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SAZETAK

Naslov: Misljenje roditelja djece s oste¢enjem sluha o podrsci dobivenoj tijekom rane
intervencije

Studentica: Petra Mihaljevié¢

Mentori: doc.dr.sc.Luka Bonetti i dr.sc.Iva Hrastinski

Program/modul: Odsjek za logopediju

Ostecenje sluha je djelomi¢na ili potpuna nemoguénost slusanja te je jedno od
najucestalijih senzori¢kih poremecaja. OSteCenje sluha u ranoj dobi utjeCe na razvoj
komunikacije i jezika te na kognitivni i socio-emocionalni razvoj. Da bi negativan utjecaj
oStecenja sluha bio minimaliziran, klju¢na je rana detekcija, identifikacija te (re)habilitacija.
Dijete se ukljucuje u program rane intervencije, koji podrazumijeva §irok i raznolik spektar
aktivnosti i postupaka koji su namijenjeni podrSci ranom djeCjem razvoju naziva rana
intervencija. Ona ukljucuje pruzanje podrske djeci, njihovim roditeljima, drugim ¢lanovima
obitelji te informiranje, (re)habilitaciju i savjetovanje. Cilj ovog rada je stjecanje uvida u
percepciju roditelja djece s oSte¢enjem sluha o pruzenoj ranoj intervenciji sa svrhom uvidanja
zadovoljstva roditelja pruzenom intervencijom te komponenata rane intervencije koje roditelji
prepoznaju kao znacajne za njihov osjecaj dobrobiti i za napredak njihovog djeteta. Za
potrebe istraZivanja na Odsjeku za oSteéenja sluha Edukacijsko-rehabilitacijskog fakulteta
Sveucilista u Zagrebu kreiran je upitnik namijenjen ispitivanju nacina provodenja rane
intervencije za djecu s oSteCenjem sluha u Hrvatskoj. Sastojao se od 36 Cestica, S pitanjima
zatvorenog i otvorenog tipa te se ispunjavao anonimno, u trajanju od oko 20 minuta. U
istrazivanju je sudjelovalo 20 obitelji — 12 majki 1 8 oceva djece s oStecenjem sluha koji su
ukljuceni su u ranu intervenciju na podrucju Zagreba i Splita radi ostecenja sluha koje je
njihovom djetetu ustanovljeno unutar prvih sedam godina zivota. Uz nekoliko nalaza koji
ukazuju da ima puno prostora za unapredenje rane intervencije za djecu s oSteCenjem sluha u
Hrvatskoj, treba istaknuti da je ukupno zadovoljstvo roditelja pruzenim uslugama i podrskom
osrednje, da je roditeljsko misljenje o utjecaju intervencije na postignuca njihova djeteta u
predskolskom razdoblju relativno visoko, da roditelji smatraju da intervencija pridonosi
pozitivnim emocijama u njihovoj obitelji i osje¢aju dobrobiti za dijete, kao i da je stupanj

potpore njihovoj djeci u odgoju i obrazovanju prema roditeljskom iskustvu visok.

Kljucne rijeci: oStecenje sluha, rana intervencija, upitnik, misljenje roditelja



ABSTRACT

Title: Opinion of parents of children with hearing impairment about support received during
early intervention

Student: Petra Mihaljevic¢

Mentors: doc.dr.sc.Luka Bonetti and dr.sc.lva Hrastinski

Program/module: Department of Speech and Language Pathology

Hearing impairment means a partial or complete inability to listen and it is one of the most
common sensory disorders. Hearing impairment at an early age affects development of
communication and language and also socio-emotional and cognitive development of the
children. For the negative impact of hearing impairment to be minimized, the key is early
detection, identification and (re)habilitation. The child is involved in the early intervention
program that includes a wide and varied range of activities and procedures that are intended to
support early child development. It includes support, information, rehabilitation and
counseling to children, their parents and other family members. Foreign literature shows
plenty of research on the experiences of parents of children with disabilities and specifically
impaired hearing about experiences with early intervention. In Croatia there are only a few
researches about opinion of parents of children with disabilities about their experiences with
the early intervention generally, and none with parents of the children with hearing
impairment. The purpose of this work is to gain insight into the perception of parents of
children with hearing impairment of the offered early intervention for the purposes of noting
its satisfaction with the provided parental intervention and the components of early
intervention that parents recognize as important to their sense of well-being and the progress
of their child. For the purposes of research in the Department of hearing impairment
Education and Rehabilitation of the University of Zagreb created a questionnaire designed to
study the ways of implementing early intervention for children with hearing impairment in
Croatia. It consisted of 36 particles, with closed and oped-ended questions and was conducted
anonymously, for about 20 minutes The study included 20 families - 12 mothers and 8 fathers
of children with hearing impairments involved in early intervention in Zagreb and Split do to
damage to hearing that was deteced for their child within the first seven years of their life.
With a few findings that indicate that there is a lot of space for improvement of early
intervention for children with hearing impairment in Croatia, it should be noted that the total
parental satisfaction with service delivery and support moderate, that the parents' opinion

about the impact of the intervention on the achievements of their child in pre-school period is



relatively high, that parents consider that the intervention contributes to positive emotions in
their family and the well-being of the child, and also that the level of educatinal support for

their children is high.
Key words: hearing imapirment, early intervention, questionnaire, parental opinion
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1. UvOD

1.1. O oSteenju sluha

Ljudsko uho sastoji se od tri dijela: vanjskog, srednjeg i unutarnjeg uha. Zvuk najprije
prolazi kroz vanjsko uho. Potom dolazi do prijelaza prema srednjem uha gdje se nalazi
bubnji¢ koji ga pojacava i preko tri slusne koS¢ice srednjega uha (¢eki¢, nakovanj i stremen)
prenosi u unutarnje uho (puznicu), gdje se pretvara u elektri¢ni signal. On se dalje prenosi u
mozak koji ga analizira i omogucuje nam da prepoznajemo razliite zvukove u rasponu

frekvencija od 16 Hz do 20 000 Hz (Kirin i Laus, 2011).

,»OStecenje ili gubitak sluha oznacava djelomi¢nu ili potpunu nemoguénost slusanja“
(Deafness, 2011). Jedno je od najucestalijih senzorickih poremecaja s pojavnoscéu od 1 do 3/4
na 1000 novorodene djece (Mahulja-Stamenkovi¢ i sur, 2005; Poonual i sur., 2015).
Razlikujemo tri moguca razdoblja pojave ostecenja sluha (Salvago i sur., 2013) — prenatalno
(prije rodenja), perinatalno (za vrijeme poroda) ili postnatalno razdoblje (poslije rodenja).
Ostecenja sluha razlikujemo po: vremenu nastanka (predjezi¢no, poslijejezi¢no) (Ljubesic i
sur., 2009), stupnju (gluhoca, nagluhost) (Poplasen, 2014) te lokaciji ostecenja (provodna,

perceptivna i mjesovita oste¢enja sluha) (Yueh i sur., 2003).

Vec¢ina (oko 60%) oStecenja sluha nastaje tijekom prenatalnog razdoblja, zbog
genetskih kao 1 negenetskih ¢imbenika (Smith i sur., 2014). Tijekom perinatalnog razdoblja
nastaje najmanji udio oSte¢enja sluha, njih oko 10%, kao posljedica intrakranijalnih krvarenja,
nedonosenosti, anoksije 1 sl. Tijekom postantalnog razdoblja nastane oko 30% oStecenja sluha
1 to kao posljedica razli¢itih uzro€nika, poput meningitisa, upale srednjeg uha, frakture kosti

lubanje, akusticke traume itd. (Bradari¢-Jon¢i¢ i Mohr, 2010).

Ostecenje sluha Cesto se naziva i nevidljivim hendikepom te, ukoliko nije prepoznato

.....

angaziranijih roditelja sve dok ne dode do poteSkoca u razvoju jezika i govora (Yoshinaga-
Itano, 2004). Kako ¢e se i na koju dimenziju razvoja djeteta oStecenje odraziti ovisi o, kako je

ve¢ spomenuto, vremenu nastanka oStecenja sluha, stupnju i1 lokaciji oSte¢enja te drugim,
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vanjskim ¢imbenicima poput vremena otkrivanja oSte¢enja i dodjele sluSnog pomagala,
redovitosti njegovog koriStenja, sadrzaju i intenzitetu intervencije i roditeljske ukljuc¢enosti u

ranu intervenciju (Yoshinaga-Itano, 2002; Sininger i sur., 2010).

Uz njegov stupanj, vrijeme je kljucna odrednica utjecaja osSteCenja sluha na kvalitetu
zivota. Najprije, §to je vrijeme pojave ostecenja sluha ranije, to je mozak vise uskracen za
razvoj slu$nih puteva i sluSnih centara. Cole i Flexer (2015) navode da postoje znacajni
dokazi za to da je sluSanje najuCinkovitiji modalitet za usvajanje govora, Citanja, te
kognitivnih vjestina koje sluze kao baza za kasnije radne sposobnosti. Stoga je najteza
posljedica izostanka razvoja slusnih iskustava i vjestina propustanje ucenja znacenja govornih
signala, $to je presudno za razvoj jezi¢ne komunikacije jer se slusanjem usvaja govor, a time
ujedno i uci jezik. Ovladavanje jezikom osnova je uspjesne interakcije s okolinom, koja je pak
nuzna za razvoj socijalnih vjestina, dok su socijalne vjeStine vazne za emocionalan i
kognitivni razvoj. Zato se tim ranije nastalo oSteCenje sluha sve snaznije odrazava na
usvajanje jezika i zato moze imati i kognitivne, drustvene, emocionalne i edukacijske

posljedice, koje proizlaze iz komunikacijskih tesko¢a (ASHA, 2002; Sininger i sur., 2010).

S druge strane, §to je oSteCenje sluha nastalo kasnije, to su slusna iskustva bogatija,
ukljucujudéi slusanje govora i usvajanje jezika pa stoga vrijeme nastanka oSte¢enja sluha ima
presudan utjecaj na razvoj: tendencija negativnog utjecaja je veca kod djece koja su ga stekla
u predjezi€énom razdoblju, u odnosu na djecu koja su stekla poslijejezicno ostecenje sluha
zbog prethodnog slusnog te komunikacijskog iskustva, na temelju kojeg je lakSe prevladati

komunikacijske poteskoce nastale kao posljedica oStecenja sluha (Downes, 2009).

Dok je stupanj oSte¢enja nekada bio primarna varijabla pri procjeni funkcionalnih
ishoda za osobe s oSte¢enjem sluha, danas to ne bi trebala biti znacajna varijabla, ukoliko se
poduzme svi tehnoloski i habilitacijski pothvati za pristupanje i razvoj auditornih centara u
mozgu (Cole i Flexer, 2015). Postoje razli¢ita stupnjevanja oStecenja sluha. Prema Zakonu o
hrvatskom registru 0 osobama s invaliditetom (Narodne novine br. 64/01), razlikujemo lakse
oStecenje sluha od 25 do 35 decibela na uhu s boljim ostacima sluha u govornim
frekvencijama (500 do 4000 Hz), umjereno oStecenje sluha od 36 do 60 decibela na uhu s
boljim ostacima sluha u govornim frekvencijama (500 do 4000 Hz), teze oStecenje sluha od
61 do 80 decibela na uhu s boljim ostacima sluha u govornim frekvencijama (500 do 4000
Hz) te neodredeno ili nespecificirano. Prakti¢na gluhoc¢a je oSte¢enje sluha od 81 do 93

decibela na uhu s boljim ostacima sluha u govornim frekvencijama. Druga, opéenitija, podjela

2



prema tezini oSteCenja sluha je na nagluhost i gluho¢u (Herega, 2014). S obzirom da
oslanjanje na vid u komunikaciji i percepciji svijeta raste proporcionalno s teZinom ostecenja
sluha, bitna razlika medu ovim dvjema kategorijama je u tome $to nagluhe osobe govor
primaju dominantno sluSanjem, a gluhe osobe dominantno vidom, odnosno ¢itanjem s usta, uz

upotrebu sluSnog aparata. (Bradari¢-Jonc¢i¢ 1 Mohr, 2010).

Sto se ti¢e lokacije ostecenja, provodna se ostecenja odnose na oko 5-10% svih
oStecenja 1 Cesto se rjeSavaju operativnim putem. OsStecenje sluha unutrasnjeg uha nastaje
uglavnom zbog oSte¢enja finih vlakana — ¢elija unutar puznice, tako da se zvucni podrazaj ne
moze pretvarati u ziv€ani podrazaj koji se prenosi slusnim putevima do mozga. Tada se
oSte¢enje uglavnom tretira sluSnim aparatima. U slucaju bezuspjesnog pokusaja sa sluSnim
aparatima ili potpune gluhoce, treba razmotriti i moguénost ugradnje kohlearnog implantata

(umjetne puznice) (Arnautovi¢, 2002).

Slusno pomagalo je uredaj koji sluZi poboljSanju sluSanja. Njegov princip rada je
selektivno pojacavanje odredenih oCuvanih frekvencija kod osobe s oSte¢enjem sluha, dok
istovremeno nastoji eliminirati odnosno reducirati pozadinsku buku. Razlikujemo dvije vrste
slusnih pomagala — klasicno slusno pomagalo te kohlearni implantat. Istrazivanja Cesto
razlikuju 1 usporeduju tijek habilitacije komunikacije kod djece koja koriste klasi¢no slusno
pomagalo s onim kod djece koja koriste kohlearne implantate. Uobicajeno, kohlearni
implantat ugraduje se djeci s oste¢enjem sluha ve¢im od 61 decibela na uhu s boljim ostacima
sluha te koja imaju slabu ili nikakvu korist od klasi¢nog slusnog pomagala (Choices, 2005).
Fitzpatrick 1 sur. (2008) isticu zamjerku roditelja djece koja koriste klasi¢na sluSna pomagala
da je fokus strucne intervencije na kohlearnim implantima, $to dovodi do percepcije da je
manji stupanj oste¢enja sluha ujedno 1 manje klinicki vazan. Medutim, svako oStecenje sluha
moze imati posljedice na ucenje jezika (Flexer, 2014), a time na komunikaciju te posredno na
viSe razvojnih podrucja, radi ¢ega je ozbiljna stru¢na intervencija uputna kod svih, pa i blagih
osteéenja sluha. Stovise, osim samog posjedovanja sluinog pomagala, znacajan ¢imbenik kod
uspjesnosti habilitacije jezicno-govorne komunikacije djece s oSte¢enjem sluha je 1 koriStenje,
odnosno redovita uporaba samog pomagala (Bozi¢ BakuSi¢ i Bonetti, 2014). Redovitost
koriStenja je najvaznija, pogotovo kod prirodenih ili rano steCenih oSte¢enja sluha gdje je
nuzno maksimalno skratiti vrijeme sluSne deprivacije, no ponekad postaje ugrozena klinicki
utvrdenim postavkama sluSnog pomagala koje ne moraju uvijek biti optimalne. Naime,

novorodencad 1 dojenc€ad trebaju nositi sluSna pomagala mjesecima 1 godinama prije nego li



¢e biti u moguénosti jasno izraziti svoje preferencije, zbog ¢ega je vazno §to je visSe moguce
objektivno provjeriti postavke slusnog pomagala, upravo s ciljem maksimiziranja optimalnog
ranog slusnog unosa, stvaranja S$to je viSe moguée standardnih slusnih iskustava te

sprjecavanja stvaranja odbojnosti djeteta prema koriStenju slusSnog pomagala (Scollie, 2005).

1.2. Rani razvoj djece s oSte¢enjem sluha

Utjecaj oStecenja sluha na zivot i1 funkcioniranje je viSestruki. MoZe se odraziti na

kognitivni, socio-emocionalni razvoj djeteta te komunikaciju i jezik (Skrbi¢ i sur, 2013).

Pod kognicijom podrazumijevamo svaki proces pomocu koga organizam postaje
svjestan ili stjeCe znanje o svijetu, drugim rije¢ima - intelektualno funkcioniranje i
procesuiranje informacija (Lovreti¢ i Mihaljevi¢-Peles, 2013). To ukljucuje pet mentalnih

operacija (Stepanovié, 2016):

. kogniciju koja objedinjuje prepoznavanje, razumijevanje i shvacanje podrazaja
. pamcenje

. konvergentno misljenje

. divergentno misljenje

. evaluacijsko misljenje ili rasudivanje.

Odnos jezika 1 kognicije dugo je promatran te o njemu postoje razliCita stajaliSta. Dok
neki psiholozi smatraju da su jezik i kognicija identi¢ni, drugi pak tvrde da oni predstavljaju
razliCite aspekte istog fenomena, odnosno da ne postoji jezik bez kognicije, niti kognicija bez
jezika. Trece stajaliSte istice njihovu relativnu nezavisnost. U novijoj neuropsiholoskoj 1
afazioloskoj literaturi, definicije jezika i1 kognicije odrazavaju tijesnu povezanost ovih
psihi¢kih procesa (Stepanovié¢, 2016). Isto tako, uoceno je da komponente sluSanja i govora,
poput identifikacije zvukova, razumijevanja verbalnih uputa te proizvodnje govora i razlicitih
sintaktickih struktura koreliraju fazama i stupnjevima kognitivnog razvoja (Mok i Lam,

2011). Navedeno pokazuje usku povezanost kognitivnog razvoja s uspjeSnim razvojem



komunikacije koji podrazumijeva razvoj i napredovanje vjestina sluSanja koje omogucavaju
usvajanje i razvoj jezika i govora — glavnih sredstava komunikacije. Stoga, uslijed
ograniCenog ili znacajno otezanog primanja govornih zvukova, djeca s prirodenim i rano
steCenim oSte¢enjem sluha imaju otezan pristup jeziku i informacijama, a time 1 sluSajnom
ucenju. Ta Cinjenica u njihovom odrastanju namece iznimno znacajan stalan i1 intenzivan
angazman roditelja i obitelji, s ciljem razvoja cCitavih setova diskretnih nadomjestajucih
vjestina 1 njihovog implementiranja u djetetovu svakodnevicu kako bi se, barem u najSirem

smislu, ostvarivali tipi¢ni razvojni miljokazi (Estabrooks, 2006).

Osim na kognitivho razvojno podrucje, tijek usvajanja receptivnih i ekspresivnih
komponenata jezika u predjezi€nom i ranom jezicnom razvoju uvelike se odrazava i na socio-
emocionalni razvoj djeteta. Jezi¢ne vjeStine u sferi socio-emocionalnog razvoja ukljucuju
sposobnost primjerene komunikacije i emocionalne regulacije, zatim rjeSavanje problema,
uspostavljanje pozitivnih odnosa s vrSnjacima i odraslima te uklju¢ivanje i ustrajanje u
izazovnim zadacima (Smith Ealy, 2013). Prema Gredler (2009), socio-emocionalni razvoj do
6. godine zivota ukljucuje cetiri komponente: fizicko okruzenje (kontakt izmedu djeteta i
svijeta kao izvora novih spoznaja), maturaciju (proces koji omogucuje djetetu da dobije
maksimalno beneficira iz svojih iskustava), socijalne utjecaje (jezik, edukacija i socijalne
interakcije) te ravnotezu (nacin na koji dijete organizira interakcije s okolinom). Buduéi da su
sve navedene komponente izravno ili neizravno vezane za razvoj komunikacije, odnosno za
razvoj jezika, prirodeno ili rano steeno oSteCenje sluha moze interferirati i Sa socio-
emocionalnim razvojem. Nadalje, emocionalni razvoj djece s oSte¢enjem sluha potencijalno je
1 pod utjecajem zalovanja njihovih ¢ujucih roditelja, kao 1 njthovog suo€avanja s osjecajem
odredenog gubitka (Lederberg, 2002), $to predstavlja stresor za obiteljsku dinamiku (Quittner
i sur., 2002) i utjece na zblizavanje roditelja 1 djeteta u najranijim razvojnim fazama. U tim je
fazama djetetu potrebna intenzivna stimulacija na svim razvojnim podrucjima pa je roditeljska
kriza za sigurno kontraproduktivna, $to ponovno istice educirane i pripremljene roditelje kao
krucijalne u preveniranju, uklanjanju i/ili ublazavanju komunikacijskih i socio-emocionalnih

posljedica oStecenja sluha (Estabrooks, 2006).

Zanimljivo je spomenuti da na socio-emocionalni razvoj djece s oSteCenjem sluha
moze utjecati i odabir drugog modaliteta komunikacije — znakovnog jezika. Naime, prema
Vogel-Walcutt i sur. (2011), u odnosu na djecu korisnike oralnog jezi¢nog modaliteta, djeca

koja komuniciraju zankovnim jezikom imaju vece teSko¢e u usmjeravanju te odrzavanju



paznje na viSe podrazaja istovremeno, dok samo znakovanje i istovremeno obracanje
pozornosti na sugovornika koji znakuje iziskuje viSe napora od jezi¢no-govorne
komunikacije. Drugim rijecima, djeca korisnici znakovnog jezika neminovno propustaju neke
od informacija, Sto posljedicno tome dovodi do emocionalnih reakcija poput anksioznosti te
naposljetku 1 poteSkoca u interakcijama s drugom djecom i odraslima (Lakshmi, 2001).
Medutim, mnogi korisnici znakovnog jezika stjecu komunikacijsku kompetenciju upravo
zahvaljujuéi tom, a ne oralnom modalitetu (Barnett i sur, 2011) pa se zbog privremenih
izazova u njegovom usvajanju ne bi trebalo od njega odustati. Hrvatski znakovni jezik sustav
je vizualnih znakova koji, uz pomo¢ posebnog polozaja (oblika Sake), orijentacije, polozaja i
smjera pokreta ruke, tvore koncept odnosno smisao rijeci. Svaki znakovni jezik ima svoju
vlastitu gramatiku i uc¢i se kao svaki drugi strani jezik (Hrvatski savez gluhoslijepih osoba -
Dodir, 2016). Hrvatski je sabor 10. srpnja 2015. godine izglasao Zakon o hrvatskom
znakovnom jeziku i ostalim sustavima komunikacije gluhih i gluhoslijepih osoba u Republici
Hrvatskoj (Narodne novine, 82/15), nakon dugog niza godina kampanja i zagovaranja
znakovnog jezika kao prava gluhih osoba. Zakonom se izglasava da je HZJ izvorni jezik
zajednice gluhih 1 gluhoslijepih osoba u RH, samosvojan jezi€ini sustav s vlastitim
gramatickim pravilima, potpuno neovisan o jeziku cujuée vecine (Hrvatski savez gluhih i
nagluhih, 2015). Ipak, jo$ uvijek u rehabilitaciji sluSanja i govora najceSc¢e KoriSten pristup je
isklju¢ivo oralni, koji se (eventualno) napusta najceS¢e u slucaju djetetova neuspjeha u
usvajanju jezika 1 govora te zamjenjuje znakovnim jezik (Ivasovi¢, 2002). Tada je nazalost
vjerojatno proSlo kriticno razdoblje za usvajanje jezike te dijete biva neuspjeSno ili
djelomi¢no uspjeSno u oba jezina modaliteta, Sto ozbiljno ugrozava i1 druga razvojna
podrucja. S druge strane, govor osoba koje su stekle oSte¢enje sluha nakon $to su usvojile
jezik je razumljiv Siroj okolini, jezik im je standardno usvojen te nemaju teskoca s Citanjem 1
pisanjem, ali im je razumijevanje tudeg govora otezano te ponekad nemoguce bez pomoci

sluSnog pomagala (Bradari¢-Jonci¢ 1 Mohr, 2010).

Tipi¢no ¢ujuce dijete bazu materinskog jezika usvaja unutar prvih par godina Zivota.
To se dogada indirektno kroz djetetove svakodnevne interakcije s okolinom (Herega, 2014),
odnosno slu¢ajnim uc¢enjem. Medutim, kod djece s prirodenim i rano stecenim oStecenjem
sluha svakodnevne su interakcije s okolinom vrlo izazovne i Cesto neuspjeSne, $to se na
jeziéni razvoj posebno odrazava skromnim usvajanjem novih rije¢i, odnosno smanjenom
veli¢inom rje€nika u odnosu na vrSnjake; veli¢ina rjecnika facilitirana je prethodnim

iskustvom s govornim i pisanim jezikom i snazan je prediktor gramatickog razvoja (Smith



Ealy, 2013), Sto objasnjava redovita odstupanja slusne od kronoloSke dobi u navedenoj
populaciji, odnosno veliku vjerojatnost odstupanja cjelokupnog jezi¢nog razvoja od
vr$njackih miljokaza kod djece s prirodenim i rano ste¢enim oSte¢enjem sluha. Njihova slusna
dob ili razvoj zapoCinju dodjelom slusnog pomagala, zbog cega je vazna Sto ranija
implementacija slusnog pomagala i/ili usvajanje negovornog jezi¢nog modaliteta (znakovnog

jezika) (Chamberlain i Mayberry, 2008).

1.3. O ranoj intervenciji

Jedan od najvaznijih ¢imbenika u minimaliziranju negativnog utjecaja prirodenog ili
rano steCenog osteéenja sluha na razvoj djeteta je najranija moguéa identifikacija oStecenja,
optimalno do dobi od Sest mjeseci (Yoshinaga-Itano i sur., 1998). Pokazalo se da jedino
probir novorodencadi na oSteCenje sluha omogucuje dijagnostiku i zapocinjanje slusne
habilitacije najkasnije do dobi od 6 mjeseci (Marn, 2005; Yoshinaga-Itano i sur., 1998).
Sre¢om, Hrvatska je jedna od prvih zemalja u Europi koja je na nacionalnoj razini uvela
sveobuhvatni probir novorodencadi na oSte¢enje sluha (SPNOS) od kraja 2002. godine, ¢ime
je postignuto da se prosjecna dob otkrivanja oSte¢enja sluha spustila od dvije-do-tri godine na
najkasnije 6 mjeseci (Marn, 2005). Nazalost, nerijetko se dogada da obitelji, izgubljene 1
zbunjene jer ne znaju kome se obratiti za savjet i podrSku, ne uspijevaju iskoristiti najranije
trenutke Zivota svoga djeteta kako bi mu omogucile §to kvalitetniji 1 bolji razvoj te uzivale u
zajednickom provodenju vremena. Nasuprot tome, vecina Zivot provode u brizi i uzrujavanju

ili pak neprihvacanju vlastitog djeteta (KoSicek i sur., 2009).

Nesumnjivo je bitno da se s procesom stimulacija, ucenja, (re)habilitacije i terapije
zapocne odmah po postojanju rizika od nastanka teskoce ili po saznanju o postojanju teSkoce
(Ljubesi¢, 2012). U podru¢ju ostecenje sluha to bi podrazumijevalo najranije moguce
otkrivanje oSteCenja sluha te promptnu stru¢nu reakciju dodjelom sluSnog pomagala,
facilitacijom komunikacijskih, slusnih jezi¢nih 1 govornih vjestina te edukacijom roditelja 1
njihovim ukljuc¢ivanjem u intervenciju. Pruzanje cjelovite usluge rane inetrvencije je vazno,

no nuzno je da same njezine aktivnosti zapo¢nu u najranijem mogucem trenutku — odmah
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nakon potvrde opravdanosti njihovog provodenja audiometrijskim utvrdivanjem oStecenja
sluha te posljedi¢nim opisom i kategoriziranjem oStecenja — kako bi se maksimalno povecale
Sanse za razvoj ucinkovite komunikacije i za usvajanje jezika (Guralnick, 2011). Kako je ve¢
spomenuto, takav ¢e razvoj dogadaja biti mogu¢ samo ako je ostvarena suradnja s roditeljima,
koji moraju biti pripremljeni na sve Sto ih ¢eka te stru¢no vodeni kako u dugotrajnom procesu
habilitacije ne bi propustali prilike za poticanje razvoja svog djeteta. Stoga, u podrucju
ostecenja sluha ishodi stru¢ne intervencije posebno su obiljezeni vremenom jer se sve
komponente intervencije trebaju Sto je ranije moguce realizirati; u podruc¢ju osStec¢enja sluha,

pojam ,,rane intervencije® zaista se moze shvatiti doslovno.

Rana intervencija je pojam koji podrazumijeva Sirok i raznolik spektar aktivnosti i
postupaka koji su namijenjeni podrSci ranom djecjem razvoju (Ramey i Ramey, 1998.).
Ljubesi¢ (2004) smatra da je rana intervencija viSeznacan pojam koji obuhvaca odredenu
(re)habilitacijsku metodu koja se primjenjuje vrlo rano kako bi se povecale Sanse za Sto bolji
razvojni ishod, ali ukljucuje i konceptualno slozeniji konstrukt koji nadilazi pojedinu metodu
djelovanja. U zakonski sustav Republike Hrvatske rana intervencija uvrstena je prvi put 2011.
godine Zakonom o socijalnoj skrbi koji ju definira kao ,,stru¢nu poticajnu pomoc¢ djeci i
struénu 1 savjetodavnu pomo¢ njihovim roditeljima, uklju¢ujuéi druge clanove obitelji te
udomitelje za djecu, kod nekog utvrdenog razvojnog rizika ili razvojne teSkoce djeteta™

(Zakon o socijalnoj skrbi, 2012., €. 91, st.1).

Proces pruzanja usluga rane intervencije zapoCinje rodenjem djeteta i traje sve do
polaska u Skolu. Ukljucuje pruzanje podrske djeci, njihovim roditeljima, drugim ¢lanovima
obitelji te informiranje, (re)habilitaciju i savjetovanje (Kosi¢ek i sur., 2009). Informiranje
obitelji 1 njezino ukljucivanje u redovan stru¢ni rad od trenutka otkrivanja oSte¢enja sluha
izuzetno je bitno, s obzirom da tim raniji pocetak omogucava bolju jezicnu kompetenciju
(Strauss, 2006). No, uklju¢ivanje obitelji u intervenciju moze biti teSko s obzirom na
negativan utjecaj spoznaje o djetetovom ostecenju sluha na proaktivnost i pozitivnost roditelja
te na ranu privrzenost djeteta i roditelja (Thakre i sur., 2012), iako opc¢enito ranija spoznaja o
postojanju ostec¢enja sluha pridonosi boljem razumijevanju djeteta te samim time i kasnijeg
zblizavanja s njim (Young i Tattersall, 2007), nakon prihvacanja oSteCenja sluha. S naglim
razvojem tehnologije moze se pretpostavljati samo da ¢e sve veci broj oStec¢enja sluha biti

identificiran vrlo rano, §to otvara nova pitanja o formi i sadrzaju najucinkovitije intervencije


http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Thakre%20SB%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=23798944

(Young i sur., 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 mogucéeg
trenutka, odnosno od svojeg pocetka, u sve aktivnosti ukljuci roditelje te da se prilagodi
njihovim individualnim potrebama. Takoder, vidljivo je da moderna rana intervencija mora
pocivati na suradnji vise stru¢njaka razli¢itih profila, odnosno na timskoj podrsci, kako bi se
aktivnosti odabirale s ciljem realizacije razlicitih djetetovih potencijala i u svrhu maksimalnog

podizanja funkcionalnosti radi ukljucivanja u drustvo.

1.4. Modeli rane intervencije

Jo§ uvijek ne postoje ujednacena nacela u provodenju rane intervencije u zemljama
koje u kojima je ona organizirana, kao niti jednaka dostupnost za svu djecu, a ono S$to je
konstanta je razdoblje koje obuhvaca rana intervencija, koje traje od rodenja pa do 6. ili 7.
godine, dakle do polaska u Skolu (Kosi¢ek i sur., 2009). Povijesno gledano, raniji
intervencijski pristupi su koristili su tzv. medicinski model ostecenja sluha. Njemu je
usmjerenje na medicinske specifi¢nosti osobe, kao §to je njeno specificno ostecenje, te je
sklon problematiziranju osobe, gledaju¢i na tu osobu kao na objekt klini¢ke intervencije.
Prema ovom modelu, intervencija treba biti usmjerena na specificno oste¢enje osobe, pri
¢emu se osoba promatra kao problem, odnosno objekt klinicke intervencije (Mihanovic,
2011). Medicinski model pretpostavlja da se problem nalazi unutar pojedinca jer nastalo
oSte¢enje tretira kao predmet medicinske intervencije, dok se poboljSanje drustvenog

funkcioniranja o¢ekuje kao rezultat medicinskog tretiranja oSteCenja. Unutar medicinskog



modela, fokus rane intervencije takoder je na oStec¢enju, za koje se pretpostavlja ,,popravak®,

dok se pruzanje informacija i psiholoske podrske roditeljima zanemaruje (Mihanovi¢, 2011).

Medutim, medicinski model kritiziran je kao stigmatiziraju¢i i degradiruajuci za osobe
s invaliditetom, radi ¢ega je predlozen tzv. socijalni model intervencije, unutar kojeg osoba s
ostecenjem postaje subjekt, a ne objekt intervencije, a funkcionalni problemi koje oSte¢enje
uzrokuje promatraju se u drustvenoj domeni (Davis, 2013). Tako se prema socijalnom
modelu tijekom procesa rane intervencije fokus stavlja upravo na dijete i obitelj, ostvarivanje
djetetovih potencijala i poboljsavanje kvalitete Zivota djeteta i njegove obitelji (Skrbié i sur.,
2013). Njegova ideja bila je snazni pokreta¢ aktivizma osoba s invaliditetom te je duboko
ukorijenjena u intelektualnim i politickim djelovanjima od sredine 20. stolje¢a (Barnes, 2009).
Pojavom socijalnog modela, dolazi do promjene u shvaéanju uloge roditelja i obitelji u ranoj
intervenciji. Roditelji 1 obitelj dobivaju znacajnije odgovornosti u intervenciji te ¢ak postaju

ravnopravni partneri u njezinom provodenju (Guralnick, 2011).

Iz takvog se pristupa razvija tzv. obitelji orijentirani model. To je model Kkoji
prepoznaje da je svaka obitelj jedinstvena, s vlastitom kulturom, vrijednostima te nacinima
nosenja s djetetovom poteskoCom te je, za razliku od strucnjaka, konstanta u djetetovom
zivotu (Knox 1 Menzies, 2005). Obitelji orijentiran model uzima u obzir ¢injenicu da je obitel;
primarno okruZenje za ucenje 1 stoga najvaznije u razvoju svakog djeteta te upravo zato ranu
intervenciju usmjerava i prema radu s obitelji u obliku pruzanja podrske i edukacije (Kuhlthau
1 sur., 2011). U skladu s tim, priznaje pravo roditelja na donoSenje odluka vezanih za dijete
baziranth na onome S$to je za njega najbolje. Kao ravnopravni ¢lanovi tima za ranu
intervenciju, roditelji imaju priliku preuzeti aktivnu ulogu prilikom donosenja odluka vezanih
za pruzanje dostupnih usluga rane intervencije, ukljucujuéi probir, procjenu, postavljanje
intervencijskih ciljeva, same intervencije te na posljetku tranzicije (Paul i Roth, 2011).
Ujedno, obiteljska zapazanja vrlo su vrijedna u procesu ranog otkrivanja razvojnih teSkoc¢a pa
je suradnja s roditeljima uputna od pocetka, kroz primjerenu edukaciju o mogucim
odstupanjima kod djeteta u najranijoj dobi (Kosicek i sur., 2009). Prema Smith Ealy (2013),
obitelji orijentirana rana intervencija povecava svjesnost i stvara poticajno okruZenje za djecu
s oSteCenjem sluha za usvajanje rane pismenosti 1 pragmatickih vjeStina potrebnih za
usvajanje (pred)skolskih vjestina, za Sto znamo da je posebno znacajno kod ove populacije.

Takoder, obiteljska inovacija 1 interakcija, vodenje i1 znanje, zelja za uspjehom te
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prilagodavanje na gluho¢u u svome radu navode se kao obiteljske karakteristike znacajne za

usvajanje (pred)skolskih vjestina.

1.5. Ucinkovitost intervencijskih programa

1.5.1. Ukljucenost roditelja u ranu intervenciju

Ranije navedeno ukazuje na postupno prepoznavanje nuznosti ukljucenja obitelji u
intervenciju i na prepoznavanje ¢injenice da je obitelj, uz kvalitetu intervencijskih postupaka,
potencijalno klju¢an c¢imbenik ucinkovitosti intervencijskog programa (Yoshinaga-Itano,
2004). Struénjaci su odavno postali svjesni vaznosti obitelji u razvoju djeteta i individue u
cjelini te je tema obitelji u zariStu interesa znanstvenika, medija, Crkve, ali i ostalih sudionika
drustva (Mili¢ Babi¢, 2012; str. 1). U razvijenim drzavama svijeta rana intervencija uvijek
ukljucuje 1 obitelj jer se djetetov razvoj najvecim djelom odvija upravo u obiteljskom
okruZenju. Obitelj ¢ini dinamican socijalni sustav njezinih ¢lanova i odnosa medu njima i
upravo o tome ovisi nacin kako ¢e obitelj reagirati u visoko stresnim uvjetima, ukljucujuci 1
kroni¢nu bolest ili invaliditet ¢lana obitelji pa je danasnje shvacanje rane intervencije
istovremeno vodi racuna o postupcima usmjerenim prema djetetu, postupcima usmjerenim na
obitelj, na njezinu prilagodbu na novonastalu situaciju i nacine kako ¢e Clanovi obitelji

pridonijeti djetetovom razvoju (Mili¢ Babi€ 1 sur., 2013).

U tom smislu, informacije prikupljene od roditelja o problemima s kojima se njihovo
dijete suocava te njihovim prijedlozima rjeSenja, kao i povratne informacije o uspjeSnosti
specificnih  klinickih odluka, trebaju biti sastavni dio procesa kreacije 1 evaluacije
intervencijskih programa (Kosicek 1 sur., 2009). Jedna od definicija roditeljske ukljucenosti bi
bila ,,opseg roditeljske ukljuc¢enosti u specificne roditeljske obaveze i zadatke preporuc¢ene od
strane strucnjaka s ciljem razvoja djetetovog slusnih i govornih vjestina® (DesJardin, 2003). U

podrucju rane intervencije kod osteenja sluha konkretno je primije¢eno da ovakva filozofija
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pruzanja stru¢nih usluga u najranijoj dobi, koja vrednuje partnerstvo s obitelji 1 promice
samoucinkovitost roditelja, moze rezultirati kvalitetnijim pra¢enjima, veéim sudjelovanjem u
ranoj intervenciji te poboljSanim ishodima za djecu s oSteCenjem sluha (Sass-Lehrer, 2004).
Stupanj roditeljske ukljuCenosti u ranu intervenciju pokazao se znacajnim prediktorom
komunikacijskih ishoda za djecu s oStecenjem sluha do dobi od pet godina, dok se veca
ukljucenost i aktivnost roditelja u ranoj intervenciji moze povezati s njihovom boljom
komunikacijom s djetetom te znacajnijem djetetovom napretku (Moeller, 2000). No s druge
strane, pojedini roditelji razliCito gledaju na vlastitu uklju¢enost u ranu intervenciju. Postoje
velike varijacije u odnosu na smatrani optimum angaziranosti i aktivnosti (Paul i Roth, 2011).
Dok se neki roditelji osje¢aju kompetentnima te preferiraju biti ukljuceni u sve aspektne rane
intervencije, drugi se osje¢aju manje doraslima tom zadatku te donoSenje odluka radije
prepustaju  stru¢njacima (DesJardin, 2003). 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, roditeljska ukljucenost je
dinami¢an proces, a njihove preferencije neSto S$to se moze s vremenom mijenjati. lako
postoje mnoga istrazivanja na temu roditeljske ukljucenosti u ranu intervenciju, njihova
metodologija uvelike varira. Razlog tome moze biti Sirok raspon shvaéanja bitnih pojmova,
poput same roditeljske ukljucenosti, ocekivanja od djetetova obrazovanja, ponasSajnih
aspekata (npr. prisustvovanje terapiji) te stila roditeljstva (DesJardin, 2003). Spomenute
razlike medu istrazivanjima otezavaju stjecanje kumulativnih saznanja na temelju provedenih

istraZivanja.

1.5.2. Dostupnost informacija

Da bi roditelji bili u moguénosti ukljuciti se u proces rane intervencije potrebni su
odredeni preduvjeti. Najprije, roditeljima trebaju biti dostupne informacije. Roditelji djece
kojima je dijagnosticirano o$tecenje sluha tijekom novorodenackog probira najces¢e imaju
vrlo slabo znanje 1 razumijevanje gluho¢e te su im potrebne ispravne i pouzdane informacije

kako bi mogli donijeti informirane odluke te aktivno sudjelovati u djetetovoj rehabilitaciji
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(Porter i Edirippulige, 2007). Postoje konzistentni dokazi koji predlazu kako roditelji djece s
razvojnim poteSkoama imaju problema s pronalaZzenjem pravovremenih i krucijalnih
informacija (Blackburn i Read, 2005). Informacije koje se najces¢e navode kao zeljene i
potrebne od strane roditelja djece s oStecenjem sluha su: informacije o dostupnim stru¢nim
sluzbama, intervencijskim postupcima, sluSnim pomagalima, komunikacijskim opcijama,
davanje prognoze te razumijevanje za emocionalno stanje roditelja (Downes, 2009). Pored
strucnjaka, kao ucestali izvori informacija za roditelje spominju se strucna literatura te drugi
roditelji djece s oSteCenjem sluha (grupe za podrsku i sli¢no), no kao najces¢i izvor
informacija koriSten je internet, koji za informiranje sluzi podjednako i stru¢njacima i
osobama koje se tek upoznavaju s odredenom tematikom; informacije do kojih se stize
internetom su brze, pouzdane, prigodne te privatne, Sto omoguéava donosenje informiranih

odluka (Porter i Edirippulige, 2007).

1.5.3. Dostupnost strucne podrske

Nakon S§to roditelj dobije informacije, uobicajen slijed dogadaja je potraznja strucne
podrske (Yoshinaga-Itano i sur., 1998). Dostupnost stru¢ne podrske uvelike utjece na djetetov
razvoj te ishod rane intervencije. Na primjer, dijete moZe imati blago oSteCenje sluha i
predispozicije za kvalitetno usvajanje slusanja 1 govora, ali ne biti u mogucnosti primanja
strune podrSke te zbog toga imati znafajne poteskoce u istome. Isto tako, tezi stupanj
oSte¢enja sluha ili gluho¢a uz kvalitetnu i primjerenu stru¢nu podrSku moze dovesti do
urednog razvoja slusanja i govora odnosno sprjeavanja razvojnih poteskoca za koje dijete
ima predispozicije. Kao $to je prethodno spomenuto, rana identifikacija oStec¢enje sluha,
ukoliko nije popraéena ranim intervencijskim postupcima, vjerojatno neée rezultirati
pozitivnim ishodima. Prema tome, dostupnost stru¢ne podrske podrazumijeva organizacijski
vid rane intervencije, odnosno postojanje razliitih komponenti intervencije te njihovu
dinamiku iskoriStavanja i uskladenost, poput dostupnosti terapijskih usluga, ucestalosti
terapijskih usluga, postojanja stru¢ne podrske u mjestu prebivalista, koordiniranost usluga i

sli¢no (Strauss, 2006; Fitzpatrick i sur., 2008).
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Usluge koje podrazumijeva stru¢na podrska su identifikacija oSte¢enja sluha, odabir i
podesavanje slusnog pomagala, vodenje rehabilitacijskih postupaka te savjetovanje roditelja
(Fitzpatrick i sur., 2008). Clanove struénog tima za ranu intervenciju ¢ine psiholog, socijalni
radnik, edukacijsko-rehabilitacijski stru¢njak (eng. Early Childhood Educator — u nasim
uvjetima se moze prevesti kao profesor rehabilitator ili specijalist rane intervencije u

edukacijskoj rehabilitaciji), logoped, fizijatar i medicinska sestra. Uloge pojedinih stru¢njaka:

a) psiholog — procjena i evaluacija djetetovog razvoja, psiholoska i socijalna
podrska, pruzanje pedagoskih smjernica i podrske te povezanost sa socijalnom
sluzbom 1 resursima;

b) socijalni radnik — pruzanje socijalne podrske na podru ju informiranja,
upucivanja 1 rjeSavanja socijalno rizi¢nih situacija uz povezivanje s drugim
strukama;

C) edukacijsko-rehabilitacijski strucnjak (eng. early childhood educator) — rana
procjena djetetova razvoja, pracenje tijeka programa, provedba razvojnog
programa te povezanost s medicinskim sestrama i dnevnom njegom;

d) logoped — procjena i tretman razvoja djetetova jezika, govora te kognitivno-
komunikacijskog razvoja (strauss, 2006);

e) lijecnik — procjena djetetova razvoja, povezanost sa zdravstvenom sluzbom,
postavljanje dijagnoze, medicinsko pracenje te upucivanje na specijalne
zdravstvene sluzbe;

f) medicinska sestra — zdravstvena prevencija i skrb te informiranje o

zdravstvenim pitanjima (early childhood intervention, 2005).

Jasno da u realnim uvjetima dostupnost stru¢nog tima nije jednaka svugdje, odnosno
svim obiteljima. Medutim, vecina sredina raspolaze barem s nekoliko stru¢njaka koji mogu
oformiti rano-intervencijski tim. Pored toga, iskustveno se ¢ini da je u nemalo broju slu¢ajeva
u najmanju ruku jednako vazna kvaliteta suradnje stru¢njaka koji su na raspolaganju, od
samog broja stru¢njaka koji ¢ine interventni tim jer mudra i obitelji usmjerena koordinacija
aktivnosti manjeg broja dostupnih stru¢njaka moze biti vrlo ucinkovita ako su njihova

suradnja 1 uvazavanje maksimalni (Bonetti, osobna korespondencija).

Nadalje, osim same dostupnosti tima, osposobljenost njegovih ¢lanova takoder igra
vaznu ulogu za konacne ishode intervencije, kao i za njihovo harmoni¢no djelovanje. U

istrazivanju Mili¢ Babi¢ 1 sur. (2013), roditelji kao nuzne navode opcenite te specificne
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kompetencije stru¢nih djelatnika ukljucenih u proces rane intervencije. Pod opéenite smatraju
opc¢enita znanja o procesu rane intervencije, dok pod specificne kompetencije navode znanja o
pojedinoj vrsti teskoce, nacinu rada i sluga te pravima koje dijete ili roditelji mogu ostvariti u

okviru sustava rane intervencije.

1.5.4. Koordiniranost usluga i timski rad

Vazno je naglasiti da se rana intervencija ne treba promatrati kao specifi¢na aktivnost
ili usluga, ve¢ kao niz razli¢itih vidova podrSke (Mili¢ Babi¢ i1 sur., 2013). Kao $to je
prethodno spomenuto, u proces rane intervencije ukljuceni stru¢njaci iz razli¢itih podrucja, no
koji djeluju s istom svrhom — sprjecavanje ili reduciranje razvojnih zaostajanja kod djeteta s
razvojnom teSkocom (Paul 1 Roth, 2011). Timski rad kao preferirani nacin rada u zdravstvu
prepoznat je joS od sredine 60-ih, ali s razli¢itim stupnjem medusobne integracije (Sheehan i
sur., 2007). U nastavku slijedi prikaz tri osnovna oblika suradnje kod timskog rada, a to su
multidisciplinarnost, interdisciplinarnost i transdisciplinarnost. Prema Cerovac (2013; str.
17.), multidisciplinarnost se shvaca kao ,,0blik suradnje, koji pritom odrzava granice izmedu
pojedinih disciplina. Kod multidisciplinarnog pristupa stru¢njaci za pojedine discipline rade
zajedno, zadrZavajuéi pritom svoje disciplinarne pristupe i poglede.”. Strauss (2006) navodi

neke od pogodnosti multidisciplinarnog timskog rada:

o izbjegavanje ponavljanja;

o dijeljenje informacija i poboljSana komunikacija;

o struénjaci uce jedni od drugih 1 jedni o drugima;

o tim je u mogucénosti stvaranja okvira za donoSenje teSkih i kompleksnih
odluka;

o vrednuje se roditeljsko znanje i stru¢nost;

o omogucuje pracenje i vrednovanje usluga rane intervencije.

S druge strane, interdisciplinarnost se definira kao ,,pristup posvecen istrazivanju u

kojemu znanstvenici, iz dvije ili vi$e disciplina, rade zajedno u podrucjima koja se preklapaju
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ili u podruc¢jima koja se medusobno presijecaju, pa se moze shvatiti kao gradnja zajednickoga
modela za discipline koje su ukljucene.” (Cerovac, 2013; str. 17). Dok multidisciplinarnost
pociva na konzultativnoj osnovi izmedu razli¢itih stru¢njaka, a interdisciplinarnost na uskoj
komunikaciji medu stru¢njacima u timu, transdisciplinarnost po¢iva na mjeSavini rada
razli¢itih stru¢njaka unutar vlastite discipline te rada koji se ne moze svrstati niti u jednu od
pojedinih ukljucenih disciplina i ukljucuje razne spone izmedu pojedinih znanosti te svih
ukljucenih znanosti i drustva (Fox, 2007). U istrazivanju Sheehan i sur. (2007) uoc€avaju se
temeljne razlike izmedu dvaju najée$ce koriStenih modela timskog rada — multidisciplinarnog
1 interdisciplinarnog. Ono §to su primijetili je da clanovi multidisciplinarnog tima imaju
tendenciju paralelnoga rada, dijeljenja informacija, ali bez zajedni¢kog razumijevanja stavki
koje mogu utjecati na intervenciju. S druge strane, ¢lanovi interdisciplinarnog tima uobicajeno
su koristili inkluzivni rjeénik, kontinuirano medusobno dijelili informacije te imali suradnicki
pristup radu. Isto tako, rad u multidisciplinarnom timu bazira se na prepoznavanju stru¢ne
ekspertize te primjerenom obavljanju posla, dok je u interdisciplinarnom timu naglasenija
socijalna osjetljivost te podjela uloga. Ucinkovita integracija i koordinacija razli¢itih usluga
smatra se fundamentalnim elementom optimalnog oblika rane intervencije (Paul i Roth,
2011). To je utemeljeno na rezultatima brojnih istrazivanja koja ukazuju da dobra
koordinacija i1 suradnja stru¢njaka ima za uc¢inak bolju dostupnost usluga roditeljima, bolji
protok informacija potrebnih roditeljima, poboljSanu kvalitetu pruzenih usluga, bolje odnose

roditelja i strunjaka, te pozitivno utjece na kvalitetu Zivota obitelji (Mili¢ Babic¢ i sur, 2013).

Medutim, Ndoro (2014) navodi i1 nedostatke rada u timu, poput konflikata medu
strucnjacima, nedostatne komunikacije te duzeg vremena donoSenja odluka. Oni mogu biti
uzrokovani razliitim ¢imbenicima, a neki od njih su: neto¢ne c&injenice, nedostatak
povjerenja, nerazumijevanje uloga i odgovornosti, nejasnih ciljeva i zadataka, neprimjerenih
planova djelovanja 1 slicno. Isto tako, razliCiti autori razli¢ito definiraju pojmove unutar
timskog rada (Sheehan i sur., 2007; Morrison i sur., 2011). Naposljetku, da bi djelovanje tima
bilo u¢inkovito, odnosno na korist djeteta i njegove obitelji, bitno je vise ¢imbenika, od kojih
su neki emocionalno 1 interpersonalno ozracje unutar tima, kvaliteta komunikacije,
interpersonalna stabilnost tima, reciprocitet zadovoljstvu pojedinca u timu, vlastiti status u
timu, stupanj i kvaliteta prihvacenosti od ostalih ¢lanova tima 1 mnogi drugi ¢imbenici

(Tatkovi¢, 2007).
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1.5.5. Partnerstvo roditelj — strucnjak/strucnjaci

Prava ukljucenost roditelja u ranu intervenciju moguca je tek kroz partnerstvo sa
struénjacima, odnosno kroz postizanje zajednickog videnja tog odnosa. Da bi odnos bio
ravnopravan i na obostrano zadovoljstvo, stru¢njaci i roditelji moraju se medusobno cijeniti,
postivati te uvazavati misljenje, stavove i osjecaje. Cilj je uspostaviti pozitivan i dugotrajan
odnos s obzirom da stru¢njaci s obitelji nerijetko suraduju dugi niz godina (Sebald i1 Lucker,
2007). Motivaciju roditelji dozivljavaju i kroz dostupnost stru¢ne osobe za razgovor, savje-
tovanje s roditeljima i rad s djetetom. Ujedno, isti¢u vaznost prvog kontakta sa stru¢njacima
kao bazi¢nog za daljnji razvoj odnosa (Mihanovi¢, 2011). Povjerenje, komunikacija te
kulturoloska osjetljivost takoder se navode kao kriticni ¢imbenici za uspjesno partnerstvo
roditelja i stru¢njaka (Blue-Banning i sur., 2004). Svrha takvog odnosa je osnazivanje
roditelja za donoSenje odluka koje smatraju najboljima i za djetetovo oStecenje sluha i za
obitelj. To oznacava suradnju s roditeljima na nacin da oni zadrzZe ili steknu osjecaj kontrole
nad svakodnevnim obiteljskim zivotom te doprinos pozitivnim promjenama, sposobnostima i
aktivnostima (Diefendorf, 1996). lako stru¢njaci preferiraju suradnic¢ki odnos s roditeljima,
Blue-Banning i sur. (2004) navode da postoji jaz izmedu stvarne prakse te profesionalnih
htijenja za optimalnim djelovanjem. Naime, ukoliko zanemarimo eventualnu
neprofesionalnost ili nestrucnost stru¢njaka ukljucenih u ranu intervenciju, ¢est problem
partnerstva roditelj-stru¢njak, odnosno roditeljske ukljucenosti u ranu intervenciju, jest
poducavanje i vodenje roditelja kroz vlastiti rad s djetetom (Peterson i sur., 2007). Roditelji
prvo trebaju nauciti o problematici s kojom se njihovo dijete suocava te potom o strategijama
(re)habilitacije i njihovoj implementaciji. Takav model pristupa roditeljima djece uklju¢ene u
ranu intervenciju naziva se ,,model osnazivanja“ (DesJardin, 2003), ¢ije je glavno nacelo
fokusiranje na jake strane obitelji na kojih im stru¢njaci pomaZzu u stjecanju kompetencija i
samopouzdanja u poticanju razvoja njihova razvojno ugrozenoga djeteta. Neke od strategija
uspjeSnog davanja potpore roditeljima, odnosno ,osnazivanja“, su modeliranje, aktivno
sluSanje, preispitivanje, davanje povratnih informacija, poticanje te rjeSavanje problema

(Woods i sur, 2011).
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1.5.6. Socijalna podrska

Kao znacajan ¢imbenik za uspjesnost rane intervencije za roditelje djece s oStecenjem
sluha jest socijalna podrska. Socijalna podrska kljucna je za funkcioniranje obitelji te se moze
shvatiti kao ¢imbenik koji pruza svojevrsnu zastitu roditeljske dobrobiti i1 snage za izvrSavanje
obveza u ranoj intervenciji. Ona moze obuhvacati podrsku bracnog partnera, skupine za
potporu, susjeda, prijatelja, profesionalaca i/ili baka i djedova, a smisao joj je osigurati
emocionalnu i informacijsku pomo¢, kako bi se roditelji zastitili od stresa (Mili¢ Babié,
2012). Biti roditelj djeteta s bilo kakvom poteSko¢om, poput oste¢enja sluha, unosi dodatan
stres u svakodnevicu s kojim se svaki roditelj na drugaciji nacin nosi. Siegel (2000) predlaze
da rana identifikacija ostec¢enja sluha pridonosi brzem prebolijevanju faze Zaljenja, posebice
kod ¢ujuéih roditelja. Neki od izazova s kojima se roditelji djece s oSte¢enjem sluha suocavaju
su: zahtjevnija briga za dijete, odabir sluSnog pomagala, pronalazak stru¢ne sluzbe,
modificiranje komunikacijskih strategija, medicinske i edukacijske odluke, dodatni financijski
izdatci itd. (Poon i Zaidman-Zait, 2013). Pred roditeljima je izazov da svakodnevne obiteljske
interakcije, dogadaje i obaveze prilagode djetetovim potrebama balansiraju¢i izmedu

roditeljske, radne i partnerske uloge (Mili¢ Babi¢ i sur., 2013).

Iz perspektive obitelji orijentiranih usluga 1 intervencija, ¢injenica da razliciti oblici
socijalne podrske imaju razli¢ite ucinke na mnogobrojne obiteljske ishode te da se oni
mijenjaju tijekom vremena, dovodi do rastuce potrebe za razvojem intervencijskog okvira 1
dizajna koji je osjetljiv na raznolike obiteljske potrebe (Poon i Zaidman-Zait, 2013). Praksa
rane intervencije u Hrvatskoj opcenito pokazuje da se neurorizi¢na djeca upucuju u velike
rehabilitacijske centre gdje su programi nerijetko fokusirani na bio-psiho-socijalna
ogranic¢enja, dok se roditelje nedovoljno ukljucuje zbog cega ostaju bez edukacije i psiholoske
podrske (Kosicek 1 sur., 2009). Medutim, time se propusta ostvariti ciljeve koji su za vecinu

obitelji poZeljni u ranoj intervenciji (Bailey 1 sur., 2006.):

. mogucnost prepoznavanja i shvacanja djetetove snage, sposobnosti 1 potreba;

. moguénost upoznavanja svojih prava i prava djeteta te njihovog ucinkovitog
zagovaranja;

o dostupnost sustava formalne 1 neformalne podrske, ukljucujuéi podrsku

strucnjaka u jacanju socijalne mreze obitelji;
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o pristup zeljenim uslugama i aktivnostima dostupnim u zajednici.

Iz navedenog je moguce uvidjeti da socijalna podrska za mnoge roditeljske parove,
pogotovo one manje ,,probitacne®, moze biti i preduvjet cjelovite uspjesnosti intervencije.
Podrska roditeljima u nosenju sa svakodnevnim izazovima roditeljstva djeteta s posebnim
potrebama, ublazavanje strahova o buduc¢nosti te sumnji u uspjesSnost odluka koje trenutno
donose 1 u njihovu vlastitu snagu da ih provedu,... sve to 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, kod kojeg je realna opcija razvoj
drugacijeg modaliteta komunikacije, za koji ¢e drustvo trebati davati trajnu podrsku (npr. u

vidu tumaca).

1.5.7. Misljenje roditelja o ranoj intervenciji

lako suvremena rana intervencija pretpostavlja angaziranje roditelja u postizanju
najboljih rezultata, obitelji je Cesto izazovno uklju€iti u intervenciju na najvece moguce
zadovoljstvo 1 najproduktivniji moguéi napredak svih njezinih dionika, ¢ak 1 ako se
ukljuc¢ivanje pomno planira, jer na definiranje ucinkovitog, znac¢ajnog i kvalitetnog kod
pruZenih stru¢nih usluga i na misljenje roditelja djece s oSte¢enjem sluha o podrSci dobivenoj
tijekom rane intervencije utjeéu mnoge varijable poput obiteljskih vrijednosti, stavova,
vjerovanja, o¢ekivanja, kao i prethodno iskustvo (Young i sur., 2009). Dozivljaj koristi rane
intervencije od strane roditelja djece s teSko¢ama u razvoju ima vazne implikacije za proces
provodenja rane intervencije, kao i za odluku o tome koliko ¢e roditelji biti ustrajni ,,boriti* se
S izazovima koji prate taj proces (Ziviani 1 sur., 2014). 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 sto su roditeljski
stres 1 osjec¢aj nekompetentnosti u roditeljskoj ulozi (Kraljevi¢, 2010). Isto tako, istrazivanja
ukazuju na to da su pozitivne roditeljske percepcije programa rane intervencije vezane uz

dobivanje nedvosmislenih i korisnih informacija od stru¢njaka te rad s roditeljima na
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vjerovanju u vlastite sposobnosti za nosSenje s izazovima roditeljstva (Mili¢ Babi¢ 1 sur.,

2013).

Uvid u iskustva 1 stavove roditelja djece s oSte¢enjem sluha o ranoj intervenciji te u
njihov dozivljaj koristi koju su od pruzene intervencije dobili iznimno je koristan za
prilagodbu aktivnosti rane intervencije obiteljskim potrebama, ali i za evaluaciju njezinog
uspjeha. Bilo da se prilagodba i evaluacije intervencije temelje na misljenju pojedinacnog
roditeljskog para, pa ¢ak i samo jednog roditelja, bilo da se temelje na modelu koji u obzir
uzima misljenje skupine roditelja o komponentama rane intervencije koje su dozivljene kao
pozitivne, roditeljska provratna informacija jedini je pravi pokazatelj uspjeha u ostvarivanju
partnerstva s timom i njihovom potpunom ukljucivanju u intervenciju. Naravno, napredak
djeteta predstavlja objektivnu komponentu evaluacije, no dozivljaj sigurnosti i zbrinutosti
roditelja pod okriljem stru¢nog tima, odgovornih sluzbi i senzibilizirane druStvene okoline
takoder doprinosi, kako je ve¢ istaknuto, dostizanju zacrtanih miljkaza i cjelokupnoj atmosferi
djetetovog odrastanja. Stoga je informacija o zadovoljstvu roditelja primljenom stru¢nom
intervencijom vrlo bitna varijabla za prilagodbu ponaSanja stru¢nog tima, prilagodbu sadrzaja

intervencije, te potencijalno varijabla bitna za njezin konac¢an uspjeh.
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2. PROBLEM I CILJ ISTRAZIVANJA

Cilj ovog rada je stjecanje uvida u percepciju roditelja djece s oSte¢enjem sluha o
pruzenoj ranoj intervenciji. Ispitivanje iskustva roditelja o ranoj intervenciji za djecu s
prirodenim ili rano steCenim oSte¢enjem sluha provedeno je sa svrhom uvidanja zadovoljstva
roditelja pruZenom intervencijom te komponenata rane intervencije koje roditelji prepoznaju
kao znacajne za njihov osjecaj dobrobiti i za napredak njihovog djeteta, odnosno radi uvidanja
struénih aktivnosti koje sadrzajno oblikuju najveéu podrsku razvoju komunikacije djeteta s

oStec¢enjem sluha prema misljenjima roditelja.
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3. HIPOTEZE
S obzirom na postavljen cilj istraZivanja, oblikovane su sljedece hipoteze istrazivanja:

H1: Roditelji djece s oste¢enjem sluha odgovarajuce su informirani o ostecenju sluha,
komponentama habilitacije komunikacije, dostupnim uslugama i habilitacijskim

opcijama, ulogama strucnjaka u timu te vlastitoj ulozi u procesu rane intervencije.

H2: Rana intervencija vremenom pocetka, sadrzajno, dinamikom provodenja te

izvedbeno odgovara potrebama djece s oStecenjem sluha i njihovih obitelji.

H3: Provoditelji rane intervencije na primjeren nacin ostvaruju partnerstvo s
roditeljima djece s oSte¢enjem sluha u procesu rane intervencije i ukljucuju roditelje u

ranu intervenciju.

H4: Roditelji djece s oStec¢enjem sluha zadovoljni su primljenom ranom intervencijom

1 njezinom ucinkovitoscu.
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4. METODE RADA

4.1. Sudionici istrazivanja

U istrazivanju je sudjelovalo 20 obitelji — 12 majki i 8 oeva djece s oStec¢enjem sluha.
Sudionici istrazivanja uklju¢eni su u ranu intervenciju na podru¢ju Zagreba i Splita radi
ostecenja sluha koje je njihovom djetetu ustanovljeno novorodenackim probirom (12. djece),
unutar prvih 6 mjeseci zivota djeteta (4. djece), u 16. mjesecu zivota (jedno dijete) ili izmedu
3. 1 navrSene 7. godine Zivota (3. djece). Sudionici istraZivanja imaju detaljno iskustvo o ranoj
intervenciji buduéi da, prema vlastitom iskazu, ve¢inom odraduju obveze vezane za stru¢nu
intervenciju ili ih podjednako odraduju s bra¢nim partnerom. Djeca sudionika istrazivanja
korisnici su jednog (2. djece) ili dva (8. djece) klasi¢na slusna pomagala, kohlearnog
implantata (8. djece) ili kombinacije kohlearnog implantata i jednog klasicnog sluSnog
pomagala (2. djece). Djeca roditelja koji su sudjelovali u istrazivanju bila su velikom veé¢inom
ukljucena u oralne programe rane intervencije (10. djece kao modalitet komunikacije koristi
samo govor) ili tzv. totalne programe intervencije (3. djece kao modalitet komunikacije
dominantno koristi govor, podrzan znakovima), 6. djece ukljueno je u programe koji uz
govor i znakove koriste potpomognutu komunikaciju, a samo jedno dijete kao modalitet

komunikacije koristi znakovni jezik.

Roditelji sudionici istrazivanja bili su prosjecnog socio-ekonomskog statusa, s

podrucja grada Splita ili Zagreba, s obiteljima s viSe djece.

4.2. Instrument i varijable

Za potrebe istrazivanja na Odsjeku za oStecenja sluha Edukacijsko-rehabilitacijskog
fakulteta Sveucilista u Zagrebu kreiran je upitnik namijenjen ispitivanju nacina provodenja

rane intervencije za djecu s o$teéenjem sluha u Hrvatskoj. Cestice upitnika ispituju iskustva
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roditelja djece s oSte¢enjem sluha o ranoj intervenciji, odnosno intervenciji u predskolskom
razdoblju Zivota djeteta pa je njime moguce ispitati dosadasnja iskustva roditelja, koji imaju
dijete u tom zivotnom razdoblju i koji su trenutno ukljuceni u ranu intervenciju, ali i ranija

iskustva roditelja koji imaju stariju, Skolsku djecu.

Sastoji se od 36 cestica, od kojih je otprilike tri Cetvrtine zatvorenog, a Cetvrtina
otvorenog tipa te se ispunjava anonimno, u trajanju od oko 20 minuta. Cestice upitnika
odabrane su da odrazavaju op¢i osvrt roditelja na pojedine aspekte intervencije, dok je na
kraju upitnika ostavljen je prostor za napomene i razmisljanja roditelja. Tako se upitnikom,

sazeto opisano, ispituju:

o op¢i podatci o vremenu nastanka oSteCenja, elektroakustiCkom upravljanju
ostecenjem sluha 1 popratnim uslugama;

o izvore 1 naéin informiranja roditelja o oStecenju sluha, o komponentama
habilitacije komunikacije djece s oSte¢enjem sluha, o dostupnim uslugama i
habilitacijskim opcijama, ulogama stru¢njaka u timu te ulozi roditelja u
procesu rane intervencije;

o nacin ostvarivanja partnerstva s roditeljima djece s oSte¢enjem sluha od strane
struénjaka u procesu rane intervencije te nacin ukljucivanja roditelja u ranu
intervenciju;

o brzinu pocetka intervencije, njezinu sadrzajnu, dinamicku 1 izvedbenu
primjerenost potrebama djece s oSte¢enjem sluha i njihovih obitelji;

. osjecaj dobrobiti 1 op¢i dojam roditelja djece s oSteCenjem sluha o njezinoj

uc¢inkovitosti te njithovo op¢e zadovoljstvo primljenom ranom intervencijom.

Cestice upitnika promatrane su kao varijable istrazivanja. Jedina opca varijabla u

istrazivanju bila je varijabla Spol.

Upitnik se ispunjava ovisno o vrsti Cestice. Kao odgovor na neke cCestice upitnika
odabire se jedna od unaprijed ponudenih opcija, kao kod cestice Koju vrstu pomagala koristi
Vase dijete?, gdje sudionik istrazivanja odgovor odabire izmedu opcija: Jedno klasicno slusno
pomagalo, Dva klasicna slusna pomagala, Kohlearni implant, Kombinaciju kohlearnog

implanta i klasicnog slusnog pomagala. Za neke je Cestice upitnika bilo potrebno upisati
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odgovor ili broj u predvideni prostor, primjerice kod Cestice Po redu ucestalolsti koristenja
navedite izvore informiracija koje ste konzultirali samostalno (npr. 1=internet, 2= drugi
roditelji, 3= strucna literatura,...). Na nekim je Cesticama bilo potrebno odabrati jednu od
ponudenih ocjena, kao kod estice Ocjenom od 1 (gofovo nista) do 5 (gotovo sve) ocijenite
koliko ste informacija trazili samostalno (npr. na internetu, iz strucne literature, od drugih
roditelja...), zato Sto od strucnjaka niste dobili odgovore na svoja pitanja. Kona¢no, na nekim
je Cesticama zadatak sudionika istrazivanja bilo je rangirati ponudene odgovore prema
dozivljaju njihove vaznosti, primjerice kod Cestice Aktivnosti s lijeve strane poredajte u
prazna polja na desnoj strani na nacin da njihov redoslijed odrazava Vas dozZivljaj njihove

vaznosti za napredak i dobrobit Vaseg gluhog/nagluhog djeteta.

Budu¢i da je sastavljen od Cestica otvorenog i zatvorenog tipa, upitnik nema konacan
zbroj bodova niti je zamiSljen da pruzi takav konacan rezultat; umjesto, upitnik je zamisljen
kao pokazatelj iskustava roditelja o ranoj intervenciji kroz pojedina¢nu i skupnu opisnu

analizu prikupljenih odgovora i napomena.

4.3. Nacin provodenja istraZivanja

Nakon $to za potrebe istrazivanja kreiran na Odsjeku za oSte¢enja sluha Edukacijsko-
rehabilitacijskog fakulteta SveuciliSta u Zagrebu, upitnik je u elektronskoj verziji postavljen
na mrezu preko servisa LimeSurvey koji nudi SveuciliSni raunski centar SveuciliSta u

Zagrebu.

Potom su kontaktirani roditelji djece s oStecenjem sluha porukom koja poziva na
sudjelovanje u istraZivanju. Potencijalnim sudionicima poruka je poslana na adrese
elektronicke poste od strane logopeda ukljucenih u ranu intervenciju. Slanju poruke prethodio
je dogovor s nadleznim osobama ustanova u kojima se provodilo istrazivanje — Poliklinike za
rehabilitaciju osoba sa smetnjama u razvoju Split i Kabineta za oSte¢enja sluha Centra za
rehabilitaciju Edukacijsko-rehabilitacijskog fakulteta Sveucilista u Zagrebu — o dopustenju za

kontaktiranje korisnika njihovih usluga. Pri tome je jamcena anonimnost prikupljenih
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podataka te je istaknuta njezina sigurnost putem administracije SveuciliSnog racunskog centra
Sveucilista u Zagrebu. Takoder, u pozivhom pismu potencijalnim sudionicima istrazivanja
jamcena je anonimnost podataka od strane istrazivaca te je istaknuta trajna obaveza njihovog

cuvanja.

Pozivno je pismo sadrzavalo poveznicu putem koje su potencijalni sudionici mogli
anonimno Kkrenuti na ispunjavanje upitnika. Upitnik je na sustavu SveuciliSnog racunskog

centra SveuciliSta u Zagrebu bio aktivan od pocetka srpnja 2016. godine.

4.4. Metode obrade podataka

Prikupljeni kvantitativni i kvalitativni podatci analizirani su na deskriptivnoj razini
pomocu izvoznih opcija programa LimeSurvey koji za istraZivacke potrebe nudi Sveucili$ni

racunski centar SveucilisSta u Zagreb te pomocu programa MS Excel i Word.
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5. REZULTATI | RASPRAVA

Gotovo svi sudionici istrazivanja smatraju se aktivnim dionicima intervencije (18 od
20 roditelja): isti broj — njih 9 — ih procjenjuje da ve¢im dijelom odraduju obaveze vezane za
ranu intervenciju ili da ih odraduju podjednako kao i partner. Medutim, na¢in njihove
ukljucenosti u poduzete strucne postupke je razlicit jer tek 8 od 20 sudionika navodi da su im
redovito objasnjavani cilj i provodenih aktivnosti i Zeljeni/ispravan nacin njihovog provodenja
te da im je omogucen stalan uvid u napredak njihova djeteta, dok ¢ak 7 roditelja navodi da je
to bio slucaj tek ponekad. Skromna cetvrtina roditelja (5 od 20) smatra se ravnopravnim
¢lanom tima rane intervencije, ali ohrabruje podatak da niti jedan sudionik istrazivanja ne
navodi da uopée nije bio ukljucen u poduzete strucne postupke. Ovi su podatci djelomicno
zadovoljavajuéi te su u Sirem smislu u skladu sa suvremenim pristupom habilitaciji djece s
teSkoama u razvoju, tzv. obitelji orijentiranom modelu (Kuhlthau i sur., 2011; Poon i
Zaidman-Zait, 2013). Takoder je pozitivno to da su svi ispitani roditelji ipak na neki na¢in bili
ukljuceni u ranu intervenciju. Naravno, idealno bi bilo da su svi, ili barem vecina roditelja

ravnopravni ¢lan tima, ¢emu strucnjaci trebaju teziti u svome radu u procesu rane intervencije.

Zabrinjavaju¢i je podatak da je samo polovica ispitanih roditelja odmah nakon
dijagnoze bila upucena stru¢njacima specijaliziranima za podrSku obiteljima s djecom s
oStec¢enjem sluha, dok su ostali bili prepusteni samostalnoj potrazi stru¢ne pomo¢i. Najvise ih
je bilo upuceno ORL stru¢njaku te u centre koji raspolazu s ostalim stru¢njacima poput
logopeda. Povoljan je podatak da se za 12 obitelji razgovor s prvim stru¢njakom dogodio
unutar jednog tjedna od postavljanja dijagnoze, ali je za ostalih 8 obitelji prosjec¢no vrijeme
koje je proslo od dijagnoze do razgovora s prvim stru¢njakom o daljnjim opcijama bilo je 6.6
tjedana. S obzirom da je u podrucju oStecenja sluha pozeljan Sto raniji pocetak intervencije,
prosjecno kasnjenje prvog razgovora obitelji sa struénjakom nakon dijagnoze od oko mjesec i
pol dana nije pozitivan podatak. Takoder, na pitanje o ukupnom dojmu prosjecnog ¢ekanja na
primanje stru¢nih usluga, gotovo polovica roditelja (9 od 20) daje srednju ocjenu (3), Sto
znaci da zurnost pruzanja usluga nije prioritet trenutnog sustava. Ovaj je nalaz u skladu s
ostalim istrazivanjima u Hrvatskoj koja spominju nezadovoljstvo roditelja dostupnos¢u usluga
rane intervencije (KosSicek i sur., 2009; Mili¢ Babi¢ i sur., 2013) pa se moze Ciniti da je
¢ekanje na dobivanje stru¢nih usluga realnost koju treba prihvatiti uslijed optere¢enosti

sustava, no postoje dokazi da pojedine drzave sustav rane potpore djeci s teSko¢ama u razvoju
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organiziraju ucinkovitije, kao npr. Juznoafricka Republika kroz program Effective Human
Intervention (EHI), ¢ije stru¢ne sluzbe i usluge vecina ukljucenih roditelja smatra dostupnima
ili unutar tjedan do mjesec dana, a tek mali dio ukljucenih roditelja usluge prima nakon vise

od mjesec dana (Strauss, 2006).

Tablica 1. Odnos dobi djeteta u trenutku pojave sumnje na oStecenje sluha, dobi u kojoj je
postavljena dijagnoza te dobi djeteta u kojoj roditelji procjenjuju pocetak sustavnog rada s

djetetom*

Obitelji 1 /2 |3 |4 |5 |6 |7 |8 |9 |10])11 )12 )13 |14 |15 |16 |17 |18 |19 |20

Dob pojave
sumnje na
oStecenje 2/0|0|]0|0O0O|O0O|6|66[/36|6|36|0|0|0|0|1|16]0]0]0O0
sluha, u
mjesecima

Dob
dijagnoze
ostecenja 2/0|0|0|O0O|O0O|6|72|84|6|84|0|0|0|0121(17]0]0]O0
sluha, u
mjesecima

Dob

procijenjenog
ML 2 |14|6 |24|24|16|12|72 |8 | 7 |8 |6 |6 |5 |12|14|36]|6]| 6|15
sustavnog
rada s
djetetom

* 0 oznacava sumnju na oStecenje sluha i otkrivanje ostecenja sluha novorodenackim probirom

Indikativan je podatak o djetetovoj dobi (u mjesecima) u trenutku koji sami roditelji
prepoznaju kao pocetak intervencije, odnosno sustavnog rada na pojedinim razvojnim
podru¢jima s njihovim djetetom. Tablica 1 prikazuje odnos dobi djeteta u trenutku pojave
roditeljske sumnje na ostecenje sluha, dobi u kojoj je postavljena dijagnoza te dobi djeteta u
kojoj roditelji procjenjuju pocetak sustavnog rada s djetetom. Najprije se moze primijetiti
ucinkovitost novorodenackog probira u otkrivanju oStecenja sluha, ali i nepoZeljno dugo
vremensko razdoblje potvrde oSte¢enja sluha kod djece kod koje se sumnja na oStecenje javila
u ranoj predskolskoj dobi. Medutim, najinformativniji je podatak da je dob koja je od strane
roditelja dozivljana kao pocetak sustavnog rada s djetetom bitno kasnija od ocekivane,
pogotovo kod ostecenja sluha koja su otkrivena u najranijoj dobi: za gotovo sve obitelji ona se

kre¢e izmedu 6 1 ¢ak 24 mjeseca od postavljanja dijagnoze, $to je izrazito neprimjereno kasan
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pocetak intervencije. Navedeni podatak treba se tumaciti s oprezom zbog toga Sto ostaje
pitanje roditeljske definicije pocetka sustavnog rada u ranoj intervenciji. Za roditelje to je
najvjerojatnije redovno ukljucivanje u neki od dostupnih programa ustanova na raspolaganju,
a manje vjerojatno i periodi¢ni posjeti stru¢nim ustanovama. Nerijetko strucnjaci u pocetku
rane intervencije, zbog nedostatka vremenskih kapaciteta ili drugih razloga, daju roditeljima
upute za rad kod kuce (DesJardin, 2003; Marn, 2005) te se rad i vodenje djeteta i roditelja
odvijaju na konzultativnoj bazi, $to roditelji mogu pogresno tumaciti kao odgadanje ,,prave*
intervencije. Medutim, i takav razvoj dogadaja nije primjeren odgovor na potrebe djeteta s
oSte¢enjem sluha s obzirom na goru¢u potrebu njihovog Sto hitnijeg uklju¢ivanja u dostupne
habilitacijske programe stru¢nih ustanova. Takoder, odgodeno vrijeme otkrivanja oSte¢enja
sluha i1 pocetka sustavnog rada s djecom kod koje se sumnja na oSteéenje pojavila iza 3.
godine Zivota mogu biti objaSnjeni krivim tumacenjem suptilnih znakova pojave oStec¢enja
sluha. Naime, kod djece koja su prvih godina zivota razvijala slusne vjestine razvoj govora i
jezika moze zapoceti tipi¢no 1 ,,maskirati“ kasnije probleme, a zaostajanja u jezi¢no-
govornom razvoju koja se pojavljuju nakon oStecenja sluha mogu biti pripisana drugim

uzrocima, $to odgada dijagnozu i intervenciju.

Pozitivan je nalaz da je sedmoro djece prva slusna pomagala dobilo unutar jednog
mjeseca od postavljanja dijagnoze oStecenja sluha, $to samo po sebi znac¢i dobar pocetak rane
intervencije. Medutim, s obzirom na roditeljski dojam o pocetku sustavnog rada s djetetom,
oCito su obitelji od dodjele sluSnog pomagala do redovnog ukljucivanja u habilitacijske
programe ostavljene opremljene tek slusnim pomagalom, dok je poticanje komunikacijskih,
slusnih, jezi¢nih 1 govornih vjestina manje-vise prepusteno slu¢aju. Moguce je da su za ovaj
vremenski procjep odgovorni popunjeni rasporedi ustanova koje provode habilitacijske
programe, radi Cega su obitelji mjesecima prepuStene ¢ekanju na intenzivnije primanje
struc¢nih usluga, poput logopedskih. Nadalje, ne pruza zadovoljstvo podatak da je preostali dio
sudionika naveo kako su im djeca prva sluSna pomagala dobila 3 do 12 mjeseci nakon
otkrivanja oSteéenja sluha, usprkos $to je vec¢ina otkrivena novorodenackim probirom. Stru¢na
literatura iz drzava u kojima takoder postoji probir novorodencadi na ostecenje sluha na
drzavnoj razini navodi prosje¢nu dob dodjele sluSnog pomagala od 4 mjeseca (Marschark 1
Spencer, 2010), odnosno unutar prvih 6 mjeseci djetetova Zivota. Sto se djetetu kasnije
dodijeli slusno pomagalo, to je mozak duze vrijeme bio bez slusnih stimulacija, odnosno
zakinutost za informacije koje pomazu razvoj komunikacije, jezika i kognicije. Ujedno, u toj

situaciji sve viSe raste razlika izmedu kronoloSke 1 slusne dobi te je sve vecu razliku u
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stru¢noj intervenciji potrebno nadoknaditi. S druge strane, vrlo je pozitivno primijetiti da su
obitelji koje su sudjelovale u istrazivanju prijavile minimalan broj kvarova dodijeljenih
slusnih pomagala kroz predskolsku dob njihove djece: ona u prosjeku u citavom tom
razdoblju nisu radila svega dva puta, no manje je pozitivan podatak da su zbog popravka

djeca prosjecno bila ostavljena bez pomagala ¢ak pet dana.

O proaktivnosti roditelja u trazenju pomoc¢i govori podatak da je cak polovica
sudionika istrazivanja trazilo misljenje stru¢njaka kojima nisu bili upucéeni od strane drugih
strucnjaka. To se moze smatrati pozitivnim nalazom i1 uobi¢ajenom praksom u zdravstvu, gdje
roditelji nastoje omoguciti djeci svu dostupnu pomo¢ te se uvjeriti da im je ranije pruzen
tocan strucan savjet. Pri tome se roditelji, pored ORL stru¢njaka, najvise obracaju logopedima
(svi osim jedne obitelji), audiorehabilitatoru (trec¢ina obitelji), edukacijskom rehabilitatoru
(nesto manje od tre¢ine obitelji), fonetiCaru (Cetvrtina obitelji), te psihologu (tri obitelji) te
senzornom terapeutu i psihijatru (po jedna obitelj). Gotovo sve obitelji odluéuju se na duzu

suraduju s logopedom, a polovica obitelji sa ORL stru¢njakom.

Na pitanje o primjerenosti upoznavanja s oste¢enjem sluha i njegovim posljedicama
od strane stru¢njaka na koje su bili upucéeni, sudionici daju zanimljive i pomalo neocekivane
odgovore, koji su prikazani grafikonom 1. Na primjer, jedan roditelj navodi i ocjenjuje
dje¢jeg psihijatra s najviSom ocjenom (5), Sto je neocekivano, s obzirom na kvalifikacije tog
stru¢njaka, odnosno slabu povezanost problematike ranog oStecenja sluha i teSkoca kojima se
bavi taj stru¢njak. Logoped i edukacijski rehabilitator (kojeg navode dvije obitelji) ocijenjeni
su s prosjecnih 4.5, §to znac¢i da je njihov pristup ocjenjuju vrlo primjerenim; specijalist
audiologije ocijenjen je prosje¢nom ocjenom 4.2, dok je fonetiCar prosjecno ocijenjen 3.7;
specijalist otorinolaringologije i psiholog prosjecno su ocijenjeni ocjenom 3.5, dok jedan
sudionik navodi pristup senzornog terapeuta upoznavanju s oStecenjem Sluha i njegovim
posljedicama neprimjerenim te ga ocjenjuje najnizom ocjenom (1). Ukupna prosjecna ocjena
za sve spomenute strucnjake je 3.8. Roditelji djece s oSte¢enjem sluha nerijetko navode
negativna iskustva priopc¢avanja djetetove dijagnoze i dobivanja prvih informacija od strane
stru¢njaka (Tattersall 1 Young, 2006), Sto moZe rezultirati nepovoljnim prilagodavanjem na
novonastalu situaciju te naposljetku 1 nepovoljnim dozivljavanjem cjelokupne rane
intervencije. Prema tome, izuzetno je vazno za motivaciju obitelji i dobar pocetak stru¢ne
intervencije da prvi susreti sa stru¢njakom produ u najpozitivnijem moguéem ozracju.

Naravno, na temelju ovako malog uzorka, pogotovo kada se radi o jednom roditelju Kkoji
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navodi odredenog stru¢njaka, ne mozemo izvoditi opée zakljucke. Medutim, temeljem
rasporeda prosjecnih ocjena medu strukama, i bez obzira na sjajnu ocjenu djecjeg psihijatra
koju je dodijelila jedna obitelj, moguce je uvidjeti da je uputno takve razgovore prepustiti
strukama najviSe upucenima u problematiku oStecenja sluha — najprije logopedima Kkoji
najbolje poznaju proces habilitacije komunikacije, zatim edukacijskim rehabilitatorima kao
dodirnoj struci koja ima jednak uvid kod visestrukih teskoca te ORL stru¢njacima koji su

upoznati s medicinskim aspektom intervencije.

Grafikon 1: Prosje¢na roditeljska ocjena primjerenosti upoznavanja s oStecenjem sluha i

njegovim posljedicama od strane razli¢itih stru¢njaka*

Senzorni terapeut
Psiholog
ORL specijalist

Foneti¢ar/audiorehabilitator

Audiolog

Edukacijski rehabilitator
Logoped

* Ocjena 1 = potpuno pogresan pristup / ocjena 5 = vrlo primjeren pristup upoznavanju s oSte¢enjem sluha i njegovim

posljedicama

Savjetovanje o sluSnim pomagalima (o vrstama, tehnickim obiljezjima i
moguénostima, dodatnoj opremi, odrzavanju, na¢inu koriStenja 1 sli€no) primila je vecina
sudionika (13 roditelja), dok zabrinjava podatak 0 ostatku obitelji koji uopce nije bio
savjetovan. Redovito koriStenje pomagala je iznimno vazno za uspjeSnu habilitaciju, a iz
razumijevanja te tehnologije i1 njezinog dometa pomodi proizlaze realna ocekivanja u
habilitaciji. Stoga je savjetovanje o tehnologiji Slusnih pomagala nuzno te je nalaz o
propustima u tom smislu vrlo nepovoljan. Slicno se moze tvrditi i za odgovore na pitanje o
savjetovanju u vezi razli¢itth nacina komunikacije s djetetom, osim govorom. Na to je pitanje

11 obitelji odgovorilo negativno, §to je daleko od idealne situacije u kojoj su svi roditelji
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djece s oSte¢enjem sluha upoznati sa svim (pa i1 zakonskim) komunikacijskim opcijama.
Navedeno upucuje na jaku tendenciju oralnog pristupa habilitaciji, kao i ¢injenica da polovica
djece sudionika istrazivanja koristi isklju¢ivo oralni modalitet komunikacije, a samo Cetvrtina
komunikaciju podrzava znakovima ili uz govor koristi i potpomognutu komunikaciju, dok je
samo jedno dijete korisnik isklju¢ivo manualnog modaliteta komunikacije; niti jedno dijete
nije bilingvalno, odnosno ne Koristi ravnopravno govorni i znakovni jezik. Opasnost ovog
nalaza je u tome $to oralni pristup ne moze dati garanciju komunikacijske kompetencije.
Naime, iako je opremanje djeteta dvama sluSnim pomagalima (Litovsky i sur., 2012), a jos
vise kohlearnim implantatom (Yoshinaga-Itano, 2010; Arndt i sur., 2011) ili njihovom
kombinacijom (Dunn i sur., 2010) odlicna baza za razvoj prirodne uloge slusanja u
komunikaciji, nemoguce je sa sigurno$¢u predvidjeti korist od dodjele slusnih pomagala ili
kohlearne implantacije za razvoj govorno-jezi¢ne komunikacije za pojedino dijete, ve¢ jedino
da je ona tim veca, Sto je sluSanje aktivirano u ranijim fazama intervencije (do tre¢e godine),
no uz sve ostale ¢cimbenike nedovoljno konstantne, poput rada i predanosti obitelji oralnim
ciljevima intervencije, garancija nema (Svirsky i sur., 2004; Tomblin i sur., 2005; Niparko i
sur., 2010) 1 odgovornost je svakog stru¢njaka na to upozoriti obitelji koje susrece. Usprkos
toj sada ve¢ poznatoj Cinjenici, kao i1 €injenici da je u posljednjih 30 godina velik broj
(psiho)lingvistickih istrazivanja potvrdio prednost dvojezi¢nosti ili ravnopravnog poznavanja
i koriStenja govornog i znakovnog jezika kod djece s oSteéenjem sluha (Grosjean, 2001;
Knight i Swanwick, 2013), ¢ini se da je jo$ uvijek aktualno forsiranje oralnog pristupa
habilitaciji komunikacije djece s oSte¢enjem sluha te ,,prebacivanje* na manualni modalitet
tek ukoliko se ne ostvari napredak (Ivasovi¢, 2002). Takoder, iako se najveci broj sudionika
istrazivanja nije osjecao prisiljen na odabir specificne komunikacijske opcije (14 od 20
obitelji), odnosno nije osjecao pritisak bilo kakve vrste od strane stru¢njaka (npr. za odabir
specificnog slusnog pomagala, specificnog vida stru¢ne pomoci, za odlazak specificnom
strucnjaku 1 slicno), njih 5 navodi da je takav pritisak osjetilo. Vrlo sli¢no, vecina (14 od 20
roditelja) nije se susrela s krittkama na ratun odabira modaliteta komunikacije sa svojim
djetetom, ali manji dio ipak jest. U cjelini, ove nalaze mozemo smatrati obeshrabruju¢ima s
obzirom da ukazuju kako veéina ispitanih roditelja nije upuéena u sve habilitacijske opcije te
da manji dio ima iskustvo pritiska odabira odredene opcije i iskustvo kritike na racun

drugacijeg odabira.

Percipirano zadovoljstvo obitelji primljenim informacijama nakon navedenih

savjetovanja, odnosno zadovoljstvo odgovorima na postavljena pitanja, prikazano je

32



prosje¢nim ocjenama na grafikonu 2. Na grafikonu su navedeni stru¢njaci koje su obitelji
izdvojile kao korisne u smislu pruzanja informacija o oste¢enju sluha i daljnjim koracima u
intervenciji. Tako su vrlo uspjesno roditelje informirali ORL specijalisti (prosjecna ocjena 5)
te logopedi (prosjeCna ocjena 4.6), uspjeSno foneti¢ari/audiorehabilitatori (prosjec¢na ocjena
4.3) te audiolozi (prosjecna ocjena 4), a srednje uspjesno psiholozi (prosjecna ocjena 3.2).
Ukupna prosjecna ocjena za spomenute struc¢njake je 4.2. Potrebno je napomenuti da su, u
odnosu na ostale spomenute stru¢njake, kao uspjesni u informiranju roditelja logopedi
spomenuti dvostruko ili trostruko vise puta od nekih strucnjaka, sto njihovu prosje¢nu ocjenu
¢ini jo§ uspjesSnijom. Za razliku, ORL specijalist ima maksimalnu prosje¢nu ocjenu 5, ali je
spomenut od strane samo dvije obitelji. Prosjecno su uspjesnost informiranja obitelji ocijenile

ocjenom 3.5.

Grafikon 2: Prosje¢na roditeljska mjera (kroz izraZavanje uspjesnosti savjetovanja) u kojoj su

nakon savjetovanja s razli¢itim stru¢njacima dobili odgovore na svoja pitanja*

Y Y Y O
Psiholog
Foneti¢ar/audiorehabilitator

Audiolog

Logoped

ORL specijalist

* Ocjena 1 = vrlo neuspjesno savjetovanje / ocjena 5 = vrlo uspjesno savjetovanje

Unato¢ priliéno uspjeSnom savjetovanju od strane nekih stru¢njaka koje su sreli,
roditelji su bili prilicno aktivni u samostalnom trazenju dodatnih informacija. Na pitanje o
koli¢ini informacija koje su trazili samostalno jer od stru¢njaka nisu dobili sve odgovore koje
su trazili, na koje su mogli odgovoriti ocjenama izmedu od 1 (gotovo nista) i 5 (gotovo sve),

najéesce je birana ocjena 3 (9 od 20 sudionika), zatim ocjena 4 (4 od 20 sudionika ), a potom
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ocjena 5 (6 od 20 roditelja). To moze ukazivati da su obitelji relativno zadovoljne opcéim
informacijama koje im pruzaju stru¢njaci, ali da su detaljnije informacije primorani traziti
sami. Navedeno je u skladu s domacim istrazivanjem nekih aspekata rane intervencije
(Kosicek i sur., 2009), u kojem stoji roditeljska opservacija o nedovoljnoj koli¢ini informacija
primljenoj od lije¢nika o moguénostima rehabilitacije 1 o radu s djetetom. Nadalje, prilikom
samostalnog trazenja informacija, roditelji uvjerljivo naj¢esée navode koriStenje interneta,
potom su im ucestali izvor informacija drugi roditelji djece s oStecenjem sluha, a na tre¢em je
mjestu strucna literatura. Nekolicina roditelja jo§S spominje dodatne konzultacije sa
strucnjacima razliCitih struka, privatne posjete stru¢njacima te vlastito iskustvo osStecenja
sluha. Ovi su nalazi u skladu s ranijim istrazivanjima Bouche i Migeot (2008) te Mili¢ Babi¢ i
sur. (2013), u kojima je takoder internet naveden kao glavni izvor informiranja. Medutim,
iako je internet razumljiv prvi izbor informiranja zbog brzih, lako dostupnih i oblikom
povoljnih informacija, Porter i Edirippulige (2007) upozoravaju na problem upitne
pouzdanosti te zastarjelosti dijela informacija na internetu, odnosno na teskoce raspoznavanja

kvalitetnih od nekvalitetnih informacija.

Grafikon 3: Prosje¢na roditeljska ocjena struénosti struénjaka s kojima su suradivali dize

vrijeme *

Senzorni terapeut
Logoped
Audiorehabilitator
ORL specijalist
Audiolog

Psiholog

* Ocjena 1 = potpuno nestru¢an / ocjena 5 = potpuno strucan
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Prilikom procjenjivanja stru¢njaka s kojim su suradivali dulje vrijeme, roditelji za
zamoljeni da izraze dojam strucnosti stru¢njaka od kojih je podrSka stigla. Pod pojmom
»struc¢an® mislilo se na korisnost, upotrebljivost informacija koje stru¢njak pruza i postupaka
koje provodi za napredak i ukupnu dobrobit djeteta. Rezultati ove procjene prikazani su
grafikonom 3. Prosje¢na ocjena (zaokruzena na jednu decimalu) senzornog terapeuta je
najvisa (5). Logoped dobiva vrlo visoku prosje¢nu ocjenu (4.6). Audiorehabilitator vrlo dobru
(4.3), a neSto nizu ORL specijalist (4). Specijalist audiologije ocijenjen je prosjecnom
ocjenom 3.7, a psiholog i radni terapeut neSto nizom 3.5. Ukupna prosjeCna ocjena za

spomenute stru¢njake je visoka Cetvorka.

Grafikon 4: Prosje¢na roditeljska ocjena profesionalnosti stru¢njaka s kojima su suradivali

dize vrijeme *

Audiorehabilitator
ORL specijalist
Logoped
Audiolog

Psiholog

* Ocjena 1 = vrlo neprofesionalan / ocjena 5 = vrlo profesionalan

Nadalje, roditelji su upitani za dojam profesionalnosti i eti¢nosti stru¢njaka od kojih je
stru¢na podrska stigla. Pod pojmom ,profesionalan mislilo se na pristupa¢nost u
savjetovanju 1 radu, razumijevanje roditeljske perspektive, uvazavanje potreba djeteta i
obitelji, stalozenost i strpljivost u savjetovanju, osiguravanje pozitivne radne atmosfere,
stvaranje partnerskog odnosa s obitelji, empaticnost, fleksibilnost... Rezultati ove procjene
prikazani su grafikonom 4. U ovome slu¢aju ocjene su ili vrlo sli¢ne prethodnima ili neSto

vise. Specijalist otorinolaringologije te audiorehabilitator ocijenjeni su najviSom ocjenom (5).
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Logoped je dobio prosjecnu ocjenu 4.5. Specijalist audiologije ovaj put je dobio nesto visu

prosjeénu ocjenu (4.1), a psiholog ponovno ocjenu 3.5. Ukupna prosjecna ocjena za

spomenute stru¢njake takoder je visoka te iznosi 4.4. Druge stru¢njake, navedene u ranijem

odlomku, roditelji u ovoj Cestici nisu spominjali. Prigodno je spomenuti da su navedene

ocjene u skladu sa stranim istrazivanjima (Fitzpatrick i sur., 2008; Smith Ealy, 2013) koja

medicinske stru¢njake 1 logopeda najcesce spominju kao najznacajnije stru¢njake u timu.

Tablica 2. Prosje¢ne vrijednosti, standardne devijacije i minimalne i maksimalne ocjene

sudionika o cjelovitosti primljenih stru¢nih usluga tijekom rane intervencije*

M SD | Medijan | Min | Maks

Informacije o audiolo§kim pretragama, njihovoj svrsi i njihovim rezultatima. 3.39 | 1.46 35 1
Informacije o ulogama razli¢itih stru¢njaka u intervenciji i ustanovama gdje rade. 267 | 141 25 1
Savgetova}nje o tehnoloskim opcijama, nad¢inima njihove primjene, koriStenja i 311 | 1.24 3 1 5
odrZavanja.
Savjetovanje o naCinima najpoticajnije interakcije, kvalitetnog druzenja i igre s
gluhim/nagluhim djetom. 2941139 3 L5
Savjetovanje o specifi¢nostima odgoja gluhog/nagluhog djeteta. 2.67 | 1.45 3 1 5
Savjetovanje o nacinima poticanja razvoja komunikacijskih vjestina kod 204 | 131 3 1 5
gluhe/nagluhe djece.
gfae\gleetovanje o nadinima poticanja razvoja slusnih vjestina kod gluhe/nagluhe 344 | 121 35 1 5
Savjetovanje o nacinima poticanja razvoja jezika kod gluhe/nagluhe djece. 3.28 | 1.33 3 1 5
Savjetovanje o naCinima poticanja razvoja govora kod gluhe/nagluhe djece. 3.44 | 1.42 3.5 1 5
Savjetovanje o na¢inima poticanja razvoja pismenosti kod gluhe/nagluhe djece. 261 | 1.34 3 1 5
Savjetovanje o razvoju socijalnih vjestina kod gluhe/nagluhe djece. 2.94 | 1.43 3 1 5
Savjetovanje o svim dostupnim komunikacijskim opcijama za gluho/nagluho

o 3 1.33 3 1 5
dijete.
Savjetovanje o na¢inima nosenja s izazovima roditeljstva gluhog/nagluhog djeteta. | 2.22 | 1.31 2 1 5
Izravno ukljuéivanje u rad sa struénjakom i djetetom. 3.39 | 142 35 1 5
Grupe podrske/razgovori s drugim roditeljima gluhe/nagluhe djece. 2.56 | 1.42 3 1 5
Upoznavanje gluhog/nagluhog modela (odrasle osobe) i spoznaja njezinih 211 | 1.29 2 1 5

zivotnih iskustava.

* ocjena 1 = nije bilo pruzeno / ocjena 5 = pruzeno u cijelosti; M=srednja vrijednost; SD= standardna devijacija;

Min=minimalna ocjena; Maks=maksimalna ocjena

Koli¢inu stru¢nih usluga koju je obitelj primila tijekom prvih Sest godina Zivota djeteta

sudionici istrazivanja mogli su ocijeniti ocjenama od 1 (nije bilo pruzeno) do 5 (pruzeno u

cijelosti). Prosjecne ocjene o koli€ini primljenih usluga prikazane su u tablici 2. Znacajno je

primijetiti da su sve navedene aktivnosti prema nekim obiteljima bile pruzene u cijelosti.
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Medutim, prema iskazima sudionika, ista obitelj nikada nije primila sve navedene usluge u
cijelosti. Drugim rije¢ima, pozitivan je nalaz da rana intervencija u Hrvatskoj prepoznaje sve
navedene usluge kao svoje komponente, ali ne ohrabruje podatak da one za ispitane obitelji
nisu pruzane u zajedniStvu. Na primjer, od 16 aktivnosti navedenih u tablici 2, jedna je obitelj
primila prvih 14 usluga u cijelosti (ocijenjeno ocjenom 5), ali uopce nije primila predzadnju 1
zadnju aktivnost (ocijenjeno ocjenom 1). Drugi je primjer obitelj koja je u cijelosti primila
prvu i trecu aktivnost navedenu u tablici 2 (Informacije o audioloskim pretragama, njihovoj
svrsi i njihovim rezultatima i Savjetovanje o tehnoloskim opcijama, nacinima njihove
primjene, koristenja i odrzavanja ocijenjeni su ocjenom 5), zatim gotovo u cijelosti aktivnosti
7, 81 9 (Savjetovanje o nacinima poticanja razvoja slusnih vjestina/razvoja jezika/razvoja
govora kod gluhe/nagluhe djece ocijenjeni su ocjenom 4), dok ostale aktivnosti nije primila

uopce (ocijenjeno ocjenom 1).

Vrijednosti medijana u tre¢oj numeric¢koj koloni tablice 2 mozemo tumaciti na dva
nacina: s jedne strane one govore da je polovica sudionika istrazivanja djelomicno ili u jos
vecoj mjeri primila gotovo sve od navedenih aktivnosti koje bi se mogle smatrati vaznim
komponentama rane intervencije; s druge strane, takoder je moguce re¢i kako je
obeshrabruju¢e da polovica sudionika istrazivanja izjavljuje da je gotovo sve aktivnosti
primila djelomi¢no ili u jo§ manjoj mjeri. Prema iskustvima sudionika istrazivanja, u podruc¢ju
oSte¢enja sluha rana intervencija u najvecoj mjeri obuhvatila je informiranje obitelji o
audioloSkim pretragama, njihovoj svrsi i1 njihovim rezultatima, savjetovanje o nacinima
poticanja razvoja slusnih vjestina i poticanja razvoja govora te, §to je vrlo pozitivno, izravno
ukljucivanje u rad sa struénjakom 1 djetetom. Najmanje zastupljene aktivnosti rane
intervencije prema iskustvima sudionika ovog istraZivanja bile su savjetovanje o na¢inima
noSenja s izazovima roditeljstva gluhog/nagluhog djeteta, upoznavanje gluhog/nagluhog
modela te informacije o ulogama razlicitih stru¢njaka u intervenciji 1 ustanovama gdje rade.
Nalaz o preteznom izostanku pruzanja psiholoske pomo¢i roditeljima djece s oStecenjem
sluha tijekom rane intervencije ima iznimnu praktiénu vaznost i vrlo usko povezano s
uspjesima intervencije. Naime, Cinjenica da danas oSte¢enja sluha otkrivamo pri rodenju
djeteta pred roditelje stavlja velik stres i intenzivne emocije (Kurtzer-White i Luterman,
2003), koje mogu, ukoliko im se ne posveti na odgovarajuéi nacin, biti kontraproduktivne za
ostvarenje ciljeva intervencije. Fizioloske, kognitivnhe i emocionalne napetosti na strani
roditelja koje proizlaze iz dijagnoze oStec¢enja sluha njihovog djeteta mogu ostati dugorocno

prisutni u zivotima obitelji kao pratioci roditeljstva te se negativno odraziti na dobrobit
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roditelja, a tim putem i na interakciju roditelja 1 djeteta te na obiteljski suzivot 1 odrastanje
(Lederberg i Golbach, 2002; Pipp-Siegel i sur., 2002). Stoga se zanemarivanje brige za
roditeljsku dobrobit propustanjem redovitog pruzanja psiholoske potpore moze smatrati vrlo

negativnim nalazom ovog istrazivanja.

Tablica 3. Pojedina¢ne prosjecne ocjene cjelovitosti primljenih stru¢nih usluga tijekom rane

intervencije *

Obitelji 1 2134 5 6 7 819 10 | 11 |12 (13 |14 |15 (16 | 17 | 18 | 19 | 20
Prosjetna 28 2119|1716 29 12|28 |43 | 28|34 (32|35|24/|39]|42|39]24
ocjena

* ocjena 1 = nije bilo pruzeno / ocjena 5 = pruZeno u cijelosti; dvije obitelji nisu pruZile cjelovite odgovore te su njihove
prosjecne ocjene izostavljene iz tablicnog prikaza; radi preglednosti tablice prosjeCne su ocjene navedene s jednom

decimalom

Procjenu koli¢ine ili cjelovitosti stru¢nih usluga koju je pojedinacna obitelj primila
tijekom prvih Sest godina zivota djeteta prikazana je tablicom 3. Ovdje je moguce dobiti
potpuno drugaciji uvid u nacin pruzanja stru¢nih usluga od onog koji daje tablica 2. Naime, iz
tablice 3 vidljivo je da vecina sudionika istrazivanja ne smatra da je usluge rane intervencije
nabrojane u tablici 2 primila cjelovito. Stovise, ve¢ina sudionika (11 od 18) smatra da 16
navedenih aktivnosti rane intervencije uopée nije primila (kamo li u cijelosti), ve¢ da su one u
prosjeku jedva bile pruzene djelomi¢no. Tek 6 obitelji navodi da su nabrojane aktivnosti rane
intervencije u prosjeku bile pruzane u vecoj mjeri od djelomi¢ne, a medu njima samo dvije
obitelji smatraju da su ih u prosjeku primili gotovo u cijelosti. Ovaj je podatak izuzetno
nepovoljan i govori o prevladavaju¢oj manjkavosti sistematiziranosti u provodenju aktivnosti
rane intervencije. Uvid u pojedinacan dojam sudionika o cjelovitosti pruZanja pojedinih
stru¢nih usluga jasno pokazuje da se velika vec¢ina njih ne pruZza ili se ne pruza dovoljno Cesto,
ve¢ vjerojatno jednom do nekoliko puta kroz intervenciju, radi ¢ega obitelji smatraju da nisu
dobili cjelovitu uslugu. S obzirom na slozenost problematike osStecenja sluha i njegovih
posljedica, na sloZenost habilitacijskog rada na razli¢itim razvojnim podru¢jima, na
interakciju habilitacijskih ciljeva i aktivnosti s razli¢itim vjeStinama koje se u intervenciji
nastoje potaknuti ili unaprijediti te na sloZzenu stru¢nu i tehni¢ku terminologiju, neupucenim

roditeljima treba puno vremena i truda, kao i stru¢nog vodenja, kako bi razumjeli svrhu

38




pojedine provodenja pojedinih aktivnosti, razlog uklju¢ivanja pojedine komponente u
intervenciju te vlastitu ulogu u intervenciji. Cinjenica da 6 obitelji ima iskustvo gotovo
cjelovitog primanja razlicitih strucnih usluga pokazuje da je intervenciju moguce oblikovati i
provoditi na nacin da se roditelji osje¢aju informirani, educirani, ukljueni 1 zbrinuti te
ravnopravnim ¢lanovima tima. Budu¢i da su sudionici istrazivanja ranu intervenciju primili u
dva najurbanija podru¢ja u Hrvatskoj, razloge dojma necjelovitosti pruzene intervencije
najvjerojatnije ne treba traziti u dostupnosti pojedinih usluga i stru¢njaka, ve¢ u nacinu
organizacije rane intervencije od strane odgovornih sluzbi. Kako se ¢ini temeljem ovih
podataka, one odabiru pogresnu dinamiku provodenja pojedinih komponenti intervencije ili

pojedine komponente intervencije zanemaruju.

Zasebno je promatrano koje od komponenti rane intervencije u podru¢ju oSteenja
sluha roditelji smatraju najkorisnijima. Na upit sudionicima istrazivanja da aktivnosti
navedene u tablici 2 poredaju na nac¢in da njihov redoslijed odrazava njihov dozivljaj vaznosti
za napredak i dobrobit djeteta, bez obzira je li aktivnost bila provodena ili nije, na prvo su
mjesto najcéesce postavljali informiranje o audioloskoj komponenti intervencije i upoznavanje
gluhog modela (po 5 obitelji). Na drugo mjesto po vaznosti sudionici su najée$ce postavljali
savjetovanje o tehnoloskim aspektima intervencije (Cetiri obitelji), a na trece informiranje o
ulogama razli¢itih stru¢njaka u intervenciji te savjetovanje o nacinima poticanja razvoja
komunikacijskih vjestina (po 4 obitelji). Grafikon 5 prikazuje komponente rane intervencije iz
tablice 2 koje su od strane sudionika istraZivanja najceS¢e postavljane na prva tri mjesta po
dozivljaju vaznosti za dobrobit djeteta i uspjeh intervencije. 1z grafikona je vidljivo da obitelji
kao najvecu korist percipiraju informacije 0 iskustvu Zivota s oSteenjem sluha, o stru¢nom
procesu u koji se ukljucuju i postoje¢im opcijama (tehni¢kim i kadrovskim) te stru¢nu pomo¢
koja ¢e ih pripremiti na izazove roditeljstva djetetu s oSteenjem sluha. Vrlo je dobro da
sudionici istrazivanja vide ukljuCivanje u grupe podrSke kao potrebnu aktivnost rane
intervencije. Prednost takvih grupa je upoznavanje obitelji s istim brigama i izazovima te
dijeljenje ideja o suo€avanju s njima. Grupe podrSke imaju posebnu atmosferu u kojoj se
izrazavaju potrebe 1 pronalaze zajednicka rjesenja (MED-EL, 2015), §to sigurno doprinosi
dobrobiti roditelja, a time 1 djeteta uklju¢enog u ranu intervenciju pa je prepoznavanje potrebe
roditelja za spajanjem s drugim obiteljima djece s oSte¢enjem sluha vrlo pozitivan nalaz. Jo§
je vaznije njihovo prepoznavanje vlastite potrebe za strucnim vodstvom u odgoju djeteta s
ostecenjem sluha. Ovaj je podatak pomalo iznenadujuci, ali svakako dobrodosao jer je strucno

vodstvo kroz roditeljstvo djetetu s oSteCenjem sluha, kako je ve¢ ranije istaknuto, velika
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pomo¢ — kako samim roditeljima u umanjivanju stresa, tako i ciljevima intervencije kroz

oblikovanje spremnih partnera stru¢njacima u timu.

Grafikon 5: komponente rane intervencije koje su od strane sudionika istrazivanja najcesce

postavljane na prva tri mjesta po dozivljaju vaznosti za dobrobit djeteta i uspjeh intervencije*

Upoznavanje gluhog/nagluhog modela
Informacije o audioloskim pretragama
Savjetovanje o poticanju komunikacijskih vjestina
Savjetovanje o tehnoloskim opcijama
Informacije o ulogama razlicitih stru¢njaka u..
Savjetovanje o na¢inima noSenja s izazovima..
Savjetovanje o nacinima poticanja razvoja slusnih..
Grupe podrske/razgovori s drugim roditeljima
Savjetovanje o specificnostima odgoja
Izravno ukljucivanje u rad sa stru¢njakom i djetetom.
Savjetovanje o nacinima poticanja razvoja govora
Savjetovanje o naCinima poticanja razvoja jezika
Savjetovanje o svim dostupnim komunikacijskim..
Savjetovanje o razvoju socijalnih vjestina

Savjetovanje o na¢inima najpoticajnije interakcije

* Nazivi komponenti intervencije su skraceni radi preglednosti grafikona

Medu aktivnostima koje su sudionicima istraZivanja bile bitne jo§ se mogu prepoznati
savjetovanje o naCinima poticanja razvoja jezika 1 pismenosti kod djece s oSte¢enjem sluha
(Cesto postavljana aktivnost na cetvrto mjesto po vaznosti) te izravno ukljucivanje u rad sa
stru¢njakom 1 djetetom (Cesto postavljana aktivnost na peto mjesto po vaznosti). Oba podatka
ukazuju na potrebu uske suradnje s roditeljima u vidu edukacije o ciljevima pojedinih
aktivnosti u ranoj intervenciji, o demonstraciji najboljih nac¢ina njihovog ostvarivanja te o
superviziji njihovog provodenja od strane odgovornih stru¢njaka. Potrebno je napomenuti da
su upoznavanje gluhog modela i grupe podrske takoder bili i najceS¢e odabirana zadnja i
predzadnja aktivnost po vaznosti. Jedno od mogucih objaSnjenja je da dio roditelja ne uvida

prednosti grupne podrske, odnosno iskustva upoznavanja osobe s oSteCenjem sluha, Sto se
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moze pripisati nedostatku informiranosti ili nedostatku iskustava s takvom vrstom podrske.
Takoder je moguce da neki od roditelja jednostavno nisu osobe spremne na stru¢nu suradnju i
dijeljenje iskustava unutar grupe drugih roditelja. Bez obzira, prednosti grupa podrske su
poznate te one svakako trebaju biti uklopljene u ranu intervenciju, a odgovornost je strucnjaka

u timu da u njih ukljuce $to veci broj roditelja.

Roditeljska procjena koli¢ine podrske vlastitom djetetu koju su u predskolskoj dobi
morali osigurati samostalno, vlastitim vremenom i sredstvima, bez vodenja i pomo¢i sustava,
sastojala se od ocjena u rasponu od 1 (gotovo nista) do 5 (iznimno puno). Uvjerljiva vecina
roditelja (15 obitelji) na ovoj je Cestici odabirala visoke ocjene 4 ili 5, §to znaci da procjenjuju
kako su velik udio podrske bili primorani pruziti sami. Budu¢i da rana intervencija unutar
jednog podruc¢ja potrebe (kao S§to je oStecenje sluha) i jedne drzave idealno treba biti
organizirana uniformno i sustavno, ovaj podatak sigurno zabrinjava jer pokazuje nedostupnost
svih raspolozivih resursa za obitelji i djecu s oSteéenjem sluha kroz sustav. Vazno je
spomenuti izrazito povoljnu ¢injenicu — dostupnost tehnoloskih rjesenja te dostupnost stru¢nih
sluzbi 1 usluga kroz sustav zdravstvenog osiguranja, no €ini se da obitelji ve¢inom ne smatraju
dostatnom pomo¢i dinamiku i na¢in pruzanja stru¢nih usluga. Ovaj se podatak moze povezati
sa srednjom prosjecnom ocjenom c¢ekanja na primanje strucnih usluga te navedenom
potrebom roditelja da informacije 1 usluge traze sami, mimo sustava. Budu¢i da resursi i kadar
postoje, o¢ito postoji jo§ prostora za napredovanje same organizacije sustava unutar kojeg se
pruzaju usluge rane intervencije u smislu jednake dostupnosti usluga. Drugim rije¢ima, jedan
od prioriteta politike unapredenja pruzanja usluga rane intervencije trebalo bi biti spreCavanje
situacije u kojoj roditelji koji su u mogucnosti samostalno dopunjuju repertoar aktivnosti i
njihovu ucestalost, dok oni koji nisu u takvoj moguénosti ostaju bez odgovarajuce podrske.
Nadovezuju¢i se na tu misao, tek treba ustanoviti koliki je broj od prosjecnih 4 sata tjedno u
kojima je, prema roditeljskim iskazima, u predskolskoj dobi pruzana stru¢na podrska, trebao
biti placen sredstvima roditelja, odnosno koliko je osiguralo drustvo. Na primjer, Mili¢ Babi¢
i sur. (2013) iznose podatak da veéina roditelja pravo na podrsku ostvaruju jednom tjedno,

dok dodatne programe mora placati privatnim pruZateljima usluga rane intervencije.

Na pitanje o nacinu na koji je strucna intervencija utjecala na postignuc¢a njihova
djeteta u predskolskom razdoblju, vecina (13 od 20) roditelja taj utjecaj ocjenjuje srednjim do
prilicnim: svoje dijete smatraju prosjecnim ili neSto ispodprosje¢nim te su relativno

zadovoljni djetetovim napredovanjem. Nazalost, Cetvero roditelja smatra da je stru¢na
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intervencija na postignuca njihova djeteta u predskolskom razdoblju utjecala vrlo malo, da je
njihovo dijete znacajno ispod prosjeka te da u mnogocemu nije ostvarilo svoje mogucnosti. S
druge strane, troje roditelja smatra da je jako utjecala, da je njihovo dijete u nekim podrucjima
i iznad prosjeka te su iznenadeni njegovim postignué¢ima. Cini se da se ovi podatci najprije
mogu objasniti nedostatkom edukacije roditelja o problemu oSte¢enja sluha i njegovim
posljedicama, odnosno o realnom potencijalu pojedinog djeteta s osteCenjem sluha. Naime,
neinformirani roditelji Cesto stvaraju nerealna o¢ekivanja (Gilliver i sur., 2013) — §to je ovdje
vidljivo i na primjeru pozitivnog odstupanja océekivanja — koja mogu korespondirati s
njihovim krajnjim zadovoljstvom ishodima intervencije. Nastojanje da se navedeno izbjegne
ponovno isti¢e nuznost formiranja partnerstva s roditeljima kroz edukaciju i ukljucivanje u

izravan rad u ranoj intervenciji.

Lijepo je primijetiti da najveci broj roditelja smatra da je intervencija prilicno ili ¢ak
jako pridonijela pozitivnim emocijama u njihovoj obitelji i osjecaju dobrobiti za dijete, Sto je
misljenje Cak 14 ispitanih obitelji; pet obitelji smatra da je to bio slu¢aj tek donekle ili manjim
dijelom, dok, naZzalost, jedna obitelj smatra kako stru¢na intervencija nije pridonijela
navedenim pozitivnim emocijama. Ve¢ je istaknuto da vecina roditelja nakon saznanja o
djetetovoj dijagnozi prolazi kroz proces tugovanja (Humphries i sur., 2012) i dolazi u
emocionalno stanje koje ih onemogucava u zblizavanju s djetetom te na indirektan nacin
ugrozava djetetov razvoj i u obitelji (Hintermair, 2006). Ponekad, rana intervencija ne
uspijeva ukloniti stres i osjecaj neizvjesnost kod roditelja, a nakupljene negativne emocije
moraju biti rjeSavane drugacijim pristupom. Nasrecu, kod velike vecine ispitanih roditelja to
nije bio slucaj. Takoder, ostaje pitanje je li jedna obitelj koja je navela da nema dojam pomoci
od rane intervencije emocionalnoj dobrobiti obitelji svoje nezadovoljstvo rijesila na drugi

nacin, izvan okvira rane intervencije.

Potpora odgoju i obrazovanju djeteta koja je primljena od strane nestru¢nih osoba u
okolini (drugih ¢lanova obitelji, prijatelja, poznanika iz okruzenja u kojem Zive,...), 18 od 20
roditelja procjenjuje srednjom do velikom. NaZalost, dvoje roditelja smatraju kako potpore
uopce nije bilo. Rezultat je sveukupno zadovoljavajuci te ukazuje na empatiju i razumijevanje
okoline za potrebe obitelji djece s oStecenjem sluha. Ovaj je nalaz pogotovo vazan s obzirom
na rjeSavanje roditeljskog stresa, cemu nestru¢ne osobe ponekad mogu pomoci znatno vise od

struénjaka u timu za ranu intervenciju (Fitzpatrick i sur., 2008).
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Nesto raznolikije je ocijenjen stupanj potpore stru¢njaka koji neizravno sudjeluju u
intervenciji te odgoju i obrazovanju djeteta (npr. djelatnici predskolskih ustanova, djelatnici
sustava socijalne skrbi, pedijatri, provoditelji slobodnih aktivnosti i drugi). Vecina roditelja
(njih 17) smatra da je njihova potpora bila srednja, a troje roditelja smatra da je bila slaba ili
nikakva. Ovi su nalazi donekle zadovoljavaju¢i, ali budu¢i da se radi o obiteljima koje su ranu
intervenciju primile u urbanim sredinama, koje bi trebale imati najve¢i moguéi stupanj
potpore svoj djeci s posebnim potrebama, otkrivaju manjkavost u senzibilizaciji stru¢njaka u

sustavu odgoja i obrazovanja i zdravstva na potrebe djece s oSteCenjem sluha.

Konac¢no, na pitanje da ocjenama od 1 (potpuno nezadovoljna/an) do 5 (potpuno
zadovoljna/an) iskazu zadovoljstvo primljenom stru¢nom intervencijom, 17 roditelja
odgovorilo je ocjenom 3 ili ve¢om. Dakle, ¢ini se da su pruzene stru¢ne usluge barem donekle
ili u ve€oj mjeri ispunile njihova oc€ekivanja, no uzimajuci u obzir sve ostale iskaze roditelja,

ipak ostaje pitanje jesu li ta ocekivanja previse skromna.
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6. VERIFIKACIJA HIPOTEZA

Prva hipoteza istrazivanja (H1) glasila je: roditelji djece s ostecenjem sluha
odgovarajuce su informirani o ostecenju sluha, komponentama habilitacije komunikacije,
dostupnim uslugama i habilitacijskim opcijama, ulogama strucnjaka u timu te vlastitoj ulozi u
procesu rane intervencije. Svoju informiranost o komponentama habilitacije komunikacije
sudionici istrazivanja prosje¢no su ocijenili srednjom ocjenom (3). Takoder, djelomi¢no su
upoznati s habilitacijskim opcijama, odnosno komunikacijskim alternativama za njihovu
djecu te su srednje zadovoljni s informacijama o ulogama razli¢itih stru¢njaka u intervenciji i
ustanovama gdje rade. Vecina sudionika istrazivanja smatra se veoma angaziranima u
intervenciji, iz ¢ega se moze zaklju¢iti da razumiju svoju ulogu i znacenje njihovog
angazmana za realizaciju ciljeva intervencije. Temeljem navedenog, prva se hipoteza

istraZivanja (H1) moZe djelomicno prihvatiti.

Druga hipoteza istrazivanja (H2) glasila je: rana intervencija vremenom pocetka,
sadrzajno, dinamikom provodenja te izvedbeno odgovara potrebama djece s ostecenjem sluha
i njihovih obitelji. Sudionici istrazivanja navode relativno kasno zapo€injanje s ranom
intervencijom u odnosu na vrijeme javljanja sumnje na postojanje ostecenja, kao i duzi period
strucne reakcije od dobivanja dijagnoze do pocetka intervencije. Koli¢inu stru¢nih usluga
koju je obitelj primila tijekom prvih Sest godina Zivota djeteta roditelji su prosjecno ocijenili
srednjom ocjenom (3). lako roditelji navode srednju koli¢ine podrske tijekom rane
intervencije, ve¢inom su dodatne usluge bili primorani traZiti sami, Sto ukazuje da su
prosjecnih Cetiri sata podrSke tjedno postigli vlastitim nastojanjima. Temeljem iznesenog,

druga se hipoteza istraZivanja (H2) takoder moZe djelomicno prihvatiti.

Trecéa hipoteza istraZivanja (H3) glasila je: provoditelji rane intervencije na primjeren
nacin ostvaruju partnerstvo s roditeljima djece s oStecenjem sluha u procesu rane intervencije
i ukljucuju roditelje u ranu intervenciju. Gotovo svi sudionici istrazivanja smatraju aktivnim
dionicima intervencije (18 od 20 roditelja), no tek 8 njih navodi da su im redovito
objaSnjavani cilj i provodenih aktivnosti 1 Zeljeni/ispravan nacin njihovog provodenja te da im
je omogucen stalan uvid u napredak njihova djeteta. Takoder, ¢ak 7 roditelja navodi da je to
bio slucaj tek ponekad, a samo 5 roditelja smatra se ravnopravnim c¢lanom tima rane

intervencije pa se i treca hipoteza istraZivanja (H3) moZe prihvatiti djelomicno.

44



Cetvrta hipoteza istrazivanja (H4) glasila je: roditelji djece s ostecenjem sluha
zadovoljni su primljenom ranom intervencijom i njezinom ucinkovitoscu. Vecina ispitanih
roditelja smatra da je utjecaj rane intervencije na postignuéa njihova djeteta u predskolskom
razdoblju vecina srednji do veliki, kao 1 pridonoSenje pozitivnim emocijama u njihovoj
obitelji i osjecaju dobrobiti za dijete. Stupanj potpore njihovoj djeci u odgoju i obrazovanju
prosje¢no je ocijenjen kao visok, a najveéi je broj ispitanih roditelja svoje ukupno
zadovoljstvo primljenom intervencijom ocijenio srednjom do visokom ocjenom (17 od 20

roditelja). Izneseno upucuje da se moZe prihvatiti éetvrta hipoteza istraZivanja (H4).
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7. ZAKLJUCAK

Sveobuhvatnost rane intervencije, s obzirom na Sirok spektar raznih aktivnosti i
postupaka koji su namijenjeni podrSci ranom dje¢jem razvoju, uvelike moze odrediti utjecaj
osSte¢enja sluha na dijete i njegovu obitelj. Suvremeni pristupi ranoj intervenciji
podrazumijevaju angaziranost roditelja te njihovu ukljucenost u procese rane intervencije kao
ravnopravnih ¢lanova tima. Na miSljenje 0 te na zadovoljstvo roditelja podrskom dobivenoj
tijekom rane intervencije utjeCe viSe razli¢itih ¢imbenika, medu kojima su — roditeljsko
iskustvo ostec¢enja sluha, stavovi i vrijednosti, emocionalni status, kao i odnos sa

struénjacima, pristup informacijama te djetetov napredak.

Dobiveni rezultati djelomic¢no su u skladu su sa stranim istrazivanjima (Fitzpatrick i
sur., 2008; Smith Ealy, 2013), gdje roditelji iskazuju pozitivno misljenje i zadovoljstvo
provedbom i rezultatima rane intervencije, ali i sa doma¢im (KoSsicek i sur., 2009; Mili¢ Babi¢
i sur., 2013), gdje su roditelji uglavnom nezadovoljni. Roditelji su djelomi¢no upoznati s
habilitacijskim opcijama, odnosno komunikacijskim alternativama za njihovu djecu te su
srednje zadovoljni s informacijama o ulogama razlicitih stru¢njaka u intervenciji i ustanovama
gdje rade. Navode relativno kasno zapoc€injanje s ranom intervencijom u odnosu na vrijeme
javljanja sumnje na postojanje oStecenja, kao i duzi period stru¢ne reakcije od dobivanja
dijagnoze do pocetka intervencije. Koli¢inu stru¢nih usluga koju su primili tijekom prvih Sest
godina Zivota djeteta roditelji su prosje¢no ocijenili srednjom ocjenom te su primorani
samostalno potrazivati dodatne usluge. Gotovo svi sudionici istrazivanja smatraju aktivnim
dionicima intervencije, ali samo 5 od 20 roditelja smatra se ravnopravnim ¢lanom tima rane
intervencije. Usprkos sveukupnom osrednjem zadovoljstvu pruZenim uslugama i podrsci,
vec€ina ispitanih roditelja smatra da je utjecaj rane intervencije na postignuca njihova djeteta u
predskolskom razdoblju vecina srednji do veliki, kao i1 pridonoSenje pozitivnim emocijama u
njihovoj obitelji i osjecaju dobrobiti za dijete. Stupanj potpore njihovoj djeci u odgoju i
obrazovanju prosjecno je ocijenjen kao visok, a najveci je broj ispitanih roditelja svoje

ukupno zadovoljstvo primljenom intervencijom ocijenio srednjom do visokom ocjenom.

U prostoru ostavljenom za roditeljske napomene i razmisljanja, 8 od 20 roditelja
osvrnulo se na vlastito iskustvo, napominjuéi potrebu za boljom organizacijom rane
intervencije, timskim radom te povecanjem kapaciteta pruzanja usluge. Naglasavaju osobni

angazman 1 potrebu za pronalaZenje privatnih usluga stru¢njaka iz podrucja rane intervencije
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(logopedi, edukacijski-rehabilitatori), kao i nuznost odlaska na terapiju izvan mjesta
prebivalista (konkretno u Zagreb) — sve Sto je praktiCarima u ovom podruc¢ju ve¢ poznato i na

S$to upozoravaju nadlezne ve¢ godinama.

Sve u svemu, rezultati istrazivanja su zadovoljavajuci. lako su procesi koji se odvijaju
u sklopu rane intervencije daleko od idealnih te ima mnoStvo prostora za poboljSanje i
napredak, velika vec¢ina roditelja djece s oSteCenjem sluha iskazuje pozitivno misljenje o
podrsci dobivenoj tijekom rane intervencije, $to je izuzetno bitno s obzirom na utjecaj

roditeljskog iskustva rane intervencije na konac¢ne ishode (re)habilitacije.
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PRILOZI

Prilog 1: Upitnik o zadovoljstvu roditelja djece s oSte¢enjem sluha podr§kom dobivenom
tijekom rane intervencije

Upitnik o zadovoljstvu roditelja djece s oSte¢enjem sluha podr$kom dobivenom tijekom
rane intervencije

PoStovani roditelji,

najprije Vam zahvaljujem na susretljivosti, vremenu i trudu koje ste odlucili uloziti
kako bi pomogli da saznamo $to viSe obiteljskih iskustava — iskustava iz prve ruke — o
ranoj intervenciji u podrudju ostecenja sluha.

Upitnik Kkoji ispunjavate je anonimna. Podatke za koje se nadamo da ¢ete nam dostaviti
prikupljamo u sklopu istrazivanja ,,Misljenje roditelja djece s oSte¢enjem sluha o
podrsci dobivenoj tijekom rane intervencije*, koje se provodi sa svrhom izrade
diplomskog rada. Rad je usmjeren na ispitivanje na¢ina provodenja rane intervencije za
djecu s oSte¢enjem sluha u Hrvatskoj, a njegov je cilj stjecanje uvida u komponente rane
intervencije koje roditelji prepoznaju kao znac¢ajne za napredak njihovog djeteta.

Za ispunjavanje upitnika dovoljno je slijediti uputu u svakom pojedinom pitanju.
Vrijeme ispunjavanja je otprilike 20 minuta. Pitanja se odnose na ranu intervenciju u
Sirem smislu, odnosno na Vasa iskustva s intervencijom u predskolskom razdoblju
Zivota Vaseg djeteta. Ako imate dijete koje je u tom Zivotnom razdoblju, odgovorite o
dosadasnjim iskustvima; ako imate starije, Skolsko dijete, prisjetite se iskustava iz tog
razdoblja. Upitnik je zamiSljen kao op¢eniti ,,pogled unatrag® — kao Vas osvrt na
iskustva s pojedinim aspektima intervencije.

Na kraju upitnika ostavljen je prostor za Vase napomene, koji Vas ohrabrujem da
ispunite, iako to ne morate uciniti. Pri tome nije uputno spominjati imena osoba,
zdravstvenih, odgojno-obrazovnih, socijalnih i drugih ustanova. Medutim, ako ne

moZete dati precizan odgovor bez izricitog navodenja nekih podataka, jam¢im da ¢e u
analizi svi podatci biti Sifrirani i time anonimni, odnosno nedostupni bilo kome tko
promatra rezultate analize, a moja obveza Cuvanja svih podataka i VaSe anonimnosti
ostaje trajna.

S posStovanjem i uz duZnu zahvalnost na suradnji,
Petra Mihaljevié, studentica zavr$ne godine diplomskog studija Logopedije
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Postoji 37 pitanja u ovom upitniku.

Informacija o privatnosti

Ovaj upitnik je anoniman.

Zapis s Vasim odgovorima na upitnik ne sadrzi nikakve informacije o Vama, osim u slu¢aju da neko
pitanje to od Vas eksplicitno trazi. AKko ste koristili token kako biste pristupili ovom upitniku, budite
sigurni da s Vasim odgovorima token nije snimljen. Ovi podaci drZe se u drugoj bazi podataka, a
pohranjena je samo informacija jeste li (ili niste) kompletirali upitnik. Ne postoji nacin da se tokeni
poveZu s odgovorima iz ovog upitnika.
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Upitnik o zadovoljstvu roditelja djece s osStecenjem sluha podrSskom dobivenom tijekom rane intervencije

* Oznacite Vas spol

Zenski

Muski

* Procijenite viastitu ulogu u intervenciji

Vecinom odradujem obveze oko stru¢ne intervencije
Obveze oko strucne intervencije podjednako odradujemo moja partnerica/moj partnerii ja
Manjim dijelom odradujem obveze oko struc¢ne intervencije

Strucna intervencija nije moja odgovornost

* U kojoj je dobi (u mjesecima) bilo Vase dijete u trenutku kada ste posumnjali da ima oStecenje
sluha? Ako je ostecenje sluha otkriveno novorodenackim probirom, potrebno je upisati ,,0%.

Samo brojevi mogu biti uneseni u ovom polju

* U kojoj je dobi (u mjesecima) bilo Vase dijete u trenutku postaviljanja dijagnoze? Ako je oStecenje
sluha otkriveno novorodenackim probirom, potrebno je upisati ,0.

Samo brojevi mogu biti uneseni u ovom polju

Jeste li nakon dijagnoze bili upucéeni struénjacima specijaliziranima za podrsku obiteljima s djecom
s oStecenjem sluha? Ako jeste, navedite kojim struénjacima ste bili upuceni.

| 2

* Procijenite koliko je vremena (u tjednima) proslo od dijagnoze do razgovora s prvim stru¢njakom o
Vasim daljnjim opcijama. Ako se razgovor dogodio odmah nakon postavljanja dijagnoze ili unutar
jednog tjedna od postavljanja dijagnoze, potrebno je upisati "0".
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Samo brojevi mogu biti uneseni u ovom polju

* Procijenite dob Vaseg djeteta (u mjesecima) u trenutku koji Vi prepoznajete kao pocetak
intervencije, odnosno sustavnog rada na pojedinim razvojnim podruc¢jima s Vasim djetetom.

Samo brojevi mogu biti uneseni u ovom polju

* Jeste li misSljenje trazili i od drugih struénjaka, kojima niste bili upucéeni? Ako jeste, navedite od
kojih.

| 2

* 8 kojim struénjacima ste odlucili suradivati duze vrijeme?

| 2

* Jesu li Vas struénjaci s kojima ste razgovarali na primjeren na€in upoznali s oSteéenjem sluha i
njegovim posljedicama? Ocjenom od 1 (potpuno pogresan pristup) do 5 (vrlo primjeren pristup)
ocijenite pristup pojedinog stru¢njaka vodenju takvog razgovora (npr.: audiolog=5, logoped=5,
psiholog=5,...).

| 2

* Jeste li bili savjetovani o sluSnim pomagalima (npr. o vrstama, tehniékim obiljezjima i
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mogucnostima, dodatnoj opremi, odrzavanju, nac¢inu koriStenja i slicno)? Ako jeste, navedite tko Vas
je savjetovao; ako niste, upisite "Ne".

|

* Jeste li bili savjetovani o razli¢itim nad¢inima komunikacije s Vasim djetetom, osim govorom? Ako
jeste, navedite tko Vas je savjetovao.

B
| 2

* U kojoj ste mjeri nakon tih savjetovanja dobili odgovore na svoja pitanja? Ocjenama od 1 (vrio
neuspjesno) do 5 (vrio uspjesno) ocijenite koliko je svako od tih savjetovanja bilo uspjesno (npr.:
audiolog=5, logoped=5, psiholog=5,...).

| 2

* Ocjenom od 1 (gofovo nista) do 5 (gotfovo sve) ocijenite koliko ste informacija trazili samostalno
(npr. na internetu, iz struéne literature, od drugih roditelja...), zato sSto od strué¢njaka niste dobili
odgovore na svoja pitanja.
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* Po redu ucestalosti koriStenja navedite izvore informacija koje ste konzultirali samostailno (npr.
1=internet, 2= drugi roditelji, 3= strucna literatura,...).

| i

* Jeste li imali osjecaj pritiska, od strane bilo kojeg stru¢njaka, da odaberete specificnu opciju
(npr. specifican nacin komunikacije, specificno slusno pomagalo, specifican vid struéne pomod¢i,
odlazak specificnom struénjaku i sliéno)?

Da

Ne

* Koju vrstu pomagala koristi Vase dijete?

Jedno klasi¢éno slusno pomagalo
Dva klasi¢na sluSna pomagala
Kohlearni implant

Kombinaciju kohlearnog implanta i klasiénog slusnog pomagala

* U kojoj je dobi (u mjesecima) Vasem djetetu dodijeljeno prvo pomagalo?

Samo brojevi mogu biti uneseni u ovom polju

* Procijenite koliko puta (napisati broj) kroz predskolsku dob pomagalo Vaseg djeteta nije radilo (bez
Vase odgovornosti za kvar):

Samo brojevi mogu biti uneseni u ovom polju

* Dwaciianita Iralilra ia nliinnnna vranmmana (i danima)l brvas nradceclralelrnn dalh Vacda diiata shan nanvavlra
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bilo bez pomagala:

Samo brojevi mogu biti uneseni u ovom polju

* Ocjenom od 1 (nije bilo pruzeno) do 5 (pruzeno u cijelosti) izrazite kolicinu strucnih usluga koje je Vasa c
primila tijekom prvih sest godina Zivota Vaseg djeteta:
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Samo brojevi mogu biti uneseni u ovom polju

e Informacije o audioloSkim pretragama, njihovoj svrsi i njihovim rezultatima.‘

¢ Informacije o ulogama razlic¢itih struénjaka u intervenciji i ustanovama gdje rade.

e Savjetovanje o tehnoloskim opcijama, nac¢inima njihove primjene, koriStenja i odrzavanja.

e Savjetovanje o nac¢inima najpoticajnije interakcije, kvalitetnog druzenja i igre s gluhim/nagluhim djetetom.
e Savjetovanje o specificnostima odgoja gluhog/nagluhog djeteta.

e Savjetovanje o nacinima poticanja razvoja komunikacijskih vjestina kod gluhe/nagluhe djece.
e Savjetovanje o nac¢inima poticanja razvoja slusnih vjestina kod gluhe/nagluhe djece.‘

e Savjetovanje o nacinima poticanja razvoja jezika kod gluhe/nagluhe djece.‘

e Savjetovanje o nacinima poticanja razvoja govora kod gluhe/nagluhe djece.‘

e Savjetovanje o nac¢inima poticanja razvoja pismenosti kod gluhe/nagluhe djece.‘

e Savjetovanje o razvoju socijalnih vjestina kod gluhe/nagluhe djece.‘

e Savjetovanje o svim dostupnim komunikacijskim opcijama za gluho/nagluho dijete.‘

e Savjetovanje o nac¢inima nosSenja s izazovima roditeljstva gluhog/nagluhog djeteta.

e lzravno ukljucivanje u rad sa strué¢njakom i djetetom.

e Grupe podrske/razgovori s drugim roditeljima gluhe/nagluhe djece.

e Upoznavanje gluhog/nagluhog modela (odrasle osobe) i spoznaja njezinih Zivotnih iskustava.

e NesSto drugo
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* Aktivnosti s lijeve strane poredajte u prazna polja na desnoj strani na nacin da njihov redoslijed odrazav:
dozivljaj njihove vaznosti za napredak i dobrobit Vaseg gluhog/nagluhog djeteta.

Napomena: pri odabiru i rangiranju aktivnosti nije vazno je li aktivnost bila provodena s Vasim djetetom ili

Informacije o audioloSkim pretragama, njihovoj svrsi i njihovim rezultatima.

Informacije o ulogama razli¢itih stru€njaka u intervenciji i ustanovama gdje rade.

Savjetovanije o tehnolo$kim opcijama, na¢inima njihove primjene, kori$tenja i odrzavanja.
Savjetovanje o nacinima najpoticajnije interakcije, kvalitetnog druzenja i igre s gluhim/nagluhim djetom.
Savjetovanje o specifi€nostima odgoja gluhog/nagluhog djeta.

Savjetovanje o nacinima poticanja razvoja komunikacijskih vjestina kod gluhe/nagluhe djece.
Savjetovanje o na¢inima poticanja razvoja slu$nih vjestina kod gluhe/nagluhe djece.
Savjetovanje o nacinima poticanja razvoja jezika kod gluhe/nagluhe djece.

Savjetovanje o nacinima poticanja razvoja govora kod gluhe/nagluhe djece.

Savjetovanje o na¢inima poticanja razvoja pismenosti kod gluhe/nagluhe djece.

Savjetovanje o razvoju socijalnih vjestina kod gluhe/nagluhe djece.

Savjetovanje 0 svim dostupnim komunikacijskim opcijama za gluho/nagluho dijete.

PsiholoSko savjetovanje o nacinima noSenja s izazovima roditeljstva gluhog/nagluhog djeteta.
lzravno uklju€ivanje u rad sa stru¢njakom i djetetom.

Grupe podrske/razgovori s drugim roditelima gluhe/nagluhe djece.

Upoznavanje gluhog/nagluhog modela (odrasle osobe) i spoznaja njezinih zivotnih iskustava.

* Ocjenom od 1 (usluge se cekaju izuzetno dugo) do 5 (usluge su odmah dostupne) ocijenite
prosjecno ¢ekanje na primanje spomenutih stru¢cnih usluga (ukupan dojam, ne misli se na pojedinacnu
uslugu):
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Oznacite Vas modalitet komunikacije s Vasim gluhim/nagluhim djetetom:

I Samo govor
u s .
Samo znakovni jezik
I Dominantno govor, podrzan znakovima
u . I
Ravnopravno govor i znakovni jezik
=

Govor, znakovi i potpomognuta komunikacija

Jeste li se susreli s kritikama na racun odabira modaliteta komunikacije s Vasim djetetom?

Ne

* Ocjenom od 1 (gotfovo nista) do 5 (iznimno puno) ocijenite koliko ste podrske Vasem djetetu u
predskolskoj dobi morali osigurati samostalno, viastitim vremenom i sredstvima, bez vodenja i
pomoci sustava.
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* PokusSajte procijeniti prosjec¢an broj sati tjedno u kojima je Vasem djetetu u predskolskoj
dobi pruzana stru¢na podrska.

Samo brojevi mogu biti uneseni u ovom polju

* Oznacite nacin na koji ste bili uklju¢eni u poduzete stru¢ne postupke:

Uopce nisam bila/bio ukljuc¢en(a).

Ponekad mi je ukratko na pragu radne sobe rec¢eno sto se radilo i kako je reagiralo moje
dijete.

Periodiéno su mi objasnjavane provedene aktivnosti i napredak mog djeteta.

Redovito su mi objasnjavane provedene aktivnosti i omoguéen mi je stalan uvid u napredak
mog djeteta.

Bila/bio sam aktivno uklju¢en, kao ravnopravan ¢élan tima.

* Ocjenama od 1 (potfpuno nestrucan) do 5 (potpuno strucan) izrazite Vas dojam struénosti
struénjaka od kojih je podrSka stigla (npr.: audiolog=5, logoped=5, psiholog=5,...).

Pod pojmom ,stru¢an“ misli se na korisnost, upotrebljivost informacija koje strué¢njak pruza i
postupaka koje provodi za napredak i ukupnu dobrobit djeteta.

| 2

* Ocjenama od 1 (vrlo neprofesionalan) do 5 (vrio profesionalan) izrazite Vas dojam profesionalnosti i
eticnosti strucnjaka od kojih je stru¢na podrska stigla (npr.: audiolog=5, logoped=5, psiholog=5,...).

Pod pojmom ,,profesionalan misli se na pristupaénost u savjetovanju i radu, razumijevanje Vase
perspektive, uvazavanje potreba djeteta i obitelji, stalozenost i strpljivost u savjetovanju,
osiguravanje pozitivne radne atmosfere, stvaranje partnerskog odnosa s obitelji, empati¢nost,

fleksibilnost...
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* lz vlastite perspektive ocijenite kako je struéna intervencija utjecala na postignuéa Vaseg
djeteta u predskolskom razdoblju:

Utjecala je vrlo malo. Moje dijete je znac¢ajno ispod prosjeka; u mnogo¢emu nije ostvarilo
svoje mogucnosti.

Utjecala je donekle. Moje dijete je nesSto ispod prosjeka; neka razvojna podrucja ipak su
trebala napredovati bolje.

Utjecala je priliéno. Moje je dijete sasvim prosje¢no; uglavhom sam zadovoljna/an
postignuéima mog djeteta.

Utjecala je jako. Moje dijete je u nekim podrucjima i iznad prosjeka; iznenaden(a) sam
postignucima mog djeteta.

* Ocjenom od 1 (vopce nije doprinijela) do 5 (jako je doprinijela) ocijenite koliko je strucna
intervencija pridonijela pozitivhim emocijama u Vasoj obitelji i osjec¢aju dobrobiti za dijete, odnosno
obitelj u cijelosti:

* Ocjenom od 1 (nije bilo potpore) do 5 (potpora je bila velika) ocijenite stupanj potpore u odgoju i

obrazovanju Vaseg djeteta, primljene od strane nestru¢nih osoba u Vasoj okolini (drugih ¢lanova Vase

obitelji, prijatelja, poznanika iz okruzenja u kojem zivite,...):
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* Ocjenom od 1 (nije bilo potpore) do 5 (potpora je bila velika) ocijenite stupanj potpore struc¢njaka
koji neizravno sudjeluju u intervenciji (npr. djelatnici predskolskih ustanova, djelatnici sustava
socijalne skrbi, pedijatri, provoditelji slobodnih aktivnosti i drugi) u odgoju i obrazovanju Vaseg
djeteta:

* Ocjenom od 1 (potpuno nezadovoljna/an) do 5 (potpuno zadovoljna/an) izrazite VasSe zadovoljstvo
primljenom struénom intervencijom:

Vase napomene:
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