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SOCIJALNO-MEDICINSKIPROBLEMI
HENDIKEPIRANIH OSOBA

Slobodanka BASIC, Sladana JOVIC i Olivera RADULOVIC
Zavod za zastitu zdravlja u Nisu

Definicija hendikepa oznacava poremecaj u drustvenoj funkciji
¢oveka i njegovog odnosa prema okolini. Za porodicu hendikepiranih
osoba Zivot je povezan sa stanjem hroni¢ne neizvesnosti, ekonomskim
problemima i socijalnom izolacijom. Koncept hendikepa ukljucuje ni-
ski stepen 1Q, genetski potencijal, smanjen kapacitet za ucenje, sman-
jenu socijalnu adaptibilnost, psihicke i socijalne probleme, osteéenje
centralnog nervnog sistema i specificne organske poremecaje. Svetska
zdravstvena organizacija procenjuje da u svetu Zzivi dvesta trideset mili-
ona ljudi sa razli¢itim vrstama hendikepa, Sto predstavlja veliki pritisak
na medicinske i socijalne ustanove, ekonomske izdatke za porodicu i
zajednicu i probleme u vezi edukacije i selektivhog zaposSljavanja.
Autori prezentuju kao najznacajnije mere zdravstvene sluzbe u okviru
promocije zdravlja, specifiCne zastite, ranog tretmana, ogranicenja ne-
sposobnosti i rehabilitacije.

Kljucne reci: hendikepirane osobe, faktori rizika, mere prevencije

1. Pojam hendikepa

U medicini posebno mesto pripada obolenjima i stanjima, koja imaju
specificne reperkusije ne samo po covekov bioloski integritet, veéi po njegov
status, mesto i ulogu u drustvenoj zajednici.

Prema definiciji SZO iz 1980. godine (Medunarodna Kklasifikacija
oStecenja, nesposobnosti i invalidnosti) date su sledeée definicije ovih obol-
jenja i stanja:

Impairment (oStecenje) je svaki gubitak ili abnormalnost psiholoske,
fizioloske ili anatomske strukture ili funkcije.

Disability (nesposobnost) je rezultat oSteéenja i predstavlja nemo-
guénost izvodenja aktivnosti koja je uobiCajena za ljudsko bice.

Handicap (otezanje, smetnja, optereéenje) je u pravilu trajno stanje koje
ograni¢ava ili sprecava ispunjenje one uloge, koja je normalna za odredenu
osobu prema godinama, polu, socijalnim i kulturnim normama. Prema tome,
definicija hendikepa oznacCava poremecaj u drustvenoj funkciji coveka i nje-
govog odnosa prema okolini (Jaksi¢, 1985).
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Gill (1999) definiSe hendikep sa aspekta limitiranja jedne ili vise
najvaznijih zivotnih aktivnosti. On ukljucuje fiziCke, psihic¢ke i senzorne ¢in-
ioce, medutim, takode sadrzi i jaku socijalnu komponentu. U psihosocijal-
nom smislu okolnosti koje se uZe smatraju hendikepom ograniCavaju
mogucénost li¢nosti time §to onemogucéavaju ispunjavanje druStvenih oceki-
vanja od osobe, dovode njegovu porodicu u stanje hroni¢ne neizvesnosti,
ekonomske, edukativne, fiziCke i socijalne izolovanosti i stvaraju predrasude
kod drugih osoba.

U skladu sa savremenim definicijama zdravlja, koje napustaju koncept
bioloskih karakteristika na rodenju, pri ¢emu uzimaju u obzir Ccovekovo funk-
cionisanje sa aspekta telesnih, psihosocijalnih i okolinskih faktora, izvrSeno
je revidiranje Medunarodne Kklasifikacije oSte¢enja, nesposobnosti i hen-
dikepa (ICDH). Time se nastojalo primenjivanje nove paradigme zdravlja,
kako bi se doprinelo razumevanju ljudskog funkcionisanja i njegove nespo-
sobnosti. Revidirana klasifikacija (International Classification of Impairm-
ments, Activities and Participation-ICIDH-2) predstavlja nau¢nu osnovu za
studije funkcionisanja i nesposobnosti, obzirom da ukljuCuje pragmati¢ne
kombinacije klini¢kih, intelektualnih, socijalnih i administrativnih kriteri-
juma za definiciju pojma hendikepa.

Da bi se jedna osoba svrstala u kategoriju hendikepiranih, trebalo bi da
raspolaze smanjenim kapacitetom za odrasli zivot, $to zahteva verifikaciju
preko indikatora, kojim se uporeduju fizicki, intelektualni i socijalni razvoj sa
usvojenim normama. Koncept hendikepa prema savremenim stavovima
ukljucuje:

- niski stepen inteligencije,

- genetski potencijal,

- smanjen kapacitet za ucenje,

- smanjenu socijalnu adaptibilnost,

- psihi¢ke i socijalne probleme,

- oste¢enje CNS-a, i

- specificne organske poremecaje.

Navedeni nedostaci mogu biti razliCitog stepena jaCine, od sasvim bla-
gih, do onih koji ometaju sve aspekte zivota jedne osobe. Da bi se procenio
stepen hendikepa potrebno je ustanoviti, u kojoj meri ona uspeva da ispuni
zahteve sredine i ukoliko se svojim ponaSanjem razlikuje od drustvenih
normi. Svakako da u praksi postoji Siroka skala individualnih razlika u po-
gledu porodic¢ne situacije, zivotnog iskustva, prilagodavanja, imajuéi u vidu
da pored samog hendikepa postoji i model odgovora na hendikep - kako same
osobe, tako i ¢lanova porodice i Sire zajednice.
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2. Tretman hendikepiranih osoba kroz istoriju

U najstarijim periodima izgledi hendikepiranih lica za dozivljavanje iz-
vesne povoljnije duzine Zivotnog veka, priblizne kao i kod ostalog sta-
novnistva, bili su prakti¢no iskljuceni.

Tretman novorodencadi i odojc¢adi u staroj Sparti sa vidljivim znacima
hendikepa podrazumevao je njihovu fizicku likvidaciju bacanjem u reku,
kako ne bi sramotili drustvo koje je negovalo ideal fizicke lepote.

Stari Rim je prezirao osobe sa hendikepom i njihova jedina vrednost
bila je vezana sa zaradom, koju su mogli da ostvaruju kao prosjaci (Stano-
Jjevié, 1962; Glesinger, 1954).

U hris¢anstvu prva sklonista za hendikepirana lica sre¢u se u manasti-
rima. Pisani dokumenti ukazuju da je u Srbiji manastir Visoki Decani, organi-
zovao leCenje paralizovanih lica i drugih vrsta invaliditeta pocev od XIII
veka. U doba kneza Lazara manastir Ravanica je takode primao na leCenje
"invalidne monahe i nemo¢nike izvana" pri ¢emu i nase fresko-slikarstvo pri-
kazuje procedure u leCenju invalida (Stojanovic, 1972).

Iz perioda gradanskog-burzoaskog drustva u Engleskoj i Rusiji datiraju
prvi pisani dokumenti u kojima se razmatra znacaj faktora rizika na nastanak
hendikepa, uz posebno isticanje faktora rizika u trudnodi.

Godine 1860. prvi put je definisana i klini¢ki opisana cerebralna
paraliza od strane gvedskog ortopeda Helwe-a (Basic, 1988).

Na jugoslovenskom prostoru prvi pisani dokumenti o tretmanu hen-
dikepiranih datiraju iz 1878. godine kada je opisano banjsko le¢enje - "kalju-
ganje" u lekovitom blatu banje Rusande.

O pridavanju znacaja kategoriji hendikepiranih osoba u savremenom
drustvu i zdravstvenoj zastiti ukazuje i ¢injenica daje SZO prvi put u svojoj
istoriji obuhvatila hendikepirane osobe svojim izvestajem br. 6 za period
1973.- 1977. godine.

Izvestajem SZO za 1998. godinu istaknuto je da se medu najceSéim
uzrocima, koji ograniccavaju ¢ovekove aktivnosti, nalazi mentalna retardacija
na 7. mestu u rangu unutar svih registrovanih oboljenja i stanja.

3. RasSirenost hendikepiranih osoba i socijalno-medicinski znacaj
grupacije

Podaci o udelu hendikepiranih osoba u ukupnoj populaciji variraju u
Sirokim granicama, u zavisnosti od usvojenih definicija i kriterijuma za ovu
kategoriju, kao i u odnosu na striktno postovanje propisa o njihovoj eviden-
ciji. Eksperti OUN u proglasu UNESCA isticu da "je jedna Cetvrtina
stanovnistva, u celoj svetskoj zajednici direktno suocena sa faktorom hen-
dikep preko vremena i sredstava posveéenih brizi i pomo¢i hendikepiranim
osobama.
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Zemlje Evropske zajednice isticu podatke o udelu dece sa smetnjama u
decjoj populaciji od 10% S$to je prihvac¢eno u edicijama specijalizovanih
agencija OUN (4jdinski, 1987). Takode je ovakva struktura potvrdena na
populaciji od preko 75 miliona Skolske dece u SAD, gde je utvrdena struktura
od 10,5% hendikepirane dece (Ajdinski, 1977).

Procenjuje se da je u Kanadi jedno od 500 Zivorodene dece sa cerebral-
nom paralizom i daje jedno od tri prematura pogodeno nekim stepenom ove
bolesti (Connil, 1998).

Takode se procenjuje daje viSe od 60 miliona u sadaSnjem ameri¢kom
stanovniStvu registrovano u odgovaraju¢a udruZenja, 35-40 miliona je for-
malno klasifikovano kao hendikepirane osobe, dok su mnogi nedijagnostik-
ovani (Yom, 1998).

U Jugoslaviji jo§S pre 10 godina procenjena raSirenost hendikepiranih
osoba, koje imaju potrebe za kompleksnom rehabilitacijom na 7-8% popula-
cije (Basici sar., 1984).

Svetska zdravstvena organizacija daje 1996. izve$taj o incidenci kon-
genitalno uslovljenih hendikepa prema tabeli 1.

Tabela 1. Ucestalost genetski uslovljenih hendikepa

Tip poremec'aja Na 1000 porodaja
1. Mentalni hendikep - jak 35
- srednji 25,0
2. Cerebralna paraliza 2,5
3. Slepilo 0,6
4. Gluvoca (jaka) 10
5. Down-ov sindrom 1,69

Prema proceni SZO o uzrocima nesposobnosti za sve starosne grupe u
svetu je tokom 1997. godine bilo 230.300.000 lica sa ograniCenom spo-
sobno$¢u uz sledeéu strukturu (u 000):

- mentalna retardacija (svi tipovi) .. .. .. .. 36 000,
-epilepsia.............. .. 10 000,
-slepi (ukupno) ... 44 800,
-gluvi (41 +decib.)......... . 123 000, i
- kretenizam ... 16 500.

Naucne studije prevalence odredenih kategorija hendikepa posle II
svetskog rata raspolazu razli¢itim vrednostima prema teritorijama i godi-
nama istrazivanja, starosnim grupama obuhvadéenih ispitanika, tezini intelek-
tualnog oStecenja i maternalne starosti kod poremecéaja vezanih za hromo-
zomske aberacije.
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Odredivanje incidence i prevalence pojedinih vrsta hendikepa je
skop€ano sa otezavaju¢im faktorima medu kojima su najznacajniji: varijacije
u konceptima i definicijama hendikepa, nemoguénost kompletnog otkrivanja
svih slucajeva obzirom na visok mortalitet teZe pogodenih hendikepom u ra-
nom zivotnom dobu ili pak zbog kasnog ispoljavanja simptoma; takode od
perioda zacCeca do rodenja dolazi do znatnog gubitka fetusa sa oste¢enjem, Sto
inace ostaje neregistrovano i nepoznato.

Napredak medicinske nauke uticao je, s jedne strane, na smanjenje
smrtnosti i produZetak zivotnog veka hendikepiranih lica tako da se (ukoliko
bi stope radanja dece sa hendikepom ostale konstantne) moZe ocekivati ne
pad, ve¢ porast udela lica iz ove kategorije u populaciji.

Sa druge strane, preduzimanje odredenih preventivnih mera (kontrola
trudnoée, amniocenteza, kontracepcija kojom se sprecava zaCeée u poznim
godinama, poboljSanje perinatalne zastite) redukuju uspesno stope preva-
lence nekih kategorija hendikepiranih (Down-ov sindrom, nasledna oSte-
cenja metabolizma i dr.)

4. Klasifikacija hendikepiranih osoba

U proslosti su najces¢i sistemi za klasifikaciju Kkoristili vrednost 1Q uz
procene edukacionih problema i socijalne maladaptacije Sto je Cesto bilo ba-
zirano na pretpostavkama i nepreciznim analizama.

Imajuéi u vidu kriterijume za utvrdivanje hendikepa i polazne osnove
za razliCite vrste tretmana i sveukupne programske aktivnosti, danas se ra-
spolaZze mnogobrojnim klasifikacijama ove kategorije. Tako psiholoSka lit-
eratura svrstava hendikepirana lica u sledece grupacije:

- autizam,

- slepilo,

- cerebralna paraliza,
- mentalna retardacija,
- gluvoda,

- epilepsia,

- miSiéna distrofija,

- spina bifida, i

- Down-ov sindrom.

Javno zdravstvo Kklasifikuje hendikepirane osobe na bazi globalnih i
parcijalnih kriterijuma prema tabeli 2.
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Tabela 2. Podela hendikepiranih osoba

Kategorije Kriterijumi

A. Globalne kategorije

1. Intelektualno o$teéenje Intelektualni-testovi inteligencije ili razvoja
2. Teskoée u ucenju Edukacioni
3. Mentalni hendikep / retardacija Socijalni

B. Parcijalne kategorije

1. Fizi¢ko ostecenje Dijagnoza: patoloska ili etioloSka
2. Specifiéne nesposobnosti Funkcionalne i klini¢ke procene
3. Individualni hendikepi Socijalne smetnje

Prema ovoj podeli, glavne kategorije pokazuju razli¢ite stepene in-
telektualnog osteéenja: jakog (1Q<50), ili srednjeg (1Q 50-69), uz varijabilne
teSkoée u ucenju.

Parcijalne kategorije obuhvataju mnoge dijagnosticke grupe u vezi
fizickog ostecenja, manji broj sindroma i mnoge specificne disfunkcije u
kategoriji specificne nesposobnosti, dok se socijalne smetnje kod individual-
nih hendikepa odnose na sferu edukacije, zanimanja i porodi¢nih prilika.

Prema sagledavanju defektologa sva oSte¢enja se mogu globalno po-
deliti:

* prema vrsti, odnosno lokalizaciji u odnosu na zahvaéenost odgo-
varaju¢eg anatomsko funkcionalnog sistema Covecjeg organizma,

* prema uzroku,

* prema vremenu nastajanja,

« prema vremenu dijagnostikovanja,

* prema moguénosti prevencije,

» prema terapiji i rehabilitacionim moguénostima, i

+ prema potencijalu preostalih sposobnosti u funkcionalnom pogledu.

I sami problemi pri klasifikovanju hendikepiranih lica ukazuju takode
na svu kompleksnost problematike sa stanovistva moguceg sprecavanja, rane
detekcije, adekvatnog tretmana, rehabilitacije, zahteva u edukativnoj sferi,
domenu zaposljavanja i ukupnog integrisanja u drustvenu zajednicu.

Planeri i menadzeri u zdravstvu ove Kklasifikacije koriste za donoSenje
kompleksnih programa kako za pojedine kategorije hendikepiranih, tako i za
svaku osobu posebno tokom citavog Zivota, uz ukljucivanje klijenata, njiho-
vih porodica i velikih broja razlicitih sluzbi i servisa.
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5. Faktori rizika za nastanak hendikepa

Hendikep predstavlja rezultat dejstava razliCitih Cinioca, pri ¢emu eti-
oloski faktori mogu delovati u razli€itim fazama zivota. Sumarni etioloski
faktor po Jolly-u (1976) predstavlja svako stanje koje moze izazvati smrt u
perinatalnom periodu; ako je manje tezine, doveSce do nesposobnosti. Po-
nekad se faktori rizika ne mogu jasno prepoznati; u nekim slu¢ajevima za nas-
tanak oSte¢enja ne mozZe biti jasno utvrden jedan uzro¢nik ili grupa uzro¢nika.

I pored dosta nepoznanica u etiologiji oSte¢enja, nesposobnosti i hen-
dikepa, naucni stavovi se u potpunosti slazu, da se u pogledu uzroc¢nika ne
mogu okriviti decidirano bioloski ili psihicki uzro¢nici ve¢ se mora uzeti u
obzir kompleksna interakcija nasleda, neuroloskog ostecenja i socijalnih fak-
tora. Etiologija svake grupe poremecaja je kompleksna, medutim, stalno u in-
terakcijama sa intelektualnim osSte¢enjem i mentalnom retardacijom.

SZO istice znacaj genetske komponente kod hendikepiranih u raz-
vijenim zemljama za sledeée tipove poremecaja (tabela 3).

Tabela 3. Nasledni faktori kod odredenih kategorija hendikepa

Tip poremecaja Sa genetskom komponentom
1. Mentalni hendikep - jak vedina
- srednji veéina
2. Cerebralna paraliza preko 30%
3. Slepilo vrlo niske
4. Gluvoc'a (jaka) 50%
5. Down-ov sindrom preko 50%

Najsira opasnost od faktora rizika odnosi se na prenatalne faktore:
zdravlje trudnice, faktore rizika iz sadaSnje i ranijih trudnoca i porodaja.
Znacajno je istaéi i ulogu virusnih bolesti, pogreSnog implantiranja ploda,
rendgen zraCenja, nekontrolisanog uzimanja nekih Ilekova, trovanja,
neadekvatne ishrane majke, cerebralnog krvarenja ploda, oste¢enja antigen-
ima krvnih grupa.

U perinatalne faktore se ubrajaju: oSte¢enja na porodaju iz kojih rezul-
tira anoksija, usporen porodaj, instrumentalno zavrSen porodaj, kompresija
pupcane vrpce, nezrelost ploda i hipoprotrombinemija.

Postnatalni etioloski faktori se odnose na cerebralne infekcije,
oSteéenje toksinima, dehidrataciju koja dovodi do tromboze, ABO i Rh inko-
patibilija koja dovodi do Kernicterus-a i traume {Hook, 1980; Hook, 1985;

Optizetal., 1986; Bickel, 1984; Hetzel, 1986; Smithells and Sheppard, 1982;
Baird etal., 1988).
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Socijalni ¢inioci su vrlo znacajni kao faktori rizika:

- u socijalno ekonomski nerazvijenim sredinama novorodencad sa ni-
skom tezinom na rodenju (ispod 2 500 g.) su ¢es¢e povezana sa hendikepom
(Spruit, 1982; Harbouche, 1979). Danas je posebno znacajno pitanje
bududéeg statusa novorodenceta sa malom porodajnom teZinom, obzirom da
se zahvaljujuéi medicinskom tretmanu beleZi pad njihove rane smrtnosti.
Imajuéi u vidu povoljnije Zivotne Sanse, njihovaje sudbina u odredenom ste-
penu CeSce suocena sa faktom hendikepa,

- u kategoriji hendikepiranih sa intelektualnim oSte¢enjem znacajan
udeo prevalence je izazvan godinama majke (Down-ov sindrom) i stavu
prema kontracepciji (Mulacky, 1979),

- na podrucjima koja stvaraju uslove socijalne izolacije ili su sa spe-
cificnim religijama visok je udeo hendikepiranih usled konsangviniteta, koji
ide u prilog recesivnom genetskom sindromu (neke jevrejske zajednice, po-
drucja u Kini i Indiji), i

- Zivotni stilovi koji idu u prilog vecoj potrosnji alkohola, kao i komer-
cijalni razlozi pogoduju veéim stopama fetalnog alkoholnog sindroma.

6. Karakteristike odredenih kategorija hendikepa
6.1. Fizicko osteéenje

Epidemiologija fizickog o$te¢enja je kompleksna i naj¢esée je u in-
terakciji sa mentalnom retardacijom i intelektualnim oste¢enjem. Medutim, u
proslosti su, usled manjkavosti u proceni intelektualnog, neuroloskog i sen-
zornog oSte¢enja, mnoga deca sa gubitkom sluha ili sa motornim osteéen-
jima, udruzenim sa cerebralnom paralizom Cesto oznaCavana kao "retardi-
rana" $to je uslovljavalo njihov neopravdani institucionalni smestaj.

Najces¢i organski poremecaji kod hendikepiranih iz kategorije sa
fizickim oSte¢enjima sre¢u se kod urodenih sréanih poremecaja, Alcheimer-
ove bolesti, Down-ovog sindroma, kongenitalnih abnormalnosti, cerebralne
paralize, epilepsije, oSte¢enja senzornih organa; neki od njih su posledica os-
novnih bolesti, ali mogu biti i posledica povreda. Postojanje fiziCkog
osteéenja kod dece komplikuje njihov potencijal za razvoj i otezava negu,
edukaciju i ostale ukupne mere zaStite (Tombin, 1971; Drillen and Drou-
mond, 1977).

6. 2. Intelektualno osteéenje

Osnovni kriterijumi za kategorisanje hendikepiranih osoba u grupu in-
telektualno oStecenih su testovi inteligencije i ranog razvoja. Vrednosti
1Q<50 se registruju kod jakog o$tecenja, dok 1Q u granicama 50-69 oznadava
srednji stepen oSte¢enja.

Osnovna funkcija, koja je bitno redukovana kod intelektualnog
osteéenja, je uCenje. Britanska nacionalna studija o de¢jem razvoju za period



99

posle 1958. godine raspolaze podacima da je 10% dece identifikovano od
strane ucitelja kao "nesposoban za redovno $kolovanje". Medutim, osim dece
sa 1Q< 50, za ostale treba uzeti u obzir i eventualne rezerve koje ukljucuju
nastavne programe, nedovoljno edukovanje nastavnika za rad sa oSte¢enom
decom, kulturne zahteve sredine i postojanje uslova socijalne deprivacije.

U Kkategoriji sajac¢im intelektualnim o$te¢enjima 20-50% hendikepira-
nih ima epilepsiju, 15-40% je sa cerebralnom paralizom, 10-30% je sa
poremecajem vida, 5% je sa defektom sluha, govor je oste¢en u 60-85%, dok
zbog poremecaja u ponasanju 5-10% zahteva hospitalizaciju (tabela 4).

Poslednjih 30 godina epidemioloske studije u razvijenim zemljama
ukazuju na porast, pre svega, udela hendikepiranih sa Down-ovim sindro-
mom na starijim uzrastima kao rezultat povoljnije perinatalne nege i rane
stimulacije. Za razliku od raspoloZivih vrednosti u odnosu na duZinu
preZivljavanja u periodu 1944.-1955. godinu, kada je dobijen podatak o
ocekivanom trajanju Zivota sa ovim sindromom do 4 godine za 40,5%, dok se
sa 20 godina kasnije na ovom uzrastu beleZzi prezivljavnje za 74,8% dece sa
Down-ovim sindromom {Carter, 1958).

Suocavanje zdravstvene sluzbe, Skolskog sistema, socijalnih sluzbi i
zajednice sa porastom udela starijih osoba sa intelektualnim oSteé¢enjem
zahteva nove pristupe u organizaciji odredenih sluzbi, servisa i ustanova za
trajni boravak osoba, koje ¢e ostati bez efektivnog porodi¢nog zbrinjavanja.

Tabela 4. Povezanost odredenih poremecaja sa intelektualnim oSte¢enjem

Vrsta poremec'aja Relacija sa int. ostec'enjem

A. Primarni poremecaji (hromoz. aberacije):

1. Down-ov sindrom (trizomija 21p-94%) |verovatno svi intel. o$teé.

2. Druge autozomne anomalije jako ili srednje intel. ostec.

3. Nespecifi¢ni poremec'aji:

i

a) recesivni svi_intelektualno osteéeni

m. pol jako i srednje

b) X - vezani Z. pol 173 intelekt. oteéeni

B. Primarni poremecaji sa sekundarnim neuroloskim oste¢enjem:

ozbiljni intelektualni poremecaji ako se ne

1. Defekti proleinskog metabolizma loti

ozbiljni intelektualni poremecaji i rana smrt

2. Defekti metabolizma ugljenih hidrata o
ako se ne leci

svi intelektualno oSteéeni umiru u ranom

3. Defekti metabolizma lipida detinjstvu

4. Defekti mukopolisaharida svi jako intelektualno osSteéeni

5. Defekti hormonskog sistema svi intelektualno o$teéeni nedovoljno leCeni
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Vrsta poremecaja Relacija sa int. oSte¢enjem

C. Sekundarni poremecaji:

1. Antenatalni faktori

a. Bolesti nedostatka joda varijabilno
b. Defekti nervnog kanala varijabilno
c. Rh-inkompatibilija varijabilno

d. Zarazne bolesti

- Rubeola nepoznato jako int. ost.

- Citomegalovirus < 0,1 na 1000 rodenih sa ja¢im int. ost.

e. Drugi agensi

- Fetalni alkoholni sindrom (FAS) znatni udeo sajakim i. o.

- Droge, zraCenje, teski metali varijabilno

2. Perinatalni faktori:

a. Traume, hipoksija, hipoglikemija,

varijabilno
cerebralna tromboza U

oko 25% jako int. ost.

b. Cerebralna paraliza oko 25% jako int. oit.

3. Postnatalni faktori (fizicka trauma,

. R . . . . |vrlo varijabilno
zarazne bolesti, hemijski agensi, nutricioni U

6.3. Mentalna retardacija

Mentalna retardacija predstavlja gubitak u socijalnoj adaptibilnosti.
Pored niske vrednosti 1Q (jaka retardacijaje kod 1Q < 50, srednja je sa IQ od
50 do 69), mentalna retardacija ukljuuje i druge probleme kao $to su
oste¢enja nervnog sistema, senzorni deficiti, psihicka uznemirenost, teskoce
u Skolovanju, kao i izmene u ponaSanju (Mink, 1986). Pri kategorizaciji dece
sa mentalnom retardacijom na mladem uzrastu kao znacajan orijentir se uzi-
maju smetnje u ucenju, dok se posle perioda Skolovanja za ovu kategoriju
koristi socijalna selekcija.

Selekcija mentalno retardiranih je Cesto povezana sa predrasudama so-
cijalne, rasne i polne pripadnosti. U razvijenim zemljama su modeli njihove
zaStite i integrisanja u zajednicu povoljniji nego Sto je to slucaj u neraz-
vijenim sredinama.

7. Problemi porodice hendikepiranih osoba

Radanje hendikepiranog deteta izaziva u porodici nevoljnu Krizu;
suocavanje sa ovim faktom dovodi do znacajnih promena u porodici kao soci-
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jalnoj instituciji. Zivot sa hendikepiranim ¢lanom dovodi do hroni¢nog stresa
kroz celi Zivotni ciklus, odrazava se na razvoj cele porodice kao socijalne in-
stitucije i ima uticaj na sazrevanje i rast druge dece (Mc Cubbin and Patter-
son, 1983).

Odnos roditelja prema hendikepiranom detetu kreé¢e se od ambivalen-
cije do odbijanja, oseéanja krivice, bola, stida, samosazaljenja, tuge, depre-
sije, pa Cak i Zelje da dete zavrsi letalno. Tuga i Zalost postoje sve dok je dete
Zivo.

Drustvena ocekivanja da porodica izgleda i funkcioniSe normalno nai-
laze na odstupanja. Porodica sa atipi¢nim ¢lanom razlikuje se od drugih poro-
dica, $to se Cesto ocenjuje kao tragi¢no (Vietze and Coates, 1986; Seligman,
1984).

Porodica dozivljava promene u demografskim osobinama:

Ona se najeSce smanjuje usled dvostruko ces¢ih razvoda pri ¢emu
obi¢no majka ostaje sa hendikepiranim detetom. Takode je suicid u ovakvim
porodicama dvostruko ¢es¢i. Uz smanjenje fertihteta produzava se i boravak
hendikepiranog ¢lana u porodici duze nego §to je to uobicajeno za zdravo po-
tomstvo.

Porodi¢ne interakcije (kohezija, adaptibilnost i komunikacije) su spe-
cifine za svaku porodicu i mogu da se kre¢u unutar razli¢itih mernih vred-
nosti u zavisnosti od mnogobrojnih unutrasnjih i spoljnih faktora. Do pre
dvadesetak godina centralno mesto u porodici sa hendikepiranim detetom je
pripadalo majci, medutim, u hovije vreme ocevi postaju sve ¢esée, ne samo
indirektno veé i neposredno ukljuéeni u reSavanje brojnih pitanja u vezi sa
problemima hendikepiranog ¢lana i funkciojfisanja ukupne porodi¢ne struk-
ture (Turnbull et al., 1986; Mladenovic, 1976).

Postojanje hendikepiranog ¢lana odrazava se negativno na socijalno i
materijalno funkcionisanje porodice. Cinjenica, da hendikepirane osobe
komuniciraju sa zdravim u razliitim segmentima Zzivota, dovodi do odre-
denih teSkoc¢a i nesporazuma. Drustveni stavovi prema hendikepiranim oso-
bama se poslednjih decenija lagano menjaju u pozitivnom pravcu, mada i
dalje ostaje znacajan stepen negativnih reakcija okoline.

Ekonomski problemi prate svaku porodicu sa hendikepiranom osobom
i u kombinaciji sa porodi¢nim, edukativnim, socijalnim, pravnim i drugim
teSko¢ama dovode do siromasenja ukupnih resursa za egzistenciju. Time se
onemogucéava ravnopravno uce$ée u svim oblicima Zivota, iz ¢ega rezultira
povlacenje osoba sa hendikepom u okvire porodice, marginalizacija i be-
znadeZnost. U siroma$nim druStvima, uslovi beznacajne finansijske potpore
od strane druStva za hendikepirane osobe i njihovu porodicu dovode do
nepremostivih teSkoéa vezanih za obavljanje svakodnevnih aktivnosti, po-
sebno u vezi obezbedenja ortopedskih pomagala, specifi¢nih vozila, savlada-
vanje arhitektonskih barijera, obezbedenja pomoci porodici, nabavke racu-
nara za pomo¢ u edukaciji i komunikacijama i mnogih drugih.
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8. Mere zastite

Svetska zdravstvena organizacija je u okviru strategije "Zdravlje za sve
do 2000." predvidela:

"Do 2000. godine ocekivani broj godina koje ljudi prozive bez tezih
bolesti ili nesposobnosti treba da bude smanjen za 10%.

Prevencija nesposobnosti podrazumeva prevenciju ili redukciju sen-
zornog i lokomotornog oste¢enja, nesposobnosti i hendikepa u detinjstvu".

S tim u vezi neophodno je realizovati u okviru mera zdravstvene sluzbe
odredene aktivnosti na razli¢itim nivoima:

- promociju zdravlja,

- specifi¢nu zastitu,

- rani tretman,

- ogranicenje nesposobnosti, i
- rehabilitaciju.

Mere za promociju zdravlja imaju za cilj pove¢anje fonda znanja o fak-
torima rizika u trudnodi i prihvatanje stavova o potrebi redovne kontrole
tokom trudnocde. Pored savetovalista za trudnice neophodno je koriSéenje i
ostalih jedinica zdravstvene zaStite u vezi materinstva.

Specifi¢na prevencija se ostvaruje u odnosu na one kategorije gde je
moguce prepoznati uzro¢no-posledi¢nu vezu sa hendikepom. Znacajna je
uloga genetskih savetovalista u otkrivanju naslednog rizika za radanje
oSte¢enog deteta. Uvodenje genetskih registara dopusta monitoring i daje
znacajan doprinos pri genetskom savetovanju.

Od posebnog je znacaja preduzimanje amniocenteze, kako bi se u ranoj
fazi trudnoce registrovao poremecaj fetusa (najcesc¢e u vezi Down-ovog sin-
droma i rubeole) i indukovao prekid trudnoce; ovakvo ispitivanje se uglav-
nom preporucuje trudnicama posle 35 godina Zivota.

Prevencija encefalopatija u vezi malih boginja postiZze se vakcinacijom
protiv morbila; imunizacijom se takode spreCavaju poremecaji izazvani ru-
beolom.

Odredeni segmenti hendikepa mogu se prevenirati merama za kontrolu
toksicnih materija u radnoj i Zivotnoj sredini kao i spreCavanjem povreda na
radu, u saobracaju, u kuéi i javnim mestima.

U cilju spre€avanja rizika od fetalnog alkoholnog sindroma nuzno je re-
dukovanje potrosnje alkohola kod trudnica.

Rizi¢ne trudnodée u vezi sprecavanja Down-ovog sindroma se danas
uspe$Sno mogu redukovati primenom mera kontracepcije kod starijih trud-
nica. Takode na odredenim podrucjima gde je to registrovano, od znacaja je
spreCavanje sklapanja brakova iz krvnog srodstva.
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U cilju ranog otkrivanja metabolickih poremecaja (fenilketonurija,
hipotireoidizam) preduzimaju se neonatalni skrining programi, uz uklju-
Civanje odgovarajuc¢ih mera (dijeta, jodiranje soli).

Rana dijagnoza bolesti zahteva utvrdivanje stepena neuroloskih, in-
telektualnih i psiholoskih oSteéenja, $to je od posebnog znacaja za izradu ra-
nog programa za ukupan tretman za svakog hendikepiranog. Otkrivanje hen -
dikepa kod dece zahteva upoznavanje roditelja sa svim karakteristikama
oSteéenja i merama u kojima moraju i sami uzeti uceséa, uz saradnju sa
zdravstvenom sluzbom i ostalim ucesnicima u tretmanu.

Tretman hendikepiranih osoba zahteva multidisciplinarni pristup i
obuhvata: pruzanje validnih informacija, leCenje i negu, ucenje, prakti¢nu
pomo¢, savete, socijalni rad, pruZanje emocionalne podrske, razvoj specijal-
nih vestina, uz dobru koordinaciju i postizanje efikasnosti u radu svih
"klju¢nih radnika" i sluzbi. Programi moraju biti individualno orijentisani uz
uvazavanje prioritetnih potreba na bazi klinicke procene celokupnog
oSteéenja, nesposobnosti i ponasanja uz vodenje monitoringa.

Danas se u razvijenim zemljama (SAD, Svajcarska, Skandinavske
zemlje) sprovode posebno smisljeni programi ne samo za lekare ve¢ i za stu-
dente, kojim ¢ée se postiéi specificna edukacija za rad sa ovom kategorijom
stanovniStva.

U novije vreme se insistira na uvodenju menadzmenta umesto tretmana
za pojedine kategorije hendikepiranih kojim se uklju¢uju svi vidovi nege, re-
habilitacije i drustvene potpore (Lundman et al., 1995).

Poslednjih 30 godina se za lica sa mentalnom retardacijom sprovode
programi normalizacije i integracije koji polaze od principa da ova kategorija
raspolaze odredenim preostalim resursima.

Integracija hendikepiranih lica podrazumeva njihovo ukljucivanje u
zajednicu kako bi i sami mogli da donose odluke o svom Zivotu. S tim u vezi
neophodno je razvijati razli¢ite sluzbe i servise u zajednici koji ¢e pomodi
hendikepiranim licima da Zive $to je moguce bliZe uobicajenim Zivotom, bez
izdvajanja iz zajednice, uz respekt prema njima kao ljudskim bi¢ima.

Tridesetogodis$nja iskustva u vezi institucionalnog smestaja hendikepi-
ranih osoba ukazuju na postojanje razli¢itih modela:

- samostalni Zivot za slabije intelektualno osteéene, uz nadzor odgo-
varajucih sluzbi i mrezu za podrsku,

- porodi¢no zbrinjavanje, uz pomo¢ brojnih sluzbi i servisa,

- model "seoske zajednice" koji omogucéava razliCite aktivnosti u dru-
Stveno zasti¢enim uslovima,

- zbrinjavanje u hotelima koji obuhvataju 10-20 osoba uz ograni¢ene
aktivnosti i nivoe otvorenosti, odnosno izolacije,

- "dnevni centri" pruZaju dnevni smestaj za odrasle hendikepirane koji
kod kuée imaju stare roditelje ili staratelje, i

- specijalne institucije za teSko oSteéene kojima se pruza pretezno sta-
rateljstvo (Cuvanje i nadzor)
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Problem edukacije hendikepirane dece je poslednjih 20 godina po-
sebno istrazivan, uz usvajanje sledeéih stavova: za slabije i srednje intelektu-
alno o$teéene preporucuje se potpuna integracija u redovne Skole i razrede, uz
dodatnu profesionalnu pomo¢. Zajace stepene oStecenja koriste se specijalni
razredi ili specijalne Skole.

U pogledu zaposljavanja, laksi stepeni hendikepa pruzaju odredene
moguénosti za rad pod zasStiéenim uslovima, S§to je od izuzetnog znacaja ne
samo u pogledu ostvanvanja zarade veé i sa aspekta paraielnog nastavljanja
edukacije i socijalnog razvoja. Takode, postoji odredena moguénost radnog
angazovanja i u okviru kuéne radinosti.

Sve aktivnosti u odnosu na preduzete mere: tretman, edukaciju, vo-
denje dokumentacije, zakonska reSenja, zivotni stil, cost benefit-studije i
naucno istrazivacki rad zahtevaju monitoring i evaluaciju, ¢iji rezultati imaju
poseban znacaj ne samo za "klju¢ne li¢nosti" u programskim aktivnostima,
veé i za sve aspekte Zivota sa hendikepom.
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PROBLEMES SOCIO-MEDICALS DES INVALIDES

Slobodanka BASIC, Sladana JOVIC et Olivera RADULOVIC
Foyer de la sante de Nis

La definition de 1'invalidite marque la perturbation dans la fonction sociale de
I'homme et de son rapport avec ses environs. Pour la famille des invalides la vie est
liee avec l'etat de l'incertittude chronique, avec les problemes economiques et
l'isolation sociale. Le concept de l'invalidite inclue le bas degre de 1Q, le potential
genetique, la capacite reduite pour I'education, I'adaptation sociale reduite, des prob-
lemes psycho-sociaux, les dedommagements du central systeme nerveux et les
perturbations organiques speciales. L'organization sanitaire mondiale evalue que
dans le monde vivent deux cents trente millions d'hommes avec les diverses sortes
d'invalidite ce qij presente une grande pression sur les institutions medicales et
sociales, les frais economiques pour la famile et la communite et les problemes par
rapport a I'education et 1'emploi selectif. Les auteurs presentent comme mesuers les
plus importantes du service sanitaire dans le cadre de la promotion de la sante, de la
protection specifique, du traitement precoce et de la limitation de l'incapacite et la
rehabilitation.

Les mots cles: Invalides, facteurs du risque, les mesures de la prevention

SOCIAL-MEDICAL PROBLEMS OF THE HANDICAPPED

Slobodanka BASIC, Sladana JOVIC and Olivera RADULOVIC
Institute for Health Protection, Nis

The definition of the handicapped implies some disorder in man's social
function and his attitude towards his environment. For the family of the handicapped
life is imbued with chronic uncertainty, economic problems and social isolation. The
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concept of the handicapped involves a low degree of 1Q, genetic potential, reduced
learning capacity, reduced social adaptability, psychic and social problems, damage
to the central nervous system and specific organic disordes. The world health
organization estimates that in the world there are two hundred thirty millions of
people with all sorts of handicaps; this imposes a high pressure upon medical and
social institutions, economic costs for the families and the communites as well as
problems related to education and selective employment. The authors present the
most important measures of the health service regarding health promotion, specific
protection, early treatment, limited incapacity and rehabilitation.
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