti razvijamo, kultiviramo s pomocjo izkusSenyj, vlaganj in prizadevanj — to pomeni,
da ne obstaja ena sama, prava, normalna pot v Zivljenju, ki bi jo morali odkriti ali
bi se nam nekega dne razkrila kar sama.

Pomembno je torej uéenje. Zlasti je pomembno ulenje kot:

» razmi$ljanje o razmisljanju;

¢ uclenje iz neuspelih eksperimentov.?

In ko govorimo o ulenju, velja imeti pred seboj $e tole izjemno pomembno
spoznanje:
* ko se v Zivljenju soocamo s problemi in jih resujemo, nevede spreminjamo in $iri-
mo samo definicijo problemov, spreminjamo prepricanja, kaj so problemi.?

Tako se nam lahko zdi, da gredo zadeve na slabse celo takrat, ko v resnici
napredujemo.

Na podlagi zapisanega lahko recemo tole.

Ne obstaja posebna psihologija otrok s posebnimi potrebami; izraz otroci s
posebnimi potrebami je namre¢ arbitrarni, naklju¢ni, kontingentni zgodovinski
pojav, druzbeni konstrukt, omejen na kratek ¢as in kon¢na geografska podroéja.
Obstaja pa psihologija, ki nam pomaga razumeti vsakega otroka in otrokov
razvoj v medsebojnih odnosih z drugimi ljudmi. In obstaja hendikep kot univer-
zalna in strukturno nujna znacilnost ¢loveskih eksistenc, simbol nedokoncano-
sti, nesklenjenosti in necelosti same realnosti.

Za nase nadaljnje psiholosko razmisljanje je zato pomembna tudi tale prepro-
sta shema o razseznostih ¢lovekove osebnosti.

2/ Douglas R. Fields (2016). Learning When No One Is Watching. Scientific American Mind, §t. 5
(september/oktober 2016), str. 57-63.

3/ Helen Shen (2018). The Despondent Mind. Scientific American Mind, t. 5 (september/oktober
2018), str. 6-7.
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Eti¢nost
(ljudje kot cilj, ne kot sredstvo)

Machiavelizem

Psihopatija Humanizem Vera v ljudi
(dostojanstvo in vrednost (judje so v
vsakega ¢loveka) temelju dobri)

Slika 1: Temna in svetla plat osebnosti*

To spoznanje nam pomaga razumeti, zakaj ne obstaja dolo¢ljivi avtenticni, pri-
stni jaz (true self) vsakega posameznika, kot ga spontano imenujejo ljudje.
Obstajajo namre¢ le razseznosti katerekoli ¢lovekove identitete, zaradi katere se
najbolje pocutijo.®

Logi¢no nadaljevanje naSega razmisljanja predstavlja uvod v razumeavnje
empatije. IzraZanje empatije pomeni, da smo osredotoceni na najboljse interese
druge osebe, ne na svoje.

4/ Prim. Scott Barry Kaufman (2019a). The Light Triad vs. Dark Triad of Personality. Scientific
American Mind, $t. 4 (julij/avgust 2019), str. 22.

5/ Scott Barry Kaufman (2019b). Authenticity under Fire. Scientific American Mind, §t. 5 (septem-
ber/oktober 2019), str. 17.



Sedaj lahko sklenemo. Razvojna psihologija je aksiomatska. Aksiomi so:
1. Obstajajo razli¢ni otroci.

Noben otrok ni poseben; vsak otrok je poseben.

Vsak otrok je otrok sanj.

Vsak otrok je po naravi opremljen za razvijanje in raziskovanje sveta.

Uk N

Cloveska eksistenca pomeni tudi soo¢anje z breznom ni¢a, z ontolosko ne-
gotovostjo, s smrtjo in samim seboj, z razseznostmi lastne osebnosti oz.
identitete.

6. Vsak otrok potrebuje za razvoj osebnosti participatorne prakse znotraj var-

nega in spodbudnega okolja.

7. Otrokovo vstopanje v svet in jezik terja eti¢nost.

8. Eti¢nost je konceptualni sinonim za skrb za drugega ¢loveka in njegovo
identiteto.

9. Skrb za drugega ustvarja nove moznosti za razvoj.°

Zacetna ugotovitev: vsako vedenje in vsako dejavnost otrok lahko razumemo.
Razumemo zato, ker se Ze majhni otroci vedejo zelo razumno (small children
behave extremely reasonably, kot vedno znova poudarja Alison Gopnik). Od roj-
stva naprej se vedejo kot znanstveniki: eksperimentirajo in razvijajo teorije o svetu,
v katerem Zivijo.”

6/ V zadnjih letih je nastalo nekaj zelo dobrih del, na katera se opira avtor tega poglavja priro¢nika,
v branje pa jih priporoca tudi bralcem in bralkam: Rucker Johnson, Alexander Nazaryan. Children
of the Dream: Why School Integration Works (Basic Books, 2019); Zoi Simopoulou. Young Children’s
Existential Encounters (Springer International Publishing, Palgrave Macmillan, 2019); Naomi Hod-
gson, Stefan Ramaekers. Philosophical Presentations of Raising Children: The Grammar of Upbringing
(Springer International Publishing, Palgrave Macmillan, 2019); Sarah Crinall. Sustaining Childhood
Natures: The Art of Becoming with Water (Springer Singapore, 2019); Saskia K. Nagel. Shaping Chil-
dren: Ethical and Social Questions that Arise when Enhancing the Young (Springer, 2019); Daphne de
Marneffe. Maternal Desire: On Children, Love, and the Inner Life (Scribner, 2019); Angela Eckhoff.
Title: Participatory Research with Young Children (Springer International Publishing, 2019).

7/ Pomembno je, da imamo pred o¢mi smoter otrostva, dodaja Gopnik, sicer tezko dojamemo, da
se otroci vedejo razumno. Glej Alison Gopnik, Andrew N. Meltzoff. Words, thoughts, and theories
(The MIT Press, 1998).
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To pocno vsi otroci: ti s posebnimi potrebami, kot jih imenujejo, in oni brez njih.
Klju¢na dejavnost otrostva je zato (eksperimentalna) igra. Z njo otroci:

1. krepijo kognitivni nadzor;

2. razvijajo konceptualno razumevanje sveta;

3. povecujejo zmoznosti za raziskovanje.

Vsak otrok Ze zgodaj v Zivljenju pozna razlike med fikcijo in dejstvi, dodaja
Alison Gopnik. Za otroke prav tako lahko re¢emo, da:

¢ imajo moralni kompas;

» sklepajo o svetu;

 oblikujejo teorije o naravi realnosti.?

Prav tako so za otrokov razvoj bistveni odnosi. Odnosi med otroki in starsi
sodijo med najgloblje in ¢ustveno najmoc¢nejse odnose, ki jih ima ¢lovek kadar-
koli v svojem Zivljenju. Za kakovost odnosov so zelo pomembne vrednote, ki jih
zastopajo otrokovi starsi, vzgojitelji, skrbniki, poleg tega pa Se:

 recipro¢nost in odsotnost ob&utkov neenakosti;

* (lustvena podpora;

* pogovarjanje za medsebojno razumevanje.’

Oderasli pa otroke pogosto silijo k u¢enju, na primer v $olah, ki ne ustrezajo
njihovim u¢nim slogom. Podobno so vse premalokrat pripovedovalci zgodb (sto-
rytellers), ki so zelo pomembne za prenasanje informacij na naslednjo generacijo,
kot poudarja Alison Gopnik.*

8/ Alison Gopnik. The Philosophical Baby: What Children's Minds Tell Us About Truth, Love, and the
Meaning of Life (Farrar, Straus and Giroux, 2009).

9/ Prim. Beate Schwarz, Gisela Trommsdorff, Isabelle Albert, Boris Mayer (2005). Adult Parent-
-Child Relationships: Relationship Quality, Support, and Reciprocity. Applied Psychology, let. 54, st.
3, str. 396-417, d0i:10.1111/j.1464-0597.2005.00217 .x.

10/ Prim. Alison Gopnik, Laura Schulz. Causal Learning — Psychology, Philosophy and Computation
(Oxford University Press, 2007).



Zelo pomembni pa so tudi nacini, kako uéinkovito odrasli redujejo probleme v
medsebojnih odnosih z otroki, ki nastajajo zaradi:

» medsebojnih napetosti;

e ambivalentnosti;

* vznemirjenosti.™

Nadaljevanje tega zapisa je znanstveno, filozofsko in nekoliko poeti¢no. Vemo
namre¢, da obstajajo dobri razlogi za vpogled v potek nasih Zivljenj in v zgodbe,
zakaj potekajo Zivljenja na najrazli¢nej$e nacine, zato nicesar ne pridobimo, ¢e
re¢emo, da se nekateri otroci razvijajo normalno, drugi pa se spopadajo z motnja-
mi, defekti, anomalijami in so posebni.

UvoD

Danes je sorazmerno lahko ugotoviti, koliko otrok in mladih ljudi zastopa hendi-
kep, ima posebne potrebe ali so invalidni; v rabi so razli¢ni izrazi, v nagem pri-
spevku se bomo drzali izrazov, ki izhajajo iz besede hendikep.*?

Ni pa bilo vselej tako in vsakdanji zdravi razum je $e vedno zaznamovan z
ostanki precej bole¢e temne preteklosti, ko so ljudje zaradi pomanjkanja veljav-
nih metodologij tezko razlocevali med telesnim hendikepom, intelektualnim,
mentalnim ali du$evnim hendikepom, motenostjo, defektnostjo, okvarjenostjo,
celo monstruoznostjo ali ¢isto preprosto druga¢nostjo in nevtralno razli¢nostjo.
Zanje je obstajala ena sama skupina ljudi, za katere so bili prepri¢ani, da niso
normalni, povpre¢ni, standardizirani; do sredine 18. stoletja tako ali tako niso
imeli dobrih kriterijev za razvr$¢anje ljudi, saj statistika Se ni obstajala in ni
obstajalo zbiranje podatkov za analiziranje.

11/ Kira S. Birditt, Laura M. Miller, Karen L. Fingerman, Eva S. Lefkowitz (2009). Tensions in the
parent and adult child relationship: Links to solidarity and ambivalence. Psychology and Aging, let.
24, §t. 2, str. 287-295, d0i:10.1037/20015196.

12/ Hendikep ni sinonim za anglesko besedo disability, ki je sicer §iroko uporabljena v anglesko
govorecih okoljih, saj je mnogo $irsi, kompleksnejsi druzbeni in simbolni izraz oziroma koncept.
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V 21. stoletju je, kot receno, precej drugace.'® Postavljanje diagnoz in podelje-
vanje statusov je raz$irjeno, medicinski modeli sposobnosti, motenosti in okvar-
jenosti $e vedno prevladujejo, ¢eprav je znanost Ze moc¢no napredovala in so
humanisti¢ni koncepti hendikepa zelo razviti, kompleksni in logi¢no mocni.
Zlasti poudarjajo pomen varnega in spodbudnega okolja za otrokov razvoj, kako-
vostnih zgodnjih medsebojnih odnosov, odnosov starSev do otrok, ki dobijo
pozneje status otrok s posebnimi potrebami. Pri roki je razlikovanje med normal-
nim in nenormalnim, obstajajo pa tudi boljsi, kompleksnejsi kriteriji, ki nam
povedo veliko ve¢ ne le o otrocih, posebnih potrebah, motnjah in medsebojnih
odnosih, temve¢ tudi o sami kompleksni strukturi druzbene realnosti oziroma
sveta, v katerem ti otroci Zivijo.**

Zlasti so pomembne sodobne znanstvene raziskave, ki neprimerno ve¢ kakor
v preteklosti povedo o otrokovem zgodnjem razvoju, o u¢enju, o delovanju nje-
govih moZganov in o pomenu medsebojnih odnosov za razvoj ter razumevanje
potreb, Zelja in interesov otrok.

13/ Irving K. Zola (1993). Disability Statistics, What We Count and What It Tells Us. Journal of Disability
Policy Studies, let. 4, §t. 2, str. 9-39, d0i:10.1177/104420739300400202; Corinne Kirchner (1993). Disabi-
lity Statistics. Journal of Disability Policy Studies, let. 4, $t. 2, str. 1-7, d0i:10.1177/104420739300400201;
Debra Shogan (1998). The Social Construction of Disability: The Impact of Statistics and Technology.
Adapted Physical Activity Quarterly, let. 15, st. 3, str. 269-277, d0i:10.1123/apaq.15.3.269.

14/ Prim. Massimo Cencini, Fabio Cecconi, Angelo Vulpiani. Chaos: From Simple Models to Complex
Systems (World Scientific Publishing Company, 2009). Kompleksni sistemi ne prenesejo preproste-
ga linearnega razlikovanja med normalnim in nenormalnim, med tem, kar je moteno, in tem, kar
ni. Zadeve so, kot receno, kompleksnejse. Glej Joseph V. Tranquillo. An Introduuction to Complex
Systems: Making Sense of a Changing World (Springer, 2019).

15/ Alison Gopnik, Andrew N. Meltzoff, Patricia K. Kuhl. The Scientist in the Crib: What Early Lear-
ning Tells Us About the Mind (Harper, 2001). Na$ vodnik je torej znanost, ki pojasnjuje kompleksnost
otrokovega razvoja, obenem pa osvetljuje delovanje prav tako kompleksnega razuma in naravo uma
v vsaki druzini in znotraj $irSega druzbenega polja.



NARAVA, ZNANOST V ZIBELKI IN POMEN MEDSEBOJNIH
ODNOSOV

Prvo poglavje prispevka o psihologiji otrok s posebnimi potrebami pa ne pomeni,
da so medsebojni odnosi pomembni le zanje, saj imajo univerzalno vrednost, kajti
brez njih ¢lovesko bitje ne more razviti identitete in se ne more spremeniti v odra-
slo osebo, ki ne bi bila zelo poskodovana in bi sploh lahko prezivela. Izhodisée tega
prispevka je tako univerzalno, to pa pomeni, da so mehanizmi, s katerimi skusamo
razumeti psihologijo otrok s posebnimi potrebami, veljavni za vse ljudi, ne le za
otroke, kar obenem pomeni, da ne nameravamo govoriti o posebni psihologiji, ki
naj bi veljala za otroke s posebnimi potrebami, saj kratko malo ne obstaja. Bilo bi
neprimerno, Ce bi skusali narediti kaj takega, zlasti bi bilo diskriminatorno oziro-
ma pristransko in krivi¢no, v vsakem primeru pa bi bilo paradoksno.

Sodobne raziskave s podrodja razvojne psihologije, psihoanalize, kognitivne
znanosti, antropologije in nevroznanosti potrjujejo zapisano.'®

Zlasti potrjujejo velik pomen spodbudnih medsebojnih odnosov ter ¢ustvene-
ga in socialnega ucenja otrok. Vse tri razseznosti otrokove eksistence dale¢ pre-
segajo utrjene enodimenzionalne, linearne poglede na otrokov razvoj, njegove
morebitne motnje, okvare, posebne potrebe in druzbeno potrebo po inkluziji.

Primer je vzgoja in izobrazevanje otrok. Medtem ko $olniki praviloma ¢utijo
pritisk, da otroke ¢esa naucijo in jih ustrezno ocenijo, humanisti¢ni avtorji poleg

16/ Naj navedemo tiste, na katerih temelji na§ prispevek. Tim Maxwell (2006). Researching into
Some Primary School Children’s Views About School: Using Personal Construct Psychology in Prac-
tice with Children on the Special Needs Register. Pastoral Care in Education, let. 24, st. 1, str. 20-26,
doi:10.1111/j.1468-0122.2006.00357 x; Priscilla Alderson (2018). How the rights of all school stu-
dents and teachers are affected by special educational needs or disability (SEND) services: Teaching,
psychology, policy. London Review of Education, let. 16, §t. 2, str. 175-190, d0i:10.18546/1re.16.2.01;
Elena Duque, Regina Gairal, Silvia Molina, Esther Roca (2020). How the Psychology of Education Con-
tributes to Research With a Social Impact on the Education of Students With Special Needs: The Case
of Successful Educational Actions. Frontiers in Psychology, 11, doi:10.3389/fpsyg.2020.00439; Stanley
Greenspan. An Ethical Framework for Educating Children with Special Needs and All Children. V:
Barry M. Lester, Joshua D. Sparrow (ured.). Nurturing Children and Families: Building on the Legacy of T.
Berry Brazelton (Blackwell Publishing Ltd., 2010), str. 121-131, doi:10.1002/9781444324617.ch11.
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akademskega u¢enja vse bolj poudarjajo pomen eti¢nosti, ¢ustvenega in socialne-
ga ucenja.'’

Susanne Schweizer, nevroznanstvena raziskovalka kognitivnih procesov (na
primer upravljanja s ¢ustvi), razvoja in ohranjanja dusevnega zdravja, tako pou-
darja velik pomen upravljanja s ¢ustvi za doseganje ciljev v Zivljenju in ohranjanje
dusevnega zdravja.'®

Sodobna psihologija izziva zlasti sedaj Ze tradicionalno pojmovanje otrokove-
ga razvoja, ki naj bi tezil k ¢im vedji samostojnosti. Ni namrec res, da je neome-
jena samostojnost vsaki¢ v otrokovem najboljSem interesu. Saskia Nagel tako
poudarja, da je odgovornost za avtonomnost in samostojno oblikovanje sebe
lahko tudi breme. Kakovost Zivljenja je zato veliko bolj odvisna od ravnotezja
med dobrotnostjo, podporo drugih ljudi in spotovanjem samostojnosti.*

Stevilni avtorji tako nenehno poudarjajo, da ne bi smeli lo¢evati akademskega
ulenja od ¢ustvenega in socialnega. V nadaljevanju zato skiciramo nekatere pou-
darke pionirja na tem podro¢ju — Berryja Brazeltona.?

Berry Brazelton je bil ameriski pediater, ki se je pred desetletji postavil ob bok
britanskemu psihoanalitiku Johnu Bowlbyju s poudarjanjem pomena kakovosti
zgodnjih odnosov med starsi in otroki za razvoj ne le otrokove osebnosti, temve¢

17/ Sele najnovejia znanstvena spoznanja s podrodja vzro¢nih struktur, kognicije, vzro¢nega ude-
nja nam pomagajo zares dobro razumeti razvoj konceptov in kategorij, intuitivnih teorij osebnosti
in intuitivnih epistemoloskih teorij, zmoZnosti za ucenje, na¢rtovanje prihodnosti, imaginacijo in
sklepanje. Najnovejs$a znanstvena revolucija v razumevanju mozganov, razuma in uma nam omogoca
preseganje tradicionalnih konceptov o vrojenosti, dedovanju in nadarjenosti, pa tudi naprednejse te-
orije modulov, asociacij in otrokove zmoznosti za povezovanje. Alison Gopnik, Laura Schulz. Causal
Learning: Psychology, Philosophy, and Computation (Oxford University Press, 2007). Pomen ¢ustvenega
in socialnega uéenja dobi na podlagi teh spoznanj e ve¢jo vrednost. Morda je eno klju¢nih del s tega
podrogja spisala Alison Gopnik (The Gardener and the Carpenter: What the New Science of Child Deve-
lopment Tells Us About the Relationship Between Parents and Children (Farrar, Straus and Giroux, 2016)).
18/ Scott Barry Kaufman (2020). Cultivating Emotion Regulation and Mental Health. Scientific
American Mind, $t. 1 (januar/februar 2020), str. 24.

19/ Saskia K. Nagel (2010). Too Much of a Good Thing? Enhancement and the Burden of Self-De-
termination. Neuroethics, let. 3, st. 2, str. 109.

20/ Prim. Barry M. Lester, Joshua D. Sparrow (ured.). Nurturing Children and Families: Building on
the Legacy of T. Berry Brazelton (Wiley_Blackwell, 2010).



tudi osebnosti star$ev. Podrobno je opisoval u¢inke vedenja star$ev na vedenje
otrok, na njihova ¢ustvena stanja, na odzive in reakcije otrok na vedenje starsev.

Pomemben je njegov poudarek, da je Ze komaj rojeni otrok visoko razvit orga-
nizem, ziv sistem, pri katerem lahko prepoznamo zmoznosti za adaptivno odzi-
vanje na okolje ter ranljivost, kar e dodatno krepi pomen medsebojnih odnosov,
ki so lahko izjemno spodbudni in povecujejo otrokovo blagostanje ali pa ga zau-
stavijo v razvoju, poskodujejo za vse zivljenje in celo uni¢ijo.?

Zapisano velja za vse otroke, tudi za hendikepirane; v dolo¢enem smislu je za
slednje $e pomembnejse prav zaradi narave in logike hendikepa, ki ga zastopa
otrok zaradi bolezni, poskodbe, okvare, kakrsnekoli posebnosti.

Obstajajo moc¢ne povezave med kakovostjo medsebojnih odnosov in upravljanjem
s ¢ustvi. Custva in razum so tudi temelj moralne inteligence, zato je zelo pomembno,
katere moralne in eti¢ne standarde zastopajo pred otrokom odrasli ljudi.??

Ceprav je otrok ze ob rojstvu zmozen odzivanja na okolje, ki ga zaznava in do
doloc¢ene mere razume, kar pomeni, da o njem sklepa, je obenem tudi izjemno
ranljiv. Brazelton je eden prvih strokovnjakov, ki se moé¢no zaveda, da je otrok ob
rojstvu Ze star devet mesecev, kar pomeni, da ima za seboj devet mesecev izku-
$enj in ucenja. Do dolo¢ene mere nadzoruje svoje vedenje, svoje odzive, zato se
ustrezno odziva na okolje.” Zlasti pa se njegovi mozgani zelo, zelo hitro udijo.

Brazelton poleg tega poudari $e nekaj. Otroci nenehno komunicirajo z oko-
ljem, zlasti pa s klju¢nimi osebami, ki skrbijo zanje. Poudariti velja, da je njihovo
odzivanje razumno, racionalno, ¢eprav se kdaj ne zdi, da je tako. Tudi odrasle

21/ Alice Miller. For Your Own Good: Hidden Cruelty in Child-Rearing and the Roots of Violence (Farrar
- Straus - Giroux, 1990); klasi¢no delo, ki nam pokaZe, kako tradicionalni na¢ini vzgajanja otrok na
prikrito krute nac¢ine poskodujejo otroke in kako zelo pomembno je ¢ustveno ucenje za zdrav razvoj
otroka. Prim. Helen Cowie. From birth to sixteen years: children's health, social, emotional, and cognitive
development (Routledge, 2012).

22/ Darcia Narvaez (2010). The emotional foundations of high moral intelligence. New Directions for
Child and Adolescent Development, §t. 129, str. 77-94, doi:10.1002/cd.276.

23/ Alice Miller. The body never lies: the lingering effects of hurtful parenting (W. W. Norton & Com-
pany, 2006); kako neustrezno vzgojne metode star$ev poskodujejo otroke za vse Zzivljenje, da so
nesre¢ni in imajo véasih povsem uniéena zivljenja kot odrasli ljudje.
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osebe imajo zelo zmogljive moZgane, ki se poleg tega hitro udijo, kot receno, zato
lahko spreminjajo svoje odzivanje na otrokovo vedenje oziroma delovanje.

Za razumevanje, kaj vse otrokovo uéenje zajema, se sprehodimo skozi posame-
zna obdobja otrokovega razvoja. S tem bomo dobili nekaj za¢etnih konceptualnih
orodij za pojasnjevanje ne le zdravega telesnega in dusevnega razvoja otrok,
temve¢ tudi tezav, problemov in izzivov, na katere moramo pri tem racunati.?*

OBLIKOVANJE ZDRAVEGA OKOLJA ZA ZDRAV RAZVOJ

Oblikovanje zdravega okolja za zdrav otrokov razvoj mora biti za njegovo blago-
stanje. To pa nikakor ni lahka naloga.?®

Stevilni raziskovalci so doslej orisali in podrobno opisali mesece in leta otroko-
vega razvoja ter pri tem zadrtali meje posameznih obdobij, ki pomenijo prehode
v druge faze, zaradi ¢esar upravi¢eno govorimo o napredku in razvoju.?

Prva razvojna faza: upravljanje in interes za svet. Otrok se od samega zacetka,
ko je e v maternici, odziva na svet okoli sebe, saj je evolucijsko opremljen za to.
Ima interes za svet, ta ga zanima, do njega ni brezbriZen; otrok ni objekt med
drugimi objekti v svetu, ki zgolj prenasajo vplive.

Druga razvojna faza: vzpostavljanje odnosov s svetom in z ljudmi, ki so okoli otro-
ka. Otrok je sprva fizi¢no del materinega telesa, potem je neposredno povezan z
njim, enako velja za kognitivni, socialni in ¢ustveni razvoj. V tej fazi je zelo
pomembno, kako se mati kognitivno, ¢ustveno in socialno odziva na otroka.

Tretja razvojna faza: intencionalnost. Otrok je v intimnih odnosih z bliznjimi ljudmi,
na primer s starsi, ki skrbijo zanj, z njimi Zeli vzpostavljati odnose in jih ohranjati,

24/ Alice Miller. Prisoners of Childhood (Basic Books, 1981).

25/ Prim. Saskia K. Nagel (2014). Enhancement for well-being is still ethically challenging. Frontiers
in Systems Neuroscience, 8, d0i:10.3389/fnsys.2014.00072.

26/ V tem prispevku se opiramo na tole delo: Stanley I. Greenspan, Nancy B. Lewis. Building healthy
minds: The six experiences that create intelligence and emotional growth in babies and young children
(Perseus, 1999). Poudariti velja klju¢no idejo njune izvrstne knjige: otrok se ne bo razvil sam od sebe,
temvec se bo razvil le skupaj z odraslimi ljudmi — bistveni so medsebojni odnosi. Otrokovega razvoja zato
ne bi smeli prepuscati genom, naklju¢jem, intuicijam ali domnevam, da je &isto dovolj, ¢e starsi
vzgajajo otroka tako, kot se spomnijo, da so njihovi starsi vzgajali njih, ko so bili majhni.



komunicirati, se sporazumevati, se odzivati, dajati pobude. Ni res, da se otrok zgolj
pasivno odziva na drazljaje in da ima zgolj bioloske potrebe. Otrok Zeli, da se odrasli
ljudje odzivajo nanj na ustrezne nacine, ¢eprav nima zavesti o njih in ne razume
dobro, kateri nacini so ustrezni — zato pa vse to intuitivno ¢uti. Star$i morajo torej
vedeti, kaj je za otroka ustrezno, kaj v dolo¢enem trenutku potrebuje, kaj je razumno.

Cetrta razvojna faza: resevanje problemov, upravljanje z razpoloZenji, krepitev
oblutka sebe, svojega jaza. Med $estim in osemnajstim mesecem razvoja kaze
otrok intenzivno zanimanje za svojo podobo v zrcalu, zato govorimo o fazi zrcala,
ki je pomembna za oblikovanje otrokovih obcutkov, predstav in idej o lastni iden-
titeti, o svoji zunanji podobi. Otrok se pospeseno udi redevati probleme oziroma
razvija zmoznosti za njihovo razumno resevanje.

Peta razvojna faza: oblikovanje simbolov, raba jezika in idej. Raba jezika v drugem
letu starosti dramati¢no preoblikuje otrokov svet. Otrok laZe lo¢uje zaznavanje
sveta od odzivanja nanj, se ¢ustveno navezuje na zaznave in odzive.

Sesta razvojna faza: éustveno razmisljanje, logika in ob¢utek realnosti. Otrok upo-
rablja jezik in oblikuje nove stavke, jim podeljuje pomen, uporablja simbole in se
udi njihovega pomena. Simbole povezuje med seboj in se u¢i logi¢nih povezav.

Sedma razvojna faza: multipli vzroki in triangularno razmisljanje. Otrok nadgra-
juje preprosto linearno vzro¢no razmisgljanje o svetu in spoznava, da imajo zade-
ve in dogodki okoli njega navadno veé vzrokov. Po ¢etrtem letu starosti opazamo
hitro napredovanje v prepoznavanju logi¢nih povezav in multiplih vzrokov za
dogodke, pojave, procese.

Osma razvojna faza: primerjanje, povezovanje. Otroci so zmozni ponuditi ve¢
razlogov za posamezni pojav ali dogodek, zmozni so primerjati razli¢ne zadeve,
razmi$ljati o primerjavah in se uditi iz njih. Lahko primerjajo razli¢ne ideje,
dogodke, izkusnje, vlecejo vzporednice, ugotavljajo, kaj je boljse in kaj je slabse,
kaj je verjetnejse in kaj je manj verjetno.

Deveta razvojna faza: refleksije, povecan in okrepljen obcutek lastne identitete,
razvoj notranjih moralnih in eti¢nih standardov.

Kratek sprehod skozi razvojne faze smo naredili zato, da bi razpostavili koor-
dinate za izzive, pred katerimi se znajdejo otroci in njihovi skrbniki, ter njihovo
razumevanje. Koordinate so pomembne tudi za vpogled v naravo odnosov med
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otroki in skrbniki, za razumevanje dolznosti, ki jih imajo slednji, saj se otrok ne
more razvijati sam od sebe.?’

Psihologija hendikepa nam pove, da so hendikepirani otroci Ze zgodaj v Zivljenju
soocleni s hendikepom, a ne toliko zaradi sebe, temve¢ zlasti zaradi odnosa z mater-
jo, ki se odziva na hendikep, ga skusa razumeti, zlasti pa ga dozivlja ¢ustveno, kar
lahko pomeni veliko breme ne le zanjo, temve¢ postopoma tudi za otroka.?®

Najprej je torej pomemben otrokov odnos z materjo, saj predstavlja otroku to,
kar imenuje John Bowlby a secure base ali varno pribezalis¢e. Predstavlja ali pred-
stavljal naj bi, kajti klini¢ne izku$nje kazejo, da sta starsa, zlasti mati, soo¢ena z
velikim izzivom, ki nastane v trenutku, ko ji na primer Ze v porodnisnici povedo,
da z otrokom ni vse v redu. Oblikovanje odnosa do otroka je samo po sebi poseben
izziv, ki izvira iz narave hendikepa.?

NI VSE V REDU

Izziv je zelo pomemben, kajti razvoj otrokovih kognitivnih ves¢in (skills), ki je
sicer prepleten z vzpostavljanjem Custvenega ozra¢ja med materjo in otrokom v
zgodnjem obdobju njegovega razvoja, pomembno prispeva h krepitvi otrokovega
samovrednotenja in doZivljanja lastne vrednosti (self-worth), vse to pa je lahko
moc¢no naddoloceno s spoznanjem, da z otrokom ni vse v redu.*

27/ Prim. T. Berry Brazelton, Bertrand G. Cramer. The Earliest Relationship: Parents, Infants and the
Drama of Early Attachment (Karnac Books, 1991). Ze iz naslova knjige je razvidno, da je oblikovanje
odnosov med otrokom in star$i dramati¢no, da torej ni spontano, naravno in harmoni¢no - v resnici
je vselej polno izzivov.

28/ Zaradi tega pride e bolj do izraza pomen medsebojnih odnosov ter bioloskih in nevroloskih de-
javnikov otrokovega razvoja, ki mo¢no vplivajo na medsebojno navezanost, ta pa prav tako mo¢no
vpliva na otrokovo osebnostno rast ter njegovo ¢ustveno in socialno Zivljenje. Prim. Viviane Green.
Emotional Development in Psychoanalysis, Attachment Theory and Neuroscience: Creating Connections
(Routledge, 2003).

29/ Hendikep pomeni in zastopa necelost, ki dobi empiri¢na oprijemali§¢a prav v izjavi, da z otro-
kom nekaj ni v redu, da z njim ni vse tako, kot bi moralo biti, kot bi pricakovali ali smeli pri¢akovati. Prim.
John Bowlby. The Making and Breaking of Affectional Bonds (Routledge, 2005).

30/ Katherine R. Cahill, Kirby Deater-Deckard, Alison Pike, Claire Hughes (2007). Theory of Mind,
Self-worth and the Mother-Child Relationship. Social Development, let. 16, §t. 1, str. 54.



Tako kot je mogoce odnos razvijati kljub hendikepu ali celo ravno zaradi njega,
mogoce ga je Se nadgraditi in okrepiti, ga je seveda mogoce tudi poskodovati,
raniti, okrniti ali pa ga preprosto razvijati v napa¢ni smeri, kakr$na je tista, ki jo
ponazarja sintagma prevec zas¢itniska mati.>*

Za otroka je tako lahko sam odnos z osebo, ki naj bi predstavljala varno pribe-
zalis¢e, strupen in travmaticen — tudi takrat, ko je zag¢ite preve, ne le premalo.*?
To je odnos, ki ga otrok dolgo ¢asa ne more razumeti, kot lahko sklepamo iz ori-
sanih razvojih faz, skozi katere gre. Problemi zgodnjega otrostva so lahko zato
tudi problemi z odnosom do hendikepa, do vprasanja, kako ga razumeti, kako se
spopasti z njim na naju¢inkovitejsi na¢in.*®

Za otroka je bistveno, kako njegov hendikep razumeta starsa, zlasti mati. Zla-
sti je pomembno za razvoj njegove ¢ustvene inteligence.

Spopadati se je kajpak mogoce, pri tem pa ima zagotovo pomembno vlogo
zmoznost odraslih ljudi za empatijo. Prav empatija je ena najpomembnejsih zmo-
znosti ¢loveskega bitja, s katero krepi tak odnos do drugega ¢loveka, na primer
do hendikepiranega otroka, da ohranja ob¢utek o varnem pribezalis¢u.®

31/ Podobno lahko re¢emo, da starsi, ki izrazajo ve¢ negativnih ¢ustev in imajo teZave pri njihovem
obvladovanju, pogosteje razvijejo tezavne odnose s svojimi otroki, ki jih poskodujejo Ze zelo zgodaj
v otrostvu. Douglas K. Symons (2001). A Dyad-Oriented Approach to Distress and Mother — Child
Relationship Outcomes in the First 24 Months. Parenting, let. 1, §t. 1-2, str. 101.

32/ Sarah Benamer, Kate White (ured.). Trauma and Attachment (Karnac Books, 2008). Naj poudari-
mo: odnos je lahko travma, je travmaticen. Travima ni samo mocan zunanji dogodek, zaradi katerega lju-
dje v¢asih recejo, da se je v preteklosti zgodilo nekaj travmati¢nega. Prim. Elisabeth Ullmann, Werner
Hilweg (ured.). Childhood and Trauma: Separation, Abuse, War (Ashgate Publishing, 1999).

33/ Marco Bacciagaluppi (ured.). The Milan Seminar: Clinical Applications of Attachment Theory —
John Bowlby (Karnac Books, 2013).

34/ Andrew Odgers (ured.). From Broken Attachments to Earned Security: The Role of Empathy in The-
rapeutic Change (Karnac Books, 2014).
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I CUSTVENA PRIVLACNOST \I<

CUSTVENA INTELIGENCA
« ZAVEST O SEBI KOT OSEBNOSTI

(SELE-AWARENESS)
- ZMOZNOST ZA DELOVANJE V | WOIE LD |

SOCIALNO SKLADU S SVOJIMI NAJBOLJSIMI
INTERESI (SELE-REGULATION)

OKOLJE . SOCIALNA ZAVEST

(SOCIAL AWARENESS) | DOBIM-IZGUBIM |
+ SOCIALNO VPLIVANJE

(SOCIAL INFLUENCE)

I CUSTVENO ODBIJANJE \|<

Slika 2: Custvena inteligenca in medsebojni odnosi®®

Povezanost, mo¢ odnosa do hendikepiranega otroka je klju¢ do njegovega opol-
nomocenja, obenem pa je tudi glavno varovalo pred zrusenjem odnosa in depresiv-
nimi ob¢utki.*® Vidimo torej, kako pomembno je zgodnje varno pribezalisce, ki ga
ne zastopa preve¢ ambiciozna ali preveé zas¢itniska mati, vidimo pa tudi, kako
pomembno vlogo imajo medsebojni odnosi, utemeljeni na empatiji in so¢utju, za
kasnejse medsebojne odnose v odraslosti, v obdobju, ko se mlad ¢lovek vse bolj
zaveda svojega socialnega in druZzbenega polozaja ter identitete, ki je v dolo¢enem
smislu na takih polozajih kot socialni in druzbeni konstrukt dolo¢ena Ze vnapre;j.*’

35/ Cit. po James Thomas Kunnanatt (2004). Emotional intelligence: The new science of interper-
sonal effectiveness. Human Resource Development Quarterly, let. 15, §t. 4, str. 489-495, doi:10.1002/
hrdq.1117.

36/ Judy Yellin, Orit Badouk Epstein (ured.). Terror Within and Without: Attachment and Disintegra-
tion: Clinical Work on the Edge (Karnac Books, 2013). Vsakdanje klini¢ne izkusnje nas utijo, kako
veliko je nasilja ne le za $tirimi zidovi stanovanj in hi§, temve¢ tudi zunaj njih, in kako dramati¢no
vpliva na ljudi tudi tedaj, ko zdravi razum ne prepoznava travm in nevidnega nasilja nad otroki, ker
je vtkan v domnevno normalno, nemoteno vsakdanje zivljenje brez motenj in anomalij.

37/ Selma H. Fraiberg, T. Berry Brazelton. The Magic Years: Understanding and Handling the Problems
of Early Childhood (Scribner, 1996). Prav razumevanje dejavnikov, ki oblikujejo otrokovo Zivljenje in
njegov razvoj, je najdragocenejse, kar lahko star§em pomaga pri uravnavanju vsakdanjega zivljenja,
ki je polno izzivov, problemov in stisk.



Obstajajo torej temelji, obstajajo korenine vsakega jasnega zavedanja o simbolni
in druZbeni naravi hendikepa, o tem, da je hendikep dale¢ onkraj bolezni, poskod-
be, okvare, motnje, anomalije, posebnih potreb ali preproste druga¢nosti.®®

Margret A. Winzer ima zato prav, ko uvodoma zapise v monumentalni in zelo
dragoceni knjigi o zgodovini posebne edukacije za posebne otroke z naslovom
The history of special education: from isolation to integration, da so nacini izobraZze-
vanja, vzgajanja in usposabljanja otrok s posebnimi potrebami klju¢ do vpogleda
in razumevanja, kako so taki otroci obravnavani v SirSem druzbenem okolju,
kaksen je njihov socialni in druzbeni polozaj ali status, na kaksne nacine so vklju-
¢eni ali izkljuceni iz druzbenega Zivljenja, kako so integrirani in ali sploh so, kako
neodvisno oziroma samostojno zivijo.*

Res je, da se morajo prepletati $tevilni dejavniki, bioloski, osebnostni, druzin-
ski, socialni, druzbeni, politi¢ni, kulturni in celo civilizacijski, da so spostovane
otrokove pravice, da je ohranjeno njegovo dostojanstvo, da sploh lahko resno
razmi$ljamo o opolnomocenju, egalitarnosti in vklju¢enosti v druzbeno Zivljenje.

Ze od dale¢ je kajpak videti, da za vse to ne morejo poskrbeti samo $olniki,
star$i, zdravniki ali psihologi, saj so zadeve preve¢ kompleksne in preobsezne. In
zopet ima avtorica prav, ko poudari, da je od nadinov, kako je v druzbah poskr-
bljeno za ranljive druzbene skupine, neposredno odvisen razvoj druzb in obce-
stev, ne le posameznikov.*’ Lahko govorimo tudi o kulturnem in celo civilizacij-
skem napredovanju oziroma nazadovanju. Vsekakor pa govorimo o nalogah in
dolZnostih, ki jih imajo ljudje preko ustanov, institucij, »druZzbe« in drzave do
sebe in zlasti do prezivetja najsibkejsih ¢lanov obcestev.

Brez medsebojnih odnosov se posameznik ne more dobro razviti, ne more se
razvijati in celo ne more preziveti. Ne more oblikovati lastne identitete, ne more biti

38/ Frank C. P. van der Horst. John Bowlby — From Psychoanalysis to Ethology: Unravelling the Roots
of Attachment Theory (Wiley Blackwell, 2011). Brz¢as nikoli ne bo presezeno temeljno spoznanje o
odlo¢ilnem pomenu medsebojne navezanosti ljudi in globine medsebojnih odnosov.

39/ Margret A. Winzer. The history of special education: from isolation to integration (Gallaudet Uni-
versity Press, 1993), str. xi.

40/ Prav tam, str. 3.
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samostojen kot osebnost. V sodobnem ¢asu je aktualno Zivljenje $tevilnih ljudi in
zlasti otrok vse preve¢ obremenjeno z zahtevami in s pri¢akovanji po samostojnosti,
kot da veliko $tevilo izbir, ki jih imajo na voljo, samodejno poveluje blagostanje.**

Prav odnosi med ljudmi so zato klju¢ do vpogleda v pomen ranljivosti otrok s
posebnimi potrebami. V nadaljevanju zato podrobneje spregovorimo o odnosih
kot temeljnih dejavnikih vzgajanja, izobraZevanja, usposabljanja otrok in mladih
ljudi s posebnimi potrebami.*?

Za razumevanje pomena in narave medsebojnih odnosov so zelo pomembne
tudi razsvetljenske ideje, brez katerih ne bi bilo sodobnih oblik usposabljanja,
izobrazevanja in vzgajanja otrok. Vendar pa bi bilo vztrajanje pri pomenu razsve-
tljenskih idej premalo, ¢e jih ne bi umestili v ustrezni zgodovinski in politi¢ni
kontekst francoske revolucije.

Vsako resno razmisljanje o vklju¢enosti ranljivih druzbenih skupin v druzbeno
Zivljenje se mora naslanjati na ta zgodovinska spoznanja in érpati iz jih.

V drugi polovici 18. stoletja se tako $tevilna druZzbena gibanja prek svojih
zastopnikov in gorec¢ih zagovornikov prizadevajo za zmanjSevanje druZbene
nepravi¢nosti, razredne druzbene delitve in za uveljavljanje univerzalnih ¢love-
kovih pravic za vse ljudi, ne le za nekatere.”® Taki so visoki razsvetljenski ideali,
ki nam morajo biti za zgled, ko umes¢amo domnevno psihologijo otrok s poseb-
nimi potrebami v druzbeno okolje 21. stoletja.

Ko govorimo o razvoju, napredovanju in rasti, pa naj mislimo na kognitivno,
socialno, ¢ustveno, osebnostno ali duhovno podrodje, je prav, da izpostavimo nji-
hove dimenzije ali razseZnosti, ki so v strokovni in znanstveni literaturi podrobno
opisane:

41/ V resnici ga ne poveluje, kot poudarja Saskia Nagel (2010), str. 111.

42/ Ze na zaletku naj poudarimo, da se v nadaljevanju navezujemo zlasti na nekatere psiholoske
koncepte teorije navezanosti angleskega psihoanalitika Johna Bowlbyja.

43/ Francoska revolucija odpre novo polje, polno optimizma in novih pri¢akovanj. Ljudje, ki so jo
izvedli, so sprva odlo¢eni, da ustvarijo nov druzbeni sistem, ki bo temeljil na ¢lovekovih pravicah,
egalitarnosti in vladavini prava. Sprva kaze, da jim bo uspelo, potem pa stopi na oder Robespierre,
sledita teror in barbarstvo. lan Davidson. The French Revolution: From Enlightenment to Tyranny (Profile
Books, 2016).



1. vse vedje spostovanje Zivljenja ali eksistence;

2. krepitev in negovanje globokih medsebojnih odnosov;

3. povefana zmoznost za empatijo, socutje in altruizem;

4. poistovetenje z novimi moznostmi in s smislom Zivljenja;
5. vedja zavest o lastnih zmoZnostih in njihova krepitev;

6. okrepljen duhovni razvoj;

7. kreativna rast ali povecana kreativnost.*

ETICNOST ZA ZDRAV RAZVOJ

Noben razvoj, noben napredek, osebnostni, duhovni, ¢ustveni, socialni, kogni-
tivni, ne more biti neodvisen od ¢lovekove zmoznosti za empatijo, socutje in
eti¢nost ter od konkretnih eti¢nih dejanj, ki jih napoveduje staro filozofsko raz-
misljanje iz anti¢nih ¢asov, ko filozofi odkrivajo, da od filozofiranja ni nobene
koristi, ¢e ne prispeva k zmanj$evanju trpljenja duse; vednost je nekoristna, ¢e ni
prepletena s krepostmi.*

44/ N. S. Fagley (2012). Appreciation uniquely predicts life satisfaction above demographics, the
Big 5 personality factors, and gratitude. Personality and Individual Differences, let. 53, §t. 1, str.
59-63, do0i:10.1016/j.paid.2012.02.019; Karl L. Tucker (2007). Getting the Most Out of Life:
An Examination of Appreciation, Targets of Appreciation, and Sensitivity to Reward in Happier
and Less Happy Individuals. Journal of Social and Clinical Psychology, let. 26, §t. 7, str. 791-825,
doi:10.1521/jscp.2007.26.7.791; Marie Poggenpoel, Frieda E. Jacobs, Chris P. H. Myburgh, Annie
M. Temane (2017). Young families become mindful of their possibilities through the appreciation
of their family life. Health SA Gesondheid, 22, str. 1-8, d0i:10.1016/j.hsag.2016.08.003; Allan Kelle-
hear (2004). Third-wave public health? Compassion, community, and end-of-life care. International
Journal of Applied Psychoanalytic Studies, let. 1, $t. 4, str. 313-323, doi:10.1002/aps.83; Kathryn
Birnie, Michael Speca, Linda E. Carlson (2010). Exploring self-compassion and empathy in the con-
text of mindfulness-based stress reduction (MBSR). Stress and Health, let. 26, §t 5, str. 359-371,
doi:10.1002/smi.1305; David Kahane (2009). Learning about obligation, compassion, and global
justice: The place of contemplative pedagogy. New Directions for Teaching and Learning, 118, str.
49-60, doi:10.1002/t1.352; William Edelglass (2006). Levinas on suffering and compassion. Sophia,
4let. 5, st. 2, str. 43-59, do0i:10.1007/bf02782480.

45/ William J. Prior. Virtue and Knowledge: An Introduction to Ancient Greek Ethics (Routledge, 2016).
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Ce filozofija prispeva k zmanjsevanju trpljenja in povecevanju blagostanja
ljudi, prispevati pa tudi mora, tega ne naredi zgolj s Sirjenjem modrosti, temve¢
z delovanjem, ki ga lahko natané¢no opisemo.*

Eden najbolj podrobnih sodobnih opisov takega delovanja prihaja izpod peresa
francoskega filozofa Emmanuela Lévinasa, ki postavi v samo jedro filozofske
misli trpljenje Drugega. Kaj natan¢no to pomeni in v kaksni povezavi je s hendi-
kepom, ki ga zastopajo tudi otroci s posebnimi potrebami?

Odgovor na vprasanje lahko zasnujemo z vsakdanjo izkusnjo, ki izpostavi ¢love-
kovo usmiljenje do trpecega socloveka in njegov strah, da bi trpel tudi sam. Usmi-
ljenje zaradi strahu pred lastnim trpljenjem zato ni ustrezen odziv na trpljenje in
bole¢ino drugega, ni odziv, ki bi bil na ravni tega, kar terja hendikep.*’

Zakaj ni?

Usmiljenje ni ustrezen odziv na trpljenje in bole¢ino drugega ¢loveka, ker izha-
ja iz ideje, da mu lahko pomagamo in da natan¢no vemo, kako to narediti, da bo
vse skupaj izginilo ali se vsaj pomembno zmanjsalo.

Clovekov poskus, da bi premagal bole¢ino in zmanjgal trpljenje drugega ¢love-
ka, pa mora biti obenem tudi odziv na zahtevo samega hendikepa, ki ne more biti
usmiljenje, povezano s strahom pred lastnim trpljenjem in z Zeljo, da si pomiri-
mo vest. Pravi odziv je socutje kot posledica globokega vpogleda v samo jedro
trpljenja, vira trpljenja in zla, ki ni kon¢en.*

46/ Prim. George McCarthy (1986). German social ethics and the return to Greek philosophy: Marx
and Aristotle. Studies in Soviet Thought, let. 31, §t. 1, str. 1-24, doi:10.1007/bf00837612.

47/ Anton J. Dijker (2001). The influence of perceived suffering and vulnerability on the experience
of pity. European Journal of Social Psychology, let. 31, §t. 6, str. 659-676, d0i:10.1002/ejsp.54. Usmi-
ljenje je sicer altruisti¢no ¢ustvo, ki motivira posameznika, da zmanj$a ali ublaZi trpljenje drugega
¢loveka, kar potrjujejo tudi psihologke raziskave, toda ranljivost drugega ¢loveka ni le empiri¢na
znacilnost, ki jo lahko zaznamo, saj je tudi simbolna, zato terja socutje, ne usmiljenja.

48/ Moderno klasi¢no delo o tem je kajpak Teodiceja: eseji o dobroti boga, svobodi cloveka in izvoru zla,
ki jo je spisal nemski filozof in matematik Leibniz (1710). Pomembna sodobna avtorica za razume-
vanje socutja je tudi ameriska filozofinja Martha Nussbaum. Socutje razume kot odnos do nesrece
ali trpljenja drugega ¢loveka, ki izhaja iz treh prepri¢anj: 1) da je trpljenje drugega resno in ni tri-
vialno; 2) da trpljenje ni posledica krivde tega, ki trpi; 3) da je lahko vsak ¢lovek subjekt enakega
trpljenja ali enake nesrece. Martha Nussbaum (1996). Compassion: The Basic Social Emotion. Social
Philosophy and Policy, 13, str. 27-58.



Temeljno socialno ¢ustvo vsakega ¢cloveka je torej socutje.

Socutje, pravi Lévinas, je edinstven ¢lovekov odziv na trpljenje in bole¢ino dru-
gega ¢loveka. Edinstven je zato, ker ne obljublja, da bo trpljenja konec, ker ne more
odvzeti bolecine. V dolocenem smislu sega onkraj vsakega empiri¢nega trpljenja in
onkraj vsake trenutne bole¢ine v kon¢nem svetu, v katerem bosta vselej trpljenje
in bolecina, zato postavlja povsem nove temelje za dobre medsebojne odnose.

Vedno bodo naravne nesrece, Zemlja ni vec¢na, celo veselje ni ve¢no. In vedno
bodo ljudje po svobodni volji povzrocali trpljenje in bole¢ino bodisi sebi bodisi
drugim ljudem, ker niso popolni in niti ne morejo postati popolni.

So pa zmozni za socutje.

Natanko zato govori Lévinas o neskon¢nem. Ve, da so¢utje ne more biti le tre-
nutni odziv na trpljenje drugega ¢loveka, ker je ¢lovek simbolno bitje, zmozno za
transcendenco, kar pomeni, da lahko sega v neskon¢no.

Neskon¢no skrivnostno delovanje socutja, kot ga imenuje Lévinas, zato ni le
konkretni odziv na trpljenje drugega ¢loveka, ni usmiljeno dejanje, temvec je ($e)
nekaj drugega. Je v odpiranju so¢utnega ¢loveka ne le drugemu ¢loveku, ki trpi,
temvel je obenem odpiranje absolutno Drugemu, zaradi ¢esar se trpeci ¢lovek
lahko odmakne od lastnega trpljenja, ne da bi to izginilo.*

Kdo je absolutni Drugi?

Absolutni Drugi predvsem ni bitje, ni oseba, ni Bog, ni nekaksna neznana koz-
mi¢na energija, temvec je abstraktni izraz za neskon¢no simbolno polje, v kate-
rem konkretno ¢lovesko bitje nadgrajuje vse, kar je kon¢no, to spreminja in pre-
oblikuje s sklicevanjem na Drugega kot polje moznega.*

Preoblikuje tako, da se odziva eti¢no na zahtevo Drugega, ki je v tem, da sega
v neskon¢no in ne vztraja pri dosezenem koné¢nem stanju sveta.>*

49/ Adriaan Peperzak (1991). The one for the other: The philosophy of Emmanuel Levinas. Man and
World, let. 24, §t. 4, str. 427-459, d0i:10.1007/bf01248948.

50/ Frank Lucash (2006). What is the relationship between ideas in the human mind and ideas in
the mind of God for Spinoza? Sophia, let. 45, §t. 1, str. 25-41, doi:10.1007/bf02782445.

51/ Thomas A. Carlson (1998). Ethics, religiosity and the question of community in Emmanuel
Levinas. Sophia, let. 37, §t. 1, str. 42-71, d0i:10.1007/bf02779086.
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Ali drugace re¢no: blagostanja ni nikoli tako veliko, da ga ne bi moglo biti bistveno vec.

Eti¢nost socutja je torej v odpiranju ¢loveka neskon¢nosti, ne v njegovem kon¢-
nem usmiljenju ali darovanju konénih dobrin drugemu, trpe¢emu konénemu ¢lo-
veku. Lahko je tudi slednje, toda predvsem je odpiranje drugemu in Drugemu.

Temelj blagostanja je zato odpiranje odpiranju [Drugemu].>?

Lévinas opisuje socutje kot jedro ¢loveske subjektivnosti in kot ultimativni
eti¢ni princip, za katerega je zmoZen vsak ¢lovek. Eti¢nost je zato so¢utni odziv
na ranljivega, trpec¢ega Drugega, ki bo vselej ranljivi trpeci Drugi.

Sedaj se lahko vrnemo k zacetni ideji o pomenu in koristi filozofije za psiholo-
gijo otrok s posebnimi potrebami. In re¢emo: filozofijo konstituira odzivanje na
ranljivost in trpljenje filozofa, ki je obenem trpljenje in ranljivost Drugega ter vsakega
drugega zivega bitja, ne le cloveka.

V orisani perspektivi je vsak clovek, ne le otroci s posebnimi potrebami,
subjekt trpljenja in bole¢ine (Drugega). Ta ideja je obenem temelj egalitarnosti in
solutja ter vsake mogoce inkluzivnosti, druzbenega opolnomocenja, druzbene
pravi¢nosti in egalitarnosti.

Namesto pomo¢i otrokom s posebnimi potrebami in usmiljenja zato potrebu-
jemo $irsi koncept socutja, ki nam pomaga razumeti bolecino in trpljenje.

Obstajajo mo¢ne povezave med:

* empatijo;

* soclutjem;

» kakovostjo skrbi za drugega ¢loveka.

Obstajajo pa tudi meje, ki dolocajo, koliko ¢lovek se lahko daje drugemu ¢loveku.”

52/ Samuel Moyn. Origins of the Other, Emmanuel Levinas between Revelation and Ethics (Cornell
University Press, 2005).

53/ Peter Huggard (2003). Compassion fatigue: how much can I give? Medical Education, let 37, §t.
2, str. 163-164, doi:10.1046/j.1365-2923.2003.01414.x.



Naj povzamemo.

1. Pri¢akovanja, da bo otrok samostojen, ne sme prevladati nad dobrotnostjo,
socutjem in empatijo.

2. Povecevanje $tevila izbir, ki jih ima otrok na voljo, ne vodi k ve¢jemu blago-
stanju.

3. Otrok ima pravico sodelovati pri na¢rtovanju lastnih dejavnosti skladno s
svojimi Zeljami, njihovo uresnicevanje pa je lahko tudi hud izziv in breme.

Psiholosko svetovanje pri odlo¢anju je zato nujno zaradi:

1. kognitivnih pristranosti, ki jih ima lahko vsak ¢lovek;

2. moznosti, da preveliko Stevilo moznosti ali izbir deluje kot tiranija in
zmanj$uje blagostanje;

3. nejasnosti, kako dosegati blagostanje, zadovoljstvo in srec¢o.>*

SKLEPNA MISEL

Boledina in trpljenje sta klju¢ni razseznosti hendikepa, zato ju ne smemo razu-
meti preozko, zlasti pa ne kot sinonim za invalidnost, oviranost, motenost,
defektnost ali kaj podobnega.

Trpljenje izvira iz bremena samega bivanja in nas usmerja k drugosti, onkraj
bivajocega. Je prelom v pomenu in zlom pomena - ovira zmoznost za sistemati¢-
no asimiliranje sveta. Trpljenje je tudi nesmiselno in ga ni mogoce upraviciti z
racionalnimi argumenti; je onkraj vsakega mogocega koherentnega sistema raci-
onalne misli.

Bolecina je bolecina razlike, ki je v Drugem - enako lahko re¢emo za hendikep.
Upravicevanje trpljenja Drugega je vir vsake nemorale; trpljenje je zlo in legitimi-
ziranje trpljenja pomeni opravic¢evanje zla.

Eti¢nost temelji na so¢utnem izpostavljanju trpljenju Drugega.

54/ Prim. Saskia K. Nagel, Peter B. Reiner (2013). Autonomy Support to Foster Individuals’ Flouri-
shing. The American Journal of Bioethics, let. 13, §t. 6, str. 36-37.
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Se osebna poeti¢na nota, ki naddolo¢a moje dolgoletne izkuénje sre¢evanj z mla-
dimi ljudmi s posebnimi potrebami.

Krik trpecega odpre svet bivajocega eti¢nosti — naslavlja se name in nekaj terja
od mene. Trpljenje je natanko odpiranje eti¢ne perspektive. Socutje je le en vidik
odgovornosti za Drugega.

Eti¢nost v odnosu do drugega, na primer do otroka s posebnimi potrebami, je
zato trganje sebe od sebe. Pomeni boleco izgubo lastnega zadovoljstva in udobja,
pomeni ponujanje sebe, ki je trpljenje. Eti¢na subjektivnost za Drugega je pri-
merljiva ¢ustvenemu odzivanju matere na bole¢ino svojega otroka.

Kdor hoée pomagati drugemu,®® na primer otroku s posebnimi potrebami, se
mora zavedati dolznosti, ki je odpiranje in izpostavljanje Drugemu - to je veliko-
dusnost eti¢nosti; jaz sem dan, sem izpostavljen. Izbran sem kot moralni subjekt;
v tem sem unikaten in odgovoren - obstajam skozi drugega in zanj.

55/ Pomo¢ drugemu je lahko dobra, ni pa nujno, da je taka; ni nujno, da je vsaka pomo¢ dobra zZe
samo zato, ker nekdo misli, da je pomo¢. Ce je prepletena z medsebojnim zaupanjem, spoitovanjem
in podpiranjem samostojnosti, je dobra. Prim. Saskia K. Nagel (2015). When Aid Is a Good Thing:
Trusting Relationships as Autonomy Support in Health Care Settings. The American Journal of Bioe-
thics, let. 15, st. 10, str. 49-51, doi:10.1080/15265161.2015.1074316.
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Isabelle Morel Bera

Uspesna vkljucitev v $olo je odvisna od vseh, ki so vklju¢eni v u¢enéev vzgojno-izo-
brazevalni proces. Prvi stik vzpostavi svetovalna sluzba, ki pridobi vse potrebne
informacije od star$ev in strokovnih delavcev, ki obravnavajo otroka v predsol-
skem obdobju in v okviru centrov za zgodnjo obravnavo. Ravnatelj imenuje stro-
kovno skupino, ki mora v roku 30 dni pripraviti individualizirani program — IP.
Koordinator (svetovalna sluzba) skli¢e skupinski sestanek in seznani ¢lane z
vsemi informacijami o otroku. Priporo¢ljivo je, da se $ola poveze s specializirani-
mi ustanovami za gibalno ovirane, ki v okviru mobilne sluzbe nudijo celostno
podporo in posebna znanja s podro¢ja metodike in didaktike ter najustreznejsih
prilagoditev in pripomockov.

Vklju¢evanje gibalno oviranih ufencev v osnovno $olo s prilagojenim izvaja-
njem in dodatno strokovno pomocjo je potekalo Ze vrsto let pred sprejetjem
zakonskih in podzakonskih aktov, s katerimi smo v Sloveniji vzpostavili pogoje
za uresni¢evanje nove koncepcije vzgoje in izobraZevanja otrok in mladostnikov
s posebnimi potrebami.



Pravice so zakonsko opredeljene od leta 1996 v Zakonu o osnovni $oli
(ZOsn).! Podrobnejsa dolo¢ila, smernice in opredelitve najdemo v Zakonu o
usmerjanju otrok s posebnimi potrebami (ZUOPP-1)? in v Zakonu o organiza-
ciji in financiranju vzgoje in izobrazevanja (ZOFVI).?

Drugi pomembni zakonski predpisi so:

1.
2.

Pravilnik o postopku usmerjanja otrok s posebnimi potrebami,

Pravilnik o organizaciji in na¢inu dela komisij za usmerjanje otrok s poseb-
nimi potrebami,

Pravilnik o dodatni strokovni in fizi¢ni pomo¢i za otroke s posebnimi
potrebami.

Temeljna nacela vzgoje in izobrazevanja otrok s posebnimi potrebami so:

nacelo vkljucitve kot sodobne oblike izobraZevanja,

nacelo zagotovitev ustreznih pogojev (optimalni razvoj otroka, ki je podla-
ga za uspesno ucenje),

nacelo enakih moznosti (upostevanje razli¢nosti otrok in pozitivna narav-
nanost k vzgoji in izobrazevanju, ki bo otrokom omogoc¢ila preseci posledi-
ce tezav, primanjkljajev in oviranosti),

nacelo pravice do izbire (otrokom in njihovim star§em zagotoviti pravico
do izbire $ole in vklju¢enost v irse socialno okolje),

nacelo vklju¢evanja starsev v proces VIZ (vkljucitev star§ev v nalrtovanje,
delo in evalvacijo otrokovega napredovanja),

nacelo individualiziranega pristopa (diferenciacija in individualizacija pro-
grama),

1/ Zakon o osnovni $oli (Uradni list RS, t. 81/06 — uradno precis¢eno besedilo, 102/07, 107/10,
87/11, 40/12 — ZUJF, 63/13 in 46/16 — ZOFVI-L).

2/ Zakon o usmerjanju otrok s posebnimi potrebami (Uradni list RS, §t. 58/11, 40/12 - ZUJF,
90/12 in 41/17 - ZOPOPP).

3/ Zakon o organizaciji in financiranju vzgoje in izobrazevanja (Uradni list RS, §t. 16/07 — uradno
precisceno besedilo, 36/08, 58/09, 64/09 - popr., 65/09 - popr., 20/11, 40/12 — ZUJF, 57/12 - ZP-
CP-2D, 47/15, 46/16, 49/16 - popr. in 25/17 - ZVaj).
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* nacelo kontinuiranosti programov (fleksibilnost in prehajanje med razli¢-
nimi oblikami izobrazevanja),

* nacelo pravolasne usmeritve v ustrezni program vzgoje in izobraZevanja
(otrokom ¢im prej omogoditi ustrezno pomoc),

* nacelo interdisciplinarnosti (vklju¢enost strokovnih delavcev s podro¢ja
Solstva, zdravstva in socialnega varstva pri celostnem pregledu in obrav-
navi otroka).

Gibalno ovirani ucenci se izobraZujejo v izobrazevalnem programu s prilagoje-
nim izvajanjem in dodatno strokovno pomo¢jo — DSP (vecinske osnovne $ole) in
v prilagojenih vzgojno-izobrazevalnih programih z enakovrednim izobrazbenim
standardom - EIS, z nizZjim izobrazbenim standardom - NIS ter po posebnem
programu VIZ - PPVIZ (specializirane vzgojno-izobraZevalne ustanove).

Otroci s posebnimi potrebami imajo pravico do celostnega vzgojno-izobraze-
vanja procesa. Vkljuceni naj bodo v zanje najustreznejse programe, v katerih
bodo imeli moZnost razviti vse svoje potenciale. Izobrazevanje naj poteka v 3oli,
ki je v.domacdem okolju, kjer skupaj z vrstniki prezivljajo svoje otrostvo in prosti
Cas ter z njimi odraséajo.

Vklju¢evanje otrok s posebnimi potrebami zahteva spreminjanje okolja, stalis¢
ter upostevanje razli¢nih potreb in druga¢nosti. V Solskem prostoru je treba pro-
fesionalno in odgovorno negovati pozitivni odnos do drugac¢nosti. Kljub zakon-
skim dolo¢ilom Zelijo strokovni delavci pred vkljuéitvijo otrok s posebnimi potre-
bami odgovore na naslednja vprasanja:

» Katere ucence vkljuciti v vzgojno-izobrazevalni program s prilagojenim iz-

vajanjem in dodatno strokovno pomo¢jo?

» Katere ucence vkljuciti v prilagojene programe z enakovrednim izobrazbe-

nim standardom?

* Kje poiskati strokovno podporo in pomo¢ pri vkljuéitvi otroka v $olo?

* Kje poiskati in kako zagotoviti u¢inkovito in kakovostno dodatno strokov-

no pomoc?



Kako pripraviti, izvajati in evalvirati individualizirani program?
Kje poiskati zunanje strokovne sodelavce, spremljevalce?

Kaj pa pravice ostalih u¢encev v razredu?

Za usmeritev otroka v $olo je v prvi vrsti odgovorna Komisija za usmerjanje

otrok s posebnimi potrebami. V dololeni program se otroci usmerijo na podlagi

odloc¢be o usmeritvi. Strokovno mnenje je osnova za izdajo odlo¢be o usmeritvi,

ki jo izda pristojni Zavod Republike Slovenije za $olstvo. Odloc¢ba je $oli v pomo¢

pri uveljavljanju formalnih pravic pri:

zmanj$anju $tevila u¢encev v oddelku glede na predpisane normative,
zagotavljanju ustreznega kadra za izvajanje dodatne strokovne pomo¢i, ob-
seg ur in obliko pomodi,

sistemizaciji delovnega mesta zacasnega ali stalnega spremljevalca,
zagotovitev denarnih sredstev za ustrezno prilagoditev prostora ter nakup
pripomockov in opreme,

uveljavljanju povracdila potnih stroskov za otroka.

Z individualiziranim programom (IP) dolo¢imo cilje in oblike dela na posame-

znih vzgojno-izobrazevalnih podro¢jih:

strategije vkljucevanja otroka s posebnimi potrebami v skupino,

potrebne prilagoditve pri preverjanju in ocenjevanju znanja, doseganju
standardov in napredovanju,

uporaba prilagojene in pomozne izobraZzevalne tehnologije,

izvajanje fizi¢ne pomodi,

prehajanje med programi ter potrebne prilagoditve pri organizaciji,
¢asovna razporeditev pouka,

dogovori o vklju¢evanju in sodelovanju zunanjih ustanov in strokovnih de-

lavcev inkluzivnega tima mobilne sluzbe CIRIUS Kamnik (inkluzivni tim
mobilne sluzbe CIRIUS Kamnik),
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dogovori o vkljucevanju v aktivnosti, ki jih bodo izvajali $ola, uéenec in
starsi,

ulenje ved¢in za ¢im vedjo samostojnost v Zivljenju (prilagoditvene spre-
tnosti) in nacrt za zaposlitev.

Za kakovostno pripravo prvega individualiziranega programa sta potrebni
Strokovno mnenje in Odlocba o usmeritvi ter vedenje, ki ga dobi uditelj v prvih
tednih vkljuditve. Individualizirani program je »Ziv« dokument, ki ga spreminja-

mo skladno z otrokovimi potrebami.

Za uspes$no vkljuditev je potrebno dobro in usklajeno skupinsko sodelovanje
na relaciji $ola—otrok-druzina.

Za uspes$no vkljucitev otroka naj strokovni delavci upostevajo:

osnovno diagnozo, stopnjo gibalne oviranosti in druge motnje,

starost otroka,

kognitivni razvoj in procesno sledenje njegovega razvoja,

otrokova mo¢na podrodja,

specifi¢ne znacilnosti in vzgojno-izobrazevalne potrebe, izbor ustreznih stra-
tegij poudevanja, u¢ne pripomocke, konkretno uporabo ponazoril in opor,
pretok informacij v medsebojnem zaupanju starSev in delavcev $ole,
razvoj podpornega okolja,

otrokovo individualnost, zasebnost, razvijanje samostojnosti in doZivljanje
uspeha,

socialno-ekonomske razmere druZine.

Pri vzgojno-izobraZevalnem delu mora sodelovati tim razli¢nih strokovnjakov
(inkluzivni tim mobilne sluzbe CIRIUS Kamnik), v katerem sodelujejo: specialni in
rehabilitacijski pedagog — mobilni uditelj za DSP, svetovalni delavec, delovni tera-
pevt, fizioterapevt, logoped, zdravnik, medicinska sestra in koordinator). Njihova
naloga je svetovanje in pomo¢ pri oblikovanju in izvajanju vklju¢ujoce Sole, ki zaje-

ma otroka in njegove so$olce, ucitelje in starse otroka s posebnimi potrebami ter

vse starse v oddelku.



Komuniciranje s star$i mora biti odprto, pozitivno in korektno. Za uspesno
$olanje otrok je vkljucitev starSev nujna. Starsi, ki imajo otroka s posebnimi
potrebami, so obcutljivejsi, ker so delezni $tevilnih in raznolikih informacij stro-
kovnjakov o funkcioniranju otroka ter razli¢nih navodil, kako naj z njim delajo.
Velikokrat se zgodi, da strokovni delavci od starsev pri¢akujejo, da se bodo stri-
njali z njihovimi predlogi. S profesionalnim pristopom, ki vklju¢uje razumevanje
in spostovanje sogovornika, ustvarjamo obojestransko zaupanje, ki je dobra
popotnica za nadaljnje sodelovanje.

Zaupanje gradimo s pravolasnimi in korektnimi informacijami o delu z otro-
kom, z naértovanjem uresnicljivih ciljev in z dobro razmejitvijo nalog med $olo
in druZino ter s sprotnim informiranjem o dosezkih in tezavah otroka. Na tim-
skem sestanku star$e seznanimo s pomembnimi informacijami o delu in napred-
ku njihovega otroka.

Strokovni delavci morajo upostevati svoje pristojnosti, kompetentno in odgo-
vorno ravnati z informacijami, ki jim jih zaupajo starsi v skladu z varovanjem
osebnih podatkov. Taksen nacin dela omogoca dobro timsko delo.

Za uspesno $olanje mora $ola izpolnjevati naslednje pogoje:*

» prilagoditev prostora — optimalni materialni pogoji,

 optimalni kadrovski pogoji (specialni in rehabilitacijski pedagog, spremlje-

valec),

 (asovna prilagoditev programa,

 splo$na metodi¢no-didakti¢na navodila,

» metodi¢no-didakti¢na navodila v zvezi z delovnimi zvezki, s pripomocki ...

* metodi¢no-didakti¢na navodila v zvezi s preverjanjem in z ocenjevanjem

znanja,

e navodila za delo s starsi,

* dodatna znanja uciteljev.

4/ Navodila za izobrazevalne programe s prilagojenim izvajanjem in dodatno strokovno pomocjo za
devetletno osnovno $olo (Zavod RS za $olstvo, 2003).
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Irena Kersic

Z vklju¢evanjem gibalno oviranih otrok v vrtce, ve¢inske $ole in srednje 3ole se je
na Slovenskem odprlo novo podro¢je zaposlovanja. Zakon o usmerjanju otrok s
posebnimi potrebami (2011) opredeljuje, da se gibalno oviranemu otroku za
nudenje fizi¢ne pomotilahko dodeli spremljevalca. Pravilnik o dodatni strokovni
in fizi¢ni pomodi za otroke in mladostnike s posebnimi potrebami (Ur. L. RS st.
25/06) pa med drugim dolo¢a, da fizi¢na pomo¢ obsega razli¢ne oblike pomodi,
ki tezje ali tezko gibalno oviranim otrokom omogo¢ajo nemoteno vkljucevanje v
dejavnosti v okviru vzgojnega oz. izobrazevalnega programa, pomo¢ ¢asovno
opredeli kot stalno ali ob¢asno. Naloge spremljevalca so vezane na otroka in
nimajo pedagogkega znacaja. Se do nedavna je v nasi kulturi veljalo, da so pomo¢,
postrezba, negovanje, oskrba sestavljene iz enostavnih elementov, ki temeljijo na
zdravi pameti, izku$njah in intuiciji, narava pa naj bi s temi sposobnostmi obda-
rila predvsem Zenske.

Sodobni ¢as je prinesel vkljucevanje moskih in pravico otroka, da ga negujejo
in mu nudijo pomo¢ ljudje, ki razumejo njegove potrebe. Ali je lahko vsak ¢lovek
tudi spremljevalec?



Spremljevalci so vpeti v dejavnost, v kateri se »prepletajo« otrok, starsi, $ol-
stvo, zdravstvo in sociala, vsak s svojimi interesi, cilji, z navodili in Zeljami. Pri-
¢akovanja otroka, starSev in uliteljev do spremljevalcev so razli¢na in zajemajo
strokovnost, vrednote, osebnostne lastnosti, telesno, dusevno, duhovno in soci-
alno zrelost, humanost, empatijo, spostljivost, strpnost, zaupljivost, obzirnost,
zivljenjski optimizem, odgovornost, sposobnost opazovanja, iznajdljivost, prila-
godljivost in visoke moralne ali eti¢ne vrednote. Tak$nih idealov v Zivljenju seve-
da ni, lahko se jim samo priblizujemo. Pomembno je, da si spremljevalci dovolijo
biti nepopolni in zadovoljni s tem, kar po¢nejo, saj je to pomembno in dobro.

Z vrsto, vsebino in nalogami bi morali biti spremljevalci seznanjeni Ze pred
podpisom pogodbe o delovnem razmerju, saj imajo le tako moznost, da preverijo
svoje zmoznosti in ugotovijo, ali bodo kos nalogam, s katerimi se bodo soocali.
Pomo¢ gibalno oviranemu otroku je lahko tudi za spremljevalca fizi¢no naporno
opravilo in ni¢ ni narobe, ¢e mu pri dvigovanju prisko¢i na pomo¢ $e ena oseba.
Bolj kot utitelji so izpostavljeni okuZzbam, saj so v bliZzjem kontaktu z otrokom in
moznost kaplji¢ne infekcije je obojestransko vedja. Potrebna je kriti¢na samooce-
na, kdaj zaradi zdravstvenega stanja ni ve¢ sposoben opravljati dela in kdaj je
tveganje za otroka preveliko.

Pri izvajanju pomodi naj spremljevalci upostevajo:

» potrebe in tudi Zelje otroka,

 navodila star$ev, pedagoskih in drugih strokovnih delavcev,

* podrodje dela, naloge in kompetence,

* znanje,

* iznajdljivost,

« (as,

» pripomocke in opremljenost okolja,

» pravico do zasebnosti otroka,

* varstvo in varnost pri delu tako za otroka kot zase (varna uporaba medicin-

sko tehni¢nih pripomockov, varno dvigovanje, prenasanje, raba zas¢itnih
sredstev).
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Danes se vkljucujejo v izobrazevalne procese otroci, ki imajo poleg gibalne ovira-
nosti tudi druga kroni¢na obolenja. Njihova obravnava z vidika pomoci je zahtevna
(pomo¢ otroku z diabetesom, otroci z inkontinenco in nevrogenim mehurjem,
otroci z neinvazivno ventilacijo) in posega na podro¢je zdravstvene obravnave.
Spremljevalci se soocajo z nalogami, ki presegajo njihove kompetence, zato se zara-
di prevzemanja odgovornosti sklepajo dogovori med starsi, $olo in zdravstveno
sluzbo. Nalaganje zdravstvenih storitev spremljevalcem v $olah in prevzemanje
le-teh je nedopustno in &kodljivo. Ce potrebuje otrok v oli zdravstvene storitve,
obstaja mozZnost povezave z patronazno sluzbo ali pa naj doloc¢ene postopke opra-
vljajo starsi, dokler otrok ni samostojen. Tako lahko kateterizacijo otroka z nevro-
genim mehurjem v $oli praviloma izvajajo otroci sami (samokateterizacija), njihovi
starsi ali ustrezno zdravstveno osebje, nikakor pa ne spremljevalci s peto stopnje
izobrazbe katerekoli smeri.

Za nemoteno vkljuc¢evanje gibalno oviranega otroka v izobrazevalne procese je
pomembna fizi¢na pomo¢ pri dnevnih aktivnostih, kar pomeni $irok spekter
opravil, s katerimi otrok zadovolji potrebe dnevnega Zivljenja. Zupan navaja,’
da so dnevne aktivnosti lahko splosne, to so tiste, ki jih ¢lovek tudi sicer ne skri-
va pred o¢mi drugih (odrezati kruh, zavezati ¢evelj, odpreti vrata, obracati liste,
tipkati po tipkovnici ra¢unalnika, pisati ...) in zasebne, »intimne, »skrite« pred
pogledi drugih ljudi. Kdorkoli je prisiljen k tem opravilom pred o¢mi drugih, tudi
¢e jih zmore sam in/ali mu mora pri njih nekdo pomagati, obcuti vsaj nekaj sra-
me?zljivosti in nelagodja. Clovek je lahko spri¢o tuje pomo¢i dodatno prizadet in
to tem bolj, ¢im bolj se tega zaveda.

Locitev dnevnih aktivnosti se zdi smiselna in potrebna zaradi spostovanja ¢love-
kove osebnosti, njegovih ob¢utenj in ocene, kolik$no in kak$no pomoc¢ otrok potre-
buje. Na podlagi teh ocen lahko nacrtujemo, kaksnega spremljevalca potrebuje.

Najpogosteje potrebuje gibalno oviran otrok v $oli pomo¢ pri:

* komunikaciji,

* hranjenju in pitju,

1/ Anton Zupan. Objektivna ocena stopnje fizi¢ne odvisnosti posameznika. V: Neodvisno Zivljenje
najtezje gibalno oviranih: zbornik (Ljubljana: Institut Republike Slovenije za rehabilitacijo), str. 71-80.



* izlo¢anju in odvajanju,

* oblacenju in slacenju,

* umivanju in osebni higieni,
 gibanju in spreminjanju polozaja,

 zagotavljanju varnosti.

Stopnja odvisnosti je pogojena:

* zvrsto obolenja,

» zjakostjo prizadetosti,

* z motivacijo otroka,

* znjegovimi intelektualnimi zmogljivostmi,
* s custvenimi stanji,

* s socialno-ekonomskim stanjem,

+ s prilagojenostjo okolja,

* zrazpoloZljivimi pripomocki,

* s starostjo otroka,

* s casom, ki ga ima otrok na razpolago.

Pomo¢ naj bo potrebna, zaZelena in naj spodbuja aktivno vlogo otroka. Med
njim in spremljevalcem se mora razviti partnerski odnos, ki temelji na medseboj-
nem spos$tovanju. Spremljevalci izraZzajo odnos s svojim vedenjem: ali razpravljajo
po telefonu o svojih zasebnih zadevabh, ali se odzovejo, ali pustijo otroka brez potre-
be ¢akati, ali pozdravljajo in kako naslavljajo, ali znajo in zmorejo seci v roko pri
predstavljanju. Iskreno neformalno pozdravljanje, dajanje prednosti, ogovarjanje s
priimkom, zahvala za sodelovanje in drugi znaki pozornosti bogatijo in plemeniti-
jo medsebojne odnose v obojestransko zadovoljstvo. Spremljevalci ne nudijo
pomodi samo v fizi¢nem smislu, temveé naj sprejmejo otroka tudi v socialnem in
¢ustvenem pogledu, vendar brez nepotrebne radovednosti in socutja.
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Breda Leskovsek

Sodelovanje s starsi je za $olo strokovna doktrina in pomembno podro¢je dela, ki je
opredeljeno tudi v zakonskih aktih vzgoje in izobrazevanja. Potrebo, pomen in
dobre rezultate tovrstnega sodelovanja kazejo Stevilne raziskave, vse pa potrjujejo,
da ima aktivno sodelovanje s starsi pozitivne u¢inke na vse udelezence: starse, otro-
ke in strokovne delavce. Dobro in redno sodelovanje s starsi gradi medsebojno zaupa-
nje, krepi pozitivni odnos do $ole, povecuje motivacijo za delo, pri otrocih se pogo-
sto izbolj$ajo u¢ne navade, zmanjsajo se disciplinske tezave in $e bi lahko nastevali.

S starsi lahko sodelujemo na razli¢ne naéine: formalno (roditeljski sestanki,
govorilne ure, pisna sporocila) ali neformalno (telefonski pogovori, obiski star-
Sev pri pouku, dan odprtih vrat ...), kar pri sodelovanju s starsi, ki imajo gibalno
oviranega otroka, v ve¢ini primerov ne zado$¢a. Primerna oblika sodelovanja, ki
daje tudi dobre rezultate, je timsko sodelovanje s starsi. Skupino ali tim poleg
star$ev in razrednika sestavljajo $e izvajalci dodatne strokovne pomoc¢i in $olska
svetovalna sluZba, po potrebi tudi spremljevalec, vodstvo $ole in drugi zunanji
strokovni sodelavci (fizioterapevt, delovni terapevt, logoped, ¢lani mobilne sluz-
be CIRIUS Kamnik ...). V vijih razredih se zaklju¢nemu skupinskemu/timskemu



sestanku lahko pridruzi tudi u¢enec. Seveda je izbira oblik dela s starsi od prime-
ra do primera razlicna in odvisna od vrste dejavnikov. Sodelovanje s starsi je
nujno, ko se oblikuje in evalvira individualizirani program, in v primerih, ko
re$ujemo kompleksne probleme.

V3olanje otroka je za vsako druzino stres, ki v druzini porusi ravnovesje, zah-
teva prerazporeditev vlog, medsebojnih povezav in komunikacijo. Druzina, ki
ima gibalno oviranega otroka, pogosto potrebuje ve¢ ¢asa, da ublaZi stres, se
prilagodi in obvlada novo situacijo. Zato je dobro, da strokovni delavci $ole s to
druzino pri¢nemo sodelovati Ze ob samem vpisu gibalno oviranega otroka v Solo.

Ob prvem stiku star$e povprasamo po njihovih pri¢akovanjih, dilemah in stra-
hovih, ki jih imajo v zvezi z v§olanjem in s kasnej$im potekom vzgojno-izobraze-
valnega procesa, v katerega bo vkljucen njihov otrok. Pri starsih je pogost strah,
ali bo $ola sploh pripravljena sprejeti njihovega otroka, ali bo otrok zmogel nove
naloge in usvojil zahtevane vsebine, ki so nujne za napredovanje, kako se bo
vkljudil v novo okolje, kako bodo otroka sprejeli sosolci, ali bo $ola izbrala dobre-
ga spremljevalca in podobno.

Strokovni delavci in vodstvo $ole s pravocasno komunikacijo pridobimo
pomembne informacije o otrokovih zdravstvenih posebnostih, prehranjevalnih
navadah, dosedanjem poteku otrokovega razvoja, s kaks$nimi teZavami so se starsi
srecevali na vzgojnem podro¢ju, kako so pristopali, kako se otrok odziva na pohva-
lo, grajo, neuspeh. Tovrstne informacije omogocajo, da se dobro pripravimo na
pricetek $olanja otroka s posebnimi potrebami. Pravo¢asno bomo naértovali in
izvedli potrebne aktivnosti: odpravili morebitne arhitektonske ovire, izbrali in zaposli-
li ustreznega spremljevalca, uredili primerno delovno mesto v razredu, se dogovorili za
ustrezno izvajanje dodatne strokovne pomoci in zagotovili prilagojen prevoz.

Zelo pomembno je nacrtovati in se dobro pripraviti Ze na prvi $olski dan, ko
bomo o otroku s posebnimi potrebami, morda tudi skupaj z njegovimi starsi, spre-
govorili z ostalimi ucenci in njihovimi star$i. Tako se bomo izognili neprijetnim
vprasanjem, na katera zaradi premalo informacij sicer ne bi znali odgovoriti.

Starsi gibalno oviranega otroka naj bodo od samega zacetka vkljuceni v rese-
vanje nastalih situacij, odprtih vprasanj, ki si jih zastavljajo tako strokovni delav-
ci kot starsi.
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Sodelovanje s star$i naj bo redno, sprva tedensko ali §tirinajstdnevno, kasneje
manj pogosto. V izjemnih primerih so skupinski sestanki potrebni tudi zunaj dogo-
vorjenih terminov. Vsa sre¢anja naj bodo vnaprej dogovorjena. Vloge in kompeten-
ce ¢lanov skupine naj bodo jasno dorecene, predvsem naj bo jasno, kdo podaja
informacije star$em v individualnih pogovorih in katere informacije.

Star$e na skupinskih sestankih obves¢amo o otrokovem napredku ter o morebi-
tnih teZavah, preverjamo ustreznost in realizacijo dogovorov, postavljenih ciljev in
prilagoditev. Starsi tako dobivajo enoznacne informacije in od vseh strokovnih
delavcev soc¢asno. Tovrstno sodelovanje pri vseh deleznikih krepi medsebojno zau-
panje, omogoc¢a odprto komuniciranje, pravofasno izmenjavanje informacij, ki
lahko bistveno vplivajo na potek vzgojno-izobraZzevalnega procesa, izmenjavo izku-
Senj za ucinkovitej$e vzgojno-izobraZevalno delo, skupno oblikovanje in evalvira-
nje individualiziranega programa, zlasti na podro¢jih, ki vklju¢ujejo prilagoditve
Solskega dela in ucenja, gibanja in mobilnosti, osebne nege, ro¢nih spretnosti,
sporazumevanja, interesnih aktivnosti in medosebnih odnosov.

Strokovni delavci tako lahko star§em nudimo potrebno oporo in podporo, jih
usmerjamo in vodimo, da lahko skupaj z nami prispevajo k otrokovemu
napredku.

Ne moremo pri¢akovati, da bomo z vsemi starsi enako dobro sodelovali, saj na
to vpliva vrsta dejavnikov. Pomembno je, da strokovni delavci $ole ponudimo star-
$em gibalno oviranega otroka vse mozne oblike sodelovanja, izvajamo pa tiste, ki
so jih star$i pripravljeni sprejeti. V primeru, da zaradi zahtevnosti primera strokov-
ni delavci nismo dovolj strokovno usposobljeni za delo s starsi ali z gibalno ovira-
nim otrokom, je prav, da star§em to odkrito povemo in jih usmerimo k ustreznim
strokovnjakom.

Nekaj pogostih vprasanj, ki si jih zastavljamo strokovni delavci ali jih posta-
vljajo starsi:

1. Kdo je zadolzen za pripravo individualiziranega programa na $oli?

2. Kaj storiti, ¢e starsi ne Zelijo podpisati individualiziranega programa, ker

se z zapisanim ne strinjajo?



10.

11.
12.

Starsi si zelijo, da ima njihov otrok istega spremljevalca (npr. spremljeval-
ca, ki ga je imel v vrtcu, na prejsnji $oli ...), $ola pa tega ne more zagotoviti.
Kaj storiti v takem primeru?

Starsi niso zadovoljni s spremljevalcem in si Zelijo drugega. Ali lahko zah-
tevajo zamenjavo?

Kdo je odgovoren za tezje gibalno oviranega u¢enca — neplavalca v bazenu?
Kako naj postopa $ola v primeru, ko se star$i ne odzivajo na vabila sole?

Ucenec v Solskem letu ni dosegel minimalnih standardov znanj za napre-
dovanje. Starédi se s tem ne strinjajo. Kako postopati?

Ucenec za boljse delo pri pouku potrebuje ra¢unalnik. Kdo je dolzan naba-
viti opremo, starsi ali $ola?

Kdo placa stroske prevoza za izvedbo obveznega programa in drugih de-
javnosti in kdo za izvedbo neobveznih dejavnosti, ki so nastali z najemom
kombija za gibalno oviranega u¢enca?

Ucenec je iz zdravstvenih razlogov opravi¢en sodelovanja pri $portni vzgo-
ji. Ali je lahko navzo¢ pri pouku $portne vzgoje in na Sportnih dnevih?

Kdo krije stroske spremljevalca v $oli v naravi?

Otrok zakljucuje raven izobrazevanja (osnovna $ola). Kam in kako naprej?
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Sanja Brumen, Anka Gerbec, Suzana Krajnc Joldi¢,
Natasa Petrovi¢

Otrokov razvoj se odraza na razli¢nih medsebojno po naravi povezanih podrogjih.
Videmsek in Pisot’ opisujeta, da poteka razvoj na motori¢nem, telesnem, kognitiv-
nem, ¢ustvenem in socialnem podrodju usklajeno in celostno, toda sodobne raziska-
ve potrjujejo spoznanja, da poteka na kompleksnejsi na¢in.? Spremembe na enem
podro¢ju so na zapleten nacin povezane s spremembami na ostalih podro¢jih razvoja.

Dojencek z opazovanjem, s posnemanjem in z gibanjem raziskuje, spoznava in
dojema svet okrog sebe. Izkus$nje pridobiva z gibalnimi dejavnostmi, kot so: jok
in smeh, obracanje in dvigovanje glave, prijemanje, poseganje po predmetih,
spu$anje in metanje predmetov, sedenje, plazenje, plezanje ...

Skozi gibalne dejavnosti dojencek, mal¢ek in predsolski otrok razvijajo poleg
motori¢nih $e intelektualne, ¢ustvene, socializacijske in druge sposobnosti. Z
razvojem prijema se zalenja razvijati miselni proces, ki omogoca otroku, da iz
sveta, ki ga najprej opazuje, preide v aktivno, prakti¢no spoznavanje okolja.

1/ Mateja Videmsek, Rado Pigot. Sport za najmlajse (Ljubljana: Fakulteta za $port, Institut za
sport, 2007).

2/ Priti Joshi, Subir Shukla. Child Development and Education in the Twenty-First Century (Sprin-
ger Singapore, 2019).



Zgodnja senzomotori¢na integracija se kaze v gibanju, govoru, igri in je podlaga za
kompleksnejso senzomotori¢no integracijo, ki je potrebna za branje, pisanje in
ratunanje ter socializacijo. Razvoj poteka po stopnjah, vsaka predhodna stopnja je
pogoj in priprava za naslednjo razvojno stopnjo. Gibalno oviranim otrokom je one-
mogoceno veliko izkusenj, zato je lahko njihov razvoj pocasnejsi in poteka na dru-
gacen nacin. Otroci se ne morejo samostojno gibati po prostoru, raziskovati in
pridobivati izku$enj, ki so pomembne za njihov celostni razvoj. Enostavne gibalne
dejavnosti (premikanje udov, prinasanje rok v vidno polje, dotik, prijem, uporaba
predmetov ...) so oteZene ali onemogoéene. Gibalna oviranost posledi¢no vpliva
tudi na naravno motiviranost za ucenje, saj gibalno ovirani otroci nimajo dovolj
izkusenj, iz katerih bi se uili. Pri vklju¢evanju v vseZivljenjske aktivnosti potrebu-
jejo pomoc¢ in vodenje drugih oseb (star$ev, terapevtov, specialnega in rehabilitacij-
skega pedagoga, ucitelja ...). Poleg primarne gibalne oviranosti imajo gibalno ovi-
rani otroci mnogokrat pridruZene tezave oziroma razvojne posebnosti na podroju
govora, vida, sluha in dotika, zaznavnih sposobnostih, intelektualnih sposobno-
stih ter teZave na podrodju custvenega in socialnega vedenja oziroma delovanja.
Najbolj pogosto zaznane pridruZene tezave na podro¢jih:

Govora

a) Motori¢ne govorno-jezikovne motnje so povezane z motori¢nim nacrtova-
njem in motori¢no izvedbo, zaradi teZav z delovanjem Ziv¢evja in/ali misic.
 Dispraksija in apraksija — govorna, oralna (na¢rtovanje gibov govora).
 Dizartrija in anartrija (produkcija gibov govora).
* Glasovne motnje, povezane z regulacijo fonacije (npr. nihanje glasu, spre-
minjajoca se jakost ali prenizka jakost glasu ipd.).
* Motnje fluentnosti:
* jecljanje (bolj pogosto)
* brbotanje (manj pogosto).

b) Jezikovne motnje — pogosto so povezane s kognitivnimi razvojnimi posebnostmi,
kot so tezave in odstopanja v dusevnem razvoju ali posebnosti s podrodja avtizma.
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* Motnje receptivnega jezika (razumevanja).
» Motnje ekspresivnega jezika (izrazanja).

) Afazije - jezikovne motnje, povezane s poskodbo mozZganov.
* Receptivne (tezave z razumevanjem govorjenega in/ali pisanega jezika).
» Ekspresivne (teZave s produkcijo govorjenega in/ali pisanega jezika).
* Mesane oz. globalne.
* Anomicne (tezave s priklicem besed).
* Progresivne (povezane s progresivnimi Zivéno-misi¢nimi obolenji).

d) Motnje branja in pisanja — povezane so lahko s teZavami s fonologkim zaveda-
njem, s senzornimi okvarami, z jezikovnim razumevanjem in izraZanjem ipd.
Lahko so samostojne motnje ali pa kot sekundarne motnje zaradi drugih tezav
(npr. senzorne okvare vida).

e) Zaostanek v govorno-jezikovnem in komunikacijskem razvoju - o le-tem govo-
rimo le do cetrtega leta starosti, nato postavimo natancnejso diagnozo.

f) Artikulacijske in fonacijske motnje — povezane s strukturnimi anomalijami,
denimo pri razcepu ustnice, dlesni in/ali neba (npr. nosljanje, velofaringealna
insuficienca ...).

Zgradbe telesne sheme

Za zgradbo telesne sheme moramo obvezno obcutiti svoj gib. Sistemati¢no orga-
niziran in procesiran dotok draZljajev je podlaga za prilagajanje gibanja in vede-
nja posameznika, hkrati je podlaga za vzporedne procese ucenja, ki nam nato
pomagajo pri razumevanju drazljajev iz telesa in nase okolice ter posledi¢no pri
bolj prilagojenem in u¢inkovitem vedenju in gibanju.? Telesna shema je [lahko]
pri gibalno oviranih otrocih porugena.

3/ Simona Korelc, Katja Groleger Sren (2013). Motnje senzorne integracije in moznosti terapevtske
obravnave. Rehabilitacija, letnik XII (2), 83-90.



Primeri aktivnosti za izgrajevanje telesne sheme:

* s prstnimi barvami pobarva dlan ali stopalo in naredi odtis;

» na velik list papirja narie obris prijatelja, prijatelj pa izrise njegov obris,
obris roke in izdela kolaz: »To sem jaz;

v kosu gline izdela odtis dlani;

 nalakira si nohte, namaze kremo na obraz in imenuje dele obraza;

* z brivsko peno narise obris sebe v ogledalu in zraven poimenuje dele telesa;

* dela med dvema ogledaloma, da se vidi v hrbet, si naredi ¢op;

 sestavljanje sestavljank, oblacenje lutk iz lepenke z zavihki;

* sestavi deklico in dec¢ka iz mega kock (sami jih lahko izdelamo iz $katel, ki
predstavljajo glavo, vrat, trup, roke, noge ...);

* samostojno se oblece in obuje, predhodno pripravi oblacila in obutev;

* samostojno izvajanje dnevnih aktivnosti skrbi za sebe: hranjenje, umivanje
zob z navadno in elektri¢no zobno $¢etko, tusiranje, pranje in susenje glave,
strizenje nohtov, priprava $olske torbe).

Orientacije v prostoru

Gibalno ovirani otroci imajo lahko teZave z orientiranjem v prostoru, izgubijo smer
gibanja k cilju, zato imajo tudi ve¢ teZav pri usvajanju prostorskih pojmov in ¢asov-
nih odnosov. Nekateri imajo teZave s presojanjem razdalje ali s predstavljivostjo tri-
dimenzionalne oblike. Lo¢imo dve vrsti prostorskih odnosov: po kategorijah (nad-
pod, desno-levo, gor-dol) in prostorski odnosi dolo¢anja koordinat v prostoru.
Vizualna prostorska orientacija zajema tudi razlikovanje prostorskih odnosov
figur in objektov, presojanje razdalj med predmeti ter ocenjevanjem konfiguracije
terena in drugih razmerij. Sposobnost zaznavanja je pomembna za razumevanje
izrazov, kot so v, iz, gor, dol, pred, za, med, levo, desno. Razvija se sposobnost razlo-
¢evanja med ¢rkami in zaporedja ¢rk v besedi ali stavku. Percepcija globine pomeni
razlocevanje razdalje med predmeti, objekti ali orientacijskimi to¢kami in opazo-
valcem ter spreminjanje lege predmetov v gibanju. Ta sposobnost omogoca zaveda-
nje, kako dalec je nekaj stran od nas, prav tako nam pomaga pri gibanju v prostoru
(pri hoji navzdol, nalivanju vode v kozarec, parkiranju avtomobila). Topografska
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orientacija je pojem, ki pomeni ugotavljanje lokacije predmetov in ué¢inkovitega
iskanja poti do ciljne tocke. Iskanje poti je odvisno [tudi] od kognitivnih map oko-
lja. Te mape vklju¢ujejo informacije o lokaciji, prostorske informacije, prepoznava-
nje krajev, ohranjanje krajevnih zna¢ilnosti v mislih ter pricakovanje znacilnosti
dolo¢enega okolja (na primer, otrok gre iz razreda in se vrne nazaj v svoj razred za
mizo). Vestibularni sistem je eden od senzornih sistemov, ki predstavlja mocan vir
informacij glede orientacije telesa, polozaja in gibanja glave. Otroci uporabljajo
vestibularne informacije za razumevanje, kje v prostoru sta njihova glava in trup.
Eden od pomembnih delov senzori¢nih receptorjev je v notranjemu usesu, drugi
del receptorjev pa pomaga ugotavljati hitrost in smer gibanja telesa (semicirkularni
kanali). Proprioceptivni sistem je senzorni sistem, ki dobiva informacije iz recep-
torjev v miSicah, kitah, in sklepih.

Te proprioceptivne informacije uporabljamo za ugotavljanje poloZaja telesa,
stabilnosti in vzdrZevanje poloZzaja in ravnotezja. Vidni sistem prav tako sodelu-
je pri poloZaju, ravnotezju in smeri gibanja.

Zavedanja casa

Dnevne in tedenske dejavnosti terjajo ¢as in vsaka druzina se sooca s stresom. To
zahteva uporabo strategij za smotrno upravljanje s ¢asom. Pomembno je vzposta-
viti dnevne rutine. Otrok se udi teh ve$cin, uéi se razumeti pomen c¢asa ter slediti
uri, urniku in koledarju. V $oli sta urnik in zvonec. Dobro je uporabiti strategijo
slikovnega urnika, kaj sledi v dnevu, jasne slike zaporedij aktivnosti. V $oli se lahko
za¢ne dan s natan¢no doloceno dejavnostjo, ki otroku daje signal za spremembo
aktivnosti. Stoparica je eden od natinov, da predstavimo otroku potek ¢asa, budil-
ka ali budilka na telefonu otroku jasno opredeli ¢as, tudi v vizualni obliki. Uporabi-
mo lahko pesceno uro ali oznac¢be z nalepko na uri. Pri predvajanju pesmi preko
racunalnika pokaZemo otroku rdeco ¢rto, ki ima svoj zacetek, poteka dolocen cas
in konec. Tako se otroka navaja na poslusanje pesmi od zacetka do konca in se s
tem privaja na ¢asovna zaporedja poteka aktivnosti. Casovno dogajanje vizualno
ponazorimo. To je otroku v pomo¢ pri razvijanju ¢asovne predstavljivosti.*

4/ Case-Smith J., Clifford O., Brien J. Occupational therapy for children (Mosby, 2010), str. 118.



Zaznavanja

Zaznavanje je mnoZica procesov, ki omogocajo izbiranje, pridobivanje in obdelova-
nje informacij o pomembnih lastnostih predmetov iz okolja, oseb, pojavov, oblik
ter velikosti in njihovih razlikah. Omogoc¢a nam stike in komuniciranje z osebami
in okoljem, ucenje, zadovoljevanje razli¢nih potreb, izogibanje nevarnostim. Lo¢i-
mo: vidno, slusno, tipno zaznavanje, zaznavanje vonja in okusa, telesa v prostoru
in vestibularni sistem. Otrok, ki je prikrajsan za gibalne izku$nje, je hkrati prikraj-
$an tudi za [nekatere] senzori¢ne izkugnje. Gibanje in senzorika sta tesno poveza-
na. Zlasti se prepletata v proprioceptivnem, vestibularnem in taktilnem sistemu.
Otroku ne glede na gibalno oviranost v okviru njegovih gibalnih sposobnosti v
terapiji in $oli omogo¢amo pester nabor dejavnosti, ki povezuje motori¢ne, senzo-
ri¢ne in kognitivne izkus$nje. Seveda je od otrokovih motori¢nih, procesnih in sen-
zori¢nih spretnosti odvisno, koliko raznovrstnih drazljajev bo s pridom sprejel in
jih vgradil v obliki prilagojenega vedenjskega odgovora na drazljaje.

Zaznavne tezZave, ki vplivajo na Solsko ucenje.

Razlocevanje slike od ozadja je sposobnost izlo¢anja pomembnega draZljaja iz
mnozice drazljajev. Slike zaznavamo loceno od ozadja. Ozadje zaznamo kot pod-
lago, ki je razprsena, nedolocena, slabo organizirana in je ne dojemamo jasno.
Pomembno je za razclenjevanje, analizo in sintezo besed ter zaznavanje besede
na dolo¢enem mestu na papirju. Otrok, ki slabse zaznava sliko — ozadje, se zdi
nepozoren in kaZe neorganizirano vedenje (ni zmozen narediti ravne ¢rte med
dvema ¢rtama, pri risanju ne najde ustreznega mesta na papirju, izgubi se med
vrsticami, nepravilno pi$e ¢rke ...). Pozornost usmeri na vsak drazljaj, ne glede na
pomembnost drazljaja za usmerjeno dejavnost.

Vidno-motori¢na koordinacija (koordinacija oko - roka) je sposobnost usklaje-
vanja vida z gibanjem roke. Natan¢na izvedba skoraj vsake aktivnosti je odvisna od
nemotene koordinacije o¢i in motorike. Pri $olskem delu je koordinacija oko — roka

pomembna za aktivnosti pisanja, risanja, geometrijskega na¢rtovanja in $porta.

Zaznavanje predmeta v prostoru je zaznavanje lege predmeta v prostoru. Pri
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Solskem delu je ta sposobnost potrebna za razlikovanje ¢rk, enakih po oblikah,
vendar razli¢nih po polozaju (p, b, d). Otrok predmetov in napisanih simbolov ne
vidi v pravilnem odnosu do samega sebe. Podobne ¢rke lahko zaznava kot enak
simbol.

Zaznavanje prostorskih odnosov je sposobnost zaznati polozaj dveh ali ve¢
predmetov v odnosu do samega sebe in v odnosu med njimi samimi. Razvije se
iz enostavnej$ega zaznavanja polozaja v prostoru. Ima velik vpliv na branje, pisa-
nje ter na razvoj matemati¢nih in prostorskih odnosov. Je temelj za razlikovanje
predmetov po najbolj pomembnih lastnostih. Ves§¢ina je potrebna za zapomnje-
nje vrstnega reda ¢rk pri pisanju. Zaradi posebnostih v gibanju gibalno ovirani
otroci teZje razumejo pojme, ki oznacujejo prostorske odnose.

Konstantnost zaznav je sposobnost prepoznavanja dolo¢ene lastnosti predme-
tov ali znanih besed v novi situaciji, v drugi barvi, velikosti ali drugi pisavi, s
¢imer imajo gibalno ovirani otroci lahko precej$nje tezave (npr. geometrija:
moder trikotnik in rumen velik trikotnik uvr§¢amo med trikotnike. ObrazlozZi-
tev: u¢enec mora prepoznati lik ne glede na velikost ali barvo).

POZORNOST IN KONCENTRACIJA

Pozornost pomeni sposobnost osredotoanja na zunanji ali notranji drazljaj,
navaja Mravlje.® Koncentracija je zmoznost, ki nam omogoca, da ohranjamo
pozornost za dejavnost in aktivnost ter je predpogoj za uspe$no ucenje. Pomaga
ulencu, da se osredotola na re$evanje nalog, pri ¢emer ga drugi dejavniki v
danem trenutku ne zmotijo. Pri gibalno ovirani u¢encih se teZzave s pozornostjo
kazejo kot motnje nalrtovanja in organizacije, lo¢evanja bistvenega od nebistve-
nega, kot tezje prehajanje iz ene aktivnosti v drugo, v impulzivnosti in hiperak-
tivnosti. Zacete aktivnosti tezko zakljucijo in hitro jih zmotijo zunanji drazljaji.
Tezave na omenjenih podrodjih lahko vplivajo na nacin sprejemanja informacij in
dojemanja okolja. Zaradi tega potrebujejo dodatno razumevanje, pomo¢ in podporo.

5/ Francka Mravlje. Pozorno poslusanje z razumevanjem (Nova Gorica: Educa, 1999).



Primeri pomoci u¢encu

TEZAVA OPIS OBLIKE POMOCI
Nacrtovanje in | Uéenec ne zmore * Podamo kratka in jasna navodila
organizacija samostojno opraviti naloge | od zacetka do konca.
dela in nacrtovati dela, ki gaje | « Vsak korak dela naj dobi
dobil od uéitelja. Tezko postopoma oz. na posameznem
usmerja pozornost, vsak listu.
dodatni drazljaj jo odkloni.
Prehajanje Ucenec teZje prehaja iz ene | « Material naj bo nazoren in
med aktivnosti k drugi. mo¢nih barv, da ciljno usmeri
aktivnostmi Zadrzuje se na prejsnji pozornost.
nalogi in daje odgovore iz | * Ucenec spremeni polozaj v
prejénje naloge, ceprav prostoru (npr. se presede, usede
ostali e obravnavajo na blazino za pocivanje ...).
naslednje naloge.
Locevanja Ucenec tezje razume pisna | * Pisni material naj ima podértane,
bistvenega od | gradiva, pri sklepanju iz uokvirjene, odebeljene ali
nebistvenega | besedila potrebuje pomo¢, obarvane bistvene dele.
da povzame bistvo. * Poleg osnovnega besedila
pripravimo povzetek, pomembne
informacije ali klju¢ne pojme, na
katere mora biti u¢enec pozoren.
Vidna Ucenec ne razlod¢i slike od | » Ozna¢imo mu predmet, ki ga
pozornost ozadja, saj ga ozadje zmoti. |  Zelimo pokazati na sliki.
(razlocevanje * Posamezne dele slike lahko

slika - ozadje)

obrobimo s trakovi ali ozna¢imo z
okvirji.

GIBALNO OVIRANI OTROK GRE V SOLO
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7.3 GIBALNO OVIRANI OTROK V VZGOJNO-IZOBRAZEVALNEM PROCESU
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TEZAVA OPIS OBLIKE POMOCI
Slugna Ne more razlo¢iti hrupa od | « Utitelji vzpostavimo ocesni
pozornost zvokov, ki jih mora slisati. kontakt z u¢encem in usmerimo
Preslisi uditeljeva navodila. pozornost pri podajanju navodil.
Zdi se, kot da ne sligi * Velkrat preverimo razumevanje
navodil ali se mu zdi, da podanih navodil. Uporabljamo
navodila ne veljajo za lahko tudi neverbalne geste
njega, ce ucitelj govori (dotik po ramenih ...), ponazorila
celem razredu. (znak STOP ...) ali podamo
informacije u¢encu na uho.
Impulzivnost | Neprimerni motori¢ni * Ponudimo aktivnosti za
odzivi. umirjanje.
 Zaposlimo in umirimo ucenca z
namenskimi finomotori¢nimi
aktivnostmi (npr. vtikanje
zebljickov ...).
Hiperaktivnost | U¢enec ne zmore * Ucenec naj ima svoj prostor,

vzdrZevati pozornosti dlje
asa.

V¢asih neprekinjeno govori
ali neprekinjeno postavlja
vpra$anja, ne da bi pocakal
na odgovor.

Véasih bega iz aktivnosti v
aktivnost.

»koti¢ek« za umik in sprostitev,
kjer lahko dokonéa aktivnosti.

* Podajamo jasna in kratka
navodila ob aktivnosti in med
njo.




TEZAVA OPIS OBLIKE POMOCI
Pomnjenje Ucenec si tezko zapomni * U¢no snov veckrat ponovimo v
uc¢no snov ali kaj ima za krajsih ¢asovnih presledkih.
domace naloge.  V pomo¢ ponudimo slikovno
Imajo tezave s oporo.
kratkotrajnim spominom. | ¢ Ve&krat preverimo, ali u¢enec
sledi u¢ni snovi.
* Vsa podana navodila naj u¢enec
ponovi na glas.
* Preverimo, ali je u¢enec zabelezil
domaco nalogo.
Resevanje Ucenec si tezko zapomni * Dosledno uporabljamo ponazorila
nalog postopek resevanja nalog. korakov resevanja nalog.

* Zmanj$amo in poenostavimo
stevilo korakov naloge glede na
zmoznosti ucenca.

+ Uéencu omogoc¢imo podaljsan ¢as
pri delu.

* Sprotno preverjamo in vodimo
ucenca pri delu.

GIBALNO OVIRANI OTROK GRE V SOLO
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Sanja Brumen, Suzana Krajnc Joldig,
Martina Lencek, Natasa Petrovic

PISMENOST

Gibalno ovirani u¢enci imajo lahko tezave pri eni ali ve¢ oblikah sporazumevanja:
poslusanju, govoru, branju in pisanju.

Poslusanje in govorjenje

Poslusanje je dejavnost, ki je pomembna za razumevanje jezika in razvoj govora.
Avdiovestibularni sistem omogo¢a mozganom obdelovanje sliSanega. Pozornost in
koncentracija vplivata na poslu$anje z razumevanjem. Obseg pozornosti je koli¢ina
drazljajev, ki jih posameznik jasno zazna, odvisen je od vrste in razporeditve gradi-
va ter starosti. Trajanje pozornosti je odvisno od posameznikove utrujenosti, moti-
vacije, interesa, vrste in tezavnosti gradiva. Pozornost pogosto odvrnejo mo¢nejsi
prijetni ali neprijetni draZljaji. Na smer, trajanje in obseg pozornosti vplivajo raz-
li¢ni dejavniki, ki jih delimo na zunanje (intenzivnost drazljajev, velikost, trajanje,
vrsta in spremembe drazljajev) in notranje (posameznikov motiv).!

1/ Musek J., Pe¢jak V. Psihologija (Ljubljana, 1996).
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Gibalno ovirani ucenci imajo lahko govorno-jezikovni in komunikacijski pri-
manjkljaj, neustrezno razvito artikulacijo, slabse razumevanje besed oz. jezika in
tezave s priklicem besed, skromnejsi besedni zaklad ter jezikovno ali pragmati¢-
no neustrezno rabo pojmov oz. fraz. Pogosto pa je socialna interakcija (Zelja po
stiku) njihovo mo¢no podroéje, saj radi podrobno opisujejo in pripovedujejo o
vsem, kar so doziveli. U¢enci z nerazvitim govorom ali nerazumljivim govorom
za komunikacijo z okoljem pogosto uporabljajo tehni¢ne komunikacijske pripo-
mocke ali druge oblike nadomestne in dopolnilne komunikacije.

Opismenjevanje (pisanje in branje)

Opismenjevanje v ozjem pomenu vkljucuje ufenje branja in pisanja, v SirSem
pomenu pa razvijanje vseh tistih spretnosti in sposobnosti, ki vodijo do funkcio-
nalne pismenosti.?

Za ucinkovito opismenjevanje je med miselnimi procesi pomembna pozor-
nost, ki otroku omogoca selektivno usmerjanje miselne energije. Dejavnosti
pisanja in branja terjata, da so uenci sposobni svojo pozornost nadzorovati,
usmerjati in sistemati¢no premikati od sporo¢ila ali dela sporocila k drugemu
sporodilu v dolo¢enem zaporedju.?

Pisanje

Pisanje je zapletena psihofizi¢na aktivnost, ki jo je treba razviti v procesu opi-
smenjevanja. Pomeni kodiranje sporo¢ila s pisnimi znamenji (¢rkami, $tevilkami,
notami), terja pa tudi sposobnost obvladovanja motorike (kontrolo trupa in

glave), koordinacijske spretnosti ter vidno-motori¢ni nadzor nad prsti in roko.
Pisanje zahteva stati¢ni ali dinamic¢ni triprstni ali pisarski prijem. Za pisanje so

2/ Sonja Pe¢jak. Procesi zaznavanja in misljenja pri zacetnem opismenjevanju. V: Martina Krizaj
Ortar et al. Slovenscina v 1. triletju devetletne osnovne Sole (Trzin: Izolit, 2000), str. 43-56.

3/ Marija Grgini¢ (2012). Z igranjem do pismenosti — izziv za ulence, ucitelje in starse. Besedilo je ob-
javljeno na tejle spletni strani: https://arhiv.acs.si/ucna_gradiva/UZU_BIPS-Z_igranjem_do_pisme-
nosti.pdf.
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potrebni dobro koordinirani in integrirani gibi ve¢ delov teles. Koordinirani
morajo biti gibi prstov s fiksacijo in sprostitvijo v zapestju in komolcu. So¢asno
morajo biti stabilni medenica, trup in ramenski obro¢.

Razvoj prijema je pomemben za pisanje. Roka omogoca razvijajoéemu se otro-
ku dostop do informacij iz okolja in kontrolo neposrednega okolja. Stevilne kom-
binacije gibov rok in prstov omogocajo bolj in bolj kompleksna dejanja za razvi-
janje spretnosti. Bolj izpopolnjeni gibi se pojavijo kasneje. Sposobnost, razliko-
vati vsak prst in gibati z vsakim neodvisno, je razvidna v prvem letu. Sposobnost,
izolirati kazalec za kazanje in potem ukazovalno kazanje (kazanje, da nekaj hoce,
zahteva), je pomembna za oboje, ro¢ne spretnosti in zgodnjo komunikacijo.
Rokovanje s predmeti znotraj roke se zacenja, ko otrok poskusa zgrabiti majhne
predmete v smeri proti dlani. Spretnost, da premika majhne predmete iz dlani
proti prstnim konicam, se pojavi kasneje in je povezana s sposobnostjo, da odpre
roko za nadzorovano spuséanje (odpreti in spustiti predmet iz roke). Otrok bo
razvijal spretnosti skozi zgodnje otro$tvo pri prenasanju predmetov od palca
proti razli¢nim prstom in nadzoroval rotacijske gibe znotraj roke za bolj uglajene
spretnosti, kot sta obra¢anje gumbov, da se prilegajo oziroma gredo skozi gumb-
nico, in postavljanje kovancev skozi razli¢no oblikovane reze.

Zaradi tezav v grobi motoriki, fini motoriki rok ter vidno-motori¢ni koordina-
ciji je pri gibalno oviranih ucencih pisanje otezeno ali celo onemogoceno. Pri
pisanju imajo najvec tezav pri vzdrZevanju polozaja in stabilnosti, zaradi ¢esar se
drza telesa podre.

Telo zavzame nepravilni polozaj, misice se neprimerno odzovejo, zato je pisa-
nje napornejse, potrebuje pa tudi ve¢ energije. Pogosta je slaba diferenciacija
prstov, prijem je nespreten, s tem pa tudi neustrezen. Uporaba pisala je nepravil-
na, ulenec pritiska na podlago, neustrezne pa so tudi oblike ¢rk. Pisava je teZje
berljiva za druge in tudi za u¢enca samega. Zaradi posledi¢ne utrujenosti ucenci
tezje usmerjajo miselne procese na druge dejavnosti. Vseeno je pri gibalno ovira-
nih otrocih treba doseci dolo¢eno grafomotori¢no raven — z oziroma na njihove
sposobnosti. Otrok mora imeti moZnost izraziti se in pokazati svoje znanje. Za
ulitelja sta pomembni kvaliteta in kvantiteta zapisa, za otrokov razvoj pa je



pomembna $e kvaliteta polozaja in gibalnih vzorcev, ki se pri tem razvijejo. Zato
delovni terapevti in specialni in rehabilitacijski pedagogi v individualnih obrav-
navah ocenijo najprimernejsi nacin in koli¢ino zapisa.

Zaradi razli¢nih stopenj gibalne oviranosti in medsebojno prepletenih drugih
tezav naj bo postopek opismenjevanja individualiziran. Pomembne so predhodne
vaje, pri katerih lahko uporabljamo okvire in $ablone.

Pri gibalno oviranih u¢encih je potrebno razvijati funkcionalni zapis, ki ga bo
ucenec uporabljal pri aktivnostih vsakdanjega Zivljenja. V procesu opismenjeva-
nja se gibalno ovirani u¢enec seznani in spozna velike ter male tiskane in pisane
¢rke, zapisuje pa le tiste, ki jih zmore. V primeru, da je otroku zaradi gibalne
oviranosti ali zdravstvenih razlogov onemogoceno ali odsvetovano pisanje oz.
klasi¢no opismenjevanje, pricnemo opismenjevanje s pomocjo ra¢unalnika.

Priporocila za pisanje

Ne glede na stopnjo gibalne oviranosti pri¢cnemo s klasi¢nim na¢inom opismenje-
vanja, pri Cemer upostevamo ucenca. Pri teZji in tezki stopnji gibalne oviranosti
potrebuje vodenje in usmerjanje aktivnosti (vodenje roke pri zapisu, pomo¢ pri
drzanju pisala ...). Gibalno ovirani u¢enec se mora seznaniti z razli¢nimi vrstami
zapisa in vrstami ¢rk (velika, mala, tiskana, pisana) ter jih tudi prepoznavati
(brati). Nekateri ucenci tezko ali tezje samostojno zapisujejo u¢no snov (na zacetku
Solanja ali kasneje zaradi poslabsanja zdravstvenega stanja), zato potrebujejo in
uporabljajo nadomestne nacine zapisovanja (zapis ucitelja ali so$olca, zapis spre-
mljevalca, uporaba ra¢unalnika ...). Pri laZji in zmerni stopnji gibalne oviranosti
upos$tevamo odstopanja na podro¢ju oblike ¢rk, estetike zapisa in hitrosti pisanja.

Pisanje, ki traja dolgo ¢asa, negativno deluje na celotno drzo telesa (utrujenost),
zato ulenec ne zmore usmeriti miselnih procesov na ciljno dejavnost. Opismenje-
vati pri¢nemo na formatih, za katere ocenimo, da so za gibalno oviranega ucenca
najprimernejsi. Prostor za pisanje omejimo, da se otrok lazje orientira in ciljno
usmeri k izvajanju aktivnosti. Jasno oznac¢imo ¢rte (vrstice in prazne prostore),
sprva lahko oznacimo tudi sled, ki jo u¢enec prevlece. Pri opismenjevanju z malimi
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tiskanimi ¢rkami pri¢nemo s pisanjem ¢rk, ki imajo ozke linije (a, o, 1, m, n ...), nato
s ¢rkami, ki imajo ozke linije in jih zapisujemo v obe ¢rti (1, t, b, d ...), na koncu
pustimo ¢rke, ki se zapisujejo pod spodnjo érto G, p, g -..)-

Slika 1, 1a: Prilagojena ¢rtovja

Gibalno ovirani ucenci naj imajo zmanj$an obseg nalog in domacih nalog.
Pomembna je kakovost, ne koli¢ina. Izkusnje kaZejo, da gibalno ovirani uenci
zmorejo zapisati 20-40 % tega, kar zapisejo drugi ucenci. Ce ucenci zapisejo
deset ¢rk ali besed, zmore gibalno ovirani uc¢enec napisati dve do $tiri ¢rke ali
besede. Snov naj zapise, kolikor zmore, za popolne zapiske pa poskrbita ucitelj ali
spremljevalec. U¢enec zapisuje snov, dokler se ne utrudi, nato mu spremljevalec
dopige manjkajo¢i del. Ce uitelj vnaprej pripravi izrocke, u¢enec nemoteno spre-
mlja razlago in podértuje kljuéne besede. Ker je pisava zaradi gibalne oviranosti
neestetska, ocenjujemo le vsebino. Za zapis daljsih besedil (spis, obnova) naj
ucenec uporablja ra¢unalnik ali pa po njegovem nareku zapisuje spremljevalec.



Ker imajo tezave pri pravilnem zapisu Ze pri slovenskem jeziku, so le-te Se
izrazitej$e pri zapisu besed v tujih jezikih. Ve¢inoma besede zapisujejo tako, kot
se izgovarjajo. Tezave so tudi pri razumevanju in pri usvajanju novih besed.
Gibalno ovirani ué¢enec potrebuje ve¢ ¢asa, ve¢ ponovitev oz. utrjevanja in multi-
senzorno ucenje.

Pripomocki za pisanje

O ustreznih in ué¢inkovitih individualnih prilagoditvah za pisanje se posvetujemo z
delovnim terapevtom oz. s specialnim in z rehabilitacijskim pedagogom. Pri izbiri
primernega pisala vedno upostevamo ucenca, njegove funkcionalne sposobnosti in
spretnosti. Sledimo individualnemu napredku otroka. DolZzino in debelino pisal
prilagodimo velikosti roke. Uporabljamo pisala, ki laZje drsijo ter puscajo dobro
vidno sled na papirju in ne packajo.
Izberemo pisalo, ki ima odebeljen ali

anatomsko oblikovan rocaj, je manjse ‘
ali lazje ali pritrjeno na del telesa, ki
ga najbolje nadzoruje (prst, roka, krn,
glava — ¢elada ...). MoZna je tudi indivi-
dualna izdelava pripomocka ali uporaba
razli¢nih nastavkov.

T\

Slika 2: Prilagojena pisala in nastavki za pisanje

GIBALNO OVIRANI OTROK GRE V SOLO
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Priporoceni pripomocki za pisanje

Ucenci s cerebralno Uéenci z Zivéno- Ucenci z okvarami

paralizo misi¢nimi obolenji | zgornjih okonc¢in

debelejsa pisala, barvice, | tanjsa in laZja pisala, | individualna

ki pus¢ajo dobro vidno ki puséajo dobro

sled na papirju vidno sled na papirju

nastavki za pisala nastavki za pisala nastavki za pisala,
pisalo, ki ima odebeljen ali
anatomsko oblikovan rocaj,
je manje ali lazje ali
pritrjeno na del telesa, ki ga
najbolje nadzoruje (prst,
roka, krn, glava - ¢elada ...)

odebeljeno ¢értovije, vel prostora za vel prostora za

$irsi razmik (1-2 cm ali zapisovanje zapisovanje

ve¢ med vrsticami/

besedami

po potrebi povecano pomanjsano gradivo povecano ali pomanj$ano

gradivo pri zmanj$anem gradivo

obsegu gibov
nedrseca podloga nedrseca podloga nedrseca podloga

Pri ucencih, ki aktivnosti izvajajo
pretezno enoro¢no, imajo nehotne
gibe ali tezave s soro¢nostjo, je pri-
porodljiva nedrseda podloga v veliko-
sti lista ali zvezka. Le-ta prepreluje
drsenje lista po podlagi, $e vedno pa
omogoca drsenje roke in s tem lazje
pisanje.

8. RAZVIJANJE VESCIN ZA SOLSKO DELO

Slika 3: Stojalo za pisanje
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Branje

Za $olski uspeh sta nujna usvojena tehnika branja in razumevanje prebranega.
Samo dober bralec lahko samostojno posega po u¢nih besedilih, pridobiva in utrju-
je znanje. Branje omogoca, da se sporazumevamo z okoljem, poleg tega nas notranje
bogati. Je kompleksen proces, ki zahteva od posameznika usklajevanje razli¢nih
procesov ter sposobnosti in motivacije. Razvoj branja poteka po dolo¢enih stopnjah
in med posameznimi stopnjami so med bralci kvalitativne razlike. Na uspes$nost
branja vplivajo tudi $tevilni drugi dejavniki, kot so okolje, izobrazba star$ev, socio-
-ekonomski pogoji, vkljucenost otroka v program predsolske vzgoje ipd.

Predpogoj za ucenje in usvajanje branja so dobro razvite:

¢ osnovne motori¢ne sposobnosti,

* sposobnosti vidnega in slusnega zaznavanja,

¢ sposobnosti vidne in motori¢ne koordinacije,

* sposobnosti govora in jezika: razlikovanje glasov v jeziku in v njegovih se-

stavnih delih (besedah, stavkih),
* sposobnosti razumevanja, prepoznavanja in organiziranja pojmov,

* integracije informacij, ki jih dobivamo preko ¢util.

V populaciji otrok so te sposobnosti povpre¢no v zadostni meri razvite med 6.
in 7. letom starosti. Pri gibalno oviranih otrocih razvoj zgoraj nastetih sposobno-
stih lahko zamuja, dolo¢ene sposobnosti pa se ne razvijejo v celoti.

Za branje je zelo pomembna koordinacija oko-roka, kar pomeni, da ucenec s
prstom in z o¢mi sledi branim ¢rkam. Izkusnje pri delu z gibalno oviranimi ucen-
ci kaZejo, da ima velika vecina ravno na tem podrodju najvel tezav. Ne zmorejo
solasno s prstom (slabsa funkcija rok) in o¢mi (slabse sledenje in fokusiranje)
slediti zapisanim ¢rkam. S prstom bodisi prehitevajo ali zaostajajo za prebranim.
Prav tako se izgubijo med vrsticami, se hitreje utrudijo. Ob tem jih lahko ovirajo
tudi drugi senzorni draZljaji (neustrezna svetloba, bles¢avost papirja, hrup v
okolju ipd.). Ué¢inkovitost vida in gledanja je namre¢ manjsa, ¢e oko ne more sle-
diti tistemu, kar gledamo, in ¢e se ocesi ne gibata usklajeno.
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Slaba bralna tehnika vpliva na razumevanje prebranega. Predpogoj za bralno

razumevanje je popolna usvojenost bralne tehnike. Ce Zelimo, da u¢enec pozor-

nost v celoti preusmeri na vsebino oz. pomen gradiva, mora biti njegova bralna

tehnika popolnoma avtomatizirana. V primeru, da mora biti u¢enec pri branju

pozoren $e na proces prepoznavanja besed (bralnega dekodiranja), je toliko manj

pozoren na sam pomen besedila.*

Znacilnosti branja gibalno oviranih ucencev:

glasno branje je pocasno, po sekvencah,

po kratkem glasnem branju so vidno utrujeni,

zatikajoce branje,

nezmoznost tihega branja,

tezko vezejo glasove in zloge,

pogosto izpuscajo ¢rke, obracajo, zamenjujejo, premescajo glasove v besedi
(mak-kam, zima-miza, tri-tir ...) in ne upostevajo lo¢il,

dodajajo ¢rke — samoglasnike,

zamenjujejo vidno podobne besede in s tem spremenijo celoten pomen po-
vedi (zahod-zavod, prt-vrt, sveca-sreca ...),

zamenjujejo sluno podobne érke (b-d, b—p, m—n, sz, s—c, f-m),
zamenjujejo samoglasnike (zaradi tezav pri sluSnem zaznavanju) (moka-
muka),

ne prepoznajo Ze znanih besed,

nepravilno naglasujejo besede,

spregledajo vrstico pri branju oz. del besedila,

¢rke jim »zbeZijo« ali jih vidijo »meglene,

razumevanje prebranega je pogosto slabse, ker vso energijo usmerijo k pra-
vilno prebranim besedam - slugno razumevanje je obi¢ajno veliko boljse.

4/ Sonja Pegjak. Kako do boljsega branja. Tehnike in metode za izboljsanje bralne ucinkovitosti (Lju-
bljana: Zavod Republike Slovenije za $olstvo, 1996).
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Slika 4: Uporaba bralnega ravnila

GIBALNO OVIRANI OTROK GRE V SOLO

Slika 5: Stojalo za branje
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Priporocila za izboljsanje bralne tehnike

Stabilen polozaj telesa (prilagojena miza z naklonom, ki pribliza besedilo
ofem in s tem omogo¢i/stimulira zravnavo trupa).

Uporaba nedrsece podloge.

Besedilo naj bo zapisano na formatu A4 (izogibamo se formatu A3, saj ve¢ji
format terja dodatni fizi¢ni napor za telo in za o¢i).

Velikost ¢rk za branje (od 16 dalje (odvisno od posameznika), Arial, Calibri,
Tahoma).

Vedji razmiki med zlogi.

Obarvani zlogi besed z razli¢nimi barvami (najve¢ 5 barv).

Razmik med vrsticami (1,5-2 vrsti¢ni).

Besedilo naj bo zaradi lazjega fokusiranja z o¢mi v celoti podértano ali pa
naj bo vsaka beseda zapisana posebej.

Besedilo ali posamezno besedo zaradi laZjega fokusiranja in orientiranja na
listu omejimo z barvnim kvadratom, elipso.

Pri branju besed je pomemben kontrast; priporo¢ljivo je temno pisalo (naj-
bolj$e ¢rno ali rdece) na beli podlagi; z barvo poudarite pomembne podatke.
Uporaba bralnih stojal, bralnih ravnil in ravnil za sledenje.

Ustrezna povecava besedil na ra¢unalniku.

Pomot¢ spremljevalca ali druge osebe pri sledenju in premikanju iz vrstice
v vrstico.

Vel ¢asa za branje.

Pomo¢ pri branju in razumevanju navodil za delo.

Pripomocki za branje

Stojalo za branje.

Bralna ravnila.



Slika 6: Primer prilagoditev besedil

Slika 7: Primer besedila za 2. razred (ustrezna dolzina in prilagoditve)

Nerodni dedek

Neko€ sta Zivela dedek in babica. Dedek
je Sel na semenijin je kupil prasicka.
»Pridi, prasicek, bova Sla proti domu,« mu
je rekel. A prasicek ni hotel iti. Dedek ga
je poskusal zvabiti s seboj. Vlekel ga je
naprej in ga potiskal od zadaj. PraSic¢ka ni
spravil nikamor. Slednji¢ se je dedek
utrudil in $el sam domov. (Ruska pravljica)

Nerodni dedek

Nekod sta zivela dedek in babica. Dedek

ie $el na semenj in je kupil prasicka.

»Pridi, prasi¢ek, bova Sla proti domu.« mu

je rekel. A prasicek ni hotel iti.

Dedek ga je posku$al zvabiti

s seboj. Viekel ga je naprej in ga potiskal
od zadaj. PraSi¢ka ni spravil nikamor.

Slednji¢ se je dedek utrudil in Sel sam
domov.

Ruska pravijica

GIBALNO OVIRANI OTROK GRE V SOLO
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MATEMATIKA

Matemati¢no misljenje ima podlago v svetu objektov, s katerimi je otrok obkro-
zen (podlaga so zlasti podedovani algoritmi®). Stik s predmeti, ki jih $tejemo,
pomaga razvijati pojem $tevil in koli¢ine.

Nekateri gibalno ovirani u¢enci so zaradi gibalnih tezav prikraj$ani za prakti¢ne
izkusnje in rokovanje s predmeti (ne nujno in ne vsi), kar vpliva na razvoj matema-
ti¢nega misljenja, za katerega je potreben stik z okolico. Na podro¢ju matematike
ima vecina gibalno oviranih uc¢encev slabo usvojene osnovne koli¢inske in $tevilske
predstave. Tezko si predstavljajo prostor in predmete v prostoru ter elemente, ki
jih ne vidijo in jih ne zmorejo prijeti v roke. Naloge resujejo s pomo¢jo konkretnega
materiala in izkustvenega ucenja, ne pa s prostorsko predstavljivostjo in z razume-
vanjem. Pri reSevanju nalog, ki zajemajo logi¢no misljenje oz. sklepanje, potrebu-
jejo vodenje in usmerjanje. Matemati¢ne naloge laZje resujejo s pomocjo predho-
dnega resevanja podobnih nalog. Gibalno ovirani ucenci potrebujejo v procesu
pridobivanja, utrjevanja, preverjanja ter ocenjevanja matemati¢nih vsebin veé
¢asa, saj se hitreje utrudijo. Potrebno jim je zmanjsati koli¢ino nalog. Priporocljiva
je uporaba razli¢nih didakti¢nih materialov, ki spodbujajo multisenzorno ucenje,
saj tako aktiviramo vsa ¢utila, da u¢enca pripeljemo do cilja.

Najpogostejse tezave
» Nerazumevanje orientacijskih in prostorskih pojmov (zgoraj, spodaj, levo,
desno, spredaj, zadaj ...).
» Tezko primerjajo in razvri¢ajo predmete med seboj po barvi, obliki, veliko-
sti in teZi.
* Ne povezejo simbola $tevila s koli¢ino predmetov.
* Pomanjkljiva koli¢inska in $tevilska predstavljivost.

* Priucenju stevil preskakujejo stevilo.

5/ Op. ured.



Otezeno je konkretno in simbolno prestevanje v zaporedju (naprej, nazaj).
Tezko primerjajo, razvr§cajo in urejajo Stevila po velikosti.

Zrcalno obracajo $tevke.

Pri zapisu in branju $tevil zamenjujejo vrstni red Stevk.

Slabsa orientacija na $tevilskem traku, stoti¢nem kvadratu, grafih, tabelah ...
Pri pisnem ra¢unanju napacno podpisujejo Stevila.

Zamenjujejo znake se$tevanja, od$tevanja, mnozenja in deljenja.

Pri reSevanju uporabnih nalog teZje povezujejo matemati¢ne pojme in ra-
¢unske operacije z ustreznimi aritmeti¢nimi znaki (npr. besedo »odletele«
povezejo z matemati¢nim simbolom »-« (minus).

Otezeno je rokovanje z geometrijskim orodjem, z na¢rtovanjem, risanjem
in branjem skic, z izdelovanjem in s sestavljanjem modelov ...

Slabsa je prostorska predstavljivost teles in likov.

Tezave pri pretvarjanju merskih enot in pri ocenjevanju razdalj, dolo¢anju
koli¢in (masa, prostornina, ¢as).

Priporocila za delo

Ustrezna pisala, prilagojeno geometrijsko orodje in ra¢unalo.

Uporaba zvezka veliki karo (tudi v vi§jih razredih).

Prilagojeni zvezki ali ¢rtovje (po potrebi tudi v visjih razredih).

Uporaba konkretnih materialov pri pridobivanju, utrjevanju, preverjanju
in ocenjevanju znanja.

Ustrezno velika in pregledno zapisana $tevila.

Na delovnem listu pregledno in jasno razmejeni ra¢uni (z debelo ¢rto, raz-
mikom med racuni ...).

Vnaprej pripravljene ra¢unske naloge (Stevila zapiSemo v kvadratke).

Pri ra¢unanju in primerjanju $tevil po velikosti se bolje orientirajo navpi¢-
no kakor vodoravno (primer pisno se$tevanje, ve¢je manjse).

Uporaba barvnih tabel in grafov.

Vodenje in usmerjanje pri usvajanju in utrjevanju znanj.
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* Zmanj$anje obsega nalog z istim ciljem.

+ Daljse in zahtevnej$e naloge razdelimo na manjse enote.

» Dodatna razlaga novih pojmov.

* Znizamo kriterije natan¢nosti od¢itavanja in nacrtovanja grafov, geome-
trijskega risanja ...

* Zapisovanje s pomocjo racunalnika in prilagojene programske in strojne
opreme.

» Podaljsamo ¢as za dokonc¢anje aktivnosti.
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Slika 8: Primer Stevilskih trakov Slika 9: Opore pri pisnem racunanju

Pri vseh aktivnostih, ki jih gibalno ovirani u¢enec ne zmore, naj mu pomaga spre-
mljevalec, ki nalogo re$uje po njegovih navodilih (npr. spremljevalec nastavi ravnilo
po navodilu uéenca, u¢enec od¢ita dolzino daljice, spremljevalec pa jo zapise).

OSTALI PREDMETI

Nekateri gibalno ovirani uéenci imajo pogosto tezZave pri telesni orientaciji, ori-
entaciji v prostoru, na ploskvi in na papirju. Slabse se znajdejo v prostoru, izgu-
bijo smer gibanja k cilju. Imajo ve¢ teZav pri usvajanju prostorskih pojmov in
¢asovnih odnosov (ocenitev razdalje in merjenje ¢asa, priprava orodja, visina,
teza in globina). Nekatere motori¢ne sposobnosti so slabse razvite: slabsa mo¢ in



gibljivost, koordinacija, natanénosti in ritem gibanja, kar vpliva na manipuliranje s
predmeti, pripomocki in z delovnim orodjem.

Te posebnosti pogojujejo nesamostojno delo pri prakti¢nih predmetih pouka,
kot so likovna umetnost, tehnika in tehnologija, gospodinjstvo, eksperimentalne
vaje pri kemiji ali fiziki, zaradi ¢esar potrebujejo ustrezne prilagoditve, pripo-
mocke in vodenje oziroma pomo¢. Pri teh predmetih je potrebno posebno razu-
mevanje uciteljev. U¢enec namrec dolocenih aktivnosti zaradi teZav na kognitiv-
nem podrodju verjetno ne bo zmogel samostojno opraviti. Priporocljivo je, da
ulitelj izbere za te aktivnosti nadomestno dejavnost.

Od stopnje gibalne oviranosti je odvisna tudi izdelava, sestavljanje (modelov,
teles, likov, drugih ponazoril ...). Pri laZji in zmerni stopnji gibalne oviranosti
ulenec izdeluje in sestavlja sam. Pri tezji in tezki stopnji gibalne oviranosti uce-
nec izdeluje, sestavlja sam in s pomo¢jo spremljevalca, lahko po uéencevih navo-
dilih izdeluje in sestavlja spremljevalec.

Gibalno ovirani ucenci pri prakti¢nih vsebinah zelo radi sodelujejo, hkrati pa
imajo zaradi gibalne oviranosti in pridruzenih posebnosti veliko tezav pri izvaja-
nju aktivnosti.

Priporocila za delo

* Omogotiti neoviran dostop do uéilnice in delovnih povrsin (dovolj prostora
med mizami).

» Zaizvedbo aktivnosti potrebuje otrok z motori¢nimi tezavami stabilen po-
lozaj (pogosto delovna mesta v u¢ilnicah, v katerih se redkeje izvaja pouk,
niso prilagojena otrokovim potrebam - visina delovne ploskve in pristop
k delovnemu pultu; ¢e sta pod mizo polica ali omarica, otroku z vozickom
oteZujeta dostop).

* Pouk prakti¢nih predmetov naj traja skupaj po dve uéni uri.

* Primerneje je, da je gibalno oviran u¢enec v manjsi skupini.

* S pomodjo in z vodenjem spremljevalca, ucitelja ali so$olca se orientira na
delovni povrsini, v knjigi, zvezku, na zemljevidu ...
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Slika 10: Primerno $estilo in geotrikotnik Slika 11: Vrste skarij
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Pripomocki za delo na mizi naj bodo razporejeni na nacin, da jih otrok hitro
najde.

Grafi, skice, nadrti, zemljevidi ali kuharski recepti naj bodo kontrastni in
naj vsebujejo samo bistvene podatke.

Utitelj naj uporablja material, ki ga je mozno zaznavati tudi z drugimi ¢utili
(sluh, tip, voh, okus): makete, tipni zemljevidi, modeli, kipi, razredni peskov-
niki, Solski vrt.

Pri izdelovanju naj ulitelj izbere ustrezne materiale — primerno velike in
mehkejse za oblikovanje.

Ob prikazovanju fizikalnih, kemijskih poskusov ali drugih eksperimentov
naj ucitelj natanc¢no in razlo¢no opisuje postopek, ki ga izvaja.

Posebna pozornost je potrebna pri delu s stroji, z vro¢imi in ostrimi pred-
meti, s kemikalijami ali z drugimi nevarnimi predmeti (kadar je potrebna
soro¢nost in vedja spretnost).

Pri nekaterih vsebinah naj ucitelj ne pricakuje pretirane natan¢nosti (geome-
trijsko risanje, merjenja, poskusi, izdelki pri tehni¢ni in likovni vzgoji ipd.).

Za vse aktivnosti prakti¢nih vsebin potrebuje gibalno oviran u¢enec ve¢ ¢asa.



Priporocljivi pripomocki

Z izbranimi prilagojenimi pripomocki ali na¢inom izvedbe je mozno v veliki meri
olajsati delo, povecati spretnost ali omogociti samostojno izvedbo. Izbira ustre-
znega prilagojenega pripomocka je odvisna od gibalne oviranosti, zato naj jo
strokovno izbereta delovni terapevt in fizioterapevt ali pa naj izbira sledi skrbne-
mu posvetu s specialnim in z rehabilitacijskim pedagogom, z otrokom, s star$i in
z uliteljem. Ustrezno prilagojeni pripomocek je priporoc¢ljivo uporabljati tako v
Solskem prostoru kot v domacem okolju.

e.\b\ g!!

-

Slika 12: Nozi Slika 13: Stojalo za fiksacijo predmetov

o
w? .

Slika 14: Nedrsecle podloge Slika 15: Prilagojeno vrtno orodje
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Stasa Rener

Razvoj informacijsko komunikacijske tehnologije (IKT) in dostopnost do racu-
nalniske opreme bistveno prispevata k usposabljanju gibalno oviranih oseb. Tako
so se izboljsale mozZnosti za habilitacijo in edukacijo. Ra¢unalnik ima funkcijo
pripomocka za igro, uenje, komunikacijo v oZjem in SirS§em socialnem okolju,
lahko je tudi delovno orodje. Z izbiro in uporabo primerne standardne ali prila-
gojene racunalniske opreme je ra¢unalnik ortotski pripomocek, ki omogoca ohra-
njanje gibalnih sposobnosti, samostojno funkcioniranje in enakovredno vkljuce-
vanje v programe izobraZzevanja, usposabljanja in kasneje v Zivljenje in delo.!
Pripomockov, ki jih lahko uporabljajo osebe s posebnimi potrebami, je kar
veliko, tako da lahko vsaki osebi najdemo pripomocek in nacin, na katerega bo

1/ Za potrebe tega poglavja priro¢nika smo uporabili tole literaturo: Vouk A., Rener S. (2003): Gibal-
no ovirani ucenci in racunalnik - ra¢unalnigke prilagoditve in $olsko delo. Ljubljana. Defectologica
Slovenija, let. 11, §t. 2, str., 69-71; Vouk A., Rener S. (2004): Tipkovnice za otroke s posebnimi po-
trebami. Avtorska agencija, vpis v register 7.7.2004; Rener S. (2011). Proces opismenjevanja otrok
s kombiniranimi motnjami v razvoju od prvih érk do pisanja. Ljubljana. Diplomsko delo. Univerza v
Ljubljani. Zdravstvena fakulteta. Oddelek za delovno terapijo.



lahko aktivno sodelovala pri izobrazevanju, delu in kakovostnem prezivljanju
prostega casa. Aktivno sodelovanje je pomembno za ¢lovekov razvoj.

Gibalno ovirane osebe imajo veliko tezav pri izvajanju gibov grobe in fine
motorike. Pri delu z ra¢unalnikom jim moramo zagotoviti pravilni poloZaj pri
sedenju, dober nadzor nad drzo, funkcijo rok in obsegom gibov rok ter primerno
misi¢no mo¢ (omogodi prozenje tipke). Imeti morajo dobro vidno motori¢no
integracijo, to je koordinacija oko-roka, dobro koordinacijo roka-roka, ro¢ne
spretnosti (manipulacija s predmeti: prijemanje, prestavljanje), prostorsko ori-
entacijo, dobro koncentracijo in pozornost.

Ko izbiramo primerno opremo, moramo upostevati predvsem tole.

1. Osebo, ki potrebuje primerno racunalnisko opremo. Upostevati in oceniti mo-
ramo njene kognitivne sposobnosti, senzori¢ne funkcije, fizi¢ne sposobnosti,
ovire in nacin, na katerega lahko dela, da porabi za to ¢im manj energije in ne
povzroda nastanka deformacij in negativnih posledic ...

2. Pripomocke, ki jih imamo na razpolago in jih ta oseba lahko uporablja.
V procesu usposabljanja uporabljamo ra¢unalnik na razli¢nih podro¢jih:
* zaopismenjevanje, lazje spremljanje pouka in opravljanje $olskih obveznosti,
 zalaZjo in kakovostnej$o komunikacijo (preverjanje znanja, uporaba inter-
neta, pogovor),
 pripoklicnem usmerjanju in usposabljanju kot orodje za opravljanje razli¢-
nih poklicev,

« za kvalitetno in kreativno prezivljanje prostega casa.

Za delo na teh podro¢jih uporabljamo razli¢ne pripomocke, specialne in standar-
dne programe, prilagojeno opremo ali druge posebne (alternativne) moznosti.

Pri izbiranju je pomembno, da nacin dela in pripomocek preizkusimo in dolo-
¢eno obdobje testiramo, da je izbira ustrezna.
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Slike 1, 1a, 1b: Pleksi ploséa za tipkovnico
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Ko se odlo¢amo, kaj uporabljati, moramo poznati
diagnozo osebe, saj je pomembno, da vemo, ali ima
cerebralno paralizo oziroma nevroloske tezave, napre-
dujoce misi¢no obolenje ali kaj drugega. To je pomemb-
no, da vemo, kako izvesti prilagoditve, kaj lahko spre-
menimo, da oseba laZje dela, kdaj lahko sledimo smer-
nicam, ki vplivajo na zdrav razvoj telesne drze, ter kdaj
ne spreminjamo poloZaja telesa in nacina dela, ampak
poskusamo najti pripomocek, ki ga v polozaju, ki ga
oseba zmore vzdrzevati, najlaze uporablja.

Pri vseh najprej preverimo delovno mesto, ustre-
znost mize, stola, vozicka ter drobnih prilagoditev in
pripomockov, ki so pomembni za izvajanje vsake
aktivnosti. Z ustreznim polozajem tako zagotovimo
pogoje, pod katerimi se oseba pocuti varno, da se
sploh lahko osredoto¢i na dejavnost, ki jo od nje pri-
¢akujemo. Poleg tega lahko z nekaterimi majhnimi
prilagoditvami, kot so ustrezna vi$ina mize, izrez na
mizi ipd., osebi sploh omogo¢imo funkcijo.

Poleg racunalniske opreme, ki jo izberemo, imamo
Se pripomocke, ki olajsajo delo z rac¢unalnikom in sti-
mulirajo bolj$o poravnavo telesa. Ti pripomocki so:
nedrseca folija, stojalo za tekst oziroma knjigo, nagib
mizne ploskve, pleksi plosc¢a za tipkovnico (slika 1),
pripomocki za razbremenitev rok (slika 2), ter pripo-
mocki, ki omogocajo brezzi¢no povezavo tipkovnice,
miske ali stikal z rac¢unalnikom, ter elektronika, ki
omogoca bluetooth ali IR povezavo razli¢nih naprav z
racunalnikom.

Kaksno opremo bomo izbrali, pa je odvisno od
tezav, ki jih ima otrok.



Slika 2: Opirali za razbremenitev roke

Rac¢unalniska pripomocka za delo, ki ju preizkusamo in prilagajamo, sta miska
in tipkovnica. Najprej preizkusimo standardno opremo: standardno tipkovnico
in misko. Izvedemo prilagoditve opreme, ¢e to zado$c¢a. Najprej izkoristimo
moznosti, ki jih nudi programsko okolje Windows. Prilagoditve najdemo v
»nastavitvah, kjer izberemo »dostopnost«. Prilagodimo lahko funkcije tipkovni-
ce: zakasnitev odziva tipkovnice, upocasnitev ponavljanja znakov ali izklop pona-
vljanja znakov, omogo¢imo enoro¢no delo ali aktiviramo simulacijo miske, kar
nam omogoc¢i, da s tipkami numeri¢nega dela tipkovnice premikamo kazalec
miske po zaslonu. Lahko pa standardno tipkovnico v procesu opismenjevanja le
opremimo z malo tiskano abecedo ali malo pisano abecedo, tako da tipke prepro-
sto prelepimo z nalepkami, na katerih so ustrezne ¢rke. Za lazjo orientacijo pa jih
lahko $e obarvamo z ustrezno barvo. Nadalje lahko pove¢amo miskin kazalec, ga
obarvamo, da ga laZje spremljamo. Lahko zaklenemo levi klik migke, da lahko
prenasamo slike, brez pritiska na levo tipko miske ipd. MozZno je tudi nastaviti

GIBALNO OVIRANI OTROK GRE V SOLO

216



217

kontrast ali nastaviti povecavo za osebe s slabsim vidom. Za tiste, ki ne morejo
uporabljati klasi¢ne tipkovnice, pa lahko aktiviramo tipkovnico na zaslonu, s
katero piSemo na nacin, ki ustreza potrebam uporabnika. Nacin dela izberemo
individualno in prilagodimo ¢as v okviru dolo¢enega nacina dela s tipkovnico.

V primeru, da oseba ne more uporabljati standardne opreme, izberemo prilago-
jeno tipkovnico in migko. Prilagojene tipkovnice so individualno izdelane, izdelava
pa je odvisna od gibalnih sposobnosti osebe. Tipkovnice so lahko vedje z ve¢jimi
tipkami ali manj$e z obi¢ajnimi tipkami. Oprema tipkovnice je odvisna od sposob-
nosti in starosti osebe. Tipke so lahko opremljene z vsemi simboli, kot jih ima
standardna tipkovnica, lahko imajo le ¢rke, Stevilke, smerne tipke, osnovna lo¢ila
in osnovne matemati¢ne znake, ter simulacijo migke, lahko je opremljena s stavni-
co, z veliko tiskano abecedo, z malo tiskano abecedo ali z malo pisano abecedo.
Odvisno, za kaj jo bomo uporabljali. Tudi vsebina posamezne tipke je lahko indivi-
dualno prilagojena. Lahko ima le en pomen, npr. ¢rko a, ali pa ima dva pomena,
npr. $tevilko 1 in klicaj. Ob pritisku na tipko se lahko izpi$e cela beseda ali poved.

Tudi migko lahko izberemo tako, da jo bo oseba najlaze uporabljala. Miska je
lahko standardna. Za uporabo te moramo imeti dobro fino motoriko, dobro
koordinacijo gibov rok, ter koordinacijo oko-roka. Ce so tezave, preizkusimo
razli¢ne miske: track ball, sledno ploséico, misko manjse velikosti, misko z manj-
$o obcutljivostjo ter miske, s katerimi kazalec na ekranu premikamo s pomocjo
gibov glave, s pripomockom, ki ga upravljamo z usti, s komando elektromotorne-
ga vozi¢ka ali uporabljamo stikala, ki so lahko razli¢no velika, razli¢no obcutljiva
in jih lahko aktiviramo z razli¢nimi deli telesa.

Nekateri potrebujejo ra¢unalnik ali komunikator z ustreznim programom za
nadomestno komunikacijo. Tudi pri tem je pomemben nacin dela.

Poleg tega lahko uporabljamo pri delu modernejse naprave: tablice, tabli¢ni racu-
nalnik, telefon, prenosni rac¢unalnik ali standardni ra¢unalnik z zaslonom na dotik.
Te naprave otrok verjetno lazje uporablja, saj delujejo po principu poskus zmota
oziroma neposrednega stika s simbolom na zaslonu in jim ni treba razumeti pove-
zave premika miske ter dogajanja na njem. Tako lahko otrok na bolj naraven nacin
preizkusi osnove grafomotorike tako, da s prstom drsi po zaslonu na dotik.



Glede na spletne aplikacije in spletne portale razli¢nih zalozb lahko otrok uri
svoje sposobnosti in si celo odpre zvezek z ustreznim értovjem ter skusa vanj
pisati s prstom.

Prednost sta tudi uporaba elektronskih gradiv, e-u¢benikov in e-delovnih zvez-
kov ter uporaba programa za vpisovanje v dokumente pdf-formata (NitroReader).

Poleg tega so pri delu pomembni reakcijski ¢as, ki je potreben za uspesno upora-
bo pripomockov za delo z ra¢unalnikom, in kognitivne sposobnosti posameznika.

Vendar vsak pripomocek ni primeren za vsakega. Znati moramo izbrati pravi
pripomocek glede na potrebe posameznika in vrsto izzivov, s katerimi se srecuje.

Pri izbiri moramo sodelovati razli¢ni ¢lani ekipe: delovni terapevt, logoped,
ulitelj, fizioterapevt, star$i in otrok. Le tako bo izbira prava in uporaba uspesna,
rezultati pa ustrezni.

Redna uporaba omogoca usvojitev veséin in spretnosti obvladovanja pripo-
mocka in dela z ra¢unalnikom. Ob neuspehu in ovirah sta potrebna ponovno
testiranje in izbira ustreznej$ega pripomocka.

Pri osebah s cerebralno paralizo so glavne teZave: misi¢na napetost, ki ovira
kontrolo drze in gibanja ter s tem funkcijo rok; primarni in patoloski gibalni
vzorci. Mozne so tudi tezave vida, sluha, govora ter tezave na podro¢ju zaznava-
nja in pridobivanja izkus$enj, ki so podlaga za nadaljnje kognitivno funkcionira-
nje, fleksibilnost misljenja in aktivno vkljucevanje v okolje. Moteni so groba
motorika, fina motorika in koordinacija gibanja.

Pozorni moramo biti, da zagotovimo najustreznejsi polozaj, ki omogoca, da oseba
dela s éim manj napora, na nacin, ki ne povzroca dodatnih kontraktur in deformacij
ter omogoca razvoj aktivne kontrole drZe in gibanja. V primeru, da je oviranost tako
tezka, poskusamo patoloske vzorce integrirati v funkcijo na najboljsi nacin.

Osebe s cerebralno paralizo imajo obi¢ajno tezave pri rokovanju s predmeti,
koordinaciji gibov rok, izvedbi ciljnih gibov zaradi nihajo¢e mi$i¢ne napetosti
(distonije), atetoze ali ataksije, in izvedbi primernega obsega gibov zaradi spa-
sti¢nosti. Tezje uporabljajo standardno opremo. Uporaba klasi¢ne migke terja
dobro fino motoriko roke in je lahko zanje neprimerna. LaZje uporabljajo miske
posebne izvedbe: kid track, big track, optima joystick (slike 3, 4 in 5) ali
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premikajo kazalec miske s tipkami na tipkovnici z ve¢jimi tipkami - simulacija
miske (sliki 6 in 7).

Slike 3, 4, 5: Kids track Big track Optima Joystick

Sliki 6 in 7: Simulacija miske na tipkovnici z vecjimi tipkami, ki je na zacetku opremljena s
simboli, ki jih otrok laZje razume (sonce, trava, rdec¢ in moder cevelj); te kasneje zamenjamo

s pus¢icami.?

2/ Rener, Vouk (2004). CIRIUS Kamnik, arhiv delovne terapije.



Slike 3-7: Prikazujejo razli¢ne miske, ki jih osebe z moteno koordinacijo gibov
laZje uporabljajo.

V primeru, da je oviranost ve¢ja, pa lahko uporabljajo posebne pripomocke za
premik miske po zaslonu, npr. stikala (sliki 8 in 9) ali joystick komande elektro-
motornega vozicka (slika 10). Lahko pa misko upravljajo z glavo, z dvema stika-
loma na naslonu za glavo (sliki 11 in 12).

GIBALNO OVIRANI OTROK GRE V SOLO

Slika 10: Premikanje miske s pomocjo komande elektromotornega vozicka in stikala
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Slika 11 in 12 : Uporaba miske s

pomodjo dveh stikal na naslonu

za glavo
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Pri tovrstnih motnjah preizkusimo uporabo tipkovnic z
vedjimi tipkami, uporabo plodce iz pleksija, ki se namesti na
tipkovnico in omogo¢i pritisk le na eno tipko, prilagoditve, ki
jih izvedemo v okolju Windows (enoro¢no delo, upocasnitev
ponavljanja znakov, zakasnitev odziva tipkovnice).

Osebe s cerebralno paralizo imajo tezave pri grafomotoric-
nem delu. Tezko se opismenijo na klasi¢en nacin. Za opismenje-
vanje uporabljamo prilagojene tipkovnice, s pomocjo katerih
otrok spoznava ¢rke, usvoji vizualno podobo ¢rk in se tako
kasneje lazje uci grafomotori¢nih vaj in zapisa ¢rk.

Tipkovnica za ucenje
orientacije

Otrok ima lahko tezave pri
orientaciji. Za pridobivanje
spretnosti na tem podrodju
lahko uporabljamo tipkovnico
s smernimi tipkami (slika 13).

Tipkovnico uporabljamo
za ulenje orientacije na sebi,
v prostoru, na ploskvi, na

zaslonu, za ucenje in usvaja-

nje pojmov in smeri (gor —

dol, levo — desno).

Smerne tipke opremimo
s simboli, ki jih otrok bolj
pozna: sonce — gor, trava — dol, rde¢ ¢evelj - levo, moder cevelj —

Slika 13: Tipkovnica za ucenje smeri®

desno). Tudi te simbole kasneje zamenjamo s slikami puscic (1,

R —).

3/ Rener (2004), prav tam.



Moder in rde¢ ¢evelj sta namenoma obarvana s tema dvema barvama kot pred-
priprava za matematiko. Levo so desetice, ki so rdece. Desno so enice in so modre.

Tipkovnice za opismenjevanje

Te so po obsegu vedje, opremljene s ¢etvernimi tipkami. Najprej za¢nemo s tipkov-
nico, ki je opremljena s stavnico (sliki 14 in 15), tipke ¢rk so barvno razli¢ne, da se
otrok laZje orientira (samoglasniki so rde¢i, sumniki rumeni, soglasniki pa zeleni).
Na tipkah so v zacetku lahko le slike, katerim v procesu usvajanja glasov lahko
dodamo tudi ¢rko (na tipkovnici preprosto zamenjamo tipko s sliko
s tipko, na kateri je ¢rka) (slika 16). Ko otrok usvoji ¢rke, tipkovnico
opremimo s tipkami z velikimi tiskanimi ¢rkami (slika 17), te pa
postopoma zamenjamo s tipkami, na katerih so male tiskane ¢rke
(slika 18). V primeru, da ima otrok tezave pri prepoznavi malih ,ﬁ

tiskanih ¢rk b in d, lahko tipkovnico opremimo s tipkama, na kate- ﬁ: -

rih je poleg ¢rke b — babica in poleg ¢rke d — dedek. V procesu opi-

smenjevanja in funkcionalne pismenosti mora otrok poznati tudi b - babica;
pisano abecedo, tako da tiskane ¢rke postopoma nadomestimo z  d - dedek

malimi pisanimi ¢rkami (slika 19).

Sliki 14 in 15: Tipkovnici s stavnico in ¢rkami ter simboli za Stevila, ki jih kasneje

nadomestimo s $tevilkami*

4/ Vouk (2004), Rener (2009), prav tam.
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Slika 16: Tipkovnica s slikami, ki jih postopoma zamenjamo s ¢rkami®
Slika 17: Tipkovnica z veliko tiskano abecedo®

M |

=3 |

A

Slika 18: Tipkovnica z malo tiskano abecedo” in simboloma za na tipke, za ¢rki b in d°

Slika 19: Velika tipkovnica z malo pisano abecedo®

Lahko pa je tipkovnica v obdobju opismenjevanja s tiskano abecedo opremlje-
na s Cetvernimi tipkami, na katerih sta obe abecedi. Na vsaki tipki so velika in
mala tiskana ¢rka in ¢rtovje, ki otroku sporoca, kako se ¢rka napise (slika 20).
Kasneje tipke opremimo $e z veliko in malo pisano abecedo, da otrok laZje usvo-
ji tudi velike pisane ¢rke (slika 21).

5/ Vouk (2000), prav tam.

6/ Rener, Vouk (2006), prav tam.
7/ Rener, Vouk (2006), prav tam.
8/ Vouk (2000), prav tam.

9/ Rener (2006), prav tam.
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Slika 20: Tipkovnica z veliko in malo tiskano abecedo

Slika 21: Tipkovnica z veliko in malo pisano abecedo

Ce otrok v procesu opi-
smenjevanja zmore upora-
bljati enojne tipke, lahko
tipkovnico opremimo tako,
da vsebuje so¢asno obe abe-
cedi, malo in veliko tiskano
(slika 23) ter kasneje veliko
in malo pisano abecedo
tako (slika 24), da lahko
pisejo enoroéno (brez pre-
klopa tipke shift za vklop
velike zacetnice).

Ko se otrok udi pisanja s
pisanimi ¢rkami, tudi na
ra¢unalniku izberemo pisa-
ne ¢rke (font Script C), ki ga
v CIRIUS Kamnik uporablja-
mo. Pisava je taka, kot se je
otroci udijo. Crke se med
seboj povezujejo (slika 25).

Slika 22: Uporaba velike tipkovnice pri pisanju

224



225

r-'--.-i L

(4 ™ Bl A B on
Z L]tz I
L | LRkl N L)
x |u [ L
fodwlo fe]e
Im|_[=[=] 4L L 2

Slika 23: Tipkovnica z dvojno tiskano abecedo™

Slika 24: Tipkovnica z dvojno pisano abecedo™

?WLW’

ra gobove omake. Pri kmelu sta kupila por, korenje
cwedade, ohrovt, krompir in  brokoli. Odila sla e
@Mwmﬂ/d@m/mwww Ajda
/@WNM,&MMW Mk,o,/m/wnwl
in gospa djda mu jo dala dua jurska. Babica Mica
in Nik sta, potasi odila probi domu.

Slika 25: Pisava Script c

10/ Rener, Vouk (2006), prav tam.
11/ Rener (2010), prav tam.



Na tipkovnici so tudi $tevila, ki so v zacetku predstavljena s pikami (slika 26),

kasneje pa jih nadomestimo z arabskimi $tevilkami (slika 27).

Slika 26: Tipkovnica s simboli — pikami, ki predstavljajo Stevila®
Slika 27: Tipkovnica s stevilkami®®

Tipkovnica je opremljena $e z osnovnimi loé¢ili (pika, vejica, klicaj, vprasaj) in
osnovnimi matemati¢nimi simboli (+, -, <, >), ter simbolom za mnozZenje -, ki se
izpie na sredini

(2 » 3=6) (slika 28).

ST+]-1-1 |
Clz|>]<]:

SEl?]:]=] le|
EIEm Y

Slika 28: Tipkovnica z osnovnimi lo¢ili in matematicnimi simboli'*

V primeru, da so tipkovnice za opismenjevanje po obsegu prevelike, otroku pri-
pravimo manj$o tipkovnico, ki je opremljena s ¢rkami, $tevilkami, z osnovnimi

12/ Rener (2013), prav tam.
13/ Vouk (2004), prav tam.
14/ Vouk (2004), prav tam.
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lo¢ili in matemati¢nimi znaki, s smernimi tipkami in simulacijo miske. Tako otroka
na tipkovnici ne moti veliko $tevilo simbolov, ki motijo njegovo pozornost (slika 29
in 30). Lahko pa uporabljamo tipkovnico Clevy, ki ima nekoliko ve¢je tipke, kot so
enojne tipke klasi¢ne tipkovnice (slika 31).

]
'
i

@CCCcccccLccor

{IIIIIELEEDEEﬁgg
GCGCEGECeEEDOEECLELD®
CCCccccLcLioLoo
CECLEGTCLLCEeEL R0
GECECECLECCCECLOLE®
CCccecaeccLecence

CCcLcccomi LoD

Sliki 29 in 30: Tipkovnici s ¢rkami, Stevilkami, z osnovnimi lo¢ili, matemati¢nimi znaki in s
simulacijo miske
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Slika 31: Tipkovnica Clevy

Razporeditev ¢rk in Stevilk na vseh prilagojenih tipkovnicah je enaka kot na
standardni. Tako lahko enostavno ob napredovanju spretnosti preidejo na uporabo
prilagojene tipkovnice z enojnimi tipkami ali uporabo standardne tipkovnice.

Prilagojeno tipkovnico z vsemi znaki klasi¢ne tipkovnice in simulacijo miske
(slika 32) obic¢ajno uporabljajo mladostniki v vigjih razredih osnovne $ole ali v
srednji $oli. Na tako tipkovnico lahko namestimo plos¢o iz pleksija (slika 33).

15/ Rener (2012), prav tam.



1IN EoDEEDRD

Sliki 32 in 33: Tipkovnica z vsemi znaki klasi¢ne tipkovnice in s simulacijo miske 6

Lahko pa uporabljajo klasi¢no tipkovnico, ki je opremljena z belimi nalepkami
in s ¢rnimi ¢rkami. Crke so veje, ravno tako je mo¢nejéi kontrast (slika 34).

Slika 34: Oprema standardne tipkovnice”

Pri otrocih, ki za komunikacijo uporabljajo komunikator, ravno tako lahko v
zaletku uporabljamo tipkovnice za opismenjevanje (slika 35), vzporedno pa s
sodelovanjem logopeda ter delovnega terapevta in uditelja prilagajamo tipkovni-
co v programu za komunikacijo, da je enaka kot tipkovnica, ki jo uporablja za
opismenjevanje (tiskana abeceda, pisana abeceda).

16/ Rener (2015), prav tam.
17/ Vouk (2006), prav tam.
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Slika 35: Uporaba prilagojene tipkovnice in

komunikatorja ter stojala za knjigo

Slika 37: Pisanje z gibi glave in enim stikalom Slika 36: Upravljanje racunalniske miske z gibi
glave in dvema brezzi¢nima stikaloma

V primeru distonije, atetoze, ko hotena motorika sprozi gibe rok velikih obse-
gov, izberemo druge nacine dela z ra¢unalnikom. Ce oseba ne posega v aktivnost
z rokami, se lahko umiri in osredoto¢i na delo. Pri delu je uspesnejsa, naredi manj
napak in za delo porabi manj energije. Nacin, ki je preizkusen, je delo z glavo.
Oseba lahko z gibi glave preko dveh stikal na naslonu za glavo upravlja misko,
pise pa lahko z zaslonsko tipkovnico v na¢inu scan z enim stikalom. Prilagoditve
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za tak nacin dela izvedemo v okolju Windows, v aplikaciji Dostopnost. V tem
primeru potrebujemo dve brezZzi¢ni stikali, ki ju namestimo na naslon za glavo ali
elektromotorni vozi¢ek z moznostjo bluetooth povezave ali dveh stikal, ki sta
priklopljeni na komando elektromotornega vozicka (sliki 36 in 37).

Pri otrocih z Zivéno-mi$i¢nimi obolenji so v ospredju upadanje misi¢ne modi,
zmanj$evanje obsega gibov in s tem povezano nastajanje kontraktur in deformacij
ter slabsanje respiratorne funkcije. Bolezen je napredujoca, vendar intelektualnih
sposobnosti ne prizadene. Tudi percepcija in temeljne izku$nje so navadno dobre,
saj tezave ne nastopijo takoj ob rojstvu, temvec kasneje, odvisno od vrste obolenja.
Tako otrok pridobi izkusnje, ki jih primerja z Ze znanimi, ¢eprav se ne more ve¢
samostojno gibati in raziskovati. Ti otroci so fleksibilnejsi v misljenju in kognitiv-
nem funkcioniranju kakor otroci s cerebralno paralizo. Vedno manjse funkcionalne
sposobnosti in majhen obseg gibov terjajo razli¢ne pripomocke. Ta obolenja lahko
prizadenejo katerokoli misico, najbolj in najprej pa so opazne spremembe in s tem
pogojene tezave na ekstremitetah. Ker ostane fina motorika najdlje ohranjena,
lahko izkoristimo gibe prstov in dlani, gibe o¢i, govor, Zvecenje, poZiranje, dihanje
za izvedbo dolodenih aktivnosti, kamor sodi tudi delo z ra¢unalnikom.

Standardno opremo uporabljajo, dokler je le mogoce. Ko bolezen napreduje,
potrebujejo ustreznej$o opremo.

Pri u¢encih polozaja ne popravljamo, saj napredovanje bolezni oslabi misice,
tako da tezko vzdrzujejo pokon¢ni polozaj. Izhajamo iz poloZaja in prilagoditev,
ki jih ima na elektromotornem vozi¢ku. Z napredovanjem bolezni se obseg gibov,
ki ga u¢enec zmore izvesti, manjsa, prav tako tudi misi¢na moc.

Uporaba klasi¢ne miske dolgo ¢asa zaradi majhnega obsega gibov, ki ga potre-
bujemo za upravljanje, ni problemati¢na. TeZzava lahko nastopi, ¢e so tipke na
miski pretrde. Izberemo manj$o klasi¢no misko z mehkejsimi tipkami. Lahko
izberemo sledno ploséico TouchPad, po kateri z majhno mocjo drsimo po plos¢ici,
Orbitrack Joystick, za uporabo katerega je potreben minimalni pritisk na siv krog,
tipke ali joystick, ki ga upravljamo z brado, ter stikali za levi in desni klik (slike
38, 39, 40), lahko pa za premik miske preizkusimo uporabo dveh stikal (slika 41).
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Sledna plos¢ica — Touch Pad Orbitrack joystick Joystick za delo z brado

CIROUE

#

Slike 38, 39, 40: Razli¢ne naprave za upravljanje racunalniske miske

Za delo z racunalnikom preizkusimo manjse
tipkovnice z ob¢utljivej$imi tipkami. Primerne so
tudi ekranske tipkovnice, s katerimi tipkamo
tako, da z migko izbiramo tipke in jih potrdimo s
klikom na levo tipko miske.

Ce oseba ne zmore pritisniti tipke, lahko upravlja
zaslonsko tipkovnico samo s premikom miske na
ustrezno tipko in po dolo¢enem ¢asu se znak sam
izpise na zaslonu (funkcija Dwell). Cas, po katerem
se ¢rka izpiSe na zaslonu, dolo¢imo v nastavitvah,

kar je odvisno od sposobnosti uporabnika.

Slika 41: Premikanje miske s stikaloma

Druga moznost pisanja z zaslonsko tipkovnico
pa je v nadinu scan, ko z enim stikalom aktivira-
mo »zankog, ki potuje od vrste do vrste. S klikom na eno od tipk na tipkovnici,
migki ali s klikom na stikalo, ki je primerno ob¢utljivo, izberemo vrsto, v kateri
je zelena ¢rka, zanka pa potuje po stolpcih in s ponovnim klikom izberemo pravo
¢rko. Pri takem nadinu pisanja lahko nastavimo hitrost, s katero zanka potuje
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preko tipkovnice. Uporabljamo lahko razli¢na stikala, ki so obcutljivejsa: Piko
Button, Micro Light Switch in jih namestimo na ustrezno mesto (slike 42, 43, 44).

Micro Light Switch Stikala Piko Button na vozicku

Slike 42, 43, 44: Obcutljivejsa stikala za upravljanje Slika 45: Uporaba posebne opreme za upravljanje
vozicka in racunalnika. Upravljanje ra¢unalnika
Zaslonske tipkovnice lahko upravljamo tudi s  Preko bluetooth povezave in mini joysticka z usti.
komando elektromotornega vozicka preko blue-
tooth povezave. Nacin upravljanja komandne rocice je prilagojen uporabniku in je
enak za voznjo vozicka, nastavitve polozaja sedeza in delo z ra¢unalnikom. Tako
lahko oseba upravlja komandno rocico z delom telesa, ki ga najlazje obvladuje
(glava, usta, prst ...) (slika 45).
Ucenec lahko na ra¢unalnik pise tudi preko pametnega telefona, ki ima zaslon
obcutljiv na dotik, obseg gibov, ki je potreben, pa zelo majhen.
Pri ucencih, ki imajo druga obolenja (artrogripoza) in ta niso napredujoca,
lahko uporabljamo tipkovnice, ki imajo razporejene tipke glede na njihov obseg
gibov. Razporeditev tipk je lahko abecedna, saj obseg gibov ostaja vedno enak
(sliki 46 in 47).
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Sliki 46, 47: Primera uporabe manjse tipkovnice, za osebe z manj§im obsegom gibov
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Irena Lamovec, Cirila Burja

Pisati navodila za prilagojeno izvajanje $porta za gibalno ovirane ucence je videti
nemogoca naloga — skupina gibalno oviranih ucencev je raznovrstna in je tezko
zapisati vse prilagoditve za vsakogar. Uéenci z lazjo gibalno oviranostjo bodo
lahko programu sledili brez ve¢jih tezav in prilagoditev, medtem ko bodo ucenci
s tezjo ali tezko gibalno oviranostjo potrebovali veliko prilagoditev in fizi¢ne
pomoci druge osebe.

Glavno vodilo naj bo, da u¢enca v najveji mozni meri vklju¢imo k uram $por-
tne vzgoje, saj je Sport podrodje, ki celostno vpliva na psihofizi¢ni razvoj ucenca.

Sledimo splo$nim izhodis¢em, zapisanim v u¢nem nacrtu, obsegu in strukturi.
Ucenca vklju¢imo k rednim uram pouka $portne vzgoje, na $portne dneve, v Solo
plavanja, prijavimo ga na $olska $portna tekmovanja, $ole v naravi, tabore, minuto za
zdravje, rekreativni odmor — vse prilagojeno njegovim sposobnostim in zmoZznostim.

Ucenec zato, ker je gibalno oviran, naj ne bo oproséen predmeta — vsebine pri-
lagodimo, izberimo druge, da bo dosegal zapisane cilje — vzljubil $port oziroma
gibanje, da bosta $port in gibanje sredstvo sprostitve, socialnega druZenja ... Da
bo nasel nekaj, s ¢imer se bo ukvarjal vse Zivljenje.



Operativni cilji so za vsako triletje napisani
dovolj siroko, da bomo nasli primerne cilje, ¢e jih
ustrezno prilagodimo. Kadar u¢enec kaksne gibalne
dejavnosti ne more izvesti (npr. skoki), naj gibanje
opise. Naloge bo gibalno oviran ucenec izvajal »po
svoje« — pri tem tehnike ne ocenjujemo tako strik-
tno kot pri »zdravih« uc¢encih, napake pa kljub temu
popravljamo.

Utenca spodbujamo k gibanju v naravi — kot poho-
dnik se lahko pridruzi skupini PIN-OPP (Planinstvo
za invalide in osebe s posebnimi potrebami).

Sodeluje lahko v programu Zlati soncek in Krpan,
saj sta oba Ze prilagojena za razli¢ne kategorije
posebnih potreb.

Poleg vsebin, zapisanih v u¢nem naértu, mu pred-
stavimo invalidske/prilagojene $porte: atletske
discipline in opremo (vozicki za »teke, prijemalo za
mete, tek slepih), ples na vozi¢kih, prilagojene igre z
zogo (kosarka na vozi¢kih, odbojka sede, hokej na
vozickih, golbal, nogomet za slepe), namizni tenis in
tenis na vozickih, plavanje, streljanje z zra¢no pusko,
lokostrelstvo ... Izbira je res velika; tudi za najtezje
gibalno ovirane obstaja $port — lahko je to hokej na
vozi¢kih, dvoransko balinanje ...

Tudi gibalno oviranega uc¢enca naucimo plavati —
¢e ne po klasi¢ni metodi, pa s primernej$im Halli-
wickovim konceptom ucdenja. Ra¢unati moramo, da
bo 20-urni tecaj zanj verjetno prekratek, zato spod-
budimo star$e, da z u¢enjem nadaljujejo sami ali pa
najdejo skupino, v kateri bodo z njim delali ustrezni
strokovnjaki.

3

Slika 2: Obcinsko tekmovanje v namiznem
tenisu

Slika 3: Tekmovanje v plavanju
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Lazje gibalno ovirani uéenec lahko tece na smuceh, alpsko smuca ali borda.
TezZje gibalno ovirani potrebuje nekoga, ki ga vodi na monoskiju ali biskiju (pona-
vadi so to kar star$i). Pois¢ite in vpradajte v drustvu Soncek za vaditelje in jih
povabite za dan ali dva, da bo v $oli v naravi ali na $portnem dnevu smucal z
vasim gibalno oviranim ucencem. Sicer pa to drustvo pozimi organizira smucanje
za otroke, ki imajo cerebralno paralizo.

V zadnjem triletju u¢enca spodbujamo, da vzdrzuje ustrezno telesno pripra-
vljenost, s poudarkom na vzdrzljivosti (dolgotrajni teki, hoja, pohodnistvo, pla-
vanje, kolesarjenje — tudi s triciklom), da uporablja fitnes naprave za krepitev
mo¢i, spodbujamo ga k bolj na¢rtnem delu z njemu ljubim $portom. Sport, glasba
in likovna umetnost so tiste dejavnosti, v katerih se lahko posebej uveljavi, in mu
prinasajo zadovoljstvo, sprostitev, pozitivno samopodobo, socialne stike. Pri tem
mu pomagamo, ga usmerjamo in spodbujamo ter pridobimo tudi stare, saj je
marsikdo odvisen od njihovega angazmaja.

Standardi znanja

Standard znanja moramo prilagoditi sposobnostim udenca, vse prilagoditve pa
zapisati v Individualizirani naért. Pri izvedbi tehnike ne bodimo prestrogi, enako
velja za natanénost, $tevilo ponovitev ...

Didakti¢na priporocila

Zaradi oviranosti naj gibalno ovirani u¢enec ne bo oproséen $portne vzgoje. Cilji
naj bodo prilagojeni njegovim sposobnostim in zapisani v njegovem IP.

Koli¢ino in intenzivnost vadbe naj se prilagodi njegovemu zdravstvenemu
stanju primerno (informacije naj posreduje osebni zdravnik, terapevt ali starsi).

Upostevajmo, da bo razkorak med gibalno oviranim u¢encem in vrstniki vsako
leto 3olanja vedji — vzgajajmo vrstnike k strpnosti, sprejemanju druga¢nosti ter
medsebojni pomodi.

Pri delu uporabimo kamero, ¢e jo imamo, da u¢enec dobi informacije o lastnem
gibanju.



Ugotavljanje in spremljanje gibalnih sposobnosti
ter telesnih znacilnosti

Tudi z gibalno oviranim u¢encem opravimo vse meritve, ki jih lahko opravi.

Skrb za varnost

Mora biti vedno na prvem mestu.

Intenzivnost in obseg vadbe

Prilagojena morata biti njegovemu zdravstvenemu stanju in njegovim sposobno-
stim.

Uspesnost in motivacija

Ce bo gibalno ovirani u¢enec dozivljal uspehe, ¢e bo videl, da napreduje, bo za
delo motiviran, zato izberimo primerne vsebine. Dodatna motivacija je lahko
uporaba IKT - $tevec korakov, merilec srénega utripa, poraba kalorij, $tevilo kilo-
metrov ...

Sportni dnevi

Ucenec naj bo vkljucen - ¢e imamo na sporedu vsebine, v katerih ne more aktiv-
no sodelovati, mu omogoc¢imo alternativne zadolzitve —, lahko je zapisnikar,
pomaga soditi, pomaga pri pripravi navodil za $portni dan ...

Zveza za $port invalidov organizira tudi paraolimpijski $portni dan, na kate-
rem vas bodo seznanili z invalidskimi $porti, predstavili Zivljenjsko zgodbo enega
od $portnikov, u¢enci pa bodo lahko preizkusili voznjo z invalidskimi vozicki —
toplo priporo¢am.

GIBALNO OVIRANI OTROK GRE V SOLO
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Sola v naravi

Vklju¢imo ga zraven, verjetno pa bomo potrebovali pomo¢ spremljevalca ali pro-
stovoljca, saj bo bolje, ¢e delata skupaj s spremljevalcem, seveda po vasih navodilih.

Nadaljujemo z u¢enjem plavanja, v zimski $oli v naravi pa naj sodeluje glede na
sposobnosti — te¢e na smuceh, ¢e je na vozicku, se z njim sankamo, smucamo z
monoskijem/biskijem — sami ali z vaditeljem, ki je ustrezno usposobljen. Najslab-
Se je, Ce ostane doma.

Individualizacija in diferenciacija

Pri delu z gibalno oviranim ucencem sta individualizacija in diferenciacija osnov-
na pogoja.

Medpredmetne povezave

Sport lahko medpredmetno povezemo s prav vsakim drugim predmetom.

Preverjanje in ocenjevanje znanja

Prilagodimo ga vsakemu gibalno oviranem ucencu posebej — nacin, $tevilo ocen,
ki je lahko druga¢no, kot je opredeljeno v 11. ¢lenu Pravilnika o ocenjevanju znanja
ter napredovanju ucencev v devetletni osnovni $oli, in prilagoditve zapisemo v nje-
gov IP, pri nekaterih dejavnostih namesto prakti¢ne izvedbe ocenimo teoreti¢no
znanje, seminarske naloge.

Interesne dejavnosti

Ucenca spodbujamo k ukvarjanju s $portnimi aktivnostmi v popoldanskem ¢asu
in med vikendi.

Na spletu najdete razli¢na $portna drustva — Riba v Ljubljani izvaja tecaje pla-
vanja, PIN-OPP planinske izlete posebej za gibalno ovirane, slepe, tabore, inklu-
zijske pohode (spletna stran https://pin-opp.pzs.si/, FB https://www.facebook.
com/search/top/?q=PIN-OPP&epa=SEARCH_BOX, Instagram).



Sportna tekmovanja

Solska &portna tekmovanja v atletiki, plavanju,
veslanju v velikem kanuju, namiznem tenisu, orien-
taciji, dvoranskem balinanju (spletna stran: https://
www.zsis.si/projekti/solska-sportna-tekmovanja/).
Na isti spletni strani so tudi razpisi za drZzavna tek-
movanja invalidov.

Zlati soncek, Krpan, Planinstvo za invalide
(PIN-OPP)

Vsi programi so prilagojeni razli¢nim kategorijam
posebnih potreb, tudi gibalno oviranim osebam:

+ Zlati soncek - spletna stran www.sportmladih.
net/programi_som/zlati_soncek/prirocnik_ZS;

* PIN-OPP - spletna stran https://pin-opp.pzs.si/.

Plavanje po konceptu Halliwick

Plavanje je za gibalno ovirane otroke zelo pomemb-
no. Nekaterim le gibanje v vodi omogoc¢a izkusnjo
popolne samostojnosti. S plavanjem spodbujamo in
izbolj$ujemo gibalne sposobnosti.

Halliwickov koncept uéenja plavanja je primeren
za plavalce z razli¢nimi gibalnimi sposobnostmi.

Definicija: koncept Halliwick je uciti vse ljudi, Se
posebej ljudi s posebnimi potrebami, da sodelujejo v
vodnih aktivnostih, da se v vodi samostojno gibajo in
plavajo (IHA 2000).

Plavalci se s pomodjo osnovnega Halliwickovega
programa desetih tock naudijo kontrole dihanja, se

kanuju

Slika 5: Planinstvo za invalide
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Slika 6, 6a, 6b: Halliwick — skupinska igra
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uravnotezijo in se naucijo kontrolirati rotacije okoli
vseh telesnih osi, kar jim omogodi, da se vedno lah-
ko obrnejo v polozaj, varen za dihanje. Prakti¢no
obcutijo uc¢inke vzgona in turbulence. Na koncu se
naucijo Se osnovnih plavalnih tehnik v okviru gi-
balnih sposobnosti. Kon¢ni rezultat je plavalec, ki
je v vodi svoboden in samozavesten ter je sposoben
nadzirati svoje gibanje.

Ucenje plavalcev poteka v razmerju en plavalec
en ucitelj vse do plaval¢eve samostojnosti. Par pla-
valec - uitelj predstavlja pri skupinskih aktivno-
stih enoto znotraj skupine.

Na ta natin je plavalec delezen vseh prednosti
druzenja z vrstniki kljub stalni nevsiljivi navzoc-
nosti in polni pozornosti u¢itelja. Preko skupin-
skih iger, primernih starosti in sposobnosti pla-
valcev, le-ti pridobivajo znanje in izkusnje o la-
stnostih vode ter se naucijo nadzorovati polozaj
telesa v vodi.

Plavalec s pomo¢jo ustrezne podpore, ki jo nudi
uditelj, obcuti in izkusi gibanje, ki ga morda na ko-
pnem ne bi nikoli.

Plavalci se u¢ijo vzdrzevati polozaj, ki je varen
za dihanje, udijo se vradati v tak polozaj iz katere-
gakoli drugega polozaja, ucijo se nadzorovati iz-
dih, ko imajo obraz potopljen v vodo.

Plavalci se spoznajo z vrtenjem telesa okrog
vseh telesnih osi, naudijo se, kako vrtenje zaceti
(sproziti), ga nadzirati in ustaviti. Spoznajo silo
vzgona, turbulenco, upor pri gibanju v vodi ter udi-
nek metacentra. Rezultat takega procesa uenja je



varen plavalec, katerega samozavest temelji na po-
znavanju lastnosti vode in sposobnostih nadzira-
nja lastnega gibanja v vodi. Podlaga Halliwickovega
koncepta je program desetih tock.

Program desetih tock predstavlja proces razvoja
od psihi¢ne prilagoditve na vodo, nadzora ravno-
tezja in gibanja vse do posameznikove samostojno-
sti v vodi. Deset tock si logi¢no sledi, plavalec pa
mora obvladati program v celoti, da je v vodi lahko
resni¢no samostojen in srecen.’

Slika 7, 7a: Halliwick — podpora plavalcu

1/ Swimming for Disabled people (2010). Halliwick Association

of Swimming Therapy.

242



243

Sanja Brumen, Suzana Krajnc Joldig,
Martina Lencek, Natasa Petrovic

V vzgojno-izobrazZevalnem procesu potrebuje gibalno ovirani uc¢enec ve¢ ¢asa za
organizacijo, na¢rtovanje in izvedbo vseh aktivnosti in dejavnosti kot sovrstniki.
Pomembno je poznavanje zdravstvenega stanja in znacilnosti vedenje oziroma
delovanja gibalno oviranega u¢enca, njegovih intelektualnih sposobnosti, realnih
zmoznosti ter posebnosti. Odnos do gibalno oviranega u¢enca naj bo enak kot do
vseh drugih otrok.

Pri procesu usvajanja, preverjanja, utrjevanja in ocenjevanja znanja bo potre-
boval sodobno ué¢no tehnologijo, razli¢ne pripomocke in prilagoditve, ki mu
omogocajo, da opravi enake dejavnosti kot sovrstniki.

Pri tezji in tezki stopnji gibalne oviranosti potrebuje u¢enec stalnega spremlje-
valca. Zadasna ali stalna fizicna pomo¢ spremljevalca je opredeljena v odlo¢bi o
usmeritvi. Ce je otroku dodeljen stalni spremljevalec za fizi¢no pomog, se stevilo
otrok v oddelku ne zmanjsa.

Zelo pomembno je kontinuirano dodatno izobraZevanje uditeljev in spremlje-
valcev za delo z gibalno oviranimi otroki.

Mobilni specialni in rehabilitacijski pedagog ima vlogo ponuditi sistem podpo-
re $oli, izvajati dodatno strokovno pomoc¢ ter svetovati strokovnim delavcem in



star§em glede prilagoditev, priprave, realizacije in evalvacije individualiziranega

programa.

Pripraviti je treba individualizirani program, ki je skladen z u¢en¢evim razvojem,

tempom ulenja (zaradi motori¢ne upocasnjenosti in/ali upoc¢asnjenega miselnega

procesiranja) in mo#nostmi za doseganje zastavljenih ciljev. Casovne prilagoditve

in organizacija pouka ter Zivljenja in dela na $oli naj bodo usklajeni z u¢encevimi

psihofizi¢nimi potrebami (npr. dodatni krajsi odmori zaradi utrujenosti ...).

PROSTORSKE PRILAGODITVE

Zavedamo se, da vse $ole niso prostorsko prilagojene in vcasih se lahko $ola le

postopoma prilagaja potrebam otroka.

Gibalno oviranemu ucencu je pomembno omogoditi:

ustrezen in varen prevoz v $olo in iz nje,

parkirni prostor za invalide,

dostop do $ole brez arhitektonskih ovir,

uporabo razli¢nih pripomockov za gibanje (invalidski vozi¢ek na ro¢ni po-
gon, elektri¢ni vozicek, stojke, hodulje ...),

prilagoditev $olskih prostorov za nemoteno mobilnost ucenca in ustrezen
dostop do vseh $olskih prostorov (razred, hodnik, knjiznica, kabineti, jedil-
nica, telovadnica, prostor za pocitek ...) ter prehod med nadstropji (oprije-
mala, klancine, dvigala, stopni$¢ni vzpenjalnik),

prilagojene sanitarije — strani$ce in prostor za osebno higieno,

delovni prostor, prilagojen bio-psihofiziénim potrebam ucenca: miza,
stol.!

1/ Navodila za izobrazevalne programe s prilagojenim izvajanjem in dodatno strokovno pomodjo za
devetletno osnovno $olo (Zavod RS za $olstvo, 2003).
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Delovno mesto

Predpogoj za kvalitetno $olsko delo je zagotovo ustrezno prilagojeno delovno
mesto. Delovno mesto mora biti urejeno tako, da je lahko delo opravljeno s ¢im
manj napora, ¢im hitreje in v ¢im bolj pravilnem gibalnem vzorcu. Ustrezen polo-
Zaj otroku omogoca, da lazje sledi miselnim procesom, da usmerja pozornost na
uditelja, lazje dela in manipulira s predmeti.

Osnovnosolski otroci so v obdobju hitre rasti. Premalo gibanja vodi v spremem-
be telesnih struktur, ponavljanje napac¢nih vzorcev pa do deformacij, predvsem
hrbtenice. Ergonomske zakonitosti so v tem ¢asu zelo pomembne, predvsem za
otroke z gibalno oviranostjo. Le-ti so pogosto v nepravilnih polozZajih, ki se pona-
vljajo in iz katerih se ne morejo samostojno vrniti v pravilni polozaj. Pomembno je,
da ucitelj zazna nepravilni polozaj u¢enca ter ga zna spodbuditi h korekciji poloza-
ja. Na ponavljajoce vzorce drze in gibanja naj opozori starSe in terapevte, ki otroka
spremljajo. Ergonomsko mora biti urejen celoten delovni prostor, kar zagotavlja
gibalno oviranemu ucencu preprost in samostojen dostop.?

V osnovi doseZemo pravilni sedeci poloZaj, ko je delo misic usklajeno in lahko
izvajamo aktivnosti s ¢im manj napora. Za zagotovitev pravilnega sedecega polo-
Zaja je zelo pomemben poloZaj medenice. Biti mora v srednjem, nevtralnem
polozaju, kar pri pogledu od spredaj ali od zadaj pomeni, da ni nagnjena na eno
stran (vrhovi kolénic so v isti vi$ini). V tem poloZaju je teza enakomerno poraz-
deljena na obe sedni gréi. Pri pogledu od strani vidimo, da medenica ni nagnjena
ne preve¢ naprej (povzro¢i povec¢ano lordozo) ne preve¢ nazaj (poveca kifozo),
temvec je v sredini. Nogi se proti tlom spuscata v $irini kolkov. Dober stik s tlemi
omogoca medenici, da ostane v poloZaju, ki smo ga zavzeli. Iz tega poloZaja omo-
go¢imo hrbtenici vzravnavo tako, da zacutimo njeno naravno obliko - obliko
dvojne ¢rke »S« — ali nevtralni polozaj hrbtenice, jo oja¢amo s hrbtnimi in trebu-
$nimi mi$icami in sprostimo ramenski obro¢ in vrat. Stopala se dotikajo tal in

2/ Ri¢ard Brenan. Alexanderova tehnika: uvod u prakti¢nu primenu (Beograd: FINESA, 2002), str.
27-36.



zagotavljajo simetrijo in oporo medenici. V kolkih, kolenih in gleZnjih zagotovi-
mo polozaj pravih kotov.?
Pri ureditvi delovnega mesta morajo biti upostevani tile pogoji:

a) Delovna ploskev
Delovna ploskev mora biti primerne viSine in jo je potrebno prilagajati rasti
ucenca. Po potrebi ima miza naklon delovne povrs$ine, ki pri branju in pisanju
omogoca bolj$o poravnavo telesa (knjiga se pribliza uporabniku). Pri u¢encih, ki
tezko nadzorujejo poloZzaj telesa ali tezko nadzirajo mo¢ misic, je miza opremlje-
na z izrezom za telo.

Slika 1: Prilagojena miza

3/ Martina Lentek, Darja Kozelj. Sola dobre drze. Interno gradivo. Vsebine za nizji poklicni program
- smer pomozni administrator (CIRIUS Kamnik, 2006), str. 35.
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b) Stol

Sedisce mora biti primerne viSine in v celoti prilagojeno potrebam posameznika,
zagotavljati mora kvalitetno sedenje in kvaliteten pocitek. Ce sedenje na obi¢aj-
nem $olskem stolu zaradi zdravstvenega stanja ni mogoce, u¢enec sedi na prila-
gojenem in zanj prirejenem stolu ali na invalidskem vozicku.

Potrebno je poudariti, da je zelo pomembno sodelovanje ucitelja in specialno-
-rehabilitacijskega pedagoga s starsi otrok in po potrebi tudi s terapevti. Nekateri
otroci sedijo na stolih posebne izvedbe. Za oceno primernega stola je odgovoren
terapevt. Odlocitev o primerni opremi je rezultat opazovanja otroka v individual-
nih obravnavah. Delovni terapevt v sodelovanju s fizioterapevtom oceni stabilnost
polozaja, morebitne potrebne podpore (ledvene opore, opore za trup ali glavo),
korekcije (medkolenska zagozda, vdolbinice za noge z moznostjo pritrditve stopal,
anatomsko oblikovan sedez ali/in hrbtni naslon) ali varovalne ukrepe (pasovi za
pritrditev nestabilnih delov telesa ali za preprecevanje nehotnih gibov, stranski
rocaji), ki jih nudi stol. Pomembno je, da je stol prilagojen posamezniku in njego-

Leseni stol, oblazinjen Leseni stol za hranjenje Leseni stolcek

Slika 2: Prilagojeni stoli
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vim potrebam. Vse prilagoditve stola morajo biti izvedene tako, da otroku zagota-
vljajo varno izvajanje $olskih aktivnosti.

Za uspesno delo potrebuje ucenec stabilen polozaj trupa. Najbolje je, da se to
zagotovi pred zacetkom izvajanja aktivnosti, kasneje, med samo aktivnostjo, se
bo polozaj zaradi usmerjanja pozornosti na $olsko delo verjetno porusil. Starsi in
predvsem terapevti so tisti, ki ucitelju sporocajo, kako ucenca voditi k pravilne-
mu izvajanju aktivnosti.

Med izvajanjem aktivnosti so potrebni premori s spremembo polozaja telesa,
ponovno (samo)kontrolo kvalitete sedenja, razgibavanje in pocitek. Ustreznost
delovnega prostora je treba opazovati ter vse spremembe, ki se odrazajo pri
funkcioniranju ucenca, sproti posredovati delovnemu terapevtu.

Izbira pripomockov za delo

Pripomocki morajo biti individualno izbrani — prilagojeni potrebam posamezni-
ka. Ce je potrebno, svetujemo odebeljen ali drugace oblikovan svin¢nik, ve&jo ali
manj$o tipkovnico, izbrano ra¢unalnisko misko, stojalo za besedilo ali drug
delovni pripomocek. Prilagojen ali posebno izbran pripomocek izberemo le v
primeru, ko je terapevt ocenil, da je to najprimernejsi pripomocek za ucenca.
Terapevt namre¢ opazuje poleg same funkcije (npr. prijem pripomocka) $e gibal-
ni vzorec in poloZaj celega telesa. Smiselno je, da so pripomocki izbrani v dogo-
voru z otrokom, s star$i in z uciteljem, saj le na ta nacin lahko pri¢akujemo, da
jih bo otrok uporabljal.

Vse testirane in dogovorjene pripomocke naj otrok uporablja v vsakodnevnih
situacijah — doma in v $oli.

Igraca je prvi pripomocek za delo, ki ga u¢enec uporablja. Gibalno ovirani u¢en-
ci so v veliki meri prikraj$ani predvsem za samostojno igro. Upostevamo ucence-
ve Zelje in individualne posebnosti ter izbiramo igrace in igre, ki mu omogocajo
¢im vedjo samostojnost.*

4/ Monika Zadnikar, Martina Lencek (2015). Kaj lahko Sole in vrtci ze danes naredijo za boljso mo-
bilnost otrok s posebnimi potrebami. Tehni¢ni pripomocki kot pomo¢ pri vkljucevanju otrok v vzgojno izo-
brazevalne procese. Besedilo je objavljeno na tejle spletni strani: https://skupnost.sio.si/.
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Slika 3: Igraca, ki omogoca lazji prijem sestavnih delov ~ Slika 4: Igraca za razvijanje finomotori¢nih gibov
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Namestitev med delom

Dobra namestitev otroka je pogoj za izvajanje aktivnosti. Stabilen polozaj telesa
omogoca ucencu vedjo kvaliteto in kvantiteto dela, sodelovanje pri igri in $olskih
aktivnostih. Omogoca mu sproscenost v ramenskem obro¢u in s tem funkcijo
roke: prijem, rokovanje s predmeti, soro¢nost. V vseh primerih mora biti
zagotovljena tudi u¢enceva varnost.

Delovni pogoji

Tako kot za druge udelezence v izobraZevalnem procesu, morajo biti tudi pri
gibalno oviranem ucencu zagotovljeni osnovni delovni pogoji: pravilno osvetlje-
na delovna povr$ina, primerno ogrevan prostor in nadzorovan hrup.

Ker se gibalno ovirani u¢enec hitro utrudi in ker dolgotrajni nepravilni polozaj
telesa povzro¢i razvijanje napa¢nega vzorca drze in dodatne deformacije, je zanj
najprimernejsi polozaj namestitve v sredini razreda, tako da potekajo aktivnosti
neposredno pred njim.

Sredinski poloZaj zagotavlja najvedjo stabilnost in skladnost delovanja telesa,
h kateremu ga je treba veckrat dnevno spodbujati oziroma voditi. Vedno pa so
mozni druga¢ni individualni dogovori.



Slika 5: Prilagojeni zvezki (avtorica zvezkov je Alenka Kozelj Sefran)

PRILAGODITVE PRI POUCEVANJU IN UCENJU

Za uspes$no vkljucitev v Solsko okolje moramo upostevati psihofizi¢no stanje in

pocutje ucenca. U¢enec mora Cutiti sprejetost, pripadnost in varnost med so$olci,

vsemi delavci na $oli in starsi so$olcev, kakor tudi ustvarjanje podpornega okolja.

Gibalno ovirani ucenec potrebuje:

.

zelo natan¢ne usmeritve, spremljanje in vodenje dela z dodatnimi pojasnili,
uporabo multisenzornega materiala,

sodobne didakti¢ne pripomocke in uéila (ra¢unalnik, po potrebi prilagoje-
no tipkovnico, komunikator, interaktivno tablo),

prilagojene pripomocke za pisanje in risanje: debelejsa pisala, nastavke za
pisala in nedrseco podlogo,

GIBALNO OVIRANI OTROK GRE V SOLO

250



251

+ prilagojene zvezke in u¢ne liste (priporocljivejsa je uporabo lista velikosti A4),

* ustrezno oblikovane u¢ne liste in slikovni material (uporaba prilagojenih
besedil (font ¢rk, razmik med vrsticami in/ali besedami), barvne opore pri
zapisu besed, stevk, ¢rk, odebeljeno ¢rtovje, pri reSevanju ra¢unov naj otro-
cile-te reduje v ¢rtovju, in ne na praznem listu),

» fotokopije zapiskov (¢rno-bele kopije slik niso ustrezne),

» pomo¢ in vodenje pri zapisovanju snovi,

* krajse odmore med aktivnostmi in tudi moznost umika iz u¢ilnice,

* zavse dejavnosti potrebujejo vec¢ ¢asa zaradi gibalnih in pridruZenih teZav,

* priizvajanju in ocenjevanju geometrijskega risanja, raznih merjenj, posku-
sov, izdelkov pri tehniki in tehnologiji, likovni umetnosti naj bo poudarek
na znanju, in ne na natanc¢nosti izdelka ter umetniskem vtisu.

Pri vzgojno-izobraZevalnem delu upostevajte navodila terapevtov glede sede-
nja, uporabe pripomockov, hoje, sodelovanja pri dnevnih aktivnostih v $oli ..., ki
so priloga individualiziranega programa.

Vklju¢eni naj bodo v vse $olske aktivnosti (§port, dneve dejavnosti, ekskurzije,
izlete, Solo v naravi, tabore ...) z ustreznimi prilagoditvami in v okviru svojih
zmoznosti. U¢itelji in vodstvo Sole naj aktivnosti in dejavnosti zastavijo tako, da
se jih bodo gibalno ovirani ucenci ¢im bolj aktivno udelezevali.

V primeru, da se gibalno ovirani u¢enec ne more aktivno vklju¢iti v dejavnost,
naj uditelji omogodijo ucencu alternativno dejavnost, s katero ustrezno vsebin-
sko nadomestijo dejavnost ali opisejo izvedbo aktivnosti, ki jo po njihovem navo-
dilu izvedejo spremljevalci ali druge osebe.



PRILAGODITVE PRI PREVERJANJU IN OCENJEVANJU
ZNANJA

* Merilo za napredovanje v visji razred so usvojeni vsaj minimalni standardi
znanj pri vseh predmetih.

« Clani strokovne skupine v individualiziranem programu opredelijo na¢in
ocenjevanja znanj, tipe nalog in uporabo ponazoril glede na stopnjo gibalne
oviranosti, intelektualnih sposobnosti, senzomotori¢nega primanjkljaja in
komunikacijskih zmozZnosti.

+ Nadini (ustno ali pisno) preverjanje in ocenjevanje znanj morajo biti v skla-
du z u¢encevimi moé¢nimi podrodji.

* Pri ocenjevanju znanj naj imajo ucenci ve¢ ustnih ali pisnih ocen (glede na
njihova mo¢na podrodja).

» Preverjanje in ocenjevanje znanj je napovedano in enakomerno porazde-
ljeno.

» Upostevajte uéenceve posebne potrebe in njegovemu tempa dela prilagodi-
te koli¢ino in natin preverjanja ter ocenjevanja znanja (v ve¢ delih po manj-
sih sklopih, ve¢ krajsih prekinitev zaradi utrujenosti, v drugih terminih kot
sosolci ... ).

» Utitelj naj pripravi teste za preverjanje in ocenjevanje znanj pravocasno,
da se bo lahko posvetoval z izvajalci dodatne strokovne pomodi in pripravil
ustrezne prilagoditve. Oblike testov pri pisnih ocenjevanjih znanj naj se ne
razlikujejo prevec od oblik pisnih preverjanj (strukturirana oblika u¢enja).

» Ulitelj naj pri pripravi testov za preverjanje in ocenjevanje znanj uposteva
tehni¢ne prilagoditve (povecan tisk pisnih preizkusov znanja, ve¢ji razmik
med vrsticami, ve¢ prostora za odgovore, razporeditev nalog po teZavnosti,
vsaka naloga na svojem listu, zmanj$ano $tevilo nalog, uporaba racunalni-
ke oblike testa ...).

 Podaljsan ¢as pri pisnem preverjanju in ocenjevanju znanja do najve¢ 100 %.

» Preverjanje in ocenjevanje znanj se lahko izvede tudi individualno pri izva-
jalcih dodatne strokovne pomodi.
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Pomo¢ spremljevalcev pri re$evanju testov (spremljevalci zapisujejo le
ulenceve odgovore in jih ne preoblikujejo).

Vodenje pri pisnih izdelkih, pomo¢ pri branju in razumevanju navodil s
podvprasanji pri pisnem ter ustnem preverjanju in ocenjevanju znanj.

Pri ocenjevanju geometrijskega risanja, raznih merjenj, poskusov, izdelkov
pri tehniki in tehnologiji ter likovni umetnosti upostevajte toleranco do ne-
natan¢nosti. Predlagana toleranca v mm, stopinjah ali odstotkih je odvisna
od vsakega posameznika. Prav tako lahko spremljevalec po u¢encevih na-
vodilih geometrijsko nacrtuje ali izdeluje izdelek. Zavedati se moramo, da
je pri vedji stopnji gibalne oviranosti oteZena o0z. onemogoc¢ena samostojna
uporaba geometrijskega orodja ter drugih pripomockov. Poudarek naj bo
na znanju in postopkih, ki privedejo do kon¢nega izdelka.
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Sanja Brumen, Suzana Krajnc Joldig,
Isabelle Morel Bera, Natasa Petrovi¢

UvobD

Inkluzivni tim mobilne sluzbe CIRIUS Kamnik (prej Mobilna sluzba ZUIM
Kamnik) je bil ustanovljen v $olskem letu 1981/1982. Namen enote je bil »pomo¢
telesno prizadetim otrokom, mladostnikom in invalidnim osebam, kot odkrivanje
tistih, ki Zivijo na manj razvitih podro¢jih in niso delezni potrebne pomo¢i za psi-
hofizi¢ni razvoj. Sprva smo pokrivali okolico kamniske ob¢ine. Leta 1984 je bil
sprejet Poslovnik o delovanju mobilne sluzbe, ki je opredeljeval njene naloge
(odkrivanje, vodenje in obravnavanje otrok in mladostnikov z motnjami v tele-
snem razvoju, ki niso vkljueni v ustrezno ustanovo; nudenje strokovne pomoci
pedagoskim delavcem v $olah ...). Strokovno delo mobilne sluzbe je omogoc¢ilo, da
so se gibalno ovirani otroci in mladostniki na podro¢ju Slovenije lahko vkljucevali
v izobraZevanje na ravni vec¢inske osnovne $ole in srednje $ole v domacem okolju.
Inkluzivni tim mobilne sluzbe CIRIUS Kamnik danes nudi podporo celostni
obravnavi gibalno oviranim in dolgotrajno bolnim otrokom in mladostnikom po
celotni Slovenji. Sestavljajo ga strokovno usposobljeni delavci, ki imajo bogate



izkusnje pri izobrazevanju gibalno oviranih otrok in mladostnikov. Strokovni ¢lani
tima mobilne sluzbe so: ravnateljica OS — koordinatorica tima, specialni in rehabi-
litacijski pedagogi, psiholog, socialna delavka, delovna terapevtka, fizioterapevtka,
logopedinja, zdravnica in medicinska sestra. Mobilni ucitelj za dodatno strokovno
pomoc izvaja rehabilitacijsko dodatno strokovno pomo¢ v vrtcih, osnovnih in sre-
dnjih Solah. Interdisciplinarni tim se vkljuci, e so vzgojno-izobraZevalna ustanova,
stardi in tim skupnega mnenja, da sodelovanje lahko pripomore k dobri vkljucitvi
otroka v vrtec oz. $olo (enakovredno partnerstvo). Prednost nasega tima ni le v
kakovostnem in strokovnem izvajanju rehabilitacijske dodatne strokovne pomodi,
temvec v celoviti podpori, ki jo izvajamo na terenu in v CIRIUS-u.

DEJAVNOSTI INKLUZIVNEGA TIMA MOBILNE SLUZBE
CIRIUS KAMNIK

* Izvajanje rehabilitacijske dodatne strokovne pomo¢.

 IzobraZevanje in svetovanje ter podpora strokovnim delavcem vrtca in $ole
v obliki tematskih konferenc, seminarjev, hospitacij, delavnic na terenu in
v CIRIUS-u.

» Svetovanje in podpora starSem gibalno oviranega otroka in mladostnika.

» Svetovanje in podpora otroku in mladostniku za doseganje ¢im vedje oz.
optimalne samostojnosti v vsakdanjem Zivljenju.

 Priprava, svetovanje in pomo¢ pri pripravi, na¢rtovanju, izvajanju in eval-
vaciji individualiziranega programa.

» Svetovanje glede didakti¢nih pripomockov in materialov (ra¢unalniski pro-
grami za nadomestno komunikacijo oz. podporno komunikacijo, razli¢ne pri-
lagojene tipkovnice, zas¢itna pleksi plosca, stikala, zvezki, u¢beniki, prilago-
jen $olski pribor, pisala, $karje, nedrseca folija, ravnilo, Sestilo, trikotniki ...).

» Priprava in izvedba prilagoditev didakti¢nih pripomockov, ra¢unalniski
programi za nadomestno oz. podporno komunikacijo.

 Testiranje in svetovanje glede potrebnih arhitektonskih prilagoditev pro-
storov in prilagoditev opreme (dostopnost do vrtca in $ole, gibanje med
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prostori in med nadstropji, dostop do jedilnice, kabinetov, knjiZnice, te-
lovadnice, sanitarij ...). Ureditev arhitektonskih prilagoditev prostorov in
okolice izvajamo tudi na domu otroka/mladostnika.

Ucenje pravilne uporabe razli¢nih ortopedskih in ortoti¢nih ter drugih pri-
pomockov (ortoze, stezniki, stojke, kolesa, invalidski vozicki ...).

Izvajanje strokovnih pregledov otroka in mladostnika.

Testiranje in svetovanje glede razli¢nih terapevtskih stolov in miz ter izposoja.
Svetovanje pri pripravi in izvedbi $ol v naravi, taborov, interesnih dejav-
nosti, $portnih dni, prakti¢nega usposabljanja z delom, projektnih dni in
tednov, strokovnih ekskurzij, kon¢nih izletov.

Izvajanje specialnopedagoske dejavnosti: komunikacija, socialne veséine in
ratunalnistvo ter rehabilitacijske in druge terapevtske obravnave v CIRIUS-u.
Izvajanje terapevtskih obravnav: fizioterapija, delovna terapija, logopedija,
specialnopedagoska in psiholoska obravnava.

Seznanjanje starSev s socialnovarstvenimi in zdravstvenimi pravicami.
Ucenje in usposabljanje spremljevalcev, strokovnih in drugih delavcev za
dvigovanje otrok in mladostnikov ter izvajanje zahtevnejsih terapevtskih
in zdravstvenih storitev.

Izvajanje poklicne orientacije pri prehodu iz OS v SS (med razli¢nimi stopnja-
mi zahtevnosti) in na $tudij, moznost vkljuéitve k uram prakti¢nega pouka in
k drugim programskim enotam ter k pouku v osnovni in srednji $oli.
Vklju¢evanje otrok/mladostnikov vec¢inskih $ol v CIRIUS za krajse obdobje
(na primer en teden, ker se ne morejo udeleziti $ole v naravi).
Vklju¢evanje otrok/mladostnikov v CIRIUS za daljse obdobje (enkrat do
dvakrat tedensko) z nastanitvijo ali brez nje v domu, z vklju¢itvijo k pouku
in v vzgojno skupino ter v terapevtske, zdravstvene in druge obravnave.
Svetovanje pri prilagajanju knjiznic in multimedijskih u¢ilnic ter svetova-
nje starSem, knjiZnic¢arjem in pedagoskim delavcem glede prilagoditev knji-
znega gradiva za uporabnike s posebnimi potrebami.



Podporne skupine za starse (strokovno usposabljanje, svetovanje in pod-
pora samopomodi).

Skupine za star$e (vkljuceni so starsi otrok iz vrtcev in velinskih $ol ter
star$i otrok, ki se $olajo in usposabljajo v CIRIUS-u).

Svetovanje pri izvajanju prilagojenih prevozov.

Svetovanje in timske sestanke izvajamo v CIRIUS-u, v vrtcu, v velinski
osnovni in srednji $oli ter po potrebi tudi na domu otroka.

OPIS DELA MOBILNEGA UCITELJA ZA DODATNO
STROKOVNO POMOC (SPECIALNEGA
IN REHABILITACIJSKEGA PEDAGOGA)

A) NEPOSREDNO DELO Z OTROKOM ali MLADOSTNIKOM IN DRUZINO

Na podlagi strokovnega mnenja in odlo¢be ter dodatne pedagoske, zdra-
vstvene in socialne dokumentacije oblikujemo predlog za timski pregled v
CIRIUS Kamnik.

Po opravljenem pregledu strokovni delavci (specialno-rehabilitacijski pe-
dagog - mobilni ucitelj, logoped, delovni terapevt, fizioterapevt, medicin-
ska sestra, klini¢ni psiholog, socialna delavka in ravnateljica) pripravijo
strokovno porocilo in izhodis¢a za izvajanje rehabilitacijske DSP, ustrezne
prilagoditve in pripomocke. Pregled izvedemo tudi na terenu ter ustrezno
svetujemo glede ureditve okolja, delovnega mesta in uporabe pripomockov.
Sledi spoznavanje otrokovega/mladostnikovega delovanja v skupini in in-
dividualno,

Opravimo pogovor s starsi, $olsko svetovalno sluzbo, ucitelji, vzgojitelji ...
Na podlagi dokumentacije in objektivnih dejstev pripravi specialno-rehabi-
litacijski pedagog — mobilni ucitelj svoj nacrt dela z otrokom in sodeluje pri
pripravi zakonsko predpisanega IP (individualizirani program). Pri pripravi
uposteva otrokova oz. mladostnikova mo¢na podro¢ja delovanja.
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* Vklju¢evanje starSev pri pripravi, spremljanju in evalvaciji individualizira-
nega programa, seznanjanje o nacinu in poteku obravnav.

* Delo mobilnega ucitelja je usmerjeno v usvajanje ve$¢in, uporabe prilagoditev
in pripomockov ter ozave$canje otroka/mladostnika o smiselnosti uporabe le-
-teh. Izbiramo posebne metode dela in pomo¢i pri obvladovanju $olske snovi.

* Pomo¢ priusmerjanju v aktivnost, otrokom zagotavljamo neposredno u¢no
pomo¢, dodatno razlago, spodbudo, pohvalo, pomo¢ pri krepitvi samozau-
panja, pomagamo jim pri bolj kakovostni vkljucitvi v razredno skupnost in
girSo lokalno skupnost.

 Spremljanje in evalviranje otrokovega/mladostnikovega napredka (mese¢na,
ob konferen¢nih obdobjih, polletna in letna spremljava), na podlagi spre-
memb spreminjamo oz. dopolnjujemo prilagoditve in uporabo pripomockov.

* Razvijanje otrokovega/mladostnikovega obcutka sprejetosti in varnosti.

* Sprotna evalvacija lastnega dela in otrokovega/mladostnikovega napredka.

* Izvajamo hospitacije za starSe z namenom prikaza ustreznih oblik dela in
uporabe prilagoditev VIZ-procesov ter pravilne uporabe pripomockov.

* Sodelujemo pri nacionalnem preverjanju znanja.

* Pripravljamo in izdelujemo didakti¢ne pripomocke ter materiale za delo z
otrokom/mladostnikom v skladu s pravili stroke.

B) IZVAJANJE REHABILITACIJSKE DODATNE STROKOVNE POMOCI

Vloga mobilnega specialnega in rehabilitacijskega pedagoga pri delu z gibalno
oviranimi u¢enci je predvsem usmerjena v pridobivanje ¢im veé razvojnih senzo-
motori¢nih izkusenj ter v preoblikovanje in kompenziranje psihomotorike.
Ustrezno izbrani program psihomotori¢nih vaj za vsakega otroka posebej
omogoca ustrezni razvoj senzomotori¢nih funkcij ter pomaga pri odstranjevanju
ali zmanj$evanju specifi¢nih tezav na enem ali na ve¢ podro¢jih senzomotori¢ne-
ga funkcioniranja otroka. Vse vaje, ki prispevajo k razvoju in k bogatenju senzo-
motori¢nih izku$enj, hkrati pripomorejo k boljsemu otrokovemu delovanju v
svojem okolju. Vplivajo tudi na razvoj gibalnih ve$¢in, na boljse spretnosti pri



gibanju, pripomorejo h koordinaciji gibov, k ravnotezju, boljSemu nadzoru pri
gibanju, razvoju govora in jezika ... Olajsujejo ulenje, zlasti ucenje zacetnega
branja in pisanja.

Z razvojem senzomotori¢nih spretnosti se krepijo tudi senzomotori¢ne vesci-

ne, povezane z zavedanjem (otrok se zaveda sebe in svoje okolice) in gibanjem

(otrok se za¢ne gibati v prostoru in za¢ne uporabljati predmete v prostoru).

Izvajanje dodatne strokovne pomo¢i zajema osnovni, specifi¢ni in podporni

del individualiziranega programa.

1. Osnovni del programa, ki spodbuja celostni psihomotori¢ni in senzomotoric-

ni razvoj, je sestavljen iz vaj za razvijanje:

GROBE MOTORIKE (vaje za definiranje in doZivljanje telesne sheme, za
dojemanje prostora, za obvladovanje mi$i¢nega tonusa, vaje raztegovanja
in sproséanja celega telesa ali dolo¢enega dela telesa, vaje ravnotezja, vaje
obvladovanja ritmov — gibanje v ritmu po navodilih, koordinacija gibov ...).

FINE MOTORIKE (vaje za razgibavanje rok in prstov, vaje za osamosvojitev
dolocenega giba, prijemanje in prestavljanje majhnih predmetov, nizanje,
prepogibanje, trganje, izrezovanje, spremljanje ritma z gibanjem rok ...).
GRAFOMOTORIKE (razvijanje in vzdrzevanje grafomotorike).

ORIENTACLJE (vaje prostorske orientacije, orientacije na svojem telesu in
na drugem, stranskost, orientacija na ploskvi na papirju, v zvezku, knjigi,
¢asovna in koli¢inska orientacija).

ZAZNAVANJA.

* Vidno zaznavanje — vaje za sledenje z o¢mi in fokusiranje, zaznavanje
oblik, vidno pomnjenje, vidno zdruZevanje, vidne predstave, vidno-mo-
tori¢na koordinacija.

 Slu$no zaznavanje - slusno razlikovanje (glede na levo/desno uho), slu-
$no razclenjevanje, glasovno zavedanje/zaznavanje, slu$no pomnjenje ...

* Tipno zaznavanje — klasifikacija, zaznavanje oblik, ¢rk, $tevil, pomnje-
nje ...
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* Okusevalno in vonjalno zaznavanje - razlikovanje, klasificiranje, po-
mnjenje ...
» VAJE ZA GOVOR IN JEZIK - vaje obrazne motori¢ne spretnosti, dihanje,
mimika, izgovorjava, ritem, usklajevanje intonacije, govorice telesa, gla-
snosti, artikulacije, bogatenje besednega zaklada.

2. Specifi¢ni del programa

 Pisanje (iskanje primernih strategij lastnoro¢nega zapisovanja in ra¢unal-
niskega opismenjevanja).

 Branje (iskanje in razvijanje uspe$ne bralne tehnike).

* Ratunanje (razvijanje $tevilskih in koli¢inskih predstav, iskanje in utrjeva-
nje u¢inkovitih strategij ra¢unanja ...).

» Uc¢no podrogje (razvijanje splo$ne razgledanosti in u¢nih strategij, treningi
delovnega spomina in pomnjenja, spodbujanje logi¢nega misljenja ...).

3. Podporni del programa

Podporni del programa je pomemben pri delu z gibalno oviranim uéencem, saj
omogoca celostno podporo star$em, otrokom, strokovnim delavcem ... Spodbu-
jamo uclenca, da izraZza lastna Custva, da se zaveda svoje oviranosti in svojih
prednosti v Zivljenju. Pomembno je, da se pocuti varnega in sprejetega ter da ima
moznost spro$éanja. Poudarjamo pomen spodbujanja samostojnosti. Kar zmore-
jo sami, naj sami naredijo. Z vsem tem se otrok potrjuje in krepi samozavest.
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TABELA NAJPOGOSTEJE UPORABLJENIH PRIPOMOCKOV PRI
OTROCIH S CEREBRALNO PARALIZO

DNEVNE
AKTIVNOSTI

GIBANJE

SOLSKE AKTIVNOSTI
in PROSTI CAS

Prilagoditve in pripomocki,
ki omogocéajo izvajanje
aktivnosti

Prilagoditve in
pripomocki za
gibanje

Pripomocki za zagotavljanje
ustreznega polozaja in za
izvajanje aktivnosti

¢ individualno izbran stol
s stranicami, prucka,
klop, miza...

¢ individualno izbran
prilagojen vozicek,

* nedrse¢a podloga na
delovni povr$ini in/ali
sedni ploskvi,

¢ valj na podstavkih,

* nedrseca podloga na
sedni povr$ini in/ali na

tleh,

* moznost dostopa do
umivalnika in stranisca,

* pipa z dalj$im rocajem,

* nagibna ogledala nad
umivalnikom,

* milnik in kaseta za
brisa¢ke v primerni
vigini,

e oprijemala,

¢ stol za tusiranje,

» nastavek za stranisce,

* lezalnik za urejanje,

stabilna obutev
in/ali individualno
izdelana obutev,

individualno
izdelane ortoze,

bergle,
hodulja,
tricikel,

individualno
prilagojen vozicek
naro¢ni ali
elektromotorni
pogon,
elektromotorni
skuter,

dvigala, klantine,
stopnice z
obojestransko
ograjo, stopniscni
gosenicar,
arhitektonska
urejenost,
primerna podlaga
za gibanje po tleh
(blazine ...).

blazine razli¢nih izvedb,
ki omogocajo spremembo
polozaja telesa in
sprostitev,

stojka,

nedrseca podloga na
delovni povr$ini,
obicajni pripomocki, ki
zahtevajo grobi prijem,
odebeljena pisala,

prilagojene mehanske
Skarje, vpete v leseno
descico za laZje rokovanje,
elektri¢ne prilagojene
gkarje, ki se upravljajo
preko stikala,

individualno izbrana
tipkovnica standardna ali
prilagojena,

individualno izbrana misgka
ali track ball oziroma
prilagojen nacin upravljanja
migke (stikala ipd.),




DNEVNE
AKTIVNOSTI

GIBANJE

SOLSKE AKTIVNOSTI
in PROSTI CAS

Prilagoditve in pripomocki,
ki omogocajo izvajanje
aktivnosti

Prilagoditve in
pripomocki za gibanje

Pripomocki za zagotavljanje

ustreznega polozaja in za
izvajanje aktivnosti

primerno velika in
raztegljiva oblacila,

oblacila brez ali z ve¢jimi
gumbi,

zanke na zadrgah,

zobna krtacka z
debelejsim ro¢ajem
prilagojen pribor za
hranjenje in pitje.

vedje geometrijsko orodje
z moznostjo fiksacije,

posebna individualno
izbrana in name$c¢ena
stikala za delo na
ra¢unalniku ali
komunikatorju (namesto
ra¢unalniske miske),

moznost pritrditve
pripomockov,

izbrani ¢opi¢i, gobice,
stojalo za knjige,

igrace, ki zahtevajo
manjso spretnost,

so otroku v izziv in
spodbujajo veéjo
spretnost,

vsi pripomocki, ki
omogocajo izvajanje
aktivnosti in gibanje (glej
oba predhodna stolpca).

GIBALNO OVIRANI OTROK GRE V SOLO
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TABELA NAJPOGOSTEJE UPORABLJENIH PRIPOMOCKOV PRI
OTROCIH S SPINO BIFIDO

DNEVNE
AKTIVNOSTI

GIBANJE

SOLSKE AKTIVNOSTI
in PROSTI CAS

Prilagoditve in pripomocki, ki

omogocajo izvajanje

Prilagoditve in
pripomocki za

Pripomocki za zagotavljanje
ustreznega poloZaja in za

aktivnosti gibanje izvajanje aktivnosti
individualno izbran stol in stabilna  blazine razli¢nih izvedb,
miza, obutev in/ali ki omogocajo spremembo
individualno izbran %nglh‘lndualgo polozaja,
prilagojen vozicek, ?z (? a}na obutev, |, blazine za pocivanje in
nedrseca podloga na ?nd1v1dualno gibanje na tleh,
delovni povrsini in na izdelane ortoze + stojka
sedni ploskvi, bergle, | g Komiicel ali
. * gugalni konjicek ali
moznost dostopa do hodulja, gus . ) . .
umivalnika in stranisc¢a ici podobni varni rekviziti
) tricikel, kot t tska
moznost dostopa do individual o pT ferapetista oga
umivalnika in strani¢a o '11V1 o k ali trapez ali boksarska
_ . o prriagojen vozice vreca za dvig nevroloske
pipa z dalj$im roc¢ajem, na ro¢ni ali ‘ budnosti,
nagibna ogledala nad elektromotorni | | Ki zahteva
umivalnikom pogon, igrace, ki zahtevajo
’ . manjso spretnost,
milnik in kaseta za brisacke elektromotorni 59 SPrEmOS.
skuter so otroku v izziv in

v primerni visini,
oprijemala,

stol za tusiranje,
nastavek za stranisce,
lezalnik za urejanje,
primerno velika in
raztegljiva oblacila,

obladila z izrazitimi dodatki
za lazjo orientacijo.

dvigala, klan¢ine,
stopnice z ograjo,
stopnis$¢ni
gosenicar,
primerna podlaga
za gibanje

po tleh brez
ostrih, grobih
materialov.

spodbujajo vedjo
spretnost,

* vsi pripomocki, ki
omogocajo izvajanje
aktivnosti in gibanje (glej
oba predhodna stolpca).




TABELA NAJPOGOSTEJE UPORABLJENIH PRIPOMOCKOV PRI
OTROCIH Z ZIVCNO-MISICNIMI OBOLENJI

DNEVNE
AKTIVNOSTI

GIBANJE

SOLSKE AKTIVNOSTI
in PROSTI CAS

Prilagoditve in pripomocki,
ki omogocajo izvajanje
aktivnosti

Prilagoditve in
pripomocki za gibanje

Pripomocki za
zagotavljanje ustreznega
poloZaja in za izvajanje
aktivnosti

¢ individualno izbran stol
in miza,

¢ individualno izbran
prilagojen vozicek,

* nedrseca podloga na
delovni povrgini in/ali
na sedni ploskvi,

* stojka,
* moznost dostopa do
umivalnika in strani$¢a,

* pipa z dalj$§im rocajem,

* nagibna ogledala nad
umivalnikom,

* milnik in kaseta za
brisacke v primerni
visini,

* oprijemala,

* stol za tudiranje,

» nastavek za stranisce,

¢ lezalnik za urejanje,

¢ primerno velika in
raztegljiva oblacila,

* lazji pripomocki,

* prilagojeni pripomocki
za hranjenje in pitje.

« individualno
prilagojen vozicek
na ro¢ni ali
elektromotorni
pogon,

¢ elektromotorni
skuter,

* hodulja,

 stabilna obutev in/ali
individualno izdelana
obutev,

¢ individualno izdelane
ortoze,

* prihoji na daljse
razdalje vkljuditi
veckratne pocitke,

* blazine razli¢nih
izvedb, ki omogocajo
spremembo polozaja
telesa, pocitek in
sprostitev,

* dvigala, klan¢ine,
stopnice z ograjo,
rocaji nastavljivi po
visini, stopnis¢ni
gosenicar.

* blazine za menjavo
telesnega poloZaja,
pocitek in sprostitev,

* nedrseca podloga na
delovni povrsini,

* obicajno pripomocki, ki
zahtevajo fini prijem in
manjsi obseg gibov:

* manjsa in lazja pisala,

¢ lahke majhne 3karje,

* elektri¢ne prilagojene
skarje, ki se upravljajo
preko stikala,

¢ individualno izbrani
pripomocki za delo na
racunalnik, za pisanje
in upravljanje miske,

* manjsa tipkovnica,

* izbrani ¢opidi, gobice,

* stojalo za knjige,

* stojalo za pisanje,

GIBALNO OVIRANI OTROK GRE V SOLO
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DNEVNE
AKTIVNOSTI

GIBANJE

SOLSKE AKTIVNOSTI
in PROSTI CAS

Prilagoditve in
pripomocki, ki omogocajo
izvajanje aktivnosti

Prilagoditve in
pripomocki za
gibanje

Pripomocki za zagotavljanje
ustreznega polozaja in za
izvajanje aktivnosti

* posebna individualno
izbrana in names$cena stikala
za delo na rac¢unalniku ali
komunikatorju (namesto
ra¢unalniske miske),

* manjde in lazje igrace,

* uporaba lahkih predmetov
za izvedbo, ne samo igrace,
ampak ¢im ve¢ predmetov
iz resni¢nega Zivljenja (mini
ah, glasbeni in§trument, ki
zahteva minimalno mi$i¢no
moc¢ s ¢im manj$imi obsegi
gibov npr. zvoncki z lahko
pali¢ico),

* spodbujati kreativnost
otrokovih idej in jim
zagotoviti motori¢no
izvedbo teh idej,

¢ vsi pripomocki, ki
omogocajo izvajanje
aktivnosti in gibanje (glej
oba predhodna stolpca).




TABELA NAJPOGOSTEJE UPORABLJENIH PRIPOMOCKOV

PRI OTROCIH S POSKODBAMI GLAVE

DNEVNE
AKTIVNOSTI

GIBANJE

SOLSKE AKTIVNOSTI
in PROSTI CAS

Prilagoditve in
pripomocki, ki omogocajo
izvajanje aktivnosti

Prilagoditve in
pripomocki za
gibanje

Pripomocki za zagotavljanje

ustreznega poloZaja in za
izvajanje aktivnosti

¢ individualno izbran stol
in miza,

¢ individualno izbran
prilagojen vozicek,

* nedrseca podloga na
sedni povrsini in/ali na

tleh,
* valj na podstavkih,

* moznost dostopa do
umivalnika in stranisca,

* pipa z dalj$im rocajem,

* nagibna ogledala nad
umivalnikom,

* milnik in kaseta za
brisacke v primerni
viini,

* oprijemala,

* primerno velika in
raztegljiva obladila,

* lezalnik za urejanje,

» prilagojen pribor za
hranjenje in pitje.

individualno
prilagojen vozi¢ek
na ro¢ni ali
elektromotorni
pogon,
elektromotorni
skuter,

hodulja,
stabilna obutev,

individualno
izdelane ortoze,
bergle,

tricikel,

dvigala, klantine,
stopnice z
obojestransko
ograjo, rocaji
nastavljivi po
vi$ini, stopnis¢ni
gosenicar,
primerna podlaga
za gibanje na tleh.

stojka,

nedrseca podloga na delovni
povrsini,

obi¢ajno pripomocki, ki
zahtevajo grobi prijem,
odebeljena pisala,

vedje geometrijsko orodje z
moznostjo fiksacije,

moznost pritrditve
pripomockov,

izbrani ¢opidi, gobice,
stojalo za knjige,

blazine za menjavo
telesnega poloZaja, pocitek
in sprostitev,

igrace, ki zahtevajo manj$o
spretnost, so otroku v
izziv in spodbujajo vejo
spretnost,

vsi pripomocki, ki
omogocajo izvajanje
aktivnosti in gibanje (glej
oba predhodna stolpca).

GIBALNO OVIRANI OTROK GRE V SOLO
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TABELA NAJPOGOSTEJE UPORABLJENIH PRIPOMOCKOV
PRI OTROCIH Z OKVARAMI MISICNO-SKELETNEGA SISTEMA

(PRIROJENE ANOMALIJE SKELETA, AMPUTACIJE, ARTROGRIPOZA,

POPOSKODBENA STANJA)

DNEVNE
AKTIVNOSTI

GIBANJE

SOLSKE AKTIVNOSTI
in PROSTI CAS

Prilagoditve in
pripomocki, ki
omogocajo izvajanje
aktivnosti

Prilagoditve in pripomocki
za gibanje

Pripomocki za
zagotavljanje ustreznega
poloZzaja in za izvajanje
aktivnosti

¢ individualno izbran
stol in/ ali miza

* nedrseca podloga na
sedni povrgini in/ali
na tleh,

* moznost dostopa
do umivalnika in
stranisca,

* nagibna ogledala nad
umivalnikom,

* milnik in kaseta za
brisacke v primerni
visini,

* oprijemala,

* pipa z dalj8im roéajem,

* primerno velika in
raztegljiva oblacila,

¢ lezalnik za urejanje,

* prilagojen pribor za
hranjenje in pitje.

¢ stabilna obutev

* individualno izdelane
ortoze

* proteze,

* bergle,

* hodulja,

¢ individualno prilagojen
vozi¢ek na ro¢ni ali
elektromotorni pogon,

 elektromotorni skuter,

* tricikel,

* dvigala, klan¢ine,
stopnice z
obojestransko ograjo,
rocaji nastavljivi po
visini, stopniscni
gosenicar,

* primerna podlaga za
gibanje na tleh.

* stojka,

* obi¢ajno pripomocki, ki
zahtevajo prilagoditev
obsega giba in prijema,

* primerno izbrana pisala
(tanjsa, debelejsa,
pisala posebnih oblik, z
moznostjo fiksacije,

* vedje/manjSe
geometrijsko orodje
z moznostjo fiksacije
ali individualno
prilagojeno
geomertrijsko orodje,

* moznost dela na
ra¢unaknik,

* mozZnost pritrditve
pripomockov,

* izbrani ¢opidi, gobice,
* stojalo za knjige,

e obracalec listov,




DNEVNE
AKTIVNOSTI

GIBANJE

SOLSKE AKTIVNOSTI
in PROSTI CAS

Prilagoditve in pripomocki,
ki omogocajo izvajanje
aktivnosti

Prilagoditve in
pripomocki za gibanje

Pripomocki za
zagotavljanje ustreznega
polozaja in za izvajanje
aktivnosti

* blazine za menjavo
telesnega polozaja,
pocitek in sprostitev,

* igrace, ki zahtevajo
manjso spretnost,
so otroku v izziv in
spodbujajo vedjo
spretnost,

* vsi pripomocki, ki
omogocajo izvajanje
aktivnosti in gibanje
(glej oba predhodna
stolpca).

GIBALNO OVIRANI OTROK GRE V SOLO

272



PRIMERI
I1Z PRAKSE







275

PRIMER 1

Zapisala: Suzana Krajnc Joldi¢
Ucenec: Misko K., 1. razred

Opis ucenca

Za gibanje oz. transferje uporablja elektromotorni vozi¢ek in ga spretno
upravlja na krajse razdalje. Hitro se utrudi. Mi$i¢na mo¢ v zgornjih udih je
mocno zmanj$ana. Aktivni gibi so v majhnih obsegih le v zapestju in prstih.
Prijemi obeh rok so $ibki in nestabilni. Soro¢no uporablja majhne in lahke
predmete. Zelo rahel je pritisk ob podlago. Rise in piSe z desno roko in s pi-
sali, ki puséajo sled brez pritiska. Pri izvajanju ro¢nih aktivnosti v sede¢em
polozaju se priblizno po eni uri utrudi. To je odvisno tudi od velikosti delov-
nega lista, pisala in splosnega pocutja. Pri pisanju teZje dalj ¢asa drzi pisalo
in piSe. Like in oblike tezje natan¢no preslika oz. kopira in trudi se barvati
znotraj ¢rte. Prednostno oko je desno, prav tako roka, spretno uporablja tudi
levo roko. Pozna ¢rke svojega imena, ob pomodi jih zapise. Ustrezno pokaZze
levo in desno roko, v konkretni situaciji (na listu, na poti ...) lo¢i levo — desno.
Poimenuje dneve v tednu, prepozna letne ¢ase in nasteje nekaj mesecev. Med
poukom potrebuje menjavanje polozajev pri sedenju in poditek v lezeéem
poloZzaju, ki se mu ga zagotovi v razredu, da lahko sledi razlagi ucitelja. Pri
tem je treba paziti na zdravstvene posebnosti. V dnevnih situacijah, kot so
hranjenje, oblacenje, slacenje, obuvanje, uporabljanje predmetov ipd., je v
celoti odvisen od pomoc¢i druge osebe. Govor je $ibak, tih in teZje razumljiv.
Pri govorjenju se hitro utrudi. Ima dobro razvite predopismenjevalne spo-
sobnosti: besedam dolo¢i prvi in zadnji glas. Pri slusni sintezi krajsih besed
(dvozlozne) zmore sestaviti glasove v besedo, pri analizi prav tako dekodira
krajso (dvozlozno) besedo na posamezne glasove. Pravljici prisluhne in poda
ustrezne odgovore na vprasanja. Konkretne vsakdanje situacije razume in
jih povezuje. Na podro¢ju splosne poucenosti ima doloc¢ena predznanja in
jih med seboj povezuje. Lo¢i vedje, manjse. Steje do 20, ra¢una v obsegu do
pet s konkretnim materialom. Razume pojme orientacije, ustrezno nadaljuje
vzorec in zaporedje po treh, stirih lastnostih.

Obiskuje tudi neobvezni izbirni predmet angles¢ino.

Pri solskem delu potrebuje veé ¢asa za usvajanje in reevanje nalog. Pri
vseh aktivnostih potrebuje pomo¢ spremljevalca.

Usmeritev

IV: tezko gibalno oviran; misi¢na distrofija

Uc¢na enota

Govorni nastop




PREDLAGANE PRILAGODITVE

Prostorske * Lega na boku ali v elektromotornem vozicku.

prilagoditve

Prilagoditve | ¢ Ocenimo vsebino povedanega.

pripreverja- | . Glasovnih premorov, ki so posledica utrujenosti, ne upostevamo in ne

nju in oce- L

) . zniZujejo ocene.

njevanju b 5 _ - takrat. ko e mi )

znanja ¢ lzberemo Cas ocenjevanja takrat, ko se ni utrujen.
* Dolzino besedilo dolo¢imo glede na njegovo psihofizi¢no stanje.

Pripomocki Snemalnik zvoka, mikrofon in zvoénik

Priporocila Omogotimo podalj$an ¢as (vsaj 50 % vel) in miren, tih prostor — lahko

logopeda individualno, da ni naprezanja pri govoru (jakost, hitrost). Otrok naj sedi,
Ce to takrat energetsko zmore. Nastop lahko razdelimo na dva dela, z
vmesnim dalj$im premorom brez govorjenja ali prehranjevanja (pocitek).

Primer Primer dolZine besedila.

MOJE IME JE

PISEM SE

STAR SEM LET.

ROJSTNI DAN IMAM

DOMA SEM V.

ZIVIM SKUPAJ Z ATIJEM/OCIIEM

NAJRAJE JEM

, MAMICO

IN Z BRATOM

MOJA NAJUIUBSA IGRACA JE

RE V SOLO

IBALNO OVIRANI OTROK G
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PRIMER 2

Zapisala: Suzana Krajnc Joldi¢

Ucenec: Peter K., 1. razred

Opis ucenca

Je zgovoren decek z bujno domisljijo. Njegovo mo¢no podrodje je pripovedo-
vanje o domisljijskem svetu. Na prakti¢na, realna vprasanja veckrat odgovar-
pritegniti nazaj v situacijo. V skupinskih dejavnostih ne zna oceniti, kaj in
koliko je primerno, da pove, ter komu in kdaj. V vodene skupinske socialne
igre se sam ne vklju¢uje, potrebuje usmerjanje in spodbude.

Za gibanje uporablja navaden vozi¢ek. Pri voznji potrebuje veliko spodbu-
janja in usmerjanja. VoZnja je pocasna, pri premagovanju vedjih ovir ni
samostojen. Ekspresija govora je tekoca, ob branju je opaziti nespro$éeno
dihanje, ki vpliva na izgovorjavo. Poimenuje velike in male tiskane ¢rke.
Krajsa besedila bere z razumevanjem, pri daljsih besedilih zaradi tezav s
pozornostjo in koncentracijo pozabi prebrano. Pred vstopom v 1. razred je
bilo njegovo predznanje veliko (je bral in znal pisati). Opaziti je, da nekaterih
ze usvojenih znanj ni ve¢ (npr. zamenja ¢rki b in d, ki ju prej ni zamenjeval).

Pozornost je pri u¢encu zelo kratkotrajna in odkrenljiva. Solsko delo
poteka izkljuéno ob navzo¢nosti odrasle osebe in s stalnim spodbujanjem.
Pogosto je miselno odsoten, kar se na zunaj odraza kot pasivnost, zasanja-
nost. Zaznati je naveli¢ano odzivanje na pobude za delo, na motiviranje se
odzove z vzdihovanjem in s pritozevanjem, vendar je pripravljen sodelova-
ti in reSevati naloge. Miselne in delovne procese prekinja z neustreznimi
in neumestnimi zgodbami.

Fine gibe izvaja samostojno. Ri$e lepo. Pri prepogibanju, trganju, leplje-
nju je samostojen. Ob¢asno ne lo¢i leve in desne strani na sebi. Orientaci-
je na drugem, na ploskvi in v prostoru $e ni usvojil. Pise z desno roko.
Prijem pisala je ustrezen, pritisk na podlago primeren. Pri zapisu nenehno
spusca pisalo na podlago.

Na podro¢ju motori¢nih spretnosti (organizacija gibanja, koordinacije,
vzdrzljivost), odkrenljive pozornosti in koncentracije, ¢asovne organizaci-
je in orientacije se med aktivnostjo veckrat pokaZzejo tezave (priklic besed,
pripovedovanje zunaj konteksta ...).

Usmeritev

VI. - dolgotrajno bolan otrok
V./c. otrok s tezjo gibalno oviranostjo (spina bifida)

U¢na enota

Govorni nastop




PREDLAGANE PRILAGODITVE

Prostorske ¢ Prilagojena miza z izrezom z nastavljivo vi§ino in naklonom.
prilagoditve
Prilagoditve |+ Spodbujevalec.
pripreverja- | . Kratka, jasna in razumljiva navodila ter sprotno preverjanje razumeva-
nju1n oce- nja navodil.
USRS Podkrepi lusnih dil s slikovni di
znanja ¢ Podkrepitev slugnih navodil s slikovnim gradivom.
* Omejen prostor z okvirckom/obarvan za zapis odgovorov.
Pripomocki » Uporaba enobarvnega lista za prekrivanje (osredotocenost na detajl).
Priporoc¢ila Vizualno razdrobimo pisne naloge, lahko je posamezno navodilo v lastni
logopeda vrstici in pred njim okvir¢ek za »odkljukanje, sledenje napredku. S pripo-
moc¢kom za merjenje ¢asa (pe$¢eno uro, vizualnim razporedom nalog ipd.)
pomagamo ohraniti u¢encevo pozornost. Omejimo motece dejavnike.
Primer

1. POBARVAJ NAJIVECIO Z0GO Z RDECO, SREDNJE VELIKO| Z RUMENO IN Z ZELENO BARVO.

OB s

pozna odnose med elementi

DOSEGA NEDOSEGA

DELNO
DOSEGA

RE V SOLO

7
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PRIMER 3

Zapisala: Natasa Petrovi¢

Ucenec: Jakob N, 3. razred

Opis ucenca

V vsakdanjih situacijah, kot so hranjenje, obuvanje, oblacenje,
priprava $olskih potrebs¢in, potrebuje usmerjanje in nadzor. Zna
prepoznati svoje potrebe, a jih ne izrazi vedno ustrezno ali pravo-
¢asno. Pri hranjenju je samostojen. Pri nosenju pladnja potrebuje
pomoc. Pri gibanju je samostojen in deluje spretno. Samostojno
premaguje stopnice in neravni teren, zmore opraviti tudi aktiv-
nosti grobe motorike (hoja, tek, poskok, plazenje, kotaljenje ...).
Je hiter v teku, spreten pri plazenju, poskakovanju ali igri z Zogo.
Zaradi tezav s pozornostjo in hitenja, ker hoce biti prvi, hitreje
spregleda oviro na tleh in se spotakne. Spregleda tudi druge pred-
mete ali ovire (npr. ob robu mize prevrne loncek, mu pade knjiga
...). Finomotori¢ne spretnosti so dobro razvite (npr. odvijanje,
natikanje, prestavljanje, sestavljanje ipd). Pri kompleksnih fino-
motori¢nih aktivnosti je manj natanéen, a vztrajen. Dominantna
roka je leva. Po predmetih in v razli¢nih aktivnostih lahko upora-
blja obe roki, vendar ga je k soro¢nosti treba spodbuditi, saj je pri
spontani igri desnica ve¢krat v pesti. Prednostno oko je desno. Z
levo roko drzi pisalo moéneje triprstno in pritisk na podlago je
mocnejsi, gibi prstov so pri zapisovanju $e okorni, netekodi. Pisa-
va je manj ¢itljiva. Barva neenakomerno, vendar se trudi barvati
do roba. Samostojna risba je v podobah prepoznavna. Vlece vodo-
ravne in navpi¢ne ¢érte, nariSe krog ter kvadrat. Vidno motori¢na
koordinacija je §ibka, trudi se natan¢no preslikati like in oblike.
Vidno zaznavanje je ustrezno, e je pozornost usmerjena. Orien-
tacija na telesu je ustrezna; na ploskvi oz. papirju je $e pomanj-
Kkljiva. Pri samostojnem delu v zvezku ali knjigi potrebuje vodenje
in usmerjanje.

Usmeritev

V.a: lazje gibalno oviran (CP)
VI: dolgotrajno bolan otrok

Uc¢na enota

Matematika — preverjanje




PREDLAGANE PRILAGODITVE:

Prostorske prilagoditve

Prilagojena miza z nastavljivo vi$ino in prilagojeni stol.

Prilagoditve pri
usvajanju, utrjevanju,
preverjanju in
ocenjevanju znanja

Potrebuje ve¢ ¢asa pri rokovanju s konkretnim materialom
pri usvajanju in utrjevanju VIZ vsebin.

Kratka, jasna in razumljiva navodila.

Sprotno preverjanje razumevanja.

Oznacevanje klju¢nih besed.

Povratna informacija (pohvale, spodbude ...).

Pomo¢ pri organizaciji zapiskov, u¢nih pripomockov in ve¢-
kratne ponazoritve pomembnih podatkov.

Prilagojeno preverjanje: pisava font 14-16, razmik med vr-
sticami 1,5, pisava Ariel.

Podalj$an ¢as pisanja do 50 %.

Vmesne kratke prekinitve med pisanjem.

Sprotno preverjanje razumevanja.

Spodbujevalec (ulitelj, spremljevalec).

Pripomocki

Odebeljen svin¢nik.

Priporo¢ila logopeda

Vizualno razdrobimo pisne naloge, lahko je posamezno navodilo

v lastni vrstici in pred njim okvircek za »odkljukanje«, sledenje

napredku. S pripomoc¢kom za merjenje ¢asa (pes¢eno uro, vizu-

alnim razporedom nalog ipd.) pomagamo ohraniti ucencevo

pozornost. Omejimo motece dejavnike.

Primer

Preverjanje znanja.

GIBALNO OVIRANI OTROK GRE V SOLO
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PRIMER 4

Zapisala: Natasa Petrovi¢
Ucenec: Bor H., 2. razred

Opis ucenca

Za gibanje oz. transferje uporablja hoduljo oz. tricikel. Cez dan
uporablja tudi daljSe opornice. Stranskost e ni opredeljena in
po predmetih posega soro¢no oz. veckrat z desno roko. Upora-
blja ve¢je predmete, vendar manj natané¢no in s slabso koordina-
cijo. Predmete prestavlja, odpira, zapira, zalepi, odtrga, izrezuje,
oblikuje ipd. Trudi se izvesti tudi bolj zapletene finomotori¢ne
gibe (iljenje, vstavljanje, natikanje ...), tezje rokuje z majhnimi
predmeti. Za delo s predmeti in za izvajanje aktivnosti potrebu-
je ve¢ ¢asa in pomo¢. Za gibanje uporablja hoduljo, za daljse
sprehode trikolesnik. Zmore prehoditi krajso razdaljo tudi ob
opori. Pri gibanju je samostojen in hiter, potrebuje nadzor zara-
di varnosti. Prav tako zmore opraviti nekatere aktivnosti grobe
motorike (hoja ob opori, tek s hoduljo, poskok ob opori, plaze-
nje, kotaljenje ...). Za gibanje in §port je motiviran. Na podro&ju
govora in jezika ima usvojeno komunikacijo na vsebinski in
jezikovni ravni. Govor je artikulacijsko slabse formiran in tih,
govori pocasi in potrebuje ¢as, da spregovori. Ima delno razvite
predopismenjevalne sposobnosti: besedam dolo¢i prvi, vmesni
in zadnji glas, dolo¢i odvisno od besede. Pomanjkljivo je fonolo-
sko zavedanje. Pri slu$ni sintezi krajsih besed zmore sestaviti
glasove v besedo, pri analizi ne dekodira glasov. V pogovoru in
pri obnovi pravljice uporablja besede iz okolja in doZiveto pripo-
veduje. Konkretne vsakdanje situacije razume in jih povezuje.

Usmeritev

IV: tezje gibalno oviran otrok
VII: primanjkljaji na posameznih podro¢jih u¢enja

Ué¢na enota

Slovenséina — branje z razumevanjem

PREDLAGANE PRILAGODITVE:

Prostorske prilagoditve

* Prilagojena miza z izrezom za gibalno ovirane in prilagojen
stol s stranskimi nastavki.

* Nedrsecéa podloga.




Prilagoditve pri
usvajanju, utrjevanju,
preverjanju in
ocenjevanju znanja

Potrebuje ve¢ ¢asa pri delu s konkretnim materialom pri
usvajanju in utrjevanju VIZ vsebin.

Kratka, jasna in razumljiva navodila.

Sprotno preverjanje razumevanja.

Oznacevanje klju¢nih besed.

Povratna informacija (pohvale, spodbude ...).

Pomoc¢ pri organizaciji zapiskov, ucnih pripomockov in vec-
kratne ponazoritve pomembnih podatkov.

Prilagojeno preverjanje: pisava font 14-16, razmik med vr-
sticami 1,5, pisava Ariel.

Ocenjujemo vsebino povedanega.

Podaljsamo ¢as pisanja do 50 %.

Naredimo vmesne kratke prekinitve med pisanjem.
Sprotno preverjamo razumevanja.

Potrebuje spodbujevalca (ucitelj, spremljevalec).

Pripomocki

Uporaba bralnega ravnila.

Priporocila logopeda

Vidne opore (odebelitve, barve, slike ... ) in utrjevanje snovi.

Primer nalog

1 & gl Helandml Srinmi sl el © Basade

- #4 g

Sosedova psicka

Sosed Tomaz ima majhno psicko z imenom Lola. Ima dolgo belo
dlako, po tackah in glavi ima rjave lise. Ima dolga usesa in kratek rep.
Lola zelo redko laja. Laja samo na neznance. Ko je vesela, maha z

repom. Lola se rada igra skrivalnice in lovi pal¢ko.

RE V SOLO

IBALNO OVIRANI OTROK G

G
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PRIMER 5

Zapisala: Sanja Brumen

Ulenec: Anze P, 1. razred

Opis ucenca

Za gibanje po prostoru uporablja invalidski vozi¢ek in hoduljo (na
voljo ima 8e tricikel in transportni vozicek za sprehod). Uporablja
tudi opornice. V vseh dnevnih opravilih je odvisen od tuje pomodi. Pri
izvajanju Solskega dela potrebuje stalno fizi¢no pomo¢. V $oli ima
prilagojeno delovno mesto. Za sedenje uporablja Zupanov stol in
prilagojeno mizo z izrezom in z naklonom za gibalno ovirane. V
udilnici je urejen koti¢ek z blazino in valjem, kjer lahko pociva, se igra
in izvaja dolo¢ene dejavnosti z drugimi so$olci. Na podro¢ju fine
motorike je opazna slab$a miSi¢na moc¢ prstov na rokah. Njegova
dominantna roka je desnica. Zaradi teZav pri nadzoru gibanja rok in
prstov ter tezav v vidno-motori¢ni koordinaciji je opismenjevanje po
klasi¢ni poti otezeno in smo uvedli opismenjevanje preko ra¢unalnika
s prilagojeno tipkovnico in ra¢unalnigko misko. TeZave s pozornostjo
in zaznavanjem vplivajo na organizacijo, nacrtovanje in izvedbo
vzgojno-izobrazevalnega procesa. Razvojne teZave se izraZzajo pri
pisanjuin miselnih procesih, kizahtevajo koordinacijo ter povezovanje
koli¢inskih in prostorskih odnosov. Njegov besednjak je bogat, a je
obc¢asno nefunkcionalno uporabljen (zunaj konteksta izbrane teme).
Ustrezno ¢rkuje in glaskuje besede ter uspe samostojno prebrati
dolo¢ene besede. Kaze poseben interes za teme iz naravoslovija,
poslusanje zgodb, pripovedi, iz§tevanke ...

Usmeritev

Tezje gibalno oviran otrok (III. stopnja) — Cerebralna paraliza
spasti¢no diplegi¢ne oblike, dolgotrajno bolan otrok, otrok z
avtisti¢nimi motnjami.

Ucé¢na enota

Matematika




PREDLAGANE PRILAGODITVE

Delovno * Prilagojena miza z naklonom za gibalno ovirane in Zupanov stol.
mesto * Pri sedenju je zelo pomembna funkcija rok, roki morata biti ¢im-
bolj iztegnjeni na mizi.

* Drzalo za knjige — omogoca pritrjevanje dodatnih ué¢nih listov,
Stevilskega traka ...

* Vse nasteto omogoca bolj$o organizacijo pri delu in podaljsuje
pozornost.

* Pred delom in med premori predlagamo, da u¢enec naredi vaje za
razgibavanje prstov in dlani (stegovanje in kréenje pesti; obra¢anje
dlani; gibanje zapestja; stiskanje mehke Zoge; gibanje s prsti — pri-
tiskanje palca ob vsaki prst posamezno ...).

Prilagoditve | ¢ Individualni nalrt ocenjevanja pri predmetu matematika.

pri * Delo poteka po manjsih sklopih. Utiteljica sproti preverja cilje.
usvajanju, + Ucenec ima na voljo prilagoditve, ob katerih dosega minimalne
utrjev:?nju‘l, standarde znanja.

preverjanmjt | . Znanje preverjamo in ocenjujemo individualno pri uri dodatne
mo . strokovne pomodi, po manjsih sklopih.

OCeMEVatt | . 7Znanje preverjamo in ocenjujemo »hipno«, izkoristimo »dobre«
znanja je p ] Ju) pno«,

dneve.

Upostevamo ucencevo utrujenost — ¢asovna primernost v dnevu.
Ucenec odgovarja predvsem ustno.

Zmanj$amo obseg nalog z istim ciljem.

Dodatno razlagamo nove pojme, razlago podpremo s slikovnim
materialom, z barvnimi oporami, s tabelami.

Uporablja rac¢unalnik, ¢e je pri tem uspesnejsi.

Pri preverjanju znanja prilagodimo oblike testa: odgovori »DAc,
»NE«, povezovanje pravilnih parov ...

Zaradi vizualnih in prostorskih primanjkljajev mora biti pozoren
naizbiro $tevilk. Izbirati mora $tevilke, ki si niso vizualno podobne.
Uporabljamo konkretna ponazorila (ra¢unalo, tabele ...).
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* Prostor za delo na u¢nem listu je zamejen s ¢rnim kvadratom.
To je pomembno zaradi laZjega osredotolenja in orientiranja na
listu. Tako prepre¢imo, da se ucenec izgubi na listu.

» Matemati¢ni ra¢uni so vedno postavljeni z leve proti desni. Naj-
ve¢ dva racuna na list, ki sta jasno razdeljena drug od drugega
(debela ¢rta, vedji razmik ...).

* Pri delu je pomemben kontrast. Uditeljica naj uporablja temno
pisalo (najboljse ¢rno) na beli podlagi. Z rde¢o barvo naj poudari
pomembne podatke.

* Prinalogah, ki so zapisane na ra¢unalniku, je potrebno uporablja-
ti font ¢rk Arial, velikost ¢rk od 18 do 22.

* Pri samostojnem delu v razredu dobi posebej pripravljene naloge.

Pripomocki

 Uporaba vizualnih ponazoril in opor.

* Jasen in kontrasten slikovni material.

* Racunalnik s prilagojeno tipkovnico in prilagojeno ra¢unalnisko
misko

* Debelejsa, krajsa pisala.

Primer

Ocenjevanje znanja za 1. razred

8. UREDI STEVILA PO VELIKOSTL. 7. URED STEVILA PO VELIKOSTL 2_|_

TALHI Z MAMAN S ZAENI Z MAJVEC M !
Y il @ P
1,3,4,0 2,513




PRIMER 6

Zapisala: Sanja Brumen

Uéenec: Tilen M., 6. razred

OPIS POTEKA SOLANJA IN IZVAJANJA DODATNE STROKOVNE POMOCI
NA PREDMETNI STOPNJI - PRIMER DOBRE PRAKSE

Opis ucenca

Ucenec je usmerjen kot tezko gibalno oviran otrok, dolgotrajno
bolan otrok, otrok z lazjo govorno jezikovno motnjo in otrok s
primanjkljaji na posameznih podro¢jih ucenja.

Po odlo¢bi ima dodeljenega stalnega spremljevalca za nudenje
fizi¢ne pomodi pri pouku in v ¢asu bivanja na $oli ter pet ur
dodatne strokovne pomo¢i na teden. Tri ure dodatne strokovne
pomodi izvaja specialna in rehabilitacijska pedagoginja iz CIRI-
US Kamnik, dve uri izvajajo ucitelji.

Uclenec je popolnoma nesamostojen pri gibanju in v skrbi
zase. Giba se s pomo¢jo invalidskega vozicka na ro¢ni pogon.
Aktivnosti izvaja sede na invalidskem vozi¢ku. Pri gibanju ga
ovirajo nehotni gibi. Patoloski gibalni vzorci se e povedajo ob
aktivnostih z rokami ali pri govoru.

Kontrolna aktivnost rok je mo¢no okrnjena, uporabnih finih
gibov je malo, zato ima teZave z izvajanjem ciljne aktivnosti.
Glede na nefunkcionalno uporabo rok je opismenjevanje poteka-
lo s pomo¢jo racunalnika.

Ima motnje na podrodju govorno-jezikovne komunikacije,
govorne ekspresije. Govori nerazlo¢no. Druge osebe potrebujejo
vel Casa, da ga razumejo.

Ucencev notranji govor je zelo dobro razvit. Receptivni govor
je primeren.

Zaradi Zelje in velike motiviranosti za delo v $oli u¢enec ne
dovoli, da ga to ovira in se kljub vsem tezavam aktivno vkljucuje
v razgovore in druZenje s sovrstniki ter sodeluje med poukom.

Ucenec je razvil tehniko branja, redko zamenjuje podobne
¢rke pri branju in popolnoma razume vsebino prebranega.
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Stevilske predstave ima dobro razvite. Obvlada vse ra¢unske
operacije. Uspe$no najde bliznjice pri re§evanju dolo¢enih mate-
mati¢nih problemov.

Ima dober spomin, ve¢inoma nauceno prenese v nove situaci-
je, aktiven je pri re§evanju problemov.

Na u¢nem podro¢ju je dober, dosega minimalna in tudi neka-
tera temeljna znanja. Za dobre ocene se trudi in uéi. Ulenec je
zelo motiviran za $olsko delo in je zadovoljen z ocenami.

* Pri nacrtovanju ¢asovne izvedbe u¢nega procesa in drugih ob-
veznosti upostevamo psihofizi¢no utrujenost u¢enca (nastopi
hitreje).

« DOMACE NALOGE: U¢enec nima domatih nalog. Ué¢ni proces
je organiziran na nacin, da vse potrebno za $olo u¢enec naredi
v Soli.

* DELOVNO MESTO: Ué¢enec sedi na vozi¢ku. V mati¢ni uéilnici
ima prilagojeno mizo z izrezom. Ima zagotovljen prostor za
pocitek. Prvi dve uri pouka uporablja steznik, ki mu omogoca
ustrezen polozaj telesa pri sedenju.

e ZAPIS SNOVI: U¢enec ima pripravljene ratunalnigke zapise (od-
visno od predmeta in u¢ne snovi). Obseg nalog je zmanjsan. Zapi-
ske na ra¢unalniku ureja spremljevalec. U¢enec u¢no snov, ce Zeli,
samostojno zapisuje v ra¢unalnik in takrat pise, kolikor zmore.

 Spremljevalka ureja u¢encu tudi zvezke. Ohranili smo uporabo
zvezkov v fizi¢ni obliki, ker se u¢enec iz zvezkov laZje uéiin s
stars$i lazje ponovi u¢no snov.

¢ Preverjanje in ocenjevanje znanja: U¢enec ima individualno na-
rejen nacrt ocenjevanja. Preverjanje in ocenjevanje znanja je v ra-
¢unalnigki obliki. Upostevamo ucenceve posebne potrebe (tempo
dela, individualizacija in diferenciacija). Ima podaljsan ¢as pri pi-
snem in ustnem preverjanju in ocenjevanju znanja ali moznost
opravljanja pisnega preverjanja znanja v dveh delih. Preverjamo
in ocenjujemo znanje po manjsih sklopih. Pomagamo mu pri bra-
nju in razumevanju navodil za delo. Znanje preverjamo in oce-
njujemo individualno. Teste sestavljamo iz temeljnih standardov
znanj, ker se u¢enec dobro naudi in zmore resiti naloge.




« OPROSCENOST OD POUKA: Oproscen je od pouka $portne
vzgoje, tehnike in tehnologije in likovne umetnosti. Takrat, ko
so ti predmeti na urniku, u¢enec lahko ostane pri teh predme-
tih ali se umakne v prostor za pocitek. Upostevamo njegovo
Zeljo. Pri predmetih glasbena umetnost in gospodinjstvo je
ocenjen.

« RACUNALNIK/KOMUNIKATOR: Pri pouku u¢enec skoraj pri
vseh dejavnostih uporablja ra¢unalnik s prilagojeno racunal-
nigko migko.

« SPLETNA UCILNICA: V spletni uéilnici so za u¢enca posebej
pripravljene razli¢ne naloge za utrjevanje znanj iz vseh pred-
metov.

Dodatna
Strokovna
pomoc — CIRIUS
Kamnik

Ucenec pri urah dodatne strokovne pomoc¢i razvija podrodja
dela, ki so opredeljena v individualiziranem programu.

GROBA MOTORIKA

Pri urah dodatne strokovne pomo¢i u¢enec pridobiva zaznavno-
motori¢ne izkusnje. [zvaja vaje za izboljsanje procesov, ki so
vezani na telesno shemo, zaznavanje telesa v prostoru,
ravnotezje in koordinacijo oziroma na razvoj propriocepcije.

Gibalna koordinacija se razvija skozi rokovanje z Zogo/balonom
(metanje zoge/balona v ko§, metanje Zog/balonov visoko nad
glavo, podajanje zog/balonov, kotaljenje ...).

FINA MOTORIKA

Namen spodbujanja fine motorike pri urah dodatne strokovne
pomodi je predvsem vzdrZevanje uporabe obeh rok pri razli¢nih
aktivnosti. Uporabljajo so se razli¢ne vaje za razgibanje rok in
prstov, spremljanje ritma z gibanjem rok ter vaje soro¢nosti.

DELO Z RACUNALNIKOM

Ucenec uporablja ra¢unalnik kot pripomocek za igro, ucenje,
komunikacijo v ozjem in $ir§em socialnem okolju ter kot
delovno orodje. Razvija uporabo ra¢unalnika za samostojno
delovanje in enakovredno vklju¢evanje v programe
izobrazevanja.
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Pri delu z ra¢unalnikom ga spodbujamo, da ¢im dlje ohranja
ustrezen poloZaj. Z ustrezno razporeditvijo pripomockov za
delo na ra¢unalniku se ga spodbuja, da samostojno izravna trup
in poi&ce sredinsko linijo telesa.

GOVOR IN JEZIK

Ucenec izvaja razli¢ne vaje za krepitev misic govoril (pihanje
skozi cevke razli¢nih dolZin in debelin, pihanje in odpihovanje
papirckov, vate ... piskanje v piscalke, igranje na prave ali
namisljene in§trumente, posnemanje smrcanja, prepevanje
melodij z mrmranjem, iztegovanje jezika). Preko neverbalnih
oblik komunikacije vadi obrazne motori¢ne spretnosti. V
komunikaciji se ga spodbuja, da pomensko in logi¢no povezuje
zgodbe, izrazi misel, sporo¢ilo, mnenje na razumljiv nacin.

MISLJENJE, POMNJENJE, SPOMIN

IN RAZVIJANJE UCNE STRATEGIJE

Ucenca se spodbuja k miselnemu reevanju dololenega
problema, da brez tezav prehaja z ene dejavnosti na drugo.
Navaja se ga, da informacije pridobiva iz razli¢nih virow.
Razvija strategije branja in orientacije v mrezah, poteh,
labirintih, utrjuje uéno snov z razli¢nimi didakti¢nimi
pripomocki in metodami. Razvija tehnike za lazje pomnjenje
(mnemotehnike).

Dodatna strokovna pomo¢ v veliki meri zajema podporni
karakter in se uéenca podpira, da izraza lastna ¢ustva, da se
zaveda, kaksne so njegove ovire in prednosti v Zivljenju,
moznosti za sprostitev in utrjevanje samozavesti ter ob¢utek
varnosti. V komunikaciji se ga je spodbujalo, da gleda
sogovornika v oéi, da poslusa in pusti sogovornika do besede,
da pomensko in logi¢no povezuje zgodbe, izrazi misel,
sporo¢ilo, mnenje na razumljiv nadin.




Povzetek
poteka dela pri
predmetih

Pri slovens¢ini je uéenec pri delu v delovni zvezek reseval
naloge v elektronski obliki in tako sledil delu ostalih. Pri
matematiki je veliko vaj reSeval v zanj pripravljene skenirane
delovne liste ali elektronske delovnike. Tudi pri ostalih
predmetih je s pripomocki nemoteno sledil pouku in
samostojno redeval vaje. Pri likovni umetnosti je ve¢ izdelkov
samostojno naredil z ra¢unalnikom, v programu slikar. Izdelke,
ki jih zaradi tehnike dela ni mogel narediti z ra¢unalnikom, je
delal s so$ol¢evo pomogjo, ¢e je delo potekalo v skupini in s
spremljevalkino pomo¢jo.
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