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SAZETAK

Naslov rada: Obiteljska kvaliteta zivota: Perspektive baka i djedova djece s teSko¢ama u
razvoju u Medimurskoj zupaniji

Ime i prezime studentice: Dora Rob

Ime i prezime mentorice: izv. prof. dr. sc. Ana Wagner Jakab
Ime i prezime komentorice: doc. dr. sc. Natalija Lisak Segota
Modul: Inkluzivna edukacija i rehabilitacija

Kvaliteta Zivota je koncept koji je u srediStu istrazivacke pozornosti u posljednjih nekoliko
deseteljeca, a posebna paznja joj se pridaje u kontekstu pruzanja podrske djeci s teSko¢ama u
razvoju i osobama s invaliditetom. Bake i djedovi predstavljaju znacajni izvor podrske u
obitelji djece neurotipi¢nog razvoja, a njihova uloga ima poseban znacaj u obitelji djece s
teSko¢ama u razvoju. Ovim istrazivackim radom nastoji se dobiti uvid u znacajne dogadaje i
pripadajuce faktore u Zivotnom tijeku obitelji iz perspektive baka 1 djedova djece s teSko¢ama
u razvoju iz Medimurske Zupanije u razdoblju od rodenja unuceta s teSkocama do trenutka
provodenja istrazivanja. Sudionici ovog istrazivanja su tri bake 1 jedan djed iz razli¢itih
mjesta stanovanja na podru¢ju Medimurske zupanije. Metoda prikupljanja podataka koriStena
u istrazivanju bila je Zivotna prica kao dio narativnog pristupa, odnosno biografske studije.
Razgovori su zabiljezeni audio zapisom te su transkribirani. Pitanja u istrazivanju odnosila su
se na prisjec¢anje odredenih zivotnih perioda te izvjeStavanju o njima na tri razine, na osobnoj
razini, odnosnoj razini te razini organizirane drustvene podrske. Odredivanjem znacajnih
dogadaja i ¢imbenika koji im doprinose kreirane su domene obiteljske kvalitete Zivota
pojedine obitelji te je dobiven uvid u objektivne i subjektivne negativne pokazatelje kvalitete
zivota obitelji. Rezultati ovog istrazivanja ukazuju na sli¢ne rezultate onima provedenima
izvan Republike Hrvatske. Bake i djed imaju aktivnu ulogu u pruzanju podrske unucetu s
teSkocama i njegovoj primarnoj obitelji. IzvjeStavaju o nizu izazova s kojima se susrecu kako
na razini odnosa s ljudima iz svoje zajednice, tako 1 na razini organizirane drustvene sustavne
1 nesustavne podrske, a progovaraju i o osobitostima odnosa sa samim unucetom. Zajednic¢ka
osobitost svih sudionika je postojanje kontinuiranog stresa u obitelji, otpornost obitelji i
spremnost na prilagodbu obiteljskih navika i rutina, podrska obitelji kao glavni izvor podrske
za dijete s teSkocama u razvoju te manjak informacija vezanih uz prava i izvore podrske iz
razliCitih sustava. Na temelju rezultata istrazivanja kreirane su preporuke za poboljSanje
kvalitete podrSke za djecu s teSkocama u razvoju 1 njihove obitelji na podruc¢ju Medimurske
Zupanije.

Kljucne rijeci: obiteljska kvaliteta Zivota, bake 1 djedovi, djeca s teSko¢ama u razvoju,
Medimurska Zupanija, znacajni dogadaji



ABSTRACT

Title: Family Quality of Life: Perspectives of Grandparents of Children with Disabilities in
Medimurje County

Name and surname of the student: Dora Rob

Name and surname od the mentor: Ana Wagner Jakab, PhD
Name and surname of the co-mentor: Natalija Lisak Segota, PhD
Module: Inclusive Education and Rehabilitation

Quality of life concept has been in the middle of researchers attention over the last few
decades, and it has specific meaning in the context of support providing for children and
adults with disability. Grandparents represent meaningful source of support for family of
neurotypical children, and their role has been more important in families of neuroatypical
children. The goal of this research is to get an insight at meaninful events and factors that
have an impact on family lifetime from perspective of grandparents of children with
disabilities in Medimurje County, from birth of a grandchild with disability to the moment of
gaining information for this research. Participants in this study have been three grandmothers
and one grandfather from different parts of Medimurje County. Method that has been used in
the research was life story, as a part of narrative approach. Conversations were audio-
recorded and transcribed. Research questions have reffered on remaining of certain lifetime
periods and three levels of them, personal, relational and level of organizational social
support. By determining meaningful events and factors that conduct them there are created
domains of family quality of life for individual family and objective and subjective negative
indicators of family quality of life. Results of this research have shown similar to results of
foreign research. Grandmothers and grandparent has an active role in providing support to
their disabled grandchild and its primary family. Participants report about dozen of
challenges they face to at formal and informal level of support. All participants inform about
facing chronic stress in family, family resilience and flexibility to adaptation of family habits
and routines. They all see family as the main resource of support for disabled children and
report about deficiency of information about rights and sources of different kind of formal
support. Results of this research are used to create reccomedations for increase of quality of
support for disabled children and their families in Medimurje County.

Keywords: family quality of life, grandparents, disabled children, Medimurje County,
significant events
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1. UVOD

1.1. Koncept kvalitete Zivota

Kvaliteta zivota predstavlja sintagmu koja se tijekom posljednjih nekoliko desetlje¢a pomno
proucava, istrazuje i1 kontinuirano nadograduje. Ako se o kvaliteti Zivota govori kao o
utjecaju razlicitih pokazatelja, moze se raspravljati o objektivnim i subjektivnim
pokazateljima iste. Promjene jedne skupine pokazatelja kvalitete zivota utjecu na drugu

skupinu pokazatelja navedenog koncepta (Zili¢, 2021).

Novije spoznaje kvalitete zivota nedvojbeno stavljaju naglasak na subjektivne pokazatelje
(Bratkovié¢ i Rozman, 2006) jer je pojedinac taj koji odreduje vlastitu kvalitetu Zivota, a on
pritom ne moze zadrZati objektivnost, koliko god da se trudio. Postoje dva pristupa
konceptualizaciji kvalitete Zivota, skandinavski 1 americki pristup. Skandinavski pristup se
vise oslanja na objektivne pokazatelje kvalitete Zivota u smislu moguénosti pristupa
pojedinca razli¢itim izvorima, dok je kod americkog pristupa vec¢i naglasak na subjektivnim
pokazateljima, §to podrazumijeva osjecaje i dozivljaje pojedinca. Danasnja istrazivanja su
ve¢inom oblikovana unutar americkog pristupa konceptualizaciji kvalitete Zivota, a krucijalno
je osvijestiti kako se kvaliteta Zivota ne moZe odrediti samo na temelju objektivnih indikatora

(The World Health Organization Quality of Life Assessment (WHOQOL), 1995).

S obzirom da postoje brojne definicije kvalitete Zivota, jedna od najces¢e navodenih je
definicija Svjetske zdravstvene organizacije (2022), koja kvalitetu zivota definira kao
percepciju pojedinca o vlastitoj poziciji u specifi¢nim kulturoloSkim i drustvenim
kontekstima unutar kojih pojedinac funkcionira te je u povezanosti s njegovim oc¢ekivanjima,
ciljevima, standardima i1 zabrinutostima. Definicija kvalitete Zivota autora Felce i Perry
(1995) je sveukupno, opce blagostanje koje ukljucuje objektivno i subjektivno poimanje
materijalnog, fizickog, socijalnog 1 emocionalnog blagostanja ukljuc¢ujuci 1 osobni razvoj te
aktivnosti, a sve se to promatra kroz individualni sustav vrijednosti pojedinca. Cummins
(2000) kao kljuéne aspekte kvalitete Zivota navodi zdravlje, produktivnost, zivotni standard,
pripadanje zajednici, sigurnost, mogucénost ostvarivanja bliskih kontakata 1 osjecaj sigurnosti
u budu¢nosti. Schalock (1996 prema Lisak, 2013) kvalitetu zivota definira kao
zadovoljavanje temeljnih pojedincevih zivotnih potreba, prilika za njihovo ostvarenje te
postizanje ciljeva, a sve navedeno predstavlja rezultat Zivotnih uvjeta koji su u skladu s

individualnim preferencijama.



Ono oko Cega se vecina znanstvenika slaze su dvije dimenzije koncepta kvalitete zivota, a to
su subjektivnost i multidimenzionalnost. Subjektivnost podrazumijeva kako se kvaliteta
zivota osobe moze sagledati samo iz njene osobne perspektive kao pojedinca, dok
multidimenzionalnost podrazumijeva razli¢ita podrucja zivota koja su znacajna za procjenu
kvalitete zivota pojedinca (Liu, 1974). Kvaliteta Zivota utjelovljuje zadovoljstvo zivotom,
sre¢u, blagostanje, prihvacanje, razinu funkcioniranja i zdravlje (Frank-Stromborg, 1988

prema Findler, Dayan-Sharabi i Yaniv, 2013).

Kao sto Keith 1 Schalock (2000 prema Bratkovi¢ i Rozman, 2007) isti¢u, znacaj proucavanja
koncepta kvalitete zivota je vidljiv kroz promicanje senzibiliteta s ciljem pruzanja podrske
uzimajuci u obzir funkcioniranje pojedinca i njegova specificnog konteksta. Nadalje,
navedeni koncept usmjerava na unapredenje zZivotne situacije pojedinca, predstavljajuci na taj
nacin temelj za razvoj programa podrske u zajednici 1 $to kvalitetnije pruzanje usluga

¢lanovima drustva.

Kvaliteta Zivota moze se sagledati s nekoliko bazi¢nih aspekata prema Lindstormu (1992
prema Bratkovi¢ i Rozman, 2006), a to su osobni aspekt, meduljudski aspekt, okolni ili
izvanjski aspekt i globalni aspekt. Osobni aspekt obuhvacéa psiholoske i tjelesne osobitosti, a
meduljudski aspekt u obzir uzima odnose obiteljske, prijateljske i Sire drustvene prirode.
Okolni aspekt podrazumijeva uvjete Zivota, primjerice prihode i1 stanovanje, dok se globalni

aspekt odnosi na kulturne osobitosti, socijalnu brigu za ¢lana druStva te status ljudskih prava.

1.2. Koncept obiteljske kvalitete Zivota

Park 1 sur. (2003) koncept obiteljske kvalitete Zivota opisuju kao sadrzan od 10 domena.
Cetiri domene pripadaju u Obiteljsku orijentaciju, dok njih Sest pripada u Individualnu
orijentaciju. Obiteljska orijentacija sadrzi domene Svakodnevni zivot, Obiteljske interakcije,
Financijsku dobrobit, odnosno blagostanje i Roditeljstvo, dok se Individualna orijentacija
sastoji od domena Zastupanje, Zdravlje, Produktivnost, Emocionalna dobrobit, odnosno
blagostanje, Fizi¢ko okruzenje i Socijalna dobrobit, odnosno blagostanje. U radu Parka i sur.
(2003) prikazan je tijek razvoja varijabli mjernog instrumenta za procjenu obiteljske kvalitete
zivota. Kako se mjerni instrument razvijao, nazivi odredenih domena su se mijenjali, odnosno
domene su se povezivale u nadredeno podrucje, to jest kategoriju. Domene Obiteljska
interakcija i Roditeljstvo su ostale kao zasebne kategorije pod istim nazivom kao i prvotno,

dok su Svakodnevni zivot, Financijsko, Emocionalno i Socijalno blagostanje/dobrobit postali



dio nadredene kategorije Generalni resursi. Zdravlje i Fizicko okruZenje pripadaju u
kategoriju Zdravlje i sigurnost, a Zastupanje i Produktivnost u kategoriju Podrska osobama s

teSkocama.

Koncept obiteljske kvalitete Zivota je nastao na temelju istrazivanja kvalitete zivota u
obiteljima koje imaju ¢lana s intelektualnim teSko¢ama (Lisak, 2013), a obiteljska kvaliteta
zivota se vecinom ispitivala kod obitelji djece s teSko¢ama u razvoju iz perspektive roditelja
(Lisak, 2013) te kroz istraZivanja koja su primjenjivala kvantitativnu metodologiju (Rillota i
sur., 2012; Ali 1 sur., 2021), manje uzimajuci u obzir perspektivu ostalih bliskih ¢lanova

obitelji, poput baka i djedova (Kresak i sur., 2014).

1.3. Djeca s tesko¢ama u razvoju

DrZavni pedagoski standard predSkolskog odgoja i naobrazbe (Narodne novine, 2008, ¢l. 2.)
definira dijete s posebnim odgojno-obrazovnim potrebama kao dijete s teSkocama ili darovito
dijete. Dijete s teSkocama je ono koje ima utvrdenu vrstu teSkoce i stupanj iste po propisima
iz socijalne skrbi, koje je uklju¢eno u redovitu, u posebnu odgojnu skupinu u dje¢jem vrti¢u
ili u posebnu odgojno-obrazovnu ustanovu. Darovito dijete je ono kojem je utvrdena
iznadprosjecna sposobnost u jednom ili viSe podrucja te koje je uklju¢eno u programe

predskolskog odgoja 1 naobrazbe koji su jaslicki ili vrticki.

Prema Drzavnom pedagoSkom standardu predSkolskog odgoja i naobrazbe (NN, 2008, ¢l. 4.,

st. 2.) djeca s teSkocama su:

e djeca s oStecenjem vida

e djeca s oSteCenjem sluha

e djeca s poremecajima govorno-glasovne komunikacije

e djeca s promjenama u osobnosti uvjetovanim organskim ¢imbenicima ili psihozom

e djeca s poremecajima u ponasanju

e djeca s motorickim oStecenjima

e djeca snizenih intelektualnih sposobnosti

e djeca s autizmom

e djeca s viSestrukim teSko¢ama

e djeca sa zdravstvenim teSko¢ama 1 neuroloSkim oste¢enjima (dijabetes, astma, bolesti

srca, alergije, epilepsija i sli¢no).



Drzavni pedagoski standard osnovnoskolskog odgoja i obrazovanja (Narodne novine, 2008,
¢l. 2.) u€enika s posebnim odgojno-obrazovnim potrebama definira kao uc¢enika s teSko¢ama

ili potencijalno darovitog ucenika.

U ovom radu ¢e se termin djeca s teSkocama u razvoju odnositi na djecu s oste¢enjem vida,
oste¢enjem sluha, motori¢kim teSkocama, autizmom, intelektualnim teSkoc¢ama, visestrukim
tesko¢ama, teSkocama ucenja, komunikacijskim teSko¢ama, zdravstvenim stanjima i
teSkocama te neuroloskim oSte¢enjima, dok on nece ukljucivati darovitu djecu niti djecu s

problemima u ponasanju.

1.4. Uloga baka i djedova u obiteljskom sustavu

Klepic i Laklija (2018) navode kako u proslosti, a ni u sada$njosti ne postoji univerzalna
uloga baka i djedova, kao $to ne postoji ni jedinstveni stil interakcije koji oni imaju sa svojim
unucima i ostalim ¢lanovima obitelji. Razli¢iti faktori imaju utjecaj na odnos izmedu unuka 1
baka i djedova, a to su spol, dob, krvni odnos, kontakt, geografska udaljenost, srednja
generacija (roditelji djeteta, to jest unuceta) te autoritet. Bake i djedovi koji su povezani sa
svojom obitelji 1 uklju€eni u njihov svakodnevni Zivot na razlicite nacine pruzaju
emocionalnu, instrumentalnu i prakti¢nu podrsku obitelji (Klepic 1 Laklija, 2018), no njihova
je uloga Cesto nedovoljno prepoznata. Moze se razlikovati izravan i neizravan utjecaj baka i
djedova s unucima. Prvo spomenuti utjecaj se odnosi na interakcije i odnos baka/djed-unuce,
dok indirektan utjecaj imaju kroz odnos baka/djed-roditelj/i unuceta. U slucajevima
preuzimanja skrbnistva nad svojom unucadi iz razlicitih razloga, bake i djedovi preuzimaju

dodatne odgovornosti i uloge (Klepic i Laklija, 2018).

Bake i djedovi u svoje obiteljsko funkcioniranje sa sobom donose svoja prethodna iskustva
odgoja, financijske resurse, vrijeme, motivaciju i Zelju za pruzanjem podrske, kao i odredeno

zivotno iskustvo (Buljevac, 2019).

U sklopu uloge bake, odnosno djeda u zivotu obitelji isti¢e se njihov doprinos (Thang u sur,,
2011 prema Gorse, 2018). Viguer i sur. (2010) isti¢u kako je znacajna uloga baka 1 djedova u
doprinosu spoznajnom, moralnom i socio-emocionalnom razvoju unuceta. Yusuf, May i Salih

(2016) naglasavaju kako mnogi bake i djedovi ¢esto sudjeluju u odgoju svoje unucadi.

Guertus i van Tilburg (2015 prema Gorse, 2018) isticu kako je podrSka baka 1 djedova u
suvremeno doba trazenija nego ikad ranije, a moze se pretpostaviti kako je njihova

dostupnost uz potrebu roditelja za brigu o djeci rezultirala pove¢anjem njihove angaziranosti
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u skrbi o unucadi. Wilcoxon (1987 prema Gorse, 2018) navodi zanimljivu ¢injenicu kako je
suvremena uloga baka i djedova sve manje povezana s autoritetom, a sve vise sa
zadovoljstvom, bliskosti i uzitkom. Bates i Taylor (2013 prema Gorse, 2018) navode kako su
djedovi viSe usmjereni na pitanja instrumentalne prirode (davanje savjeta i pronalazak posla),
dok su bake usmjerenije na bavljenje obiteljskim odnosima i prijateljstvima. Feuchtinger
(2009 prema Gorse, 2018) ulogu baka i1 djedova starije generacije percipira kao pozitivnu jer
im osigurava da na drugaciji nacin prozivljavaju roditeljstvo, ali bez odgovornosti specifi¢éne

za roditeljstvo.

1.5. Specificnosti baka i djedova djece s teSko¢ama u razvoju

Bake i djedovi su ¢lanovi obitelji koji imaju znacajan utjecaj na zivot i funkcioniranje djece s

teSko¢ama (Wagner Jakab, 2008).

Sen i Yurtsever (2007 prema Zili¢, 2021) navode kako bake i djedovi najéesce &ine najblizu
neformalnu podrsku roditeljima djece s teSkocama u razvoju. Bake i djedovi Cesto ostaju
nevidljivi 1 zaboravljeni korisnici usluga formalne podrske te njihove potrebe uslijed toga
ostaju nezadovoljene (Buljevac, 2019). Bake i djedovi djece s autizmom izvjestavaju kako
imaju najvecu potrebu za informacijama i skrbi o djetetu. Isti¢u kako osjec¢aju dvostruko
opterecenje, kao da su roditelji 1 svom djetetu 1 unucetu koje ima autizam (Hillman 1 sur.,
2017), ali i dvostruku bol (Seligman i sur., 1997 prema Buljevac, 2019). Oni Zele saznati o
razli¢itim postupcima prilagodbe, pruzanju podrske i vidu brige o unucetu, prijevoza,
poducavanja razli¢itim vjeStinama i financiranja tretmana unuceta (Zakirova Engstrand i sur.,

2020).

Rezultati istrazivanja Prendevillea i Kinselle (2018) ukazuju kako bake u odnosu na djedove
imaju vise znanja o unucetu, ¢ine osobnije Zrtve za unuce s autizmom, dijele misljenje
roditelja djeteta o njegovim sposobnostima 1 nude vise instrumentalne i emocionalne podrske
(Siman-Tov i Kaniel, 2011 prema Kahana i sur., 2015), dok djedovi nastoje osigurati ve¢u
financijsku potporu (Kahana i sur., 2015). Prema DAstousu i sur. (2013 prema Zakirova
Engstrand i sur., 2020) bake 1 djedovi koji su stariji 1 koji Zive na vecoj udaljenosti imaju
manje kontakata o unucetu s teSkocama. Bake i djedovi su takoder u ¢e$coj interakciji s
ostatkom Sire obitelji te mogu posluziti kao modeli adekvatnog postupanja s unucetom s

teSko¢ama (Kahana i sur., 2015; Lee i Gardner, 2010 prema Buljevac, 2019).



Emocionalni odgovor baka i djedova na dijagnozu autizma kod unuceta moze ukljucivati Sok,
tugu 1 bijes (Lee 1 Gardner, 2010 prema Kahana i sur., 2015), kao $to je to i kod roditelja
samog djeteta (Grubic, Ljubesic i Filipovi¢ Gr¢i¢, 2013). Hillman (2007 prema Kahana i sur.,
2015) navodi kako fizicki zahtjevi angazmana u interakcijama jedan na jedan kod unuceta s
autizmom mogu predstavljati poseban izazov za bake i1 djedove starije kronoloske dobi.
Kahana i sur. (2015) navode kako razlikovanje u percepciji roditelja i baka i djedova o
teSkocama djeteta moze voditi do obiteljskih sukoba. Roditelje koji su u otporu i ne
prihvacaju teSkoce djeteta moze se percipirati kao one koji nisu otvoreni za primanje podrske
od baka i djedova. Pojedini bake i djedovi u istrazivanju Hillman i sur. (2017) izvjeStavaju
kako su 1 sami odbijali uociti razli¢itost unuceta i zale zbog toga, dok dio njih koji su uo¢ili i
izrazili sumnju o tome svom djetetu naisli su na odbijanje od strane svog djeteta, roditelja
djeteta s teSkocama. Bake i djedovi nepozeljna ponaSanja svog unuceta percipiraju kao
prepreku za njihovo medusobno povezivanje. Sto se tice fizicke afektivnosti, bake i djedovi
izvjestavaju da u tome uZzivaju te da postoji neka unutarnja poveznica s unucetom s autizmom

(Hillman i sur., 2017).

Bake i djedovi navode kako su ispunjeni kad uoce da njihovo unuce usvoji i malu vjestinu, a
brinu o tome da ostala unucad ne osje¢a manju paznju ili zanemarenost. Velika zabrinutost
im se javlja na pitanje Sto ¢e biti nakon njihove smrti i smrti roditelja djeteta s autizmom,
narocito vezano za to kako ¢e njihovo unuce reagirati na zahtjeve i odgovornosti u odrasloj
dobi. Bake 1 djedovi izvjeStavaju kako su jako puno naucili o sebi kroz brigu, zastupanje,
ljubav, odgoj 1 vrijeme provedeno s unucetom, koliko god da im je pritom bilo 1 teSko. U
sklopu otpornosti bake i djedovi navode zastupanje kao podrucje u kojem se zalazu za svoje

unuce s teSko¢ama (Hillman i sur., 2017).

Emocionalna podrska baka 1 djedova usmjerena prema roditeljima djece s teSko¢ama u
razvoju utjece na niZu razinu stresa samih roditelja, a time i na bolje mentalno zdravlje
roditelja (Buljevac, 2019), §to neizravno doprinosi i funkcioniranju samog djeteta s

teSkocama u razvoju.

Webster 1 sur. (2008 prema Mili¢ Babi¢, 2012) navode kako rodenje djeteta s teSko¢ama,
uocavanje odstupanja, ali i kasniji programi podrSke mogu predstavljati izvor stresa za
¢lanove obitelji. Juul (2004 prema Mili¢ Babi¢, 2012) isti¢e kako ¢lanovi obitelji djeteta s
teSko¢ama u razvoju ponavljano zanemaruju vlastite potrebe te u kontekstu skrbi za dijete

prelaze osobne granice. Ukljucivanje djeteta s teSkocama u razli¢ite oblike podrske utjece na



obiteljsku dinamiku, funkcioniranje obitelji 1 svakog njezinog ¢lana. Neki od izazova na koje
obitelj moze naici su neinformiranost o izvorima usluga, nedostupnost usluga u lokalnoj
zajednici, kao 1 prisutnost neodgovarajuéih usluga s obzirom na potrebe djeteta i obitelji.
Bake i djedovi mogu pruzati socijalnu podrsku u vidu informacijske i emocionalne pomoci
roditeljima djece s teSko¢ama (Judge, 1998; Pal, 2002; Mili¢ Babi¢, 2012), jer su ¢lanovi
drustva s ve¢im zivotnim iskustvom. Pregled dostupnih izvora podrske za djecu s teSkocama
u razvoju i njihove obitelji na podru¢ju Medimurske zZupanije znacajan je kako bi se dobiveni

rezultati sagledali u kontekstu postojecih izvora podrske.

1.6. Prostorno podrucje i oblici podrske u Medimurskoj Zupaniji

Medimurska zZupanija se u administrativnom smislu definira kao podrucje koje se nalazi na
krajnjem sjeveru Republike Hrvatske. Njene prirodne granice predstavljaju rijeke Mura i
Drava, dok se navedeno podrucje u geografskom kontekstu naziva Medimurje (Wikipedija,
2022). Najmanja je zupanija u drzavi, sastoji se od 3 grada (Cakovec, Mursko Sredi$ée i
Prelog) 1 22 opé¢ine (Medimurska zupanija, 2022) te je najgusce naseljeni dio Hrvatske.
Pokrajina granici sa Slovenijom i Madarskom. SrediSnji 1 isto¢ni dio Medimurja ¢ini

Panonska ravnica, dok zapadni dio podrucja granici s obroncima Alpa (Wikipedija, 2022).

Iako je Medimurska zupanija prostorno najmanja Zupanija u Republici Hrvatskoj, iz pregleda
formalnih i neformalnih izvora podrske djeci s teSko¢ama u razvoju i osobama s

invaliditetom vidljiv je Sirok spektar oblika podrske.

Tablica 1. Formalni oblici podrske u Medimurskoj Zupaniji

FORMALNI IZVORI PODRSKE / FORMALNI PRUZATELIJI USLUGA

SUSTAV ODGOJA | OBRAZOVANJA

Djecji vrti¢ Cipelica Integracija djece s teSko¢ama u razvoju u redovne

skupines.)

Djecji vrti¢ Djecja masta Integracija djece s teSko¢ama u razvoju u redovne skupine

Posebna skupina za darovitu djecu(s,)

Djecji vrti¢ Cvréak Integracija djece s teSko¢ama u razvoju u redovne

skupineqz.)

l. osnovna Skola Integracija djece s teSko¢ama u razvoju u redovne razrede

Cakovec




Posebni razredni odjel za djecu s teSko¢ama (djelomi¢na
integracija) — djeca s teSkoama u razvoju u svoj primarni
redovni razred odlaze na odgojne predmete (Glazbena
kultura, Tehnicka kultura, Likovna kultura te Tjelesna 1

zdravstvena kultura)1,

1. osnovna $kola

Cakovec

Integracija djece s teSko¢ama u razvoju u redovne

razrede )

1. osnovna Skola

Cakovec

Integracija djece s teSkocama u razvoju u redovne

razrede,)

Centar za 0dgoj i

obrazovanje Cakovec

Odgojno-obrazovna drzavna ustanova u kojoj se ucenici s
teSko¢ama u razvoju obrazuju prema posebnom programu
uz individualizaciju postupaka ili posebnom programu za
stjecanje kompetencija u aktivnostima svakodnevnog
zivota uz individualizaciju postupaka, kao i u radnom

osposobljavanju i boravkuo.

SUSTAV SOCIJALNE SKRBI

Centar za socijalnu skrb

Cakovec

Drzavna ustanova koja pruza socijalne usluge s ciljem
spreCavanja, prepoznavanja i rjeSavanja problema i
poteskoca pojedinaca, obitelji, zajednica i skupina, te
poboljsanju kvalitete Zivota istih u zajednici. Usluge se
pruzaju korisnicima u lokalnoj zajednici i obitelji kao

institucijske ili izvaninstitucijske usluge (11,

Obiteljski centar Cakovec
Podruznica Centra za

socijalnu skrb

»Savjetodavna usluga koja se odnosi na brak, roditeljstvo,
obiteljske i partnerske odnose, razvoj socijalizacijskih
vjestina djece 1 mladih, razvoj komunikacije i tolerancije u
mladenackim 1 partnerskim odnosima, organiziranje i
provodenje edukacije posvojitelja, obiteljska medijacija,
poticanje i razvoj programa rada u zajednici, volonterskog
rada udruga koje su potpora roditeljima, obitelji, djeci,
mladeZi i drugim socijalno osjetljivim skupinama
stanovniStva, poticanje i provedba programskih aktivnosti
namijenjenih edukaciji i promidZzbi obiteljskih

vrijednosti““(3)




Centar za socijalnu skrb Podrugje djelatnosti odnosi se na odjel nov¢anih naknada i
Cakovec — Podruznica odjel za odrasle osobe.

Mursko Sredisée Nadleznost za navedena podruc¢ja Medimurske Zupanije

e (Grad Mursko Sredisce

e Opcina Selnica

e Opcina Sveti Martin na Muri

e Op¢cina VratiSinec

e Opcina Podturen(z)

Dnevni boravak djece ,,Dr. ,Usluga poludnevnog boravka djece i mladih s
Antun Bogdan* cerebralnom paralizom i usluga individualne psihosocijalne
(Caritas Varazdinske podrske, dostupne usluge edukacijskog rehabilitatora,

biskupije) / Dislocirani odjel | logopeda, psihologa i zdravstvenih djelatnika“so.)
Centra za 0odgoj i
obrazovanje Cakovec (za
korisnike koji su skolski

obveznici od 2005. godine)

SUSTAV ZDRAVSTVA

Zupanijska bolnica Cakovec
Poliklinika za ginekologiju,
porodniStvo 1 neonatologiju

(71.)

Tablica 2. Privatne prakse namijenjene djeci s teSko¢ama u razvoju i osobama s invaliditetom

na podru¢ju Medimurske Zupanije

PRIVATNE PRAKSE

MURID - Centar za ranu intervenciju u Informiranje, savjetovanje, edukacijsko-

djetinjstvu rehabilitacijske usluge(s,)

Privatna edukacijsko-rehabilitacijska praksa | Informiranje i savjetovanje, edukacijsko-

»Angerona“ rehabilitacijske usluge,)

Logopedski kabinet Sonus Informiranje i savjetovanje, logopedska
dijagnostika, logopedska terapija,

logopedska terapija u patronazi za slabije




pokretne i nepokretne osobe, logopedska

trijaza i edukacija7,

Logopedski kabinet Logopanda

Logopedska dijagnostika, logopedska

terapija i savjetovanje roditeljass.)

Tablica 3. Neformalni oblici podrske u Medimurskoj zupaniji

NEFORMALNI IZVORI PODRSKE / NEFORMALNI PRUZATELJI USLUGA

Udruga za
sindrom Down
Medimurske

Zupanije

Vodena od strane roditelja djece sa sindromom Down, pruzanje razli¢itih
usluga djeci i osobama sa sindromom Down, senzibilizacija Sire

zajednice(sg,)

Udruga osoba
S
intelektualnim
teSko¢ama
Medimurske

Zupanije

Socijalno-humanitarna neprofitabilna organizacija koja okuplja roditelje,
prijatelje i stru¢njake s ciljem poboljSanja kvalitete Zivota osoba s

intelektualnim teSko¢amagss.)

Udruga za
autizam

Pogled

Udruga roditelja djece s poremecajem iz spektra autizmagse.)

Udruga
slijepih
Medimurske

Zupanije

»Nevladina i neprofitna udruga koja okuplja slijepe osobe s podrucja

Medimurske zupanije*(s7,)

Udruga gluhih

»Dragovoljna udruga koja okuplja osobe s oSte¢enjem sluha (gluhe,

i nagluhih nagluhe i1 gluhoslijepe osobe) i osobe oste¢ena sluha s ugradenim
Medimurske kohlearnim implatantom s podru¢ja Medimurske Zupanije“2,)
Zupanije

Udruga Podrska oboljelima pri nabaveci lijekova, terapija i/ili medicinskih
oboljelih od pomagala kada to ne financira Hrvatski zavod za javno zdravstvo
leukemije i (HZZ)54,)

limfoma
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Udruga za
pomoc¢ djeci i
mladezi

,Osmijeh*

Neprofitna organizacija koja okuplja stru¢njake iz razlicitih struka,
podrugja i sustava na podru¢ju Medimurske zupanije koji izravno rade s
djecom i mladima razli¢ite dobi (od predskolske do mlade

punoljetnosti)ss,)

Drustvo osoba

»Razvijanje humanih odnosa, uzajamnosti 1 solidarnosti na rjesavanju

s tjelesnim pitanja drustvene brige, zastite i rehabilitacije osoba s invaliditetom te na

invaliditetom | stvaranju uvjeta za njihovo neposredno sudjelovanje u drustvenom zivotu

Medimurske 1 radu na podrucju Medimurske Zzupanije, ali 1 Sire*

Zupanije
»Utjecaj na promjenu diskriminirajuéih stavova u drustvu i stvaranje
uvjeta za §to svestraniju afirmaciju osoba s invaliditetom te razvoj
njihovih stvaralackih sposobnosti, pomo¢ ¢lanovima u ostvarivanju
rehabilitacije 1 zaStite, nabavci ortopedskih pomagala, pomo¢ pri
zaposljavanju osoba s tjelesnim invaliditetom, organizacija drustvenih,
kulturnih, zabavnih, rekreativnih i sportskih aktivnosti ¢lanova i druge
poslove koji su u funkciji ¢uvanja i unapredenja zdravlja osoba s
invaliditetom®(19)

Udruga ,,Zastita rada osoba s invaliditetom i djelovanje na izjednacavanje

invalidarada | mogucnosti invalida rada i zastita zdravlja osoba s invaliditetom, kao i

Medimurske zaStite njihova zdravlja (planiranje, prac¢enje, analiza 1 razmatranje stanja i

Zupanije primjena propisa na podrucju prevencije invaliditeta)“(ss)

Medimurski Razvoj 1 unapredenje sporta medu osobama s invaliditetom, poticaj

Sportski savez

sportskog stvaralastva, organizacija strué¢nih skupova o problematici

osoba s osoba s tjelesnim invaliditetom, ostvarivanje suradnje s Hrvatskim
invaliditetom | sportskim savezom invalidags,)

Terapijsko Usluga individualnog terapijskog jahanja za djecu i mlade s razli¢itim
jahanje ,,Novi | teSko¢amaas)

svijet®

Hodosan

2. PROBLEM ISTRAZIVANJA
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Kvaliteta zivota sve je viSe istrazivana u kontekstu obitelji djece s teSko¢ama u razvoju (Park
i sur., 2003; Lisak, 2013), premda je perspektiva baka i djedova iznimno znacajno, jo$ uvijek
je nedovoljno istrazivana. Bake i djedovi su ¢lanovi obitelji koji imaju znacajan utjecaj na
zivot 1 funkcioniranje djece s teSko¢ama (Wagner Jakab, 2008), no na svjetskoj i nacionalnoj
razini mali je broj istrazivanja koji opisuje aspekte obiteljske kvalitete zivota s glediSta
navedenih baka i djedova (Rillota i sur., 2012; Kresak, Gallagher i Kelley, 2014; Kahana i
sur., 2015; Hillman, 2017). Ovim se radom nastoji uvaziti perspektiva baka i djedova djece s
teSko¢ama u razvoju, u skladu s nacelima osobno usmjerenog planiranja podrske unutar kojeg
obitelj ima vaznu ulogu (Leutar i Stambuk, 2007), ali i u skladu s holisti¢kim pristupom
djetetu s teSko¢ama u razvoju (Lisak, 2013) kao korisniku odredene usluge koju ono

ostvaruje, kao i njegova obitelj.

Iako ukljuceni u svakodnevno provodenje vremena i pruzanje podrske djetetu s teSkocama 1
cijeloj obitelji (Margetts i sur., 2006; Mili¢ Babi¢, 2012; Buljevac, 2019), uloga i doprinos
baka i djedova nedovoljno su uvazeni (Zakirova Engstrand i sur., 2020). Dozivljaji baka i
djedova djece s teSkocama (Miller, Buys i Woodbridge, 2012; Findler, Dayan-Sharabi i
Yaniv, 2013; Findler, 2014; Prendeville i Kinsella, 2018), njihovi odnosi unutar i izvan
obitelji (Janicki i sur., 2000), resursi kojima raspolazu (Trute, 2003) te iskustva (Berc, 2012)
daju uvid u osobne potrebe te potrebe i izazove obitelji.

Sen i Yurtsever (2007 prema Zili¢, 2021) navode da usprkos tome §to djedovi i bake najéesce
¢ine najblizu neformalnu podrSku roditeljima djece s teSko¢ama u razvoju, oni sami ¢esto
ostaju nevidljivi 1 zaboravljeni korisnici usluga formalne podrske te njihove potrebe uslijed
toga ostaju nezadovoljene (Buljevac, 2019). Uzimanje u obzir potreba baka 1 djedova nuzno
je za planiranje i osiguravanje kvalitete pristupa usmjerenog obitelji unutar usluga rane

intervencije (Zakirova Engstrand i sur., 2020).

U istraZivanju Hillman i suradnika (2017) na podrucju neucinkovite sustavne podrske bake i
djedovi izvjestavaju o nepovjerenju pedijatara prema roditeljima djece s teSkocama,
nemogucénosti, odnosno premalo izvora sustavne podrske u drzavi u kojoj zive te o

nedovoljno sufinanciranja potpore od strane drzave.

Iako Janicki 1 sur. (2000) izvjestavaju kako bake i djedovi tvrde da je njihovo fizicko i
mentalno blagostanje 1 zdravlje bolje kada brinu o unucetu s teSko¢ama ipak se vrlo Cesto
osjecaju izolirano i usamljeno, a veéina ih se osjeca preplavljeno, iscrpljeno i depresivno

(Janicki i sur., 2000).
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O istrazivackoj temi u hrvatskom kontekstu postoji pregledni rad autora Buljevca (2019), a
prema tome trenutno u znanstveno-istrazivackom krugu nije poznato kako drustveni kontekst
Republike Hrvatske doprinosi istrazivanoj temi. S obzirom da je Hrvatska vrlo mala zemlja u
kojoj vrijede tradicionalna uvjerenja te je obitelj percipirana kao jedna od klju¢nih vrijednosti
(Wagner Jakab, Cvitkovi¢ i Hojani¢, 2006), prisutna je pojava da uze obitelji (roditelji i
djeca) zive zajedno s bakama i djedovima, a ako tome nije tako, zive u istom mjestu ili na

manjim udaljenostima te se ¢esto vidaju ako su u dobrim odnosima.

Ovim radom zeli se dobiti uvid u kvalitetu zivota obitelji djece s teSkocama U razvoju iz
perspektive baka i djedova i specifi¢nosti s obzirom na drusStveni kontekst. Uvidi do kojih ¢e
se do¢i posluzit ¢e za kreiranje preporuka programa i oblika podrske za djecu s teSko¢ama u

razvoju i njihove obitelji na podru¢ju Medimurske Zupanije.
3. CILJ ISTRAZIVANJA | ISTRAZIVACKA PITANJA

Glavni cilj ovog kvalitativnog istraZivanja je dobiti uvid u znacajne dogadaje u Zivotnom
tijeku baka i1 djedova djece s teSko¢ama u razvoju u razdoblju od rodenja unuceta s teSko¢ama
u razvoju do trenutka provodenja ovog istrazivanja i faktore koji doprinose tim znacajnim
dogadajima. Istrazivacki interes je usmjeren na vaznost znacajnih dogadaja i pripadajuc¢ih

faktora za obiteljsku kvalitetu Zivota djece s teSkocama u razvoju.
Istrazivacka pitanja koja se postavljaju u ovom radu su sljedeca:

- Koji znacajni dogadaji oblikuju Zivotno iskustvo i obiteljsku kvalitetu Zivota iz
perspektive baka i djedova unucadi s teSko¢ama u razvoju u razdoblju od rodenja
djeteta do sadasnjeg trenutka?

- Koji faktori doprinose znacajnim dogadajima iz perspektive baka i djedova u
zivotnom razdoblju od rodenja unuceta s teSko¢ama u razvoju do sadaSnjeg

trenutka?

4. METODE

4.1.Sudionici istraZzivanja

Prilikom odabira sudionika istrazivanja koriSteno je namjerno neprobabilisti¢ko uzorkovanje.
Namjerno uzorkovanje predstavlja vrstu uzorkovanja u kojoj istraziva¢ odabire odredene

sudionike s to¢no odredenom svrhom (Miles 1 Huberman, 1994; Tkalac Verci¢ i sur., 2010).
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U ovom istrazivanju uzorak je prigodni, a takav uzorak se temelji na dostupnosti sudionika
istrazivanja te njihovoj spremnosti na sudjelovanje (Tkalac Verci¢ i sur., 2010). Jedan od
kriterija izbora sudionika koji se koristio u istrazivanju je raznovrsnost perspektiva s obzirom
na neko odredeno obiljezje (Miles i Huberman, 1994), a to su u ovom radu vrsta teSkoce koju
unuk/unuka ima, zivot u urbanom/ruralnom okruzenju te uklju¢enost unuka/unuke u sustav
podrske (redovan ili poseban odgojno-obrazovni sustav). Koristenjem namjernog
uzorkovanja sudionika u istrazivanju svrha je traZenje i pronalazenje sudionika koji su
najinformiraniji, odnosno onih koji imaju znacajno i dovoljno veliko iskustvo s predmetom
istrazivanja. Na navedeni je nacin osigurana i vec¢a heterogenost sudionika (Tkalac Ver¢i¢ 1

sur., 2010).

Sudionici ovog kvalitativnog istrazivanja su bake i djedovi djece s teSko¢ama u razvoju koji
odgovaraju kriteriju da su kronoloske dobi od 50 do 80 godina, koji se mogu samostalno
kretati, koji su zeljni podijeliti svoja iskustva i gledista o istrazivackoj temi, koji imaju
unucad s teSko¢ama u razvoju kronoloske dobi od 3 do 18 godina, ¢ija je unucad ukljucena u
neki program odgojne i/ili obrazovne podrske na podrucju Medimurske Zupanije te bake i
djedovi koji su iz razli¢itih dijelova Medimurske Zzupanije (urbanih i ruralnih dijelova). Jedan
od kriterija je bio 1 vrsta teSkoca u razvoju, pa se sukladno tome birala po jedna baka/djed
unuceta s autizmom s intelektualnim teskocama koji zive u ruralnoj sredini, a unuce je
ukljuceno u poseban sustav odgoja 1 obrazovanja, zatim jedna baka/djed unuceta s umjerenim
intelektualnim teSko¢ama iz urbane sredine koje je ukljuc¢eno u posebni odgojno-obrazovni
sustav, baka/djed unuceta s viSestrukim teSko¢ama iz ruralne sredine uklju¢enog u posebni
sustav odgoja i obrazovanja te baka/djed unuceta sa sindromom Down iz urbane sredine

ukljucenog u redovni sustav odgoja i obrazovanja.

Sudionici i istraZivac se ne poznaju od ranije, no istraziva¢ dolazi u kontakt sa sudionicima
posredno, javljajuci se vladinim 1 nevladinim organizacijama koje pruzZaju razlicite oblike
podrske unucadi s teSkoama u razvoju sudionika ovog istrazivanja. Prije provedbe
istrazivanja sudionicima je objasnjen cilj i nacin provedbe istraZivanja, njihova uloga u
kvalitativnom istrazivanju te prava koja imaju tijekom sudjelovanja u istom. Prije same
provedbe istrazivanja sa sudionicima je potpisan Sporazum istrazivaca i sudionika
istrazivanja koji je kreiran za potrebe ovog istrazivanja, kao i Suglasnost za sudjelovanje u
istrazivanju. Tijekom istrazivanja slijedena su nacela Etickog kodeksa Odbora za etiku u
znanosti i visokom obrazovanju (Odbor za etiku u znanosti i visokom obrazovanju, 2006), pri

¢emu je osigurano pravo na povjerljivost, anonimnost i tajnost podataka.

14



4.2. Metoda prikupljanja podataka

Kao metoda prikupljanja podataka u ovom kvalitativnom istrazivanju koristen je narativni
pristup, koji se manifestira kroz biografsku studiju prikupljanja Zivotnih prica (Lisak, 2013).
Biografska studija predstavlja studiju pojedinca te njegova jedinstvenog zZivotnog iskustva
koje je podijelio s istrazivacem (Creswell, 1998 prema Lisak, 2013). Metoda zivotne price je
vrsta biografske studije koja se upotrebljava s ciljem prikupljanja podataka iz zivota
pojedinca i opisivanja dogadaja koji su prekretnica u Zivotu upravo tog pojedinca (Denzin,
1989 prema Lisak, 2013). Zivotne price su polaziste za dobivanje uvida u temeljne dogadaje
koji su odredili tijek 1 nac¢in funkcioniranja odredene zajednice (Brown, 1997 prema Lisak,
2013), u ovom slucaju obitelji djece s teSko¢ama u razvoju. Metoda Zivotnih prica prema
Denzinu (1989 prema Lisak, 2013) relevantna je prilikom istrazivanja obitelji djece s
teSko¢ama u razvoju, prilikom provodenja istrazivanja prijelaznih razdoblja u zivotu osobe s
invaliditetom, pri istrazivanju pripadnosti odredenoj grupi unutar drustveno i kulturno
oblikovanog koncepta 1 u istrazivanju koncepta kvalitete Zivota. Razlog koriStenja naracija
kao vrijednih osobnih pri¢a (Moen, 2006) u ovom istrazivanju je taj Sto je zivot baka i
djedova djece s teSko¢ama u razvoju obiljezen specifi¢nim prilikama u kojima svakodnevno
funkcioniraju, odreduju smisao svog zivota te ostvaruju podrsku (Denzin, 1989). Ona je
odabrana s ciljem dobivanja cjelovitijeg uvida te cjelovitijeg uvida u obiteljsku kvalitetu
zivota iz perspektive baka i djedova djece s teSko¢ama u razvoju u Medimurskoj Zupaniji.
Metoda Zivotne pri¢e provedena je sa sudionicima istrazivanja, bakama i djedovima djece s
teSkocama u razvoju dobi od 3 do 18 godina na podru¢ju Medimurske zupanije. Model
znacajnih dogadaja te pozitivnih i negativnih faktora koji im doprinose prema Kasnitz (2001
prema Lisak, 2013) koriSten je s ciljem prikazivanja zivotnog tijeka sudionika, odnosno
obitelji unuceta sudionika istrazivanja. Navedeni model predstavlja okvir za analizu s ciljem
razumijevanja prikupljenih Zivotnih prica. Priestly (2001 prema Lisak, 2013) istice ovaj
model kao primjenjiv za prikaz zivotnog tijeka pojedinca i faktora koji istima doprinose s
ciljem opazanja drustvenog konteksta koja oblikuje Zivotni tijek 0sobe, njena iskustva i

mogucnosti za buduc¢nost.

Priprema se sastojala od proucavanja literature, sudionici su u Zivotnu pri¢u pozvani na nacin
da su ustanove na podru¢ju Medimurske zupanije koju pohada unuce odredenog sudionika
Poziv na istrazivanje prenijele roditeljima same djece putem e-mail adresa ili telefonskim

putem. Nakon toga se sa sudionicima dogovorio susret u kojem su upoznati s ciljem
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istrazivanja, o¢ekivanjima od njih i odgovornostima istrazivaca, te je slijedila sama provedba
zivotne price. Istrazivac je tijekom provedbe Zivotne price koristio Protokol, koji sadrzava
pitanja koja su upucivana sudionicima istrazivanja. Prilagodbe koje su se koristile radi
pristupacnosti je fleksibilnost oko dogovora lokacije provedbe zivotne price te vremena U
danu koje odgovara sudionicima, postivanje epidemioloske situacije, pracenje slijeda misli
samih sudionika, koriStenje dijalekta od strane istrazivaca, moguénost odustajanja sudionika

tijekom istrazivanja, te koristenje pojmova koji su razumljivi sudionicima istrazivanja s

.....

Kod obitelji djece s teSko¢ama u razvoju razmatraju se razliciti procesi koji joj doprinose, a
neki od njih su rodenje djeteta s teSko¢ama u razvoju, podrske koju obitel;j treba te
ukljucenost obitelji 1 njezinih ¢lanova u zajednicu (Kasnitz, 2001 prema Lisak, 2013).
Navedeni procesi mogu predstavljati znac¢ajne dogadaje, odnosno prekretnice u Zivotnom
tijeku te obitelji. Odredeni dogadaji u zivotu obitelji su dozivljeni kao vazni, a to mogu biti
rodenje djeteta, bolest ¢lana obitelji, preseljenje, zaposlenje, iskustvo podrske u obitelji,
ukljucenost/isklju¢enost, prihvacenost, iskustvo podrske sluzbi i sustava i tako dalje (Denzin,
1989). Nadalje, tranzicije u odredenim periodima Zivota predstavljaju izazov i adaptaciju na
novo stanje 1 funkcioniranje kao 1 ukljucivanje u razlicite oblike podrske. 1z tog razloga ¢e se
ovo kvalitativno istrazivanje baviti perspektivom baka i1 djedova vezano za te dogadaje kao
znacajne za obiteljsku kvalitetu zivota dok ¢e se preostali dogadaji oblikovati prema tijeku

zivotne price pojedinog sudionika. Temeljem navedenoga formirana su sljedeca pitanja.
PITANJA VEZANA UZ ZNACAINE DOGAPAJE

- Mozete li se prisjetiti iskustva rodenja Vaseg unugeta s tesko¢ama u razvoju? Sto
Vam je prva asocijacija na to razdoblje i iskustva?

- Kakvo je Vase iskustvo dobivanja dijagnoze unuéeta s teskoéama u razvoju? Cega
se prvo prisjetite kad pomislite na taj dogadaj?

- Kakvo je Vase iskustvo uklju¢ivanja unuceta u prvi oblik podrske? Na Sto prvo
pomislite kad se sjetite tog razdoblja i iskustva?

- Mozete li se prisjetiti iskustva ukljucivanja Vaseg unuceta s teSko¢ama u razvoju
u odgojno-obrazovni sustav (vrti¢, $kola)? Cega se prvo sjetite kad pomislite na

iskustvo ukljucivanja djeteta u sustav obrazovanja?

PITANJA VEZANA UZ FAKTORE KOJI DOPRINOSE ZNACAINIM DOGAPAJIMA

a. Osobna razina
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Kako ste se Vi osjecali u toj situaciji?
Sto Vam je bilo osobno tegko?

Sto Vam je bilo osobno vazno?

vV V V V

Kako ste pristupili toj situaciji?
» S kojim ste mogucnostima bili upoznati tada (o kojima ste bili informirani)?
b. Odnosna razina
> Na koga ste se mogli osloniti? Kako je to doprinijelo odnosima unutar obitelji
(partner, roditelj djeteta s teSko¢ama, unuce s teSko¢ama, njegova braca i
sestre, ostatak obitelji), s prijateljima, s drugima u susjedstvu, na Vasem
radnom mjestu?
C. Drustvena razina
» S kojim ste moguénostima bili upoznati tada (o kojima ste bili informirani)?
> Sto biste rekli, kakva je podrska pruzena?
> Koja podrska je nedostajala u tom trenutku? Sto Vi o¢ekujete od podrske?

Kako bi podrska trebala izgledati?

4.3. Nacin prikupljanja podataka

Mjesta provodenja istrazivanja je dom sudionika istrazivanja i dom istraZivacice. Vrijeme u
kojem je istraZivanje provedeno je kraj svibnja i lipanj 2022. godine, trajanje Zivotne price je
od 1.5h do 2h, a za datum i vrijeme u danu pojedine zivotne price je postignut dogovor
izmedu istrazivacice i pojedinog sudionika. Sto se ti¢e prostornih okolnosti, prostor u kojem
se provodilo istrazivanje zadovoljilo je uvjet za sudionike sigurnog okruzenja s obzirom na
osjetljivost istrazivacke teme, ali i mirne i tihe prostorije koja odgovara uvjetima snimanja
zivotne pri¢e diktafonom. Svaka Zivotna pri¢a provedena je u unutarnjem prostoru. Sto se tie
okolnosti provedbe, vjerojatnost rizika od buke je smanjena do minimuma. Ako sudionici
imaju potrebu prekidom zivotne price ili nastavkom u nekom drugom vremenu, to je
omoguceno. Takoder, u svakom su trenutku sudionici mogli odustati od sudjelovanja u
daljnjoj provedbi zZivotne price. U slucaju pojave emocionalnih reakcija sudionika, istrazivac
¢e o tome voditi racuna i pruziti podrSku u skladu s njihovim potrebama. Tijekom Zivotne
price otvorile su se 1 nove teme, odnosno podrucja vazna za istrazivacku temu te je svaki
sudionik uveo nekoliko novih ideja za produbljivanje spoznaja unutar ovog istrazivanja, kao i
za provedbu sljedecih. Prilikom provedbe zivotne price postivan je Eticki kodeks Odbora za

etiku u znanosti 1 visokom obrazovanju (2006), a pritom su poStivana nacela znanstvene
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Cestitosti, u kontekstu koristenja najvisih standarda eticke 1 znanstvene prakse te tehnickih
standarda, pohrane izvornih podataka, sprecavanje njihova gubitka i1 zlouporabe te ispravnosti
obrade podataka, kao i zastite ispitanika kroz dobrovoljno sudjelovanje sudionika u

istrazivanju, povjerljivost i tajnost osobnih podataka sudionika.

Sporazum istrazivaca i sudionika istrazivanja sadrzavao je naslov, datum i mjesto provedbe
zivotne price, imena i prezimena te potpis istrazivaca i sudionika istrazivanja, zahvalu na
sudjelovanju u istrazivanju, temeljno polaziste istrazivanja, prava sudionika istrazivanja te

odgovornosti istrazivaca u istrazivanju kao i svrhu provedbe istrazivanja.

5. KVALITATIVNA ANALIZA PODATAKA

Kvalitativna analiza predstavlja nacin dolaska do rezultata u kvalitativnim istrazivanjima.
Ona se definira i kao postupak u kojem se sazimaju i strukturiraju podaci u tekstualnom
obliku s ciljem razumijevanja rezultata istrazivanja. Kvalitativna analiza koja ¢e se koristiti u
istrazivanju s obzirom na odnos prema teoretskom okviru je realisti¢ka jer predstavlja
dozivljaje 1 iskustva baka i djedova djece s teSko¢ama u razvoju te znacenja koja im oni sami
pripisuju. S obzirom na nacin dolaZenja do rezultata kvalitativna analiza koja ¢e se
primjenjivati ¢e biti induktivna jer tema koja se pojavi u istraZivanju ne mora biti povezana s
pitanjem koje je postavljeno sudioniku te ona ne mora nuzno proizlaziti iz primarnog
teoretskog interesa istrazivaca. Uzevsi u obzir razinu na kojoj ¢e teme biti prepoznate
primijenila bi se semanticka tematska analiza jer ¢e se kroz istrazivanje tocno izvijestiti o
tome Sto je sudionik rekao, bez da se traZze druga znacenja izvan onoga §to je receno od strane
sudionika (Braun i Clarke, 2006). U skladu s teoretskim okvirom i postavljenim istrazivackim
pitanjima podaci su analizirani prema modelu zna¢ajnih dogadaja i faktora koji im doprinose.
Nakon odredivanja znacajnih dogadaja odredeni su pripadajuci faktori na osobnoj, odnosnoj
ili razini organizirane drustvene podrske, a koji doprinose znac¢ajnim dogadajima i kvaliteti
zivota sudionika istrazivanja. Faktori koji doprinose znac¢ajnim dogadajima i kvaliteti Zivota
su podijeljeni na one pozitivne i negativne, a medu negativnim faktorima su istaknuta
iskustva diskriminacije prema okviru Kasnitz (2001 prema Lisak, 2013) te su oni vizualno
prikazani, a sluZze kao pokazatelji kvalitete zivota obitelji u promatranom periodu. Pozitivni
faktori predstavljaju podrzavajuce odnose, postojanje podrske te pozitivne osobine ili
odrednice na osobnoj razini, dok negativni faktori ukazuju na izazove ili prepreke u
postizanju poZeljne kvalitete Zivota. Znacajni dogadaji sluze kao temelj za kreiranje domena

obiteljske kvalitete zivota pojedine obitelji te su prikazani tabli¢no.
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6. REZULTATI ISTRAZIVANJA

6.1. Zivotna pri¢a prve obitelji

Prva Zivotna prica je ispri¢ana iz perspektive bake djeCaka s poremecajem iz spektra autizma
1 intelektualnim teSko¢ama. Djecak ima 14 godina i pohada posebni sustav odgoja i
obrazovanja. Obitelj ¢ine djecak s teSko¢ama u razvoju, njegovi roditelji te baka i djed, o¢evi

roditelji. Baka djecaka je u mirovini. Svi ¢lanovi zive u istom kuc¢anstvu u ruralnoj sredini.

6.1.1. Znacajni dogadaji u Zivotnom tijeku obitelji od rodenja djeteta s
teSkocama do trenutka provodenja istraZivanja

Znacajni dogadaji iz prve zZivotne price su:

e rodenje djeteta s teSko¢ama (2008.)

e uocavanje odstupanja kod djeteta (2012.-2013.)

e dobivanje dijagnoze djeteta (2008.-2022.)

e djetetovo odbijanje hrane i pica (2010.-2016.)

e emocionalne reakcije i problemi u ponasanju djeteta (2014.-2022.)
e zdravstveno stanje djeteta (2010.-2019.)

e podrska u obitelji (2008.-2022.)

e iskustvo podrske prijatelja bake (2008.-2022.)

o iskustvo podrske susjeda (2010.-2022.)

e iskustvo podrske Sire zajednice u lokalnoj sredini (2013.-2022.)
e iskustvo podrske sluzbi i sustava (2008.-2022.)

e ukljucenost djeteta u predskolski sustav (2012.-2016.)

e ukljucenost djeteta u sustav obrazovanja (2016.-2022.)

a. Uocavanje odstupanja kod djeteta
Kao jedan od znacajnih dogadaja izdvojeno je Uocavanje odstupanja kod djeteta, a tog se
iskustva prisjeca baka, navode¢i vlastitu inicijativu o odlasku kod stru¢njaka s unukom te o

tezem prihvacanju uocavanja odstupanja djeteta od strane roditelja u usporedbi s bakom

djecaka.
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“To su bile, od 2 godine je pocelo, dok smo mi primjetili, ja sam odma primjetila. Poslije 2
godine. Dosta kad mu nesto govoris, on je bio kao u svome svijetu (...) ja velim, nest nije u
redu s djetetom (...) Ma sta ti znas, Sta ti ovo, Sta ti ono. Mladi nikad ili nisu htjeli i to moze
biti. (...) Ne, mi smo se ono Steli, sam, oni su ne, jednostavno ne Steli priznati, da je nekaj je.
(...) Oni su puno teze to prihvatili, normalno, roditelji, nego ja. Ja sam svjesnija bila.
Svjesnija. (...) Jer sam ja trazila jos prije 3 godine kaj se pe i k Sabolu, i magnetsku i se. Prije
3 godine. Jer sam ja vidla da dete v prazno ono gleda. Roditelji su to ne vidli. Ja sam vidla.
1li su vidli, pak su ne sami sebi Steli priznati. To je isto. Ne znam. (...) Stoput su oni meni
rekli, kaj te brige, to je nase dete. Nemoj vise da opterecujes, mje jos sin rekev, kaj bu si ona
premisljavala i patila, da je nekaj ne vredu. (...) jo, kak baka, to je moja krv, samo najbolje
ocem, ali, nemoj mi vise to govoriti. Dobro, nabum, sam sam rekla, ako bu kaj z njim, selite

se.”

b. Emocionalne reakcije i problemi u ponasanju djeteta

Kao faktori znacajnog dogadaja Emocionalne reakcije i problemi u ponasanju djeteta
izdvajaju se pritisak i strah na radnom mjestu bake, pojava stalne zabrinutosti bake o
dogadajima kod kuce te odlazak u raniju mirovinu bake s ciljem veéeg mira i oCuvanja

mentalnog zdravlja.

“Ja sam bila na poslu. Znate kak je meni na poslu bilo... Dok sam ja disla na posel, znala
sam, oni su doma, sami. Makar je mali bil. Ja sam na poslu, a poslovoda sam bila. (...) Oj
sam delala, oj sam si mislila kaj je doma. (...) Ja sam takvoga pritiska mela, jaaj meni, jos kaj
bila delala dve godine, do 60. Z 57 sam isla, sam mela puno staza, penzija me ne interesirala,
kad mje moz dosel, austrijsku penziju, apsolutno. Ja sam vec jedva cakala kaj bum ja doma z
njimi. Jer ja da sam jos ve delala tam dve leta, i to, to doma meti, stvarno bi bila vu Vrapcu.
(...) Nesam valjda tak morala. Ali jednostavno, to je bilo vu meni. To nemres si, ti dusi reci,
nooo, kaj me brige. To ne ide. Ma nema Sanse! Oj tje stres na poslu, oj premisljavles kakov
stres je doma. Kaj ji je ve pak napraviv, kaj ji je znapraviv, oj ji je hitiv tejera, 0j ji je spotrav

1

case, oj ji je...’

Prisjecajuci se razvojne faze bacanja predmeta unuka baka primjecuje razliku izmedu

njegove potrebe za bacanjem i emocionalnih ispada.

“Ali, negda i bez agresije! Neje neksna agresija kaj se on ve nekaj rasrdil, on vam je tak

sedev, i sam je pljunk. (...) Z Bozjega mira. (...) Neje on kaj v agresiji biv stalno. Ne, i z
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BozZjega mira, i ovak i onak. On vam je to resavav. (...) Zna on kaj napravi. I onda rekev.
Necu vise, necu vise. Splasi se. Necu vise, ono dok nekaj napravi. Ne, necu vise. A zna da je

zlo napraviv. Da je ne dobro napraviv.”

c. Podrska u obitelji

U sklopu Podrske u obitelji kao znacajnog dogadaja baka opisuje planiranje preseljenja
djecaka 1 njegovih roditelja u inozemstvo s ciljem osiguravanja podrske u budu¢nosti
djecaka, a napominje i strah majke od mogucénosti socijalne i fizicke izoliranosti djecaka u

buduénosti.

“Oni bi isli van, de za takvu djecu bas imaju 24 sata ono, dete je ispunjeno. Kod nas nemas
to. Razmete. Ona veli, ja nem dozvolila kaj bu moje dete doma zaprto z 20 let. Kaj na v nekvi
udrugi, nigdik ovak. To jos tatu najbolje muci. Bas veli, mi bumo prisiljeni nekam van iti s

njim.*

Baka navodi i privikavanje ¢lanova obitelji na odredene rutine djecaka, a kao primjer navodi

izbjegavanje stalnog opominjanja djecaka.

“Frizider je vec otprti pri nas nego zaprti. (...) Dide, pak ide, pa opre. Ali mi smo na to se

¢

imuni. (...) Bole da je tak, nego kaj bi stalno (...) nej, (...) nej, pak je to ne dobro. *

Kroz Zivotnu pricu baka djecaka navodi prisutnost nemira i mentalne iscrpljenosti majke

uslijed kontinuiranog pruzanja podrske djecaku, kao i manjak Zelje za proSirenjem obitelji.

“E, to su vam packe seposud. Pak ide, sprica. Nej brisati. Vecer si zbrisi. Nemre. Kak on
packa, tak ona brise. (...) Mama. Ona to, nemrem gledati. I ono, stres vam to dela. Stres.

‘

Nema Sanse, saki den, kaj ona nej brisala.*

“Ona vam je nigda ne oslobodena. Dok ona ve jega, kak ve ovo, kaj je ve na kombiju (...)
ostavi. Kaj je je, tam su strucne osobe. (...) Ali ona sam se nemre osloboditi, nemre. Jer je

3

mela puno toga, stero je na to navieklo. *

“Kak velim, drugo dete, saki zna reci, imaj drugo dete. Ona je vec i psihicki vec¢ nej mogla,
stoput ji dojde kaj bi nekam disla, morem si misliti, i tak je je, jos sestra je je, daj imaj. (...)

Vec ji to nej govoriti. Ja Z njom zivim, ja znam kaj je. Ona je nit ne vec za drugo dete”
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Kao prilagodbu obitelji baka spominje izbjegavanje odlaska na okupljanja i provodenje

vremena kod kuce.

“Nikaj, kaj mi ve isli nekse vecere, jer z (...) si nej mogli priustiti veceru nekvu negdik, i niti
ne pomisljamo na nekaj takvoga. Tata i mama ako oceju iti z prijateljima, vi sam ite, ite na
vecere, ili tak malo v kino, cuj, normalno. A (...) ne znamo kak bi reagiral. (...) ali rade
nejdemo nekam, bas de su ta veksa okupljanja. (...) Rajsik onda doma smo. Sedi on, je doma,

‘

i dojde moja sestra, suprugom, njezin tata dojde na rucak, to me vam nikaj ne smeta.*

d. Iskustvo podrske prijatelja bake

Baka dijeli dojam o zadovoljstvu prijateljskim odnosima koje ima te osobitostima koje su joj

vazne u prijateljskom odnosu s obzirom na svoju ulogu bake djecaka s tesko¢ama.

“Z bliskim prijateljima Cista se osjecam super. Imam jenu kolegicu, 40 godina pijemo kavu,
prek pota soseda. Svako jutro, mi v pol 8 pijemo kavu, i on ako bi dosel, jer znate, goli voli
begati. (...) Sam v gackama i tak bega. Soseda dojde, nam je to normalno. (...) Kad je isto, z
njom zrasev. Svaki dan je kod nas. Drugi susedi. Ali ne volim vam necje, jo, necije drustvo,
koje ne poznam. (...) I nemrem vam se osloboditi kaj se ja necem veselila. Z nekim. Sam z
svojima, Sto zna kakvoga ja imam problema. (...) I necu to ve kak penzioneri hodiju (...) meni
ne odgovara to drustvo. (...) Nemam ja potrebu z nekim kaj bi, nej, z nekim se nekaj
raspravljala, ne, ja imam svoj krug ljudi, z kojima sam povezana, i s kojima se volim druZiti.
Imam 2 kolegice s posla, vec kaj se cujemo, kaj sam radila, s telefonom. 1li idemo na kavu, za
djecu (...) mislim, kaj se normalno spominamo. A ve z nekim, kaj ja isla na te feste ili kaj, to
me ne, opce nemrem si zamisliti kaj nekam isla, kaj se ja hojlala, i to nekvo veselje. (...) Ovak
kaj se druzim, kaj si kavu spijemo, pospominamo, ali ve ovak bas kaj nekam ja isla, ne, ne.
(...) z kolegicama na kavu, z tema svojima, s tem se ja zadovoljim i sretna sam. Nikaj mi ne

fali.”
e. Iskustvo podrske susjeda

Kao znacajni dogadaj iz zivotne price prve obitelji istiCe se podrska susjeda, a susjedski

odnos baka opisuje na sljedeci nacin:

“Sosedi. Bas imamo prave sosede. (...) avte, se stavijaju tak vuni, a mali je mev te napadaje

bacanja, kamenje, kaj je gojt mev, on je se hitav ili po krovima, ili prek. Ali non-stop. To vam
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je trajalo isto dve leta. (...) Sosedi so znali, s te strane jer su meli tak ogradu, terasa je, reko
najte si avte vuni stavljati, (...) hice, tam nekam denite. Nema problema, kaj ve... I jemput je
isto, bemvea imaju, i mali tje nekaj flapiv. (...) Ali ti ljudi nikad nisu rekli niti rec¢. Ja velim,
Isuse,(...) ja mislim da tje na bemve hitiv nekaj. (...) veli, naj se nikaj soseda, neeek mu hiti, ja
sam rekla, pospraj si auta, nej ga tu stajti. Kasko je, ne ga, ako je i kaj, to se nejte vi za to
nikaj sekerati. Mislim, stvarno su ljudi bili, sosedi, razumni do bola. (...) Retko tak bi steri.
Retko tak. Onda su pazili. Nekaj su deli sa strane rajsik auta, kaj su ne bas oj na terasu, de je
(...) mogev zamahnuti. On, ne ga tam bilo kaj ga ne bilo. (...) ali nikad su stvarno ne rekli
jenu rec. Kaj je, kaj je kak tre, te je bilo, medeke, lopte, to mu je navek soseda znahitala prek,
kaj se dale igrav. Kaj je bilo, bas za kos, reko vi mislite, kaj, se pepere kaj je gojt plasticna
flasa, to je se on hitiv prek. Ona je to zela, hitila v kantu. Razmete, ne ono kak drugi sosedi,

no, ve ti vratim, hitim. Nikad, stvarno nikad.”
f.Iskustvo podrske sluzbi i sustava
1z Zivotne pri€e prve obitelji jasno je kako je obitelj u vecini slu¢ajeva poduzimala

samostalne korake prilikom potrage za dijagnostikom i1 podrSkom za unuka, a baka se prisjeca

dogadaja vezanog uz koriStenje medikamenata s ciljem povecanja apetita djecaka.

“...jos mu je dal te nekse riblje, te nekve tablete, kaj bu to piv. To vam je dete smrdelo, onda
je njemu davala, kulko, 600 kuna smo dali za to. To dete vam je smrdelo po ribama, to vi
nemrete si premisliti, od teju tableti.(...) Zeludec se nam gori bracav. Maloga prisiliti na to.

(...)To je bilo strasno. “

6.1.2. Modeli znacajnih dogadaja iz Zivotne pric¢e prve obitelji i faktori koji
im doprinose

Slika 1. Legenda modela znacajnih dogadaja 1 pripadajucih faktora

ZNACAJNI DOGADAJ

ISKUSTVO DISKRIMINACIJE
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Model 1. Znacajni dogadaj Rodenje djeteta s teSko¢ama i faktori koji mu doprinose

{ A 4 ™\
informacija o . informiranje od strane
dobror# ne’oplsw . medicinskog osoblja o
d . osjecaj srece hematomu i potrebi za
z _ravstven_pm stanju bake boravkom djeteta u
L djeteta prije porodaJ L inkubatoru
' 3
informiranje bake o e llliRess
rodenju szravog RODENJE DJETETA e ek
djeteta S TESKOCAMA nesto s djetetom
nece biti u redu
7 " J
{ '
pozitivni nalazi izrazavanje
snimanja odusevljenja na
mozga radnom mjestu
\ 7
2008

Model 2. Znacajni dogadaj Uocavanje odstupanja djeteta i faktori koju mu doprinose

N a N
bakino bakino uvjetovanje [ otpor roditelja za
uocavanje selidbe u slucaju uvazavanje
Ekoé tojanja teSkoca bakine
teskoca kod oS0 zabrinutosti za
L unuka y L unuka y L unuka J
{ N { N { t - R R A
- eZe priznavanje
ofeva potreba za . pre ka )
it K baki o prestanku postojanja teskoca
zasiom majie navodenja od strane roditelja,
djecaka zabrinutosti nego od bake
\ J \ J .
4 [ i R g ™
argumentiranje : -
UOCAVANJE groditel'a o J bakino ponavljanje
ODSTUPANJA JorlElEe o moguéim
odlucivanju za svoje teSko¢ama unuceta
DJETETA dijete
. " 7
2012 2013

Model 3. Znacajni dogadaj Dobivanje dijagnoze djeteta i faktori koju mu doprinose
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i ) spori napredak i
istraZivanje djecaka uslijed
izvora podrske nedostatka
L ) informacija
4 “ 4 )
dozivljaj autizma DOBIVANJE osobitost
kao razlicitosti u DIJAGNOZE neopipljivosti
funkcioniranju DJETETA teSkoca djeteta
\ 7 . 7
i informiranost o A prihvacanje
urednom dijagnoze djeteta i
zdravstvenom dozivljaj kao
stanju djeteta ) ljudskog bica
2008 2022

Model 4. Znacajni dogadaj Djetetovo odbijanje hrane i pi¢a i faktori koju mu doprinose

4 ' { S
ocCeva uloga kao stres majke i bake
autoriteta uslijed odbijanja
prilikom uzimanja hrane i
hranjenja pi¢a djeteta
. J \ J
~ A ~ )
odlazak na pretrage DJETETOVO neizyjesnost ?bitelji
uslijed ponavljanog ODBUANJE, usliied narusenog
padanja u nesvijest HRANE | PICA zdravst\{enog stanja
djeteta
. J . J
é )
odlasci majke u
Skolu po

djecaka uslijed
nesvjestice
\. J

2010 2016

Model 5. Znacajni dogadaj Emocionalne reakcije i problemi u ponasanju djeteta i faktori

koju mu doprinose
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' N 7 ) 4 3 i i Fiveli i
. . . bakin doZivljavaj
smanjenje situacija financijska . ﬂZ.ICI(O i ossttz;’jlhaﬁéak;c;qke odredenih faza u
emocionalnih stabilnost |spoljava nje . VJ J ) razvoju unuka kao
ispada bitelii Ijutnje eljEE E izrazito stresnih i
L J L obitel]l )L J L unukom ) U opterecujucih
N\ ™\ 4 B 3 ( A
rilagodba - . ojava stalne [ . )
prilag pojava ispada u bol ; : nespavanje
svakodnevnog tkolskom zabrinutosti bake popravci i
funkcioniranja - o dogadajima kod U T g djeteta po
| clanovaobitelji J | Prievezt ] kuce ) J J nodi
\
odiazak uraniju | [ 1 ( k Y i )
iti i teSkoce u
mirovinu bake s pritisak i strah o¢ . . .
ciljem veceg mira i e o prgdwcﬁvosﬂ baca nje umor djeteta
ofuvanja mentalnog mjestu pojave ispada p red meta u skoli
L zdravlja AN J | ljutnjeunuka J | \ J

EMOCIONALNE REAKCIJE | PROBLEMI U PONASANJU DJETETA

3

2014 2022

Model 6. Znacajni dogadaj Zdravstveno stanje djeteta i faktori koju mu doprinose

[ ) ( smanjenje pojave il [ i)
korIStethve ta.bleta emocionalnih ispada uz Odbijanje padanje u
za jacanje koristenje unosa hrane i e dictak
N 3 ; 2 nesvijes ecaka
imuniteta medikamentozne tekucine o=t o
. ) L terapije ) (& J
{ N { N { ' 4 N
. ; ; oo . znacajno
pocetak uzimanja dobivanje na opca slabost acaj
hrane tjelesnoj tezini ied dobhanispd
] ) djecaka tjelesnoj teZini
- 7 . . \ 7 \ 7
a
zabrinutost bake za
zdravstveno stanje
ZDRAVSTVENO STANJE DJETETA unuka uslijed unosa
velike koli¢ine tekucine
\ J
2010 2019

Model 7. Znacajni dogadaj Podrska u obitelji i faktori koji mu doprinose (1.dio)

26



T ' N 7 - ~ ~
kontinuirana podriavajuci ofevo strah obitelji o strah roditelja od . .
cje!odnevna odnos bake | postavljanje samostalnosti i ostavljanja flnancuskl

posvetenost majke granica u odgoju funkcioniranju dje¢aka s bakom i izdaci
dje¢aku snahe djecaka dje¢aka u buduénosti| | djedom kod kuce )
. J L J \ J
- N\ N N Y
posvecenost podrzavajué vecernja Setnja | | nemir imentaina| | djecakovo fizicko | 4z kuo franto
svih ¢lanova odnos bake i roditelja i iscrpljenost ispoljavanje —
obitelji unuku unuka djecaka majke ljutnje optereéujuce
\ J L J J \
- F EEEEE— [ ) N[, . )
jednick ( . N ) N i strah majke od izbjegavanje odlaska
zajednicko habhituacija na strah roditelja moguénosti socijalne na okupljanja i
provodenje L odlazak na d Eirani A ) ;

] djecakove 0od prosirenja i fizicke izoliranosti provodenje
vremena clanova rUtine more obitelji sina u buduénosti vremena kod kuce
L obitelji ) J L J - 7 d

' N N d h' " "
izbjegavanje bakino pozitivan prilagod be opuster_uJa
stalnog razumijevanje za d died 3iVotno atmosfera clanova -
opominjanja manjak strpljenja . kje ) 5 obitelji tjekom PODRSKA
dijecaka ditelr unu prostora lietnih mjeseci
) roditelja \ J U
- — . N 5
odlasci na financijska planiranje preseljenja povezanost i
zdravstvene spremnost u inozemstvo radi rivrienost otpornost OBITEL_I’
preglede u obitelji za bolje podrike u p o obitelji
L Zagreb ) buduénost unuka buduénosti djetaka strica i djecaka )
\ J \ J \

2008

Model 8. Znacajni dogadaj Podrska u obitelji

2022

i faktori koji mu doprinose (2.dio)

r " P N R’
nemjerljivo veca ljubav bakino bakin doZivljaj
bake prema unuku s prihvacanje odnosa s unukom
teSkocama u unuka s bez teskoca kao ono
usporedbi s drugim o . Jiub. l.g
\__clanovima obitelji teskocama ISPUNIENos s Ju aVJU.J

P
bakin dozivljaj mira i lakoce
za koji pretpostavija da bi ga
imala u slutaju samostalnog
Zivota sa suprugom i
neurotipiénosti unuka

bakin osjecaj
"teZine" pri pomisli
daunuk ne Zivi s
L njom i suprugom J

zabrinutost bake

izostankom promjene;

fizicke i socijalne
sredine unuka

stvaranje nove bakin doZivljaj ([ bakino zadovoljstva 1 [ I:;zt‘r':;f'z:ps?i‘ﬂr:\f.:ﬁ 1 [ teskocebake u ) bakin dotivijoj
zivotne znacaja podrike trenutnim pozitimim pristupom unukd]  [POStavljanju granica E:;";ﬂ'j:;;":::::;:‘ft;’“
atmosfere i bake i djeda funkcioniranjem prilikom razlicitih unuku prilikom koje imaju neurotipicni
naéina Zivota | roditeljima djeteta ] | unuka J Zi‘air;(d”:!;ﬁutu[:{t:tc?: ) odabira hrane s
haklnfﬁjﬁj:#ﬂﬂfnosa p:;:!:j:::::sri‘?jl:;: ; 1 ( n'acvja 24 ) brzo zadovoljavanje [ bakino spustanje A '—.‘
odgoju dietaka kao djecakov Zelja unuka s ciljem na unukovu zahtjevnost

teSko¢ama kao onog

ispunjenog s ljubavlju paler\o\::\j(;;gnzt)lelal;Egrisrwi|i smjestaj u dom blagostanja u razinu prilikom
i predanosti L 2a njega ) \_uodraslojdobi ) | obiteljskom okruzenju Linterakcije s njime

postizanja mira i

bakin doZivijaj o
unuéetovu
prepoznavanju vlastitog
neprimjerenog
ponaianja

bakino prepoznavanje
potrebe za
raznovrsnosti iskustva
unuéeta kao pripreme
za buduénost

bakina Zelja za
pruZanjem podrske
unuke usprkos
zahtjevnosti

» .

nesigurnost
odlaska u Setnju s
unukom

r
bakina otvorenost za

moguée financiranje stana
roditeljima i djecaku u

slu€aju smanjene potrebe

za obiteljskom podrikom

L djetaka y

brige o unuku

PODRSKA
U OBITELJI

2008

2022

Model 9. Znacajni dogadaj Iskustvo podrske prijatelja bake i faktori koji mu doprinose
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osjecaj ugodes

bliskom
prijateljicom koju i
unuk poznaje cijeli
L svoj Zivot )

~ )
odrzavanje odnosa s
2 kolegice s posla
odlaskom na kavu ili

telefoniranjem

odlazak na
povremeni
posao kao vrsta

interakcije

zadovoljstvo
trenutnim

prijateljskim
odnosima

ISKUSTVO
PODRSKE
PRIJATELJA BAKE

[ postojanje odbojnosti )
stupanja u interakcije s
ljudima neupoznatima
s obiteljskom
situacijom

( - 1
nemogucnost

opustanja i zabave
na vecim

druzenjima

izostanak
potrebe za
grupno druzenje

s vr8njacima

S

2008

Model 10. Znacajni dogadaj Iskustvo podrske susjeda i faktori koju mu doprinose

2022

‘
pozivi dje¢aku za razumijevanje susjeda obzirnost susjeda i
. . prilikom mogucnosti - .
proucavanje i . e prilagodavanje
. . . nenamjerna unistenja . .
istrazivanje njihove imovine od razvojnoj fazi
predmeta interesa strane djetaka djecaka
J
A
susjedino ISKUSTVO zahvalnost |
. A zadovoljstvo razinom
':aZ\{rStavanJe PODRSKE razumijevanja susjeda
bacenih predmeta SUSJEDA od strane bake
w
2010 2022

>

Model 11. Znacajni dogadaj Iskustvo podrske Sire zajednice u lokalnoj sredini i faktori

koju mu doprinose
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Hmie din svijest Sire
IR e J bakino nepridavanje

“ludakom” od strane zajednice o L L
S . Sl paznje uvredljivim
vrinjaka tijekom teskoéama K ) Kol
obiteljske Zetnje djeEaka omentarima okoline

ISKUSTVO PODRSKE SIRE ZAJEDNICE

U LOKALNOJ SREDINI
uvredive rijeci izostanak bakino
odgoijiteljice iz djecjeg dlivih ¢ .
vrtica u mjestu uvredaljivi Zas upanje ‘
stanovanja djecaka komentara unuka u javnosti
2013 2022

Model 12. Znacajni dogadaj Iskustvo podrske sluzbi i sustava te faktori koji mu doprinose

' N 7

. . A ( . h 1 T . b i . . - 0 h
povratne informacije postavljanje manjak misljenje logopeda pripisivanje
iz sustava zdravstva o dijagnoze autizma informiranja o lo3oj prognozi aribliih”
pozitivnoj prognozi za u privatnoj praksi obitelji od strane djecakova ribyl
L unuka ) u Zagrebu lije¢nika funkcioniranja tableta
\ J \ J/ \ J \, J
V "~ N ' ' . N { 3 I ~
preporuka Setnji informiranje obitelji o bakino uocavanje uocavanje
uslijed vaznosti slijedenja razumijevanje odstupanja odstupanja od
neurorizi¢nosti interesa djetaka od autizma kao stanja djecaka od strane strane
djecaka strane rehabilitatorice koje je cjelozivotno : i
L ] U ) | keeled ) | logopeda kiroprakticara |
f . Y ( medikamentozna | [ baki ) (. Al . , )
odlasci u terapiia za aKino prepoznavanje Sok bake uzrokovan bakina veca
. pyaz potrebe za odgovarajucim povratnom informacijom v . .
privatne smanjenje pristupom s uvazavanjem logopeda o prognozi ocekiva nja od
poliklinike emocionalnih ispada emocionalnog stanja nemoguénosti govora pruZene podrske
\ J \ unuka J L autisti¢ne djece J L djecaka J U )

ISKUSTVO PODRSKE SLUZBI | SUSTAVA

2008 2022

Model 13. Znacajni dogadaj Ukljucenost djeteta u predskolski sustav i faktori koju mu
doprinose
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pohadanje
posebne skupine s
edukacijskim
rehabilitatorom

UKLJUCENOST
DJETETA U
PREDSKOLSKI

SUSTAV

pohadanje predskole
u redovnoj odgojno-
obrazovnoj skupini

S

2012

2016

Model 14. Znacajni dogadaj Ukljucenost djeteta u sustav obrazovanja i faktori koju mu

doprinose

4 )

podrska
rehabilitatorice majci u
uzimanju vremena za
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6.1.3. Dozivljaji bake iz prve Zivotne price

Dozivljaji vezani uz znacajni dogadaj Podrs$ka u obitelji su bakino prepoznavanje potrebe za
raznovrsnosti iskustva unuceta kao pripreme za buduénost, zabrinutost bake izostankom
promjene fizicke i socijalne sredine unuka, osvjestavanje popustljivog pristupa odgoju
djecaka kao onog koji nije potencijalno najkorisniji za njega, osobnim teskoc¢ama u
postavljanju granica unuku prilikom odabira hrane, kao i nesigurnosti odlaska u Setnju s
unukom. Uslijed poznavanja unuka baka je dojma kako unuk razumije negativan aspekt
vlastitog neprimjerenog ponasanja. Jasno je istaknuta i nada za djeCakov smjestaj u dom u
odrasloj dobi jer je navedeno iz perspektive bake realna moguénost. Uoceno je i bakino
zadovoljstvo trenutnim funkcioniranjem unuka uz napomenu kako je stanje unuka moglo biti
i losije. Baka isti¢e i dozivljaj mira i lakoce za koji pretpostavlja da bi ga imala u slucaju
samostalnog Zivota sa suprugom i neurotipi¢nosti unuka, dok navodi kako je dje¢akovim
roditeljima laksSe zivjeti s njom i suprugom zbog pruZene obiteljske podrske. Takoder, tesko
joj je zamisliti da unuk Zivi na drugom mjestu, isti¢e zahtjevnost brige o unuku, no navodi
kako se ne bi odrekla pruzanja podrske. Spominje i dozivljaj emocionalne boli prilikom
uocavanja nacina Zivota koje imaju neurotipicni vr$njaci unuka. Iz bakina dozivljaja
razliCitosti unuka istie se prihvacanje unuka, stvaranje nove zivotne atmosfere i nacina
Zivota, §to predstavlja oblik otpornosti obitelji. Zanimljiv je 1 dozivljaj bake o razlicitoj
predanosti unuku i unuci, sestri¢ni unuka s teSko¢ama, pri ¢emu svoj odnos s djeCakom s
teSkocama opisuje kao ljubav 1 potpunu posvecenost njemu, dok odnos s unukom opisuje kao
osjecaj ljubavi. Dozivljaj ljubavi i strpljenja koje ima za unuka baka opisuje kao nemjerljivo

vecu u usporedbi s drugim ¢lanovima obitelji.

U sklopu znacajnog dogadaja Iskustvo podrske sluzbi i sustava vidljivo je bakino
prepoznavanje potrebe za odgovarajué¢im pristupom s uvazavanjem emocionalnog stanja
autisti¢ne djece te razumijevanje bake o autizmu kao o stanju koje je cjelozivotno. Nadalje,
tijekom zivotne price baka se prisje¢a dozivljenog Soka uzrokovanog povratnom
informacijom logopeda o prognozi nemogucénosti govora djecaka. Isti¢e kako su ocekivanja

od pruzene podrske bila veca.

Medu dozivljajima bake iz prve Zivotne price isti¢u se dozivljaj nepredvidivosti i brzine
odvijanja situacije pojave emocionalnog ispada unuka, §to je vezano uz znacajni dogadaj
Emocionalne reakcije i problemi u ponasanju djeteta. Baka dozivljava odredene faze u

razvoju unuka kao izrazito stresne i opterecujuce.
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6.1.4. Inicijative bake iz prve Zivotne price i sposobnosti suocavanja s
odredenim Zivotnim situacijama

1z zivotne priCe prve obitelji vidljive su inicijative bake vezano uz znacajni dogadaj Podrska
u obitelji, a odnose se na bakino prepoznavanje potrebe za smirenim i pozitivnim pristupom
unuku prilikom razli¢itih potencijalno konfliktnih svakodnevnih situacija, brzo
zadovoljavanje zelja unuka s ciljem postizanja mira i blagostanja u obiteljskom okruzenju,
spusStanje na unukovu razinu prilikom interakcije s njime, njezina otvorenost za moguce
financiranje stana roditeljima i djeCaku u slu¢aju smanjene potrebe za obiteljskom podrskom

djecaka.

Inicijative bake vezana uz znacajni dogadaj Iskustvo podrske Sire zajednice u lokalnoj
sredini su bakin pristup u zastupanju prava unuka navode¢i kako je on dijete s teSko¢ama u
razvoju uz pratecu ispriku ljudima iz okoline za neprimjereno ponasanje unuka u javnosti,
nepridavanje paznje uvredljivim komentarima okoline, koji su usmjereni na ponasanje

djecaka bez uzimanja u obzir razloga ponasanja.

6.1.5. Iskustvo diskriminacije prve obitelji

Iz prve zivotne price izdvojena su dva dogadaja kao iskustvo diskriminacije.

Prvi primjer se odnosi na nazivanje djecaka s teskocama u razvoju “ludakom” od strane
vr§njaka tijekom obiteljske Setnje, §to je djecaka stavilo u nepovoljniji poloZaj. Baka djecaka
isti¢e kako smatra da njezin unuk nije shvatio znacenje rijeci vrSnjaka, no reakcija majke na
dogadaj je bila pla¢ zbog osjecaja tuge, dok je otac djecaka osjecao bijes. Tim je primjerom
vidljivo kako iskustvo diskriminacije znacajno utjece 1 na ¢lanove obitelji Zrtve

diskriminacije.

Drugi primjer podrazumijeva uvredljive rijeci odgojiteljice iz djecjeg vrtica u mjestu
stanovanja djecaka. Baka navodi prijedlog odgojiteljice dje¢aka kako on ne mora i¢i na izlet
zajedno s ostatkom vrticke skupine. U ovom je slucaju takoder primijenjena diskriminacija na

temelju djecakove teSkoce u razvoju, odnosno neurorazlic¢itog funkcioniranja.

Oba iskustva diskriminacije vezana su za znacajni dogadaj Iskustvo podrske Sire zajednice

u lokalnoj sredini.

6.1.6. Domene obiteljske kvalitete Zivota prve obitelji
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Znacajni dogadaji u Zivotnoj prici prve obitelji posluzili su kao temelj za kreiranje specifi¢nih
domena obiteljske kvalitete zivota. Iz Tablice 4. domene obiteljske kvalitete zivota prve
obitelji su Sposobnosti obitelji u suocavanju s odredenim zZivotnim situacijama, Odnosi u
obitelji, Inicijative obitelji u dobivanju podrske privatnog i drzavnog sektora, Podrska
predskolskog sustava, Podrska sustava obrazovanja, Podrska bliskog kruga ljudi te Podrska

u lokalnoj sredini.

Tablica 4. Domene obiteljske kvalitete zivota prve obitelji na temelju znacajnih dogadaja od

rodenja unuka s teSko¢ama do trenutka provodenja istrazivanja

DOMENA KVALITETE ZNACAJNI DOGAPAJI
ZIVOTA OBITELJI
SPOSOBNOSTI OBITELJI U rodenje djeteta s teSko¢ama, dobivanje dijagnoze
SUOCAVANIJU S ODREDENIM djeteta, zdravstveno stanje djeteta, uo¢avanje

ZIVOTNIM SITUACIJAMA odstupanja djeteta, djetetovo odbijanje hrane i pica,

emocionalne reakcije i problemi u ponasanju djeteta

ODNOSI U OBITELJI podrSka u obitelji

PODRSKA BLISKOG KRUGA | iskustvo podrske prijatelja, iskustvo podrske susjeda
LJUDI

PODRSKA U LOKALNOJ iskustvo podrske Sire zajednice u lokalnoj sredini
SREDINI

INICIUATIVE OBITELJI U 1skustvo podrske sluzbi i sustava
DOBIVANJU PODRSKE
PRIVATNOG I DRZAVNOG
SEKTORA

PODRSKA PREDSKOLSKOG ukljucenost djeteta u predskolski sustav
SUSTAVA

PODRSKA SUSTAVA ukljucenost djeteta u sustav obrazovanja
OBRAZOVANJA
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6.1.7. Objektivniisubjektivni negativni pokazatelji obiteljske kvalitete
Zivota iz Zivotne price prve obitelji

Objektivni negativni pokazatelji obiteljske kvalitete zivota prve obitelji

« informiranje od strane medicinskog osoblja 0 hematomu i potrebi za boravkom djeteta
u inkubatoru

o spori napredak djecaka uslijed nedostatka informacija

e 0sobitost neopipljivosti teSkoca djeteta

e djecakovo fizicko ispoljavanje ljutnje

« financijski izdaci

e uocCavanje odstupanja djecaka od strane logopeda

e uocCavanje odstupanja od strane kiroprakticara

e manjak informiranja obitelji od strane lije¢nika

o misljenje logopeda o losoj prognozi djecakova funkcioniranja

e problemi s tjelesnom tezinom i slab imunitet djecaka

e pohadanje predskole u redovnoj odgojno-obrazovnoj skupini

e nazivanje djecaka “ludakom” od strane vr$njaka tijekom obiteljske Setnje

e uvredljive rijeci odgojiteljice iz dje¢jeg vrti¢a u mjestu stanovanja djecaka

o djetetovo bacanje predmeta

e popravci u kuhinji

e pozivi djelatnika majci uslijed pojave neprimjerenog ponasanja u skoli

« neprimjereno odijevanje asistentice kao doprinos pojavi nekih neprimjerenih
ponasanja djeCaka

e pojava ispada u skolskom prijevozu

e nespavanje djeteta po noci

e umor djeteta u skoli
Subjektivni negativni pokazatelji obiteljske kvalitete Zivota prve obitelji

o zabrinutost majke djeCaka da nesto s djetetom nece biti u redu
« strah obitelji o samostalnosti i funkcioniranju djecaka u budu¢nosti
o strah roditelja od proSirenja obitelji

o strah roditelja od ostavljanja djecaka s bakom i djedom kod kuce
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nemir i mentalna iscrpljenost majke

strah majke od mogu¢nosti socijalne 1 fizicke izoliranosti unuka u buducnosti
bakin dozivljaj mira i lakoée za koji pretpostavlja da bi ga imala u slucaju
samostalnog zivota sa suprugom i neurotipi¢nosti unuka

bakin osjecaj "tezine" pri pomisli da unuk ne zivi s njom i suprugom
zabrinutost bake izostankom promjene fizicke i socijalne sredine unuka
teskoce bake u postavljanju granica unuku prilikom odabira hrane

bakin dozivljaj emocionalne boli prilikom uocavanja nacina zivota koje imaju
neurotipi¢ni vr$njaci unuka

zahtjevnost brige o unuku

faze u razvoju djecaka kao izrazito stresne i optere¢ujuce

izbjegavanje odlaska na okupljanja i provodenje vremena kod kuce
postojanje odbojnosti stupanja u interakcije s ljudima neupoznatima s obiteljskom
situacijom

nemogucnost opustanja i zabave na ve¢im druzenjima

izostanak potrebe za grupno druzenje s vrSnjacima

Sok bake uzrokovan povratnom informacijom logopeda o prognozi nemoguénosti
govora djecaka

bakina veca ocekivanja od pruzene podrske

stres majke 1 bake uslijed odbijanja uzimanja hrane 1 pi¢a djeteta

neizvjesnost obitelji uslijed narusenog zdravstvenog stanja djeteta

odlasci majke u Skolu po djecaka uslijed nesvjestice

odbijanje unosa hrane 1 tekuc¢ine

zabrinutost bake za zdravstveno stanje unuka uslijed unosa velike koli¢ine tekucine
otpor roditelja za uvazavanje bakine zabrinutosti za unuka

teZe priznavanje postojanja teSkoca od strane roditelja, nego od bake

bakino ponavljanje o mogu¢im tesko¢ama unuceta

molba oca djecaka baki o prestanku navodenja zabrinutosti

argumentiranje roditelja o odlucivanju za svoje dijete

bakino uvjetovanje selidbe u slu¢aju postojanja teskoc¢a unuka

teSkoce u predvidivosti pojave ispada ljutnje unuka

strah bake od ostavljanja majke djecaka same s unukom

pojava stalne zabrinutosti bake o dogadajima kod kuce

pritisak i strah na radnom mjestu
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Objektivni negativni faktori znacajnih dogadaja ukazuju na manjak informacija obitelji
dobivenih vezano za tijek pruzanja podrske unuku s teSko¢ama, posebno u najranijim fazama
zivota djecaka. Misljenje logopeda o losoj prognozi djecakova funkcioniranja upuéuju na
vaznost davanja kvalitetnih povratnih informacija roditeljima uzimajuc¢i u obzir razvojne
miljokaze te neuroplasticitet mozga umjesto koristenja prognoze uz koju najéesce dolazi do
etiketiranja razvoja, te jos ¢eS¢e buduénosti djeteta. Navedeno ima znacajan utjecaj na
funkcioniranje i motivaciju obitelji, koja u ovom primjeru sluzi kao glavni izvor podrske
djecaku s tesko¢ama. Takoder, vidljiva je potreba za educiranjem odgojitelja u redovitim
skupinama o razumijevanju stanja i teSkoc¢a djeteta kako bi oni svojim pristupom
predstavljali pozeljan model neurotipi¢nim vrsnjacima u pristupu i interakcijama s djecom s
teSkocama u razvoju. U sklopu Skolovanja potrebno je voditi ratuna o primjerenosti poziva
roditeljima od strane strucnjaka, odnosno ucitelja, ovisno o stanju i funkcioniranju djeteta
koje ima emocionalni ispad, uzimaju¢i u obzir kako zadovoljavanje osnovnih potreba djeteta
koji pohada Skolu, ali i slobodno vrijeme koje roditelj djeteta s teSko¢ama najceSce ima
prilikom djetetova boravka u $koli. Uz to, nuzno je vodenje racuna o primjerenom odijevanju
Skolskih djelatnika, posebno kada su ucenici u razdoblju adolescencije, $to je uobicajeno kako

za djecu neurotipicnog, a jo$ intenzivnije za neku djecu neuroatipi¢nog razvoja.

Iz faza u razvoju djecaka kao izrazito stresnih 1 optere¢ujucih za obitelj kao subjektivnog
pokazatelja kvalitete Zivota dobiven je uvid za stru¢njake kako prilikom savjetovanja obitelji
ciljevi za djecu s teskocama prije svega moraju biti funkcionalni te uvazavati postojanje
barem minimalne razine blagostanja clanova obitelji djeteta s teSko¢ama u razvoju. U
kontekstu naruSenog zdravstvenog stanja djeteta pruzatelji podrske bi trebali uzeti u obzir
neizvjesnost koja egzistira unutar obitelji. Ako navedeno traje kontinuirano, predstavlja
kroni¢ni stres ¢lanovima obitelji, za koje je vazno osigurati i psiholosku pomoé kad god je to

moguce.
6.1.8. Preporuke za poboljsanje kvalitete podrske bake iz prve obitelji

Kroz zivotnu pricu baka djecaka isti¢e problematiku u osiguravanju prostora i usluga za
stanovanje i dnevni boravak s aktivnostima za osobe s invaliditetom u zajednici, au
prilog tome navodi planiranje djecakovih roditelja o odlasku u inozemstvo s ciljem
omogucavanja navedenog. Baka kao prijedlog navodi prikupljanje sredstava za
financiranje cjelodnevnog boravka i smjeStaja za osobe s invaliditetom na podruéju

Medimurske Zupanije, Sto sadrzi komponentu humanitarnog aspekta u pruzanju podrske

36



djeci s teSkoCama u razvoju i osobama s invaliditetom. Iz navedenog je vidljivo prisustvo
modela milosrda te dogadaja i aktivnosti karitativnog karaktera s ciljem ostvarivanja

osnovnih ljudskih prava, nasuprot modelu ljudskih prava koji bi trebao dominirati u praksi.

6.2. Zivotna pri¢a druge obitelji

Drugu zivotnu pricu predstavlja zZivotna prica obitelji djevojcice koja ima umjerene
intelektualne teskoce. Uzu obitelj ¢ine djevojcica, majka i njezin partner koji zive u urbanom
sredistu, dok baka zivi u blizini urbanog sredista. Djevoj¢ica ima 11 godina i pohada posebni

sustav odgoja i obrazovanja. Baka djevojcice koja prica Zivotnu pricu je u mirovini.

6.2.1. Znacajni dogadaji u Zivotnom tijeku druge obitelji od rodenja djeteta
s teSkocama do trenutka provodenja istraZzivanja

Znacajni dogadaji u zivotnom tijeku druge obitelji su:

e rodenje djeteta s teSkocama (2011.)

e uocavanje odstupanja djeteta (2014.-2015.)

e dobivanje dijagnoze djeteta (2013.-2022.)

e podrska u obitelji (2012.-2022.)

e provodenje vremena djevojcice s ocem (2016.-2022.)
e ukljucenost djevojéice u svakodnevne aktivnosti bake (2012.-2022.)
e provodenje ljeta unuke kod bake (2021.)

e iskustvo podrske izvan najuze obitelji (2011.-2022.)

e iskustvo podrske sluzbi i sustava (2011.-2022.)

e ukljucenost unuke u predskolski sustav (2017.-2018.)
e iskustvo podrske sustava obrazovanja (2018.-2022.)

e iskustvo podrske sustava socijalne skrbi (2019.-2022.)

a. Uocavanje odstupanja kod djeteta

Baka prepricava vlastito prepoznavanje odstupanja kod unuke, inicijativu koju je pokazala u

odnosu s kéeri, majkom unuke te maj¢inu reakciju na bakin prijedlog.

“Kak pocne dete govoriti, ona je sam govorila otkraja, mama, tata, i to je duuugo trajalo,
mozda do 3 godine. (...) Onda sam ja i (...), nek nekam z njom ide, pa kaj... Ne znam. Onda je

otud odisla. (...) Onda smo jedno vreme malo niti ne bile v kontaktu... (...) Sam rekla, ti si
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morala nekam z njom iti v Zagreb ili kaj. (...) Neje, ona sam je, sam je ona govorila je pak,
dok nekomu velim da ne govori, da bo govorila, da bo govorila. Sam rekla (...), ak ona vec ve
3 godine tje stara, i ne govori ti se. Pa vidis da govori, tata, mama, baka, deda, hodi, dej, to
tje ne reseje. Znaci da nekaj ne, nekaj ne z puckom vredo. Dej, hodi nekam, do svoje
doktorice. (...) Sam rekla, daj ju prosi, nek te nekam posle, ne... Ja bi. (...) Ali ¢i sam kaj
rekla, onda mje znala Cer reci, cujes, ona je moja, ne. Ja se radi toga onda na bodem onda
srdila, svadila, z cerjom. Normalno, ona je tvoje dete. (...) Sam rekla, hodi nekam. Geni se.

’

Kreni nekam z puckom. Pa ipak tje to Zensko dejte. Za te govor.’

b. Podrska u obitelji

U sklopu znacajnog dogadaja Podrska u obitelji isticu se Ceste teSkoce u razumijevanju
djevojcice od strane obitelji, srec¢a bake prilikom u€enja nove rijeci unuke i oprez prilikom

provjere novo naucene rijeci unuke zbog straha od njezine reakcije.

“Ali ja jo rada imam. Ne, (...) mi zna reci, imas zivce za jo... Pa zakaj ne. Ve da ona meni jos
govori? Pa onda bi ja z njom bila na konju, kak se veli. (...) Ne, pa da ona meni to prica,

’

govori. Nego to, ka se ona moci.’

“Jer tak tje to videti nekso novo rec. Al onda nikaj ne vupamo reci, kaj si rekla? Onda smo

stiha.”

c. Iskustvo podrske sustava socijalne skrbi

Specifi¢nost ove obiteljske price iz perspektive bake je prepoznavanje neostvarenosti prava
sina koji je osoba s invaliditetom, te ujak djevojc¢ice s teSkocama. Uz to je vidljiva i
neuskladenost informacija o ostvarivanju prava unutar istog sustava. Navedeno predstavlja

faktore znacajnog dogadaja Iskustvo podrske sustava socijalne skrbi.

“Ja sam isto za jega iskala pomo¢, pa nema pravo. Dok dojdem ja na socijalno k nam, jena
gospoda starija (...) onda veli, imate pravo. Dok dojdem gospodi gori, koja ima naprimer

nase selo prek, ona veli, nema pravo.”

Osim navedenog, baka objasnjava razloge zadovoljstva majke djevojcice ostvarenim pravima

iz sustava socijalne skrbi, kako iz financijskog, tako i iz socio-emocionalnog aspekta.

“Zotim je je zadovolna... (...) Inace dobro, lepo dobi. (...) Lezi joj je. Tesko ji je bilo... Kaj,

ona, to se z mozom rezisla, to je jana placa bila, radno vreme puno. (...) Kak je znala reci,
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prakticki vjutro didem, jo ne vidim, spi, vecer da sam dosla v 9, 10 dimo, pak je spala. Pa

prakticki sam... Niti jo ne vidim si dete, ne. Ali velim Vam, meni se cini da ve ona pred 2, 3

’

leti kak dela tak, stiri vure.’

6.2.2. Modeli znacajnih dogadaja iz Zivotne pri¢e druge obitelji i faktori koji
im doprinose

Slika 1. Legenda modela znacajnih dogadaja i pripadajucih faktora

ZNACAJNI DOGADAJ

ISKUSTVO DISKRIMINACIJE

Model 15. Znacajni dogadaj Rodenje djeteta s teSko¢ama i faktori koji mu doprinose

4 ) r )
i g ) bakina utjeha maijci informiranost o
doZivljaj veselja L - e :
; djevojcice uslijed smanjenoj tjelesnoj
nakon rodenja v -
losih prognoza masi i visini djevojcice
unuke L .
lijecnice tijekom poroda
\ J \ J
( A d A
RODENJE uzrujanost majke
izostanak celijakije neposredno nakon
kod unuke DJETETA \ otpustanja iz
TESKOCAMA bolnice
\ J . J
( )
bakin interes
Za postupanje
majke
\. J
2011

Model 16. Znacajni dogadaj Uocavanje odstupanja djeteta i faktori koji mu doprinose
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N
f bakino uocavanje bakina i majcina 1 majéina nada i i
zaostajanja nada u razvoj odbijanje vjerovanja
djevojcice u govora kod kasnjenja u govoru
L govoru ) djevojcice L djevojcice
( . . N\ . V \
bfakmo BE el UOCAVANJE neslaganje oko
majke za odlazak na odlaska na
dijagnostiku i podrsku ODSTUPAN_IA - _
za djevojcicu DJETETA dijagnostiku
J . S
( v " ) ( N\
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2014 2015

Model 17. Znacajni dogadaj Dobivanje dijagnoze djeteta i faktori koji mu doprinose

prepoznavanije vlastite zacudenost bake
neinformiranosti uslijed DOBIVANJE izostanku
majcina angazmana u DIJAGNOZE informacija iz $kole
ranom dletinjstvu o teSko¢ama unuke
djevojéice DJETETA
2013 2022

Model 18. Znacajni dogadaj Podrska u obitelji i faktori koji mu doprinose (1.dio)
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Model 19. Znacajni dogadaj Podrska u obitelji i faktori koji mu doprinose (2.dio)
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Model 20. Znacajni dogadaj Provodenje vremena djevojcice s ocem i faktori koji mu
doprinose
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Model 21. Znacajni dogadaj Ukljucenost djevojcice u svakodnevne aktivnosti bake i

faktora koji mu doprinose
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rodendana bake i
unuke
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neprimjerenog SVAKODNEVNE s
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2012 2022

Model 22. Znacajni dogadaj Provodenje ljeta unuke kod bake i faktori koji mu doprinose
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Model 23. Znacajni dogadaj Iskustvo podrske izvan najuZze obitelji i faktori koji mu
doprinose

4 ™\
. , smanjenje
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slobodnog vremena museve smirti
\ J
. s v r 1
prabaka djevojcice ISKUSTVO e
kao izvor PODRSKE IZVAN podrike
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Model 24. Znacajni dogadaj Iskustvo podrske sluzbi i sustava i faktori koji mu doprinose
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Model 25. Znacajni dogadaj Ukljucenost unuke u predskolski sustav i faktori koji mu
doprinose

zadovoljstvo dozivljaj zahtjevnosti
unuke komunikacije unuke u
predikolom predskolskom periodu
o UKLJUCENOST
prisjecanje odlaska u
predskolu i dijeljenje UNUKE U
sjecanja unuke s PREDSKOLSKI
bakom SUSTAV
2017 2018

Model 26. Znacajni dogadaj Iskustvo podrske sustava obrazovanja i faktori koji mu
doprinose
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Model 27. Znacajni dogadaj Iskustvo podrske sustava socijalne skrbi i faktori koji mu
doprinose
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6.2.3. Dozivljaji bake djevojcice s teSkocama

Dozivljaji bake vezano za znacajan dogadaj Podrska u obitelji su dozivljaj unuke kao
poslusne, uocavanje vece zaigranosti unuke s obzirom na njezinu kronolosku dob, a uslijed
poznavanja unuke, baka je upoznata s aktivnostima u $koli unuke, uspjehom unuke u skoli i
njenim vjestinama opcenito. U viSe navrata baka isti¢e zabrinutost za buduénost unuke zbog

nepostojanja interesa djevojcice za skolu, a svoje dozivljaje temelji na misljenju o nenastavku
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srednjoskolskog obrazovanja unuke zbog komunikacijskih teSkoc¢a. Takoder, tijekom Zivotne
price isti¢e kako ju brine mogu¢nost snalazenja unuke u budué¢nosti u vidu samostalnog
nacina Zivota, stanovanja, zaposlenja i ostvarivanja prava u buduénosti. Uz to, izvjeStava o
zabrinutosti za buduénost sina koji je takoder osoba s invaliditetom. S trenutnog stajaliSta
navodi osjecaj zahvalnosti za prisutnost i zdravlje unuke, posebno s obzirom na negativne
prognoze lijecnice majci neposredno nakon poroda. Kao jedan od najznacajnijih faktora
spominje vlastito optereéenje uslijed ponavljanog nerazumijevanja unuke, uzimanje u obzir
osjetljivosti unuke na nerazumijevanje okoline te pronalazenje alternativnih nacina
komunikacije znakovima poznatim unuci i njoj samoj. Dojma je kako je pozeljno
izbjegavanje gesti i univerzalnih znakova komunikacije kako unuka ne bi bila predmet
predrasuda u drustvu. Baka se prisje¢a dozivljaja straha od odbijanja dolazaka unuke kod nje
u slucaju izrazavanja neslaganja prema unuci, zbog ¢ega odabire popustiljiv pristup u odgoju
unuke. Baka navodi kako ima mnogo ljubavi i strpljenja za unuku, a poseban osjecaj
ispunjenosti prisutan je prilikom inicijative unuke da telefonski razgovaraju kada se ne mogu
susresti uzivo. Uz to navodi kako joj unuka predstavlja izvor utjehe nakon muzeve smrti. Kao

najljepsi aspekt odnosa s unukom navodi provodenje vremena s njom.

DoZivljaji vezani uz znacajni dogadaj Ukljucenost djevojcice u svakodnevne aktivnosti
bake su dozivljaj tuge i nemo¢i prilikom promatranja unuke kako pokusava pjevati, posebno

zato jer pjevanje predstavlja aktivnost njenog interesa.

Dozivljaj vezan za Uocavanje odstupanja djeteta odnosi se na bakin dozivljaj govornih
teskoc¢a kao onih najvec¢ih kod unuke, a spominje svoju i majc¢inu nadu u razvoj govora kod

djevojcice.

6.2.4. Inicijative bake djevojcice i sposobnost za suoCavanje s odredenim
Zivotnim dogadajima

Baka iz druge Zivotne price u sklopu Podrske u obitelji izvjeStava o prac¢enju aktivnosti
interesa unuke i poticanje na sudjelovanje u istima, bilo da se radi o aktivnostima u kojima
djevojcica voli sudjelovati tijekom slobodnog vremena ili o sudjelovanju u ku¢anskim
poslovima, s naglaskom na poticanje majke djevojcice na drugo navedeno. Prepoznata je
inicijativa bake u telefonskim pozivima majke djevojc€ice u situacijama nerazumijevanja
poruke koju joj unuka Zeli prenijeti, kao i u paméenju komunikacijskih znakova koje

djevojcica koristi. Baka djevojcice prisjeca se poticanja majke djevojcice da prije trudnoce
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odrzava dijetu zbog celijakije od koje boluje, a u trenutnom zivotnom periodu spominje
poticanje unuke na pazljivo rjeSavanje zadataka iz domace zadace. Kao znacCajna inicijativa
bake isti¢e se i bakino prepoznavanje vaznosti i drugog dijela obitelji (otac, baka i djed) za
unuku te poticanje kceri na nastavak redovitih susreta djevoj€ice s ocem i njegovim dijelom

obitelji.
6.2.5. Iskustvo diskriminacije iz Zivotne price druge obitelji

U zivotnoj pri¢i druge obitelji u radu uoceno je iskustvo diskriminacije u vidu neostvarenosti
prava ujaka djevojcice s teSkocama u razvoju, koji je osoba s invaliditetom. Baka djevojcCice,
odnosno majka osobe s invaliditetom izvjeStava u ucestalim odlascima u ustanove sustava
socijalne skrbi, no usprkos razli¢itim vrstama djelovanja, ujak djevojcice trenutno ne
ostvaruje sva prava koja mu pripadaju. Navedeno iskustvo diskriminacije povezano je uz

Iskustvo podrske sustava socijalne skrbi.

6.2.6. Domene obiteljske kvalitete Zivota druge obitelji
U Tablici 5. navedene su domene kvalitete Zivota specifi¢ne za drugu obitelj, a to su
Sposobnosti obitelji u suocavanju s odredenim Zivotnim situacijama, Odnosi u obitelji,

Odnosi i interakcije izvan obitelji, Podrska sluzbi, Podrska sustava socijalne skrbi, Podrska

predskolskog sustava | Podrska sustava obrazovanja.

Tablica 5. Domene obiteljske kvalitete Zivota iz druge Zivotne price kreirane na temelju

znacajnih dogadaja druge obitelji
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DOMENA KVALITETE ZIVOTA ZNACAJNI DOGAPAJI

SPOSOBNOSTI OBITELJI U rodenje djeteta s teSko¢ama, dobivanje dijagnoze
SUOCAVANIJU S ODREDENIM djeteta, uocavanje odstupanja djeteta
ZIVOTNIM SITUACIJAMA

ODNOSI U OBITELJI podrska u obitelji, ukljucenost djevojcice u
svakodnevne aktivnosti bake, provodenje
vremena djevojcice s ocem, provodenje ljeta

unuke kod bake

ODNOSI | INTERAKCIJE 1ZVAN iskustvo podrske izvan najuze obitelji
OBITELIJI
PODRSKA SLUZBI iskustvo podrske sluzbi i1 sustava
PODRSKA SUSTAVA SOCIJALNE iskustvo sustava podrske socijalne skrbi
SKRBI
PODRSKA PREDSKOLSKOG ukljucenost unuke u predskolski sustav
SUSTAVA
PODRSKA SUSTAVA iskustvo podrske sustava obrazovanja
OBRAZOVANJA

6.2.7. Objektivniisubjektivni negativni pokazatelji obiteljske kvalitete
Zivota iz Zivotne price druge obitelji

Objektivni negativni pokazatelji obiteljske kvalitete Zivota iz Zivotne pri¢e druge obitelji

informiranost o smanjenoj tjelesnoj masi i visini djevojcice tijekom poroda
e neostvarenost prava sina koji je osoba s invaliditetom

e manjak informiranosti o cjelokupnom opsegu teskoca unuke

e needucirano stru¢no osoblje

e smanjenje interakcija bake s ljudima od muZeve smrti
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o Ceste teSkoCe u razumijevanju djevojcice od strane obitelji
o selidba kceri 1 unuke te izostanak kontakta bake i majke

e izbjegavanje spominjanja oca od strane majke ispred djevojcice u situacijama kad

djevojcica ne moze i¢i njemu
o kompleksna zivotna situacija oca djevojcCice
e odbijanje unuke za odlazak u skolu
e manjak interesa unuke za ucenje
o losi prostorni uvjeti skole
e nedostatak pravovremene informiranosti majke o pravima koja ostvaruje
o neuskladenost informacija o ostvarivanju prava unutar sustava

o otkaz ujaka djevojcCice koji je osoba s invaliditetom uslijed nezadovoljenja kriterija na

radnom mjestu

Subjektivni negativni pokazatelji obiteljske kvalitete Zivota iz zivotne pri¢e druge obitelji

uzrujanost majke neposredno nakon otpustanja iz bolnice

e neslaganje bake s lije¢nicom o lijenosti unuke

e izostanak interakcije sa susjedima

e izostanak podrske prijatelja i poznanika

« strah majke djevojcice za prosirenje obitelji

o neslaganje majke prilikom bakina popustanja unuci

e oprez prilikom provjere novo naucene rijeci unuke zbog straha od njezine reakcije
e povremena neslaganja majke i oca djevojCice

o zastitnicki stav bake prema unuci
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o stres majke prilikom ostavljanja djevojCice same s partnerom na pocetku zajednickog

Zivota s partnerom

o strah bake od odbijanja dolazaka unuke kod nje u slu¢aju izrazavanja neslaganja

prema unuci
e zabrinutost bake za buduénost unuke
e uocavanje vece zaigranosti unuke s obzirom na njezinu kronolosku dob
e bakino opterecenje uslijed ponavljanog nerazumijevanja unuke
o zabrinutost bake za budu¢nost sina
e bakin dozivljaj tuge i nemoc¢i prilikom pokusaja pjevanja unuke
« vikanje kao znak izrazavanja ljutnje unuke prilikom neslaganja s bakom
e zacudenost bake izostanku informacija iz $kole o teSko¢ama unuke

e prepoznavanje vlastite neinformiranosti uslijed maj¢ina angazmana u ranom

djetinjstvu djevojcice
e majc¢ina nada i odbijanje vjerovanja kaSnjenja u govoru djevojcice
e bakin dozivljaj govornih teskoca kao najvecih kod unuke
e neslaganje oko odlaska na dijagnostiku
o dozivljaj zahtjevnosti komunikacije unuke u predSkolskom periodu
» nedostajanje unuke baki prilikom odlaska ku¢i

Od objektivnih negativnih pokazatelja kvalitete Zivota oni koji su usmjereni na podrSku ticu
se neostvarenost prava sina, to jest ujaka djevojcice, koji je osoba s invaliditetom te
neuskladenost informacija o ostvarivanju prava unutar sustava socijalne skrbi, manjak
informiranosti o cjelokupnom opsegu teskoca unuke te nedostatak pravovremene
informiranosti majke o pravima koja ostvaruje. Kao izrazito bitan pokazatelj isti¢u se i losi

prostorni uvjeti Skole.
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Sagledavajuci subjektivne negativne pokazatelje kvalitete zivota nuzno je u obzir uzeti
neslaganje bake s lijecnicom Koja je tvrdila da je unuka lijena, a ne da ima komunikacijske
teSkoce te prepoznavanje viastite neinformiranosti o teskocama unuke jer navedeno

predstavlja osnovu za stvaranje preporuka za sustave podrske.

6.2.8. Preporuke za poboljSanje kvalitete podrske bake iz druge obitelji

Iz druge zivotne price proizlazi nekoliko preporuka za povecanje kvalitete podrske. Baka
izvjeStava o dugogodisnjoj problematici prostornih uvjeta ustanove skolovanja djevojcice
uslijed prethodnog iskustva pohadanja iste ustanove od strane sina. Bakin strah o buduéim
neostvarenim pravima unuke u odrasloj dobi proizlazi iz iskustva neostvarenih prava sina
koji je osoba s invaliditetom. 1z manjka informiranosti bake o opsegu teskoé¢a unuke koje
su vidljive tijekom Zivotne price proizlazi preporuka za tumacenje vrste i utjecaja teSkoce na
funkcioniranje pojedinca i $iroj obitelji, ne iskljucivo roditelju. Na temelju iskustva bivanja
majkom osobe s invaliditetom, baka djevoj¢ice ima uvid u neuskladenost informacija o
pravima unutar sustava socijalne skrbi, sto takoder predstavlja koristan temelj pobolj$anja
kvalitete podrske, a istice i nepravovremenu informiranost majke djevojcice prilikom
ostvarivanja prava iz sustava socijalne skrbi, pa je nuzno u obzir uzeti i navedeno kao

potrebno za roditelje 1 obitelj djeteta s teSkocama u cijelosti.

6.3. Zivotna pri¢a treée obitelji

Trecu Zivotnu pricu predstavlja baka djecaka dobi od 12 godina koji ima viSestruke teskoce i
korisnik je usluga poludnevnog boravka i psihosocijalne podrske. Obitelj dolazi iz urbanog
sredista, Zive u jednom kucanstvu, a ¢ine ju otac, djeCak s teSko¢ama, njegova sestra te baka 1

djed, ocevi roditelji. Baka je u mirovini.

6.3.1. Glavniznacajni dogadaji u Zivotnom tijeku treée obitelji od rodenja
djeteta s teSko¢ama do trenutka provodenja istrazivanja

Znacajni dogadaji iz Zivotnog tijeka trece obitelji su:

e uocavanje odstupanja djeteta (2010.-2016.)
e dobivanje dijagnoza djeteta (2012.-2016.)
e zdravstveno stanje djeteta (2010.-2018.)

e podrska u obitelji (2010.-2022.)
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e ukljucenost djecaka u obiteljske aktivnosti (2010.-2022.)

e bolest majke djecaka (2010.-2022.)

e iskustvo odnosa baka-unuka (2013.-2022.)

e iskustvo podrske obiteljske prijateljice s invaliditetom (2017.-2018.)

e iskustvo podrske od strane bliskog kruga ljudi (2012.-2022.)

e iskustvo podrske $ire zajednice u lokalnoj sredini (2012.-2022.)

e iskustvo sa sustavima podrske (2010.-2022.)

e iskustvo podrske sustava socijalne skrbi (2012.-2022.)

e iskustvo podrske zdravstvenog sustava na podru¢ju Medimurske zupanije (2010.-
2015.)

e iskustvo podrske sustava zdravstva u gradu Zagrebu (2012.-2022.)

e iskustvo podrske nevladinog sektora (udruga) (2012.-2022.)

e ukljucenost djec¢aka u centar podrske (2012.-2022.)

a. Uocavanje odstupanja kod djeteta

Kao prvi znacajni dogadaj u Zivotnoj prici trece obitelji izdvojeno je UoCavanje odstupanja
kod djeteta. Faktori koji doprinose ovog znacajnom dogadaju su prepoznavanje netipi¢nog
razvoja unuka prilikom kupanja djecaka, pripisivanje netipi¢nog razvoja razli¢itim faktorima
1 dozivljaj bakina prepoznavanja tesko¢a unuka kao nerelevantnu zabrinutost proizaslu iz

viSka slobodnog vremena.

“Jer je on bio otpusteni, kad se rodio, sa Apgarom 10, to je, to su najnajnajvece ocjene kod
poroda, za te vitalne funkcije. A ustvari, kad je bio otpusten, oni nisu niti, niti... Herniju je
imal pupcanu koju bi... Koju su vidli i mala djeca, a oni to... I to su providjeli. | tokom tog
razvoja, kod kupanja, sam primjetila daaa nije tu nesto u redu sa njim. Pa smo onda to
pripisivali mozda ovome, onome. Pa kad je to bilo, ustvari se ponavljalo, kad sam trazila
pomod, onda su mene kak baku... Kak bi rekla, maknuli... Ignorirali... Da ja nemam pravo,
da su tu roditelji. Posto mu je otac bil na terenu, a mama je bila, posle poroda je, ovoga,
bila, ovoga, psihicki bas, bas je depresija... I to nisam mogla dokazati. TrazZila sam pomo¢. 1
vidla sam da to ne vodi k nicemu. Onda su oni mene maknuli, da... i mami rekli da ona, da ja
nemam pravo. I kad sam dosla k doktoru i trazila pomoé, oni su mene van poslali. (...) To
vam je trajalo, trajalo... Kad se to dijete ve¢ islo ono par mjeseci... A patronazna sluzba je

samo jedamput dosla. (...) Nju sam molila pomoc, prije neg ono dolaze. (...) Onda sam ja
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molila nek dojde, da tu nesto ne stima. I kad je ona svoju, moju snahu pre eeem, razgovarala
S njom, ona je njoj dala upute nek me makne, da sam ja stara baba i da je mene vreme

pregazilo.”

b. Zdravstveno stanje djeteta

Kao faktor koji doprinosi zdravstvenom stanju djeteta kao zna¢ajnom dogadaju izdvojena je

ucestalost respiratornih smetnji unuka.

“A opce doktori ka smo mi z njim dosli, njemu ne... Ka mi dojdemo z njim doktoru, a sad je
to bilo moderno, z Strigove, z Dubrave, ne znam otkud su se bili doktori, tu dezurali. Kam se
mores javiti dok si bolestan. (...) Kad ste bili bolesni, jen je dezural petak, subotu... (...) a
nedelju su se vec pak menjali... (...) To je bila neksa ambulanta de se islo. (...) 1 on je bil, mi
smo dvaput, triput bili tt tjedno, dnevno, ovoga, na, na hitni. Ka se gusil. I onda smo morali
iti, dok je bil dezurni, na jug. (...) Ka smo ne mogli mi iti z djetetom takvim... (...) ... drita v
bolnicu. (...) 1 onda sam ja rekla, ¢ujte, ja ne bum dok je sneg trazila ambulantu na jugu...
(...) jer se vulica ne vidla, niti ona ploca kaj pise gori. (...) I kad smo zastali, mej se dede, dete

’

gusi.’

c. Podrska u obitelji

Unutar Podrske u obitelji kao znacajnog dogadaja neki faktori koji doprinose su bakina
zapazanja o obitelji djeteta s viSestrukim teSkoama, a odnose se na financijsku propast
obitelji uslijed velikih troskova za osiguranje zivotnih uvjeta za unuka i iscrpljenost ¢lanova

obitelji uslijed kontinuiranog pruZanja podrske.

“Mi smo vam materijalno propali. Opce. (...) Ne sam fizicki, psihicki, to mi ne racunamo,

nema cijene.”

Potpuno promijenjena obiteljska rutina 1 dinamika te potreba ¢lanova obitelji za stvaranjem

obiteljske ravnoteze i rutina su takoder faktori koji doprinose ovog znacajnom dogadaju.

“Mi vam, to sam tej Stejla reci, da, da vam se se v familiji rastrsi. (...) I onda moras te
krhotine nekak nazaj slagati, kaj dojdemo v kolotecinu. (...) Ka nam je to tak kak, kak bi
moralo biti. Kak da je najlepse se... (...) [ mi se tak ponasamo... Ali dojdu trenutki kad ti to

izgubis to...”
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d. Iskustvo sa sustavima podrske

Najistaknutiji faktor kojeg se baka prisjeca je povrijedenost bake nesluSanjem djelatnika

zaposlenih u razli¢itim sustavima.

“Emm, ja vidim da on ne slusa mene. On nije svjestan, da je on mene s tem povrediv. On je

1

mene z tem povrediv. (...) Ja sam uvek Zelela da oni mene shvate.’

Ostali faktori koji doprinose Iskustvu sa sustavima podrske kao znacajnom su manjak
informacija o primjerenim sluzbama podrske, ponavljano javljanje zdravstvenom sustavu,
iscrpljenost, neuskladenost termina klju¢nih za ostvarivanje prava izmedu sustava i

kontinuirana borba za ostvarivanje prava.

e. Iskustvo podrske sustava socijalne skrbi

Baka uz znacajni dogadaj Iskustvo podrske sustava socijalne skrbi kao faktor spominje

osjecaj zahvalnosti socijalnoj skrbi kao znac¢ajnom pokretacu primanja podrske.

“Ii tu je te krenulo ka sam ja rekla da ona z decom nebre biti i meni je socijalna sluzba, onda
kad sam ja dosla trazit pomoé, odma su ugovorili... Ja sam pokazala ovoga kaj je tu bilo,

dokumentaciju, i rekla sam da ja ne mogu, i onda smo isli na Goljak.”

“Ja nist njih ne krivim. Oni su meni jako puno pomogli. (...) Da nije bilo socijalne sluzbe, ja

bi bila valjda...”

f. Iskustvo podrske sustava zdravstva na podrucju grada Zagreba

Kroz Zivotnu pricu trece obitelji iz perspektive bake dobiven je uvid u nekolicinu faktora
vezanih za znacajni dogadaj Iskustvo podrske sustava zdravstva na podru¢ju grada Zagreba.
Oni ukljucuju pozitivne faktore, kao Sto su otvorena komunikacija lije¢nice na Goljaku,
svijest lije¢nice na Goljaku o kvalitetnoj skrbi obitelji za djecaka, informiranje lijecnice s
Goljaka o tezini dijagnoza unuka i njthovom utjecaju na funkcioniranje djecaka, stru¢nost
pruzatelja podrske iz Zagreba, zadovoljstvo informiranjem, savjetovanjem i preporukama za
ostanak djecaka u obitelji i skrbi za njega, doZivljaj sigurnosti za dobrobit unuka dostupnoscéu
struéne podrSke, odnos baka-lije¢nica na Goljaku, obrac¢anje bake u bolnicu Goljak radi

zabrinutosti oko stanja unuka te zadovoljstvo takticnosti lije¢nice u Klai¢evoj bolnici.
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Negativni faktori su prijedlog smjesStaja unuka u specijalnu bolnicu Gornja Bistra,
nemogucnost pronalaska lijecnika za unuka nakon umirovljenja prvotne lije¢nice djecaka
I zamjeranje sluzbenika o iskrenom izvjeStavanju o nepostojanju sluzbi podrske za djecu s

viSestrukim teSko¢ama.

Kao jedan od najznacajnijih faktora doima se onaj dozivljaja sigurnosti bake za dobrobit

unuka dostupnos¢u struéne podrske, usprkos udaljenosti.

“..v Zagreb hodamo... (...) Oni, imamo telefona ka ih mozemo nazvati. I nama je to jako

puno. Nam to jako puno znaci. Da mi imamo neku sigurnost. (...) Ka mi imamo sigurnost, ka

’

smo mi ne prepusteni... Ka ne znas, ides, pa ne znas kaj bos. I onda strahujes.’

6.3.2. Modeli znacajnih dogadaja trece obitelji i faktori koji im doprinose

Slika 1. Legenda modela znacajnih dogadaja i pripadajucih faktora

ZNACAJNI DOGAPAJ

ISKUSTVO DISKRIMINACIJE

Model 28. Znacajni dogadaj Uo¢avanje odstupanja djeteta i faktori koji mu doprinose
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e N\ N )

prepoznavanije bakino trazenje
netipi¢nog razvoja pomodi uslijed pripisivanje netipicnog
unuka pr|||kom uoé’enih razvoja razlicitim
kupanja djecaka odstupanja faktorima
\. J . J \\

a N 4 ™ ( ™
) ) bakino traZenje dozivljaj bakina
bakino prepoznavanje podrike prepoznavanja teskoca
specificnih pokreta . unuka kao nerelevantnu

djecaka patronazne zabrinutost proizaslu iz
sluzbe viska slobodnog vremena
\. J \. J N J
4 3
bakino traZenje potpisa
S UOCAVANJE ODSTUPANJA DJETETA
fizioterapeutskih vjezbi -’ .’ .I
unuka
\ v,
2010 2016

Model 29. Znacajni dogadaj Dobivanje dijagnoza djeteta i faktori koji mu doprinose

doZivljaj napora za
dobivanjem
dijagnoza unuka

DOBIVANJE
DIJAGNOZA
DJETETA
ostvarivanje prava
2012 2016

Model 30. Znacajni dogadaj Zdravstveno stanje djeteta i faktori koji mu doprinose
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i e | nedostatak uvida )
zadovoljavajudi iy i
. lije¢nika u fizicke
porodajni kriteriji S ;
- teSkoce unuka pri
prilikom poroda
porodu
4 N ( '
nepostojanje ucestalost
pomagala ZDRAVSTVENO respiratornih
potrebnih za unuka smetnji unuka
; j STANJE DJETETA —— )
. ( )
prepoznavanje
opasnosti od pojava epilepsije
dekubitusa kod kod djecaka
unuka
J \ S
2010 2018

Model 31. Znacajni dogadaj Podrska u obitelji i faktori koji mu doprinose (1.dio)

f o A prilagodba [ aktivna uloga bake u‘ f zahtjevna obiteljska ) e [ iscrpljenost élanoval
stavljanje potreba cjelokupnog zajedni¢kom 5|_tkua‘cua: rrjfntal:e P . ) ) obitelji uslijed
ulnuka naprvo nacina Zivota provodenju vremena p;erzdz::ga;(c; zjae;ar;a oduz-|mar.1ja .(.:Uece kontinuiranog
L mjesto u obitelji ) unuku J | s unukom ] 1 ey iz obitelji § pruzanja podréke J
f T prives (s 1( financijska propast ] ¢ stres uslijed
baka kao glavni privrzenost i vaznost mentalne ska prop: e )
. P ) . obitelji uslijed velikih najranijem nekoliko odlazaka
izvor medicinske povezanost snage i otpornosti - } : . s
drék K ‘ dlanova obiteli troskova za osiguranje posvedivanju bake na hitni bolnicki
\ podrske unuku )L brata i sestre J L | J l|\mm|h uvjeta za unukcj . | prijem dnevno |
- N
r N N [ \ - ) .
Zanj s —— nemogucnost skrb bake za |osija
pruzanje podrske vedrina i toplina privrzenost BuC : T ’
snahi kao y ' placanja djeda uslijed pokretnost
odnosa baka- unuka €lanovima L
mentalno bitelii racuna mozdanog udara bake
oboljeloj osobi unuk ] obitelji \ J \
 — P s U 3 q
otevi posjeti djecaku stric djecaka kao potreba élanova opasnost pot.[.)un.o izostanak
u bolnicu tijekom . o obitelji za stvaranjem e e promijenjena slobodnog
Sestomjeseénog lzvor znacajne obiteljske ravnoteze i ) o Ja piina, obiteljska rutina i
boravka u bolnici podrske obitelji L rutina JRA struje i telefona )L dinamika | vremena bake
 —
[ 1 ( A risutnost iani
nemjerljivost bakin pristup - :ajmanje B postojanje
izickog i psihi¢ dvajanja brat i
fizi¢kog i psihickog | - [ neo Vajantja rata | PODRSKA U OBITELJI ukucana prilikom .stalnlh
hdavanja za unuka JR I sestre ) kupanja djecaka | 1Zazova
2010 2022

Model 32. Znacajni dogadaj Podrska u obitelji i faktori koji mu doprinose (2.dio)
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J

djecaka o njoj kao
onoj koja stvara
paniku

\. J
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J \ 7 \
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bakin doZivljaj sebe bakino upozoravanje bakino izbjegavanje zabrinutost za
kao fizicki i mentalno oca djecaka na razgovora o ;
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J \ J \ J
x P ” 1 PYTTETE, 4 N 4 ™
RaldnEaaE] o hakinojprifvacanje bakino zadovoljstvo bakin osjecaj tuge
unuku s teSkoc¢ama percepcije oca A :
predstavljanjem zbog manjka

modela uloge bake
u svojoj obitelji

pridavanja vaznosti
L drustva pomaganju )

skrb o unuku
usprkos monotoniji
odredenih
postupaka

{ B
zauzimanje za sebe

te poznavanje
vlastitih, unukovih i

obiteljskih prava
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bakino zadovoljstvo
pruzanjem pomodi i

podrske onima kojima je
to najpotrebnije kao

( vazne osobne vrijednosti J

PODRSKA U
OBITELJI

2010

>
>

2022

Model 33. Znacajni dogadaj Ukljucenost djecaka u obiteljske aktivnosti i faktori koji mu
doprinose

g ™) ' R
obiteljski odlasci jutarnja
na odredene interakcija bake
dogadaje i djecaka
N s odlasci u Zetnju <
a ) N
p ZaJEd'TCke komunikacija bake
interakcije brat- sdjalakemn
sestra UKLJUCENOST
DJECAKA U
i zajednicki odlasci | OBITEL-ISKE nemogucénost i
obitelji na AKTIVNOSTI ostavljanja dvoje
svakodnevne djece same kod
L obaveze kuce
2010 2022

58

Model 34. Znacajni dogadaj Bolest majke djecaka i faktori koji mu doprinose



[ ) Y [ majéino ( A )
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Model 35. Znacajni dogadaj Iskustvo odnosa baka-unuka i faktori koji mu doprinose
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N\ \ ~ - ~
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pogresnaog pristupa u
odgoju unuke

unuke tijekom
neslaganja

ISKUSTVO
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Model 36. Znacajni dogadaj Iskustvo podrske obiteljske prijateljice s invaliditetom i
faktori koji mu doprinose
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na dogovor za emocionalna R
financijsku pomoc¢ s podrska unuku FHZER)E INVALIDITETOM
ocem djecaka
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2017 2018

Model 37. Znacajni dogadaj Iskustvo podrske od strane bliskog kruga ljudi i faktori koji
mu doprinose

instrumentalna
podrska susjede

ISKUSTVO
PODRSKE OD
STRANE
BLISKOG
KRUGA L.IUDI nevjerovanje kolegice u
bakino prepoznavanje
netipi¢nog
funkcioniranja unuka
2012 2022

Model 38. Znacajni dogadaj Iskustvo podrske Sire zajednice u lokalnoj sredini i faktori
koji mu doprinose
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Model 39. Znacajni dogadaj Iskustvo sa sustavima podrske i faktori koji mu doprinose
(1.dio)

4 ) 4 A
manjak osjecaj nesigurnosti povrijedenost bake
informacija o i izgubljenosti bake neslusanjem
primjerenim prilikom trazenja djelatnika razlicitin
sluZzbama podrske podrske za unuka sustava
\ J \, J
[ h ( 1
onavljano javljanje A AR
P zdr;vstvcjenojm ! termina kljucnih za
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L J . J
2010 2022

Model 40. Znacajni dogadaj Iskustvo sa sustavima podrske i faktori koji mu doprinose
(2.dio)
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Model 41. Znacajni dogadaj Iskustvo podrske sustava socijalne skrbi i faktori koji mu
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Model 42. Znacajni dogadaj Iskustvo podrske zdravstvenog sustava na podrucju
Medimurske Zupanije i faktori koji mu doprinose
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Model 43. Znacajni dogadaj Iskustvo podrske sustava zdravstva u gradu Zagrebu i
faktori koji mu doprinose
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Model 44. Znacajni dogadaj Iskustvo podrSke nevladinog sektora (udruga) i faktori koji
mu doprinose
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Model 45. Znacajni dogadaj Ukljucenost djecaka u centar podrske i faktori koji mu
doprinose
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6.3.3. Dozivljaji bake djecaka s visSestrukim tesko¢ama

Baka djecaka s viSestrukim teSko¢ama istice dojam obitelji kao ispravne sredine kako za
unuka s teSko¢ama, tako i za njegovu sestru prilikom pokuSaja oduzimanja djece iz obitelji u
ranoj dobi unuka i unuke, a navedeno povezuje uz dojam o sebi kao fizicki i mentalno
sposobnoj osobi za odgoj unuka. U sklopu Podrske u obitelji jos je znacajno istaknuti i

dozivljaj bake kako je unuk sa viSestrukim teSko¢ama izvor velikog znanja za nju te
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ostvarenje njenih zelja. Baka progovara o monotonosti obavljanja odredenih postupaka njege,
Sto ju ne sprecava da ih €ini iznova. Zabrinutost za budu¢nost unuka predstavlja pokretac u

inicijativama bake.

Pri¢ajuéi zivotnu pric¢u baka se prisjec¢a Iskustva sa sustavima podrske te kako je do
trenutka borbe za prava unuka s teSko¢ama imala dozivljaj socijalne skrbi kao dijela
drzavnog sektora koji se bavi ljudima koji su kako navodi, »problemati¢ni«, te osjecaja

nesigurnosti i izgubljenosti prilikom traZenja podrSke za unuka.

“..jer ustvari ja sam poznala sam probleme. Koji su dolazili. A onda sam ja jedamput bila tu
i nisam znala kam, kak to. Ali sam ja vidla da to nije to, da sam ja je u problemu, ne svojom
krivnjom. Ja sam ne njih zapustala, nego da sam ja zapustena i nemam pomo¢ od nekoga od

1

koga bi morala imati. A nisam si sama znala opce rastumaciti ko je to.’

Baka izvjestava o osjecaju vlastite neposlozenosti i teSko¢a u odabiru rijeci 1 argumenata s
ciljem pridavanja vaznosti njezinim dvojbama od strane djelatnika iz razli¢itih sluzbi i
sustava podrske. Prisutno je i Zaljenje bake za izostankom vece doze upornosti 1 odrjesitosti
prilikom zauzimanja za unuka uz nadu da bi unukovo funkcioniranje sada mozda bilo bolje.
Baka izvjestava i o prisutnosti boli ponavljanim prozivljavanjem mukotrpnog dolaska do
dijagnoze unuka, ne s ciljem potiskivanja, ve¢ s ciljem adaptacije i nastavljanja s trenutno
uobicajenim Zivotom. Kao najbolniji doZivljaj istice prijedlog okoline za institucionalizaciju
djecaka. Baka izvjeStava o izrazito zahtjevnom iskustvu prilikom koristenja oStrine 1
odrjesitosti u borbi za unukova prava. Izvjestava o pojavi straha da se ne ponasa
neprimjereno kako bi ostvarila prava unuka te u skladu s time skriva svoje osjecaje prilikom
obracanja djelatnicima sustava. Opisuje se kao iscrpljenu, nemo¢nu i premorenu uslijed

opetovanog trazenja pomo¢i unutar razlicitih mjesta razlicitih sustava podrske.

Dozivljaji bake vezani uz Bolest majke su bakina percepcija majcina ponasanja kao
posljedice oboljenja, a ne osobnosti te osjecaj nemoéi dozivljen tijekom nemogucnosti rane
brige o unuku i unuci tijekom pocetka maj€ine bolesti te zbog nepovoljnog odnosa izmedu

bake i majke.

Iskustvo odnosa baka-unuka karakterizira nerazumijevanje $kolske okoline o
funkcioniranju i uvjetima Zivota sestre djecaka s visestrukim tesko¢ama, Sto kod bake takoder

budi potrebu za zastitom i zastupanjem unuke. Baka izrazava svjesnost o0 nemoguénosti

65



nadomjestanja majc¢inske uloge unuci, kao 1 strah kako njeno postupanje ne bi bilo

neprimjereno i previse optere¢ujuée za unuku.

6.3.4. Inicijative bake djecaka s viSestrukim teskocama

U trecoj zivotnoj pri¢i uocen je niz inicijativa bake koja je bila primarni pruzatelj podrske
unuku s teSko¢ama i njegovoj sestri uslijed boravka majke na lijeCenju te oceva rada u
inozemstvu. Inicijative povezane uz znacajni dogadaj Uo¢avanje odstupanja djeteta su
trazenje pomo¢i uslijed uocenih odstupanja, trazenje podrske patronazne sluzbe te trazenje
potpisa odradenih fizioterapeutskih vjezbi unuka. Kao glavna inicijativa bake u sklopu
Bolesti majke djec¢aka kao znacajnog dogadaja prepoznato je obracanje zdravstvenim

djelatnicima oko zdravstvenog stanja majke djecaka.

U kontekstu Iskustva sa sustavima podrs§ke uoc¢eno je traZzenje pomoci od socijalne skrbi i
razliCitih ustanova zdravstvenog sustava, ostvarivanje moguénosti primanja unuka na hitnom
bolni¢kom prijemu s ciljem olakSavanja procesa svakodnevnog odlaska lije¢niku uslijed
guSenja unuka te inicijativa bake za Sto ranije ostvarivanje prava unuka za pobolj$anje
njegove kvalitete zivota. Uslijed izostanka financijske i instrumentalne sustavne podrske kao
sposobnost noSenja s navedenom situacijom obitelj samostalno i individualno nabavlja i
postavlja pomagala u kué¢anstvu od druge obitelji odrasle osobe s viSestrukim teSko¢ama.
Odrjesitost, izravnost, odlu¢nost i napadacki pristup opisuje kao ponavljano neugodno
iskustvo koje je koristila kako bi unuk ostvario prava koja mu pripadaju. Kao najvaznija
inicijativa bake ¢ini se kao ona molbi bake lijecnici iz grada Zagreba za koriStenjem §to
jednostavnijeg strucnog rjecnika za opis stanja 1 funkcioniranja unuka kako bi stru¢njaci na
podrucju lokalne zajednice razumjeli opseg njegovih teskoca i pripadajucu podrsku te na

temelju toga ostvarili prava unuka.

Baka izvjeStava o trazenju pomoci zbog prepoznavanja potencijalnog nerazumijevanja u
odnosu sa svojom unukom, a u sklopu Iskustva odnosa baka-unuka isti¢e se i poducavanje
unuke za poStovanjem sebe, kao i svoje majke. Vazna sposobnost bake za suocavanje s
neugodnim iskustvom unuke u skoli je tumacenje Skolskim djelatnicima o osobitostima
funkcioniranja unuka (temperament djevojc€ice 1 manjak prilika u svakodnevnom Zivotu za
uvjezbavanje odredene vjestine). U inicijative bake vrijedno je spomenuti i pokusaj
premjestaja majke unuka u dom koji je blize njihovu mjestu stanovanja s ciljem povecane

mogucnosti posjecivanja majke od strane unuke.
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Kroz zivotnu pricu u vidu Podrske u obitelji baka spominje Zelju za poducavanjem oca
djecaka vjestini prepoznavanja signala djecaka kao onih komunikacijskih, upozoravanje oca
djecaka na mogucu opasnost od dekubitusa za unuka, a prihvaca i njegovu percepciju nje kao
one koja stvara paniku uz pretpostavku navedenog kao nacina noSenja sa strahom. Naglasava

1 prilagodbu nacina zivota obitelji unuku.

“Mi smo si se spremenili. (...) Ja sam mela kinderbeta i kreveta, de sam z decom spala v isti
sobi.(...) Ja sam onu spavacu dala, smo meli. (...) I onda sam ja rekla, ti gori nebres biti, jer z
kolicima gori nebremo, nebremo deti onu sajlu jer su Stenge drugacije... (...) Ja ti dam sobu,
pa sam se ja sem povukla z dedekom. (...) I onda smo se onda tak slozili. Ka se moremo
uskladiti. (...) I onda, onda je to vec... Tesko kaj mi moramo, mi... To niko ne zna da mi
moramo okrenuti, ma ne za 100 stupnjeva, za ne znam kolko stupnjeva. Se. Od temelja. (...)
Niti ne disem tak kak bi morala dihati, ne spavam tak. Ne jedem da bi ja Stela. (...) Ja nemam

slobodno vreme.”

Uz to, kroz ispricanu Zivotnu pricu obitelji vidljivo je zauzimanje bake za sebe 1 poznavanje
vlastitih, unukovih i obiteljskih prava, individualni kapacitet i snaga u za obitelj izrazito
zahtjevnim financijskim situacijama, ali i koriStenje izbjegavanja razgovora o odredenim
aspektima iz proslosti s ciljem zaStite dobrobiti ¢lanova obitelji kao strategiju suoc¢avanja s
zivotnom situacijom. Baka kao vaZno naglaSava zadovoljstvo predstavljanjem modela uloge
bake u svojoj obitelji, kao 1 pruzanja pomoc¢i 1 podrSke onima kojima je to najpotrebnije kao
vazne osobne vrijednosti. Uz to povezuje i osjecaj tuge zbog manjka pridavanja vaznosti

vecine druStva toj vrijednosti.

6.3.5. Iskustva diskriminacije trece obitelji

Kroz analizu zivotne price trece obitelji uoCena su tri razlicita iskustva diskriminacije.
Prvi primjer vezan je uz Iskustvo odnosa baka-unuka, a predstavlja vrsnjacko ponizavanje
sestre djecaka s tesSkocama u Skolskom okruzenju. Baka navodi kako je navedeno

ponavljajucée naravi te razlog vidi u drugacijem odgoju 1 na¢inu funkcioniranja i ponaSanja

unuke s obzirom na vr$njake.

Drugi primjer odnosi se na Iskustvo podrske Siroj zajednici u lokalnoj sredini, a to je

percepcija neobicnosti obitelji (dozivljaj kao “Cudaka”) od strane Sire okoline zbog
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drugacijeg nacina Zivota i funkcioniranja uslijed imanja djecaka s viSestrukim tesko¢ama kao

¢lana obitelji.

Treci primjer diskriminacije tice se Iskustva podrSke zdravstvenog sustava na podruéju
Medimurske Zupanije, usmjeren je na baku i na njenu dob kao osnovu za diskriminaciju. On

se odnosi na neuvazavanje bakina misljenja o teskocama unuka od strane strucnih djelatnika.
Svako iskustvo diskriminacije je ponavljano, odnosno traje odredeni period.

6.3.6. Domene obiteljske kvalitete Zivota

U zivotnoj prici trece obitelji kao domene obiteljske kvalitete zivota izdvojene su Sposobnosti
obitelji u suocavanju s odredenim Zivotnim situacijama, Odnosi u obitelji, Podrska bliskog
kruga ljudi, Podrska Sire zajednice, Sustavna podrska, Podrska zdravstvenog sustava u
lokalnoj sredini, Podrska zdravstvenog sustava na drzavnoj razini, Podrska sustava socijalne

skrbi, Podrska udruge |\ Podrska Dnevnog boravka Dr. Antun Bogdan.

Tablica 6. Domene obiteljske kvalitete zivota trece obitelji na temelju znacajnih dogadaja

specifi¢nih za obitel]
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DOMENA KVALITETE ZIVOTA

ZNACAJNI DOGAPAJI

SPOSOBNOSTI OBITELJI U
SUOCAVANJU S ODREDENIM
ZIVOTNIM SITUACIJAMA

uocavanje odstupanja djeteta, dobivanje

dijagnoza djeteta, zdravstveno stanje djeteta

ODNOSI U OBITELIJI

podrska u obitelji, ukljuc¢enost djecaka u
obiteljske aktivnosti, bolest majke djecaka,

iskustvo odnosa baka-unuka

PODRSKA BLISKOG KRUGA LJUDI

iskustvo podrske obiteljske prijateljice s
invaliditetom, iskustvo podrske od strane

bliskog kruga ljudi

PODRSKA SIRE ZAJEDNICE

iskustvo podrske Sire zajednice u lokalnoj

SUSTAVA U LOKALNOJ SREDINI

sredini
SUSTAVNA PODRSKA iskustvo sa sustavima podrske
PODRSKA ZDRAVSTVENOG iskustvo podrske zdravstvenog sustava na

podrucju Medimurske Zupanije

PODRSKA ZDRAVSTVENOG
SUSTAVA NA DRZAVNOJ RAZINI

iskustvo podrske zdravstvenog sustava na

podrucju grada Zagreba

PODRSKA SUSTAVA SOCIJALNE
SKRBI

iskustvo podrske sustava socijalne skrbi

PODRSKA UDRUGE

iskustvo podrSke nevladinog sektora

(udruga)

PODRSKA CENTRA PODRSKE

iskustvo ukljucenosti djecaka u centar

podrske

6.3.7. Objektivni i subjektivni negativni pokazatelji obiteljske kvalitete
Zivota iz zivotne price trece obitelji

Objektivni negativni pokazatelji obiteljske kvalitete Zivota iz Zivotne price trece obitelji
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pripisivanje netipi¢nog razvoja razli€itim faktorima

dozivljaj bakina prepoznavanja teSkoca unuka kao nerelevantnu zabrinutost proizaslu

iz viska slobodnog vremena

nedostatak uvida lije¢nika u fizicke teskoc¢e unuka pri porodu
ucestalost respiratornih smetnji unuka

pojava epilepsije kod djecaka

nepostojanje pomagala potrebnih za unuka

pokusaj oduzimanja djece iz obitelji

financijska propast obitelji uslijed velikih troSkova za osiguranje Zivotnih uvjeta za

unuka

nemogucnost najranijem posvecivanju bake unuku
nemogucnost placanja racuna

skrb bake za djeda uslijed mozdanog udara

loSija pokretnost bake

opasnost isklju¢ivanja plina, struje i telefona
nemogucénost ostavljanja dvoje djece same kod kuce
prisutnost najmanje 2 ukucana prilikom kupanja djecaka
izostanak slobodnog vremena bake

neukljucenost majke u brigu o djecaku nakon rodenja
izbjegavanje uzimanja lijekova majke

neuvazavanje bakina misljenja od strane stru¢nih djelatnika na temelju njezine dobi

izostanak podrSke patronaZne sluzbe
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preporuka patronazne sestre majci djecaka o neuvazavanju bakina misljenja
nerazumijevanje zdravstvenih djelatnika vezano za prepoznavanje bolesti majke
izostanak rane medicinske podrske za unuka

ucestala potreba za odlaskom do razli¢itih dezurnih lije¢nika

neprepoznavanje visestrukih teSkoca unuka od strane medicinskih djelatnika
manjak informacija o primjerenim sluzbama podrske

ponavljano javljanje zdravstvenom sustavu

neuskladenost termina kljucnih za ostvarivanje prava izmedu sustava
kontinuirana borba za ostvarivanje prava

nevjerovanje kolegice u bakino prepoznavanje netipicnog funkcioniranja unuka
prijedlog zajednice za institucionalizaciju djecaka

percepcija neobicnosti obitelji od strane Sire okoline

prijedlog smjestaja unuka u specijalnu bolnicu Gornja Bistra

nemogucnost pronalaska lijecnika za unuka nakon umirovljenja prvotne lijecnice

djecaka

zamjeranje sluZzbenika o iskrenom izvjeStavanju o nepostojanju sluzbi podrske za

djecu s viSestrukim teSkoama
prvotna neinformiranost bake o pravima sustava socijalne skrbi
neinformiranost o izvorima podrske

percepcija bake kao mentalno bolesne osobe uslijed nerazumijevanja zivotnih

okolnosti obitelji
velika koli¢ina dokumentacije za ostvarivanje prava

nemogucnost ostvarivanja oCevih prava kao branitelja
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e odbijanje slanja volontera za dolazak u kuc¢u obitelji
o nedostatak informacija o postojanju udruga za osobe s visestrukim teskocama

Subjektivni negativni pokazatelji obiteljske kvalitete zivota iz Zivotne price trece obitelji

e dozivljaj napora za dobivanjem dijagnoza unuka
e prepoznavanje opasnosti od dekubitusa kod unuka

o zahtjevna obiteljska situacija: mentalne teSko¢e majke nakon poroda, rad oca djecaka

u inozemstvu
e iscrpljenost ¢lanova obitelji uslijed kontinuiranog pruzanja podrske
 stres uslijed nekoliko odlazaka na hitni bolni¢ki prijem dnevno
e potpuno promijenjena obiteljska rutina i dinamika
e postojanje stalnih izazova

e monotonost obavljanja odredenih postupaka njege unuka

e zabrinutost za buduc¢nost unuka

e bakin osjecaj tuge zbog manjka pridavanja vaznosti druStva pomaganju
e majc¢ino neprisustvo na fizioterapeutskim vjeZbama djecaka

e nemogucnost bake za skrb snahe

e osjecaj nemoci bake zbog nemogucnosti brige o unuku i unuci u najranijoj Zivotnoj

dobi
e nepovoljan utjecaj na obiteljske odnose i uvjete zivota
e nezadovoljstvo pruzenom uslugom patronazne sluzbe
e povrijedenost bake neslusanjem djelatnika razlicitih sustava

e bakina prisutnost boli ponavljanim prozivljavanjem mukotrpnog dolaska do dijagnoze

unuka

72



bakin osjecaj vlastite neposlozenosti i teSkoca u odabiru rijeci 1 argumenata
za baku zahtjevno iskustvo bivanja oStrom i odrjeSitom u borbi za unukova prava

zaljenje bake za izostankom vece doze upornosti i odrjesitosti prilikom zauzimanja za

unuka

pojava straha kod bake o mogu¢em vlastitom neprimjerenom ponasanju prilikom

borbe za prava unuka

bakin dozivljaj sebe kao iscrpljene, nemocne i premorene

svijest bake o manjoj kvaliteti djetinjstva unuke

prepoznavanje tuge djevojcice uslijed izostanka majke

prepoznavanje vlastitog, moguce pogresnog pristupa u odgoju unuke

bol bake prilikom mirne reakcije unuke tijekom neslaganja

svjesnost bake o nemoguénosti nadomjestanja majcinske uloge unuci
svjesnost bake da bi unuci bilo bolje da zivi bezbriZnije djetinjstvo

znanje 1 informiranost o vr§njackom ponizavanju unuke zbog nac¢ina odgoja
Sok bake prilikom informacije o snahinoj tuzbi

besmisao ponavljanog dolaska unuka na vjestacenje zbog 100%-tnog invaliditeta
nezadovoljstvo primljenom podrskom za unuka

nezadovoljstvo ostvarenom podrskom za brigu o bratu/sestri djeteta s teSko¢ama

uslijed specifi¢ne obiteljske situacije
neprimjerenost udruge za osobu s viSestrukim teSko¢ama
izvor opterecenja

dozivljaj tuge zbog smrti zene s invaliditetom
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Iz objektivnih negativnih pokazatelja obiteljske kvalitete zivota proizlazi problematika
needuciranosti lijecnika i zdravstvenog osoblja u prepoznavanju visestrukih teskoc¢a kod
unuka, odnos djelatnici-baka koji je od strane bake opisan kao rneuvazavajuci s obzirom na
njezinu ulogu bake djec¢aka i na temelju njezine dobi, nedostatak informacija o pravima i
izvorima podrske za djecu s visestrukim teskocama, nepostojanje pomagala na koje unuk ima
pravo kao i lijecnika. Nadalje, pojavljuje se i izostanak rane medicinske podrske za unuka,
Sto predstavlja nemoguénost rane intervencije. Kao objektivni pokazatelji kvalitete zivota
obitelji izdvajaju se i potreba za stalnom skrbi za unuka s tesko¢ama, $to je povezano s
izostankom slobodnog vremena bake kao osobe koja najvise brine za unuka. Skrb za djecaka
obitelj dovodi do feskog financijskog stanja, a za ostvarivanje prava potrebna je velika
kolicina dokumentacije te ucestalo trazenje pomoci. Obitelj se uz to suocava s okolinskim
dozivljajem njih kao ¢udnih ili onih s mentalnim teskocama, a sve uslijed nerazumijevanja
njihovih uvjeta Zivota. Ucestala potreba za odlaskom do razli¢itih dezurnih lijje¢nika ukazuje
na nepostojanje jednog strucnjaka zdravstvenog sustava koji postoji u lokalnoj zajednici i
omogucava pruzanje podrske unuku s viSestrukim tesko¢ama. Kao jos jedan pokazatelj istice
se nemogucnost slanja volontera udruge u kucu obitelji, $to bi za njih bilo znac¢ajno zbog
specifi¢ne obiteljske situacije. Kontinuirana borba za prava i neuskladenost termina kljucnih

za ostvarivanje prava takoder predstavlja znacajan pokazatelj kvalitete zivota obitelji.

Medu subjektivnim pokazateljima kvalitete Zivota obitelji na osobnoj razini isticu se dozivljaj
napora za dobivanjem dijagnoza unuka, iscrpljenost clanova obitelji uslijed kontinuiranog
pruzanja podrske te stres uslijed ucestalih dolazaka na hitni bolnicki prijem u jednom danu.
Sto se ti¢e zadovoljstva podrikom, istaknuti su povrijedenost bake neslusanjem djelatnika iz
razli¢itih sustava, besmisao ponavljanog dolaska unuka na vjestacenje te nezadovoljstvo

ostvarenom podrskom za brigu o sestri djeCaka s teSkoCama.

6.3.8. Preporuke bake iz trece obitelji za poboljSanje kvalitete podrske

1z Zivotne price trece obitelji iz Medimurske zupanije proizlazi niz preporuka za poboljsanje
sustava podrske. Kako baka izvjeStava o nepostojanju dostupnih informacija o pravima
djeteta s teSkocama u razvoju unutar socijalne skrbi i opéenito te 0 oslanjanju na druge
obitelji djece s visestrukim tesko¢ama, uocena je potreba za kreiranjem izvora informacija
koji bi sadrzavao nabrojena prava i izvore dobivanja podrske. Neadekvatan rad sluzbi
podrske koji zahtijeva borbu u vidu inzistiranja, molbi i izravnoj komunikaciji korisnika

usluga i nedovoljna razvijenost istih ukazuje na neucdinkovitost sustava podrske koji nisu
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naklonjeni pravima ¢ovjeka. Kao jedan od primjera bake pojavljuje se izostanak primanja
podrske za sestru ili oca djecaka s visestrukim teSkocama, koja se ostvaruje samo na
inicijativu obitelji. Osim manjka informacija o pravima, baka izvjestava i o nedostatku
informacija o postojanju udruga. Iskustvo trece obitelji je kako se prava ostvaruju u
sluc¢aju izrazitog napora i individualnog angazmana ¢lanova obitelji, a prava se
razlikuju unutar razlicitih sustava, sto situaciju dodatno ¢ini kompleksnijom. Kao znacajan
problem sustava spominje postojanje mjera intervencije i sankcija, a nepostojanje
sustava prevencije i pruZanja podrske obitelji, primjerice, prilikom odlaska u bolnicu
bake, jer u tom slucaju svi ¢lanovi obitelji moraju i¢i ondje jer maloljetna unuka i unuk s
videstrukim tekoéama ne smiju ostati sami kod kuée. Zelja bake za uklju¢enjem unuka u
udrugu nije ostvarena zbog nepostojanja primjerene udruge za djecu i odrasle osobe s

viSestrukim teSko¢ama na podrucju Medimurske Zzupanije.

Nabavljanje pomagala za dijete s teSkoéama u razvoju predstavlja obiteljski angazman, a
kontinuirano uvjeravanje sluzbenika iz razli¢itih sustava i borba za ostvarivanje prava
iscrpljuje pojedinca, iz ¢ega proizlazi da je navedeno takoder potencijalno podruéje napretka
sustavne podrSke. Proces ostvarivanja prava je dozivljen kao izrazito spor, udruga s
kojom je baka imala iskustvo je predstavljala izvor opterecenja, a ne podrske u njihovom
konkretnom sluc¢aju. Tijekom Zivotne pric¢e bake iz trece obitelji uoCena je neprilagodenost
prostora opcine za kretanje osobe u invalidskim kolicima, Sto ukazuje na nedostatak

univerzalnog dizajna na podruc¢ju gdje je predvideno kretanje osoba u invalidskim kolicima.

Iskazano je zadovoljstvo bake ukljudivanjem i uvaZzavanjem perspektive baka i djedova
zbog potrebe za time da Sira javnosti Cuje s ¢ime se oni suocavaju, $to je dobrobit za vece
razumijevanje od strane drustva. S druge strane, navodi i osobnu potrebu za proradivanjem
iskustava koja su kao obitelj imali kako bi ostvarili prava. Preporuka za djelatnike sluzbi s
kojima su u kontaktu obitelji djece s teSkocama je aktivno sluSanje i uvazavanje klijenta

tijekom slijedenja protokola na odredenom radnom mjestu.

6.4. Zivotna pri¢a Cetvrte obitelji
Cetvrtu Zivotnu priu prepri¢ava djed djecaka koji ima sindrom Down. Djeak ima 5 godina

te polazi redovitu skupinu djecjeg vrti¢a na podrucju Medimurske Zupanije, u mjestu

stanovanja u blizini urbanog sredista. Uzu obitelj unuka ¢ini sam djecak, njegovi roditelji te
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stariji brat i sestra. Djed, koji je u mirovini, sa suprugom zivi u urbanom sredistu. lako ne

zive u istom kuc¢anstvu, djed provodi mnogo vremena s unukom s teSko¢ama u razvoju.

6.4.1. Znacajni dogadaji u Zivotnom tijeku Cetvrte obitelji od rodenja
djeteta s teSko¢ama do trenutka provodenja istrazivanja

Znacajni dogadaji iz Cetvrte zivotne price su:

e rodenje djeteta s teSkocama (2017.)

e uocavanje odstupanja djeteta (2017.)

e dobivanje dijagnoze djeteta (2017.)

e podrska u obitelji (2017.-2022.)

e ukljucenost djecaka u svakodnevne aktivnosti djeda (2017.-2022.)

e slobodno vrijeme djeda (2017.-2022.)

e iskustvo podrske Sire zajednice u lokalnoj sredini (2017.-2022.)

e ukljucenost djecaka u Siru zajednicu (2018.-2022.)

e rana intervencija i angazman roditelja od prvih mjeseci djeCakova zivota (2017.-
2022.)

e iskustvo podrske udruge za sindrom Down (2017.-2022.)

e iskustvo podrske sluzbi i sustava (2017.-2022.)

e ukljucenost djecaka u predskolski sustav (2020.-2022.).

a. Uocavanje odstupanja djeteta

Djed kroz Zivotnu pricu svoje obitelji uslijed uocavanja odstupanja kod djeteta nabraja
vlastito prepoznavanje sindroma Down kod tek rodenog unuka, generalno nepostojanje
obzira o odnoSenju prema njemu, pitanje oca djecaka djedu o uocavanju odstupanja djecaka i
djedov potvrdni odgovor, pojava suza kod oca u razgovoru s djedom, okupljanje obitelji
nakon prvog posjeta unuka i majke u rodilistu, zaGudenost nekih ¢lanova obitelji uslijed
oceve informacije da djecak ima sindrom Down i samostalno razrjeSavanje stanja Soka djeda.

Sve navedeno predstavlja faktore zna¢ajnog dogadaja kojeg se djed prisjeca.

“I, kad se rodil mali, i, ¢im je dosel van, eee, ja sam odma, odmah sam videl da je... Da ima
Down sindrom, s tim da... To me nije mucilo. (...) Kaj bi rekel da me mucilo. (...) V jednom

trenutku malo je, ono, zabrinutost nekakva (...) Jer ipak moras shvatiti da... Ipak bude, bez

76



......

normalno zapravo, da se trebas zabrinuti. (...) Jer, mhhhhm, bez obzira kaj bus se ti prema
njemu ponasal normalno, on bude ipak trebal, neku posebnu... Skrb. Tak da onda, ovoga, to
me malo zabrinulo. Mhmmmm, nisam bil nesretan. (...) Cak ovoga, i... Veselil sam se. (...)

Bez obzira... Na, na sve.”

b. Podrska u obitelji

Djed uz znacajni dogadaj podrske obitelji isti¢e kako je obitelj glavni pokretac ostvarivanja

prava unuka s teSko¢ama, bez obzira na postojanje prava unuka u teoriji.
“A, da tu nema obitelji, ne bi bilo nicega prakticki.”

Djed prepoznaje sebe kao velik izvor podrske ostatku obitelji, narocito unucima.

“ A i oni isto su dosta vezani na mene si... (...) I tak da ovoga, kad nekad zatreba nekaj, onda

zove odma. (...) Moremo ovo, moremo ono ili mores dojti po mene ili morem dojti k tebi?”’
c. Slobodno vrijeme djeda

Kao znacajni dogadaj, to¢nije iskustvo izdvojeno je Slobodno vrijeme djeda, koje

ukljucuje misljenje djedova prijatelja 0 njegovu preuzimanju mnogo obaveza u kontekstu
brige za unuke, djedov uzitak u provodenju vremena s unucima, postojanje povremene Zelje
za viSe slobodnog vremena, generalno zadovoljstvo vlastitim slobodnim vremenom te kraci

doZivljaj nezadovoljstva prilikom dolaska roditelja po unuke kasnije nego $to je dogovoreno.

“Zemem si ja slobodnog vremena, nije da ga nemam. Ovaqj... (...) Tak da, ovoga, pa zapravo,
da. Ja uzivam v njima. (...) I velim... Je da malo nekad, malo ono mi bas i ne pase... (...) Ali,
ako je vec tak, onda se pomirim s tim, pa onda... (...) Pa onda, prihvatis to kak jei... (...) To
me jedino nekad malo ono... (...) Ee, tak da, tu me onda, nekad me zna malo vuzgati, pa sss,

sad bute culi dok dojdete. Aaa, da dojdeju, si mis... Eehh.”

d. Iskustvo podrske sluzbi i sustava

Kao iskustvo podrske sluzbi i sustava djed istiCe izrazito malu svotu nov€ane naknade iz

sustava socijalne skrbi.
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“Tu, tu ovoga, mislim da tu drzava zapravo... (...) Na nijedan nacin ne ucestvuje. Kaj oni

’

daju? Oni daju njemu, ne znam kolko, neke sitne novéeke kaj dobiva kaj mu treba, i to je se.’

Uz to, djed prepoznaje edukacijskog rehabilitatora kao pokretaca poticanja napretka kroz rad

s djecom s teskocama.

“Da, to je je, rehabilitatori su u tim stvarima jako vazni, ne. Zapravo jer bi od njega... Se
pocne. (...) On mora dijete pripremiti na se druge stvari, koje, koje bu onda prihvatil lakse sa

drugim strucnjacima.”

6.4.2. Modeli znacajnih dogadaja Cetvrte obitelji i faktori koji im doprinose

Slika 1. Legenda modela znacajnih dogadaja i pripadajucih faktora

ZNACAJNI DOGADAJ

ISKUSTVO DISKRIMINACIJE

Model 46. Znacajni dogadaj Rodenje djeteta s teSko¢ama i faktori koji mu doprinose

( N
e odabir roditelja za
HESElE C_Ueda Zbog izostanak odlazaka
rodenja unuka na pretrage tijekom

trudnoce
g RODENJE \ y
DJETETA S
izostanak | TESKOCAMA ( )
razeovora o zajednicki dolazak

sindro%nu Down u kg e L
. unuku u bolnicu

rodiliStu . )

2017
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Model 47. Znacajni dogadaj Uo¢avanje odstupanja djeteta i faktori koji mu doprinose

[ djedovo ) i pitanje oca djecaka 20k djeda uslijed svijesti‘
prepoznavanje djedu o uocavanju 0 tome da ce unuk imati
sindroma Down kod odstupanja djecaka i drugaciji Zivot bez obzira
A ——— djedov potvrdni 0 odnoSenju prema
\ 8 J § odgovor ) L njemu )
( ) 4 T —— l..‘ ( )
okupljanje obitelji :
generaino nzlionj s d pojava suza kod
nepostojanje - P kg . oca u razgovoru s
zabrinutosti djeda posjeta un .? ! djedom
majke u rodilistu
. J . J . J
e ( \ é < . '
zaCudenost nekih
UOCAVANJE samostalno ¢lanova obitelji uslijed
ODSTUPANJA razrjeSavanje oceve informacije da
stania $oka dieda djecak ima sindrom
DJETETA | S jeda | | )
2017

Model 48. Model znac¢ajnog dogadaja Dobivanje dijagnoze djeteta i faktora koji mu

doprinose

e e e DOBIVANJE razgovor roditelja s
. bratom i sestrom djecaka
sindrom Down DUAGNOZE o sindromu Dodvn
Medimurske Zupanije
DJETETA
2017

Model 49. Znacajni dogadaj Podrska u obitelji i faktori koji mu doprinose (1.dio)
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' N\ N\ N\ N\ )
poticanje . financijska veliki izazov izbora
: podrska druge . o . obiteljske aktivnosti
razvoja fc podrska uze i angazman ”
bake djecaka N o W ili tretmana za
unuka Sire obitelji roditelja dijete s teskocama
\ J . J \ J \. J . J
\ s \ ([ N ( e \
ukljucenost cijele djed kao velik izvor obitelj kao glavni majcina medusobno
obitelji u podrske ostatku pokretac potpuna slaganje medu
aktivnosti unuka obitelji, narocito ostvarivanja prava posvecenost bracom i
steSkocama ) | unucima ) | unukasteskocama J | djecaku J sestrom
r N : N N\ N \
Otlcane izostana razgovora . - sy > .
p ) . roslheljarllefakaie organizacija, uvjeti shiteljska angaZman majke
samostalnosti liadoo problksoli Zivota, obiteljske oko fizikalnih
unuka na koje nailaze navike i potrebe Aiagd vjezbi djecaka
J \ J \ J \ J \ J
PODRSKA U OBITELJI
2017 2022

Model 50. Znacajni dogadaj Podrska u obitelji i faktori koji mu doprinose (2.dio)

( razgovor djeda Y ( osvijestenost qjeda o) [ doZivljaj unuka kao ) ( djedova h rdjedova G Za‘
s unucadi od 2:(&0‘('2‘1\;‘2::;”; dFrZZU'VOgj H zabrinutost o buduénost unuka zbog
njihove rane dietinjstvu samog poz\]l(e)j:gjleazzjgeime pojavljivanju moguceg slabljenja

L dobi J | dietetasteskocama J | neplaciivog ) Lfrustracija unuka J L obiteljskih kapaciteta J

' s 4 : \ ' - N 4 B 4 D

djedlgva ] SJEdc:'vc[) djedova Zelja za djedova zabrinutost djedov doZivljaj
normalizacija zadovoljstvo pocetkom o mogucoj :
odredenih situacija funkcioniranjem koristenja govora u diskriminaciji unuka Zostanka gqvora
u odrastanju unuka i ponos na svrhu komunikacije u buducnosti zbog kao buduceg
\_unuka s teskocama _J {_ unuka ) unuka ) Unacina komunikacije ) {_ problema
4 ) 4 )
informiranost informiranost djeda o .
: postojanju aktualnih
o sindromu o PODRSKA U OBITELJI
ijativa udruge u
Down koju je ukljuéen unuk
\ 7 \ 7

Model 51. Znacajni dogadaj Ukljucenost djec¢aka u svakodnevne aktivnosti djeda i faktori
koji mu doprinose
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i AN obostrano Y (4 . X (.. Y ( )
postav-\Ja rue zadovoljstvo djEd:VO predvugﬁan;e st1esnost bake O, olaksano kretanje
gramca.l zajednicki provedenim Um{ ova ponasama dJEdovu prcvodemu s unukom po
moguénost izbora vremenom s unukom uslijed poznavanja mMNogo vremena s radu
L za unuka LN s teskodama J L unuka JRN unucima J L g )
[ Y [ uzbudenje )| [ pricanjepricei ) [ dozivijaj 1 ( )
jednakost o ) ‘3 ‘ e p ; dozivijaj ?‘gf’d‘?' interes djeda za
. prilikom prvog uzivljenost djeda zadovoljstva i .
pristupa prema : . ] ; razvoj govora
K . spavanja unuka i unuka u srece u prisustvu unuka
[ sVIm unucima kod djeda  J | aktivnost svihunuka
) J U \ )
'poduﬁavanje unuka) [ dijeljenje predmeta 1 ( vrijeme 1 ( dogovor i 1 ( o )
o pravilnom interesa izmedu provedeno s riorema iela poticanje u_nu_ka
ophodenju i djeé?ka s teikoc’ema i unukom kao izvor prip ] za nestavljanja
L riesSavanju sukobad L njegova bratica )L zabave J L za unuke ) prsta u usta
.-
2017 2022

Model 52. Znacajni dogadaj Slobodno vrijeme djeda i faktori koji mu doprinose

misljenje prijatelja
o djedovu
preuzimanju

mnogo obaveza i o B
\ J postojanje
povremene Zelje
i Sitak ) za vie slobodnog
uzitak u SLOBODNO oo
provodenju | J
vremena s VRUEME
unucima D_[EDA S ——
\ J doZivljaj nezadovoljstva
prilikom dolaska
i generalno ) roditelja po unuke
: kasnije nego Sto je
zadovoljstvo d
vlastitim slobodnim \ Ogovoreno J
vremenom
" W
2017 2022

Model 53. Znacajni dogadaj Iskustvo podrske Sire zajednice u lokalnoj sredini i faktori
koji mu doprinose
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e “
podrska obiteljskih
prijatelja u prijevozu
brata i sestre
djecaka na trening ( R)
\ J odbijanje
naplacdivanja
[ se ) ISKUSTVO sladoleda unuka s
poznavanje djecaka od - > tockotama
strane Sire zajednice i PODRSKE SIRE L )
ljudi iz njegova.mjesta ZAJEDNICE U
| stanovanja | LOKALNOJ p — \
previse zastitnicki stav
e ~ SREDINI roditelja druge djece
informiranje Sire zajednice prema unuku s
od strane sestre i tegko¢ama
uspostavljanje suradnje \ J
njezina kluba s udrugom
R sindrom Down
2017 2022

Model 54. Znacajni dogadaj Ukljucenost djecaka u Siru zajednicu i faktori koji mu
doprinose

sudjelovanje unuka u
trkackim aktivnostima i
manifestacijama na
podrudju lokalne zajednice

pohadanje vrtica

UKLJUCENOST
DJECAKA U SIRU
sudjelovanje unuka s ZAJEDNICU
teSko¢ama u -
obiteljskim prepoznatljivost
aktivnostima uz unuka s teSko¢ama
poticanje truda djecaka
2018 2022

Model 55. Znacajni dogadaj Rana intervencija i angaZzman roditelja od prvih mjeseci
djecakova Zivota i faktori koji mu doprinose
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uklju€ivanje djecaka i
roditelja u razlicite oblike
podrske (fizioterapeut,
edukacijski rehabilitator,
logoped, plivanje, jahanje,
gimnastika) )

dobivanje
asistentice (vrti¢,
plivanje)

pozitivan uc¢inak
jahanja na
motoricki razvoj
djecaka

RANA INTERVENCIJA |
ANGAZMAN
RODITELJA OD PRVIH
MJESECI DJECAKOVA
ZIVOTA

S

2017

Model 56. Znacajni dogadaj Iskustvo podr$ke udruge za sindrom Down i faktori koji mu

doprinose

>

2022

e
S

M

s privatnim sektorom

uradnja Udruge za 1 (

sindrom Down
edimurske Zupanije

uloga udruge kao
one koja za ciljima
socijalizaciju djece

o

’”~

kupnja kuce u okolici

Cakovca za otvaranje

dnevnog boravka za
odrasle osobe sa
sindromom Down

ocekivanja veéeg
logopedskog
napretka unuka

{ (MURID) ) 5@ sindromom Down‘ { )
r N\ \ -
izvor podrske _ angaZman Grada S-urad.nja dolazak djece iz
obitelji i usluga Cakovea | Medimurske privatnika S ostalih Zupanija
djecaku ZUPa;lJfku pruzanju Udrugom u vidu u Udrugu
] podrike Udruzi donacija

ISKUSTVO PODRSKE UDRUGE
ZA SINDROM DOWN

Y

2017

>

2022

Model 57. Znacajni dogadaj Iskustvo podrske sluzbi i sustava i faktori koji mu doprinose
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~

, ( \ ([ 'S
) Teg‘if”tava”ie nedovoljno vremena izrazito mala svota borba za prava
kvalitetan rad rehabilitatora kao za postizanje novéane naknade ] : .
pokretaca poticanja . . . kOJa prlpadaju
MURID-a napretka kod rada s napretka s djetetom iz sustava socijalne .
L izoliranim uvieti : osobi
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6.4.3. Dozivljaji djeda

U sklopu Podrske u obitelji najistaknutiji doZivljaj djeda je zabrinutost za budu¢nost unuka.
Kroz razgovor djed pokazuje osvjestenost o olakSavajuc¢im okolnostima u djetinjstvu samog
djeteta s teSko¢ama. Kao razlog zabrinutosti spominje veliki znacaj napretka unuka u obitelji,
a obiteljsku snagu ne percipira kao onu koja ¢e postojati vjecno, narocito u kasnijem

zivotnom razdoblju.
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Sok koji je dozivio uslijed Uo¢avanja odstupanja djeteta, $to je prepoznato kao znacajni
dogadaj u zivotu djeda i obitelji opCenito, djed smatra ocekivanim i nuznim u trenutku

.....

planirano ili intuitivno ocekivano.

Medu preostalim dozivljajima djeda isticu se njegovo zadovoljstvo funkcioniranjem unuka i
ponos koji osjeca za njega, dozivljaj unuka kao darezljivog, svojeglavog i neplacljivog, ali i
onog koji namece svoju volju u posljednje vrijeme. Odnos s unukom povezuje s osje¢ajem
zadovoljstva. Djed spominje svoju zelju za poc¢etkom koristenja govora u svrhu komunikacije
unuka kako bi mogli razgovarati, Sto djed izrazito voli sa svim svojim unucima. Kao jedan od
velikih problema koji bi se potencijalno mogao povecavati u buduénosti iz perspektive djeda
je izostanak govora. Djed izvjeStava o zabrinutosti komunikacije unuka putem znakova i
gesta, §to podupire strah da ¢e takav izvor komunikacije predstavljati izvor diskriminacije
unuka u buduénosti. Time djed izvjeStava zabrinutost o pojavljivanju frustracija unuka, a kao
znacajnu opasnost vidi dozivljaj unuka kao hendikepiranog od strane drustva zbog drugacijeg

nacina komunikacije.

Uz to pokazuje svijest o nuznosti promjene drustva za promjenu zivota i pruzanje vise
podrske osobama sa sindromom Down. Djedov je dozivljaj da u druStvu negativni aspekti
prevladavaju nad onim pozitivhima za osobe sa sindromom Down, a kao kriterij za uspjeh u
pruzanju podrske navedenoj populaciji 1 stru¢nost pomazucih struka vidi specijaliziranost za
odredeno podrucje. Njegov je dozivljaj da je situacija za navedenu populaciju u Republici
Hrvatskoj bolja nego u inozemstvu. Iz razgovora s njim uocena je informiranost o postojanju
aktualnih inicijativa Udruge za sindrom Down Medimurske Zupanije u pogledu pronalaska

zemljiSta kao temelj za stvaranje lokacije boravka odraslih osoba Udruge u buduénosti.

Pri¢ajuci zivotnu pric¢u uocljivo je kako djed djecaka percipira nepostavljanje granica u
odgoju kao znac€ajan problem kod djece op€enito, a to objaSnjava time da koriStenje
popustljivog stila odgoja dovodi do nepoznavanja granica od strane djeteta. Promisljajuci o
vlastitoj ulozi djeda dijeli svoje promisljanje o roditeljima kao ¢lanovima obitelji koji imaju
razli¢ite obaveze, dok bake 1 djedovi imaju vise vremena. Kao znac¢ajnu spominje vecu
mogucénost upoznavanja unuka nego vlastite djece, te se osvrée na trenutne izazove

roditeljstva nastale uslijed radnog vremena i tempa Zivota.
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Djed djecu s teSko¢ama u razvoju i osobe s invaliditetom dozivljava kao najvece Zrtve

sustava koji teoretski imaju prava, ali ih u stvarnom zivotu ne ostvaruju.

6.4.4. Inicijative djeda i sposobnosti suocavanja s odredenim Zivotnim
situacijama
Od inicijativa koje su uocene od djeda isticu se interes djeda za razvoj govora unuka i
poticanje unuka za izbjegavanjem stavljanja prsta u usta, $to je vezano uz znacajni dogadaj

Ukljucenost djecaka u svakodnevne aktivnosti djeda.

Vezano za znacajni dogadaj Podrska u obitelji vazne inicijative su razgovor djeda s unucadi
od njihove rane dobi, s naglaskom na izostanak tepanja, jasan i glasan govor. U pristupu
unuku s teSko¢ama uocava se djedova normalizacija situacija odrastanja unuka s teSkocama u
vidu tumacenja kako je uobicajeno da i dijete sa sindromom Down padne tijekom igre, u
¢emu je prepoznat intuitivni aspekt odgoja, koji je posebno znacajan za djecu s teSkocama u

razvoju.

U sklopu suocavanja s zivotnom situacijom bivanja u ulozi djeda djecaka sa sindromom
Down, vazno je spomenuti djedove sposobnosti vezane uz informiranost o sindromu
Down. Djed isti¢e kako je i prije rodenja unuka s teSko¢ama poznavao osobe koje imaju
sindrom Down, navodi kako mu je kéer, teta djecaka sa sindromom Down bila prvi asistent u
nastavi za dijete sa sindromom Down na podrucju Zupanije, a slijedilo je 1 ostajanje u
kontaktu s djevojc¢icom i njenom obitelji. Iz opisa situacija uocen je djedov pristup
uvazavanja osoba sa sindromom Down te doZivljaj jednakosti ljudi sa sindromom Down 1
ostale populacije. 1z njegovih navoda vidljivo je raspolaganje informacijama o nekim
osobitostima funkcioniranja navedene populacije. Kod djeda je prisutna svijest o mogucoj
odgodi skolovanja u bliskoj buduénosti unuka. Uslijed poznavanja djece sa sindromom Down
tijekom duljeg perioda Zivota djed je dojma kako djeca s teSko¢ama u razvoju nemaju
posebne potrebe, a odrasle osobe sa sindromom Down koje poznaje percipira kao socijalno
izolirane 1 iskljucene bez ciljanog odbacivanja drustva. Navodi kako smatra da je razlog tome
posrednom ukljucivanju u skupinu socijalno marginaliziranih postojanje nedostatne podrSke
u odrasloj dobi. 1z toga proizlazi i njegovo prepoznavanje vaznosti dnevnog boravka odraslih
osoba sa sindromom Down s primarnim ciljem zadovoljavanja svoje ljudske potrebe za

druZenjem.
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6.4.5. Iskustva diskriminacije Cetvrte obitelji

U zivotnoj prici Cetvrte obitelji djed izvjestava o dva iskustva diskriminacije.

Prvo iskustvo odnosi se na borbu za prava djecaka s teskocama u razvoju i njegove obitelji,
pri cemu djed naglasak stavlja na to da prava postoje sama po sebi, no njihovo ostvarivanje
predstavlja izazov. Navedeno iskustvo pripada u znacajni dogadaj Iskustvo podrske sluzbi i

sustava.

Drugi primjer vezan je za Iskustvo podrske Sire zajednice u lokalnoj sredini, predstavlja
iskustvo u kojem je djed bio izravno ukljuéen i koje ga je veoma zasmetalo. Ono predstavlja
pozitivnu diskriminaciju u kojem vlasnik slasticarnice odbija naplatiti sladoled unuku s
teskocama zbog postojanja njegovih teskoca. lako djed razumije dobru namjeru sugradana,
svjestan je stavljanja unuka s teSkocama u drugaciji polozaj s obzirom na preostale unuke, $to

nije u skladu s njegovim osobnim sustavom vrijednosti.

6.4.6. Domene obiteljske kvalitete Zivota

Domene kvalitete Zivota Cetvrte obitelji su Sposobnosti obitelji u suocavanju s odredenim
Zivotnim situacijama, Odnosi u obitelji, Odnosi sa sirom zajednicom, Inicijativa roditelja za

ranom intervencijom, Podrska sluzbi, Podrska udruge i Podrska predskolskog sustava.

Tablica 7. Domene obiteljske kvalitete zivota Cetvrte obitelji na temelju zna¢ajnih dogadaja

specifi¢nih za obitelj
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DOMENA KVALITETE ZIVOTA

ZNACAJNI DOGADPAJI

SPOSOBNOST OBITELJI U SUOCAVANJU
S ODREDENIM ZIVOTNIM
SITUACIUAMA

rodenje djeteta s teSkocama, uocavanje
odstupanja djeteta, dobivanje dijagnoze
djeteta

ODNOSI U OBITELIJI

podrska u obitelji, ukljucenost djecaka u
svakodnevne aktivnosti djeda, slobodno

vrijeme djeda

ODNOSI SA SIROM ZAJEDNICOM

iskustvo podrske Sire zajednice,

ukljucenost djecaka u Siru zajednicu

INICIJATIVA RODITELJA ZA RANOM
INTERVENCIJOM

rana intervencija i angazman roditelja od

prvih mjeseci djecakova zivota

PODRSKA SLUZBI

iskustvo podrske sluzbi i sustava

PODRSKA UDRUGE

iskustvo podrske udruge za sindrom

Down

PODRSKA PREDSKOLSKOG SUSTAVA

ukljucenost djecaka u predskolski sustav

6.4.7. Objektivniisubjektivni negativni pokazatelji obiteljske kvalitete

Zivota iz Zivotne price Cetvrte obitelji

Objektivni negativni pokazatelji obiteljske kvalitete Zivota iz Zivotne price Cetvrte obitelji

izazov izbora obiteljske aktivnosti ili tretmana za dijete s teSko¢ama

e izostanak objaSnjenja teSko¢a unuka djedu od strane stru¢njaka

« borba za prava koja pripadaju osobi

e besmisao odlaska na vjestacenje kod sindroma Down

e izrazito mala svota novCane naknade iz sustava socijalne skrbi

e manjak stru¢nog kadra
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o gradska i Zupanijska suradnja s nevladinim sektorom kao moguénost, a ne obaveza
e nedovoljna prisutnost rehabilitatora i logopeda kao pruzatelja podrske

« nedovoljno vremena za postizanje napretka s djetetom u izoliranim uvjetima

Subjektivni negativni pokazatelji obiteljske kvalitete Zivota iz Zivotne price Cetvrte obitelji

.....

odnos$enju prema njemu
e tuga oca zbog uocavanja odstupanja kod djeteta

o zacudenost nekih ¢lanova obitelji uslijed oceve informacije da dje¢ak ima sindrom

Down
e djedova zabrinutost o pojavljivanju frustracija unuka

e djedova zabrinutost za buduénost unuka zbog moguceg slabljenja obiteljskih

kapaciteta

e djedova zabrinutost 0 moguc¢oj diskriminaciji unuka u buduénosti zbog nac¢ina

komunikacije
e djedov dozZivljaj izostanka govora kao buduceg problema
e nezadovoljstvo sustavnom podrSkom

e djedov doZivljaj djece s teSko¢ama u razvoju i osoba s invaliditetom kao najvec¢ih

Zrtava sustava
o ocekivanja veceg logopedskog napretka unuka
e postojanje povremene Zzelje za vise slobodnog vremena

e dozivljaj nezadovoljstva prilikom dolaska roditelja po unuke kasnije nego $to je

dogovoreno

o odbijanje naplac¢ivanja sladoleda unuka s teSko¢ama
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e previse zastitnicki stav roditelja druge djece prema unuku s teSko¢ama

U sklopu objektivnih negativnih pokazatelja obiteljske kvalitete zivota Cetvrte obitelji isticu
se izostanak objasnjenja teskoca unuka djedu od strane strucnjaka, mala svota novcéane
naknade iz sustava socijalne skrbi, manjak strucnog kadra, sto sa sobom nosi nedovoljnu
prisutnost rehabilitatora i logopeda te nedovoljno vremena za postizanje napretka kroz
izravan rad strucnjaka s djetetom, te isticu problematiku gradske i Zupanijske suradnje s

nevladinim sektorom kao mogucnost, a ne obavezu.

Kao subjektivni negativni pokazatelji vezani uz kvalitetu podrske isticu se djedov dozivljaj
odlaska na vjestacenje s djetetom sa sindromom Down kao besmisleno te generalno
nezadovoljstvo sustavnom podrskom. Uz to u vidu neformalne podrSke spominje previse

zastitnicki stav roditelja druge djece prema unuku s teSkocama.

6.4.8. Preporuke djeda za poboljSanje kvalitete podrske

Nedostatak sustavne podrske djeci sa sindromom Down, ali i djeci s teSko¢ama u razvoju
isti¢e se kao najveci izazov za obitelj djece s teSkocama. Kako djed navodi, bez zna¢ajnog
angaZmana, prije svega financijskog aspekta navedenog obitelji i samom djetetu izostaje
podrska te se obitelj bori za prava djeteta koje mu pripada. Djed uocava potrebu za
adekvatnim odradivanjem posla stru¢njaka pomazudéih struka, dovodi u pitanje
struénost osoba koje pruzaju podrsku i naglasava vaznost adekvatnog obrazovanja
stru¢njaka. Djed prepoznaje edukacijskog rehabilitatora kao jednu od struka koja je
pokretac¢ napretka kod djeces teSko¢ama u razvoju, iz cega je vidljiva njegova visoka
razina osvijestenosti, a kao znacajan problem isti¢e i neprepoznavanje vaznosti
kompetentnih struka za rad s djecom s tesko¢ama. Nadalje, spominje besmisao ¢ekanja na
red djece s teSko¢ama u razvoju, posebno osoba s invaliditetom. Kao jo$ jedan problem
navodi izostanak osiguravanja boravka i smjestaja odraslih osoba sa sindromom

Down.

1z niza informacija prikupljenih zivotnom pri¢om dobiven je uvid u to da je glavni pruZatelj
usluga za unuka s tesko¢ama i cijelu obitelj upravo udruga, koja spada u nevladin sektor, iz
cega se dobiva i Sira slika o moguénostima unutar sustava podrske. Udruga se financira
donacijama, iz ¢ega je vidljivo kako o moguc¢nosti pruzanja usluga putem udruge ovisi

suradnja iste s privatnicima ili upravom grada i Zupanije. Sve navedeno ukazuje na model
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milosrda, od kojeg se davno odmaklo u teoriji, no potrebno je vrijeme da se isto dogodi i u
praksi kako bi djeca s teSkocama u razvoju i osobe s invaliditetom uistinu ostvarivali prava
koja im pripadaju. Kroz zivotnu pri¢u dobiven je uvid u redoviti dolazak djece sa
sindromom Down iz susjednih Zupanija u Udrugu s ciljem primanja podrske, iz ¢ega
proizlazi ¢injenica o0 nepostojanju srodnih udruga u okolnim Zupanijama. Djed istice
izostanak uredenosti sustava te postojanje prepreka u sustavu zdravstva i sustavu
socijalne skrbi, a djecu s teSko¢ama i osobe s invaliditetom doZivljava kao najvece Zrtve
sustava zbog nemoguénosti samozastupanja, posebno kad obitelj ne moze ili prestane biti

podrska.

Djed je u nekoliko navrata tijekom pricanja Zivotne price spomenuo odnoSenje prema djeci
s teSko¢ama kao prema svakom djetetu, sto moze biti preporuka za neformalnu podrsku
obitelji. Zanimljiv uvid daje i spoznajom kako je izostanak prihvaéanja osoba koje su razli¢ite
po nekoj karakteristici problematican. Takoder, spominje i problem komunikacije pomo¢u
znakova s odraslim ljudima koji imaju teSkoce, $to pak ukazuje na osvjeStavanje drustva o
razli¢itosti u na¢inu komuniciranja, a ne o uskraéivanju alternativnih oblika komunikacije
djeci s teSkocama u razvoju i osobama s invaliditetom. Kao razlog problema socijalne
deprivacije odraslih osoba sa sindromom Down ne vidi izravno odbacivanje djece i
odraslih s teSkocama, ve¢ u odmicanje ¢lanova drustva od njih. Naposljetku, djed
1zvjeStava o prepoznavanju problema nepostojanja to¢ne prognoze brzine napretka unuka s
teSkocama, iz ¢ega je vidljivo razumijevanje prirode funkcioniranja djecaka, ali to predstavlja
1 korisnu nit vodilju za stru¢njake koji rade s djecom u uocavanju vidljivih trenutnih
postignuca djeteta kako bi oni posluZili kao motivacija za poticanje djeteta, a s druge strane

bili izvor otpornosti i obitelji.

7. RASPRAVA

7.1. Pozitivni pokazatelji obiteljske kvalitete Zivota

1z pozitivnih pokazatelja kvalitete Zivota obitelji sudionika iz ovog istraZivanja uocava se
velik angazman ¢lanova uZe i Sire obitelji u pruzanju razli€itih vrsta podrske djetetu s
teSkocama u razvoju. NajviSe pozitivnih pokazatelja kvalitete zivota vidljivo je uz znacajni
dogadaj Podrska obitelji. Kod sve Cetiri obitelji znacajna je aktivna uloga baka i djedova, te
opcenito uloga neformalne podrske kao one koja je najznacajnija za ostvarivanje prava

djeteta i obitelji. Vazno je istaknuti kako su bake u istrazivanju uocile teskoce kod unuceta
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prije samih roditelja, dok je djed nakon prvog susreta s unukom uocio postojanje sindroma
Down. Kao znacajan pozitivni pokazatelj kvalitete zivota pokazao se podrzavaju¢i odnos
privrZenosti i povezanost bake, to jest djeda s unukom s teSko¢ama u razvoju. Prilikom
analize podataka prikupljenih metodom Zivotne pri¢e dobiven je uvid u to kako vecina
pozitivnih pokazatelja kvalitete Zivota obitelji proizlazi iz odnosne razine pojedine obitelji s
njima vaznim ljudima, dok je manji dio njih vezan uz osobnu razinu. Najmanji dio
pozitivnih pokazatelja obiteljske kvalitete Zivota obitelji sudionika vezan je uz razinu
organizirane drustvene podrske, $to ukazuje na potreban prostor za promjenu. Zajednicki
pozitivni pokazatelj kvalitete Zivota obitelji je 1 trenutno zadovoljstvo izvorom podrske u
kojem je unuk, to jest unuka s teSko¢ama trenutno, kao 1 angazmanom edukacijskog
rehabilitatora kao glavnog pruzatelja podrske. Pozitivni pokazatelji zivota prevladavaju u
svakoj zivotnoj pri¢i obitelji, no nuzno je uzeti u obzir kako oni predstavljaju samo trenutne
mogucnosti 1 kapacitete ¢lanova obitelji za bivanjem izvora podrske na koju dijete s
teSko¢ama u razvoju ima pravo, ali ona zbog razlicitih razloga u cijelosti ili jednim dijelom

nije ostvarena.
7.2. Negativni pokazatelji obiteljske kvalitete Zivota

Iz negativnih pokazatelja vidljivo je zajednicko nezadovoljstvo baka i djedova nekim
oblicima sustavne podrSke za dijete s teSko¢ama u razvoju i za obitelj u vidu ostvarivanja
prava i primanja sustavne podrSke. Najveci broj negativnih faktora vezan je uz znacajni
dogadaj Iskustvo podrske sluzbi i sustava, odnosno Iskustvo sa sustavima podrske, $to
ukazuje na nedostatnu sustavnu podrsku koje su obitelji primile. Najveéa zastupljenost
negativnih pokazatelja odnosi se na faktore na razini organizirane drustvene podrske,
manji dio njih su faktori vezani za osobnu razinu, a najmanji broj ih pripada odnosnoj razini,
iskljucujuci odnose s djelatnicima razli€itih sustava 1 ¢lanova obitelji djeteta s teSkocama u
razvoju. Negativni pokazatelji ukljucuju iskustva diskriminacije o kojima izvjeStavaju bake,

odnosno djed, a uoc€ljivi su kod znacajnog dogadaja Uocavanje odstupanja djeteta.

7.3. Povezivanje rezultata istraZzivanja s drugim studijama

Podaci prikupljeni ovim istraZivanjem ukazuju na sli¢ne rezultate s istrazivanjima
provedenima u inozemstvu. U istrazivanju Hillman i sur. (2016 prema Zakirova Engstrand 1
sur., 2020) bake i djedovi ¢ine razli¢ite postupke prilagodbe kako bi podrzali svoje unuce s
autizmom, pruzaju instrumentalnu podrsku u vidu ¢uvanja unuceta, poducavaju ga razli¢itim

vjestinama, financiraju ili sufinanciraju tretmane unuceta, a sve je navedeno prisutno kod
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sudionika ovog istrazivanja. Margetts i sur. (2006) isticu kako bake i djedove ¢esto zanima

sam uzrok teskoc¢a unuceta, Sto je vidljivo 1 u ovom kvalitativnom istrazivanju.

Autori Olson i Goral (2003 prema Berc, 2012) isti¢u kako stariji ¢lan obitelji, koji na primjer
moze biti baka ili djed, u vrijeme obiteljske situacije koja za nju predstavlja krizu mogu imati
znacajni doprinos kada se od njih ocekuje sudjelovanje u trazenju rjesSenja i izlasku iz krize.
Jedno od takvih iskustava koje moze predstavljati krizu je i rodenje, a kasnije i odgoj djeteta s
teSkoc¢ama u razvoju (Grubié, Ljubesi¢ i1 Filipovi¢-Gréi¢, 2013). Proces kontinuiranih izazova
koji se javljaju tijekom procesa ostvarivanja prava djeteta s teSkoama u Cetiri obitelji iz ovog

kvalitativnog istrazivanja bio je pra¢en podrSkom baka i djeda.

U slucaju izostanka formalnih oblika pomoci, §to je Cest primjer uslijed centralizacije
odgojno-obrazovnih, socijalnih i zdravstvenih usluga u Republici Hrvatskoj, obitelj se oslanja
na pojedince ili skupine ljudi s kojima imaju razvijen najblizi emocionalni odnos, a dio te
neposredne okoline su na podru¢ju Republike Hrvatske bake i djedovi (Buljevac, 2019).
Navedeno je izrazito vidljivo u kontekstu znacajnog dogadaja Podrska obitelji, aliiu

cjelokupnom dozivljaju sudionika.

Percepcije roditelja i baka i djedova o teSko¢ama djeteta mogu voditi do obiteljskih sukoba.
Roditelje koji su u otporu i ne prihvacaju teSkoce djeteta moze se percipirati kao one koji nisu
otvoreni za primanje podrske od baka i djedova (Hillman, 2007), a navedeno je naroc€ito
vidljivo u kontekstu znacajnog dogadaja UoCavanje odstupanja djeteta, odnosno ranog
prepoznavanja teskoc¢a djeteta (Kahana 1 sur., 2015). Hillman (2017) navodi kako neke bake 1
djedovi smatraju da je manji propust ugroziti blagostanje vlastitog djeteta, roditelja unuceta s
teSkocama, od onog zanemarivanja uocenog odstupanja unuceta. Uzimajuci u obzir inicijative
1 angazman baka 1 djedova u uo€avanju odstupanja unuceta iz ovog istrazivanja, vidljivo je

kako su rezultati vrlo sli¢ni.

U Republici Irskoj autori Prendeville i Kinsella (2018) proveli su kvalitativno istrazivanje u
kojem ispituju ulogu baka i djedova djece s autizmom dobi od 5 do 18 godina. Rezultati
ukazuju na aktivnu ulogu baka i djedova u osnazivanju njihova obiteljskog sustava te
provodenje slobodnog vremena s unu¢etom koje ima autizam. Djedovi i bake predstavljaju

blizak i zna¢ajan izvor podrske najuzoj obitelji djeteta s autizmom te imaju utjecaj na
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smanjen utjecaj stresora na kvalitetu zivota cijele obitelji (Kahana 1 sur., 2015), a angazman

baka i djeda iz ovog istrazivanja u skladu je sa spomenutim rezultatima istrazivanja.

Bez obzira na izazove s kojima se suocavaju bake i djedovi izvjestavaju o dobrobiti 1
pozitivnom aspektu uloge u kojoj se nalaze, kao i prihvacanju unuceta s teSkocama takvog

kakav je (Hillman, 2017), a o istom nizu dozivljaja izvjeStavaju sudionici ovog istrazivanja.

Na podrucju neucinkovite sustavne podrske bake i djedovi izvjestavaju o nepovjerenju
pedijatara prema roditeljima djece s teSko¢ama (Hillman, 2017), o ¢emu izvjeStava druga
sudionica iz istrazivanja, te 0 nemogucénosti, odnosno premalo izvora sustavne podrske u
drzavi u kojoj zive te nedovoljno sufinanciranja potpore od strane drzave (Hillman, 2017), §to
napominje djed iz Cetvrte obiteljske price. U sklopu kategorije Proslave napretka istrazivanja
Hillman i sur. (2017), bake i djedovi navode kako su ispunjeni kad uoc¢e i mali uspjeh
unuceta, §to spominju sudionice iz prve i druge zivotne price te djed iz Cetvrte obiteljske
pric¢e. Nadalje, u kategoriji Osobne reakcije, jedna tema je Zabrinutost za cijelu obitelj, a bake
i djedove brine $to ¢e biti nakon njihove smrti i smrti roditelja djeteta s autizmom te kako ¢e
njihovo unuce reagirati na zahtjeve i odgovornosti u odrasloj dobi (Miller, Buys i
Woodbridge, 2012), a dozivljaji svih sudionika ovog istrazivanja su u skladu s njithovim
zabrinutostima vezano uz buducénost. U sklopu kategorije Otpornost bake i djedovi u
istrazivanju Hillman i sur. (2017) navode ucenje o sebi kroz brigu o unucetu, o cemu
izvjestava sudionica 3, izrazitu ljubav i predanost unucetu s teSkocama, o cemu izvjestava

sudionica 1 1 vrijednost vremena provedenog s unukom, o ¢emu izvjeStava sudionik 4.

Autori Miller, Buys 1 Woodbridge (2012) istrazujuci utjecaj teskoca djeteta na obitelj 1
kvalitetu Zivota iz perspektive baka 1 djedova dolaze do zakljucka kako se obitelj djeteta s
teSko¢ama oslanja na neformalnu mrezu podrske, sto je vidljivo kod svih sudionika ovog
istrazivanja. Djelomic¢an broj sudionika u istraZivanju navodi svjesnost o vaznosti vlastite
podrzavajuce uloge uzoj obitelji djeteta s teSkocama (Miller, Buys i Woodbridge, 2012), o
¢emu izravno izvjestava sudionica 1. Sudionice 1, 2 1 3 spominje svijest o vlastitom procesu
starenja i utjecaju navedenog na manje moguénosti pruzanja podrske unucetu s teSkocama
(Miller, Buys i Woodbridge, 2012), a o osjecaju da ih se ponekad dovoljno ne cijeni (Miller,
Buys i Woodbridge, 2012) progovara i sudionik 4.
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Janicki i sur. (2001 prema Buljevac, 2019) navodi kako bake i djedovi uslijed brige za unuce

s teSkocama mogu zanemariti odnos s ostalom unucadi, a primjer toga navodi sudionica 1.

Morton (2000 prema Findler i sur., 2014) navodi kako bake i djedovi ponekad stvaraju
pogresnu predodzbu teskoca 1 funkcioniranja unuceta opcenito, sto je djelomicno uocljivo
kod svih sudionika u ovom istrazivanju, a predstavlja posljedicu izostanka tumacenja teskoce

bakama, odnosno djedu od strane stru¢njaka.

Kvantitativno istrazivanje Zakirove Engstrand i sur. (2020) o bakama i djedovima djece s
autizmom pokazuje kako bake i djedovi izvjestavaju o najvecoj potrebi kao onoj za
informacijama i skrbi o djetetu, dok u ovom istrazivanju navedeno nije bilo istaknuto. Dok
istrazivanje Siman-Tova i Kaniela (2011 prema Kahana i sur., 2015) istice bake kao primarni
izvor emocionalne 1 instrumentalne podrske, a djeda kao glavni izvor financijske potpore za
unuce s teSkocama, rezultati ovog istrazivanja pokazuju kako sudionik ovog istrazivanja

predstavlja izvor sve tri vrste podrske, ne isti¢uéi znacajno financijski aspekt.

Istrazivanje Sena i Yurtsevera (2007 prema Zili¢, 2021) isti¢u kako bake i djedovi &esto
imaju vlastita misljenja o tome §to je najbolje za njihove unuke s teSko¢ama u razvoju, §to
stvara suprotni efekt od podrSke roditeljima djece s teSko¢ama. Navedeno je u skladu s
povremenim izazovima u odnosima roditelj-baka/djed u ovom istrazivanju, no kod sudionika
ovog istrazivanja to kontinuirano nije dovelo do povlacenja roditelja u sebe niti izostankom

socijalnih interakcija na dulje vrijeme (Sen i Yurtsever, 2007 prema Zili¢, 2021).

Lisak (2013) u rezultatima svog istrazivanja o oblicima podrske 1 utjecaju istih na kvalitetu
troskove obitelji uslijed putovanja na preglede u Zagreb, financiranje razli€itih vrsta usluga
od strane obitelji, podrZzavanje smjestaja u institucije djeteta s viSestrukim teSko¢ama, manjak
osvijeStenosti lokalne sredine, roditeljske inicijative u potrazi za informacijama i
smjernicama o poticanju razvoja djeteta s teSkocama te strah za budu¢nost. Svi navedeni

pokazatelji su prisutni i u obiteljima ¢ije su bake i djed sudjelovali u ovom radu.

Buljevac (2019) spominje kako neformalnim izvora podrske djeci s teSko¢ama u razvoju
Cesto treba biti pruzena formalna podrska, Sto je u skladu s nalazima ovog istrazivanja.

Uzimanje u obzir potreba baka i djedova nuzno je za planiranje i osiguravanje kvalitete
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pristupa usmjerenog obitelji unutar usluga rane intervencije (Zakirova Engstrand i sur.,
2020).

Sagledavajuci rezultate dobivene od sudionika s obzirom na urbanu ili ruralnu sredinu, iz
zivotne price sudionice 1 vidljivo je kako je stanovanje u ruralnoj sredini imalo nepovoljni
znacaj za kvalitetu podrSke unuceta u predskoli, a udaljenost od mjesta Skolovanja povezan je
s iscrpljenosti majke prilikom voznje djecaka u Skolu. Iako sudionica 2 istic¢e kako unuka s
teSkocama Zivi u urbanom srediStu, navodi samo jedan izvor podrske, skolu unuke. Sudionica
3 koja zivi u ruralnoj sredini isti¢e znacaj podrske koju unuk prima, no izvjestava i o
dugotrajnoj potrazi za primjerenim izvorom usluge za unuka unutar i izvan zupanije. Iz
zivotne pric¢e sudionika 4, ¢iji unuk Zivi u blizini urbane sredine, navodi kako su unuk i cijela
obitelj ukljuceni u razlicite oblike podrske. 1z navedenog je moguce dobiti uvid kako zivot u
ruralnoj sredini znac¢ajnije udaljenoj od gradskog sredista moze predstavljati otezavajucu
okolnost u ostvarivanju podrske za dijete i obitelj, no to je individualno te jako ovisi o
angazmanu 1 moguénostima roditelja te opcenitoj dostupnosti usluga podrske u lokalnoj

zajednici.
8. ZAKLJIUCAK

Ovim kvalitativnim istrazivanjem provedene su zivotne price s bakama i djedovima djece s
teSko¢ama u razvoju na podrucju Medimurske Zupanije te se dobio uvid u kvalitetu podrSke
za djecu s teSko¢ama u razvoju iz perspekive baka i djedova te odrednice kvalitete Zivota
obitelji. Cilj istrazivanja bio je usmjeren na dobivanje uvida u zna¢ajne dogadaje koji
oblikuju tijek zivota baki 1 djedova djece s teSko¢ama u razvoju te faktore koji doprinose tim
zna¢ajnim dogadajima na pozitivan ili negativan nacin. Faktori su zapravo pokazatelji
kvalitete zivota, a mogu se podijeliti na faktore na osobnoj razini, razini odnosa u obitelji i

okruZenju te one na razini sustavne podrske.

Najznacajni dogadaji koje isti¢u bake i djedovi vezani su uz: iskustvo rodenja unuka s
teSkocama 1 suoCavanje sa dijagnozom; zdravstveno stanje unuka i teSko¢e u ponaSanju i
funkcioniranju; trazenje i ostvarivanje podrske; uklju¢ivanje u sustav predskolskog i
osnovnoskolskog odgoja i obrazovanja; podrSku susjedstva i prijatelja; odnose u obitelji;

reakcije u $iroj lokalnoj zajednici te podrsku iz sustava zdravstva i socijalne skrbi.

Pozitivni faktori koje prepoznaju 1 isticu bake 1 djedovi vezani su uz prihvacanje unuka,

zblizavanje, mijenjanje navika i svakodnevice, oslanjanja na bliske odnose i podrsku. Od
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negativnih faktora koje isti¢u najvaznije je spomenuti iskustva diskriminacije zbog
nepostivanja prava djeteta iz sustava socijalne skrbi 1 zdravstva; nepodrzavajuci odnosi
djelatnika sustava socijalne skrbi i zdravstva; neprimjerene reakcije vr$njaka i clanova

lokalne zajednice te odgojitelja u redovnoj odgojno-obrazovnoj skupini.

Na temelju svih negativnih faktora, odnosno pokazatelja koji negativno doprinose kvaliteti
zivota, proizlaze smjernice ili preporuke za poboljsanje kvalitete podrske djeci s teSko¢ama u
razvoju kao 1 unapredenje kvalitete Zivota za njih i1 ¢lanove njihovih obitelji na podrucju
Medimurske zupanije. Detaljne preporuke raspisane su u okviru Zakljucka kako bi se
sumativno na jednom mjestu ukazalo na doprinos istrazivanja te dalo smjernice za
implementaciju tih uvida u svrhu unapredenja kvalitete podrske i kvalitete Zivota u cijelosti,

za djecu s teSkocama i ¢lanove njihovih obitelji, posebice bake i1 djedove.
1. POTREBA ZA PODIZANJEM KVALITETE SUSTAVNE PODRSKE

Medu zajednicke negativne objektivne i subjektivne faktore pripada izvjeStavanje
nezadovoljstva baka i djeda o primljenoj sustavnoj podrsci, a oni ukljuéuju ponavljane
odlaske unucadi na vjestacenje s ciljem nastavka ostvarivanja prava te izostanak rane
intervencije u djetinjstvu kao oblika sustavne podrske. Dobivanje dijagnoze predstavlja
proces koji traje ovisno o stupnju i vrsti teSkoca, a bez navedenog ne postoji moguénost
ostvarivanja prava niti dobivanja adekvatne podrSke. Na navedeni se nacin ne iskoriStavaju
neuroplasticitet mozga kao glavna komponenta razvoja djece te §to uspjesnije habilitacije
djece s tesko¢ama u razvoju i koristenja njihova potencijala u §to ranijoj zivotnoj dobi. Vazno
je istaknuti 1 zabrinutost baka i djeda za budu¢nost unucadi s teSko¢ama u razvoju vezano za
buduce ostvarivanje prava i kvalitetu njihova Zivota. UvaZavaju¢i zabrinutosti ¢lanova
obitelji 1 poticanjem promjena unutar razli€itih sustava utjecalo bi se na poboljSanje kvalitete
zivota obitelji 1 same djece s teSko¢ama koje ¢e kroz odredeni vremenski period postati
odrasli ¢lanovi drustva i zajednice. U slucaju povecanja kvalitete sustavne podrske bila bi
potrebna manja financijska podrska drZzave jer bi u tom slucaju djeca s teSkoc¢ama 1 ¢lanovi
njihove obitelji prava ostvarivali kroz razliCite sustave te bi preopterecenost drzavnih davanja

za ranjive skupine u drustvu bila manja od trenutnih.

2. POTREBA ZA INFORMIRANJEM O PRAVIMA I IZVORIMA PODRSKE
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Iz Zivotnih prica Cetiri obitelji uoCena je potreba za postojanjem nacina informiranja o
pravima i izvorima podrske o lokalnoj i §iroj zajednici jer sudionice i sudionik istrazivanja
tijekom priCanja zivotne price obitelji navode kraci ili dulji period trazenja izvora podrske ili
¢ekanja na ostvarivanje iste, kasnu informiranost o postojanju prava te izvjestavaju o

nedosljednosti na¢ina pronalazenja informacija kljucnih za prava.

3. POTREBA ZA TUMACENJEM TESKOCA UNUKA, ODNOSNO UNUKE
BAKAMA | DJEDU

Iako bake i djedovi ¢ine Siru obitelj te nisu primarni ¢lanovi obitelji prilikom informiranja i
savjetovanja djelatnika iz razlicitih sustava, oni koji su uklju¢eni u kontinuirano provodenje
vremena s unukom s teSko¢ama imaju pravo na tumacenje teSkoc¢a unuka s ciljem poticanja
razvoja unuka. Primjereni intuitivni pristup unucadi s teSko¢ama baka i djeda iz ovog
istrazivanja uz pratece zivotno iskustvo predstavlja temelj na koji bi bilo korisno nadovezati
informacije o osobitostima teSkoc¢a za unuce. Navedeno se ne preporuca s ciljem pretvaranja
bake i1 djeda u educirano osoblje koje pruza podrsku unucetu s teSkocama uslijed nedostatne
sustavne podrske, ve¢ u postojanju Sire slike moguénosti unuceta, moguénosti postavljanja
pitanja te posjedovanju informacija kako bi poboljsali vlastitu kvalitetu Zivota umjesto
kontinuiranog vlastitog propitkivanja o sadasnjim 1 budu¢im moguénostima unuceta, §to im

predstavlja kronican izvor stresa.

4, EDUKACIJA DJELATNIKA RAZLICITIH SUSTAVA (PRUZATELJA
PODRSKE)

1z prethodne preporuke proizlazi i potreba za osvjesStavanjem 1 informiranjem te
savjetovanjem djelatnika iz sustava razli€itih sustava (socijalna skrb, zdravstvo, odgoj 1
obrazovanje) o osobitostima djece s teSkoama u razvoju i uvjetima zivota njih i njihovih
obitelji s ciljem razumijevanja te poboljSanog pristupa u odnosu ¢lanovi obitelji djeteta s
teSkocama-djelatnici iz razli€itih sustava, s naglaskom na pristup djelatnika, uvid u
cjelokupnu obiteljsku situaciju te uzimanje u obzir kontinuiranih stresora obitelji poput

neizvjesnosti uslijed zdravstvenog stanja djeteta ili emocionalnih ispada djeteta.

S. EDUKACIJA CLANOVA LOKALNE ZAJEDNICE
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Osim osvjeStavanja 1 razumijevanja strucnjaka, nuzna je edukacija ¢lanova lokalne zajednice
koja predstavlja svakodnevni potencijalni izvor pruzanja neformalne podrske obitelji djeteta s
teSko¢ama te prihvacanju samog djeteta s teSko¢ama kao ¢lana zajednice u kojoj zivi.
Navedeno je izrazito vazno s ciljem prihvacanja razli¢itosti u medusobnom funkcioniranju
ljudi te osvjestavanju lokalne zajednice o Cinjenici da usprkos postojanju teSkoc¢a u razvoju
kod djeteta uz adekvatnu podrsku pojedinac moze postati i ostati vrijedan ¢lan zajednice.
Iskustva diskriminacije iz iskustava sudonika istrazivanja uglavnom su bila vezana uz lokalnu
zajednicu obitelji, to jest djeteta s teSkocama u razvoju, ¢ime je prepoznat znacaj informiranja
1 savjetovanja Sire zajednice o funkcioniranju djece s teSkocama u razvoju i osoba s

invaliditetom.

6. PRISTUP DJELATNIKA CLANOVIMA OBITELJI/DJETETU S TESKOCAMA U
RAZVOJU

Kao znacajan za sve sudionike ovog istrazivanja pokazao se pristup djelatnika iz razli¢itih
sustava. Iz doZivljaja, inicijativa i sposobnosti baka i djeda za suocavanje s odredenim
Zivotnim situacijama javlja se potreba za sagledavanje 1 uzimanje u obzir kontinuiranih
stresora obitelji kako u kreiranju individualnih planova podrske za dijete s teSko¢ama u
razvoju, tako 1 u pristupu stru¢njaka obiteljima djece s teSko¢ama u razvoju, uvazavanju
¢lanova obitelji djeteta koji trazi ostvarenje prava te dobivanje zasluZene podrske za dijete 1

sebe.

1. POTREBA ZA FINANCIJSKOM POMOCI

Zajednicka osobitost funkcioniranja sve Cetiri obitelji je postojanje znatnih financijskih
izdataka prilikom pronalaska razli¢itih izvora podrske unutar i izvan Zupanije, a za ve¢inu
njih podrazumijeva se financijska podrska uze 1 Sire obitelji djeteta s teSkocama. 1z
navedenog je vidljivo kako odredene prava koja djeca s teSko¢ama i njihove obitelji imaju
nije moguce ostvariti u nedostatku financijskih sredstava, §to daje dio uvida u dostupnost

podrske na podrucju Zupanije.

Iz rezultata ovog rada i ostalih izvora literature vidljivo je kako bake i djedovi djece s
teSkocama u razvoju imaju sli¢an nac¢in funkcioniranja kao i roditelji te dijele njihove

zabrinutosti, a 0 njihovim potrebama 1 podrsci koju primaju se nedovoljno istrazuje.
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Prilikom pregledavanja spoznaja dobivenih ovim istrazivanjem potrebno je u obzir uzeti
ogranicenja istrazivanja. Rezultati ovog istrazivanja opisuju iskljucivo obiteljsku kvalitetu
zivota obitelji sudionika ovog istrazivanja te navedeno nije moguce generalizirati na druge
bake i djedove djece s teSko¢ama na razini Medimurske Zupanije ili Republike Hrvatske.
Nuzno je razmotriti kako su sudionici istrazivanja visokomotivirani pojedinci. Takoder,
potrebno je u obzir uzeti manjak iskustva istrazivaca u koriStenju istrazivacki zahtjevne

metode zivotnih prica.

Ovo istrazivanje predstavlja jedno od prvih koje se bavi proucavanjem kvalitete Zivota
obitelji djece s teSko¢ama u razvoju iz perspektive baka i djedova, odnosno prvo je
kvalitativno istrazivanje koje ispituje perspektivu baka i djedova djece s teSko¢ama u razvoju
u Republici Hrvatskoj. Za buduéa istrazivanja predlaze se prikupljanje vec¢eg broja sudionika,
od kojih ¢e oni medusobno biti vece razlike u dobi, sudionika koji nisu u mirovini, onih koji
zive u razli¢itim zupanijama ili regijama Republike Hrvatske, te onih koji su razlicite rase,
vjere ili nacionalnosti. Takoder, bilo bi zanimljivo prikupiti podatke iz ve¢eg podrucja urbane
i ruralne sredine. Kao rezultat nekoliko takvih istrazivanja mogli bi se kreirati programi
podrske za bake i djedove involvirane u kontinuirano pruzanje podrske djeci s teSko¢ama u

razvoju.
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Poziv u istrazivanje za sudionike

dukacijsko - rehabilitacijski

ﬂ- Sveudiliste u Zagrebu
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Obiteljska kvaliteta zivota:
Perspektive baka i djedova
djece s tesko¢ama u razvoju
u Medimurskoj zupaniji

Glavni istraZivat: Dora Rob (studentica diplomskog studija Edukacijska
rehabilitacija na Edukacijsko-rehabilitacijskom fakultetu Sveuéilidta u
Zagrebu)

E-mail adresa: dora.rob@stud.erf.hr, robdorad@gmail com

Broj mobitela: 0958845232

Clanovi istraZivaékog tima:

lzv. prof. dr.sc. Ana Wagner Jakab (Edukacijsko-rehabilitacijski
fakultet)

Doe. dr. sc. Natalija Lisak Segota (Edukacijsko-rehabilitacijski fakultet)
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Zelimo saznati Vase

Vo lakiatie iskustvo i ukljucivanja
prilikom rodenja dobivanja unuceta u
s dijagnoze oblike podrske.
teskocama, Unieta,
Zanima nas
kako ste se na koga ste i kakva vam
osjecali u se mogli je podrka
znacajnim osloniti bila pruzena.
situacijama,

Vazno nam je uti Vase misljenje kako bi se mogle

donijeti preporuke za promjene u dobivanju podrske
temeljem onoga $to Vi smatrate da je bitno

poboljsati.

Bit ¢emo slobodni telefonski Vas kontaktirati kako bismo
provjerili Vasu spremnost za sudjelovanje u istraZivanju.
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Sporazum istrazivaca i sudionika istrazivanja

SPORAZUM ISTRAZIVACA |
SUDIONIKA ISTRAZIVANJA
(BAKE/DJEDA)

Datum i mjesto:
IstraZivac:
Sudionik:

Na samom pocetku, jos jednom zahvaljujemo na sudjelovanju u istrazivanju!

Isticemo kako je temeljno polaziste ovog istraZivanja uvaZavanje Vase perspektive i
znacajnih dogadaja vezanih uz Vase iskustvo bivanja bakom/djedom djeteta s
teskocama u razvoju. Istrazivacki interes je usmjeren na vaZnost tih dogadaja za
obiteljsku kvalitetu Zivota.

PRAVA SUDIONIKA ISTRAZIVANJA

+ sudioniku istraZzivanja pripadaju sva prava i zastita temeljem Etickog kodeksa
Odbora za etiku u znanosti i visokom obrazovanju (Odbor za etiku u znanosti i
visokom obrazovanju, 2006)

= ovim se istraZivanjem jamci anonimnost podataka te koriStenje prikupljenih
informacija isklju¢ivo za potrebe istraZivanja

+ anonimnost podataka znaci da se Vase ime nigdje nece spominjati te nitko nece
znati Vase odgovore niti izjave

ODGOVORNOST ISTRAZIVACA U ISTRAZIVANJU

+ istraZivaci se obvezuju na postivanje svih nacela Etickog kodeksa Odbora za etiku
u znanosti i visokom obrazovanju (Odbor za etiku u znanosti i visokom
obrazaovaniju, 2006)

+ istraZivaci se obvezuju da ce posebno brinuti o osiguranju anonimnosti te
koristenju prikupljenih informacija samo za potrebe ovog istraZivanja

Vasa iskustva i misljenja izrazito su vaZna za dobivanje novih uvida i saznanja vezano
uz temu istraZivanja te realizaciju potrebnih pozitivnih promjena i preporuka.

Unaprijed zahvaljujemo!

Istrazivac: Sudionik istraZivanja:
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Obrazac suglasnosti

Naziv istrazivanja: Obiteljska kvaliteta zivota: Perspektive baka 1 djedova djece s teSkocama u
razvoju u Medimurskoj zupaniji

Istrazivacdica: Dora Rob Mentorice:
Izv.prof.dr.sc. Ana Wagner Jakab

Doc. dr.sc. Natalija Lisak Segota

Informirani pristanak za sudjelovanje u istrazivanju
Postovani,

pozivamo Vas da sudjelujete u istrazivanju te nam na taj nac¢in pomognete u prikupljanju
podataka za znanstveno istrazivanje pod nazivom Obiteljska kvaliteta zivota: Perspektive baka
i djedova djece s teSko¢ama u razvoju u Medimurskoj zupaniji. Istrazivanje se provodi u svrhu
izrade diplomskog rada na Edukacijsko-rehabilitacijskom fakultetu.

Bake 1 djedovi vazni su €lanovi obitelji koji su svakodnevno prisutni u Zivotu svoje djece, ali 1
svoje unucadi s teSko¢ama u razvoju. Prilikom pruzanja podrske samom djetetu Cesto se u obzir
uzimaju misljenja 1 dvojbe roditelja. Bake 1 djedovi se pritom najcesce zaborave, a izvor su
mnogo vrijednih informacija o svom unucetu s teSkoama. Svrha je ovog istraZivanja dobiti
uvid u znacajne dogadaje u Zivotnom tijeku sudionika iz uloge bake, odnosno djeda djeteta s
teSko¢ama u razvoju.

Razgovor ¢e se snimati diktafonom, no njega ¢e moc¢i preslusati samo istraZivacica i mentoricCe.
Nakon zavrSetka istraZivanja zapis ¢e se trajno izbrisati.

Sudjelovanje u istrazivanju je dobrovoljno §to znac¢i da mozete odustati u bilo kojem trenutku.
Svi podatci bit ¢e u potpunosti povjerljivi. Prikupljeni podatci pohranit ¢e se sukladno Opcoj
uredbi o zastiti podataka (GDPR) 1 Zakonu o zastiti podataka, a pristup osobnim podatcima
imat ¢e samo istrazivacica i mentorice. Istrazivanje ¢e se provoditi sukladno Etickom kodeksu
odbora za etiku u znanosti i visokom obrazovanju (Odbor za etiku u znanosti i visokom
obrazovanju, 2006).

Svi zainteresirani sudionici ¢e se kontaktirati i dogovoriti ¢e se nacin dobivanja uvida u
rezultate rada. Postoji mogucnost slanja rada i u elektronskom obliku.
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Unaprijed Vam zahvaljujemo na sudjelovanju u ovom istrazivanju kojim ¢ete doprinijeti uvidu
u perspektivu baka 1 djedova djece s teskocama u razvoju. Ovi rezultati mogli bi pomoci
stru¢njacima da bolje razumiju obiteljsku situaciju i osmisle u¢inkovitu 1 smislenu podrsku
obiteljima djece s teSko¢ama.

Za dodatne informacije prije, za vrijeme ili poslije samog istrazivanja mozete se obratiti
istrazivacici Dori Rob na email: dora.rob@stud.erf.hr ili na telefon: 0958845232 1i/ili
mentoricama: lzv.prof.dr.sc. Ani Wagner Jakab na email: ana.wagner-jakab@erf.unizg.hr ili
na telefon: 01 245 7522 i Doc. dr.sc. Nataliji Lisak Segota na email: natalija.lisak@erf.unizg.hr
ili na telefon: 01 245 7590.

Zainteresiran/a sam za sudjelovanjem u Zivotnoj prici: DA - NE

Svojim  potpisom, ja dajem pristanak za
sudjelovanjem u istrazivanju i koriStenjem rezultata u znanstvene i nastavne svrhe, kao i da se
razgovor sa istraZiva¢icom snima audio putem (diktafonom/mobitelom).

Potpis

Datum

Zainteresiran/a sam da me nakon zavrSetka istraZivanja i obrane diplomskog rada istrazivacica
nazove 1 dogovori nacin kako ¢e mi dati uvid u rezultate istrazivanja: DA - NE

Zahvaljujemo Vam od srca.

U Zagrebu, svibanj/lipanj 2022.
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