Rana intervencija djece s ostecenjem sluha

Poljak, Marija

Professional thesis / Zavrsni specijalisticki
2022

Degree Grantor / Ustanova koja je dodijelila akademski / strucni stupanj: University of
Zagreb, Faculty of Education and Rehabilitation Sciences / Sveuciliste u Zagrebu,
Edukacijsko-rehabilitacijski fakultet

Permanent link / Trajna poveznica: https://urm.nsk.hr/urn:nbn:hr:158:028740

Rights / Prava: In copyright/Zasticeno autorskim pravom.

Download date / Datum preuzimanja: 2024-04-27

Repository / Repozitorij:

Faculty of Education and Rehabilitation Sciences -
Digital Repository

DIGITALNI AKADEMSKI ARHIVI I REPOZITORLIL

zir.nsk.hr


https://urn.nsk.hr/urn:nbn:hr:158:028740
http://rightsstatements.org/vocab/InC/1.0/
http://rightsstatements.org/vocab/InC/1.0/
https://repozitorij.erf.unizg.hr
https://repozitorij.erf.unizg.hr
https://zir.nsk.hr/islandora/object/erf:1095
https://repozitorij.unizg.hr/islandora/object/erf:1095
https://dabar.srce.hr/islandora/object/erf:1095

SVEUCILISTE U ZAGREBU

Edukacijsko-rehabilitacijski fakultet

Poslijediplomski specijalisticki studij

Rana intervencija u edukacijskoj rehabilitaciji

Marija Poljak

RANA INTERVENCIJA DJECE S
OSTECENJEM SLUHA: RODITELJSKI
STRES I OSJECAJ KOMPETENTNOSTI

SPECIJALISTICKI RAD

Zagreb, rujan, 2021



SVEUCILISTE U ZAGREBU

Edukacijsko-rehabilitacijski fakultet

Poslijediplomski specijalisticki studij

Rana intervencija u edukacijskoj rehabilitaciji

Marija Poljak

RANA INTERVENCIJA DJECE S
OSTECENJEM SLUHA: RODITELJSKI
STRES I OSJECAJ KOMPETENTNOSTI

SPECIJALISTICKI RAD

Mentori:
doc.dr.sc. Iva Hrastinski

doc.dr.sc. Sanja Simlesa

Zagreb, rujan, 2021



Na temelju ¢lanka 33. Statuta Edukacijsko-rehabilitacijskog fakulteta SveuciliSta u Zagrebu,
Fakultetsko vije¢e Edukacijsko-rehabilitacijskog fakulteta na 11. redovitoj sjednici odrzanoj
dana 20. rujna 2021. godine, na prijedlog Stru¢nog Kolegija poslijediplomskog
specijalistiCkog studija Rane intervencije u edukacijskoj rehabilitaciji sa e-sastanka odrzanog
dana 14. rujna 2021. godine donijelo je odluku o imenovanju Povjerenstva za ocjenu
specijalistickog rada na poslijediplomskom specijalistiCkom studiju Rana intervencija u

edukacijskoj rehabilitaciji.

Imenuje se Povjerenstvo za ocjenu specijalistickog rada pod naslovom ,, Rana intervencija
djece s ostecenjem sluha: roditeljski stres i osjecaj kompetentnosti* studentice Marije Poljak

u sastavu.

1. doc.dr.sc. Marina Milkovié¢, Edukacijsko-rehabilitacijski fakultet SveuciliSta u
Zagrebu, predsjednica

2. izv.prof.dr.sc. Luka Bonetti, Edukacijsko-rehabilitacijski fakultet SveuciliSta u
Zagrebu, ¢lan

3. izv.prof.dr.sc. Sanja Skoci¢ Mihi¢, Uciteljski fakultet Sveucilista u Rijeci, vanjska
Clanica.

Na temelju ¢lanka 33. Statuta Edukacijsko-rehabilitacijskog fakulteta SveuciliSta u Zagrebu,

Fakultetsko vije¢e Edukacijsko-rehabilitacijskog fakulteta na 2. redovitoj sjednici odrzanoj

dana 21. studenog 2021. godine donijelo je odluku o prihvacanju ocjene Povjerenstva za

ocjenu specijalistickog rada i imenovanju Povjerenstva za obranu specijalistickog rada na

poslijediplomskom specijalistickom studiju Rana intervencija u edukacijskoj rehabilitaciji

Imenuje se Povjerenstvo za obranu poslijediplomskog specijalistickog rada pod naslovom
,,Rana intervencija djece s ostecenjem sluha: roditeljski stres i osjecaj kompetentnosti*

pristupnice Marije Poljak u sastavu:

1. doc.dr.sc. Marina Milkovié¢, Edukacijsko-rehabilitacijski fakultet SveuciliSta u
Zagrebu, predsjednica

2. izv.prof.dr.sc. Luka Bonetti, Edukacijsko-rehabilitacijski fakultet SveuciliSta u
Zagrebu, ¢lan

3. izv.prof.dr.sc. Sanja Skoc¢i¢ Mihi¢, Uciteljski fakultet SveuciliSta u Rijeci, vanjska
¢lanica.

Specijalisticki rad je uspjeSno obranjen dana 10. sijenja 2022. na Edukacijsko-

rehabilitacijskom fakultetu SveuciliSta u Zagrebu.



Zahvala

Veliku zahvalu dugujem svojim mentoricama doc. dr. sc. Ivi Hrastinski i doc. dr. sc. Sanji
Simlesi koje su me uz mentoriranje i savjetovanje u pisanju specijalistickog rada naucile da,

osim strucnosti, u radu trebamo biti osjetljivi prema populaciji s kojom radimo.

Takoder velika hvala svim mojim prijateljima i kolegicama s fakulteta koje su mi
ekipi iz ORL Poliklinike u Zupanijskoj bolnici Cakovec i kolegicama u Djecjem vrticu

Kotoriba na podrsci i razumijevanju u razdobljima paralelnog zaposlenja i studiranja.

Neizostavan dio zahvale ide i mom najdrazem (ti znas koji si) koji je bio uz mene, osobito u
razdoblju finalizacije specijalistickog rada. Hvala ti sto si uvijek vjerovao u mene, hrabrio
me, uveseljavao i uvijek zracio pozitivnoséu. Veliku zahvalu zasluzuje moja obitelj, moji
roditelji, brat i sestre. Sve Sto jesam i vjerujem da mogu biti dugujem njima. Hvala im na svim

vrednotama koje su usadili u mene i Sto su me naucili da se radujem zivotu i malim stvarima.



Izjava o autorstvu rada

Potvrdujem da sam osobno napisala rad Rana intervencija djece s oSte¢enjem sluha:

roditeljski stres i1 osjecaj kompetentnosti i da sam njegova autorica.

Svi dijelovi rada, nalazi ili ideje koje su u radu citirane ili se temelje na drugim izvorima jasno

su oznaceni kao takvi te su adekvatno navedeni u popisu literature.

Ime i prezime: Marija Poljak

Mjesto i datum: Zagreb, 10. sijecanj, 2022.



RANA INTERVENCIJA DJECE S OSTECENJEM
SLUHA: RODITELJSKI STRES I OSJECAJ
KOMPETENTNOSTI

SAZETAK

Rodenje djeteta sa oSteenjem sluha utjeCe na dinamiku obitelji, a istrazivanja na temu
utjecaja oStecenja sluha djeteta na ¢ujucu obitelj brojnija su u posljednjem desetljecu. Obitel;
se mora prilagoditi specificnim slu$nim, vizualnim ili tjelesnim potrebama djeteta Sto kod
roditelja rezultira ljutnjom, krivnjom, depresijom i smanjenim osjecajem obiteljske kohezije.
Osje¢aj kompetentnosti je vazan prediktor kvalitete zivotom, a roditeljski osjecaj
kompetencije u roditeljskoj ulozi je povezan sa sveukupnim razinama stresa i povezanosti s
djetetom. Kompetentnost povezana sa stresom i depresijom ugrozava i odnos sa djetetom, a
poviseni stres negativno korelira sa samopercipiranim kompetencijama u roditeljstvu. Stres se
manifestira u situacijama kada roditelji djeteta s oSteenjem sluha nisu u moguénosti
komunicirati s njim upotrebom govornog ili znakovnog jezika. Prijasnja istrazivanja su
izdvojila nekoliko faktora koji doprinose roditeljskom stresu — vrijeme dijagnoze oStecenja
sluha, stupanj oStecenja sluha, nacin (modalitet komunikacije), percipirana socijalna podrska,
stupanj roditeljskih prihoda. Briga ili pesimizam zbog brige za djetetovu buducénost su
izdvajani kao mogu¢i faktori koji povecavaju stres roditelja posebno kada komunikacijski
varijabilna u populaciji djece s oStecenjem sluha, a kaSnjenja u ekspresivnim jezi¢nim
sposobnostima predstavljaju stres roditeljima zbog posljedicnih komunikacijskih barijera
izmedu roditelja 1 djeteta. Psihosocijalne teskoce djeteta s oSte¢enjem sluha imaju izravan
utjecaj na negativne roditeljske stavove i interakciju s djetetom. Problemi u ponasanju zbog
primarnih komunikacijskih frustracija i poteSko¢a dodatan su izvor stresa roditeljima. Bolji
jezi¢ni ishodi i cjelokupna jezi¢na i socio-emocionalna postignuéa su povezana s ranim
prepoznavanjem oste¢enja sluha, ranim uklju¢ivanjem u postupke habilitacije i povecanim
sudjelovanjem roditelja u intervenciji. Rano ukljuc¢ivanje u postupke habilitacije pozitivno
utjece na ublazavanje roditeljskog osjecaja stresa i porast zadovoljstva vlastitom roditeljskom

ulogom.

Kljucne rijeci: roditeljska kompetentnost, stres, oStecenje sluha, rana intervencija u osStecenju

sluha



EARLY INTERVENTION OF CHILDREN WITH
HEARING IMPAIRMENT: PARENTALL STRESS AND
SENSE OF COMPETENCE

SUMMARY

The birth of a child with hearing loss affects the dynamics of the family. In the last decade,
research has been conducted on the impact of a child's hearing loss on the hearing family. The
family must adapt to the specific hearing, visual or physical needs of the child, which results
in anger, guilt, depression, and a reduced sense of family cohesion. A sense of competence is
an important predictor of quality of life, and a parent’s sense of competence in a parental role
is associated with overall levels of stress and connection to the child. Competence associated
with stress and depression also jeopardizes the relationship with the child, and increased stress
negatively correlates with self-perceived competencies in parenting. Stress manifests itself in
situations where parents of a child with a hearing loss are unable to communicate with him or
her using spoken or sign language. Previous research has singled out several factors that
contribute to parental stress - time of diagnosis of hearing loss, degree of hearing loss,
modality of communication, perceived social support, degree of parental income. Concerns or
pessimism about caring for a child’s future haves been singled out as possible factors that
increase parental stress especially when communication disparities become more visible.
Language skills and achievement are known to be highly variable in the population of deaf
and hard-of-hearing children, and delays in expressive language skills present stress to parents
due to consequent communication barriers between parent and child. The psychosocial
difficulties of a child with hearing loss have a direct impact on negative parental attitudes and
interaction with the child. Behavioral problems due to primary communication frustrations
and difficulties are an additional source of stress for parents. Better language outcomes and
overall language and socio-emotional achievement are associated with early recognition of
hearing impairment, early involvement in habilitation procedures, and increased parental
involvement in the intervention. Early involvement in habilitation procedures has a positive
effect on alleviating parental feelings of stress and increasing satisfaction with one's own

parental role.

Keywords: parental competence, stress, hearing impairment, early intervention in hearing

impairment
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1. UVOD

Roditeljstvo je samo po sebi zahtjevno i tesko, a roditeljstvo djeci s oStecenjem sluha je jos
veéi izazov (Prakash, Prakash, Ravichandran, Susan i Alex, 2013). Kada se rodi dijete s
osteCenjem sluha u cujuée okruzenje, roditelji se moraju suociti s novim ocekivanjima,
izborima u vezi jezika i komunikacije, odlukama oko tehnologije, obrazovanja i identiteta
(Young, 2010). Roditeljske odluke moraju biti donesene kako bi se iskoristio optimalni period

za razvoj (Pallier, 2007).

Odluke koje donose cujuéi roditelji oko kognitivnog i jezicnog razvoja do socijalizacije i

kulturnog identiteta diktirat ¢e smjer razvoja djeteta s oSte¢enjem sluha (Calderon, 2000).

U posljednjem desetljec¢u brojnija su istrazivanja na temu utjecaja ostecenja sluha djeteta na
cujucu obitelj. Postulirano je da je roditeljski stres u porastu i zahtijeva pracenje, podrsku i
dodatne financijske resurse (Seligman i Darling, 2007). Nesrazmjer izmedu roditeljske Zeljene
uloge i realne uloge utjece i na druge ¢lanove obitelji, a promjene u obiteljskim stavovima i
ulogama su direktna posljedica pojave teskoce u obitelji (Seligman i Darling, 2007). Kvaliteta
zivota, ne samo djeteta ve¢ i drugih ¢lanova obitelji, pod utjecajem je teSkoc¢e (Lynch i

Morley, 1995).

Potreba za prilagodbom okoline na specificne slusne, vizualne ili tjelesne potrebe djeteta,
rezultira ljutnjom, krivnjom, depresijom i smanjenim osje¢ajem obiteljske kohezije (Oelofsen
i Richardson, 2006). Stres se manifestira u situacijama kada roditelji djeteta s oStecenjem
sluha nisu u moguénosti komunicirati s njim upotrebom govornog ili znakovnog jezika
(Zaidman-Zait, 2008). Obzirom da je poznato da jezik utjece na socijalni razvoj i stvaranje
odnosa u obitelji, bliskost je Cesto narusena jezi¢nim ogranicenjima (Koester, Papousek i

Smith-Gray, 2008).

PrijaSnja istrazivanja su izdvojila nekoliko faktora koji doprinose roditeljskom stresu —
vrijeme dijagnoze oSteCenja sluha, stupanj oSte¢enja sluha, nac¢in (modalitet komunikacije),
percipirana socijalna podrska, stupanj roditeljskih prihoda (Asberg, Vogel i Bowers,

2008; Meadow-Orlans, 1994; Pipp-Siegel, Sedey i Yoshinaga-Itano, 2002).

Briga ili ¢ak pesimizam zbog brige za djetetovu buduénost su izdvajani kao moguc¢i faktori



Poznato je da je su jezi¢ne sposobnosti i postignuca izrazito varijabilna u populaciji djece s
osteCenjem sluha pri ¢emu su postignuca neke djece u skladu s vrSnjacima, a neka su
ispodprosjecna. Bolji jezi¢ni ishodi i postignuéa su povezani s ranim prepoznavanjem
oSte¢enja sluha, ranim ukljuc¢ivanjem u postupke habilitacije i povecanim sudjelovanjem
roditelja u intervenciji. Dakle, roditelji djece koji nisu izlozeni velikim razinama stresa imaju
djecu koja postizu bolje rezultate na jezicnim mjerama. Moze se re¢i da su roditelji djece s
boljim jezi¢nim sposobnostima ujedno i oni koji pokazuju niZe razine stresa i bolje

mehanizme nosenja sa stresom (Lederberg i Golbach, 2002).

KaSnjenja u ekspresivnim jezi¢nim sposobnostima predstavljaju stres roditeljima zbog
posljedicnih  komunikacijskih barijera izmedu roditelja 1 djeteta Sto moZe utjecati na
oblikovanje opcéenitog stava roditelja prema gluho¢i. Zbog tesko¢a u komunikaciji s djetetom
koje je gluho, posljedicno se kod roditelja javljaju frustracija i smanjena odgovorljivost na

djetetove komunikacijske potrebe (Hadadian i Rose, 1991).

Psihosocijalne teskoce djeteta s oSteCenjem sluha imaju izravan utjecaj na negativne
roditeljske stavove i interakciju s djetetom u ranim formativnim godinama (Hadadian i Rose,
1991). Problemi u ponaSanju zbog primarnih komunikacijskih frustracija i teSko¢a dodatan su
izvor stresa roditeljima. Obzirom da je ponasanje nacin komunikacije, ponasajni problemi su

nacin na koji djeca komuniciraju s obzirom na manjkave jezicne sposobnosti.

Roditeljski osjecaj kompetencije u roditeljskoj ulozi je povezan sa sveukupnim razinama
stresa 1 povezanosti s djetetom. Osjecaj kompetentnosti je vazan prediktor kvalitete Zivota
(Lederberg 1 Golbach, 2002), pri ¢emu se bolje roditeljstvo povezuje s viSim stupnjem
kompetencije (Bogenschneider, Small i Tsay, 1997). Studije su pokazale da je kompetentnost
povezana sa stresom i depresijom (Webster-Stratton, 1990), pri ¢emu poviseni stres negativno
korelira sa samopercipiranim kompetencijama u roditeljstvu (Dempsey, Keen, Pennell,
O'Reilly 1 Neilands, 2009). Detaljniji prikaz ove tematike od ,.evolucije* stresa kod roditelja
djece oStecena sluha do prikaza utjecaja stresa na roditeljske samopercipirane kompetencije u

odgajanju i poticanju djeteta s oStec¢enjem sluha slijedi u narednim poglavljima.



2. RODITELJSTVO, RODITELJSKE
KOMPETENCIJE I STRES

U slozenom konstruktu odgoja i odgojnih stilova roditeljstvo moze donositi osjecaj
neizmjerne sre¢e i uspjeha, ali isto tako i ukljucuje i osjecaje umora, neuspjeha i stresa te
nemogucnosti samoostvarenja u drugim podrucjima. Roditeljstvo je dinamican i uzajamni
socijalni proces niza zadataka, uloga, pravila, komunikacije i meduljudskih odnosa koje
roditelji ostvaruju u kontaktu sa svojim djetetom. Slozen je pojam koji je odreden s vise
faktora kao $to su: motivacija, preuzimanje i prihvacanje odgovornosti da ¢e se brinuti o
dobrobiti djece te u konacnici vrijednostima 1 ciljevima koji se u roditeljskoj ulozi mogu

ostvariti (Lackovi¢-Grgin, 2011).
Utjecaj na roditeljstvo, prema Ljubeti¢ (2007), imaju tri skupine ¢imbenika:

a) Cimbenici koji su u neposrednoj svezi s roditeljima: djetinjstvo roditelja, osobnost,

obrazovanje i socijalni status, zrelost, bra¢ni status, itd.;
b) ¢imbenici koji su u neposrednoj svezi s djecom: osobnost djeteta, red rodenja, spol djeteta;

c) ¢imbenici Sireg druStvenog konteksta: ratna i poratna zbilja, ekonomski status drusStva u

cjelini, migracije, kultura, religija itd.’

Osim S§to roditelji imaju vaznu zadacu u poticanju razvoja djece i stvaranju poticajnog i
primjerenog okruzenja, roditeljstvo snazno utjee i na samog pojedinca. Promjene koje
roditelji dozivljavaju prilikom preuzimanja roditeljske uloge utjeu na njihove emocije,
misljenja i ponaSanja, stoga se i o fenomenu roditeljstva moze govoriti s viSe aspekata, i to:
dozivljaja (preuzimanje roditeljske uloge, redefiniranje vlastitih ciljeva, vrijednosti te
dozivljaj vlastite vrijednosti), roditeljske brige i skrbi (radanje djece, zastita, vodenje 1
pomaganje razvoja djece), te roditeljskih postupaka, aktivnosti i ponaSanja (namjerni postupci

i aktivnosti koje roditelji poduzimaju) (Cudina-Obradovié i Obradovié, 2006).

Kada se govori o roditeljstvu, usko se veze i pojam roditeljske kompetencije. Pod
sintagmom roditeljske kompetencije, misli se na skup razli¢itih roditeljskih ponaSanja i
postupaka kojima se potice djetetov razvoj (Sanders, 1999), pa se kompetentnim roditeljem
moze smatrati onog roditelja koji zna Sto se od njega ocekuje 1 koji stvara okolnosti pozeljne

za ostvarenje Zeljenog cilja djetetova razvoja (Ljubeti¢, 2007). Roditeljski osjecaj



kompetencije je multidimenzionalni konstrukt koji se sastoji od ponaSajne, emocionalne i
kognitivne dimenzije (Coleman i Karraker, 2003) i ukljucuje samopercipiranu roditeljsku

ucinkovitost i zadovoljstvo roditeljstvom (Sanders i Woolley, 2005).

Roditeljski osje¢aj kompetentnosti u roditeljskoj ulozi je iznimno znacajan za razvoj
pozitivnog roditeljstva, ali i za cjelokupni razvoj djeteta (Ngai, Wai-Chi Chan i Holroyd,
2007). Cudina—Obradovié i Obradovi¢ (2006) definiraju subjektivnu roditeljsku
kompetentnost kao osjecaj lakoce/teSkoce u odgajanju djeteta u njegovim razlic¢itim
razvojnim razdobljima 1 kao samoprocjenu znanja, vjeStina, samoefikasnosti i
samopostovanja ili pak kao osje¢aj roditelja da ima nadzor nad odgojem djeteta. Socijalni,
ekonomski 1 politicki uvjeti u pojedinoj zemlji te oCekivanja od majki i oceva, socijalna
podrska, znanje o djetetovom razvoju, ali i sposobnost za noSenje s mogucim krizama samo

su neki od velikog broja obiljezja povezanih s kompetentnim roditeljstvom.

Za razliku od istrazivanja roditeljskog stresa, roditeljska kompetentnost u obiteljima s djecom
s teSko¢ama u razvoju jo$ uvijek nije u fokusu znanstvenika te je nedovoljno istrazena
(Dempsey 1 sur., 2009). Isaacs i Sewell (2003) i Sperling i Mowder (2006) isticu vaznost
povezanosti izmedu roditeljskog dozivljaja vlastite efikasnosti u roditeljskoj ulozi te
ukljucenosti u odgoj i brizi za dijete. Roditelji koji se smatraju kompetentnim i zadovoljnim u
roditeljskoj ulozi ujedno su 1 roditelji koji bolje zadovoljavaju djetetove potrebe, znaju
prilagoditi okolinu s ciljem poticanja djetetovog razvoja (Lackovi¢-Grgin, 1994) i prema
djetetu se odnose pozitivno neovisno o njegovom zdravstvenom stanju. Dakle, zadovoljstvo
samih roditelja svojom ulogom je pozitivho povezano s kvalitetom interakcija s djetetom 1

djetetovim razvojnim ishodima (Almand, 2004).

Kompetentnim roditeljem stoga smatramo onog roditelja koji zna iskoristiti poticaje iz svog
okruZenja i osobne potencijale za postizanje optimalnih rezultata u razvoju svog djeteta.
Stupanj kompetencije u roditeljstvu i zadovoljstvo roditeljstvom moguée je mjeriti stupnjem
zadovoljstva odnosom koji roditelj ima s djetetom te zadovoljstvo vlastitom roditeljskom
ulogom (Sabatelli i Waldron, 1995). Zadovoljstvo roditeljstvom odrazava se i na osjecaj
opceg zadovoljstva zivotom, pa Sto roditelj osjec¢a vece zadovoljstvo roditeljstvom, povecava
se 1 osjecaj opceg zadovoljstva zivotom (Lackovi¢-Grgin, 2011). Kompetentan roditelj u
fokusu ima odnos s djetetom te svoje odgojne postupke uskladuje s djetetovim razvojnim
potrebama, uvazava njegove osobitosti, ali 1 svoje odgojne ciljeve skrbe¢i stalno o izgradnji i

unaprjedivanju medusobnog odnosa.



Dakle, kompetencija obuhvaca znanja o djetetovu razvoju, znanje o roditeljskim vjeStinama,
primjerenom 1 poticajnom okruzenju (Morawska i1 Sanders, 2008), ali obuhvaca i najvazniji
aspekt, a to je samoprocjena sebe kao roditelja (Hawk i Holden, 2006). Samoprocjena, ili
meta-razina, pomaze roditeljima u procjeni vlastitih roditeljskih ponaSanja i osobnosti te
motiva vlastitog ponasanja. Osim toga, ona roditeljima omogucava refleksiju postavljenih
ishoda i odgojnih postupaka kao i procjenu razloga zbog kojih dolazi do problema u djetetovu

odgoju.

Usko vezano uz znanja o roditeljstvu, vaznim ¢imbenikom roditeljskog ponasanja prepoznaje
se 1 samopouzdanje roditelja. Samopouzdanje roditelja temelji se na osjeaju znanja o
roditeljskim zada¢ama, ali 1 uvjerenju da osoba posjeduje potrebne vjeStine u rjeSavanju
odredenog zadatka (Bandura, 1989). Cesto se visoka razina samopouzdanja kod majki
povezuje sa boljim poznavanjem obiljezja urednog razvoja, pa majke s viSom razinom
samopouzdanja procjenjuju da imaju kvalitetnije odnose i interakciju sa svojom djecom nego
majke s niZzom razinom samopouzdanja. NajviSu razinu disfunkcionalnoga roditeljskog
ponasanja ipak pokazuju roditelji s niskom razinom samopouzdanja, slabijim poznavanjem
razvojnih miljokaza i neprepoznavanjem odstupanja u razvoju (Secer, Gulay Ogelman, Onder

i Berengi, 2012).

Promjene u drustvu dovele su i do odgojnih promjena u kojima se roditelji viSe usmjeravaju
na posStovanje djetetove individualnosti i poticanje razvoja njegove autonomije. U zapadnim
kulturama, poput drzava zapadne Europe, Sjedinjenih Americkih Drzava ili Australije,
roditelji djecu viSe dozivljavaju kao bic¢a koja su osjetljiva, ranjiva, pa su roditeljski postupci
viSe usmjereni na razvoj djetetova samopouzdanja (Ramaekers i Suissa, 2012). U istocnim
kulturama, primjerice Kini, roditelji smatraju da je dijete izdrzljivo i fleksibilno bice, pa
umjesto da njeguju djetetovo samopouzdanje, usmjereniji su na razvoj ¢vrste, ali fleksibilne
osobnosti koja ¢e djetetu biti potrebna kako bi ostvario $to vec¢i uspjeh u skoli, a kasnije i u

zivotu (Prihadi i Chua, 2012).

Iako je vecina istrazivanja provedena u zapadnom svijetu, utvrdeno je da se kulturoloSke
razliCitosti takoder izdvajaju kao utjecajne na definiranje odgojnih stavova i stilova u odgoju
djeteta s oStecenjem sluha (Abu-Habib, 1997). U odnosu na roditeljski spol, ukljucivanje u
odgoj arapskih muSkaraca je znatno manje nego majki. Arapske Zene tradicionalno brinu o
djeci pa je briga za dijete s teSko¢om maj¢ina odgovornost (Crabtree, 2007; Duvdevany i

Abboud, 2003). Crabtree (2007) izvjesStava da se arapske majke bolje nose sa djetetovom



teSko¢om nego ocevi pri cemu ocevi izvjestavaju o osje¢ajima srama koji se proteze do te
mjere da ne Zele biti videni u javnosti s djetetom. Nadalje, od ofeva se ni ne ocekuje da budu
ukljuceni u brigu za dijete, iako donose odluke oko medicinskih tretmana i obrazovanja

(Abu-Habib, 1997).

Mogucée je zakljuciti kako su roditeljske kompetencije kompleksan sustav razli¢itih
roditeljskih ponaSanja i postupaka, ali da je njihov ucinak na razvoj i ponaSanje djece
neupitan. Osjecaj nekompetentnosti u roditeljskoj ulozi usko je povezan i s problemima s
kojima se roditelji svakodnevno nose, a izazov odgajanja djeteta s oSte¢enjem sluha Cesto

,»poljulja* samopercipiranu roditeljsku kompetenciju.

2.1. Roditeljstvo djeci s oSte¢enjem sluha

Rano dijagnosticiranje oStecenja sluha je promijenilo nacin na koji se roditelji nose s
emocijama koje se javljaju nakon dijagnoze (Kurtzer-White i Luterman, 2003). Roditelji se
odjednom nadu na nepoznatom teritoriju i moraju se snalaziti s oSteenjem sluha djeteta bez
prethodne emocionalne pripreme. Kada se dijete rodi s teSko¢om veliki je fokus na djetetu, no
Sto je s roditeljima 1 obitelji? Za mnoge obitelji je postnatalni period jako ranjivo i
emocionalno razdoblje. Roditelji se pripremaju za dolazak djeteta, a ne za donoSenje klju¢nih

odluka pri ¢emu se Cesto zanemare djetetove i osobne emocionalne potrebe.

Djeca s osteenjem sluha imaju iste osnovne potrebe kao i sva druga djeca — potrebu za
paznjom i prihva¢anjem od strane obitelji. Roditeljima je zdravlje djeteta na prvome mjestu, a
Cinjenica da je dijete rodeno s osteCenjem kao S§to to biva u situacijama rodenja djeteta s
osteCenjem sluha, mnogi roditelji dozivljavaju kao Sok. Roditelji loSu vijest Cesto ne
prihvacaju, poricu je, traze drugo misljenje, traze krivca. UobiCajeno je i prirodno da
informacija oSteCenja sluha izaziva znaCajne reakcije roditelja. Vazno je takve reakcije
prihvatiti, razumjeti 1 usmjeriti ih prema aktivhom pristupu cijelom problemu. Roditelji djece
s oSte¢enjem sluha moraju se boriti sa snaznim psihi¢kim i emocionalnim optere¢enjem kako

bi preuzeli svoju novu roditeljsku ulogu.

Velika lepeza osjecaja i stresa je stavljena pred oba roditelja sa poCetnim stanjem Soka
postavljene dijagnoze gluhocCe ili ostecenja sluha kod djeteta. Posljedice ,.tragedije* izazivaju
stres u obitelji. Prva reakcija na dijagnozu teske nagluhosti ili gluhoce je tugovanje. Tuga je
najcesca reakcija i nastavlja se kroz zivot (Kurtzer-White i Luterman, 2003). Ellis (1989)

objasnjava da tuga ima vazne bioloske, intelektualne, emocionalne, ponaSajne i duhovne



aspekte. Kompleksan je proces koji je povezan s mirenjem i prihvacanjem gubitka. Tugovanje
se ne sagledava kao set emocija koje roditelji prozivljavaju jednokratno ve¢ kao sekvencijalni
i kontinuirani proces (Kurtzer-White 1 Luterman, 2003), sagledava se kroz kompleksnu
progresiju emocija s ciljem noSenja s ,gubitkom* (Luterman, 2008). Studija Lind i
Schumulian iz 2019. godine je pokazala da roditelji emocije ne prozivljavaju kronoloSkim
redoslijedom ve¢ nelinearno i istovremeno. Pojava odredenih emocija je potaknuta nizom
situacija povezanih sa dijagnozom osStecenja sluha, a svaki dogadaj koji kod roditelja izazove
prethodno prozivljeno stanje tugovanja smatra se dogadajem okidacem (Luterman, 2008).
Dogadaji okidaci koji sluze kao podsjetnici na nesrazmjer izmedu roditeljskih oc¢ekivanja i
djetetovih realnih sposobnosti i doprinose pojavi emocionalnih stanja (Kurtzer-White
Luterman, 2003). Neki od tih dogadaja ukljucuju rodendanske proslave, usporedbu s djecom
urednog razvoja, sastanke sa audiolozima, izradu individaliziranog obrazovnog plana,

konzultacije...

Proces tugovanja utjeCe na sporije razvijanje privrzenosti izmedu roditelja i djeteta (Ellis,
1989), u sustini moze uzrokovati roditeljski stres, a ocevi i majke reagiraju razlicito. Tijekom
stadija tugovanja roditelja, interakcija izmedu roditelja 1 djeteta je ugrozena. Koester i
Meadow-Orlans (1990) naglasavaju da takva ugroZzena interakcija utjeCe na dijete u smislu
razvoja neodgovarajucih interpersonalnih vjestina (Koester i Meadow-Orlans, 1990), stoga je
vazno pruziti podrsku ne samo tijekom djetinjstva ve¢ i u kasnijim godinama kako bi se

smanjio teret i posljedice tuge.

2.2. Stres i suofavanje sa stresom

Svako je roditeljstvo stresno, a roditeljstvo djetetu s oStecenjem sluha izazov je za koji ne
postoji udzbenik s univerzalnim smjernicama. Stres podrazumijeva emocionalni i ponaSajni
odgovor pojedinca na neugodan dogadaj (Crnic i Low, 2002). Roditeljski stres je odbijajuca
psiholoska reakcija na zahtjeve roditeljstva i na zahtjeve koje ta uloga iziskuje (Deater-
Deckard, 1998). To je slozen proces koji povezuje zahtjeve roditeljstva, ponaSanje i
psiholosko stanje roditelja, kvalitetu odnosa roditelj-dijete i1 djetetovu psihosocijalnu
prilagodenost. Roditeljski stres se doZivljava kao negativan osje¢aj prema sebi i djetetu/djeci,
koji se izravno pripisuje zahtjevima roditeljstva (Deater-Deckard, 1998). Brojni izvori poput
karakteristika roditelja i djeteta, poslovnih obaveza, okruzenja, bracnog statusa, zivotnih

dogadaja i svakodnevnih briga mogu uzrokovati stres kod roditelja (Abidin, 1992).



Stres moze biti: situacijski (pojavljuje se neocekivano, medutim obi¢no je ograni¢enog
trajanja i moze se reducirati nakon §to je inicijalna faza zavrsila) i kronicni stres (oblik stresa s
najtezim posljedicama za pojedinca, jer ljudsko tijelo nije u mogucnosti tolerirati visoku
razinu stresa neograniceno). Iznenadna spoznaja o razliCitim zdravstvenim tesko¢ama kod
djeteta moze dovesti do situacijskog stresa kod roditelja. Ukoliko se roditelj ne moze uspjesno

suocavati sa zahtjevima roditeljstva nastaje kronican stres u roditeljskoj ulozi.

Stres je kompleksna emocija koja je pod utjecajem mnogih faktora i moze biti sagledana kroz
brojne razlicite domene (Abidin, 1995). To su faktori svojstveni djetetu, faktori svojstveni
roditelju i/ili faktori povezani s interakcijom roditelj-dijete. Dakle, roditeljska uloga moze biti
pod utjecajem faktora koji utjeCu na privrzenost, kompetencije, roditeljsko zdravlje i
blagostanje (Lederberg i Golbach, 2002). Faktori koji su svojstveni djetetu i imaju utjecaj na
razinu stresa kod roditelja su negativna ponaSanja djeteta (prkos) i nedostatak uskladenosti
(Pipp-Siegel 1 sur., 2002). Stres u interakcijama roditelja i djeteta je karakteriziran
naprezanjem u ostvarivanju privrzenosti ili interakcija pri ¢emu je kvaliteta interakcije izmedu
roditelja i djeteta kompromitirana stresom (Abidin, 1995). Klju¢no je da stres bude istrazivan
zbog posljedica i negativnih ishoda koje moze prouzrociti kod roditelja i djeteta (Pipp-Siegel i

sur., 2002).

Prema Lazarusu i Folkmanu (1984) transakcijski model stresa i noSenja sa stresom,
definira stres kroz individualnu procjenu stresora povezanih s dogadajem ili situacijom i
individualnom procjenom specificnih osobnih i socijalnih resursa koji utjeCu na sposobnost
noSenja sa stresom. Prema ovom modelu, koliko ¢e neka situacija za pojedinca biti stresna,
ovisi o kognitivnoj procjeni te situacije (Lazarus i Folkman, 2004). Lazarus (1993) navodi da
se stresni proces sastoji od Cetiri komponente: vanjski uzro¢nik, kognitivna procjena
dogadaja, mehanizmi suocavanja te stresna reakcija. Odredeni vanjski zahtjevi i pritisci
kod velikog broja ljudi ¢e izazvati stres, ali postoje individualne i grupne razlike u vrsti i
stupnju reakcije (Lazarus i Folkman, 2004). Odnosno, reakcija na neki stresni dogadaj ovisi o
kognitivnoj procjeni (Lazarus i Folkman, 2004), a nacin na koji ¢e roditelji reagirati na
odredene dogadaje te hoce li ih percipirati kao stresne ovisi o faktorima kao $to su osobine
licnosti, kvaliteta bracnih odnosa, socijalna podrske, roditeljska uvjerenja (Deater-Deckard,

1998). Nakon procjene slijedi suoCavanje sa situacijom i noSenje sa stresom.

Kognitivni model noSenja sa stresom koji su predlozili Folkman, Lazarus i Schaeter (1979)

se pokazao korisnim u razumijevanju kako pojedinci reagiraju na stresne dogadaje u Zivotu



kao Sto je dijagnoza oStecenja sluha djeteta. Lazarus i Folkman (1984) predlazu da $to se ljudi
duzi period nose sa stresom i stresnim stanjem, postaju bolji u prilagodbi i noSenju s
izazovom. Obzirom da se ljudi razlikuju u percepciji dogadaja, dijagnoza osStecenja sluha je
slikoviti prikaz razlike u percepciji kako neka vijest i dogadaj mogu biti razlicito
interpretirani. Cujué¢i roditelji dijagnozu primaju stresno, dok gluhi roditelji tipi¢no
pozdravljaju rodenje gluhog djeteta (Moores, Jatho i Dunn, 2001). Procjena raspolozivih
opcija, intervencija i resursa variva ovisno o sluSnom statusu roditelja i njihovom iskustvu.
Gluhi roditelji, imaju zivotno iskustvo u noSenju sa osteCenjem sluha i imaju pristup
resursima koji su nepoznati ¢ujuéim roditeljima. Jednom kada je dogadaj procijenjen kao
stresan, pojedinci se ukljucuju u proces nosenja sa stresom koji mogu ukljucivati trazenje
informacija, direktnu akciju, uklju¢ivanje u terapijske postupke, a sluze u svrhu regulacije

emocija i prilagodbi osobe na trenutacno okruzenje ili odnos.

U noSenju sa stresom, pojedinci se oslanjaju na socijalne i osobne resurse (Pearline i
Schooler, 1978). Osobni resursi ukljucuju roditeljeve psiholoSke karakteristike i snage

(samoucinkovitost) koje promicu ucinkovito nosenje sa stresom i dogadajem.

Vanjski, socijalni resursi ukljucuju formalne i neformalne izvore podrske koje roditelji
primaju od prijatelja, stru¢njaka 1 drugih roditelja. Jedan od najceS¢e izdvajanih resursa
noSenja sa stresom je socijalna podrSka. Brojna istrazivanja ukazuju da socijalna podrSka
doprinosi noSenju sa stresorima i izazovima (Dunst 1 Trivette, 1996), a visoke razine socijalne
podrske su povezane s nizim razinama roditeljskog stresa i viSim stupnjem roditeljskog

zadovoljstva zivotom (Pipp-Siegel i sur., 2002).

Sustavno ukljucivanje obitelji i prijatelja koji pruzaju savjete i podrSku ublazava stres i
olakSava noSenje sa stresom u obiteljima djeteta s oSteenjem sluha (Zaidman-Zait, 2007).
Snazna obiteljska podrSka utjece na roditeljsko blagostanje i prilagodbu (Hintermair, 2006;
Zaidman-Zait, 2007). Studije pokazuju razlike u koriStenju sustava podrske medu majkama i
oevima pri ¢emu sustavi podrSke koju koriste ofevi nisu toliko ucinkoviti u terminima

umanjivanja pritiska ili osnazivanja (Levy-Shiff, 1999).

U zaklju¢ku, noSenje sa stresom se sastoji od - procjene stresora (osStecenja sluha),
dostupnih resursa (grupa podrske, obrazovnih programa) i odabranih ponaSanja koja
reguliraju emocije ili rjeSavaju problem. Folkman i suradnici su istaknuli da je proces
uvijek dinami¢an i povremeno nesvjestan. Razlike u procjeni stresora utvrdene su na

kulturalnoj razini (Deater-Deckard, 1998), no postoje neki aspekti roditeljstva koji su stresni



vecini roditelja. Kao jedan od stresora se istice temperament i zdravstveni status djeteta. Djeca
sa karakteristikam teSkog temperamenta Cesto izazivaju negativno obiteljsko okruzenje (Crnic
i Low, 2002), a stres djeluje na oba roditelja i povecava rizik za mentalnim i zdravstvenim
tegobama, negativnim obrascima odgoja 1 potencijalnim teSko¢ama ponaSanja kod djeteta

(Kazdin, 1995).

.....

doZivljavaju intenzivniji stres (Anastopoulos, Guevremont, Shelton i DuPaul, 1992; Ostberg,
1998). Svakodnevne brige poput hranjenja, problemi sa spavanjem te prekomjerno plakanje
su povezani s roditeljskim stresom kod majki male djece (Ostberg, 1998), i uzrok su
neucinkovite obiteljske komunikacije (Belsky, Woodworth i Crnic, 1996). Te se interakcije
roditelj-dijete definiraju kao novi izvor stresa (Profaca i Aramabasi¢, 2004). Dugorocno,
takav roditeljski stres je povezan s razvojem nesigurne privrzenosti kod djece, a takav vid
privrzenosti utjee na veze koje osobe stvaraju u buduénosti (Bogels i Brechman—Toussaint,

2005).

Faktori koji nepovoljno djeluju na djecu te opcenito obitelj kao sustav su: izbivanje iz kuce
zbog rada (veliki broj sati odsutnosti), nezaposlenost, radna nesigurnost i ekonomski stres
(Cudina Obradovié¢ i Obradovié¢, 2006). Gubitak posla je primjer dogadaja koji zna¢ajno
potresa obiteljsko funkcioniranje (Britvi¢, 2010), a roditeljski stres cesto je potenciran i nizim
socioekonomskim statusom roditelja, nedostatkom socijalne podrSke i samohranim
roditeljstvom. Deater-Deckard i Scarr (1996) ispitivali su roditeljski stres oceva i majki, tj.
oba zaposlena supruznika, i ustanovili sli¢an, niski roditeljski stres kod oba roditelja.
Zaposlenost roditelja se pokazala ¢imbenikom koji pridonosi blazem roditeljskom stresu

samim tim $to su financijske teskoce roditelja manje (Gyamfi, Brooks-Gunn i Jackson, 2001).

Usko povezano s dozivljavanjem stresa, unatrag nekoliko godina, je konstrukt sindroma
sagorijevanja koji je postao zanimljiv istrazivac¢ima i prakti¢arima. Roditeljsko sagorijevanje
je povezano s roditeljstvom 1 karakterizirano je trima dimenzijama — emocionalnom i
fizickom iscrpljenoséu, emocionalnim distanciranjem roditelja od djeteta i gubitkom
roditeljskog uspjeha. Sagorijevanje je stanje kronicne tjelesne i mentalne iscrpljenosti i umora
(Kristensen, Borritz, Villadsen i Christensen, 2005). Procaccini i Kiefaber (1983) navode da
je sindrom sagorijevanja stanje kroni¢nog stresa koje proizlazi od ponavljajuée lose
prilagodbe izmedu stalnih zahtjeva i potreba roditelja i sposobnosti da se nose s njima.

Pritisak je pracen frustracijom, anksiozno$¢u, osjecajem krivnje, roditeljskom iscrpljenoscu i
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manjkom motivacije. Sagorijevanje prema njima nije prouzroeno samo emocijama i
aktivnostima kao takvim ve¢ i ekscesivnim naporom uloZenim u regulaciju emocija i
situacija. Roditeljsko sagorijevanje ima dvije kljutne komponente — iscrpljenost i

bespomocénost.

Sullivan i suradnici (1979) su u zacecima interesa za sindrom sagorijevanja, istrazivali ovaj
koncept u neposlovnom kontekstu — kod roditelja djece s teSko¢ama u razvoju. Roditelji djece
s teSkocama u razvoju su pod povecanim zahtjevima $to se ti¢e obrazovanja, skrbi i terapije za
dijete. Takva situacija moze biti izvor pojacanog mentalnog i tjelesnog napora za roditelje,
posebno za majke. U noSenju s tim bremenom potrebne su posebne strategije i vjeStine.
Sullivan je zakljucila da su mehanizmi koji dovode do poslovnog i roditeljskog izgaranja
sli¢ni. Ona je predlozila da je roditeljsko izgaranje progresivni proces nagomilanog stresa koji
proizlazi iz dnevnih zahtjeva brige za dijete. Majke su posebno izloZene stresu i
sagorijevanju. Zasto je to tako lezi u Cinjenici $to su one tradicijski odgovorne za brigu oko
djeteta. Majke Cesto izvjeStavaju o teSkocama povezanim s brigom oko djeteta s teSko¢ama u
razvoju i o najées¢im dnevnim izazovima: premalo sna, potrebi da pojaano obracaju paznju
na dijete, boravku s djetetom c¢itavo vrijeme, manjku vremena za odmor, nemogucnosti
odmora, ucestalim konzultacijama sa specijalistima, osje¢aju da su ,,vezane* za dijete, manjku
fizicke snage, manjku podrske i razumijevanja socijalne sredine, narusenim bra¢nim odnosim,
otudivanju od prijatelja i kolega, financijskom opterecenju, odustajanju od prijasnjih planova i
snova, manjku privatnog vremena, oslanjanju na druge, kroni¢noj iscrpljenosti te strahu od
buduénosti (Reyman i Kucyper, 1994). Opisani problemi su sastavni dio zivota, a u
kombinaciji sa stalnom brigom za dijete naruSavaju funkcioniranje i noSenje sa stresom.
Postojanjem pojacane emocionalne tenzije javljaju se i psiholoSke reakcije. Dugorocno
gledano to moze dovesti do postepenog iscrpljivanja i sagorijevanja. Hobfoll (2002) navodi
da su kljucni resursi u nosenju sa prekomjernim stresom - osjecaj povezanosti i osobna
otpornost. Osjecaj povezanosti i osobna otpornost ne samo da su osobne karakteristike, ve¢
reflektiraju znanje, sposobnost brige za sebe, sposobnost reguliranja emocija i izgradnje

konstruktivnih odnosa s drugima (Goleman, 1995).

Postoje demografski, situacijski i dispozicijski faktori rizika za razvoj sindroma sagorijevanja
(Mikolajczak i Roskam, 2018). Rizicni faktori su istrazeni kako u populaciji djece bez teskoca
(Mikolajczak 1 Roskam, 2018) tako i u populaciji roditelja djece s teSko¢ama (Lindstrom,
Aman i Lindahl Norberg, 2011). Nijedno istraZivanje nije utvrdilo sociodemografske faktore

kao uzro¢nike sindroma sagorijevanja (roditeljski spol, dob, broj djece u obitelji, bracni status
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ili obrazovni stupanj). Rizi¢ni faktor je bilo odgajanje djeteta mladeg od 5 godina. Vaznu
ulogu igraju roditeljski situacijski i dispozicijski ¢imbenici. Od situacijskih faktora od
najveceg znacaja je disfunkcionalna obitelj i obiteljski odnosi te nezadovoljstvo bracnim
odnosom. Kao rizi¢ni faktori su se izdvojili nisko samopoStovanje, velika potreba za
kontrolom, niska emocionalna inteligencija, izbjegavanje bliskosti i osobnost roditelja

(Mikolajczak, Raes, Avalosse i Roskam, 2017).

2.2.1. Stres u populaciji roditelja djece s oSteCenjem sluha

U posljednje desetljece brojnija su istrazivanja na temu utjecaja oStecenja sluha djeteta na
cujucu obitelj. Postulirano je da je roditeljski stres u porastu i zahtijeva pracenje, podrsku i
financijske resurse (Seligman i Darling, 2007). Dijagnoza oSte¢enja sluha je stresna za cijelu
obitelj, a na¢in na koji se roditelj nosi sa spoznajom oSte¢enja sluha moze biti odreden

¢injenicom da u obitelji ve¢ postoji oStecenje sluha (Koester i Meadow-Orlans, 1990).

Nesrazmjer izmedu roditeljske zeljene uloge i realne uloge utjece i na druge ¢lanove obitelji, a
prihvacanjem nove perspektive i1 izborom strategija, direktno se utjee na obiteljsko
funkcioniranje i noSenje sa stresom. Obiteljske uloge i odnosi se mijenjaju kako se obitelji
prilagodavaju na gluho¢u i nove modele komunikacije. Socijalni faktori, obiteljski razlozi,
psiholoske karakteristike utje¢u na Cinjenicu kako roditelji dozivljavaju oste¢enje sluha i kako

¢e se nositi s dijagnozom.

Roditeljski stres je pozitivno koreliran sa djetetovim razvojnim teSkocama i problemima u
ponasanju; viSe stresa je povezano sa viSe teSkoca kod djeteta. Tijekom djetinjstva visoke
razine stresa mogu utjecati na kvalitetu pruzanja skrbi §to utjeCe na uspostavu privrzenosti
izmedu roditelja 1 djeteta. Djetetov osjecaj sigurnosti je pod utjecajem roditeljskog stresa
posebno kada roditelji otezano reguliraju svoje emocije ili odrzavaju poznate obiteljske rutine
za djecu/ bebe (Figner, Mackinlay, Wilkening i Weber, 2009). Reakcije roditelj-dijete nisu
sinkronizirane zbog roditeljskog stresa. Sto se ti¢e emocionalnog razvoja, djeca koja odrastaju
u okruZenju s povisenom razinom stresa ¢esto razvijaju osjecaj bespomocnosti, anksioznosti i
niskog samopostovanja (Fiese i Winter, 2010). Od djetinjstva do adolescencije povisena
razina roditeljskog stresa moze stvoriti kaoti¢no obiteljsko okruzenje koje doprinosi razvoju

ponasajnih problema kod djeteta (Fiese i Winter, 2010).
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Prema Gallagheru, Phillipsu i Carollu (2010), razine stresa kod roditelja djece s teSko¢ama su
odredene karakteristikama djeteta s teSkofama, karakteristikama roditelja i obitelji,

obiteljskom strukturom i socijalnim faktorima.

PrijaSnje studije su temeljene na istrazivanju faktora koji izazivaju stres (Nolte, 2011).
Utvrdeno je da karakteristike djeteta - vrsta oSte¢enja sluha, tip oStecenja, stupanj oStecenja
sluha i vrijeme otkrivanja potenciraju stres kod majke. U dodatku i drugi faktori povecavaju
razinu stresa kao Sto su postojanje pridruzenih teSkoc¢a uz oSteCenje sluha, obiteljski
socioekonomski status, roditeljske odgovornosti. Pozitivna socijalna podrska igra podupiruc¢u
ulogu dok depresivna i manjkava socijalna podrSka ima negativan utjecaj na Citavu obiteljsku

zajednicu (Pipp-Siegel i sur., 2002).

Dijagnoza osteCenja sluha je stresno iskustvo, no nejasno je znaci li to da roditelji
prozivljavaju vise stresa u odgajanju djeteta s osteCenjem sluha u usporedbi s roditeljima
cujuce djece (Lederberg i Golbach, 2002). Literatura je podijeljena, no utvrdeno je da roditelji
djece s teSkocama izvjeStavaju o viSim razinama stresa u odnosu na roditelje djece bez
teskoca (Pipp-Siegel i sur., 2002). Prema Calderon i Greenberg (1999), kada je u pitanju
roditeljstvo djetetu s oStecenjem sluha, najveéi stresori su: dijagnoza oSte¢enja sluha, ucenje
novih komunikacijskih metoda, povecani kontakti s profesionalcima razlicitih struka, trazenje
1 upotreba tehnoloske podrske kao i1 svakodnevna iskustva s djetetom koje je ,,drugacije” i
koje komunicira na drugaciji nacin. Roditelji djece s oSteCenjem sluha osjecaju i razvijaju
kontekstualno specifi¢ne stresore koji uklju¢uju komunikacijske prepreke, menadzment i
odrzavanje slusnih pomagala, financijske potrebe povezane s djetetovim gubitkom sluha
(Quittner 1 sur., 2010). Odlucivanje o razli¢itim opcijama komunikacije, amplifikacije,
prilagodbe i drugim djetetovim (i roditeljevim) potrebama stvaraju stres unutar obitelji. lako
roditelji djece s oSteCenjem sluha ne izvjeStavaju o opcenitom povisenom stresu, oni
prozivljavaju kontekstualno pojacani stres dugorocno, a povezan je sa djetetovim sluSnim

stanjem i izrazenijim jezi¢nim teSko¢ama (Quittner i sur., 2010).

Povijest istrazivanja tematike stresa u populaciji roditelja djece s oSte¢enjem sluha seze u 70.-
e godine proslog stoljeca. Strucnjaci su u 1970.-ima poceli obracati paznju na utjecaj stresa i
gluho¢e djeteta na obitelj i obratno i iznose nekoliko klju¢nih zakljucaka (Schlesinger,
Meadow, 1972; Gregory, 1976). Gregory je intervjuirala 122 majke male gluhe djece u
Velikoj Britaniji i po prvi put konstatirala da postoji velika razlicitost i rasprSenost

roditeljskih odgovora u pogledu na gluhoc¢u djeteta i istaknula je da uvrijezena vjerovanja o
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gluhoj djeci 1 njihovim obiteljima nisu toc¢na. Zakljucila je da globalne pretpostavke o
roditeljima gluhe djece i njihovim obiteljima (ograniCavanje gluhog djeteta u razvoju
drustvenog zivota ili pretjerana roditeljska zastita) stvaraju prepreke u integraciji u cujuci

svijet.

Takoder, Schlesinger i Meadow (1972) su predstavili ideju da osteCenje sluha naruSava
djetetov razvoj jer je narusena komunikacija izmedu djeteta i obitelji. Kao dokaz, autori su
istaknuli superiorna postignu¢a gluhe djece gluhih roditelja (koji su od pocetaka komunicirali
s roditeljima na znakovnom jeziku) na zadatcima socijalne zrelosti i kompetencije.
Schlesinger i Meadow su istaknuli da objasnjenje postignuca lezi u Cinjenici da roditelji s
djecom od rodenja komuniciraju na znakovnom jeziku i da se njihov stav i odnos prema
djetetovom oStec¢enju sluha razlikuje u odnosu na stav ¢ujucih roditelja. Gluha djeca gluhih
roditelja istovremeno imaju dobit od roditeljskih iskustava i znanja kako se nositi s
osteCenjem sluha u Cujuéem svijetu. Autori su istaknuli da je kvaliteta komunikacije i

interakcije izmedu gluhog djeteta i obitelji faktor koji umanjuje utjecaj gluhoce na dijete.

U sli¢nim radovima Freeman, Malkin 1 Hastings (1975) su potvrdili da nekoliko faktora utjece
na nacine na koji se gluhoca djeteta dozivljava i prozivljava u obitelji. U studiji Freeman i
suradnika provedenoj na 120 gluhe djece i njihovih obitelji u Kanadi, zakljucak je da primarni
faktori poput zakasnjele dijagnoze te komunikacijske i obrazovne kontroverze (govorni
nasuprot znakovnom jeziku) utjeCu na percepciju gluhoc¢e i diktiraju pojavu sekundarnih

socijalnih, medicinskih i obrazovnih faktora $to posljedi¢no utjece na stav prema gluho¢i.

Priblizavanjem 21. stoljecu, stru¢njaci u podru¢ju gluhoée dolaze do konsenzusa da je
kompleksna poveznica izmedu oSteCenja sluha djeteta i utjecaja na obitelj. Calderon i
Greenberg zakljucili su 1993. godine u studiji provedenoj na temu prilagodbe obitelji u
populaciji gluhe djece skolske dobi zakljucili da osSte¢enje sluha ne mora biti uvijek
obiljezeno negativno i1 kroz prizmu patoloSkog modela stresa. Dakle, stres ukljucen u odgoj 1
brigu za gluho dijete ne rezultira uvijek negativnim ishodima za to dijete i1 obitel;.
Kompleksna mreza isprepletenih varijabli je ta koja je u interakciji i umanjuje ili povecava
utjecaj gluhoce na obitelj ili obratno, utjecaj obitelji na gluho dijete. Dakle, ono §to je skoro
pa nemoguce prognozirati je hoce li utjecaj gluho¢e na obitelj biti pozitivan ili negativan i

kakvi ¢e biti ishodi i koliko se obitelji razlikuju u upotrebi strategija i obrascima prilagodbe.
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2.2.2. Tugovanje

Zalovanje odnosno tugovanje je proces, koji se javlja nakon znagajnog gubitka i neminovno
prati smrt, rastavu i napuStanje veze, ali i ranjavanje i teSke bolesti/teSko¢e. Tuga koju
osjecaju roditelji moze se interpretirati kroz stadije tugovanja u kojem se jasno prepoznaju
osjecaji Soka, negiranja, ljutnje, krivnje, depresije, prihvacanja i rasta (Anagnostou, Graham i
Crocker, 2007). Taj osjecaj tuge se razlikuje od osjecaja tuge poveznog sa smrcéu i gubitkom.
Gubitak 1 tuga povezani sa smréu su opipljivi, a tuga koja se javlja nakon spoznaje gluhoce ili
nagluhosti odnosi se na gubitak idealizirane slike djeteta (Kurtzer-White i Luterman, 2003).
Tuga je povezana s gubitkom percepcije ,,savrSenog® djeteta i buduc¢nosti koju su mu roditelji
namijenili.

Model tugovanja poznat je pod nazivom Kubler-Rossov model i sastoji od 5 stadija (1969):

Faza 1: negiranje/nijekanje/poricanje

Poricanje se obi¢no dozivljava na pocetku procesa tugovanja, iako se moze dozivjeti i kasnije.
Poricanje je obrambeni mehanizam koji §titi osobu koja tuguje tijekom krhkog stanja. Na svoj
nacin, poricanje pomaze osobi da prezivi gubitak. Ukljucuje nevjericu, odbacivanje ¢injenica,
poricanje realiteta, ignoriranje simptoma i izbjegavanje razgovora o teSkoci. Negiranje je
najgora faza za dijete s teSko¢ama jer se gubi dragocjeno vrijeme. Rana intervencija je
klju¢na, a ako roditelj negira stvarno stanje djeteta, dijete je na gubitku. Nazalost, neki

roditelji nikad ne nadvladaju ovu fazu.
Faza 2: bijes/ljutnja

Ljutnja je normalan i nuzan dio tugovanja. Gnjev proizlazi iz poremec¢enih planova, osjecaja
zavisti 1 mrznje prema onima koji mogu uzivati u zivotu. U ovoj fazi ljutnja i bijes mogu biti
usmjereni na gotovo bilo koga tko je umijeSan i odgovoran za teskocu: lije¢nike za koje misle
da nisu napravili dovoljno, ¢lanove obitelji za koje misle da su krivci, ili prijatelje koji nisu
dovoljna podrska. Roditelji su Cesto ljuti na sami sebe, no moraju nadiéi taj bijes i stvoriti
snaznu mrezu podrske. Dio gnjeva proizlazi iz duboke ljubavi i drugih snaznih emocija koju
osjecaju prema djetetu. U ovoj fazi roditelji osiguravaju djetetu stru¢nu pomo¢, no otuduju se
od prijatelja, obitelji i Cesto njih samih. U ovoj fazi najizrazeniji su stresovi u braku koji ¢esto

zavr$avaju razvodom. Ukoliko roditelji ostanu zajedno, jo$ se snaznije medusobno povezu.
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Faza 3: cjenkanje

Trec¢a faza ukljucuje nadu da roditelj moze na neki nacin izlijeciti svoje dijete. Pregovaranje
ide uz krivnjui moZze biti najtezi dio tugovanja za mnoge ljude. U ovoj fazi roditelji
"pregovaraju s Bogom", zavjetuju se, obecavaju da ¢e se promijeniti, preobratiti... Takav nacin
razmiSljanja Cesto se nastavlja i nakon gubitka. Roditelji ¢esto u mislima prolaze kroz dogadaj
priopéavanja dijagnoze, pitaju se jesu li neSto mogli napraviti drugacije ili sprijeciti

neizbjezno.
Faza 4: depresija

Depresija je faza u kojoj roditelji najbolje prepoznaju da su suoceni s djetetovom teSko¢om i
oni zale za propuStenim Sansama. Roditelji okrivljavaju sebe. Misle da su oni prouzrocili
djetetove teSkoce i osjecaju krivnju. Krivnja je temeljena na tradicionalnim obiteljskim
ulogama u kojima su majke konstruirane kao cuvateljice zdravlja obitelji dok su ocevi
obiteljski zastitnici (Kurtzer-White i Luterman, 2003). Dakle, osjecaj krivnje kod majke je
povezan s percepcijom podbacivanja i nesposobnosti da zastite dijete od boli (Kurtzer-White 1
Luterman, 2003). Koliko god bila bolna ova faza, to je pokazatelj da roditelji dozivljavaju
svoj gubitak u sadasnjostii to potpunije nego Sto su Cinili u prethodnim fazama
zalovanja. Osjecaj tuge dominira i klju¢no je roditeljima osvijestiti da ne bjeze od tog osjecaja

jer je to prirodan i normalan dio procesa.
Faza 5: prihvacanje

Nazalost, prihvacanje je stanje u koje neki roditelji nikada ne dodu, pogotovo ako sebi ne
dopuste da iskuse sve druge emocije koje su trebali prozivjeti. Mogu pro¢i godine prije nego
roditelji dodu do mjesta prihvacanja teskoce djeteta. Prihvacanje necije teSkoce ne znaci da to
roditelji opravdavaju, ve¢ da teSkocu prihvacaju kao stvarnost i znaju da to ne mogu
promijeniti. Roditelji se prilagodavaju neminovnosti sudbine i stvarnosti, nastoje iskoristiti §to
se moze, prihvacaju rehabilitaciju, razvijajuci preostale sposobnosti i novi stil zivota, traze
mir. Roditelji prihva¢anjem jakih i slabih strana svog djeteta pocinju opet sanjati. Kako
roditelji viSe uce o teSkotama svog djeteta, zapravo uce prihvatiti dijete takvo kakvo jest.
Utvrdeno je da obitelji koje prihvacaju djetetove teSkoce imaju djecu s viSim stupnjem
samopostovanja nego one koje to ne ¢ine (Bat-Chava, 2000). Klju¢no je da roditelji spoznaju
,veselje® u tome kad je dijete drugacije, a kroz terapije, savjetovanje i roditelji moraju uociti
posebnost svog djeteta. Roditelji koji stignu do te faze, osjecaju se olakSano i manje pod

pritiskom.
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Ove faze razlikuju se od pojedinca do pojedinca, roditelji ne moraju nuzno proci kroz sve faze
niti ih prozivljavati prema navedenom kronoloskom slijedu. Reakcije na gubitak su razliite,
a prihvacanje emocija je kljucno u prihvacanju djeteta s teSko¢om i izgradnji odnosa. Proces
prilagodbe na oStecenje sluha i prihvacanje je pozitivna faza u obiteljskoj prilagodbi (Blacher,
1984). Neki od nacina tugovanja ukljuCuju razgovore i povezivanje s drugim obiteljima s

ostecenjem sluha te pruzanje emocionalne podrske.

Razumijevanje faza zalovanja nakon gubitka moZe biti oslobadaju¢e za mnoge ljude jer im
daje putokaz za razumijevanje bezbrojnih intenzivnih 1 kompliciranih emocija koje
dozivljavaju. Roditelji Cesto viSekratno prolaze kroz ove faze, no imperativ je da prihvate
dijete takvo kakvo jest, s oSte¢enjem sluha. Ukoliko roditelj posjeduje loSe vjestine noSenja sa
stresom i povrsno prozivljava tugovanje to ¢e utjecati na ishode djeteta. Ukoliko roditelji
nastave poricati djetetovu teSkocu neée poduzeti postupke potrebne za poticanje jezi¢no-

govornog razvoja.

U trenutcima tugovanja, roditelji razvijaju novi koncept o sebi i djetetovoj teskoci. Koncept o
sebi se uci, a pozitivni koncept o sebi je vazan i za dijete da se ono osjeca cijenjenim i
prihvacenim. Kad roditelji zdravo tuguju i prihvacaju dijete javljaju se brojne dobiti za
mentalno zdravlje i razvoj djeteta. Kada roditelji prihvacaju identitet djeteta, dijete ¢e laksSe
prihvatiti svoj identitet, stoga je klju¢no naglaSavati vaznost samopoStovanja. Djetetu se
pokazuje pozitivno samopostovanje. Ukoliko roditelji imaju teSkoca s prihva¢anjem djeteta to
¢e se odraziti i na dijete u vidu razvoja negativne slike o sebi (English, 2002). Anthony i
suradnici (2005) naglaSavaju da neprihvacanje teskoce povecava stres kod roditelja i

negativno djeluje na razvoj identiteta i samospostovanja djeteta s oStecenjem sluha.

Reakcije cujucih roditelja se razlikuju u odnosu na reakcije gluhih roditelja. U obiteljima
gluhih roditelja, rodenje gluhog djeteta se pozdravlja i smatra se normalnim. U takvim
scenarijima — roditeljski proces uspostavljanja privrzenosti i kontakta s djetetom se ne mijenja
(Knight 1 Swanwick, 1999). Kod roditelja urednog sluha, uz pojavu emocija vezu se i klju¢ne
odluke o jezicnom usvajanju, amplifikaciji i edukaciji. Obzirom na opseg novih informacija,
sve to utjeCe na proces povezivanja s djetetom. Naglasak je stavljen na teskocu i nagluhost, a
ne na dijete. Istovremeno uz roditeljsku proaktivnost bitno je da roditelji prihvate gluho¢u. U
tom periodu roditelji preispituju vlastite identitete (Bosteels, Van Hove 1 Vandenbroec, 2012).

Oni vise nisu samo roditelji, ve¢ su roditelji gluhog djeteta. Uz emocije koje prozivljavaju,
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pod velikim su Sokom i stresom. Nose s gubitkom koji nije konac¢an poput smrti jer je to dijete

dio njihovog zivota i emocije se mogu iznova pojavljivati (Luterman, 2012).

Brojna literatura se fokusira na izazove roditelja djece s oSte¢enjem sluha, a malo paznje se
posvecuje dobitima i pozitivnim iskustvima roditelja zahvaljujuéi tim iskustvima. Reuman i
suradnici (2014) zakljucuju da novo ucenje i snalazenje u novim nepoznatim stresnim
situacijama povezanih sa teSkocama djeteta zapravo vodi do drugacijeg nacina razmisljanja
Sto rezultira otpornosc¢u i usavrSenom i pojatanom srec¢om, pojacava se osje¢aj snage unutar
obitelji 1 bliskost ¢lanova obitelji. Trute 1 suradnici (2007) su zakljucili da roditelji mogu
cijeniti kako negativne tako i1 pozitivne ucinke teskoce na obiteljski sustav. IzvjeStavaju o
stresu tijekom svakodnevnih poslova, ali priznaju dobrobit iskustava za osobni rast i razvoj.
Neki roditelji izvjestavaju da je takvo roditeljstvo preobrazavajuce (Scorgie i Sobsey, 2000).
Young (2002) je uocio slican koncept kada je opisao roditeljsko glediste kod roditelja djece s
ostecenjem sluha — uocio je da obje perspektive mogu supostojati kod roditelja. Ta dualnost je
bila uocena ve¢ i ranije tijekom intervjuiranja roditelja o ostec¢enju sluha — roditelji su cijenili

ranu identifikaciju, ali im je samo iskustvo bilo teSko (Young i Tattersall, 2005).

Sve prethodno opisano psiholozi opisuju kroz okvir pozitivne psihologije da bi naglasili da
boljitak ili sre¢a nisu odsudstvo negativnih emocija, ve¢ nesto vise. Izgradnja zdrave obitelji i
jaCanje snaga su u fokusu pozitivne psihologije. Duckworth, Steen i Seligman (2005) su
ponudili glediste sre¢e kroz tri dimenzije: zadovoljan Zivot, angaziran Zivot i znacajan Zivot.
Zadnja dimenzija — znaCajan Zivot se izdvaja kao dimenzija najvece transformacije kod
roditelja djece s oSte¢enjem sluha jer je sreca izvedena od znacajnih angazmana u djetetovom
zivotu, obitelji, zajednici, obrazovnim ustanovama. Interpretacija iskustava lezi upravo u toj
¢injenici.

U posljednje vrijeme provode se istrazivanja pozitivnih iskustava roditelja djece s oSte¢enjem
sluha. Naglasak istrazivanja je na kvaliteti Zivota roditelja djece s oSte¢enjem sluha (Jackson,
Traub i Turnbull, 2008; Lassaletta, Castro, Bastarrica, de Sarria i Gavilan, 2006). Gregory i
suradnici (1995) su utvrdili da u periodu kada gluha djeca postaju adolescenti, roditelji te
djece se procjenjuju vjeStijima u roditeljstvu i cijene znanja i vjestine koje su stekli
roditeljskom praksom. Young i suradnici (2005) kao prilog tome navodi da proces ucenja

nove vjestine moze promijeniti identitet roditelja.
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Iskustvo odgajanja djeteta s teSko¢ama je znacajno, preobrazavajuce i pozitivno, no rijetko je
istrazivano. Ingber i suradnici (2011) kao najvece dobrobiti odgajanja djeteta s oStecenjem

sluha izdvajaju:
— Upoznavanje djeteta

Roditelji naglasavaju da uistinu poznaju svoje dijete usprkos Cinjenici §to je gluho. Zahvalni

su za mogucnost boljeg upoznavanja djeteta.
— Cijene svakodnevne pozitivne stvari

Roditelji izdvajaju 1 prepoznaju mnoge specificne pozitivnosti u vezi svog djeteta.

Svakodnevni izazovi u roditeljstvu, odgoju i u¢enju mogu biti pozitivni.
— Povecana ukljucenost u odgoj

Roditelji isticu da odgoj djeteta s oSte¢enjem sluha iziskuje pojacano vrijeme i angazman, no

takva je posvecenost dobrobitna.
— Ponos i osjecaj ostvarenja vrhunca

Cinjenicu da je dijete napredovalo u nekoj vjestini i postalo uspjesno, roditelji navode kao
situaciju uspjeha i nadilazenja ocekivanja, odnosno dizanja ljestvice ocekivanja na visu

razinu.
— Manje uzimaju stvari ,, zdravo za gotovo*

Uzurbani zivot ne omogucava roditeljima da produzeno uzivaju u svakodnevnom odgoju
djeteta. Za roditelje je odgajanje djeteta s oSte¢enjem sluha povecalo svjesnost da Zivot ne
uzimaju zdravo za gotovo, Sto je ujedno i1 jedna od najvecih dobrobiti odgajanja djeteta s

ostecenjem sluha.
- Ulenje

Djeca s oSteCenjem sluha nisu automatski izloZena jeziku kao $to su izloZzena ¢ujuéa djeca
ve¢ ih je potrebno poduciti jeziku. Roditelji izrazavaju zadivljenost kompleksnim procesom

ucenja jezika i isti€u su da su uslijed tog procesa i oni sami ucili.

19



- Zagovaranje

Ulogu zagovaranja djeteta smatraju nagradom. Zagovaranje ih priblizava djetetu i Cini ih
angaziranijim u djetetovom zivotu uslijed pregovaranja s razli¢itim sustavima, borbi za

djetetova prava, snalazenjem u sustavima.
— Iskustvo osobnog rasta

Iako su trenutci poput nosSenja s dijagnozom izazovni, ujedno ih ¢ine odraslijima i zrelijima.
Kao jednu od najvec¢ih pozitivnosti u procesu odgoja djeteta s oSte¢enjem sluha, roditelji

navode osobni rast i razvoj (Ingber i sur., 2011).

Dobiti takvog roditeljstva definiraju kvalitetu Zivota o ¢emu slijedi vise u naredom poglavlju.

2.2.3. Kbvaliteta Zivota roditelja djece s oSte¢enjem sluha

Skrb o kvaliteti zivota i1 zdravlju roditelja djece s oSteenjem sluha i teSko¢ama nije nam
vazna samo radi njih samih, nego i radi zdravlja djece i radi razvoja djecje govorne
komunikacije. Kvaliteta zivota je popularan izraz koji podrazumijeva ukupan osjecaj
dobrobiti, ukljucujuéi aspekte srece i zadovoljstva zivotom. Prema Svjetskoj zdravstvenoj
organizaciji, kvaliteta Zivota je definirana kao percepcija pojedinca o vlastitoj poziciji u Zivotu
u kontekstu kulturoloskog 1 vrijednosnog sustava, ocekivanja, ciljeva i briga. Radi se o
slozenom konceptu koji ukljucuje fizicko zdravlje, psiholosko stanje, stupanj osobne

autonomije, socijalne odnose, osobna mjerenja i odnos s okolinom.

Avelini Holjevac (2006) navodi da se elementi kvalitete zivota mogu svesti na tri velika
podrucja: zdravlje i fizicku formu, Zivot u obitelji i Siroj zajednici te zaposlenje i

napredovanje. Oni se mogu sagledati sa Cetiri aspekta:

1. aspekt 'osobno zadovoljstvo' (uspjeh, unutarnji mir, uskladenost sa o¢ekivanjima, razonoda,

ljubav),

2. aspekt 'drustveni zivot' (sloboda, okoli§, demokracija, meduljudski odnosi, drustveni status,

slobodno vrijeme),
3. aspekt 'zdravlje i obitelj' (zdravstveno stanje, sloga i ljubav u braku i obitelji) i

4. aspekt 'drustvena svijest' (moral ljudi 1 druStva, obrazovanje, kultura, vjera i duhovne

potrebe).
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U proslosti se, pod terminom kvaliteta zivota podrazumijevao Zivotni standard, no novija
istrazivanja iz 70-ih godina prosSlog stolje¢a su bila usmjerena na subjektivne pokazatelje
kvalitete zadovoljstva zivotom. Taj pristup karakterizira usmjerenost na pojedinca (Vuletic,
2008). Kvaliteta zivota vezana za zdravlje je od znacajnog klinickog interesa kad se radi o
samom pacijentu, ali i kad se radi o ¢lanovima obitelji koji su ukljuceni u tretman, narocito u

slu¢ajevima kad su pacijenti djeca.

Suvremeni pristup u rehabilitaciji i edukaciji djece s teSko¢ama u razvoju stavlja naglasak na
sposobnosti djeteta i poboljsanje kvalitete zivota djeteta 1 njegove obitelji. Kvaliteta zivota
osoba s teSko¢ama proucava se kroz rehabilitaciju, medicinsku skrb, unaprjedenje zdravlja i u
manjoj mjeri obrazovanja (Brown i Brown, 2003). U posljednjih godina doslo je do porasta

broja istrazivackih radova na temu kvalitete zivota roditelja djece s oStecenjem sluha.

Najveci broj radova je o djeci s kohlearnim implantatom i njegovim utjecajem na kvalitetu
zivota. Istrazivanja su uglavnom ukazivala na nizu kvalitetu Zivota djece s oSte¢enjem sluha
(Borton, Mauze i Lieu, 2010). Dijagnosticki postupak kod ostec¢enja sluha i govora prilicno je
dugotrajan, obuhvaca preglede lije¢nika razli¢itih specijalnosti, dijagnosticke pretrage i
ispitivanja, a nakon postavljanja dijagnoze roditelje i djecu ceka jo§ dulja terapija i
neizvjestan ishod. Kao posljedicu toga, roditelji i sami osjecaju probleme u komunikaciji s
vlastitom djecom, narocito ako su prisutne emocionalne teskoce i/ili teSko¢e ponasanja, koje
nisu neobic¢ne kod djece sa slusnim i govornim teskoc¢ama. Ove teskoée ponekad se javljaju i
kao posljedica frustracije na situaciju u kojoj se ne mogu izraziti na nacin da ih drugi
adekvatno razumiju. Kao direktnu posljedicu djetetovih problema, rezultati studija navode da
majke strahuju u vezi djetetove buduénosti, ¢esto su prisutna depresivna raspoloZenja,
pojacani su konflikti u obitelji, agresivnije su i pune razo€aranja. Niti jedna studija do sad ne
opisuje kvalitetu zivota oceva, §to vjerojatno nije slucajnost. Smatra se da su majke ipak
naroCito pogodene ovim problemom jer one odraduju veci dio posla vezan uz dijete s
teSko¢ama, ponekad radi toga napustaju posao i nisu u mogucnosti zadovoljavati vlastite

interese.

Obzirom da je kvaliteta Zivota usko vezana uz stres utvrdeno je, da §to je doZzivljaj
roditeljskog stresa visi, roditelji djece s teSko¢ama u razvoju izrazavaju nizi dozivljaj vlastite
roditeljske ucinkovitosti, nize zadovoljstvo roditeljstvom te obiteljsku kohezivnost percipiraju
nizom. Dakle postoji pozitivha povezanost izmedu osjecaja roditeljske ucinkovitosti i

zadovoljstva roditeljstvom te kohezivnosti koja vlada medu ¢lanovima obitelji. Oni roditelji
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koji dozivljavaju visi roditeljski stres ujedno su i oni koji su manje zadovoljni u roditeljskoj
ulozi te loSije procjenjuju obiteljsku kohezivnost, a oni roditelji koji izrazavaju visi dozivljaj

roditeljske ucinkovitosti ujedno su i zadovoljniji roditeljstvom i obiteljskom kohezivnoscu.
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3. RANA INTERVENCIJA

Kako bi se poduzeli svi potrebni postupci poticanja djeteta s teSkocom i1 vodenja roditelja u
sustavu rane intervencije, potrebno je objasniti slozeni konstrukt rane intervencije. Koncept
rane intervencije u djetinjstvu zapoc€inje u Sjedinjenim Americkim Drzavama sedamdesetih
godina dvadesetog stoljeCa. Pojam rana intervencija oznacava proces informiranja,
savjetovanja, edukacije i podrske djeci u ranoj dobi (i njihovim roditeljima) kod koje je
utvrdeno stanje moguceg odstupanja u razvoju, s visokim rizikom za daljnji razvoj. Ovaj
proces obuhvaca i djecu kod koje postoji faktor rizika za razvojno odstupanje koje bi kasnije
moglo utjecati na njihov daljnji razvoj i buduce Skolovanje. Ljubesi¢ (2004) naglasava da je
rana intervencija viSeznaan pojam koji podrazumijeva odredenu (re)habilitacijsku metodu
koja se primjenjuje vrlo rano kako bi se ojacale Sanse za §to bolji razvojni ishod, ali ukljucuje
1 konceptualno slozeniji konstrukt koji nadilazi pojedinu metodu djelovanja. Proces pruzanja
usluga rane intervencije zapocinje rodenjem djeteta i traje sve do polaska u skolu te ukljucuje
pruzanje podrSke djeci, njihovim roditeljima, drugim ¢lanovima obitelji te informiranje,

rehabilitaciju 1 savjetovanje (KoSic¢ek, Kobeti¢, Stanci¢ i Jokovi¢ Oreb, 2009).

Program rane intervencije moze se pruzati u razliitim okruZenjima, no naglasak se stavlja na
prirodno okruZenje djeteta. Rana intervencija ukljucuje dijete kao i njegove roditelje, obitelj i
Siru mrezu (Ljubesi¢, 2003), a kao Siri cilj ishoda programa rane intervencije ¢esto se navodi

poboljsanje kvalitete Zivota cijele obitelji (Epley, Summers i Turnbull, 2010).

Uz dijete, drugi vazan ¢imbenik u procesu rane intervencije su roditelji, odnosno obitelj.
Obitelj je najvaznija u razvoju svakog djeteta jer je to primarno okruzenje u kojem i od kojeg
dijete uci. Zbog toga rana intervencija, osim rada s djetetom, ukljucuje i rad s obitelji u obliku
pruzanja podrske i edukacije. Roditeljima je potrebna pomo¢ i podrska razlicitih terapeuta
kako bi nakon suocCavanja sa spoznajom o postojanju teskoce u njihova djeteta Sto brze
prebrodili emocionalnu krizu te se aktivno ukljucili u rehabilitaciju svog djeteta. Osim toga,
rana intervencija mora biti strogo individualiziran proces za dijete, pri ¢emu je vazno
naglaSavati i polaziti od djetetovih sposobnosti i jakih strana. Holm i McCartin (1978) tome
nadodaju kako u procesu evaluacije i kreiranja programa, ali i tijekom c¢itavog procesa
programa rane intervencije, treba slusati, prihvacati i1 analizirati povratne informacije koje

daju roditelji.
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Proces rane intervencije nikada ne pocinje postavljanjem dijagnoze, a uzevsi u obzir utjecaj
ranih iskustava na plasticnost mozga i razvoj mozga u cijelosti, vazan je kontinuitet
intervencijskih postupaka u razdoblju nakon prve tri godine (LjubeSi¢, Cepanec, IvSac i

Simlesa, 2009).

Prema ASHA-i (2008) postoje Cetiri principa kojima se treba voditi prilikom provodenja

postupaka rane intervencije:
1. Usluge su obitelji orijentirane te kulturoloski i jezi¢no osjetljive;

2. Usluge su razvojno poticajne i promoviraju djetetovo aktivno sudjelovanje u svome

prirodnom okruZenju;
3. Usluge su razumne, koordinirane i timski utemeljene;
4. Usluge su utemeljene na najkvalitetnijim dostupnim dokazima.

Iz navedenog se vidi tendencija suvremene rane intervencije da od najranijeg moguceg
trenutka u sve aktivnosti uklju¢i roditelje te da se prilagodi njihovim individualnim
potrebama. Takoder, vidljivo je da moderna rana intervencija mora pocivati na suradnji
stru¢njaka razli¢itih profila, odnosno na timskoj podrsci. Ideja koordinacije i1 suradnje izmedu
razli¢itih stru¢njaka temelji se na pretpostavci da integracija i koordinacija razli¢itih usluga
dovodi do boljih ishoda rane intervencije (Spittle, Orton, Boyd i Doyle, 2012). Ta
pretpostavka potvrdena je rezultatima brojnih istrazivanja koja ukazuju da dobra koordinacija
1 suradnja strucnjaka ima za ucinak bolju dostupnost usluga roditeljima (Iversen, Poulin
Shimmel, Ciacera i Prabhkar, 2003), bolji protok informacija potrebnih roditeljima (Moeller,
2007), poboljsanu kvalitetu pruzenih usluga (Spittle i sur., 2012), bolje odnose roditelja i

stru¢njaka te pozitivno utjece na kvalitetu Zivota obitelji (Summers i sur., 2011).

Clanove struénog tima za ranu intervenciju &ine psiholog, logoped, socijalni radnik,
edukacijsko-rehabilitacijski stru¢njak (eng. Early Childhood Educator — moze se prevesti kao
profesor rehabilitator ili specijalist rane intervencije u edukacijskoj rehabilitaciji), fizijatar,

medicinska sestra, radni terapeut.

U stranoj 1 domacoj literaturi ¢esto se spominje moguénost uvodenja koordinatora usluga
(eng. key-worker), kao jedan od nacina preveniranja iskustva »lutanja« roditelja u potrazi za
informacijama, stru¢njacima i uslugama zbog neorganiziranosti unutar i medu sustavima
unutar kojih se provodi dijagnosticiranje i programi rane intervencije. Sloper (1998) opisuje
ulogu koordinatora usluga kao osobe koja moderira suradnju s timom stru¢njaka iz podrucja
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rane intervencije, uskladuje 1 vodi dijete i obitelj kroz usluge i pri tome posjeduje sve vazne
informacije o uslugama i pravima. U konacnici, koordinator je osoba kojoj se roditelji
obracaju tijekom cjelokupnog procesa rane intervencije i od koje dobivaju potrebno i
pravovremeno stru¢no informiranje. Nazalost, u vecini situacija roditelji su prepusteni sebi

samima u pronalasku adekvatne skrbi za dijete.

Vazna karika u lancu suocavanja s teSkocom djeteta je uloga psihologa u poticanju roditelja u
razvoju pozitivnih osjecaja prema djetetu (Gupta i Singhal, 2004) jer se rodenjem djeteta s
teSko¢ama u razvoju, roditelji suoCavaju s pojacanim zahtjevima i izazovima koje donosi
nova zivotna situacija. Pred roditeljima je izazov da svakodnevne obiteljske interakcije,
dogadaje i1 obaveze prilagode djetetovim potrebama balansiraju¢i izmedu roditeljske, radne i
partnerske uloge. Osnazivanje roditeljskog samopouzdanja i kompetencija kroz procese
edukacije 1 savjetovanja jedan je od nafina na koji se djetetova dobrobit ostvaruje
uklju¢ivanjem i drugih, njemu bitnih osoba, u proces rane intervencije, jer roditelji koji imaju
viSe znanja i vjeStina, ucinkovitije mogu poticati rast i razvoj svojeg djeteta (Majnemer,

1998).

Istrazivanje koje su proveli Pelchat, Bisson, Ricarda, Perreaulta i Bouchard (1999) medu
roditeljima djece s teSko¢ama u razvoju ukazalo je na bolju prilagodbu na dijagnozu djeteta
kod roditelja koji su bili ukljuceni u programe rane intervencije u odnosu na roditelje koji nisu
pohadali takve programe. Ti roditelji izvjeStavali su o manjoj razini stresa povezanog s
roditeljstvom, imali su pozitivniju percepciju i stavove koji se ticu djetetove teskoce te su
imali viSe povjerenja u vlastite resurse, kao i u pomo¢ koju im mogu pruziti drugi. Osim toga,
roditelji su iskazivali niZze razine stresa, tjeskobe i depresije, te su pozitivnije procjenjivali
podrsku koju primaju od partnera. Sli¢ni rezultati dobiveni su i u drugim studijama (Hodapp 1

Ly, 2005; Seligman i Darling, 2007.; Leutar i Star¢i¢, 2007; Kraljevi¢, 2010).

Stru¢njaci upozoravaju da rana negativna iskustva roditelja imaju znacajnu ulogu u
formiranju negativnih stavova o stru¢njacima, ranoj intervenciji, te su povezana s negativnim
ishodima kao S$to su roditeljski stres i osjec¢aj nekompetentnosti u roditeljskoj ulozi (Bailey 1
sur., 1998; Kraljevi¢, 2010; Sarimski, Hintermair i Lang, 2013). Nepostojanje mreze rane
intervencije u Hrvatskoj u odgovarajuéem opsegu (Brajsa Zganec i sur., 2011) rezultira
nedovoljnom informirano$¢u roditelja koji su nezadovoljni suradnjom i komunikacijom

¢lanova strucnog tima za ranu intervenciju (Kosicek i sur., 2009).
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Prema Moelleru, Carru, Seaveru, Stredler-Brownu i Holzingeru (2013), odlika dobrih
programa rane intervencije je shvacanje obiteljskih razli¢itosti, odluka i nac¢ina ukljucivanja.
Programi se trebaju prilagodavati obiteljskim preferencijama i izborima, a Laosa (1999) je
naglasio da interakcija kulturoloSkih, socio-emocionalnih 1 iskustvenih cimbenika

predodreduje uspjeh roditeljskog angazmana u ranoj intervenciji.

3.1. Rana dijagnostika oStecenja sluha

U analizi utjecaja oSte¢enja sluha na obiteljsku dinamiku, polazi se od same teSkoce —
oSte¢enja sluha. OStecenje sluha Cesto se naziva i nevidljivim hendikepom jer ukoliko nije
prepoznato od strane stru¢njaka novorodenackim probirom, ¢esto bude neprimije¢eno od
(Yoshinaga-Itano, 2004). Kako ¢e se i na koju dimenziju razvoja djeteta oSte¢enje odraziti
ovisi o vremenu nastanka oStecenja sluha, stupnju i mjestu oStecenja te drugim vanjskim
¢imbenicima poput vremena otkrivanja oStecenja i dodjele slusSnog pomagala, redovitosti
njegovog koriStenja, sadrzaju i intenzitetu intervencije i roditeljske ukljucenosti u ranu
intervenciju (Yoshinaga-Itano, 2002; Sininger, Grimes 1 Christensen, 2010). Mehanizam
otkrivanja oStecenja sluha je promijenjen i institucionalno je orijentiran u odnosu na prijasnji
kada su roditelji opservacijom izrazavali sumnju na oSte¢enje sluha. Pravodobno otkrivanje
djece s oste¢enim sluhom omogucuje rani pocetak lijeCenja i rehabilitacije (Marn, 2005).
Rano prepoznavanje oSte¢enja sluha vazno je za kasniji razvoj govora, komunikaciju,
socijalni 1 emocionalni zivot. Pocetak intervencije prije Sestoga mjeseca zivota znacajno
poboljsava adaptaciju osoba oSte¢enog sluha i razlog je provodenju S§to ranije i preciznije
dijagnostike (Vlahovi¢, 2005). S obzirom na navedeno, danas je u svijetu prihvacen stav kako
je sluh potrebno provjeriti odmah u rodilistu, prije otpusta, u sve djece bez obzira spadaju li u
skupinu rizi¢ne djece ili ne. Protokoli u utvrdivanju oSte¢enja sluha su napredovali unatrag

dvadeset godina i omogucavaju da:

1) svako dijete pristupi probiru prije prvog mjeseca zivota (preferirano ve¢ prvi tjedan nakon

rodenja, obavezno prije otpusta iz rodilista)
2) svako ostecenje sluha bude potvrdeno do tre¢eg mjeseca zZivota i

3) da svako dijete kod kojeg je utvrdeno ostecenje sluha, najkasnije do 6.-og mjeseca zivota

bude ukljuc¢eno u postupke rane intervencije i u habilitacijske programe.
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Ta 1-3-6 paradigma omogucava izjednacavanje postignuca djeteta s oSte¢enjem sluha u
jezi¢no-govornim, obrazovnim, socijalnim i komunikacijskim ishodima s njegovim ¢uju¢im

vr$njacima (Y oshinaga-Itano, 2002; Kurtzer-White i Luterman, 2003).

Provjera sluha izvodi se dvjema metodama. Prva i najCeSée koriStena metoda u svim
rodili§tima je metoda provjere sluha automatiziranim ispitivanjem otoakusticne emisije (A-
OAE). U Hrvatskoj od 2002.g. postoji program «Sveobuhvatnog probira novorodenacadi na
ostecenje sluha» (SPNOS) koji se provodi na svoj djeci u rodiliStima jednostavnom, brzom i
objektivnom metodom ispitivanja sluha - otoakustiCkom emisijom (OAE). Program je
zapoceo u rodilistu bolnice ,,Sveti Duh* u veljaci 2002. godine, da bi se do kraja godine
prosirio na gotovo sva rodiliS§ta u Hrvatskoj (Marn, 2005). Provjera sluha novorodencadi
automatiziranim ispitivanjem otoakusticke emisije danas je rutinska metoda u hrvatskim
rodiliStima ¢ime se Hrvatska svrstala u sam svjetski vrh otkrivanja i rane dijagnostike

ostec¢enja sluha (Marn, 2012).

Metoda je pogodna za rano otkrivanje oSte¢enja sluha u novorodencadi i predstavlja prvi
stupanja probira. Navedenom metodom ispituje se funkcija osjetnih stanica puznice tako da se
u zvukovod postavlja mikrofon koji biljezi otoakusti¢nu emisiju. Uredan odgovor osjetnih
stanica u 99% slucajeva potvrduje uredan sluh. Kada nema odgovora postoji problem u
vanjskom 1/ili srednjem uhu, a u oko 10% slucajeva uzrok oStecenja je u unutarnjem uhu.
Metoda je jednostavna i brza, a nedostatak joj je Sto je vrlo osjetljiva na mehanicke zapreke u
zvukovodu te se u odredenom postotku mogu dobiti i lazno pozitivni rezultati na oStecenje
sluha (2-8% ispitivane djece). Medutim, prac¢enje razvoja slusanja, a onda i jezika i govora,
vazno je 1 kod lazno negativnih rezultata, zbog mogucih retrokohlearnih i progresivnih
oSte¢enja. Marn i Keki¢ (2016) navode kako je broj lazno negativnih rezultata nakon probira
zanemariv. Veliki je naglasak na upoznavanju roditelja s vazno$¢u provjere sluha, pracenja

razvoja sluSanja, ali i nuznosti ponovnog dolaska na provjeru u sluc¢aju pozitivnog rezultata.

Ukoliko se dobije pozitivan nalaz na oSte¢enje sluha, za 3 do 4 tjedna ponavlja se ispitivanje
istom metodom. Drugi stupanj probira provodi se oko mjesec dana nakon otpusta iz rodilista
u sve djece u koje je ishod probira bio pozitivan, bilo na jedno ili oba uha. U toj dobi
mehani¢ka smetnja u zvukovodu ili plodna voda u srednjem uhu, kao najces$¢i uzrok
pozitivnog ishoda probira, uglavnom spontano nestaju. Odaziv na drugi stupanj probira vrlo je
vazan jer se medu djecom s pozitivnim rezultatom na prvom stupnju provjere nalaze i ona s

trajnim oStecenjem sluha. Pogotovo je to vazno u slucaju obostrano pozitivnog ishoda (Marn 1
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Keki¢, 2016). U slucaju ponovnoga pozitivhog nalaza dijete se upucuje na drugi stupanj
ispitivanja koje se vr§i uz pomo¢ metode Automatskog ispitivanja slusnih odgovora
mozdanog debla (A-ABR). Automatsko ispitivanje slusnih odgovora mozdanog debla (A-
ABR) je metoda koja se najcesce koristi za provjeru rizi¢ne djece ili za drugi stupanj provjere
djece koja su na prvom testiranju pokazala pozitivan rezultat. Tako se dobije odgovor ne
samo puznice, ve¢ i mozdanih struktura, odnosno struktura mozdanog debla. A-ABR ne ovisi
samo o stanju puznice, ve¢ 1 o stanju slusnog zivca i strukturi mozdanog debla, a moze se
uciniti 1 u nekim rodili§tima. Uredan odgovor ukazuje na uredan sluh i odsustvo smetnji u
sluSnom putu na razini mozdanog debla, dok odsutan odgovor trazi daljnju dijagnosticku
obradu (Ferenac, 2017). S obzirom na nacin ispitivanja, ova metoda nije osjetljiva na manje
mehanic¢ke smetnje u zvukovodu ili srednjem uhu pa je i manje lazno pozitivnih rezultata
(Marn, 2012). U slucaju pozitivnog nalaza na oStecenje sluha potrebna je daljnja audioloska

obrada. Zlatni standard probira u rodiliStu je kombinacija obje metode (Marn, 2012).

Rano otkrivanje slusnog oSte¢enja potrebno je radi pravodobne i odgovarajuce rehabilitacije
kojom se smanjuju posljedice oSte¢enja sluha i poboljSava komunikacija djeteta s okolinom.
Tijekom prve godine Zivota slusni put se razvija brzo, ali samo ako je stimuliran zvukom i
govorom. I u djece s oSteenjem sluha neuroanatomski razvoj prati normalan tijek, no ako
nema slus$ne stimulacije, senzorni putovi propadaju. Upravo u tome lezi razlog zaSto je
klju¢no Sto ranije otkriti oSte¢enje te je preporucljivo da se do djetetovog treceg mjeseca
zivota obavi audiolosko ispitivanje, da bi se prije Sestog mjeseca zivota moglo poceti s
habilitacijom i lijeCenjem, odnosno da bi se dijete ukljucilo u program rane intervencije.
Ispitivanje sluha samo po sebi ne daje posljedi¢nu informaciju u svezi utjecaja gubitka sluha
na pojedinca u svakodnevnom zivotu, pa je potrebno poduzeti niz daljnjih postupaka -
zapoceti funkcionalnu terapiju, odabrati sluSno pomagalo... Da bi se roditeljima objasnila
vaznost novorodenackog probira i ponovnih ispitivanja, pri otpustu iz rodiliSta potrebno je
dati kljuéne informacije, obavijestiti ih o probiru i o razvoju sluha kroz prve tri godine Zivota.
Uz to je vazna i obavijeStenost pedijatra u primarnoj zastiti o dobrobiti probira sluha u
novorodencadi, radi dobre komunikacije i potpore u edukaciji roditelja s djetetom s

ostecenjem sluha.

Kod onih kojima je dijagnosticirana obostrana zamjedbena gluho¢a razmatra se moguénost
ugradnje umjetne puznice (UMP), za Sto je potreba dodatna dijagnostika (radioloska,
vestibuloloska, psiholoska). Upotreba slusnog pomagala ili UMP omogucuje djetetu da Cuje

onoliko koliko omogucuju to najnovija tehni¢ka dostignu¢a. Medutim, roditelji su cesto

28



frustrirani jer uocavaju kod djece pojacan umor, prekomjerno opterecenje ili oslabljenju
sluSnu paznju povezanu s teSko¢ama sluSanja. U takvim situacijama je klju¢no ohrabriti
roditelje 1 osvijestiti im da je adaptacija na sluSno pomagalo proces. Odredeno olakSanje
nastupa kasnije, nakon prve prilagodbe uredaja kod djece koja koriste UMP jer onda dolazi i
do odredenog poboljSanja ranije prilicno uzdrmane kvalitete zivota, Sto se objasnjava i

adaptacijom roditelja na oSte¢enje sluha kod djeteta (Burger i sur., 2005).

Rano prepoznavanje oSteenja sluha je nedovoljno u izgradnji jezi€nog sustava i
komunikacijske kompetencije ukoliko nije kombinirano sa drugim kvalitetnim uslugama za
djecu i roditelje s oStecenjem sluha (Kennedy i sur., 2006). Potvrda oSte¢enja sluha i dodjela
odgovaraju¢eg amplifikacijskog uredaja uz strucno i sustavno vodenje roditelja, temeljne su
odrednice postupaka rane intervencije u podruc¢ju ostecenja sluha (habilitacije) o cemu govori

iduce poglavlje.

3.2. Rana intervencija u podruéju ostecenja sluha

U podrucju oSteéenja sluha rana intervencija podrazumijeva najranije moguce otkrivanje
oSte¢enja sluha te stru¢nu reakciju dodjelom slusnog pomagala, prilagodbom
komunikacijskih, slu$nih, jezi¢nih i govornih vjeStina te edukacijom roditelja i njihovim
uklju¢ivanjem u intervenciju. Pruzanje cjelovite usluge rane intervencije je vazno, no nuzno je
da same njezine aktivnosti zapo¢nu u najranijem mogucem trenutku — odmah nakon potvrde
opravdanosti njihovog provodenja audiometrijskim utvrdivanjem oSteéenja sluha te
posljedi¢nim opisom i kategoriziranjem osStec¢enja — kako bi se maksimalno povecale Sanse za

razvoj ucinkovite komunikacije i za usvajanje jezika (Guralnick, 2011).

U podrucju osteCenja sluha, pojam ,rane intervencije* zaista se moze shvatiti doslovno.
Plasti¢nost slusnog sustava je ouvana u djece s kongenitalnim oSte¢enjem sluha ako se na
vrijeme omogu¢i ulaz slusnog signala (npr. elektricnom stimulacijom slu$nog Zivca kao §to je
slu¢aj kod UMP). Takvom stimulacijom se tijekom razvojnog razdoblja mogu sprijeciti
degenerativne promjene koje bi bile posljedica gluhoce. Vise studija je pokazalo da ukoliko se
oSte¢enje sluha na vrijeme dijagnosticira i sa 6 mjeseci ili ranije ve¢ zapocne terapija, djeca
imaju Sanse da sustignu ocekivani govorni razvoj djeteta uredna sluha u dobi od 5 godina.
Djeca ¢ije je oStecenje sluha rano dijagnosticirano pokazuju znacajnije brzi jezi¢ni razvoj od

djece koja su kasno identificirana. Rano postavljanje dijagnoze omogucuje obitelji primanje
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adekvatne podrske odmah na pocetku te osnazuje i dijete i obitelj za proces intervencije koji

tek dolazi (Yoshinaga-Itano, 2002).

Rani probir i rana identifikacija samog oStecenja, omogucit ¢e ranu intervenciju, §to ce
posljedicno djelovati na napredak govora i jezika i smanjenje posljedica oStecenja sluha na
cjeloviti razvoj djeteta (Smith, Romski, Sevcik, Adamson i Bakeman, 2011). Kad intervencija
zapocne kasnije, naroCito ako se radi o jakoj nagluhost ili gluho¢i, te mogu¢im dodatnim
ostecenjima, mogu se ocekivati smetnje u sluSnom, govornom i jezi¢nom razvoju koje se
nastavljaju 1 u Skolskoj dobi. Dakle, rana intervencija je klju¢na za uspjeh slusno-govorne
terapije kod djece ostecena sluha (Yoshinaga-Itano, Sedey, Coulter i Mehl, 1998). Dokazano
je kako djeca koja su deprivirana od adekvatnog i kvalitetnog jezi¢nog inputa pokazuju veéi
rizik za razvoj slabijih jezi¢nih i akademskih sposobnosti (Nicholas i Geers, 2003). Upravo iz
ovog razloga vazna je rana dijagnostika oSte¢enja sluha, kako bi se, nakon rano postavljene
dijagnoze, djeca mogla Sto ranije ukljuciti i u sustav rane intervencije te nadoknaditi
izgubljeno vrijeme usvajanja jezika. Nezaobilazan je zakljucak kako je rana identifikacija
oSte¢enja sluha, 1 rano postavljanje dijagnoze, prije 6. mjeseca djetetovog Zivota, koju prati
rana intervencija, naju¢inkovitiji put k urednom jezi¢nom razvoju (Downs i Yoshinaga-Itano,

1999).

Sveobuhvatnost rane intervencije, s obzirom na §irok spektar raznih aktivnosti i postupaka
koji su namijenjeni podrSci ranom dje¢jem razvoju, uvelike moze odrediti utjecaj ostecenja
sluha na dijete i njegovu obitelj. Suvremeni pristupi ranoj intervenciji podrazumijevaju
angaziranost roditelja te njihovu ukljucenost u procese rane intervencije kao ravnopravnih
Clanova tima. Naglasak habilitacije se stavlja na socijalnu podrsku (Calderon i Greenberg,
1999), kvalitetu i kvantitetu jezinog okruzenja (Marschark, 1997), prilagodljivost i
povezanost obitelji (Calderon, 2000) te kvalitetu i prirodu obiteljskih odnosa (Bodner-
Johnson, 1985). Nazalost, nerijetko se dogada da obitelji, jer ne znaju kome se obratiti za
savjet 1 podrsku, ne uspijevaju iskoristiti najranije trenutke zivota svoga djeteta kako bi mu
omogucile Sto kvalitetniji 1 bolji razvoj te uzivale u zajedniCkom provodenju vremena.
Informiranje obitelji i njezino uklju¢ivanje u redovan struc¢ni rad od trenutka otkrivanja
oSte¢enja sluha izuzetno je bitno, s obzirom da raniji pocetak omogucava bolju jezi¢nu
kompetenciju (Strauss, 2006). No, ukljucivanje obitelji u intervenciju moze biti teSko s
obzirom na negativan utjecaj spoznaje o djetetovom oSteéenju sluha na proaktivnost i
pozitivnost roditelja te na ranu privrzenost djeteta i roditelja (Trute, Herbert-Murphy i Levine,

2007), iako opcenito ranija spoznaja o postojanju oStecenja sluha pridonosi boljem
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razumijevanju djeteta te samim time i kasnijeg zblizavanja s njim (Young i Tattersall, 2007)

nakon prihvacéanja ostecenja sluha.

Osnova za kasniji uspjeh djeteta s oSte¢enjem sluha potpuna je i rana izlozenost jeziku,
neovisno o njegovom modalitetu, a ona se odvija u obiteljskom okruzenju. Za sve navedeno je
potrebno organizirati posebno poticajnu okolinu, Sto ukljucuje multidisciplinaran tim
stru¢njaka koji za poticanje razvoja komunikacijskih, sluSnih, govornih i jezi¢nih vjeStina
intenzivno priprema obitelj djeteta s oSte¢enjem sluha (WHO, 2016; St. John, Lytle,
Nussbaum i1 Shoup, 2016). Uloga je stru¢njaka pruziti sve dostupne opcije obitelji, kako bi
zajedno sastavili individualizirane ciljeve habilitacije, prilagodene potrebama djeteta. Nakon
postavljanja dijagnoze oSte¢enja sluha, zapoCinje sloZena habilitacija koja zahtijeva
intervenciju razli¢itih stru¢njaka. Za najbolje ishode klijenta, kljucna je ucinkovita
komunikacija u multidisciplinarnom timu (Ndoro, 2014) u kojem svi ¢lanovi tima moraju biti
kompetentni i znati koja je uloga pojedinog stru¢njaka te osigurati vrijeme za zajednicko

planiranje, provedbu ciljeva i komentiranje slucaja (King i sur., 2009).

Clanove struénog tima u intervenciji za djecu s o$teéenjem sluha &ine lijeénik (audiolog),
logoped 1 psiholog, te po potrebi i stru¢njaci drugih profila. Uloga je audiologa pratiti djetetov
sluh od postavljanja dijagnoze nadalje, a logoped je zaduZen za poticanje komunikacije i
razvoj slusanja, govora i jezika. Od samog pocetka roditelji sasvim spontano poti¢u razvoj
jezika smijanjem, pjevanjem, govorom, igrom i Citanjem. Vecinu budnog vremena gluho
dojence provodi s roditeljima, najces¢e majkom, pa se odmah po rodenju razvija privrzenost
koja podupire rani komunikacijski razvoj. Rana privrzenost djetetu daje sigurnost zbog koje
se osjeta sposobnim istrazivati svijet oko sebe te tako razvija samopouzdanje i
samopostovanje (Marschark i Hauser, 2012). Roditeljska uloga je klju¢na u razvoju jezi¢nih i
komunikacijskih vjestina dojencadi i djece s oStecenjem sluha (Garate i Lenihan, 2016), stoga
ih logoped koji provodi ranu intervenciju mora aktivno ukljuciti u habilitacijske postupke i s
njima razvijati partnerski odnos (Marschark i1 Hauser, 2012; Sass-Lehrer, Porter i Wu, 2016).
O kljucnoj ulozi roditelja u habilitaciji komunikacije govori i Cinjenica da se sve viSe
intervencijskih programa odnosi na programe za roditelje i dojencad (Marschark i Hauser,
2012) pa strucnjaci umjesto izravnog oblikovanja razvojnih sposobnosti djeteta rade na
suradnji s roditeljima (Turan, 2012). Osim uspostavljanja uc¢inkovite komunikacije s djetetom,
odgovornost je roditelja osigurati djetetu koriStenje sluSnog pomagala ili UMP tijekom svih

budnih sati (Turan, 2012).
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Reakcije na dijagnozu su razlicite, od razocaranja, radosti, tuge, olakSanja, poricanja i ljutnje
do prihvacanja (Sass-Lehrer i sur., 2016). Upravo je zbog intenzivnog emocionalnog
razdoblja bitna i uloga psihologa u timu. U suradnji s logopedom, on osnazuje obitelj kako bi
mogla stvoriti uvjete za optimalno poticanje komunikacije, jezika i govora djeteta s
ostecenjem sluha. Kako bi poboljsali osjetljivost i odgovorljivost u interakcijama s vlastitim
djetetom, ¢ujuc¢im roditeljima, osim stru¢njaka, mogu pomo¢i i gluhe odrasle osobe i druge
obitelji djece s oSteCenjem sluha (Sass-Lehrer i sur., 2016). Intervencije usmjerene na obitel;
osnazuju roditelje, a viSa razina samopouzdanja dopusta im da djeci stvaraju prilike za ucenje,
Sto vodi boljim ishodima (Dunst, Trivette i Hamby, 2007). Samo obitelj koja je aktivno
uklju¢ena u postupke rane intervencije moze razviti uc¢inkovitu komunikaciju s djetetom s
oSte¢enjem sluha, a kao vazan aspekt roditeljskog uklju¢ivanja isticu se komunikacijske
vjestine majke (Calderon, 2000). Nadalje, visoka razina ukljucenosti obitelji pozitivno
korelira s jezi¢nim ishodima, a ogranicena ukljuCenost obitelji povezana je sa usporenim

jezi¢nim razvojem djece, posebno ako intervencija nije zapocela na vrijeme (Moeller, 2000).

Svi su pristupi habilitaciji oSte¢enja sluha jasno definirani u teoriji, ali njihova provedba u
svakodnevoj praksi nije uvijek jednostavna. Ponekad habilitatori ili roditelji ne provode
pristup prema njegovim postavkama, a ponekad dijete ne pokazuje oc€ekivani napredak u
pojedinom pristupu (Mayer, 2016). Najvaznije je, stoga, svakom djetetu pristupiti
individualno, odabrati za njega optimalan pristup i provoditi ¢este evaluacije kako bismo bili
sigurni da dijete napreduje. Da bi odredeni pristup zadovoljio potrebe djeteta s oStecenjem
sluha, odluka o njegovu odabiru mora se temeljiti na raspolozivim dokazima i jakim stranama

djeteta (Marschark i Hauser, 2012).

3.2.1. Metode habilitacije

Obzirom na specificne slusne, jezi¢ne, kulturoloske i obiteljske potrebe obitelji postoje
razli¢iti habilitacijski pristupi. Prema Ganek i suradnicima (2012), pristupi habilitaciji
komunikacije kod djece s prelingvalnim oste¢enjem sluha kre¢u se na kontinuumu od oralnih
do vizualnih. Svi pristupi teze razvoju kronoloski i kognitivno odgovarajuée jezicne
kompetencije, a njihov izbor za konkretno dijete treba biti uskladen sa Zeljama roditelja i

sluSnim potencijalom djeteta (McConkey Robbins, 2009).
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Oralni pristupi

Temeljni princip oralnih pristupa je koriStenje ostataka sluha za poticanje sluSanja i govornog
jezika. Takav pristup se lakSe ostvaruje zbog brzog razvoja tehnologije slusnih pomagala i
kohlearnih implantanata (Beattie, 2006). Kroz povijest je ucenje sluSanja imalo razliCite
nazive s varijacijama termina oralno ili auditivno (pregled vidi u Beattie, 2006). Danas se
medu oralne pristupe ubrajaju verbotonalna, audio-verbalna (AV), ,,cued speech* (CS),
auditorno-oralna (AQO) i maternalna reflektivna metoda (MR) te prirodni oralizam/auralizam
(PO/PA), no cesto se za nabrojane pristupe habilitacije jezicno-govorne komunikacije koristi

op¢i naziv ,,audio-verbalna metoda‘“ (Beattie, 2006).

Verbotonalna metoda (VT) jedan je od najprihvacenijih oralnih pristupa (re)habilitaciji
sluSanja i govora osoba s oSte¢enjem sluha, koji je 1950-ih godina u Zagrebu razvio Petar
Guberina. U osnovi VT pristupa je vaznost ritma i intonacije u percepciji govora, odnosno
optimalno primanje niskih frekvencija s obzirom na slu$ne sposobnosti (Guberina i Asp,
1981). Vaznu ulogu u percepciji i produkciji govora uz sluh ima i tijelo, pa djeca s oSteCenjem
sluha osim kroz sluSalice govor primaju kroz vibroakusticku opremu. Na taj nacin su
stimulirani vestibularni, taktilni i proprioceptivni sustav (Guberina i Asp, 1981). Nakon
kompletne dijagnostike, habilitacija prema VT metodi odvija se individualnim i grupnim
oblikom. Na samom pocetku, dijete 80% vremena provodi u grupnoj terapiji i izloZzeno je
kontinuiranom neformalnom govoru kako bi razvilo ritam, intonaciju govornog jezika i
uobicajenu kvalitetu glasa. Osim toga, razvija i socijalne vjeStine kroz specifi¢cnost VT
metode — fonetske ritmove— koji podrazumijevaju tjelesnu ritmiku i glazbeni ritam (Pribanic,
2014). Kombinacijom glazbenih stimulacija i stimulacija pokretom (zajedno zvanih
fonetskom ritmikom) te unaprijed osmisljenih komunikacijskih situacija, djeca razvijaju
perceptivne i ekspresivne vjeStine govorne i komunikacijske vjeStine koje omogucuju

integraciju u redovni obrazovni sustav (Guberina i Asp, 1981; Guberina, 2010 ).

Audio-verbalna metoda (AV) oralni je pristup habilitaciji oStecenja sluha, u kojem se
stalnim noSenjem i dobrim podeSavanjem slusnog pomagala nastoji omoguciti pristup
govornim zvukovima (Rhoades i Duncan, 2017). Pritom se, osim stru¢ne podrske, veliki
naglasak stavlja na ulogu roditelja i1 stimulirajuée okruzenje, kako bi djeca stekla jezicnu
razinu potrebnu za ukljucivanje u redovne odgojno-obrazovne programe (Spencer i
Marschark, 2010). Osnovna je uloga stru¢njaka educiranog za provodenje AV metode

osigurati obitelji djeteta s oSteCenjem sluha potrebne informacije, vodstvo, trening, ali i
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emocionalnu podrsku. Budu¢i da je osnaZena obitelj temelj za ostvarivanje svih potencijala
djeteta, ona je i primarni klijent stru¢njaka koji provodi AV metodu (Rhoades i Duncan,
2017). U skupini oralnih pristupa, AV metoda jedinstvena je zbog nekoliko obiljezja
(Rhoades, 2006):

- Roditelji (ili skrbnici) djeteta s oSteCenjem sluha moraju biti aktivno ukljuceni u
individualizirane strategijske postupke, jer upravo oni omogucuju djetetu najviSe sluSanja

govornog jezika tijekom dana

- Da bi dijete moglo uc¢inkovito slusati, roditelji moraju brinuti o dostupnosti govornih signala

preko tehnologije (kohlearni implantat ili sluSno pomagalo)

- Roditelji moraju teziti ukljuc¢ivanju djeteta u redovne odgojno-obrazovne programe, jer se

time potiCe sluSanje djeteta u svim uvjetima.

Ukljucivanje u redovne programe jedan je od kratkoroc¢nih ciljeva AV metode, a dugoroc¢ni
ciljevi podrazumijevaju razinu komunikacijske kompetencije kojom se ostvaruje potpuni
potencijal osobe s oSte¢enjem sluha, odnosno njeno ukljucivanje u obiteljsku, akademsku,

radnu i drustvenu sredinu (Rhoades, 2006).

Najvaznije je, ipak, ne se slijepo drzati samo odredene metode i njezinih postavki. U praksi je
danas viSe no ikad potrebno raditi prema etickim nacelima struke, Sto znaci da se svakom
djetetu u najosjetljivijem periodu mora osigurati optimalan pristup habilitaciji (Marschark i

Hauser, 2012).

Cued speech (CS) je sustav koji koristi vizualne signale koji predstavljaju govorne zvukove,
odnosno prati produkciju govora u stvarnom vremenu. Metoda je koju neki svrstavaju u
oralne pristupe, a neki navode da je na kontinuumu oralno-vizualno negdje na sredini, zajedno
s kombinacijom znakovanja i govora te ru¢nim abecedama (Spencer i Koester, 2016). Tu
kombinaciju oblika Sake, pokreta, mjesta izvodenja pokreta i oCitavanja koja predstavlja neki
glas govornog jezika osmislio je Orin Cornett (Spencer i Koester, 2016). lako se osobe s
oSte¢enjem sluha u komunikaciji oslanjaju na ocitavanje s lica i usana, samo se 20-30%
izgovorenih rije¢i moze prepoznati (Bradari¢ Jonc¢i¢, 1997). Autor metode, Cornett,
pretpostavio je da ¢e um gluhe osobe percipirati apstraktne govorne reprezentacije, ako mu se
omoguci dobro strukturiran vizualni input, §to spre¢ava kaSnjenje gluhe djece u jezicnom i
kognitivnom razvoju i rezultira jezicnim sposobnostima koje odgovaraju onima u cujuce

djece (Leybaert, Bayard, Colin i LaSasso, 2016). PodrSka percepciji govora CS pristupom
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pogotovo je kompatibilna s tehnologijom kohlearnih implantata, a njihova zajednicka
primjena, u odnosu na izostanak CS stimulacije nakon implantacije, vodi do ve¢eg napretka u
razvoju fonologije, jezi¢noj obradi, u¢enju veze fonem-grafem i posljedi¢no, ¢itanju i pisanju

(Leybaert i sur., 2016).

SluSno-oralna metoda

Naglasak sluSno-oralne metode (SO) je na stjecanju kompetencija u receptivnoj i ekspresivnoj
domeni govornog jezika, pri ¢emu su kao klju¢ni elementi za postizanje Sto razumljivijeg
govora izdvojeni - maksimalno iskoriStavanje ostataka sluha, ali 1 podrazaja koji dolaze
vizualnim 1 taktilnim putem, rana dijagnostika i intervencija, rano usvajanje jezika, najbolja
dostupna tehnologija, isticanje uloge roditelja u habilitaciji, optimalan obrazovni program koji

provode kvalificirani struénjaci (Pal, Kumar i Banik, 2014).

Suvremena SO i AV metoda imaju iste temeljne postavke, medutim postoje razlike u omjeru
iskoris$tavanja vizualnog 1 auditivnog modaliteta, odgojno-obrazovnom programu i usvajanju
jezika (Marschark i Hauser, 2012). Kad govorimo o iskoriStavanju vizualnog modaliteta, SO
metoda je u proslosti ve¢i naglasak stavljala na oCitavanje jezi¢nih informacija s lica i usana.
U suvremenoj SO metodi se ne smanjuje izloZenost vizualnim podrazajima, ali se na njih ni
ne stavlja osobiti naglasak. Neki stru¢njaci koji koriste SO metodu dopustaju djeci oCitavanje
i upotrebu gesti, dok drugi to ne poticu. Audio-verbalna metoda nastoji eliminirati vizualne
podrazaje kako bi se dijete oslanjalo isklju¢ivo na slusanje. Audio-verbalna i slusno-oralna
metoda razlikuju se i prema odgojno-obrazovnim programima. Djeca habilitirana prema AV
metodi, najces¢e su uklju¢ena u redovni program vrtica ili Skole, dok djeca iz SO metode
mogu promijeniti nekoliko obrazovnih ustanova tijekom godina, ovisno o dostupnosti: od
posebnih predskolskih ustanova za djecu s oSte¢enjem sluha, redovnih predskolskih ustanova,
Skola za gluhe 1 nagluhe, posebnih razrednih odjela do redovnih $kola, sa ili bez
specijaliziranih ucitelja za gluhe (Beattie, 2006; Marschark 1 Hauser, 2012). Postoje razlike u
usvajanju jezika u AV i SO metodi. Audio-verbalna metoda usredotoCuje se na prirodno
(slu¢ajno) ucenje slusanja, komunikacije, jezika, govora i spoznaje, a SO metoda koristi
prirodni i strukturirani pristup. Iako prirodno ucenje ima prednosti i nastoji se iskoristiti Sto
viSe, u slucajevima sporog ili odgodenog napretka djeteta, provodi se strukturirani pristup

(Easterbrooks i Estes, 2007).
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Bimodalni pristup

U kontekstu oSte¢enja sluha, u literaturi se ¢esto spominje sintagma 'bimodal bilingualism'
koja se odnosi na koriStenje znakovnog i govornog jezika u komunikaciji. Pritom rije¢
bimodal (bimodalni) oznacava dva modaliteta kroz koja se prenosi poruka — vizualni i
auditivni, a rije¢ bilingualism (dvojezicnost) oznacava dva jezika — znakovni i govorni
(Swanwick, 2017). Dijete istovremeno izlozeno govornom i znakovnom jeziku postaje
bimodalni dvojezi€ar, a primjer je takvog djeteta cujuce dijete koje odrasta s gluhim
roditeljima (CODA/KODA). Dijete s kohlearnim implantatom (KI) uklju¢eno u bimodalni
habilitacijski program pokazuje sli¢an jezi¢ni razvoj kao CODA, pod uvjetom rane izlozenosti
znakovnom jeziku (Miiller de Quadros, Lillo-Martin i Chen Pichler, 2016). lako znanstveno
neutemeljeno, neki stru¢njaci jo$ uvijek poticu obitelji djece s UMP-om da se usredotoce
isklju¢ivo na govorni jezik, zbog krivog uvjerenja da ¢e znakovni jezik na neki nacin omesti
razvoj govora (Miiller de Quadros i sur., 2016). S obzirom na metodoloska ograni¢enja
dosadasnjih studija, koja sprecavaju nedvosmislenu znanstvenu potvrdu prednosti jednog od
pristupa za razvoj jezi¢no-govorne komunikacije u djece s UMP-om, u praksi ostaje otvoreno
pitanje savjetovanja roditelja, koji uvijek iznova dvoje: ,,Koji pristup je najbolji za dijete?* ili
»Ireba li izlagati dijete samo govornom jeziku ili da se pofne i s ucenjem znakovnog
jezika?. Budu¢i da dobre jezi¢ne vjestine omogucuju djeci s ostecenjem sluha sudjelovanje u
komunikaciji i time imaju pozitivan u¢inak na drusStveni i emocionalni razvoj (Wiefferink,
Spaai, Uilenburg, Vermeij i De Raeve, 2008), sve bolji auditivni input koji pruza UMP,
omogucen stalnim razvojem tehnologije, vazno je poduprijeti znakovnim jezikom ili nekim
drugim oblikom vizualne podrske jer samo rani i kontinuirani pristup jeziku (u vizualnom i
auditivnom modalitetu) minimalizira rizike za jezi¢no i1 kognitivno kaSnjenje djeteta s
ostecenjem sluha (Giezen, Baker i Escudero, 2014). Stupanj jezicne kompetencije koju ¢e
dijete ste¢i dvojezicnim bimodalnim pristupom ovisi o ranom jezi¢nom iskustvu, vrsti i
stupnju oSteCenja sluha, vremenu postavljanja dijagnoze, pocetku i vrsti habilitacijskog
pristupa te slu$noj tehnologiji, no dvojezi¢no obrazovanje sigurno se pozitivno odrazava na
drustvenu ukljucenost osoba s oStecenjem sluha i prihvacanje njihove razliitosti 1 kulture
(Swanwick, 2017). Da bi uvjeti ucenja jezika bili idealni, razvojne faze i procesi u govoru i
znakovanju moraju biti usporedivi. Drugim rije¢ima, da bi dijete moglo jezi¢no napredovati,
ono mora biti te¢no u znakovanju, a te¢nost se postize ranom izloZzenos¢u i koriStenjem

znakovnog jezika kod kuce. Zbog toga su iskustvo obitelji sa znakovnim jezikom i gluho¢om
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te jezik kojim se komunicira u obitelji glavni ¢imbenci koji utje¢u razvoj jezika bimodalnim

dvojezi¢nim pristupom (Swanwick, 2017).

Dobre jezi¢ne vjesStine znacajno utjecu i1 na razvoj vjestina pismenosti, zbog ¢ega dvojezicni
bimodalni pristup neprestano naglasava vaznost rane izlozenosti znakovnom jeziku. Samo
tako dijete moZe postati tecno i razviti opée jezi¢ne sposobnosti iz kojih ¢e slijediti vjestine
pismenosti (Dammeyer, 2014). Neki roditelji se boje ukljuciti dijete u bimodalnu habilitaciju,
jer misle da ¢e ucenje znakovnog jezika negativno utjecati na razvoj govora. Ne postoje
istrazivanja koja bi mogla dokazati tu tvrdnju jer usvajanje znakovnog jezika na govor moze
utjecati na dva nacina: ponekad znakovni olakSava razvoj govora, a ponekad je usvajanje
znakovnog neovisno o govoru (Marschark i Hauser, 2012). Strahovi roditelja proizlaze iz
razli¢itih tvrdnji zagovaratelja oralnog pristupa, prema kojima koriStenje znakovnog jezika
smanjuje motivaciju za ucenje govornog jezika, trosi vrijeme za uc¢enje govora i otuduje gluhu
djecu iz Cujuceg drustva, no ne postoje istrazivanja koja dokazuju negativne uc€inke koristenja
znakovnog jezika u obrazovanju gluhe djece (Plaza-Pust, 2014). Dvojezi¢ni bimodalni pristup
koristan je za usvajanje jezika i ucenje jer dijete dobiva jezicni input kroz neoste¢en vizualni
modalitet, a pritom razvija i govor u najve¢oj mogucoj mjeri (Berlin Nussbaum, Scott i

Simms, 2012).

3.2.2. Rana intervencija u podrucju oSte¢enja sluha u

Republici Hrvatskoj

Strucnjaci razli€itih struka sve viSe naglasavanju vaznost rane intervencije, ali ukazuju i na
brojne prepreke koje prijeCe njezino sustavno i potpuno provodenje u nasoj zemlji. Od
glavnih problema se izdvajaju nedostatno uvazavanje roditeljskih opservacija, nepostojanje
mreze rane intervencije, nedovoljna razradenost podrske i1 prava za roditelje djece s
oSte¢enjem sluha, Sto posljedicno dovodi do nedovoljne informiranosti roditelja koji su
zbunjeni i preplaSeni, nerijetko prepusteni sami sebi (Kosicek i sur., 2009). U Hrvatskoj ne
postoje usustavljeni podaci o programima rane intervencije i nac¢inima njihove realizacije, a
specificne habilitacijske usluge su centralizirane. Ne postoje niti programi za evaluaciju i
pracenje rada savjetovaliSta, udruga, centara koji provode ranu intervenciju, a specifi¢ne
audioloske usluge se nude u ve¢im gradovima. Neurorizicna djeca upuéuju se u velike
rehabilitacijske centre, a roditelje se nedovoljno ukljucuje u rad zbog cega ostaju bez

edukacije 1 psiholoske podrSke. Zakonske odrednice vezane uz patronazni oblik rada u prvoj
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godini zZivota traze tzv. kategorizaciju djeteta, $to roditelji, u ranoj dobi djeteta, opravdano
izbjegavanju zbog straha od stigmatizacije. Cesto takav oblik podrke nije ni dostupan
roditeljima pri ¢emu roditelji ¢esto odabiru samostalni rad s djetetom koji bez stru¢nih

savjeta, nije optimalan (Ljubesi¢, 2003).

Specifi¢no vezano za problematiku oSte¢enja sluha, u Republici Hrvatskoj se moZe primijetiti
ucinkovitost novorodenackog probira u otkrivanju ostecenja sluha, ali i nepozeljno dugo
vremensko razdoblje potvrde oSte¢enja sluha i pocetka intervencije (habilitacije). Obitelji su
uglavnom nakon potvrde oStec¢enja sluha kod djeteta opremljene tek sluSnim pomagalom, dok
je poticanje komunikacijskih, slu$nih, jezicnih i govornih vjeStina Cesto ,,na cekanju®.
Moguce je da su za ovaj vremenski procjep odgovorni popunjeni rasporedi ustanova koje
provode habilitacijske programe, radi ¢ega su obitelji mjesecima prepustene cekanju na
intenzivnije primanje stru¢nih usluga, poput logopedskih. Rijetkim je roditeljima u tom
periodu prije sluSne habilitacije ponuden manualni modalitet komunikacije. Spomenuto
govori u prilog dominacije oralnog pristupa u habilitaciji i ograni¢avanje djeteta u razvoju
dvojezi¢nosti 1 ravnopravnom poznavanju i kori§tenju govornog i znakovnog jezika kod djece
s oSte¢enjem sluha (Grosjean, 2001; Knight i Swanwick, 2013). Roditelji ¢esto nisu
zadovoljni dobivenim informacijama o mogucem tretmanu i rehabilitaciji jer te informacije ne
dobivaju od stru¢njaka pravovremeno, nezadovoljni su suradnjom medu stru¢njacima
razli¢itih struka, mali je broj specificnih ustanova za pruzanje audioloskih usluga. Vecina
roditelja nije dovoljno upoznata s radom logopeda, foneticara i edukacijskog-rehabilitatora,
kao ni sa vazno$¢u ranog ukljucivanja djeteta u habilitacijski tretman. Uz to liste cekanja kao i
nedostatno educirani stru¢njaci u poduci znakovnog jezika ili manjak patronaznih usluga,
dodatno demotiviraju roditelje. Uz sve navedeno postoji i potreba poticanja bolje suradnje
medu struénjacima razli¢itih struka te intenzivnijeg stvaranja stru¢nih timova koji bi

kvalitetno provodili programe rane intervencije.

Neadekvatna organizacija rada moze se opisati i kroz izostanak kontinuiteta u provodenju
rane intervencije koja se ocituje kroz ucestalu promjenu stru¢njaka koji rade s djetetom.
Roditelji isticu optereéenost stru¢njaka i rijetke termine za rad s djetetom. Na navedene
teSkoce unutar sustava rane intervencije u Hrvatskoj upucuju i radovi drugih autora (Ljubesi¢,
2009; Kosicek i sur., 2009). Spora i neucinkovita administracija je podruc¢je koje roditelji
identificiraju kao teSkoc¢u koja prati njih i njihovo dijete unutar procesa rane intervencije.
Usluge u lokalnoj zajednici iz prethodno iznesenih rezultata ponekad nisu dostupne, roditelji

su usmjereni na veca gradska sredista gdje postoje liste cekanja za djecu od najranije dobi i
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pritom rana intervencija gubi aspekt rane i postaje spora i neucinkovita. Sustav pruzanja
podrske djeci kroz uslugu rane intervencije u Hrvatskoj joS nije objedinjen tako da ne postoji
azurirana baza podataka o pruZzateljima usluga i listama c¢ekanja. Samim tim nije moguce
pracenje vremenskih tijekova pruzanja podrSke, koordiniranje interdisciplinarnog i
transdisciplinarnog pristupa, ali i planiranje financijske konstrukcije od lokalne do drzavne
razine. Roditelji naglaSavaju kako se susre¢u s needucirano$¢u stru¢njaka u pogledu
identificiranja teskoc¢e kod djeteta, zatim postavljanja dijagnoze i predlaganja ranog tretmana
podrske. Rodenjem djeteta, roditelji 1 dijete usmjereni su pedijatrima, koji su cesto slabo
upoznati sa specificnim teSko¢ama koje dijete ima, i teSko im je prepoznati simptome ili
uputiti dijete kod odgovarajuceg specijalista. Roditelji naglaSavaju probleme i izazove vezane
uz kasno uocavanje teSkoca kod djeteta, postavljanje dijagnoze te upucivanje roditelja na
odgovarajuc¢e pruzatelje usluga za dijete 1 obitelj. Na vaznost rane dijagnostike upucuju i
drugi domaci autori zadnjih desetak godina, kao npr. KoSicek i suradnici (2009), Ljubesi¢
(2012) i Mejaski Bosnjak (2013). Osim prisutne centralizacije usluga i dominacije od strane
jednog pruzatelja usluga, klju¢no je sustavno educirati kadar i razvijati sluzbe rane
intervencije u smislu jednake dostupnosti usluga. Drugim rijecima, jedan od prioriteta politike
unapredenja pruzanja usluga rane intervencije trebalo bi biti spreavanje situacije u kojoj
roditelji ,,lutaju®, traze informacije, nevoljko se uklju¢uju u grupe podrske ili samostalno
dopunjuju repertoar aktivnosti i njihovu ucestalost, dok dio roditelja koji nisu u takvoj

moguénosti ostaju bez odgovarajuce podrske.

NuZnost unapredenja rane dijagnostike za djecu po rodenju i u prve tri godine Zivota tema je
koja se aktualizira u Hrvatskoj zadnjih desetlje¢a, no kako ju ostvariti, pitanje je s kojim se

susrecu roditelji djece s teSko¢ama u razvoju, ali i Sira stru¢na javnost.
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4. PREGLED ISTRAZIVANJA

Nalazi istrazivanja usmjereni su na utvrdivanje razlika u razinama stresa kod roditelja djece s
ostecenjem sluha 1 kontrolnih skupina (uglavnom roditelja djece urednog slusnog statusa).
Istrazivanja pokazuju proturjecne rezultate o razinama stresa kod roditelja djece s oStecenjem
sluha u odnosu na roditelje djece urednog sluha. Kriti¢no je evaluirati te rezultate jer na
interpretaciju dobivenih rezultata utjecu dob identifikacije oste¢enja sluha, vrijeme dijagnoze,
uklju¢ivanje u postupke rane intervencije, itd. Tri klju¢ne studije su istrazivale razinu
roditeljskog stresa u obiteljima djece s oSte¢enjem sluha u usporedbi s obiteljima djece
urednog sluha. Prva od tih studija je procjenjivala razinu roditeljskog stresa 9-mjesecnih beba
s oSte¢enjem sluha bez dodatnih poteskoéa upotrebom Parenting Stress Indexa (PSI; Abidin,
1983) i pritom nije utvrdena statisticki znacajna razlika u populaciji roditelja (Meadow-
Orlans, 1994). Meadow-Orlans izvjestava o jednakim razinama stresa kod roditelja gluhe tako
1 kod roditelja cujuce djece 1 isti¢e da dobiveni rezultat moze proizaci iz karakteristika uzorka.
Djeca u uzorku u istrazivanju bila su identificirana prije 7.-og mjeseca zivota, nisu imala

dodatne teskoce, a roditelji su bili visokog stupnja obrazovanja.

Druge dvije studije su izvijestile o poviSenim razinama stresa u obiteljima djece s oStecenjem
sluha (Quittner, Glueckauf 1 Jackson, 1990; Quittner, Steck, i Rouiller, 1991). Quittner i
suradnici (1990) su u svojoj studiji na uzorku 118 roditelja djece s oSte¢enjem sluha (KD od 2
do 5 godina s dijagnozom teske nagluhosti i gluho¢e bez dodatnih teskoc¢a) utvrdili da roditelji
djece s oStecenjem sluha pokazuju poviSene razine stresa u odnosu na roditelje cujuce djece i
to na 5 od 6 subskala roditeljskog stresa. Zakljucak je bio da roditelji djece oSte¢ena sluha
dozivljavaju poviSene razine kontekstualno povezanog stresa. Kao najces¢e stresore roditelji
izdvajaju komunikacijske teSkoce, obrazovne brige, odrzavanje sluSnih pomagala, potrebi da

poducavaju dijete jeziku.

Studije provedene nakon predstavljanja postupaka rane intervencije, takoder iznose podvojene
rezultate o razinama roditeljskog stresa pri ¢emu dvije izvjeStavaju o nepostojanju razlika
izmedu roditelja djece s i1 bez oSte¢enja sluha na mjerama stresa (Lederberg i Golbach, 2002;
Pipp-Siegel i sur., 2002), dok je u tre¢oj utvrdena visoka razina stresa u populaciji roditelja

djece s oStecenjem sluha (Spahn, Richter, Burger, Lohle i Wirschinger, 2003).

Samo jedna od 6 spomenutih studija je ukljucivala djecu stariju od 5 godina (Spahn i sur.,

2003), pa se zapravo malo zna o roditeljskom stresu starije djece i koliko su oni imali koristi
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od rane intervencije u odnosu na roditelje djece bez ostecenja sluha. Kontradiktorni rezultati
se u literaturi opisuju razlikama u veli€ini uzorka, dobi djeteta, stupnju oStecenja sluha, dobi
dijagnostike, koriStenom instrumentariju prilikom procjene roditeljskog stresa i koli¢inom
podrske koja je pruzena roditeljima (Pipp-Siegel i sur., 2002; Quittner i sur., 2010). Neki

.....

izvjeStavaju o razinama stresa unutar normativnog raspona (Lederberg i Golbach, 2002).

Za mnoge obitelji, razine stresa su u porastu u onim domenama povezanim s djetetovim
oSte¢enjem sluha (Koester i Meadow-Orlans, 1990). Kao Sto pokazuju studije, nesrazmjer
rezultata je prisutan i nije jasno uzrokuje li roditeljstvo djetetu s oSte¢enjem sluha poviSen
stres ili ne, te su tako Pipp-Siegel i suradnici (2002) utvrdili da majke djece s oSte¢enjem
sluha ne izvjestavaju o poviSenim razinama stresa u odnosu na majke djece urednog sluSnog
statusa. lako rezultati nisu potvrdili poviSene razine stresa kod ¢uju¢ih majke nagluhe djece,
istaknuli su da je 16% majki prozivljavalo klinicki znacajne razine stresa koje zahtijevaju
profesionalno upuc¢ivanje. Djeca s oSte¢enjem sluha su u istoj studiji uz utvrdena ekspresivna i
receptivna kasnjenja pokazala viSe ponaSajnih problema u usporedbi s djecom urednog sluha

pa je moguce da objasnjenje rezultata lezu upravo u toj ¢injenici.

Utvrdeno je da neki faktori (socioekonomski status, bra¢ni odnosi, osobni problemi) mogu
viSe utjecati na porast stresa od same Cinjenice oSte¢enja sluha djeteta (Hanson i Hanline,
1990). Jasno je dijete s oSteenjem sluha u obitelji ima razli¢ite utjecaje na obiteljsku
sposobnosti noSenja s teSkocom i prilagodbu obitelji. Studije pokazuju da sluSni status
roditelja, djetetove komunikacijske sposobnosti i prisutnost pridruzenih teSkoca su dodatan

izvor stresa (Hintermair, 2004; Meadow Orlans, Mertens i Sass-Lehrer, 2003).

U narednim poglavljima slijedi prikaz zakljuCaka istrazivanja razina stresa provedenih u

populaciji roditelja djece s oste¢enjem s obzirom na kljucne varijable:
- dob djeteta
- vrijeme otkrivanja
- stupanj oStecenja sluha
- vrstu sluSnog pomagala
- stupanj obrazovanja i socioekonomski status roditelja
- razlike medu majkama i ocevima u razinama stresa

- jezi¢no-govorni razvoj djeteta s oStecenjem sluha
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- teSkoce u komunikaciji
- pridruzene teskoce

- roditeljske resurse

Dob i stres roditelja djece s oStecenjem sluha

Sto se ti¢e dobi djeteta, rezultati pokazuju da u populaciji uredno ¢ujuée djece, porastom
kronoloske dobi djeteta razina stresa roditelja je u porastu, a vrhunac dozivljava u kasnijoj
adolescenciji (Seginer i Somech, 2000). Slicna pretpostavka se moze odnositi i na roditelje
djece oSte¢ena sluha zbog povecanih komunikacijskih, socijalnih, obrazovnih i kognitivnih
zahtjeva uz stalno prisutan komunikacijski jaz izmedu roditelja i djeteta (Konstantareas i
Lampropoulou, 1995). Veéina istrazivanja je provedena u populaciji majki djece s oSteCenjem
u ranom djetinjstvu (Lederberg 1 Golbach, 2002; Meadow-Orlans, 1994; Quittner i sur.,
1990). Nije istrazeno osjecaju li majke starije gluhe djece vise stresa nego majke mlade djece

s oSte¢enjem sluha (Pipp-Siegel i sur., 2002; Zaidman-Zait, 2008).

Neke studije izvjestavaju da porastom dobi djeteta s oSte¢enjem sluha razina stresa roditelja je
u porastu (Hagborg, 1989; Konstantareas i Lampropoulou, 1995), a druga istraZzivanja ne
navode razlike u mjerama stresa u odnosu na dob djeteta (Holt, Beer, Kronenberger, Pisoni i

Lalonde, 2012).

U studiji Konstantareas i Lampropoulou (1995), utvrdeno je da stres majki raste porastom
kronoloske dobi djeteta kada se uklone ostale varijable (stupanj oSteenja sluha, dob
otkrivanja oStecenja, stupanj obrazovanja majke, socioekonomski status, nac¢in komunikacije).
Sli¢no, Pipp-Siegel i suradnici (2002) su utvrdili da majke starije djece iskazuju i izvjestavaju
o povisenom stresu u odnosu na majke mlade djece. No, kada se u obzir uzmu i druge
varijable (pocetak habilitacije, postojanje pridruzenih teSkoca, obrazovna podrSka, dob
djeteta...), nema poveznice izmedu roditeljskog stresa i dobi djeteta. Lederberg i Golbach
(2002) su kao hipotezu svog istrazivanja postavili da dob uzrokuje povecani stres kod majki
kako djeca odrastaju. No 1 njihovi rezultati su potvrdili da dob nije faktor koji doprinosi
porastu stresa vec¢ je on stalan kroz djetinjstvo. Iako je vidljivo u svim spomenutim studijama
da kada se u obzir uzmu i druge varijable, dob djeteta nije direktno povezana s porastom
razine stresa kod roditelja, moze se zakljuciti da dob djeteta i dalje ostaje vazan faktor koji je
potrebno uzeti u obzir. Stru¢njaci koji rade s djecom 1 roditeljima moraju biti svjesni
zabrinutosti roditelja s obzirom na dob djeteta s oSte¢enjem sluha i moraju poznavati slozenu
problematiku daljnjih stresnih izazova koji dolaze porastom kronoloske dobi djeteta. Moglo bi
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se pretpostaviti da bi u tom slucaju roditeljski stres mogao biti povezan ne samo s djetetovom
dobi ve¢ i sa roditeljskim prepoznavanjem edukacijske podrske koja je potrebna i potencijalno

nedostupna/neadekvatna djetetu (Lederberg i Golbach, 2002).

Vrijeme otkrivanja i stres roditelja djece s oStecenjem sluha

Dijagnoza je uvijek stresna roditeljima. Utjecaj vremena dijagnosticiranja oSte¢enja sluha je
utvrden — poznato je da je postavljanje dijagnoze prije 18 mjeseca povezano sa vecom
razinom stresa kod roditelja (Konstantareas i Lampropoulou, 1995), sto potvrduje teoriju da
rana dijagnoza i rano prepoznavanje narusavaju povezivanje roditelja i djeteta i utjecu na
roditeljsko ponasanje (Bess i Paradise, 1994). No, kasnije otkriveno oSte¢enje sluha je
povezano s loSijim jezi¢nim razvojem (Yoshinaga-Itano, 2002), §to je konstantni uzrok

roditeljskog stresa (Quittner i sur., 2010).

Rana dijagnoza je opisana kao dobrobit koja omogucava roditeljima dodatno vrijeme da
donesu klju¢ne odluke i istraze habilitacijske opcije za dijete (Kurtzer-White 1 Luterman,
2003). Cinjenica je da roditelji u tom razdoblju prozivljavaju osjecaje uzurbanosti i
vremenskog pritiska kao i anksioznosti oko donosenja klju¢nih odluka. Isticanje da se rana
intervencija izjedna¢ava s normalnim razvojem, stavlja pred roditelje nepotreban osjecaj
krivnje i pritiska posebno u onim situacijama kada dijete nije pravovremeno bilo uklju¢eno u

postupke rane intervencije ili ishodi nisu bili o¢ekivani.

Stupanj oSte¢enja sluha i stres roditelja djece s oStecenjem sluha

Stupanj oSte¢enja sluha je slab prediktor roditeljskog stresa pri ¢emu je nekoliko studija
pokazalo da ne postoji razlika izmedu razine roditeljskog stresa i stupnja oSte¢enja sluha
djeteta (Konstantareas i Lampropoulou, 1995; Spahn i sur., 2003), a samo jedna studija je
pokazala da gubitak sluha, prac¢en jezi€nim teSkocama (kaSnjenjem) povecava frekvenciju
narusenih i disfunkcionalnih odnosa izmedu roditelja i djeteta i pritom povecava roditeljski

stres (Quittner i sur., 2010).

Pipp-Siegel 1 suradnici (2002) su utvrdili da majke djece s nizim stupnjevima osStecenja sluha
pokazuju poviSene razine stresa u odnosu na majke djece s tezom nagluhosti, otkrivajuci da i
nizi stupnjevi osteéenja sluha uzrokuju roditeljski stres. Majke djece s niZzim stupnjevima
oSte¢enja sluha izrazavaju poviseni stres zbog oStecenih interakcija izmedu roditelja i1 djeteta.
Objasnili su da oSte¢enje sluha nizeg stupnja moZze rezultirati pogreSnim interpretacijama i

podcjenjivanjem utjecaja ostecenja sluha na djetetovo funkcioniranje. Dakle, roditelji djece s
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blazim stupnjevima oSteCenja sluha mogu imati pogreSan dojam o sposobnostima djeteta i
mogu pogresno procijeniti utjecaj oste¢enja na djetetovu izvedbu i komunikaciju. Kada djeca
ne ostvare roditeljska ocekivanja, razina stresa kod roditelja je u porastu. Konstantareas i
Lampropoulou (1995) nisu utvrdili da stupanj oSte¢enja sluha utjece na razinu stresa ve¢ su

izdvojili dob kao faktor koji je povezan sa roditeljskim stresom.

Sli¢ne rezultate postize 1 Dirks u svom istrazivanja pri ¢emu izvjeStava da roditelji dojencadi s
umjerenim oSte¢enjem sluha pokazuju iste razine stresa kao i roditelji uredno Cujuce djece

(Dirks, Uilenburg i Rieffe, 2016).

Stres u populaciji roditelja djece sa sluSnim pomagalima

Djeca rodena s teSkim stupnjevima osStecenja sluha i nagluhos$¢u, danas su opskrbljena boljim
tehnoloSkim pomagalima koja im osiguravaju bolji pristup jeziku i ucenju govora.
Amplifikacija se promijenila od klasi¢nih pomagala do kohlearnih implantanata. Kohlearna
implantacija je postala u€estala rehabilitacijska opcija za djecu sa tezim stupnjevima oStecenja
sluha (Spencer i Marschark, 2003). Porast broja implantirane djece pobuduje veliki interes
medu istrazivacima jer se smatra da su kohlearni implantati superiorni u odnosu na klasi¢ne
slusne aparate. Studije pokazuju prisutnost povisenih razina stresa kod majki djece korisnika
slusnih pomagala, pri ¢emu su zabiljeZzene poviSene razine depresije i anksioznosti. Malo je

paznje posveceno roditeljima djece s kohlearnim implantatima 1 njihovoj razini stresa.

Kako se sluSna pomagala i kohlearni implantat razlikuju na mnogo nacina, tako se razlikuju i
roditeljski stavovi naspram njima. Vecina studija provedena na temu istrazivanja roditeljskih
stavova i reakcija u prihvacanju sluSnog pomagala, govori u prilog ¢injenici da roditelji
opcenito imaju pozitivan stav o kohlearnoj implantaciji (Most, Wiesel i Blitzer, 2007), a da je
odluka razmatranja kohlearne implantacije pod utjecajem preporuka strucnjaka i
prihvatljivos¢u istog pomagala. No, odluka nekih roditelja ovisi o njihovim vjerovanjima,
preferencijama, ciljevima i vrijednostima. Spomenuto naglaSava vaznost oprezne audioloske
procjene i profesionalne osvijeStenosti naspram roditeljske svijesti, njihovih stavova, ciljeva,
vrijednosti i uvjerenja u procjenjivanju kandidature djeteta. Roditeljske reakcije naspram
slusnih pomagala nakon podeSavanja (fittinga), ukljuuju zabrinutost i brigu o odrzavanju
sluSnog pomagala, upotrebi i vidljivosti sluSnog pomagala. Stavovi i percipirani ucinci i
ucinkovitost na sluSanje se kod roditelja popravljaju nakon nekog vremena. DesJardin (2005)
je utvrdila da roditelji djece sa kohlearnim implantatom, koji su ukljuceni u postupke rane

intervencije, pokazuju viSe razine roditeljskog angazmana mjerene kroz roditeljsku
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samoucinkovitost u ranim fazama habilitacije u odnosu na roditelje djece sa sluSnim
pomagalima. Coleman i Karraker (2003) su roditeljsku samoucinkovitost definirali
kao,,...roditeljsko vjerovanje i sposobnost i da mogu kompetentno odgajati dijete”. U
populaciji roditelja djece s oSte¢enjem sluha, opéenita samoucinkovitost se odnosi na
vjerovanje u vlastitu sposobnost kompetentnog sudjelovanja u postupcima rane intervencije s
ciljem poticanja cjelokupnog razvoja djeteta, dok je specifiéna samoucinkovitost povezana s
roditeljskom sposobnosti da upravlja izazovima povezanim s djetetovim oste¢enjem sluha kao

Sto su briga za slusno pomagalo i poticanje razvoja sluSanja i govornog jezika.

Od nekoliko studija koje su radene na spomenutu temu stresa, dvije su izvjestile o poviSenim
razinama stresa kod roditelja djece korisnika sluSnih pomagala u usporedbi s roditeljima djece
urednog sluha, ukljucujuéi i povisene simptome depresije i anksioznosti (Quittner i sur., 1991;
Spahn i sur., 2003). No, druge studije ne navode razlike u razinama stresa kod roditelja djece
s kohlearnim implantatom 1 djece urednog sluha (Horsch, Weber i1 Detrois, 1997). Roditelji
djece s UMP izvjeStavaju o nizim razinama stresa nego roditelji djece sa sluSnim aparatima.
Novije studije koje usporeduju razine stresa kod djece s UMP-om i sluSnim pomagalima
iznose podijeljene informacije. Spahn 1 suradnici (2003) izvjeStavaju da su roditelji
implantirane djece pod ve¢im stresom i da su njihove obitelji manje funkcionalne, dok studija
Prakash 1 suradnika (2013) ne navodi razliku izmedu dvije usporedivane skupine na mjerama
stresa. lako je opcenito prihvaceno da roditeljski stres najizraZeniji u periodu pred i nakon

implantacije, postoji konsenzus da on opada postoperativno (Zaidman-Zait, 2008).

Studije (Quittner i sur., 1991; Spahn i sur., 2003) su pokazale poviSene razine stresa i
simptoma depresije kod roditelja djece sa slusSnim pomagalima. Prakash i suradnici (2013) su
u studiji primjenom Parental Stress Indexa koja je ukljucivala 50 majki djece sa sluSnim
pomagalima (sluSni aparati i kohlearni implantati) utvrdili da majke djece koja koriste slusne
aparate pokazuju niZe razine stresa u odnosu na majke djece sa kohlearnim implantatima. Ista
studija je pokazala da majke osjecaju viSe razine stresa i depresije u usporedbi sa o¢evima
gluhe djece. DesJardin (2005) je pokazala da roditelji djece s kohlearnim implantatom
pokazuju vise rezultate na mjerama samoucinkovitosti u odnosu na roditelje djece korisnika
slusnih aparata, a majke djece sa kohlearnim implantatom angaZiranije su u poticanju sluSnih
vjestina kod svog djeteta. Dobiveni rezultati mogli bi se objasniti ¢injenicom da majke djece
sa kohlearnim implantatom smatraju da je kohlearni implantat u€inkovitiji i korisniji nego
slu§no pomagalo. Sto se ti¢e roditeljske samoudinkovitosti, vise razine samoucinkovitosti kod

majki djece s kohlearnim implantatom mogu biti interpretirane kao veée zadovoljstvo tih
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majki vlastitim znanjem i kompetencijama u poticanju razvoja djeteta u odnosu na majke
djece sa slunim aparatima. Sto su majke uspjesnije u usvajanju novih strategija u nosenju sa
gluho¢om djeteta, bolja je djetetova emocionalna razvijenost, osjecajnost, Citalacka
kompetentnost i rjeSavanje problema, a djeca pokazuju manje impulzivnih ponaSanja, visu

kognitivnu fleksibilnost i bolju socijalnu kompetenciju (Hintermair, 2006).

Konacni rezultati na svim ispitanim mjerama ipak potvrduju da ne postoji znacajna razlika
izmedu majki djece sa slusnim aparatom i kohlearnim impantatom. Razlog tome moze biti
nekoliko faktora — uznapredovala tehnologija u slusnim pomagalima, rana identifikacija djece
koji su kandidati za kohlearnu implantaciju, osvijeStenost roditelja o oSteenju sluha,
osvijeStenost roditelja o habilitaciji. ObjaSnjenje se trazi u faktorima roditeljske upoznatosti sa
kohlearnim implantatom ili individualnim aktivnostima potrebnima u provedbi habilitacijski
postupaka. Jo§ jedan, vrlo vrijedan podatak je da obitelji djece s kohlearnim implantatom
osje¢aju da ne moraju biti toliko angaZirani u habilitaciji jer imaju nerealna i visoka
o¢ekivanja od kohlearnog implantata. Cini se da ti roditelji trebaju posebne konzultacije prije
implantacije o razvoju i stjecanju realisti¢nih ocekivanja jer studije pokazuju da roditelji ¢esto
izvjeStavaju o nerealnim oc¢ekivanjima o potencijalu implantacije (Archbold, Sach, O'Neill,

Lutman i Gregory, 2008) uz Ceste zablude da ¢e implantacijom dijete ,,procuti.

Bilateralna implantacija nije dovoljno istrazena. Obostrana implantacija doprinosi djetetovim
sposobnostima percepcije govora i slusanja u tihim i bu¢nim uvjetima i u lokalizacijl zvuka
(Scherf i sur., 2007). Roditelji izvjestavaju o drugim beneficijama obostrane implantacije kao
Sto su smanjeni slusni napor, poboljSanje komunikacije unutar obitelji, smanjenje frustracije,
pozitivniji stav (Fitzpatrick i sur., 2007). Obzirom da je poznato da je vecina stresa kod
roditelja djece s oSteenjem sluha povezana s komunikacijskim sposobnostima djece
(Zaidman-Zait, 2008), moguce je poboljSanje komunikacijskih sposobnosti povezanih s

obostranom implantacijom reducira razinu stresa kod roditelja.

Studije pokazuju da nezadovoljstvo roditelja nenudenjem znakovnog jezika kao metode
komunikacije ima jezi¢ne i kulturoloske implikacije na dijete s oSte¢enjem sluha §to je
istaknuto 1 u prijasnjim radovima (Young i sur., 2005) pri ¢emu roditelji izvjeStavaju o
manjkavoj podrsci, ograni¢enim metodama komunikacije, izostanku informacija o kulturi
Gluhih. Naj¢esce se znakovi nude u onom kontekstu kada se djetetove ekspresivne vjestine ne
razvijaju kao S$to je ocekivano (Mayer 1 Leigh, 2010), a takav zakaSnjeli pristup znakovnom

jeziku je ogranien u terminima inputa i vremena. Preporuceno je da sva gluha djeca imaju

46



pristup znakovnom jeziku u kombinaciji s govornim jezikom te da se oba modaliteta usvajaju

istovremeno (Lucas i Valli, 1992).

Stupanj obrazovanja, socioekonomski status i stres u populaciji
roditelja djece s oStecenjem sluha

Jedan od nacina socijalne podrske je i braéna podrSka. Niska bra¢na podrska povecava stres
u obiteljima djece urednog sluha (Deater-Deckard i1 Scarr, 1996). Poviseni stres povezan s
smanjenom braénom podrSkom, takoder je zabiljezen i u populaciji roditelja djece s
oSte¢enjem sluha (Hanson i Hanline, 1990), no jo$ uvijek je nejasan odgovor koliko faktor

bra¢ne podrske doprinosi cjelokupnoj razini stresa.

Drugi faktori koji su prediktori stresa ukljuuju majcin stupanj obrazovanja, podrsku i
socioekonomski status (prihode). Sto se ti¢e roditeljskih primanja, potvrdeno je da majke
djece s nizim primanjima prozivljavaju vise razine stresa (Pipp-Siegel i sur., 2002). Pipp-
Siegel i suradnici (2002) su utvrdili da kada su varijable statisticki kontrolirane, razina
obrazovanja majke nije prediktor stresa. Vjeruju da su dobiveni rezultati bili pod utjecajem
stupnja obrazovanja roditelja 1 primljenom podrskom (ranom ukljucenos¢u u postupke rane
intervencije). Lederberg i Golbach (2002) su utvrdili da je roditeljski stres povezan s

edukacijskom podrSkom (opsegom i vrstama dostupnih intervencijskih usluga).

U dodatku s primanjima, koli¢ina ,,svakodnevne brige* i opseg poslova u roditeljstvu je faktor
koji moze uzrokovati porast stresa kod majki. Taj opseg poslova ukljucuje teskoce u

odrzavanju rutina (spavanje, hranjenje, kupanje) (Pipp-Siegel i sur., 2002).

Razlike medu majkama i oevima u razinama stresa

Medu roditeljima djece s teSkocama, usporedbe medu majkama i oCevima u razinama stresa
donose podijeljene rezultate. Neke studije iznose rezultate o jednakim razinama stresa medu
majkama i o¢evima (Davis i Carter, 2008), dok se u drugima izvjeStava o poviSenim razinama
stresa medu majkama (Beckman, 1991). Razlike u prozivljavanju i dozivljavanju stresa kod
roditelja su pronadene kod majki i oceva djece s oSte¢enjem sluha, iako je vecina istrazivanja

na temu roditeljskog stresa provedena medu majkama djece s oSte¢enjem sluha.

Iako oba roditelja pokazuju poviSene razine stresa (Wang, Michaels i Day, 2011) utvrdeno je
da majke djece s teSko¢ama pokazuju vise razine stresa u usporedbi s o¢evima, jer su majke

primarni skrbnici djetetu 1 provode viSe vremena s djetetom. Ocevi pruzaju zastitu i skrb, ali
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su suportivna uloga majkama. Stres kod oceva djece oSteena sluha je povezan sa
financijskim stanjem ili negiranjem cijele situacije. Nomaguchi i Johnson (2016) su pronasli
da je kod oc€eva visa razina stresa povezana sa nezaposlenjem i poslovnom nefleksibilnoscu.
Kod majki je stres povezan sa nezaposlenjem i brojem obaveza oko djeteta. Iako u pocetku
proces intervencije zapocinju zajednicki, vecina posla s vremenom spadne na majku. Majke
uz podrzavanje svoje djece u ucenju i rehabilitaciji, bore se i za njihova prava. Dakle, u
odnosu na spol postoji razlika izmedu oceva i majki. Takoder, postoji razlika u nacinu
prilagodbe na oSte¢enje sluha djeteta izmedu oceva i majki. Majke uklju¢uju emocionalne
strategije, dok ocevi reagiraju pragmati¢no. Majke zadrzavaju visoku razinu osjetljivosti i
muce sa s vlastitim majcinskim identitetom, a ocevi se ceS¢e distanciraju (Kobosko i

Zalewska, 2011).

Osjecaj sposobnosti kod Zena nesto je viSe vezan za majcinstvo i roditeljsku ulogu nego sto je
roditeljstva. Moguce je 1 da o€evi na drugi nacin reagiraju na stres koji proizlazi iz djetetovih
teskoca, ali ne depresivnom simptomatologijom koja je do sad najéesce ispitivana. Zene &esto
ciljano napusStaju posao i zapostavljaju svoje profesionalne interese, za razliku od o¢eva djece

oSte¢ena sluha koji su u visokom postotku zaposleni.

U literaturi, dakle, postoje konzistentni podaci o pove¢anom riziku za depresivnost kod majki
djece s teSko¢ama, Sto nije slucaj i s o€evima. Iako je teSko to¢no odgovoriti na pitanje zasto
je to tako, moglo bi se zakljuciti da majke na sebe preuzimaju veci dio pojacane skrbi koja je
takvom djetetu potrebna, kao i veci dio ,,prakticnih* duznosti koje su uz to vezane. Radi toga
ceS¢e od supruga napustaju formalno zaposlenje ili osje¢aju da zapostavljaju vlastite
profesionalne i druge interese. U takvim sluc¢ajevima moguce je da se javi sklonost socijalnoj
izolaciji, §to moze na majku djelovati kao prijetnja iskljuCenja iz socijalne okoline, $to je

vazan faktor za stvaranje anksioznosti.

U populaciji roditelja koji su u krvnom srodstvu simptomi anksioznosti i depresije su
izrazeniji nego kod roditelja koji nisu u krvnom srodstvu. Objasnjenje ovisi u roditeljevoj
kognitivnoj interpretaciji u opisivanju uzroka djetetovog gubitka sluha. Srodnici ¢esto sebe
okrivljavaju za djetetov gubitak sluha. Samokrivljavanje je izvor anksioznosti i depresivne
reakcije na stresnu situaciju. Roditelji koji nisu u krvnom srodstvu imaju drugaciji stav u
interpretaciji djetetove teskoce i cijele situacije, no spomenute pretpostavke je potrebno

detaljnije istraziti.
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Roditeljski stres i jezicno-govorni razvoj djeteta s oSteCenjem
sluha

Naglasak brojnih istraZivanja je na utvrdivanju veze izmedu roditeljskog stresa i jezi¢nog
razvoja kod djece s oSteCenjem sluha. Potvrdena je poveznica izmedu jezi¢nog razvoja djeteta
1 roditeljskog stresa kod djece urednog sluha (Gallagher, 1999). Samo jedno istraZivanje je
istrazivalo direktnu vezu izmedu roditeljskog stresa i jezi¢nih ishoda u populaciji djece s
ostecenjem sluha (Quittner 1 sur., 2010). Quittner i1 suradnici su istrazivali roditeljski stres i
rane jezicne ishode djece s oSte¢enjem sluha dobi do 5 godina upotrebom kraée verzije
roditeljskog stres indeksa (PSI) (Abidin, 1995), kao mjere opcenitog roditeljskog stresa.
Studija je utvrdila da, iako roditelji djece s oStecenjem sluha dozivljavaju poviSene mjere
kontekstualno vezanog stresa, oni ne izvjestavaju o povisenim mjerama opcenitog stresa u
usporedbi s roditeljima uredno cujuce djece. Roditelji sudionici studije izvjeStavaju o
komunikacijskim teSko¢ama, obrazovnim brigama, odrZavanju slusnih pomagala i potrebi da
poducavaju dijete jeziku kao naj¢es¢im kontekstualno specificnim stresorima. Djeca su u istoj
studiji pokazala viSe razine problema u ponasanju nego djeca bez oStecenja sluha Sto je
povezano s jezicnim teSkoama. Autori su istaknuli da jezi¢na kasnjenja potenciraju
roditeljski stres kroz djetetove probleme u ponasanju. Djeca sa znacajnim jezi¢nim tesko¢ama

su imala izrazenije teSko¢e emocionalne regulacije, paznje i ponasanja.

Yoshinaga-Itano (2002) je utvrdila da je djecji jezicni razvoj jedna od varijabli koja je
najizrazenije povezana sa stresom roditelja gluhe i nagluhe djece. Pipp-Siegel i suradnici
(2002) su utvrdili da su djetetove jezicne sposobnosti i kasnjenja u jezi¢nom razvoju
proporcionalne porastu razine stresa kod majke. Dakle, bolje jezi€ne sposobnosti uzrokuju
nize razine stresa. Istaknuli su da nize razine jezi¢nih sposobnosti mogu uzrokovati teSkoce u
komunikaciji i interakciji s djecom i utjecati na porast stresa. Autori su zakljucili da djeca s
oSte¢enjem sluha uz jezi¢na kasnjenja pokazuju i teSko¢e emocionalne regulacije, paznje i
ponasanja §to je bio dodatan izvor stresa roditeljima. Iz navedenog bi se moglo zakljuciti da
djeca s izrazenim ekspresivnim i receptivnim jezi¢nim teSkocama kao posljedicom oStecenja
sluha uz teSkoce u izrazavanju svojih potreba imaju vecu tendenciju frustraciji i loSem

ponasanju i tesko se usredotoce na izvrSavanje roditeljskih uputa.
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Roditeljski stres i teSkoc¢e u komunikaciji

Kasnjenje u razvoju ekspresivnih jezicno-govornih vjeStina i komunikacijske teSkoce su
zajednicka pojavnost kod gluhoce i Cesto rezultiraju ponaSajnim problemima kod djece sa
osteCenjem sluha (Quittner i sur., 2010). Kasnjenje u razvoju jezika i govora i1 lose
komunikacijske sposobnosti nagluhe/gluhe djece uzrokuju roditeljima stres upravo zbog
posljedicnih komunikacijskih prepreka izmedu roditelja i djeteta. Kako obitelj osvijeStava
potrebu za komunikacijom i isprobava nove komunikacijske metode, eksponencijalno raste i
roditeljski stres. Razine stresa kod roditelja su povezane sa specificnim situacijama — ucenjem
novih komunikacijskih strategija, specificnim odrzavanjem slusnih pomagala, nesrazmjerom
roditeljskih oc¢ekivanja naspram realnim jezicnim sposobnosti djeteta s oSte¢enjem sluha. U
istrazivanju provedenom 2015. godine, Gustafson, Davis, Hornsby i Bess zakljucuju da je
roditeljima komunikacijska barijera izvor stresa, a uvodenje novog modaliteta komunikacije

se ne percipira kao znacajan stresor.

Stupanj ostec¢enja sluha utjece na roditeljsku odluku oko odabira komunikacijskog modaliteta
(Crowe i sur., 2014). Posljedi¢no, odluka o modalitetu komunikacije moze biti pod utjecajem
stupnja 1 vrste oSte¢enja sluha i preferencijama roditelja koju vrstu sluSnog pomagala
(kohlearni implantat ili slusni aparat) ¢e dijete upotrebljavati jer je ucinkovita komunikacija
imperativ za djetetov kognitivni i socijalno-emocionalni razvoj (Decker, Vallotton i Johnson,
2012). Kluwin i Gonter Gaustad (1991) isticu da su majke te koje odreduju metodu
komunikacije ne samo za njih ve¢ i za ¢itavu obitelj. Hintermair (2006) je utvrdio da djetetova
komunikacijska kompetencija ima klju¢nu ulogu na roditeljski stres. Dijete s oSte¢enjem sluha
1 njegove psihosocijalne teSkoce imaju direktnu korelaciju s negativnim roditeljskim
stavovima i interakcijama s djetetom u ranim formativnim godinama (Gustafson i sur., 2015).
Mnoge studije su izvjestile o poviSenim razinama stresa roditelja djece s jezicnim kaSnjenjem
neovisno o metodi komunikacije (Hintermair, 2006; Zaidman-Zait, 2008). Zaidman-Zait
(2008) je utvrdila da su roditelji starije djece s jezicnim kaSnjenjem pod veéim stresom nego
roditelji djece s istim teSkocama, ali nize kronoloSke dobi upravo zbog izrazenijih

komunikacijskih teskoca u starijoj dobi.

Visoke razine djetetovih ponasajnih problema (agresija, neposluh, frustracija) su povezane sa
ve¢im stupnjevima gubitka sluha i smanjenim obiteljskim funkcioniranjem. Postotak teskoca
u ponasanju je u populaciji djece s oSteenjem sluha ve¢i u odnosu na njihove ¢ujuce vr$njake

(Quittner i sur., 2010).
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Roditeljski stres i pridruZene teSkoce

Roditeljstvo djetetu s razvojnim teSko¢ama je praceno stresom. Oko 30-40% djece s
ostecenjem sluha ima pridruzene teskoce (Gallaudet Research Institute, 2004). Termin “deaf
plus” (gluho¢a plus) odnosi se na oSteCenje sluha koje je praceno dodatnim stanjima.
Najcesc¢e pridruzene teskoce koje se javljaju uz oStecenje sluha su intelektualne teskoce
(23%), cerebralna paraliza (10%), poremecaj iz spektra autizma (7%) i/ili oStecenja vida (5%)
(Gallaudet Research Institute, 2004). OSte¢enje sluha moze biti i povezano s razli¢itim
sindromima. Roditelji djece s viSestrukim teSkocama trebaju posebnu paznju i podrsku zbog
teskoca djeteta pa je 1 logicno i ocekivano da su u populaciji roditelja djece s oste¢enjem sluha
1 dodatnim tesko¢ama pronadene povisSene razine stresa (Hintermair, 2000; Pipp-Siegel i sur.,
2002). Roditelji djece s razli¢itim teSkoama i komorbiditetom izvjeStavaju o povisenim
razinama anksioznosti, depresije, negativnijom interakcijom na razini roditelja i djeteta,
fizickim zlostavljanjem/zanemarivanjem i povecanom stopom djetetovih emocionalnih i
ponasajnih problema (Feizi, Badroddin, Salesi, Chorami i Hoveidafar, 2014). Sto se tie
senzoriCkih teSkoca (oSte¢enje sluha i oSteéenje vida), istrazivanja pokazuju da senzoricki
deficiti uzrokuju razvoj depresije i izolacije kod roditelja §to vodi do disfunkcionalnih
interakcija s drugima (Feizi i1 sur., 2014). Shin, Nhan, Crittenden, Hong, Flory i Ladinski
(2006) su izvjestili o poviSenim razinama stresa kod roditelja djece s pridruZzenim teSko¢ama
pri ¢emu je poviSena razina stresa bila povezana s nizim razinama obrazovanja, niZim
socioekonomskim statusom i oskudnijom socijalnom podrSkom. Majke djece s kroni¢nim
tjelesnim i1 senzomotori¢kim teskocama (ukljucujuéi i djecu s oste¢enjem sluha) izvjestavaju o
poviSenim razinama stresa u odnosu na majke djece s psiholoskim tesko¢ama, a zabiljezene
su i razlike u interakciji na razini majka — dijete (Feizi i sur., 2014). Financijske teSkoce
povezane s djetetovim stanjem (opseznost terapijskih postupaka, briga, rehabilitacijski
postupci) dodatan su stresor roditeljima (Tait i Mundia, 2012; Vetrayan, Daud i Paulraj,
2013).

Roditeljstvo djetetu s pridruzenim teSkocama cCesto je uzrok kroni¢nog stresa roditeljima jer
roditelji uz financijski pritisak prozivljavaju i emocionalni pritisak i krivnju. Stanja poput
tjelesnih oStecenja i pridruzenih senzorickih tesko¢a vode do ovisnosti djeteta o trajnoj brizi
roditelja, a takva briga zahtjeva specijalnu njegu, rehabilitaciju, obrade. Takoder, zabiljezeno
je da majCina razina obrazovanja posreduje u nacinu nosenja s djetetovim komorbiditetom i

interpretacijom stanja i teSkoce djeteta (Benson, 2010).
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Neke studije pokazuju da roditelji djece s pridruzenim tesko¢ama pokazuju poviSene razine
roditeljskog stresa, smanjenu koheziju unutar obitelji i loSije zdravlje roditelja (Oelofsen i
Richardson, 2006; Mount i Dillon, 2014). Olsson i Hwang (2002) naglasavaju da je rodenje
djeteta s razvojnim i pridruzenim teSko¢ama izrazito stresno roditeljima, no ne utjece na sve
roditelje na isti nacin. Kontradiktorno tome, zabiljeZeno je da su majke djece bez teskoc¢a pod
veéim stresom nego majke djece s pridruzenim tesko¢ama, Sto je u skladu s rezultatima
(Hastings 1 Taunt, 2002; Osborne, McHugh, Saunders i Reed, 2008) koji ukazuju da
odgajanje djeteta s pridruzenim teskocama vodi do pozitivnih ishoda. Druga interpretacija
zakljucaka je da roditelji djece s pridruzenim teSkocama imaju drugaciju percepciju razina
stresa u odnosu na roditelje djece bez teskoca. Taanila, Syrjala, Kokkonen i Jarvelin (2012)
navode da objaSnjenje lezi u €injenici drugacije 1 pozitivnije rekonstrukcije stresne situacije u
populaciji roditelja djece s teSko¢ama i da je to ujedno jedan od nac¢ina noSenja sa situacijom.
Takoder, majke djece s pridruZzenim teSko¢ama izvjeStavaju o povisenoj samopercipiranoj
roditeljskoj ucinkovitosti. Prijasnja istrazivanja navode da su roditelji s viSim stupnjevima
samopercipirane samoucinkovitosti oni koji svoju roditeljsku ulogu izvrsavaju uéinkovitije i
majki djece s pridruzenim teSko¢ama moze biti povezana s razinama podrske koju primaju
kroz usluge rane intervencije, ciljanim profesionalnim osnazivanjem i podr§kom (Webster-
Stratton, 1990). Istrazivanja pokazuju da roditelji profitiraju djetetovim sudjelovanjem u
postupcima rane intervencije u vidu poboljSanja roditeljskih znanja, vjeStina i izvedbe
(Osborne i sur., 2008). Dakle, mentalno blagostanje roditelja djece s pridruzenim teSko¢ama
moze biti pojacano ucinkovitim strategijama osnazivanja, self-konceptom koji eliminira
osjecaj krivnje, strategijama noSenja s teSkoCom, ublazavanjem stanja depresije i

anksioznosti.

Roditeljski stres i roditeljski resursi

Dijagnoza oStecenja sluha je kriti¢ni dogadaj u zivotu roditelja, a poznato je da s njom dolazi i
snazan stres. Brojna su istrazivanja prethodno spomenuta na temu roditeljskog stresa kod
roditelja djece oStecena sluha i kao $to je ve¢ navedeno nekoliko puta, rezultati istrazivanja su
varijabilni — neki pokazuju viSe razine stresa kod roditelja djece s oStecenjem sluha i gluhe
djece dok neka istrazivanja ne navode razliku izmedu roditelja djece urednog sluha i oStecena
sluha. Vazno je poznavati faktore koji se izdvajaju kao najces¢i stresori roditeljima s ciljem
pravovremene prevencije i redukcije stresa kod roditelja i sprjeCavanja negativnog utjecaja

roditeljskog stresa na djetetov razvoj. Istrazivanja pokazuju da vanjski/socijalni i osobni
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resursi reduciraju stres kod roditelja djece s oste¢enjem sluha pri ¢emu se povecana socijalna
podrska istice kao faktor koji reducira stres u obitelji (Lederberg i Golbach, 2002; Pipp-Siegel
i sur., 2002). Utvrdeno je da je utjecaj socijalne podrske znacajan za majke i da doprinosi
kvaliteti interakcije roditelj-dijete (Meadow-Orlans i1 Steinberg, 1993). No, Quittner i
suradnici (1990), u istrazivanju socijalne podrske i roditeljskog stresa kod 96 majki djece s
oSte¢enjem sluha su utvrdili, da iako socijalna podrSka ublazava akutni stres, manje je

ucinkovita u situacijama kroni¢nog stresa kao §to je odgoj djeteta s oSte¢enjem sluha.

Pipp-Siegel i1 suradnici (2002) u zakljuc¢ku istrazivanja takoder navode da u noSenju sa
stresom, roditeljima najviSe pomazu osobni i socijalni resursi — snage/podrska te da je
socijalna podrSka kljucna u formiranju stavova roditelja naspram osStecenja sluha. Socijalni
resursi su ti koji pruzaju nadu roditeljima. Ti takozvani normalni sustavi podrSke se sastoje od
roditelja, djece, partnera, kolega, prijatelja, srodnika, obitelji. Sukladno okolnostima roditelji
ostvaruju kontakte 1 s drugim roditeljima gluhe i nagluhe djece, gluhim odraslima i
specijalistima. Sve navedeno doprinosi roditelju u noSenju sa stresnom situacijom

(Hintermair, 2006).

Osobne snage (‘personal resources’ ) su psiholoske karakteristike i snage koje pomazu
ljudima da se nose sa izazovnim situacijama (optimizam, osje¢aj pripadnosti,
samoucinkovitost, samopostovanje, izdrzljivost) i specificne kompetencije koje razvijaju
prilikom odgajanja djeteta s oSte¢enjem sluha. Brojne studije su pokazale ucinkovitost kako
drustvenih tako i1 osobnih izvora za roditelje nagluhe i1 gluhe djece (Konstantareas i

Lampropoulou, 1995; Lederberg i Golbach, 2001; Luckner i Velaski, 2004).

““‘Socijalni resursi’’ su podrska koju roditelji djeteta oStecena sluha primaju od partnera,
drugih roditelja djece oStecena sluha, prijatelja, kolega, poznanstava i profesionalaca. To su
tzv. ,artificial networks’ - ,novostvorene mreze kontakata“. Socijalna podrska koju primaju
majke djece s oSte¢enjem sluha utjeCe na kvalitetu interakcije roditelj-dijete (MacTurk,

Meadow-Orlans, Koester i Spencer, 1993).

Roditeljska socijalna podrska

Socijalna podrska igra klju¢nu ulogu u roditeljskoj sposobnosti da se nose s oStecenjem sluha.
Hintermair (2006) je opisao socijalne resurse kao podrSku koju ¢ujuéi roditelji gluhe djece
primaju od prirodnih i novostvorenih/umjetnih kontakata. Quittner i suradnici (1990) su

izvjestili da ¢ujué¢e majke djece s oSte¢enjem sluha imaju manje socijalne mreze. Lederberg i
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Golbach (2002) su utvrdili da se te socijalne mreze cuju¢ih majki znatno manje od mreza
cuju¢ih majke djece urednog slusnog statusa. Dakle, iako postoji razlika izmedu tipova i
veli¢ine socijalnih mreza izmedu majki ¢ujuce djece i majki djece s oSte¢enjem sluha, obje
skupine su generalno zadovoljne socijalnom podrskom. Utvrdeno je da majke djece s
oSte¢enjem sluha imaju manje vremena za uspostavljanje i odrZavanje socijalnih mreza,
osobito tijekom djetinjstva. Ujedno je utvrdeno da majke imaju manje kontakata s obitelji i
prijateljima. Podrsku prepoznaju u profesionalcima. Cujuée majke djece s oStecenjem sluha
isti¢u stru¢njake i profesionalce kao sastavne ¢lanove socijalnih mreza (Lederberg i Golbach,
2002). Dobiveni rezultati se razlikuju od ¢ujucih roditelja koji navode obitelj i prijatelje kao
podrsku. Koester i Meadow-Orlans (1990) potvrduju da se roditelji oslanjaju na podrsku
stru¢njaka u intervencijskom programu. Emocionalna podrska zajedno s ohrabrenjem
prijatelja, obitelji i stru¢njaka pomaZze u prihvacanju realnog stanja tijekom odrastanja djeteta.
Roditelji naglasavaju da ta podrska, osobito u periodu dijagnosticiranja, znacajno utjee na
roditeljsko prihvacanje dijagnoze i definira njihove osje¢aje naspram sluSnog treninga,

metoda komunikacije i drugih sluzbi.

Socijalne mreze su jedan od mehanizama noSenja sa stresom, a Pipp-Siegel 1 suradnici (2002)
su pokazali da maj€ina percepcija podrske koju prima ima utjecaj na dozivljaj razine stresa. U
istoj studiji se izdvaja da Cujuce majke koje izvjeStavaju o viSim razinama stresa povezanog s
roditeljstvom su generalno nezadovoljnije socijalnom podrskom i Zivotom opcenito. Takvo
otkri¢e je vazno jer je zadovoljstvo socijalnom podrSkom kljuno u noSenju sa stresom
(Lederberg 1 Golbach, 2002). Obzirom na slozenost stresa i zavisnost varijabli ne moze se
napraviti univezalna lista izdvojenih faktora stresa. Vazno je da strucnjaci koji se bave
edukacijom gluhe djece odrzavaju svjesnost o faktorima rizika i pomazu ublaziti u¢inke koje

stres moze imati na roditeljsko blagostanje i djetetov razvoj.

4.1. Roditeljska ukljucenost u postupke rane intervencije

Strucnjaci su odavno postali svjesni vaznosti obitelji u razvoju djeteta i pojedinca u cjelini, a
to ukazuje na postupno prepoznavanje nuznosti ukljucenja obitelji u intervenciju i na
prepoznavanje Cinjenice da je obitelj, uz kvalitetu intervencijskih postupaka, potencijalno

klju€an ¢imbenik ucinkovitosti intervencijskog programa (Y oshinaga-Itano, 2004).

Jedna od definicija roditeljske ukljucenosti je ,,opseg roditeljske ukljucenosti u specifi¢cne

roditeljske obaveze i zadatke preporucene od strane strucnjaka s ciljem razvoja djetetovih
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slusnih i govornih vjestina®“ (DesJardin, 2003). Roditeljsko uklju€ivanje je kriticna
komponenta koja predodreduje uspjeh djeteta ukljucenog u postupke rane intervencije, a
razli¢iti programi na razli¢ite nacine definiraju roditeljsko uklju¢ivanje — polaznost i
ukljucenost u programe rane intervencije, koliko se obitelj osjeca ,,ugodno* u radu s djetetom,
kakva su roditeljska ocekivanja u djetetovom ostvarivanju edukacijskih ciljeva i1 razina
njihovog doprinosa tome. Roditeljsko ukljucivanje je okolinski faktor koji utjee na rani

razvoj i stavlja naglasak na vaznost aktivnog donoSenja odluka.

Epstein (1996) navodi da postoji pet tipova roditeljske uklju¢enosti u programima rane

intervencije za roditelje djece s teSko¢ama u razvoju:

Roditeljstvo: briga za dijete i razumijevanje djetetovog razvoja, prilagodba obiteljskih uvjeta
1 okruZenja u kojem dijete boravi na nacin da se podupiru svakodnevne aktivnosti djeteta s
ostecenjem sluha. U slucaju djeteta s oSte¢enjem sluha to podrazumijeva brigu o sluSnom
aparatu, organizaciju 1 provedbu aktivnosti koje poticu sluSanje u optimalnim sluSnim

uvjetima.

Komunikacija: konstantan kontakt sa profesionalcima. U situacijama odgoja djeteta s
oSte¢enjem sluha to podrazumijeva slijedenje uputa stru¢njaka i implementaciju istih u

obiteljskom okruzenju.

Volontiranje: sudjelovanje i1 uklju¢ivanje u aktivnosti koje se povode u obrazovnom
okruZenju. Za roditelje djece s oStecenjem sluha to znaci da se ukljucuju u terapijske seanse,

implementiraju programske strategije u svakodnevne aktivnosti.

Ucenje kod kucée: aktivno sudjelovanje u obiteljskim aktivnostima koje podupiru ucenje
djeteta s oSte¢enjem sluha — nudenje aktivnosti koje podupiru proSirenje rjecnika i jezicne

kompetencije djeteta s oStecenjem sluha.

Donosenje odluka: aktivno ukljucivanje i zagovaranje prava djeteta. Roditelji moraju biti
ukljuc¢eni u odluke odabira odgovaraju¢e komunikacijske metode i obrazovnih opcija za

dijete.

Ingber, Al-Yagon i Dromi (2011) navode da se roditeljsko ukljucivanje proteze od pasivnog
ukljuc¢ivanja (dovodenje djeteta u centar i prepusStanje stru¢njacima) do sudjelovanja na
terapijama, komunikaciji sa strucnjacima, sudjelovanju u donoSenju odluka, preuzimanju

odgovornosti za djetetov razvoj i socijalnog angazmana (ukljuc¢enost u grupe podrske).
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4.1.1. Utjecaj roditeljskog ukljucivanja u postupke rane

intervencije na razvoj djeteta

Roditeljsko uklju¢ivanje mjereno kroz njihovu aktivnu suradnju sa stru¢njacima, sudjelovanje
u terapijskim seansama, aktivnom komunikacijom s djetetom i sudjelovanjem u socijalnim
aktivnostima ima znacajan utjecaj na jezicne ishode djeteta (DesJardin, 2005), ponaSajnu i
socijalnu kompetenciju (Dunst i Trivette, 1996), kognitivni razvoj (Ingber i sur., 2011) i

razvoj rane pismenosti (Aram, Ingber i Konkol, 2010).

Kada su roditelji aktivno i konstruktivno angazirani i koriste komunikacijske aktivnosti u
obiteljskom okruzenju, oni potpomaZzu jezi¢ni razvoj, komunikacijsku kompetenciju djeteta,
motivaciju za ucenje i djetetovu sliku o sebi (Gregory, Bishop i Sheldon, 1995). Poznato je da
je roditeljska odgovorljivost na djetetove potrebe povezana s cjelokupnim razvojem djeteta.
Ohrabrivanje roditelja da preuzmu znacajnije uloge u ranoj intervenciji se pokazala i velikim
izazovom (Yoshinaga-Itano, 2014). Izazovno je za roditelje djeteta s nizim stupnjem
obrazovanja ili nizim socioekonomskim statusom ili roditeljima koji dolaze iz kulturoloski
razli¢itih sredina (Epstein, 2001). UzevS§i u obzir potencijalne prepreke, istrazivaci
naglaSavaju vaznost informiranja roditelja o njihovom doprinosu i utjecaju na cjelokupni

razvoj djeteta (DesJardin i Eisenberg, 2007).

Najces¢e varijable koje utjeCu na roditeljski angazman u intervencijskom procesu su
roditeljska obiljezja (roditeljske kompetencije, samoucinkovitost, emocionalni status, dob,
slusni status roditelja), obiteljske karakteristike (obiteljska podrska) i obiljezja djeteta (dob,
vrsta teSkoce 1 potrebne amplifikacije) (DesJardin, 2009).

Obzirom da je slus$ni status vazna komponenta ucinkovite suradnje sa strucnjacima i
razumijevanja i provedbe njihovih preporuka, cujuée majke su bile angaZiranije u
intervencijskim programima u odnosu na nagluhe/gluhe majke u istrazivanju koje su proveli
Meadow-Orlans, Mertens 1 Sass-Lehrer (2003). Spomenuto se odnosi i na poticanje
djetetovog jezicno-govornog razvoja i ustrajnost u poticanju djeteta na sustavnu upotrebu
sluSnog pomagala. No, nisu samo roditeljske karakteristike te kroz koje se definira roditeljski
angazman. Karakteristike djeteta i faktori povezani s djetetom (npr. kasnije utvrdeno

oStecenje sluha) utjecu na roditeljsko ukljucivanje i angazman.

Stupanj roditeljske ukljuenosti u ranu intervenciju pokazao se znacajnim prediktorom
komunikacijskih ishoda za djecu s oSte¢enjem sluha u dobi od pet godina, dok se veca
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ukljucenost i1 aktivnost roditelja u ranoj intervenciji moze povezati s njihovom boljom
komunikacijom s djetetom te znacajnijem djetetovom napretku (Moeller, 2000). Moeller
(2000) u svome istrazivanju najuspjesnijom djecom definira onu, ¢iji su roditelji imali visok
stupanj ukljucenosti u ranu intervenciju i koji su s intervencijom i najranije zapoceli. No s
druge strane, pojedini roditelji razli¢ito gledaju na vlastitu ukljuenost u ranu intervenciju.
Iako neke studije isti¢u razliku u angazmanu oceva u habilitaciji, novije studije izvjeStavaju o
porastu angazmana oceva (Ingber 1 Most, 2012). Dok se neki roditelji osjecaju
kompetentnima te preferiraju biti ukljuceni u sve aspektne rane intervencije, drugi se osjecaju
manje doraslima tom zadatku te donoSenje odluka radije prepustaju struénjacima (DesJardin,
2003). U studiji koju su provele Zaidman-Zait, Most, Tarrasch i Haddad (2018) na temu
roditeljske ukljucenosti u postupke habilitacije za djecu s oSteéenjem sluha u Izraelu,
potvrdeno je da postoje kulturoloske razlike medu roditeljima u stupnju roditeljskog
ukljucivanja (prihvacanje informacija, odrzavanje kontakata sa stru¢njacima, ukljucivanje u
grupe podrske, uklju¢ivanje u terapijske postupke...) koje doprinose razvojnim ishodima
djeteta. Socijalni angazman s drugim roditeljima djece s oSte¢enjem sluha, donoSenje odluka i
postavljanje upita struénjacima su izdvojene kao kategorije sa zabiljezenom najveom
pasivnosc¢u roditelja. Sli¢ne rezultate dobili Ingber, Most i Goldenberg (2014) na uzorku

zidovskih roditelja djece s oSte¢enjem sluha.

U podrucju rane intervencije kod oStecenja sluha je primijeeno da filozofija pruzanja
struénih usluga u najranijoj dobi, koja vrednuje partnerstvo s obitelji i promice
samoucinkovitost roditelja, moze rezultirati kvalitetnijim pra¢enjima, ve¢im sudjelovanjem u
ranoj intervenciji te poboljSanim ishodima za djecu s oSte¢enjem sluha (Sass-Lehrer 1 Bodner-
Johnson, 2003). Rana intervencija se mora fokusirati na individualne obiteljske snage kako bi
se obitelj osjecala puna samopouzdanja, samoucinkovitosti i kompetentnosti u poticanju

djetetovog ucenja.

Zaklju¢no se moze re¢i da je roditeljska ukljuenost dinamican proces, a preferencije obitelji
su neSto Sto se moze s vremenom mijenjati. lako postoje mnoga istrazivanja na temu
roditeljske ukljucenosti u ranu intervenciju, njihova metodologija uvelike varira. Objasnjenje
se moze potraziti u interpretaciji i shvacanju bitnih pojmova, poput same roditeljske
ukljucenosti, ocekivanja od djetetova obrazovanja, ponasajnih aspekata (npr. prisustvovanje
terapiji) te stila roditeljstva (DesJardin, 2003). Spomenute razlike medu istrazivanjima

otezavaju stjecanje kumulativnih saznanja na temelju provedenih istrazivanja.
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4.2. Dobiti i zadovoljstvo uslugama rane intervencije

Roditelji osteé¢enje sluha opisuju kako fenomen koji ne samo da pogada dijete, ve¢ utjeCe na
obitelj, mijenja obitelj, utje€e na njihove financije, poslove i mjesto stanovanja. Obzirom da je
gubitak sluha trajno zivotno stanje djeteta, povlac¢i za sobom i potrebu za dugorocnom
podrskom u brojim segmentima — rehabilitaciji, kontaktima, informiranju roditelja. Rana
detekcija oSte¢enja sluha koja je poprac¢ena optimalnim uslugama intervencije (uslugama koje
se pruzaju u obitelji i1 obiteljskom okruZenju i koje su poduprte individualiziranim razvojnim
planom) umanjuje prognozirana razvojna kasnjenja i jamce vece izglede za brzi napredak

djeteta u komunikacijskom i jezi€no-govornom razvoju (Yoshinaga-Itano i sur., 1998).

U istrazivanju provedenom u pokrajini Ontario u Kanadi (Fitzpatrick, Angus, Duriex-Smith i
Graham, 2008) roditelji isti¢u da je novorodenacki probir na oStecenje sluha prva i kljucna
stepenica servisnog modela trijaZiranja djece sa sumnjom na oStec¢enje sluha. Kao kljucne
komponente modela daljnjih usluga rane intervencije (habilitacije) navode se audioloske
usluge i terapija. lako neki roditelji isti¢u nezadovoljstvo u vremenu pristupa pedijatrijskim
audiolos$kim sluzbama, rani novorodenacki probir i rano ukljucivanje u postupke habilitacije
izdvojeni su kao kljucni faktori u definiranja razvojnih djeteta. Nakon inicijalnih faza
popracenih teSkotama (dugotrajnost ponavljanja postupaka, savjetovanja, dodjela
amplifikacije) i nezadovoljstva pruzenim povr$nim informacijama (Young i Tattersall, 2005),
uklju¢ivanjem u habilitaciju roditelji izvjeStavaju o porastu stupnja zadovoljstva audioloSko-

usluznim modelom u habilitaciji.

Pristup nedovoljno koordiniranim uslugama se izdvaja kao frustriraju¢a prepreka u
ucinkovitosti 1 proto¢nosti usluga habilitacije. Sustav je sastavljen od pojedinacnih
komponenti u kojima postoje strukturalne i izvedbene prepreke. Sustav u kojima su usluge
fragmentarne, utjece na provedbu intervencije od probira i dijagnoze do direktnog rada.
Dakle, uspjeh novorodenackog probira ovisi o implementaciji adekvatnog sustava i provedbi
programa za djecu i obitelji s oStecenjem sluha (Yoshinaga-Itano, 2004; Hyde, 2005). Sustav
koji bi trebao biti organiziran po principu: novorodenacki probir — dijagnostika — rana
intervencija, Cesto podbaci ve¢ u samom pocetku zbog izvedbenih i komunikacijskih
poteskoca na relaciji roditelj — stru¢njaci ili gubitka vremena prije ukljucivanja u postupke
habilitacije. Istrazivanja provedena na temu roditeljskog zadovoljstva uslugama rane
intervencije pokazuju da se izdvajaju tri sistemati¢na problema i to ve¢ u ranim fazama —

informiranost roditelja, pristup razli¢itim uslugama u sluzbama koje su dostupne i manjak
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koordinacije izmedu pruzatelja usluga. Takoder, istaknuto je da roditelji naglasavaju vaznost
koordiniranih sluzbi, pristup grupama podrske i obiteljski usmjerenu ranu intervenciju (Hyde,
Punch i Komesaroff, 2010). S vremenom roditelji nauce kako navigirati kroz sustav i
generalno postaju zadovoljniji uslugama. Rezultati koji govore da roditelji trebaju i traze
detaljne 1 specifi¢ne informacije koje se odnose na problematiku ostec¢enja sluha i intervenciju
konzistentni su kroz istrazivanja (DesGeorges, 2003; Fitzpatrick i sur., 2007). Roditelji ¢esto
dobivaju manjkave i povrSne informacije o prognozi i napredovanju djeteta s oSte¢enjem
sluha (Kurtzer-White i Luterman, 2003). Istrazivanja ukazuju na veliku potrebu roditelja za
primanjem informacija u ranom periodu nakon primanja dijagnoze i potrebu za sustavnim
informiranjem u periodu amplifikacije (npr. u slucaju kohlearne implantacije). Roditelji djece
s blagim i umjerenim oSte¢enjem sluha izvjestavaju o vaznosti primanja informacija bas kao 1
roditelji djece s tezim stupnjevima oStecenja sluha. Potreba za informacijama mogla bi se
podijeliti na specificne informacije vezane za gubitak sluha (etiologija, stupanj oStecenja,
sluSna pomagala) i1 informacije koje se odnose na terapiju — terapijskih ishodi i resursi u
zajednici, informacije vezane za prognozu oStecenja sluha. Internet se izdvojio kao
prominentan izvor informacija roditeljima, a roditelji isti¢u da bi u centrima za rehabilitaciju
trebale postojati prostorije u kojima se nudi multimedijalni sadrzaj, korisne broSure,

literatura.

TraZenje informacija se pokazalo klju¢nim i ima vaznu ulogu u naporima pojedinca da se nosi
sa negativnim utjecajem koje teSkoc¢a ima na kvalitetu zivota (Mihaljevi¢, 2016). Pitanje koje
se postavlja odnosi li se povr$na informiranost roditelja i izostanak prognostickih ¢injenica na
propust sustava u kojem stru¢njaci ne nude informacije razumljivim jezikom ili u situaciji
inicijalnog Soka roditelji osjecaju nelagodu raspravljati o prognozi razvoja djeteta. Poznato je
da je ucinkovita komunikacija povezana sa optimalnim razvojnim ishodima, a osjetljivost
stru¢njaka koji rade s obiteljima je klju¢na u izgradnji odnosa i povjerenja kako bi se
zajednicki razvijala suradnja potrebna u poticanju djetetovog razvoja. Nakon dijagnoze
ostecenja sluha roditelji prozivljavaju emocije kao Sto su Sok, zbunjenost, ljutnja i depresija, a
stru¢njaci koji rade s roditeljima trebaju posjedovati vjestine savjetovanja kako bi promovirali
,»zdravo tugovanje® i prilagodbu na realno stanje djeteta (Quittner, 1991). NerazrijeSeno
tugovanje ili ljutnja u kombinaciji sa osje¢ajem bespomoc¢nosti imaju negativne posljedice na
blagostanje i odnos roditelja i djeteta. U novijim studijama roditelji naglasavaju da stru¢njaci
u inicijalnom priop¢avanju informacija roditeljima, nude informacije u malim dozama i

ponasaju se kao ,Cuvari“ ostataka informacija. Dio roditelja to smatra zadrZzavanjem
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informacija, a zabluda je da ¢e sve obitelji reagirati na isti naCin prilikom dobivanja
informacija. Obitelji koje su gluhe Cesto drugacije reagiraju u odnosu na obitelji bez iskustva
pri ¢emu struc¢njaci moraju iskazati vecu empatiju. Postoji velika razli¢itost kako u populaciji
gluhih tako i u populaciji ¢ujucih, pa je vazno upoznati obitelji s potencijalnim problemima s
kojima ¢e se dijete i1 obitelji susresti u buducnosti. Teskoce komuniciranja sa stru¢njacima
predstavljaju tipicnu brigu gluhih roditelja koji vjeruju da je njihovo partnerstvo sa
strunjacima oSte¢eno zbog nemoguénosti ostvarivanja komunikacije na znakovnom jeziku.

Nadalje, gluhi roditelji ¢esto brinu zbog nepovjerenja koje imaju u neke profesionalce.

Profesionalno vodstvo roditelja i profesionalan nacin komunikacije medu stru¢njacima su
prediktori uspjeha intervencijskog programa (Young i Tattersall, 2007). Usluge koje
odgovaraju preferencijama roditelja i koje aktiviraju roditelje u habilitaciji vode do boljih
razvojnih ishoda (Fitzpatrick, Jacques 1 Neuss, 2011) jer roditeljsko glediSte ima utjecaj na
donosenje odluka i ukljuc¢ivanje u program podrske. Roditelji Zele biti prepoznati kao aktivni
partneri u pruzanju optimalnog sustava podrSke Sto ukljucuje vaZnost sagledavanja
perspektive roditelja u provedbi programa. Kao klju¢an faktor dobro implementiranih
programa navodi se i uklju¢ivanje drugih ¢lanova obitelji 1 socijalnih kontakata u poticanju

jezi¢nih i komunikacijskih vjestina djeteta s oSte¢enjem sluha (Hyde, 2005).

U istrazivanju koje su proveli Fitzpatrick i1 suradnici s fokusom na roditeljsku perspektivu u
habilitaciji, vaznost ponude razli¢itih modaliteta komunikacije, nacin iznoSenja informacija,
mjesto provedbe terapije, odnos sa strucnjacima, dostupnost informacija i ukljucivanje u
grupe podrSke pokazali su se bitnim varijablama procjenjivanja zadovoljstva roditelja
programom (2008). Ukljucenost u dostupne usluge u zajednici, mjesto i intenzitet provedbe
terapije problem su u ruralnim sredinama. Zadovoljstvo roditelja programom direktno je u
porastu ukoliko je napredak djeteta vidljiv i povezan s zivotom u urbanim sredinama i ukoliko

je povezan s lakom dostupnoséu audioloskim terapijskim centrima.

Uz prvi kontakt sa stru¢njacima, povjerenje, komunikacija te kulturoloska osjetljivost se
navode kao kriticni ¢imbenici za uspjesno partnerstvo roditelja i stru¢njaka (Blue-Banning,
Summers, Frankland, Nelson i Beegle, 2004), no spomenuto Cesto izostane u prakticnom
radu. Uvid u iskustva i stavove roditelja djece s oSte¢enjem sluha o ranoj intervenciji
pokazuje da ,,model osnazivanja“ (DesJardin, 2003) s fokusiranjem na jake strane obitelji 1
poticanjem obitelji u stjecanju kompetencija i samopouzdanja daje roditeljima korisna

teorijska 1 praktiCna znanja u suradniCkom postupku habilitacije. Nazalost, u nekim
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dijelovima svijeta (pa i Hrvatske) i dalje je zanemarena potreba roditelja da prvo uce o
problematici s kojom se njihovo dijete suocava te potom o strategijama (re)habilitacije i
njihovoj implementaciji. Nedostatci sustava pruzanja usluga rane intervencije povremeno su
vidljivi u povrSnom shvacanju povratnih informacija o zadovoljstvu roditelja primljenom
stru¢nom intervencijom koja je bitna varijabla za prilagodbu ponasanja stru¢nog tima,

prilagodbu sadrzaja intervencije, te potencijalno varijabla bitna za njezin konacan uspjeh.

Odnos s terapeutom i njegovo vodstvo isticu se kao klju¢ne odlike dobro organiziranog
sustava. Organizacija sustava rane podrske u svijetu nudi i psiholosku pomo¢. Dio roditelja je
u procesu predimplantacije ukljucen u psiholosku podrsku, no to je kratkoro¢no i ne nastavlja
se u periodu nakon implantacije. Izostanak pruzanja psiholoSke pomo¢i roditeljima djece s
oSte¢enjem sluha tijekom rane intervencije ima iznimnu prakti¢nu vaznost i usko je povezano
s uspjesima intervencije. Zanemarivanje brige za roditeljsku dobrobit propustanjem redovitog
pruzanja psiholoske potpore, nadamo se da je trenutani propust sustava. Obzirom da
socijalna podrSka i angazman socijalnog radnika nisu sustavno osigurani ve¢ ovise o klinici u
kojoj je dijete obradeno, zadovoljstvo roditelja u pogledu na pruzene socijalne usluge je
razligito. Cesto je roditeljima susret sa socijalnim radnikom zbunjujuéi jer uloga socijalnog

radnika nije konzistentna i integrirana u program habilitacije.

Uglavnom se programi specijalne podrSke i1 podrska roditeljima djece s teSkocama
osiguravaju unutar programa edukacijskih i socijalnih ustanova. Roditelji primaju
individualnu podrsku manjih grupa. PodrSka ukljucuje teme poput osnazivanja roditeljskih
vjestina i poducavanja roditelja kako da podrzava dijete s teSko¢ama u usvajanju nove
vjestine ili kako rijesiti probleme u ponaSanju. Podrska je vise informativnog karaktera i ovisi
o ulaganju i naporima i motivaciji organizatora i ¢esto se ne osigurava sistemati¢no unutar
institucije. Poznato je da je podrSka drugih roditelja koji prozivljavaju sli¢nu Zivotnu situaciju
klju¢na u nosenja sa problematikom. Roditelji izdvajaju roditeljske grupe podrske kao mjesta
dijeljenja korisnih informacija, resursa, prognostickih informacija i nade. Za neke roditelje to
su mjesta dobivanja emocionalne podrske koju nisu dobili u psihosocijalnim centrima. Takva

usluga organiziranih grupa podrske trebala bi biti integralni dio programa rane intervencije.

Na misljenje i zadovoljstvo roditelja podrskom dobivenoj tijekom rane intervencije utjece
viSe razli¢itih ¢imbenika (roditeljsko iskustvo s oSte¢enjem sluha u obitelji, stavovi i
vrijednosti, emocionalni status, kao i odnos sa stru¢njacima, pristup informacijama, djetetov

napredak...), a iz navedenog se izvode zakljucci da kvalitetno organiziran sustav rane
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intervencije u podrucju oSte¢enja sluha mora biti organiziran tako da nudi kvalitetne
informacije, da je stru¢na podrska dostupna sustavno, da su usluge koordinirane, da se djeluje

timski te da se promice partnerski odnos na relaciji roditelj-strucnjak.
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5. ZAKLJUCAK

Opsezna tematika ovog rada zadire u kompleksno podrucje logopedije i psihologije. Pokazuje
isprepletenost ranog prepoznavanja oste¢enja sluha, utjecaja na cjelokupni razvoj djeteta i
obitelji i njithovo noSenje s dijagnozom. Fokus nije na reciprocnom odnosu gluhoce, djeteta i
obitelji jer reciprocnog odnosa zapravo nema, a nedovoljno je paznje posveceno utjecaju
gluhoc¢e djeteta na procese prilagodbe obitelji. Pitanje koje se postavlja je koje se promjene
dogadaju 1 moraju dogoditi u okolnostima obiteljskog funkcioniranja u noSenju s dijagnozom
oSte¢enja sluha. Dijagnoza sama po sebi ne zna¢i proaktivno djelovanje roditelja i
ukljucivanje djeteta u postupke rane intervencije. Dijagnoza kao takva u vecini slucajeva
ukljucuje aktivno tugovanje i emocionalno noSenje s gubitkom idealizirane slike djeteta.
Iskustva roditelja se u tome razlikuju, a ,,putovanje® kroz proces tugovanja u tom razdoblju je
dugotrajno i ponavljajuce, tuga se pojavljuje u razli¢itim stadijima odrastanja djeteta, znanja
se stjeCu sporo, a odluke se donose i povlace (DesGeorges, 2003). Studije pokazuju da
roditelji grade snazne i emocionalne veze s drugim clanovima obitelji i kad je jedan ¢lan
(roditelj) pogoden, posljedicno su pod utjecajem i drugi ¢lanovi obitelji (Koester i Meadow-
Orlans, 1990). U slu¢aju rodenja djeteta s oSte¢enjem sluha u cujucu obitelj to bi znacilo da ne
tuguju samo roditelji ve¢ i drugi ¢lanovi obitelji. Ellis (1989) tvrdi da se dijagnoza oStec¢enja
sluha moze sagledati kao stanje obiteljske krize. Taj dogadaj utjece na prethodno utvrdene
rutine obitelji 1 stvara nove zapreke. Obitelj, ne samo roditelji, moraju se nositi sa
kompleksnim emocionalnim stanjem i tugom. Moraju se reorganizirati i prihvatiti promjene
koje donosi dijagnoza oSte¢enja sluha na prethodno utvrdene obrasce funkcioniranja.
Suprotstavljanje stereotipima i stigmatizaciji postaje dio svakodnevice obitelji djeteta s
oSte¢enjem sluha (Ellis, 1989). Spoznaja o oSte¢enju sluha djeteta u vecini slucajeva dominira
u obiteljskoj zajednici, a utjecaj koji ima na obitelj ovisi o nacinu na koji se ¢lanovi obitelji
nose s tom informacijom. Obitelji reagiraju drugacije zbog prethodnih iskustava s oStecenjem
sluha ili znanja. Koester i Meadow-Orlans (1990) opisuju da psiholoski, socijalni i obiteljski
faktori utjecu na nacin kako se obitelj nosi s dijagnozom i stresom koji prati oStecenje sluha.
Osobni resursi mogu umanyjiti negative posljedice stresa na ¢lanove obitelji, a poznato je da
socijalna podrska za mnoge roditeljske parove, pogotovo one manje asertivne, moze biti i
preduvjet cjelovite uspjesnosti intervencije. Podrska roditeljima u noSenju sa svakodnevnim
izazovima roditeljstva djeteta s posebnim potrebama, ublazavanje strahova o buduénosti i

sumnji u uspjeSnost odluka koje trenutno donose i u njihovu vlastitu snagu da ih provedu
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moze biti preduvjet preuzimanja njihove aktivne i prirodne uloge u ranoj intervenciji. Stoga je

iznimno vazno osigurati socijalnu podrsku, pogotovo u slucaju oste¢enja sluha.

Nepobitni su dokazi o ranoj detekciji i po€etku habilitacije 1 utjecaju na jezi¢ni i socio-
emocionalni razvoj djeteta (Yoshinaga-Itano, 2002). Rana detekcija postavlja pitanje kada je
,rano“ zapravo ,,prerano“ za neke obitelji (Gregory, 1999, 2001) i kada to ,,rano“ moze
interferirati s normalnim procesima ranog povezivanja izmedu roditelja i djeteta. Dakle, moze
se raspravljati treba li roditeljima ostaviti vrijeme za povezivanje s djetetom ili potencijalno
riskirati kasnije naruSavanje odnosa zbog komunikacijskih, jezicno-govornih ili ponasajnih
teSkoca djeteta s oSteCenjem sluha. Cilj ranog otkrivanja i ukljucivanja u postupke rane
intervencije je izjednaCavanje ishoda djeteta s oSte¢enjem sluha (u terminima jezicno-
govornog i komunikacijskog razvoja) u priblizavanju razvojnim ishodima cuju¢ih vr$njaka.
Takva prezentacija normalnog ili priblizno normalnog roditeljima donosi ohrabrenje da ce
njihova djeca biti drugacija od slike gluhe djece iz proSlosti. Rana identifikacija nije
pojednostavljeno shvacanje i ne podrazumijeva — ranu intervenciju, uredan jezi¢no-govorni
razvoj i normalizaciju gluhog djeteta. Prostor habilitacije je znatno §iri i u trazenju optimalnog
razvoja i trazi priznavanje znakovnog jezika ili drugih oblika manualne komunikacije kao
potencijalnog prvog jezika gluhom djetetu, uvidanjem vaznosti kulture Gluhih i priznavanjem
i razvojem identiteta Gluhih. No u veéini slucajeva spomen onoga $to je normalno za dijete s
ostecenjem sluha je izostavljen te za veéinu roditelja ,,normalno* znaci ,.kao da je cujuce.
Ono S§to roditelje zele Cuti (da ¢e sve biti normalno jer je normalno ono §to je ocekivano i
poznato) mozda nije ono S$to ¢e im koristiti. Oc¢ekivanja da ¢e se dijete s oSte¢enjem sluha
normalizirati 1 pribliZiti ¢uju¢im vrSnjacima vodena su zlatnim standardom izjednacavanja s
c¢uju¢om populacijom i temeljena su na pretpostavkama da je gluhoca stanje koje se mora
popraviti. Tu postoji paradoks. Ako je poznato da rana identifikacija i rana intervencija idu
ruku pod ruku, pogresno je vjerovati da gluha djeca nisu sposobna za razvojna postignuca u
skladu s ¢ujuéim vr$njacima. To pitanje namece od pocetka temeljna pitanja identiteta,
razli¢itosti 1 prihvacanja i nije od pocetka prezentirano roditeljima. Ono §to nas roditelji djece
s ostecenjem sluha uce je da budemo svjesni da konstrukt gluhog djeteta i rane intervencije
ovisi o na¢inu na koji su kljucne informacije prezentirane, shvacene i iskomunicirane, no
ocito je da je model gluhoce koji je dominantno prisutan medu roditeljima predodreden

medicinskim modelom gluhoce.

Roditelji su Cesto pred sustavnim habilitacijskim izazovima (povecan broj medicinskih 1

audioloskih sastanaka, dogovori sa drugim stru¢njacima, odrzavanje sluSnih pomagala...), a
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kada su djeca Skolski obveznici javljaju se obrazovni izazovi (tijek i napredak u Skolovanju,
dostupnost podrske u skoli...). Opisani izazovi su posebno zabrinjavajuci za roditelje djece u
manjim ruralnim sredinama u kojima je dostupnost usluga i podrSke manjkava. Kljucan je
interdisciplinarni pristup u pruzZanju intervencije koji bi roditeljima ponudio vise opcija i
podrske prilikom donoSenja odluka. Poruka za stru¢njake koji rade s roditeljima je shvacanje
vaznosti roditeljske apsorpcije informacija, informiranje roditelja na primjeren nacin i
partnerstvo s roditeljima uz osnazivanje roditelja. Ne moze se pretpostaviti da roditelji djece s
oSte¢enjem sluha imaju sli¢na iskustva. Veliki broj razli¢itih varijabli utjeCe na njihova
iskustva (dob roditelja, uzrok oste¢enja sluha, broj djece u obitelji, redoslijed rodenja djeteta s
oSte¢enjem sluha...) te se moze postulirati da nacin na koji se informira roditelja o oste¢enju
sluha djeteta, koji modeli komunikacije se nude i kako roditelji shvacaju gluho¢u utjeCe na
zdravlje cijele obitelji. Uz partnerski rad roditelja i stru¢njaka kroz predskolski i Skolski
period, klju¢no je da obitelj pruza sigurno okruzenje i razvija osjecaj pripadnosti kod djeteta
sa oStecenjem sluha. Za razvoj djeteta u socijalnom i moralnom aspektu klju¢no je da oba
roditelja posjeduju kvalitete strpljenja, tolerancije, kompetencije i razumijevanja djetetovih

poteskoca i potreba.

Neke zivotne price o nedovoljnom napretku djece s oSte¢enjem sluha ne ovise iskljucivo o
,supermoc¢ima“ roditelja i strucnjaka. Prognoze za dugoroc¢ni razvoj rano detektirane djece s
oSte¢enjem sluha jo§ se stvaraju i jo§ uvijek postoje praznine. To nije poruka koja se Zeli
prenijeti roditeljima u ranim fazama navikavanja na gluho dijete u obitelji, ve¢ znacajan
izazov za odlucivanje o buduénosti djeteta. Izgleda da je ostvaren napredak u razumijevanju
utjecaja oStec¢enja sluha na obitelji urednog sluha. Tradicionalno, prijasnja istraZivanja su se
fokusirala na negativne utjecaje oSte¢enja sluha na cujuée obitelji. Iako su roditeljsko
tugovanje i reakcija na dijagnozu inicijalno negativni, ¢ini se da se nakon tog perioda stavovi
mijenjaju. Studije prilagodbe obitelji na oStecenje sluha daju uvid u procese prilagodbe i
pokazuju da rodenje gluhog djeteta u obitelj nema nuzno Stetan utjecaj na obitelj kao Sto su
struénjaci prije vjerovali. Cesto se kao dobiti navode pojatana obiteljska kohezija, osobni rast
1 osnazivanje obiteljskih odnosa. Otkrica naglaSavaju ¢injenicu da je vazno podupirati
roditelje u novim izazovima, a da rana identifikacija i rana intervencija moraju stvoriti prostor
u kojem ¢e roditeljski odgovor na djetetovo oSte¢enje sluha ublaziti stres koji ve¢ ionako
osjecaju 1 ponuditi im strategije noSenja sa stresom. DesGeorges (2003) je istaknuo da na
kraju te cjelokupne prilagodbe djeteta s oSte¢enjem sluha nije prihvacanje, ve¢ pozitivno

djelovanje u terminima zagovaranja djeteta i obitelji.
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