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Percepcija roditelja djece s teSkoéama predskolske dobi o obiteljskoj (neformalnoj) mrezi
podrske

Sazetak

Suvremeno shvacanje razvojnih teskoca i obitelji proslo je kroz znacajne promjene, mijenjajuci
percepciju uloge obitelji i okoline u Zivotu djeteta s razvojnim teSkocama. U okviru Obitelji usmjerene
rane intervencije u djetinjstvu, naglaSava se potreba za postovanjem i razumijevanjem kompleksne
obiteljske dinamike koju prozivljavaju obitelji djece s teSkoCama u razvoju. Roditeljstvo djetetu s
razvojnim teSko¢ama donosi brojne izazove koji mogu znacajno utjecati na kvalitetu Zivota obitelji,
osobito kada okolina pruza nedostatnu podriku. Cesto su usluge rane razvojne podrike usredoto¢ene
isklju¢ivo na potrebe djeteta, zanemarujucéi potrebe roditelja i ostalih ¢lanova obitelji. Nedostatak
sustavne podrske ostavlja roditelje prepustene samima sebi, navodeci ih da traze podrsku u neformalnim
mrezama unutar njihova blizeg okruzenja. Cilj istrazivanja bio je istraziti subjektivnu percepciju
roditelja o neformalnom krugu podrske, s posebnim naglaskom na podrsku koju dobivaju od svoje
okoline. Prikazani rezultati obuhvaéaju podatke trinaest majki koje su sudjelovale u drugoj fazi
ENVISAGE projekta u Hrvatskoj. Polustrukturirani intervjui omogucili su uvid u njihova iskustva i
percepcije o neformalnoj (obiteljskoj) mrezi podrske. Provedena je kvalitativna tematska analiza.
Rezultati istrazivanja otkrivaju da mrezu podrske, uz ¢lanove uze i Sire obitelji, kod odredenog broja
roditelja ¢ine osobe koje oni dozivljavaju kao bliske ¢lanove obitelji, iako nisu u krvnom srodstvu.
Nosenje s djetetovim teSkocama predstavlja izazov i clanovima Sire obitelji, te se istiCe vaznost podrske
svim ¢lanovima obitelji u suoCavanju s novim situacijama. Unato¢ tome, bake i djedovi Cesto pruzaju
instrumentalnu podrSku roditeljima kad su blizu. Percipirana podrska supruga/partnera obuhvaca
emocionalnu i instrumentalnu podrSku. Sudionice istraZivanja izvjeStavaju o stresu u interakciji sa Sirom
okolinom, isticu¢i potrebu za podrskom u obliku postovanja. Vaznost podrske drugih roditelja djece s
teSko¢ama naglasava se kroz razmjenu iskustava, informacija i emocionalnu povezanost, sto pridonosi
olakSavanju svakodnevnog funkcioniranja i ja¢anju emocionalne otpornosti roditelja, poti¢uéi ih na
aktivno sudjelovanje u pruzanju podrske drugima. Razumijevanje percepcije roditelja o neformalnim
oblicima podrske pomaze osiguravanju relevantne u¢inkovite i korisne podrske za te obitelji te doprinosi

boljoj kvaliteti Zivota obitelji djece s razvojnim teSkocama.

Klju¢ne rijeéi: neformalni oblici podrske, obitelj, obitelji usmjerena rana intervencija, razvojne teSkoce,

roditeljstvo djetetu s teSkocama



Perception of Parents of Preschool-Aged Children with Difficulties Regarding the Family
(Informal) Support Network

Summary

Contemporary understanding of developmental challenges and families has undergone significant
changes, altering the perception of the role of family and the environment in the life of a child with
developmental disabilities. Within the framework of Family-oriented Early Intervention, there is an
emphasis on the need for respect and understanding of the complex family dynamics experienced by
families of children with developmental challenges. Parenthood to a child with developmental
difficulties brings numerous challenges that can significantly impact the quality of family life, especially
when the environment provides insufficient support. Often, early developmental support services focus
solely on the needs of the child, neglecting the needs of parents and other family members. The lack of
systematic support leaves parents to fend for themselves, leading them to seek support in informal
networks within their immediate surroundings. The aim of the research was to explore the subjective
perception of parents about the informal support network, with a particular emphasis on the support they
receive from their environment. The presented results encompass data from thirteen mothers who
participated in the second phase of the ENVISAGE project in Croatia. Semi-structured interviews
provided insights into their experiences and perceptions of the informal (family) support network. A
gualitative thematic analysis was conducted. The research results reveal that, in addition to immediate
and extended family members, certain parents perceive individuals as close family members, despite
not being blood relatives. Dealing with a child's difficulties poses a challenge to extended family
members, emphasizing the importance of support for all family members in facing new situations.
Despite this, grandparents often provide instrumental support to parents when in close proximity.
Perceived support from spouses/partners includes emotional and instrumental support. Research
participants report stress in interacting with the broader community, emphasizing the need for support
in the form of respect. The importance of support from other parents of children with difficulties is
highlighted through the exchange of experiences, information, and emotional connection, contributing
to easing daily functioning and strengthening the emotional resilience of parents, encouraging them to
actively participate in providing support to others. Understanding parents' perceptions of informal
support helps ensure relevant, effective, and beneficial support for these families, contributing to an

improved quality of life for families of children with developmental challenges.

Keywords: developmental disabilities, informal support, family, family centered early intervention,

parenting a child with disabilities
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1. UvVOD

Tradicionalno poimanje razvojnih teSkoca temelji se na medicinskom modelu, usmjereno je na
dijete s razvojnim teSkocama te ima za cilj postavljanje to¢ne dijagnoze i pruzanja
odgovarajucih tretmana, naj¢esce izvan kruga obitelji 1 zajednice u kojoj dijete zivi, s namjerom
“rjeSavanja” problema koje dijete ima. U okviru tradicionalnog poimanja teSkoca u razvoju,
stru¢njaci su ti koji donose odluke te planiraju lijecenje i (re)habilitaciju, a od roditelja se
ocekuje da "suraduju" prema danim preporukama, dok se istovremeno zanemaruju potrebe i

dobrobit roditelja i obitelji (Novak Pavlic i sur., 2023; Rosenbaum i Novak Pavlic, 2021).

Posljednjih desetljeca, osobito u razvijenim zapadnim zemljama, vidljive su brojne promjene u
odnosu prema shvacanju ranih razvojnih teskoca. Napustanje tradicionalnog poimanja teskoca
u djetinjstvu u korist suvremenog pristupa, temeljenog na Medunarodnoj klasifikaciji
funkcioniranja, onesposobljenosti i zdravlja (ICF) Svjetske zdravstvene organizacije (SZO) iz
2001. godine, omogudéilo je, izmedu ostalog, okoncanje institucionalizacije te promjenu
shvacanja uloge obitelji 1 okoline u zivotu djeteta s razvojnim teSko¢ama. Medicinski model
zamjenjuje holisticki, biopsihosocijalni konceptualni model koji u obzir uzima cjelokupno
funkcioniranje osobe, te govori o medusobno isprepletenim osobnim i okolinskim ¢imbenicima
koji utjeCu na zdravlje pojedinca. Upravo na temelju ICF-a, u fokus dolazi prirodno okruzenje
djeteta s razvojnim teskocama te se danas govori o Obitelji usmjerenom pristupu (eng. Family

Centered Services) u podrucju rane intervencije u djetinjstvu (Novak Pavlic i sur., 2023).

Obitelji usmjeren pristup prepoznaje vaznost sudjelovanja obitelji u procesu pruzanja podrSke
jer su upravo ¢lanovi obitelji oni koji najbolje poznaju dijete, najprisutniji su u svakodnevnom
zivotu djeteta te kao takvi predstavljaju izvrsne partnere pruzateljima usluga (Rosenbaum i sur.,
2009). Jednako tako, kada se govori o podrSci u suvremenom pristupu ranoj intervenciji,
pruzanje podrske odnosi se na cijelu obitelj, a ne samo na dijete s razvojnim teSko¢ama (Novak
Pavlic i sur., 2023; Rosenbaum i sur. 2021). Istovremeno, dok su ovakve promjene izrazito
pozitivne, one na obitelji djeteta s teSko¢ama postavljaju nove zahtjeve jer se danas od roditelja
ili skrbnika djece s teSko¢ama ocekuje, ne samo da osiguraju podrzavajuce okruZenje za dijete,
ve¢ 1 da se sami snalaze u slozenim sustavima zdravstva, socijalne skrbi i obrazovanja kako bi

svom djetetu osigurali optimalne mogucénosti za rast i razvoj (Novak Pavlic i sur., 2023).

Upravo iz tog razloga, u prvom dijelu rada govorit ¢e se o obitelji kao temeljnoj sastavnici
drustva, usporedbi tradicionalnog i suvremenog poimanja obitelji, izazovima roditeljstva

opc¢enito, a posebno o izazovima roditeljstva djetetu s razvojnim tesko¢ama, te 0 svim



prediktorima koji ¢ine suvremenu i funkcionalnu obitelj, pri cemu se poseban naglasak stavlja
na oblike podrske dostupne obiteljima djece s razvojnim teskocama u Hrvatskoj. Nadalje,
intencija je u ovom radu doprinijeti razumijevanju razloga zbog kojih se sve vise roditelja djece
s razvojnim teskocama oslanja na neformalne oblike podrske. U tome smislu prikazat ¢e se 1
formalni oblici podrske te izazovi s kojima se obitelji djece s teSko¢ama u Hrvatskoj susrecu.
Iako formalni oblici podrske nisu primarni fokus istrazivanja koje ¢e biti prikazano u ovome
radu, jedan od doprinosa rada je i ukazati upravo na vaznost formalnih oblika podrske koje,
kako ¢e se vidjeti dalje, danas u Hrvatskoj roditelji djece s razvojnim teSko¢ama negativno
percipiraju, a koje su ujedno i temelj suvremenog pristupa ranoj intervenciji kroz partnerstvo i
suradnju s obiteljima, $to ima izravan utjecaj i na zdravo odrastanje djeteta te blagostanje
obitelji.

U sklopu veceg istrazivanja implementacije kanadsko-australskog ENVISAGE (eng. ENabling
Vision and Growing Expectations) programa za roditelje djece s teSkoc¢ama, koje je u Hrvatskoj
provedeno od 2020. do 2022. godine, dio istrazivanja, koje ¢e biti prikazano u ovom radu,
posveceno je kvalitativnoj tematskoj analizi koja prikazuje subjektivnu percepciju roditelja
djece s razvojnim teskocama predskolske dobi o njihovoj poimanju obitelji, odnosno
neformalnog kruga podrske. Cilj je ujedno bio i prikazati koliko i koju vrstu podrske podrske
dobivaju od okoline koju navode.

1.1. Obitelj kao temelj zajednice i stup drustva

Gotovo oduvijek je bila vidljiva ljudska potreba za pripadanjem odredenoj skupini. Jedan od
mnogih razloga za to moZe biti olakSavanje prezivljavanja putem zivota u zajednici.
Promatrajuc¢i razliCite zajednice u Zivotinjskom svijetu, moze se zakljuciti da im zajednicko
djelovanje pruza vece izglede za opstanak, neovisno o njthovom poloZaju. Ovaj koncept moze
se preslikati i na ljudske druStvene zajednice. U povijesti CovjeCanstva, obitelj se isti¢e kao
najprepoznatljiva i najdugovjecnija "zajednica", te je brojni autori nazivaju kolijevkom covjeka
1 Covjecanstva (Golubovi¢, 1981; Jankovi¢, 1995; Mili¢ Babi¢, 2012a; Wagner Jakab, 2008).
Stych (2021) opisuje obitelj kao najstariju drustvenu skupinu prisutnu u svim fazama razvoja
drustava i u svim zemljama, neovisno o politickim sustavima, te naglaSava posebnu ulogu
obitelji kao jedinog prirodnog okruzenja za radanje 1 razvoj ljudi, a koja omogucuje
zadovoljenje osnovnih potreba 1 djeteta 1 odrasle osobe. Osim samog prezivljavanja odnosno
egzistencijalne sigurnosti te opstanka kroz nastavak vrste, obitelj je zajednica koja pruza osjecaj
pripadanja, potpore, ljubavi i osjecaja vlastite vrijednosti (Pregrad, 2002 prema Wagner Jakab,

2008). U situacijama velikih Zivotnih izazova, ¢esto je klju¢no kako pojedinac dozivljava
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pripadnost obitelji i podrSku koju od nje dobiva. Obiteljska podrSka moze imati znac¢ajnu ulogu

u prezivljavanju pojedinca tijekom takvih kriznih situacija (Wagner Jakab, 2008).

Iako je obitelj kao zajednica podlozna stalnim promjenama uzrokovanim raznim druStvenim,
ekonomskim 1 demografskim fluktuacijama kao S$to su ubrzan tehnoloSki napredak,
racunalizacija drustva, napredak u bioloSkim i medicinskim znanostima, te sveopfem
osnazivanju zena, obitelj ostaje klju€na u razvoju suvremene civilizacije (Juréevi¢ Lozancié,
2011; Stych, 2021). Ovi ¢imbenici neosporno su utjecali na promjene u poimanju i strukturi
obitelji, pa je vazno razmotriti tradicionalno shvacanje te naglasiti promjene koje utjeCu na

suvremeno poimanje obitelji.

Tradicionalno, nuklearna ili uza obitelj definira se u literaturi kao brac¢na zajednica muskarca i
zene te njihovo zakonsko potomstvo, odnosno otac, majka i djeca. Autori Phoenix i sur. (2021)
navode kako se tipi¢nom ili idealnom nuklearnom obitelji, koja predstavlja bjelacke
heteroseksualne norme i vrijednosti, smatrala udana majka i otac koji zive sa svojom
nevjencanom bioloSkom djecom. U nekim kulturama priznaju se viSegeneracijske obitelji u
kojima bake i djedovi imaju istaknutu ulogu u brizi o djetetu i ku¢anskim obavezama. Tako se

bake, djedove i druge krvne srodnike moze smatrati Sirom ili pro§irenom obitelji.

Posljednjih tridesetak godina, pa ¢ak i dulje, struktura zapadne obitelji prolazi kroz znacajne
promjene, dovodeéi u pitanje tradicionalnu ili klasicnu definiciju obitelji kao skupine
pojedinaca povezanih brakom, krvnom vezom ili usvajanjem (Bouillet, 2006; Nenadi¢-Bilan,
2015). Odsustvo vezanosti uz tradicionalne vrijednosti ogleda se u porastu razvoda brakova,
nastanku izvanbracnih zajednica, u€estalosti jednoroditeljskih obitelji u kojima djeca Cesto zive
s majkom, te rastu neobiteljskog sektora. Broj djece rodene izvan braka raste, stope razvoda su
vecée, prvo roditeljstvo se odgada, a prosjecan broj ¢lanova kuéanstva smanjuje se (uz porast
dvoclanih i tro¢lanih kucanstava). Primjetan je i trend odvojenog Zivljenja bracnih partnera.
Tradicionalna obiteljska kohezija je narusena pa se traze novi oblici obiteljske povezanosti
unutar prijateljskog okruzenja, jer se sve manje obitelji formira iskljuc¢ivo putem zakona 1/ili
prirodnog slijeda dogadaja (Galvin, 2014; Gazilj, 2015; Nenadi¢-Bilan, 2015; Wagner Jakab,
2008). DanasSnje drustvo sve viSe odstupa od tradicionalnih normi i vrijednosti, prihvacajuci
raznolike oblike zajednica koje se, u svojim pravima, izjednacavaju s tradicionalnim
shvac¢anjem obitelji. To ukljuuje razvedene obitelji, posvojiteljske obitelji, izvanbracne

zajednice, LGBT zajednice i sli¢no (Phoenix i sur., 2021).

U prilog tome govore i podaci Drzavnog zavoda za statistiku (2023). Prema popisu stanovnistva

iz 2021. godine, Cetrdeset i sedam posto osoba starijih od petnaest godina zivota ne Zivi ni u



jednoj zajednici. Udio obitelji "par s djecom" se smanjuje, dok raste udio obitelji "par bez djece"
te "majka s djecom" i "otac s djecom". Obitelji s jednim djetetom ¢ine pedeset i tri posto, dok
je obitelji s dvoje djece trideset i pet posto. Podaci 0 bracnom stanju pokazuju da se u
posljednjih dvadeset godina udio oZenjenih 1 udatih smanjio za neSto manje od pet posto, dok
se udio razvedenih povecao za gotovo 3 posto. Udio neudatih i neozenjenih takoder se povecao
za tri posto. 1z navedenih podataka vidi se da Republika Hrvatska prati svjetske i europske

trendove te se struktura obitelji mijenja iz godine u godinu, iako sporije nego u svijetu.

Autori Phoenix 1 sur. (2021) propituju suvremenu strukturu obitelji razmatrajuci tko sve Cini
¢lanove obitelji. Autori navode kako i dalje postoje kontroverze oko toga jesu li lezbijski,
homoseksualni, biseksualni, transrodni parovi priznati zakonom te mogu li se vjencati. Samim
time definicija obitelji postaje sve sloZenija te se obitelji mogu suociti s dodatnim predrasudama
1 osudom zajednica u kojima Zive, a takoder jako se malo zna o tome kako se istospolni roditelji
djece s teskoama u razvoju s time nose te imaju li potrebnu podrsku (Phoenix i sur., 2021).
Vazno je napomenuti da su navedeni samo neki od aspekata kompleksnog suvremenog
poimanja obitelji, a razumijevanje obitelji 1 dalje evoluira s promjenama u drustvu. Pojam
obitelji danas moze imati razli¢ita znacenja za razliite osobe, a poStivanje raznolikosti i

inkluzivnost postali su kljucni aspekti suvremenog pristupa obitelji.

1.2. Teorijska promisljanja o obitelji

Brojna istraZivanja i teorijski koncepti koji proucavaju obitelj i njezin utjecaj na potomstvo
ukazuju na kompleksnost razumijevanja obitelji kao zajednice. Samo iz razlicitih definicija
obitelji jasno je da je obitelj slozena zajednica koja se oblikuje kroz medusobnu interakciju
njezinih ¢lanova. U kontekstu suvremenog Obitelji usmjerenog pristupa rane intervencije u
djetinjstvu, koji upravo obiteljsko okruZenje pretpostavlja najoptimalnijim za razvoj djeteta s
razvojnim teSkocama, obitelj se proucava kroz ekoloske teorije i teorije sustava koje pruzaju
okvir za razumijevanje meduovisnosti izmedu obitelji 1 njihove okoline. Ove se teorije baziraju
na meduodnosima, interakcijama i utjecajima okoline na obiteljsku dinamiku te promatraju
obitelji kao sloZene sustave koji su u stalnoj interakciji sa svojom okolinom. Ekoloska teorija
istrazuje kako ekonomski, socijalni i kulturni faktori oblikuju obitelji, dok teorija sustava
razmatra unutarnje i1 vanjske utjecaje te njihovu kompleksnost. Oba pristupa takoder
naglasavaju prilagodbu obitelji promjenama u okolini i ulogu socijalne podrske unutar
obiteljskog sustava. Tvorcem ekoloske teorije smatra se Urie Bronfenbrenner, psiholog koji je
proucavao utjecaj drustvenog okruzenja na razvoj ljudi kroz pet medusobno povezanih sustava:

mikrosustav, mezosustav, egzosustav, makrosustav i kronosustav. Njegova Teorija ekoloskih



sustava, koja se danas koristi u suvremenoj razvojnoj psihologiji, djeluje kao poveznica izmedu
dviju suprotstavljenih Skola psihologije —jedne koja istice ulogu prirode, a druge koja naglasava
vaznost odgoja. Analizom pet sustava — krono, makro, eko, mezo i mikrosustava,
Bronfenbrenner je prikazao kako je dijete rezultat interakcije genetike i naslijedenih
karakteristika (Donelli i Matas, 2020). Sam autor ekolosku je teoriju kasnije proSirio u
bioekoloski model koji razmatra dva povezana, ali sustinski razli¢ita razvojna procesa koji se
odvijaju tijekom vremena. Prvi proces istrazuje kontinuitet i promjenu u biopsiholoskim
karakteristikama ljudi, dok se drugi usredoto¢uje na razvoj znanstvenih alata - teorijskih modela
i odgovarajucih istrazivackih dizajna potrebnih za procjenu Kkontinuiteta i promjena
(Bronfenbrenner i Morris, 2007). Obitelj se, u kontekstu ekoloskih teorija, promatra kao
"mikrosustav unutar Sireg ekoloSkog okvira gnjezdastih sustava koji ukljucuju rodake,
prijatelje, susjede koji su ugradeni u Sire socijalne jedinice kao $to su Skola, radno mjesto
roditelja, lokalna zajednica i Sire drustvo” (Wagner Jakab, 2008, str. 120). Iz perspektive opce
teorije sustava, obitelj je sustav koji ¢ine razli¢iti podsustavi kao §to su brac¢ni, roditeljski, te
podsustav brace 1 sestara (KeresteS, 2002; Rosenbaum i sur., 2009; Wagner Jakab, 2008).
Meinicke (2019) takoder naglasava kako 1 ljudski i neljudski organizmi predstavljaju dinamicke

sustave Cije postojanje i odrzavanje ovise o neprestanoj interakciji s okolinom u kojoj se nalaze.

U svom djelu Znanost o teoriji obiteljskih sustava (orig. The Science of Family Systems Theory),
Priest (2021) isti¢e znacajno proSirenje naSeg razumijevanja obitelji tijekom posljednjih trideset
godina. Prikazuje kako su radovi Kerra i Bowena iz kasnih osamdesetih godina, koji su obitelj
promatrali kroz prizmu bioloSkih znanosti, doprinijeli shvac¢anju da ljudsko ponasanje podlijeze
istim prirodnim procesima koji reguliraju ponasanje svih drugih zivih bi¢a. Znanje o evoluciji,
genetici, ljudskom mozgu i tijelu, te ulozi emocija i privrzenosti u funkcioniranju obitelji,
takoder je znaCajno proSireno. Istrazivaci su identificirali razliCite faktore koji doprinose
zdravim 1 podrzavaju¢im odnosima unutar obitelji, kao 1 utjecaj Sirih drustveno-politickih sila
na obitelj.

Priest (2021) naglaSava izazov definiranja teorije obiteljskih sustava. Koriste¢i von Bertalanffy-
ev koncept sustava, obiteljski sustav definira kao skupinu osoba medusobno povezanih unutar

tog sustava. Nadalje, iznosi tri klju¢ne hipoteze naslijedene od Kerra i Bowena, opisujuci tri

dodatna sustava koji upravljaju obiteljskim sustavom:

a) Emocionalni sustav, koji djeluje kao prirodni sustav omogucujuc¢i svim organizmima

primanje, integraciju i reakciju na informacije unutar sebe i iz okoline;
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b) Sustav osjecaja, u kojem ljudi dozivljavaju emocije poput krivnje, srama, sucuti, ekstaze,

odbacivanja ili tuge;

c¢) Intelektualni sustav, koji omogucuje ljudima sposobnost stjecanja znanja i razumijevanja

(Priest, 2021, str. 6).

U kontekstu ovog rada, istrazujudi potrebe za socijalnom podrskom obitelji djece s razvojnim
teSko¢ama, izmedu brojnih teorijskih pristupa koje opisuje Jankovi¢ (1995, 2004), posebno se
isti¢u Teorija socijalne potpore i Teorija socijalne mreze. Teorija socijalne podrske proizlazi iz
osjecaja ljudske solidarnosti, uzajamnog prihvacanja i potpore, obuhvacajuci Sire socijalne
odnose usmjerene na pomo¢ unutar razlicitih skupina. To ukljucuje samopomo¢, volonterski
organizirane aktivnosti, strukovnu solidarnost, te podrsku kroz prijateljstva i obiteljske veze,
posebno unutar primarne obitelji (Jankovi¢, 1995). Iako se koncept socijalne podrSke poceo
razvijati jo$ u tridesetim godinama, prvo formalno i precizno istrazivanje provode epidemiolog
J. Cassel i socijalni psihijatar G. Capien pocetkom sedamdesetih godina proslog stoljeca.
Unato¢ op¢im formulacijama, njihovo istrazivanje donosi inovacije u razumijevanju fenomena
socijalne podrske. Capien uvodi pojam sustav potpore (orig. Support System), obuhvacajuci
razli¢ite oblike socijalnog ponasanja usmjerenih na suofavanje s drustvenim izazovima i
abnormalnostima, isticu¢i njihovu medusobnu povezanost (Jankovi¢, 1995). Kada govori o
Teoriji socijalne mreze, Jankovi¢ (1995) naglasava kako socijalna potpora obuhvaca raznolike
druStvene odnose usmjerene na pomo¢, dok socijalna mreza predstavlja dugotrajnu
komunikaciju izmedu to¢no odredenih pojedinaca. Socijalne mreze opisuje kao dinamicne,
ovisno o interakcijama ¢lanova one se Sire ili smanjuju, a imaju razli¢ito znacenje za svakog
sudionika. Unato¢ formalnom nedostatku potvrde, socijalne mreze su prisutne i djelotvorne, a
¢lanovi razli¢itih drustvenih skupina u okviru mreze obavljaju odvojene uloge, Sto se ocituje u
razmjeni resursa. Kao drustveni fenomen, socijalna mreza omogucuje neprekidan prijenos
resursa izmedu cClanova istih 1 razli¢itih skupina, poti¢u¢i intenziviranje 1 obogacivanje

socijalnih interakcija (Jankovi¢, 1995).

Razumijevanje svih ovih procesa unutar ekoloskih i teorija sustava izuzetno je vazno, osobito
u kontekstu obitelji djeteta s teSko¢ama. Medusobna interakcija izmedu razlicitih ¢lanova
obitelji, te utjecaj njithovog fizickog i mentalnog zdravlja na druge ¢lanove obitelji, ukljuujuci
1 okolinu u kojoj obitelj djeluje, znacajna je jer su zdravi ¢lanovi obitelji sposobniji poticati
razvoj svog djeteta, osobito kada imaju odgovarajucu socijalnu podrsku. Stoga je suvremeni
pristup ranoj intervenciji usmjeren na obitelj kao cjelinu, a ne, kao u ranijim modelima, samo

na dijete s razvojnim teSko¢ama (Rosenbaum i sur., 2009).
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1.3 Podrzavajuéa obitelj

Prema svemu $to se moze i$Citati o obitelji, nedvojbeno je vazan njen utjecaj na razvoj
pojedinca. Klima i1 okruZzenje u kojem dijete odrasta formirati ¢e ga kao osobu. Autori su
suglasni kako je utjecaj koji roditelji imaju na dijete i njegov razvoj jedan od najutjecajnijih i
najsnaznijih u djetetovom zivotu (Jur€evi¢ Lozanci¢ 1 Kunert, 2015; Leutar 1 OrSuli¢, 2015;
Mili¢ Babi¢ 2015; Mili¢ Babi¢ i Laklija, 2013; Rosenbaum i sur., 2009; Wagner Jakab, 2008).
Lazebnik (2023) u svojoj studiji istrazuje odnos izmedu grafikona obiteljskog stabla (orig.
Family tree graph) i medusobnog zadovoljstva ¢lanova obitelji. Promatrajuéi funkcioniranje
obitelji kroz grafikon obiteljskog stabla, autor isti¢e strukturu obitelji koja se sastoji od niza
brakova, rodenja, smrti i razvoda. Obiteljska stabla variraju pod utjecajem razlicitih kulturalnih,
demografskih i ekonomskih ¢imbenika, Sto sve utjece na dinamiku 1 interakcije unutar obitelji
te njihovo zadovoljstvo. To zadovoljstvo predstavlja subjektivnu kategoriju pojedinog ¢lana
obitelji i moze se mijenjati tijekom vremena. Autor takoder naglasava kako odnosi unutar
obitelji imaju utjecaj na dobrobit i srecu njenih ¢lanova, te neizravno utjecu na njihov osobni i

profesionalni razvoj, kao i na njihovo zdravlje.

Zdrava obitelj je ona koja pruza paznju i podrSku djetetu tijekom njegovog odrastanja i
adolescencije, sve dok ne postane samostalno. Osim toga, zdrava obitelj osigurava zdravstvenu
zastitu 1 brigu za dijete te aktivno sudjeluje u lokalnoj zajednici, ukljucujuéi skolu, vrti¢, radno
mjesto 1 crkvu. Dodatno, potice dijete da se uklju¢i u izvan obiteljske organizacije kako bi
moglo razvijati radne navike 1 usvojilo Zivotne vrijednosti (Wagner Jakab, 2008). Zajednicke
vrijednosti poput povjerenja, komunikacije, postivanja individualnosti i razlika Wagner Jakab
(2008) takoder navodi kao bitne. Jankovi¢ (1998) istie vaznost vrednota u kontekstu
obiteljskih sustava. Prema njegovim istrazivanjima, relacije obitelji s okolinom, bilo
pojedinacne ili s cjelokupnim nadsustavima, mogu se razumjeti samo ukoliko su, uz sve ostale
varijable, ukljucene 1 vrednote. U svom istraZzivanju, autor otkriva da je postenje na prvom
mjestu medu opéim vrednotama koje povezuju hrvatske obitelji s tradicionalnim vrijednosnim
sustavom, iako se rezultati razlikuju po regijama (npr. u Istri je na prvom mjestu sloboda dok
je u Slavoniji to postenje). Takoder, primjecuje da je, kada su u pitanju obiteljske vrednote,
dijete na prvom mjestu, a ne obitelj kao cjelina, Sto ukazuje na slabljenje tradicionalnih

vrijednosti u korist modernog egalitarnog sustava (Jankovi¢, 1998).

Vaznost zdravog obiteljskog okruzenja i zajednickih vrijednosti unutar obitelji 1 zajednice u
kojoj zivi imaju klju¢nu ulogu u suocavanju obitelji sa Zivotnim krizama. Ovaj rad ¢e se dalje

fokusirati na specificnosti roditeljstva djece s tesko¢ama, vaznost formalnih i neformalnih
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oblika podrSke koje takve obitelji dobivaju u zajednici, te na percepciju samih roditelja o

neformalnoj podrsci koju imaju u svojoj okolini, $to je i glavna tema rada.

1.4. Roditeljstvo djeteta s razvojnim teSko¢ama

Nakon teorijskog pristupa obitelji i prikaza suvremenih istrazivanja o promjenama koje itekako
utjeCu na suvremenu obitelj, potrebno je kao poseban dio rada izdvojiti roditeljstvo djeci s
razvojnim teSko¢ama. Na pocetku ovoga poglavlja govorit ¢e se o opcenitoj podjeli teskoca te
¢e se posebno razmotriti razvojne teskoce, a nakon toga ¢e se govoriti o roditeljstvu kao

posebno vaznom dijelu za shvacanje sredisnje teme rada.

Zakon o socijalnoj skrbi (NN 18/2022) definira dijete s teSko¢ama u razvoju kao dijete koje
zbog tjelesnih, senzorickih, komunikacijskih, govorno-jezi¢nih ili intelektualnih teSkoca treba
dodatnu podrsku za ucenje i razvoj, kako bi ostvarilo najbolji mogu¢i razvojni ishod 1 socijalnu

ukljucenost.

Kada se govori o teSko¢ama u razvoju, vazno je spomenuti Orijentacijsku listu vrsta teskoca
koja je navedena u Pravilniku o osnovnoSkolskom i srednjoskolskom odgoju i obrazovanju
ucenika s teskocama u razvoju (NN 24/2015). Orijentacijska lista navodi sedam skupina vrsta
teSkoca: ostecenja vida, oStecenja sluha, oStecenja jezicno-govorne-glasovne komunikacije i
specificne tesko¢e u ucenju, oSteéenja organa i organskih sustava, intelektualne teskoce,
poremecaji u ponasanju i osteCenja mentalnog zdravlja te postojanje viSe vrsta teskoca u

psihofizi¢kom razvoju.

Prema Izvjeséu Hrvatskog zavoda za javno zdravstvo, na dan 01.09.2022., u Republici
Hrvatskoj zivi 624.019 osoba s invaliditetom, $to ¢ini oko 16 posto ukupnog stanovnisStva.

Invaliditet u dje¢joj dobi, odnosno u dobnoj skupini od 0 do 19 godina prisutan je u udjelu od

11,2 posto ili 69.953 osobe (Benjak, 2022).

1.5. Izazovi roditeljstva

Roditeljstvo samo po sebi jedno je od posebno stresnih 1 najvaznijih ostvarenja u ¢ovjekovu
zivotu. Po dolasku djeteta na svijet, potpuno se mijenja dotadas$nji zivot muskarca i Zene.
Roditeljstvo u Republici Hrvatskoj ureduju brojni zakoni i pravilnici, no vrlo malo se govori o
konkretnim roditeljskim izazovima. U Obiteljskom zakonu (NN 103/15, 98/19, 47/20, 49/23,
2023), ¢lanci 91 1 93 govore o roditeljstvu putem roditeljske skrbi koja ukljucuje odgovornosti,

duznosti i prava roditelja s ciljem zastite i promicanja osobnih i imovinskih prava i dobrobiti
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djeteta. Nadalje, istiCe se 1 obveza roditelja da brinu o zdravlju djeteta, omoguée mu koriStenje

mjera za o¢uvanje i unapredenje zdravlja te ozdravljenje u slucaju bolesti.

Roditeljstvo, samo po sebi, pred supruznike ili partnere stavlja brojne izazove te je zahtjevno i
kada ne postoje dodatni otezavajuéi ¢imbenici poput rodenja djeteta s razvojnim teSkoc¢ama.
Kako isticu Wagner Jakab (2008) i autorice Jurcevi¢ Lozanci¢ i Kunert (2015), uloga roditelja
ili ¢lana obitelji je izuzetno vazna, odgovorna i zahtjevna, ali za tu zadacu obi¢no ne postoji
sustavna priprema. Ova kompleksna uloga ¢esto se obavlja na intuitivan nacin ili se temelji na
znanjima i vjeStinama koje se prenose S koljena na koljeno, stjecanjem iskustva u vlastitim
obiteljima i od vlastitih roditelja (Wagner Jakab, 2008). Prema Nenadi¢-Bilan (2015),
obnasanje zahtjevnih roditeljskih uloga dodatno je otezano ekonomskim i socijalnim pritiscima,
posebice za zaposlene majke koje pokusSavaju pronaci ravnotezu izmedu profesionalnog i

obiteljskog zivota.

Briga o djetetu s teSkocama Cesto je vrlo izazovna za roditelje, a svi ti izazovi imaju utjecaj na
zdravlje roditelja, stvaraju financijske teskoce zbog razliCitih tretmana koji su neophodni za
dijete, te optereCuju bra¢ne odnose (Ha i sur., 2011; Novak Pavlic i sur., 2023; Shenaar-Golan,
2016). Skrb o djetetu s teSko¢ama nosi psiholosko i socijalno optere¢enje koje mozZe snazno
utjecati na subjektivnu dobrobit roditelja (Buli¢, 2013; Shenaar-Golan, 2016). U obitelji,
roditelji igraju klju¢nu ulogu u osiguravanju ekonomskih, drustvenih i psiholoskih resursa koji
utjecu na zdravlje ¢lanova obitelji (Carr i1 Springer, 2010). To je posebno vazno kada se radi o
obiteljima djece s teSkocama, jer upravo roditelji imaju velik utjecaj na dobrobit svoje djece

(Resch i sur. 2012).

Unato€ vrlo zahtjevnim zadac¢ama koje roditeljstvo nosi, ono je ipak 1 jedna od najpoZeljnijih
uloga koju vecina ocekuje s rado$¢u i nadanjem, posebno kada je u pitanju zdravlje djeteta koje
dolazi na svijet. Trudnoca predstavlja pocetak novog zivotnog poglavlja i usmjerenost prema
buduénosti. Jo$ prije rodenja, roditelji stvaraju mentalne slike o sebi, svom djetetu i budu¢em
zajednickom zivotu, u skladu s vlastitim vrijednostima i drustvenim normama (Scorgie i sur.,
2004). Roditeljstvo mijenja obiteljsku dinamiku te zahtijeva od pojedinaca spremnost na
promjenu i nove zivotne uloge. Singer i Powers (1993) prema Mili¢ Babi¢ i1 Laklija (2013)
isticu da fleksibilnost 1 spremnost na promjene predstavljaju vazne ¢imbenike za dobro
funkcioniranje obitelji. Kako ¢e pojedinac reagirati na promjene ovisi 0 njegovim vlastitim
kapacitetima 1 strategijama suocavanja s krizama, ali takoder i o podrsci koju dobiva od drustva
1 zajednice u kojoj Zivi. Nenadi¢-Bilan (2015) naglasava vaznost podrske okoline u izazovnim

roditeljskim ulogama, bez obzira na to je li rije¢ o obiteljima s djecom s urednim razvojem ili s
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djecom s razvojnim teSkoama. Autorica istice kako "socijalna podrska, kao kljucna
komponenta interakcije izmedu razli¢itih drustvenih ¢imbenika i obitelji, pozitivno utjece na
osobno, roditeljsko i obiteljsko funkcioniranje" (Nenadi¢-Bilan, 2015, str. 47). Zbog brojnih
izazova s kojima su suoceni, mnogi autori naglaSavaju vaznost podrske obiteljima djece s
teSkocama i isti¢u kako je neophodno prepoznati i razumjeti cimbenike koji mogu unaprijediti
dobrobit roditelja te primijeniti to znanje u programima podrske osmisljenima za pomoé
obiteljima djece s teSkocama (Novak Pavlic i sur., 2023; Rosenbaum 1 sur., 2009; Rosenbaum

i Novak Pavlic, 2021; Shennar-Golan, 2016).

1.6 Utjecaj stresa i elementi koji doprinose kvaliteti Zivota obitelji djece s razvojnim

teSkocama

Kao $to je prethodno spomenuto, roditeljstvo samo po sebi nosi razli¢ite izazove, a kada je rijec¢
o roditeljstvu djece s teskoc¢ama, ti izazovi postaju joS izraZzeniji te ovise i o dostupnosti
razli¢itih oblika podrske. Razli¢iti autori pristupaju istrazivanju stresa u obiteljima djece s
teSko¢ama u razvoju iz viSe perspektiva. Prema teorijama iz osamdesetih godina, stres se
definira kao fizioloska 1 psiholoska reakcija organizma koja prolazi kroz razlicite faze kako bi
se prilagodio stresnim situacijama (Selye, 1980, prema Perry, 2004). Crnic i Greenberg (1990)
promatraju roditeljski stres kao percepciju nedostatka adekvatnih financijskih, emocionalnih,
fizickih 1 socijalnih resursa potrebnih za suocavanje s posljedicama klju¢nih Zivotnih situacija,
ili kao nesposobnost, nemoguénost prilagodbe i funkcioniranja u situacijama koje donose

Zivotne krize.

Saznanje o razvojnim teSkocama kod djeteta predstavlja jedan od najstresnijih trenutaka u
zivotu obitelji. Cijela obitelj se suo€ava s izazovom prilagodbe na novonastalu situaciju, dok
roditelji prolaze kroz dinami€an i1 ponavljajuci proces prilagodbe koji obuhvaca razlicite faze
suocavanja i prihvacanja djetetovih teskoc¢a (Ljubesi¢, 2012). Uobicajene roditeljske reakcije
nakon inicijalnog Soka ukljuuju nijekanje, projekciju 1 osjecaj krivnje, tugu, povlaenje,
odbijanje i prihvacanje (Gupta i Singhal, 2004; Perry, 2004). Razina stresa kod pojedinog
roditelja ovisi o brojnim faktorima kao $to su broj ¢lanova obitelji i broj djece, te percepcija
obitelji o djetetu s teSko¢ama u razvoju (Pritzlaff, 2001 prema Mili¢ Babi¢, 2012b). Takoder,
vazni su i unutarnji i vanjski resursi koje obitelj posjeduje, kao i karakteristike samog djeteta,
ukljucujuéi dob, spol, zdravstveno stanje 1 djetetove sposobnosti. Mili¢ Babi¢ (2012b) navodi
kako neka istrazivanja govore o vecem intenzitetu stresa kod roditelja djece s teSkocama u
razvoju predskolskog uzrasta, u odnosu na roditelje djece urednog razvoja, dok se prema nekim

istrazivanjima intenzitet stresa povecava s dobi djeteta. Ovo se mozZe objasniti i veéim
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izazovima roditeljstva kako dijete 1 njegove potrebe rastu. lako se sama po sebi namece
pretpostavka kako obitelji djece s teSkocama dozivljavaju poveéanu razinu stresa (Perry, 2004),
unovije vrijeme brojna istrazivanja govore o pozitivnom utjecaju djeteta s teSko¢ama na obitelji
te, unato¢ povecanim zahtjevima roditeljstva, mnoge obitelji uspjesno upravljaju svojim

zivotom (Gupta i Singhal, 2004; Perry i sur. 2005; Scorgie i sur. 2004; Shennar-Golan, 2016).

Kriticki se osvréuéi na ranije modele stresa obitelji djece s razvojnim teSko¢ama, autorica Perry
(2004) razvija model stresa u obiteljima djece s teSko¢ama (Slika 1), koji obuhvaca sve kljucne
komponente (stresori, resursi, podrSka, ishodi) podijeljene u dvije domene. Model pruza
jednostavan pregled svake komponente s vaznim implikacijama za klinicku praksu i
istrazivanje te je u ovom radu koristen iz razloga §to jasno prikazuje utjecaje podrske, bilo

formalne ili neformalne, na roditeljske ishode.

Slika 1
Model stresa u obiteljima djece s teskocama (Perry, 2004)

Osobni resursi Obiteljski
pojedinca resursi
Karakteristike Negativni
djeteta roditeljski ishodi
RESURSI
PODRSKA
Drugi zivotni Pozitivni
stresori roditeljski ishodi
Neformalna
2 Formalne usluge
socijalna Sirike
podrska p

Stresori obuhvacaju znacajne i manje znacajne ¢imbenike (stresa) u zivotima roditelja djece s
teSko¢ama u razvoju, kao Sto su problemi vezani za dijete 1 druge stresne situacije. Podrucje
resursa obuhvaca osobne resurse roditelja kao i obiteljske resurse. Podrska se odnosi na
formalne i neformalne izvore socijalne podrSke koju roditelji ili obitelj mogu dobiti. Ishodi
ukljucuju emocionalna stanja i kognitivne prosudbe, koje mogu biti pozitivne ili negativne

(Mili¢ Babi¢, 2012b; Perry, 2004).
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Reakcije 1 strategije suocavanja sa stresnim dogadajem variraju medu pojedinim ¢lanovima
obitelji djeteta s teSkocama, kao 1 unutar same obitelji (Cvitkovié i sur., 2013). Nedvojbeno je
kako rodenje djeteta s razvojnim teSko¢ama donosi promjene koje utjeCu na kvalitetu Zivota
pojedinih ¢lanova kao i na ukupnu kvalitetu Zivota obitelji. Prema Brownu i sur. (2003), kako
navode Cvitkovi¢ i sur. (2013), klju¢na podrucja obiteljske kvalitete zivota ukljucuju zdravlje
svih ¢lanova obitelji, financijsko blagostanje, obiteljske odnose, podrsku iz okoline, karijeru,
odmor, rekreaciju te ukljucenost u zajednicu. U istrazivanju o subjektivnoj percepciji kvalitete
zivota roditelja djece s teSkocama i roditelja djece urednog razvoja, koje je na manjem uzorku
(N=182 sudionika) s podrucja grada Osijeka provela Kurtovi¢ (2019) zakljucuje se kako
rezultati upucuju na smanjenu subjektivno percipiranu kvalitetu zivota. Dobivena je statisticki
znaCajna razlika izmedu roditelja djece urednog razvoja i roditelja djece s teSko¢ama u
dimenzijama zdravlja, osjecaja sigurnosti, pripadanja zajednici, sigurnosti u buduénost,
ukupnoj kvaliteti zivota te u faktorima mentalnih sposobnosti, zadovoljstva okolinom te

zadovoljstva interakcije s drugima.

Uz do sada navedene ¢imbenike koji doprinose kvaliteti Zivota obitelji djece s razvojnim
teSkocama, Cvitkovi¢ 1 sur. (2013) napominju 1 duhovne te kulturne vrijednosti koje takoder
igraju vaznu ulogu u na¢inu suoavanja s teSkocama. Istrazivaci su takoder promatrali i utjecaj
nade na dobrobit pojedinaca i obitelji. Prema istrazivanju Baileyja i sur. (2007), kvaliteta usluga
rane intervencije, usmjerena prema obitelji, povezana je s optimizmom u vezi s budu¢noscu,
sugeriraju¢i da rana intervencija moze imati klju¢nu ulogu u poticanju nade, koju smatraju
klju¢nim elementom pozitivne prilagodbe obitelji. Shennar-Golan (2016) isti¢e da nada snazno
utjeCe na nacin suocavanja pojedinaca s negativnim dogadajima, omogucujuc¢i im da pristupe
problemima s ciljem uspjeha i time poboljSaju Sansu za ostvarenje osobnih ciljeva. Njezino
istrazivanje, provedeno medu roditeljima djece s razvojnim teSkocama u Izraelu, potvrduje
znacajan utjecaj nade na subjektivnu dobrobit roditelja. Rezultati takoder ukazuju na to da
roditelji s visokom razinom nade, manje financijskih prepreka te pozitivnim dozivljajem
utjecaja djetetovih teSkoca na njihov osobni 1 profesionalni razvoj ostvaruju ve¢u op¢u dobrobit.
Iako statisti¢ki doprinos ove posljednje varijable ima ograni¢en znacaj, istrazivanje pridonosi

razumijevanju razlika u nacinu noSenja s izazovima medu roditeljima.

1.7 Obiteljska otpornost

Kada se raspravlja o nac¢inima kako obitelji prevladavaju stresne dogadaje, koristi se pojam

obiteljske otpornosti. Razlicite definicije otpornosti obitelji naglasavaju da je otpornost proces
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koji zapoc€inje izlozenoS¢u riziku, podrzan je zaStitnim ¢imbenicima i rezultira pozitivhim
ishodom (Feri¢ i sur., 2016). Obiteljska otpornost predstavlja sposobnost obitelji da na
pozitivan nacin reagira na nepovoljne situacije i1 iz njih izlazi ojaCana, snalazljivija i
samouvjerenija (Benzies i Mychasiuk, 2009). Zastitni Cimbenici, koji se identificiraju na razini
pojedinih ¢lanova obitelji, obitelji u cjelini ili na razini cijele zajednice, doprinose otpornosti
obiteljskog sustava u interakciji s rizikom (Benzies i Mychasiuk, 2009; Patterson, 2002 prema
Feri¢ M. 1 sur., 2016). Mili¢ Babi¢ i Laklija (2013) isti¢u kako pojedinci koriste kognitivne i
ponasajne strategije kako bi se nosili sa stresnim okolnostima. Govore o dva nacina suoCavanja
sa stresnim dogadajem: a) problemski usmjereno suocavanje, gdje pojedinac preuzima
proaktivnu ulogu i vjeruje da moze utjecati na promjenu okolnosti; te b) suocavanje fokusirano
na emocije, gdje pojedinac osjeca nemo¢ u odnosu na novonastalu situaciju i mogucnost

rjeSavanja problema.

Ovisi li nain suocavanja sa stresom samo o pojedincu ili obitelji? John Donne, engleski pjesnik
iz 17. stoljeca, rekao je da "nijedan ¢ovjek nije otok". Izreka se moze primijeniti i na obitelji jer
niti jedna obitelj nije izolirana ve¢ je dio Sire zajednice koja dijeli odgovornost za brigu o svojim
pojedina¢nim ¢lanovima. Konvencija o pravima osoba s invaliditetom (2010) naglasava puno i
ucinkovito sudjelovanje i uklju¢ivanje u drustvo, §to zahtijeva podrSku tog istog drustva.
Promisljajuéi o otpornosti obitelji djece s teSko¢ama u razvoju koje se suocavaju s dugotrajnim
1 ponavljajuéim stresorima te Cesto osjec¢aju nedostatak sustavne podrske (Javoran, 2023;
McConkey 1 sur., 2023), moZe se zakljuciti, posebice iz perspektive klinicara, kako je vazno
razvijati modele podrSke u zajednici koji obuhvacaju ne samo pojedine ¢lanove obitelji, a
najcesce su to majke, vec cijelu obitelj. U svjetlu suvremenog, obitelji usmjerenog pristupa, ovo
ne znaci samo primanje pojedinacnih usluga od strane obitelji, ve¢ uklju¢ivanjem obitelji, ona
postaje ravnopravan partner pruzateljima usluga rane razvojne podrske (Phoenix 1 sur., 2021;

Rosenbaum P. i sur., 2009; Shennar-Golan, 2016).
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2. RAZLICITI OBLICI SOCIJALNE PODRSKE

Da bi se zadovoljile slozene potrebe obitelji djeteta s teSkocama, klju¢no je osigurati raznolike
oblike formalne i neformalne socijalne podrske u zajednici u kojoj obitelj zivi. Neformalna
podrska se sastoji od drustvene mreze prijatelja, obitelji i razliCitih izvora informacija poput
medija, knjizevnosti 1 interneta, dok formalna podrska obuhva¢a mrezu stru¢njaka i
zakonodavstvo koji bi trebali u¢inkovito i pravodobno odgovoriti na potrebe roditelja (Sarevié
Ivi¢ — Hofman i Wagner Jakab, 2023; Tadi¢, 2022). Socijalna podrska obuhvaéa brigu,
postovanje ili pomo¢ koju pojedinci primaju od drugih ljudi ili grupa (Mili¢ Babi¢, 2012b, 2019;
Serafino, 2002; Saréevié¢ Ivié¢ — Hofman i Wagner Jakab, 2023).

Mili¢ Babi¢ (2019) naglaSava vaznost razlikovanja socijalne podrske i socijalne mreze
pojedinca. Prilikom definiranja socijalne mreze, klju¢no je jasno razluciti izmedu socijalne
podrske 1 samog koncepta socijalne mreZe pojedinca. Socijalna podrSka usmjerava se na
razli¢ite oblike pomo¢i (emocionalna, instrumentalna, informacijska) i na psiholosko stanje
primatelja (njihovu brigu i procjenu potreba). S druge strane, fokus socijalne mreZe pojedinca
usredotocuje se na karakteristike povezanosti medu ¢lanovima mreze, ukljucujuéi strukturu i

nacine interakcije (razmjene) izmedu promatranog pojedinca/obitelji i clanova mreze.

Socijalna podrSka pozitivno utje€e na osobno, roditeljsko 1 obiteljsko funkcioniranje jer igra
klju¢nu ulogu u interakciji izmedu drustvenih ¢imbenika i obitelji (Nenadi¢-Bilan, 2015).
Takoder, istraZivanja su potvrdila pozitivan utjecaj socijalne podrske na oporavak od bolesti i
sposobnost suocavanja sa stresom, dok njen nedostatak moze povecati rizik od negativnih
ishoda (Mili¢ Babi¢, 2019; Raboteg-garié 1 Pe¢nik, 2005; Sarason i Sarason, 2009). Kod obitelji
djece s teSkocama, socijalna podrSka igra klju¢nu ulogu u olakSavanju tereta roditeljstva,
pruzanju instrumentalne pomoc¢i i razumijevanju izazova s kojima se obitelj suocava. Osim
toga, socijalna podrSka pomaze u smanjenju osjecaja izolacije 1 stresa te pruza osjecaj
zajedniStva 1 podrske u teSkim vremenima (Mili¢-Babi¢, 2019). Autori Bailey i sur. (2007)
navode kako istrazivanja dosljedno pokazuju da se obitelji sa snaznim sustavima socijalne
podrske mogu bolje nositi s izazovima nego obitelji s malo podrske. Prema jednom
longitudinalnom istrazivanju koje navode, socijalna podrSka i usmjereno suocavanje s
problemima (eng. problem-focused) utjecu na stres povezan s roditeljstvom, kako kod majki
tako 1 kod oceva djece s teSkocama koja su ukljucena u sustav rane intervencije (Hauser-Cram
i sur., 2001 prema Bailey i sur. 2007). Vazno je naglasiti da socijalna podrska nije samo

jednosmjerna, ve¢ predstavlja interakcijski proces koji je Siroko prihvacen u socioloskim,
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psiholoskim 1 druStvenim znanostima jer osobe koje pruzaju podrsku takoder mogu osjetiti

dobrobiti tog ¢ina koji jaca njihove medusobne veze i1 osjecaj povezanosti s drugima.

U literaturi se nailazi na razlicite podjele socijalne podrske, od kojih se najceS¢e spominju
emocionalna, instrumentalna i informacijska podrska. Emocionalna podrska pruza utjehu,
ohrabrenje 1 osjecaj sigurnosti u teSkim situacijama. Instrumentalna podrska obuhvaca
konkretnu pomo¢ u izvrSavanju zadataka, kao $to su financijska pomo¢, kuc¢anski poslovi ili
pruzanje fizicke pomoci. Informacijska podrska odnosi se na pruzanje informacija, savjeta i
smjernica kako bi se rijesili problemi ili suocili s izazovima (Nenadi¢-Bilan, 2015; Mili¢ Babic¢,
2019; Serafino, 2002). Serafino (2002) govori jos i 0 podrsci u vidu postovanja koja ukljucuje
pozitivan odnos, ohrabrenje, slaganje s idejama i osjecajima individue, te pozitivnu usporedbu
osobe s drugim pojedincima u okruzenju, te o mrezi podrske koja osigurava pojedincu osjecaj

pripadnosti grupi ljudi koja dijeli zajednicke interese 1 aktivnosti.

Barrera (1986) razlikuje tri konstruktivna elementa socijalne podrske: percipiranu podrsku,
socijalnu integraciju i stvarnu podrSku. Percipirana podrska odnosi se na nacin na koji
pojedinac doZzivljava da bi ¢lanovi njegove socijalne mreze, po potrebi, pruzili emocionalnu i
instrumentalnu podrsku. Socijalna integracija se odnosi na strukturu postojecih socijalnih
odnosa, ukljucujuéi broj ¢lanova i njihov identitet u mrezi podrske. Stvarna podrska obuhvaca

konkretne oblike pomoc¢i koje clanovi socijalne mreze pruzaju pojedincu.

Tétreault 1 sur. (2014) predstavljaju model socijalne podrske koji obuhvaca 4 kategorije:
podrska, vrijeme za predah, briga o djetetu 1 podrSka u hitnim slu¢ajevima. Prema njihovim
zakljuCcima, podrska je Sirok pojam koji ukljucuje razliCite oblike pomo¢i obiteljima koje
imaju dijete s razvojnim teSkoc¢ama. To ukljucuje informacijsku podrsku, pomoc¢ u donoSenju
odluka, financijsku pomo¢, edukaciju, psihosocijalnu podrsku, pomo¢ u svakodnevnim
aktivnostima, pomo¢ pri prijevozu te intervencije usmjerene na socijalno sudjelovanje i
razonodu. Vrijeme za predah omoguéuje obiteljima ponavljajuce ili povremeno osiguravanje
vremena za odmor od stresa i umora uzrokovanih brigom za dijete s teSko¢ama. Briga o djetetu
se odnosi na ponavljajucu ili povremenu pomo¢ u brizi za dijete u obiteljskom domu kako bi
roditelji mogli obavljati dnevne ili poslovne obveze. Podrska u hitnim slucajevima pruza pomoc
roditeljima u neplaniranim 1 hitnim situacijama, kao §to su smrtni slu¢aj u obitelji, te ukljucuje
usluge smjestaja za dijete, financijsku pomoc ili brigu o djetetu. Autori zakljucuju kako bi ove
usluge trebalo pruZzati na razli¢ite nacine, u kljuénim trenucima, tijekom razli¢itih faza koje
obitelj djeteta s teSko¢ama prolazi. U konaénici, ovakva tipologija moZe imati pozitivne ucinke

za obitelji pruzaju¢i im smjernice pri odabiru odgovarajucih usluga (Tetreault i sur., 2014).
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U ovom radu koristiti ¢e se podjela socijalne podrske koja obuhvaca emocionalnu podrsku,
podrsku u vidu postovanja, instrumentalnu podrsku, informacijsku podrsku i mrezu podrske

(Serafino, 2002).

2.1. Formalni oblici podrske

Formalni oblici podrske ukljucuju podrsku putem razli¢itih sustava kao Sto su predskolski i
Skolski odgoj i obrazovanje, zdravstveni sustav, socijalna skrb, civilni i privatni sektor (Mili¢
Babi¢, 2019; Vlah 1 sur., 2019). Razliciti profili strucnjaka osiguravaju obiteljima djece S
teSkocama podrSku kroz stru¢na znanja, edukacije 1 savjetovanja, terapije 1 tretmane (poput
fizikalne i radne terapije, edukacijsko-rehabilitacijskih i logopedskih tretmana, psiholoske
podrske) u svrhu osnaZzivanja obitelji kako bi se lakSe nosila s izazovima koje nosi skrb o djetetu
s teSkocama (Ljubesi¢, 2020; Mili¢ Babi¢, 2019; Nenadi¢-Bilan, 2015; Phoenix i sur., 2021;
Rosenbaum i sur., 2009). Zajednicki cilj svih dionika formalnog sustava podrske je unaprijediti
kvalitetu Zivota obitelji, potaknuti napredak djeteta i osigurati uspjesnu inkluziju u drustvo, $to
se moze posti¢i jedino kvalitetnom i1 koordiniranom suradnjom izmedu razlicitih sustava

(Ljubesié, 2020).

Razli¢ite socijalne usluge, koje su namijenjene prepoznavanju, sprjeCavanju i rjeSavanju
problema i poteskoca pojedinaca i obitelji te poboljsanju kvalitete njihova Zivota u zajednici,
definirane su Zakonom o socijalnoj skrbi (NN 18/22, 46/22, 119/22, 71/23). U Republici
Hrvatskoj, formalna podrska obiteljima djece s teSko¢ama predSkolske dobi obuhvaca sustav
rane intervencije putem pruzanja usluga rane razvojne podrske kao jedne od mnogih socijalnih
usluga navedenih u ¢lanku 71 spomenutog Zakona, a koja se pruza najduze do navrSene sedme
godine djetetova zivota. Osim toga, ¢lankom 97 istog Zakona definirane su i razliite vrste
naknada koje mogu biti koriStene unutar ovog sustava, ukljuc¢uju¢i osobnu invalidninu, doplatak

za pomo¢ i njegu, te status roditelja njegovatelja ili status njegovatelja.

Rezultati istrazivanja provedenog na uzorku od 152 sudionika (63.8 % majki 1 36.2 % oc€eva) s
podrucja Brodsko-posavske (68.4 %) 1 Istarske zupanije (31.6 %), s ciljem istrazivanja
ocekivanja formalne podrske medu roditeljima djece s razvojnim teSko¢ama, u odnosu na neke
sociodemografske cimbenike, poput dobi djeteta, spola i dobi roditelja, financijske dobrobiti,
razine obrazovanja i mjesta prebivaliSta, ukazuje da postoji statisticki znacajna korelacija
izmedu razine obrazovanja i samoprocjene financijskog blagostanja roditelja s njihovim
ocekivanjima vrste formalne podrske. Roditelji s visokim obrazovanjem ceS¢e izrazavaju
ocekivanja za odredene oblike formalne podrSke, kao Sto je brza dijagnoza, dok svi roditelji s

nizom razinom obrazovanja o¢ekuju podrsku, poput informacija o pravima djeteta i obitelji te
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nacina koriStenja tih prava. Takoder, vecina roditelja koji se suoCavaju s ozbiljnim financijskim
poteskoc¢ama ocekuje informiranje o pravima djeteta i obitelji, kao i nacine na koje se ta prava

mogu ostvariti (Saréevié Ivi¢ — Hofman i Wagner Jakab, 2023).

Kada se govori o formalnim oblicima podrske obiteljima djece s teSkocama presudno je govoriti
0 Obitelji usmjerenom pristupu, kao suvremenom, na dokazima utemeljenom pristupu ranoj
intervenciji koji prepoznaje vaznost sudjelovanja obitelji u procesu pruzanja podrske jer su
upravo ¢lanovi obitelji oni koji najbolje poznaju dijete, najprisutniji su u svakodnevnom zivotu
djeteta te kao takvi predstavljaju izvrsne partnere pruzateljima usluga (Rosenbaum P. i sur.,
2009). Na ovaj nacin cjelokupna obitelj postaje srediste fokusa pruzanja podrske strucnjaka te
se, za razliku od ranijih modela u kojima je fokus bio samo na djetetu, u obzir uzimaju potrebe
svih Clanova obitelji (brace 1 sestara, baka 1 djedova te drugih ¢lanova koje obitelj smatra
dijelom svoje zajednice poput kumova, prijatelja), kao i djetetova prirodna okolina (Ljubesic,
2020; Novak-Pavlic i sur., 2022; Phoenix i sur., 2021; Rosenbaum i sur., 2009).

2.1.1 Izazovi formalnog sustava podrske

Opce je poznato, unutar krugova formalnih pruzatelja usluga, kako je stanje rane intervencije i
pruzanja usluga rane razvojne podrSke u Republici Hrvatskoj daleko od ideala kojem tezi i o
kojem je pisano u ranijem poglavlju. Prema Ljubesi¢ (2020), kljucni razlozi za loSe
funkcioniranje sustava rane intervencije u Hrvatskoj su fragmentiranost usluga kroz razli¢ite
sektore zdravstva, ranog i predskolskog obrazovanja te socijalne skrbi. Roditelji djeteta s
teSko¢ama cCesto se suoCavaju s nejedinstvenim sustavom, te su prisiljeni sami traziti i
koordinirati usluge, §to dovodi do iscrpljenosti, kako emotivne, tako i1 financijske 1 fizicke.
Unato¢ izazovima, roditelji prepoznaju vaznost rane podrSke za svoje dijete 1 uporno se bore za
nju. Autorica isti¢e 1 nedostatak strucnjaka u podru¢ju rane intervencije, te kompliciranu
podjelu odgovornosti izmedu viSe ministarstava, Sto dodatno otezava funkcioniranje sustava.
Manjak pruzatelja usluga 1 stru¢njaka utjece na dostupnost 1 uc¢inkovitost usluga za pojedino
dijete. Takoder, postavlja se pitanje postoji li dovoljna svijest o potrebi i opravdanosti ulaganja

u ranu dob (Ljubesi¢, 2020).

O neujednacenosti dostupnih usluga u Hrvatskoj, bilo da se radi o javnom ili privatnom sektoru,
govori i UNICEF-ova publikacija Rana intervencija u djetinjstvu. Analiza stanja u Republici
Hrvatskoj (2020). Nedavna istrazivanja navedena u ovom dokumentu ukazuju na brojne
izazove u pruzanju skrbi za djecu s teSkoCama u razvoju (Buljan 1 sur., 2014; LjubeSi¢ i
Simlesa, 2016; Mili¢ Babié i sur., 2018; Peénik i sur., 2013; Preece i sur., 2016). Roditelji i

Celnici zajednice iznose probleme vezane uz nedostatnu koordinaciju sustava zdravstva,
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obrazovanja i socijalne skrbi; nedostatak kapaciteta, stru¢njaka i informacija unutar postoje¢ih
ustanova; potrebu za informacijama o zakonima 1 propisima; nedostatak pedijatara;
zemljopisnu nejednakost u pruZzanju usluga; nedostatak podataka; potrebu za programima rane
intervencije; diskriminaciju djece; poteskoce s ukljuc¢ivanjem i odbijanje pruzanja usluga; duge
liste cekanja na usluge; naknade za privatne usluge; slozenu papirologiju te potrebu borbe za
pristup potrebnim uslugama. Obitelji se suocavaju s teSko¢ama u osiguravanju potrebnih
usluga, a posebno zabrinjava nedostatak usluga rane intervencije usmjerene na obitel]
(UNICEF, 2020, str. 45-46).

Tijekom zadnjih desetljeca postoje brojni napori kako bi se sustav rane intervencije u Republici
Hrvatskoj unaprijedio i to najc¢esce inicijativom civilnog sektora no, percepcija roditelja o
formalnim oblicima podrske i dalje ostaje negativna. Autorice Leutar i Stambuk jo§ 2007.
godine u svom radu Invaliditet u obitelji i izvori podrske, navode rezultate istrazivanja koji
govore kako, kada su u pitanju institucije, roditelji najve¢u podrsku percipiraju od Crkve, zatim
nevladinih organizacija, obrazovnih i socijalnih ustanova, dok su na zadnjem mjestu drzavne,
zupanijske 1 lokalne vlasti. Autorice posebno naglasavaju zabrinutost ¢injenicom kako su osobe
s invaliditetom 1 roditelji nezadovoljni podrS§kom koju im pruzaju centri za socijalnu skrb

(Leutar i Stambuk, 2007).

Da se, nazalost, situacija u Hrvatskoj vrlo sporo mijenja, govore rezultati mnogih nedavno
provedenih istrazivanja. Tadi¢ (2022), ispitujuci kvalitetu Zivota i socijalnu podrSku majki djece
s razvojnim jezi¢nim poremecajem (N=100), navodi kako su sudionice najvece zadovoljstvo
iskazale prema podrSci koju su dobile od prijatelja, dok su najmanje bile zadovoljne podrskom
specijaliziranih ustanova. Javoran (2023), istrazujuéi kvalitetu i zadovoljstvo korisnika usluga
socijalne skrbi u Istarskoj zupaniji, takoder dobiva vazne rezultate koji su izazvali pozornost
javnosti 1 potaknuli razlicite klju¢ne dionike na Zupanijskoj i gradskoj razini, unutar razlicitih
sustava, na provodenje promjena. Roditelji, sudionici istrazivanja (N=135, od kojih je 86,7 %
majki i 13,3 % oc¢eva), iznijeli su svoje misljenje o izazovima Koji prate sustav rane intervencije
za djecu s teSkoama u razvoju i njihove obitelji na podrucju Istarske Zupanije, medu kojima su
izdvojeni: “nedostupnost informacija roditeljima djece s poteskocama u razvoju,
nestandardizirani postupci informiranja roditelja, nedovoljna suradnja izmedu strucnjaka iz
razli¢itih sustava, izostanak multidisciplinarnog 1 holisti¢kog pristupa djetetu, medusobno
neuvazavanje institucija i roditelja, medusobno ne/informiranje roditelja i institucija” (Javoran,
2023, str. 57-58), dok je kvalitetu pruzenih terapijskih usluga u javnoj ustanovi najveci broj
sudionika (41%) ocijenio sa 3 na skali od 7 §to autorica navodi kao ocjenu srednje, prema niskoj

kvaliteti (Javoran, 2023).
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lako se podaci dobiveni istrazivanjem odnose samo na Istarsku Zupaniju i ne mogu se
generalizirati, pruzaju uvid u stanje rane intervencije koje bi moglo biti relevantno za ostatak
Hrvatske. Potporu ovoj tvrdnji pruzaju i podaci ispitivanja provedenog 2020. godine od strane
grupe studentica poslijediplomskog specijalistickog studija, u sklopu kolegija Suvremeni
pristup ranoj intervenciji, u suradnji s Hrvatskom udrugom za ranu intervenciju u djetinjstvu
(HURID). Tema istrazivanja bila je "Izazovi intersektorske suradnje u ranoj intervenciji u
djetinjstvu." a fokus je bio na upoznavanju, analizi i kritickoj procjeni izazova u suradnji izmedu
zdravstvenog sektora i sektora socijalne skrbi (Budimir i sur., 2020). Ispitivanje je provedeno
na podrucju Grada Zagreba i Zagrebacke Zupanije, Primorsko-goranske, Istarske i Zadarske
Zupanije, na manjem uzorku sudionika te je uklju¢ivalo pedijatre primarne zdravstvene zastite
(N=21, iz 4 Zupanije), patronazne sestre (N=38, iz 2 Zupanije), pruzatelje usluga iz sustava
socijalne skrbi (28 pruzatelja iz 9 Zupanija) te roditelje djece s razvojnim teSkocama (N=96, iz
3 zupanije). Jedno od pitanja koje je bilo postavljeno svim sudionicima bilo je: “Jeste li upoznati
s postojanjem online baze podataka pruzatelja usluga rane intervencije u djetinjstvu - portal

www.raniklik.hr?”” Navedenu bazu podataka pokrenuo je HURID s ciljem pruzanja informacija

koje bi na jednom mjestu objedinile sve pruzatelje usluga u Republici Hrvatskoj te povezale
roditelje i stru¢njake. Prema dobivenim podacima 86 % pedijatara primarne zdravstvene zastite
nije upoznato s navedenim portalom, kao niti 68 % patronaznih sestara. Gotovo 43 % (42,85
%) pruzatelja usluga nije upisano u bazu podataka Rani klik, dok je vise od 85 % (85,41 %)
roditelja odgovorilo kako nisu upoznati s postojanjem takve baze. U provedenom ispitivanju
roditelje se pitalo 1 da ocjene kvalitetu suradnje s pedijatrom primarne zdravstvene zastite te
pruzateljima usluga. Prvo su ocijenili ocjenom 3,65 dok je ocjena kvalitete pruzanja usluga bila
3,97 (na skali od 1 do 5). Prema istim podacima roditelji su sami uo¢ili odstupanja u djetetovom
razvoju u 70 % slucajeva i to 29 % do prve godine djetetovog Zivota, 34 % u periodu od prve
do druge godine djetetovog Zivota, 26 % od druge do tre¢e godine djetetovog Zivota, dok je 10
% roditelja teskoce uocilo nakon tre¢e godine zivota djeteta. Period prvog ukljucivanja djeteta
u neki oblik habilitacijskog rada kod 37 % roditelja bio je u dobi djeteta od 2-3 godine, 18,75
% u dobi od 3 do 4 godine, a tek 22,12 % roditelja navelo je da je dijete ukljuc¢eno u tretman
do prve godine zivota. Zabrinjavajuci su podaci koji govore o tome tko je roditelje uputio na
strucnjake rane intervencije: 27 % roditelja navelo je da su ih uputili drugi roditelji djece s
teSkocama; 25 % roditelja navodi da ih nitko nije uputio; 14,58 % roditelja navodi da ih je
uputio pedijatar, 9 % ih navodi da su upuceni od strane strucnjaka predskolske ustanove dok

samo 1 % roditelja navodi da su upucéeni od strane Centra za socijalnu skrb.
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Sukladno s temom specijalistickog rada, dalje ¢e se govoriti o neformalnim oblicima podrske
obiteljima djece s teSko¢ama izmedu kojih ¢e se istaknuti mreza podrske, kao jedna od pet vrsta

socijalne podrske prema Serafinu (2002).

2.2. Neformalni oblici podrske i mreza podrske

Neformalni oblici podrske, kao dio socijalne podrske, za obitelji, ukljucujucéi one s djecom s
razvojnim teSko¢ama, obuhvacaju podrsku koju pruzaju obitelj i prijatelji putem njihove osobne
mreze podrske. Mreza podrske jedna je od pet vrsta socijalne podrske uz emocionalnu podrsku,
podrsku u vidu poStovanja, instrumentalnu podrsku i informacijska podrsku te osigurava
pojedincu pripadnost grupi ljudi koja dijeli zajednicke interese i1 aktivnosti (Serafino, 2002).
Mreza podrske moze ukljucivati Clanove obitelji, prijatelje, rodbinu, susjede (Marsack-
Topolewski, 2020), odnosno osobe koje nisu u krvnom srodstvu, ali ih roditelji djece s

teSko¢ama takoder smatraju dijelom obitelji (Phoenix i sur., 2021).

Prethodna istrazivanja takoder su pokazala da osobe s invaliditetom najvise cijene podrsku koju
dobivaju od neformalnih izvora podrike (Blazeka Kokori¢ i sur., 2012). Leutar i Stambuk
(2007) takoder istic¢u kako je vecina ispitanika najvise zadovoljna podrskom i razumijevanjem
od strane ¢lanova obitelji i to od djece i supruznika, vlastitih roditelja, prijatelja i rodbine te
zakljuCuju kako su: “mnogim obiteljima njihove drustvene veze izvor potpore, zbog pomoci

koju pruzaju, pogotovo podrike unutar obitelji” (Leutar i Stambuk, 2007, str. 57).

Mreza podrske ima vaznu ulogu jer omogucuje pojedincu povezanost s grupom ljudi koji dijele
slicne interese 1 aktivnosti (Mili¢ Babi¢, 2019), $to je ¢ini znacajnim zaStitnim ¢imbenikom
unutar obitelji (Feri¢ 1 sur., 2016). Jednako tako neformalni oblici podrske usmjereni su na
promicanje optimizma 1 jacanje samopouzdanja roditelja u njihovim roditeljskim ulogama,
odnosno osnaZivanju roditelja, $to potvrduje i istraZivanje autora Bailey i sur. (2007) u kojem
zakljucuju kako bi stru¢njaci trebali viSe paznje posvetiti posljedicama koje teskoc¢a kod djeteta
ima na cjelokupnu obitelj, pruziti podrSku obiteljima u pristupu neformalnim sustavima podrske

te u izgradnji vlastite mreZe podrske.

Vazno je naglasiti da neformalni oblici podrske, iako su vazni, ponekad mogu biti nedovoljni
ili imati i negativne posljedice. Jankovi¢ (2004) naglasava kako percepcija razine podrske od
strane pojedinaca ne mora nuzno odgovarati stvarno dostupnoj podrsci, bez obzira na njezin
izvor. Neka istrazivanja, poput Wall i sur. (2001), prema Raboteg-Sari¢ i Peénik (2005), govore
o razlikama u koli¢ini socijalne podrske s obzirom na obrazovni 1 drustveni status. Obitelji viSeg

obrazovnog 1 druStvenog statusa imaju vecu percepciju podrske, dok je ona manja za obitelji
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nizeg druStvenog statusa. Slicno navode i Bailey i sur. (2007) te recentnije Novak Pavlic
(2022a). Ovi autori navode kako siromastvo, pripadanje nekoj od manjinskih zajednica, te lose
zdravlje djeteta predstavljaju znacajne ¢imbenike koji predvidaju nizu percepciju kvalitete i
koristi usluga rane intervencije, ali i nize percipirane razine socijalne podrske i mreze podrske.
Obitelji djece iz etnickih manjinskih skupina i djece s loSim zdravstvenim stanjem cesce su
prijavljivale nize razine obiteljske i socijalne podrske, dok su obitelji s niskim prihodima ¢esce
izvjeStavale o nizim razinama samopouzdanja u roditeljstvu (Bailey i sur. 2007). Takoder, kako
upozoravaju Raboteg-Sarié¢ i Pe¢nik (2005), ne radi se samo o spremnosti i sposobnosti ¢lanova
prirodnih socijalnih mreza da pruze pomo¢, ve¢ i u spremnosti i vjestini roditelja da zatraze ili
prihvate pomo¢. lako postoji snazno drustveno ocekivanje da ¢e obitelj pruzati podrSku,
pojedinac moze odluciti ne traziti podrSku od clanova obitelji ili drugih osoba unutar
neformalne mreze podrske kako bi izbjegao osjecaj ovisnosti o drugima, stigmatizaciju ili

osjecaj obveze uzvracanja podrske.

Kada se govori o obiteljima djece s teSko¢ama u razvoju, africka poslovica "potrebno je selo da
bi se odgojilo dijete" istice se kao posebno relevantna. Autori Phoenix i sur. (2021) te Novak
Pavlic (2022a, 2023) koriste¢i se ovom poslovicom naglaSavaju vaznost pruzanja podrske
obiteljima, ne samo od strane najuzeg kruga bliskih ljudi ve¢ i zajednice u cjelini, kako bi se
obitelj mogla snaci u novonastalim, ponekad vrlo kompleksnim situacijama pred koje ih zivot
stavlja, a koja podrazumijeva jednako sustavnu kao i sve druge neformalne oblike podrske.
Medutim, Cesto se primjecuje da ovo "selo" ostaje neprepoznato od vaznih sudionika u sustavu,

kao Sto su pruzatelji usluga ili istrazivaci (Phoenix i sur., 2021).

Razmatrajuci sve do sada navedeno, postaje ocito da se tijekom posljednjih trideset godina
izmijenilo shvacanje koncepta obitelji 1 podrske stavljaju¢i fokus prema individualnim
potrebama cijele obitelji. Suvremeni pristup ranoj intervenciji isti¢e aktivnu ulogu obitelji djece
s teSkocama u potpori 1 habilitaciji djeteta unutar njegova prirodnog okruzenja (Novak Pavlic,
2022a; Rosenbaum 1 sur., 1998, 2009) te takoder ukljucuje obitelji kao aktivne sudionike, ne
samo pri kreiranju razlicitih programa podrske, ve¢ i kao partnere u znanstveno-istraZzivackom

radu (Novak Pavlic, 2022a).

U kontekstu habilitacije, ove promjene donose sa sobom povecane zahtjeve na obitelj. Osim
svakodnevnih izazova vezanih uz posao i egzistenciju, obitelji se sada suocavaju s dodatnim
zahtjevima skrbi za dijete s teSko¢ama, ovisno o razini njegove autonomije i neovisnosti (Novak
Pavlic, 2022a; Trindade i sur., 2020). Trindade i suradnici (2020) ukazuju na poveéanu potrebu

za podrskom svim ¢lanovima obitelji, posebno majkama, jer u drustvu koje uzima u obzir

26



ekonomske, socijalne, kulturne, moralne i rodne dimenzije, ¢esto se ocekuje da Zene preuzmu
brigu o kucéanstvu i djeci. Sve to dovodi do potrebe za emocionalnom i prakti¢nom podrskom.
Autori istiCu da takva podrSka moze dolaziti iz razli¢itih izvora, ukljucujué¢i formalne i
neformalne oblike podrSke, a posebno naglasavaju ulogu baka i1 djedova koji pruzaju

emocionalnu i prakti¢nu podrSku (Trindade i sur., 2020).

Vazan dio neformalne mreze podrske roditeljima djeteta s teSko¢ama, danas kada se
informatizacijom 1 digitalizacijom ruse geografske prepreke te kada su svi povezani putem
drustvenih mreZa, predstavljaju drugi roditelji djece s teSkocama (Mclntyre i Brown, 2018).
Cesto se dogada da drugi roditelji djece s teskoéama postaju znacajni izvori podrike. Law i sur.
(2001) proveli su kvalitativnu studiju ¢iji rezultati pokazuju znacajne ucinke sudjelovanja u
roditeljskim skupinama podrske koje vode sami roditelji. Kroz ove grupe, roditelji razvijaju
vjestine, osjecaj samopouzdanja 1 pripadnosti. Sudionici se mogu medusobno povezati, pruziti

si podrsku i resurse za rjeSavanje svakodnevnih pitanja odgoja djeteta s teSko¢ama u razvoju.

Upravo iz tog razloga neformalni oblici podrske, odnosno mreza podrske fokus je ovog rada i
istrazivanja provedenog u sklopu veceg istrazivackog projekta implementacije kanadsko-
australskog programa ENVISAGE u Hrvatskoj. U sljede¢em poglavlju ukratko ¢e se opisati

ovaj inovativan program podrske roditeljima/skrbnicima djece s razvojnim teSkoc¢ama.
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3. ENVISAGE PROGRAM U HRVATSKOJ

Kako bi se bolje razumjelo tijek i metode ovog istrazivanja, vazno je objasniti kontekst u kojem
je provedeno. Istrazivanje koje ¢e biti predstavljeno u ovom radu provodilo se u Hrvatskoj kao
dio obuhvatnijeg projekta implementacije kanadsko-australskog programa ENVISAGE (orig.
ENabling VISion And Growing Expectations) za roditelje djece s teSko¢ama, u razdoblju od
2020. do 2022. godine. Inicijativa za razvoj programa proizasla je iz istrazivatkog napora s
ciljem osnazivanja roditelja djece s teSkoCama u razvoju, potiCu¢i razvoj njihove
samoucinkovitosti, autonomije 1 osjeCaja kompetentnosti, te unapreduju¢i njihove vjestine

roditeljstva i povezivanje s drugim roditeljima.

Program se sastoji od pet radionica koje promoviraju suvremeno razmisljanje o razvojnim
teSko¢ama te osnazuju roditelje da zauzmu razvojni pristup, koji izdvaja i dalje razvija djecje
sposobnosti, a ne slabosti. Isti pristup primjenjuje se i na obiteljsku situaciju. Specifi¢nost
programa je u tome $to podrazumijeva partnerstvo istrazivaca, stru¢njaka i roditelja koji
zajedno sa stru¢njacima sudjeluju u istrazivanju i vode radionice za druge roditelje. Ovakva
vrsta intervencija u svijetu se smatra vode¢om praksom u podrucju pedijatrijske habilitacije
(Novak Pavlic, 2022a). Cilj i vizija ENVISAGE-a je od pocetka bila da bude dostupan Sirom
svijeta i prilagoden drugim kulturama i jezicima. Do sada je u programu sudjelovalo vise stotina
obitelji iz Kanade i Australije okupljenih oko Sveucilista McMaster i CanChild instituta u
Kanadi te Australskog katolickog Sveucilista, dok je u Hrvatskoj, kroz dvije faze istrazivanja

sudjelovalo 30-ak sudionika.

Uz glavne istrazivace iz Kanade (MNP, PR, AMI), sudjelovala su dva roditelja partnera (VG,
KV) kao i dva partnera stru¢njaka (DD, TA) iz Hrvatske, pridonoseci cjelokupnom projektu
kroz sve faze istrazivanja, ukljucujuci prikupljanje kvalitativnih podataka putem intervjua,

izradu transkripata, kvalitativnu analizu i predstavljanje rezultata.

U prvoj fazi istraZivanja proveden je projekt prilagodbe programa hrvatskom jeziku i kulturi,
dok je u drugoj fazi proveden pilot projekt inicijalne provedbe ENVISAGE programa (inicijalni
intervju s roditeljima, pet online radionica te intervju nakon provedenih radionica) u kojem su
sudjelovale tri grupe roditelja ¢iji su podaci koriSteni za potrebe ovog istrazivanja. Takoder,
potpisan je Sporazum o prijenosu podataka (engl. Data Transfer Agreement — DTA 2022-0098)
izmedu McMaster Sveucilista iz Kanade kao nositelja prve dvije faze istrazivanja ENVISAGE
Hrvatska te Edukacijsko-rehabilitacijskog fakulteta i autorice specijalistickog rada. Svi

koristeni podaci su transkribirani 1 anonimizirani. S obzirom da je Eti¢ko povjerenstvo u Kanadi
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odborilo cijelo istrazivanje nije bilo potrebno traziti jos i dodatnu dozvolu Etickog povjerenstva

u Hrvatskoj.

Rezultati prve dvije faze istrazivanja u Hrvatskoj objavljeni su u doktorskoj disertaciji Novak
Pavlic (2022a), te je utvrdeno da je ENVISAGE program siguran, znanstveno potvrden, te
jezicno 1 kulturoloski prilagoden za koriStenje u Hrvatskoj. Osim $§to ispunjava kriterije
izvedivosti i primjerenosti za provedbu u Hrvatskoj, uoceno je da je program ENVISAGE
iznimno koristan za roditelje djece s teSko¢ama u razvoju predskolske dobi. Program pridonosi
poboljsanoj percepciji roditelja o sebi kao roditeljima i pojedincima, pozitivno utjece na njihovu
sposobnost suocavanja s stresnim zivotnim situacijama proizasSlim iz djetetovih teskoca,

pomaze u prihvacanju tih teskoca te doprinosi osnazivanju obitelji kao temelja zdravog drustva.
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4. PROBLEM I CILJ ISTRAZIVANJA

4.1 Problem istraZivanja

Kao S$to je ve¢ istaknuto u prethodnom dijelu, roditeljstvo, osobito roditeljstvo djetetu s
razvojnim teSkocama, nosi velike izazove. Ova briga zahtijeva dodatni angazman svih ¢lanova
obitelji, uz povecane materijalne troskove, te zahtijeva dodatne emocionalne i psihi¢ke napore
kako bi obitelj prilagodila svoj zivot novonastaloj situaciji. Obiteljima djece s razvojnim
teSko¢ama potrebna je sveobuhvatna podrska, uklju¢ujuéi formalne oblike podrske iz sustava
zdravstva, obrazovanja i socijalne skrbi, ali i neformalne oblike podrske od obitelji i bliskih
osoba iz njihove neposredne okoline. Razli¢iti izvori, poput financijske, materijalne,
instrumentalne i emocionalne podrske, Cesto dolaze od bliskih ljudi u njihovim Zzivotima.
Istrazivanja u Hrvatskoj ukazuju na to da roditelji vrednuju i sve viSe prihvaéaju neformalne
oblike podrske, stvaraju¢i mreze podrSke unutar svoje zajednice. Razumijevanje iskustava
roditelja i njihove percepcije dobivene podrske iz okoline je klju¢no, posebno za stru¢njake iz
formalnih sustava, kako bi pruzili odgovaraju¢u podrSku obiteljima i razvili znanstveno
utemeljene programe podrske u kojima obitelji aktivno sudjeluju. Upravo iz potrebe za boljim
razumijevanjem i uvidom u percepciju roditelja o neformalnim oblicima podrske proizlazi i cilj

ovoga istraZivanja.

4.2 Cilj istrazivanja

Cilj istrazivanja je ispitati 1 prikazati subjektivnu percepciju roditelja o njihovom neformalnom
krugu podrSke, odnosno prikazati koliko podrske dobivaju od svoje okoline pomocu

kvalitativne tematske analize odgovora roditelja.

4.3 Istrazivacka pitanja
Sukladno postavljenom cilju istrazivanja, postavljena su sljedeca istrazivacka pitanja:

1. Koga roditelji djece s teSkocama predskolske dobi smatraju svojom obitelji 1
(neformalnom) mrezom podrske?

2. Kako percipiraju dobivenu razinu podrSke okoline koje navode?
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5. METODE ISTRAZIVANJA

Kako bi se jasnije razumjela metodologija ovog istrazivanja u trecem poglavlju objasnjen je
kontekst u kojem se istrazivanje provelo. Dalje ¢e se u ovom radu detaljnije opisati sudionici
istrazivanja, njihovi demografski podaci, metode prikupljana i obrade podataka, te postupak

prikupljanja podataka.

5.1. Sudionici istraZivanja

Svi sudionici ¢iji su podaci analizirani u ovom istrazivanju sudjelovali su u drugoj fazi
ENVISAGE - Hrvatska istrazivanja tijekom 2021. godine. Istrazivanje je provedeno s
roditeljima djece s teSkoc¢ama u razvoju predskolske dobi. Sudionici su pozvani sudjelovati u
istrazivanju putem osobnih mreza istrazivackog tima, ukljucujuci roditeljske grupe na
drustvenim mrezama, osobne kontakte, radna mjesta i slicno. Uzorak je izabran prema
dostupnosti (eng. convenience sampling) i metodi snjezne kugle, odnosno do novih sudionika
dovodili su roditelji/skrbnici koji su bili ukljuceni u istraZivanje. Uvjet za sudjelovanje u
istrazivanju bio je da su sudionici roditelji/skrbnici djeteta s teSkocama do Sest godina, Zive u
Hrvatskoj minimalno Cetiri godine, te¢no govore hrvatski jezik i da nisu sudjelovali u prvoj fazi

istrazivanja ENVISAGE-Hrvatska.

Ukupno je kroz drugu fazu projekta intervjuirano 20 roditelja prije poCetka programa i 13
roditelja nakon zavrSetka programa. Od pocetnih 20 roditelja, 13 roditelja zavrsilo je minimalno
4 od 5 radionica $to je bio uvjet kako bi se njihovi podaci uvrstili u analizu. Za potrebe analize
rezultata ovog istraZivanja, takoder su u obzir uzeti samo rezultati onih roditelja koji su

sudjelovali na minimalno 4 radionice, ukupno 13 roditelja.

5.2. Demografski podaci

Kako je vidljivo u Tablici 1, prosje¢na dob sudionika je 34.54 godine Zivota. Ukupno je 13
sudionica zenskog spola. Sto se ti¢e razine obrazovanja, najvise sudionica je zavrsilo diplomski
studij (N=7), dok je najmanje sudionica zavrsilo doktorski studij (N=1). Ukupno $est sudionica
ima jedno, odnosno dvoje djece, dok jedna sudionica ima petero djece. U istrazivanju su
sudjelovale majke djece s razliitim vrstama teskoca u razvoju, od Cega je najviSe djece s
Downovim sindromom (N=5). U istraZzivanje su bili ukljuceni roditelji iz razli€itih dijelova

Republike Hrvatske.

31



Tablica 1
Demografski podaci

Dob 34.54 godina (SD=4.2)

Spol Z=13

Najvisa razina Srednja skola (n=3)
obrazovanja Preddiplomski studij (n=2)
Diplomski studij (n=7)
Doktorat (n=1)

Broj djece 1 (n=6), 2 (n=6), 5 (n=1)
*Svi sudionici imali su jedno dijete s teSko¢ama

Vrste teSkoéa  ADHD (n=1), Angelmanov sindrom (n=1), Arnold Chiari
malformacija (n=1), Poremecaj iz spektra autizma (n=1), Cornelia
de Lang sindrom (n=1), Downov sindrom (n=5), Distonija (n=2),
Epilepsija (n=2), Esotropia (n=1), Hemipareza (n=2), bolesti srca
(n=2), Hidrocefalus (n=1), Hipertireoza (n=1), Intelektualne
teskoée (n=1), Neurofibrimatoza (n=1)

Dob djece 0-2 g (n=6)
3-4 g (n=4)
5-6 g (n=3)

5.3. Metode prikupljanja i obrade podataka

U drugoj fazi istrazivanja ENVISAGE — Hrvatska, roditelji su prethodno pozvani sudjelovati u
istrazivanju putem razli¢itih osobnih mreza istrazivaca (drustvene mreze, kontakti i radna
mjesta). Provedena su dva polustrukturirana intervjua: prvi prije poCetka programa, a drugi
nakon zavrSenih pet radionica, s ciljem evaluacije uinaka programa. Prije prikupljanja
kvalitativnih podataka, intervjueri (DD, AMI) su prosli obuku voditeljice projekta (MNP), te
su educirani za vodenje razgovora i rjeSavanje potencijalno izazovnih situacija (npr. kako se
nositi sa situacijom u kojoj sudionik moze osjecati stres zbog pitanja koja se postavljaju).
Intervjueri su takoder prosli pocetnu fazu obuke kroz simulirane intervjue s jednim od roditelja

partnera pod nadzorom voditeljice projekta.

Tijekom analize podataka u drugoj fazi istrazivanja, istrazivaci su primijetili da roditelji cesto
isticu osobe s kojima nisu u krvnom srodstvu, poput prijatelja i drugih roditelja djece s
teSkocama, kao ¢lanove svoje obitelji. Iz tih odgovora zakljuc¢eno je da se moze dobiti znacajnih
informacija o neformalnoj podrsci 1 percepciji podrske koju primaju iz okoline, kroz odgovore
roditelja koje su davali na pitanja o sebi, svom djetetu, obitelji i svakodnevnom Zivotu. S

obzirom na to, provedeno je novo istrazivanje, kroz sekundarnu analizu podataka, kako bi se
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odgovorilo na postavljena istrazivacka pitanja u ovom radu. Budu¢i da se ovim istrazivanjem
tezilo dobivanju detaljnih podataka o iskustvima roditelja i njihovoj percepciji neformalne
podrske koju dobivaju iz okoline, analizirani su podaci dobiveni iz oba provedena intervjua,
prije i nakon radionica. Sudionice su neizravno ukljucene u istrazivanje, s moguéno$¢u dodatnih
intervjua u slu¢aju nedovoljne zasic¢enosti podataka. Medutim, nije bilo potrebe za dodatnim

intervjuima jer su ve¢ prikupljeni podaci bili dovoljni.

5.4 Postupak prikupljanja podataka

Za potrebe prikazanog istrazivanja koriSteni su transkribirani 1 anonimizirani podaci prikupljeni
provedenim polustrukturiranim intervjuima prije i nakon ENVISAGE radionica. Uz ranije
potpisan informirani pristanak za sudjelovanje u istrazivanju, roditelji su tijekom online
intervjua putem Zoom platforme takoder usmeno ili pismeno putem poruka (chat-a) dali svoju
suglasnost za sudjelovanje u istrazivanju. Pitanja koja su koriStena u drugoj fazi istrazivanja
ENVISAGE Hrvatska, prema autorici Novak Pavlic (2022a), navedena su u protokolu za

intervju (privitak 1).

5.5 Kvalitativna analiza

Obzirom da je cilj istrazivanja bio detaljno upoznavanje iskustva i percepcije roditelja o
neformalnoj (obiteljskoj) mrezi podrSke izabrana je kvalitativna metodologija. Unutar
kvalitativne metodologije odabrana je tematska analiza kao metoda analize podataka. Braun i
Clarke (2006, 2023) opisuju tematsku analizu kao temeljnu metodu kvalitativne analize kojom
se identificiraju 1 analiziraju teme (obrasci) unutar podataka te se o njima izvjeStava isti¢uci
kako tematska analiza ne zahtijeva detaljno teorijsko i tehnicko znanje poput nekih drugih
pristupa (npr. analiza diskursa), §to je Cini pristupacnijom, posebno za one koji nemaju iskustva
u kvalitativnom istrazivanju. Nadalje, autorice preporucuju sljede¢e korake u procesu

provodenja kvalitativne tematske analize:

1. Upoznavanje s podacima.

2. Generiranje pocetnih kodova.

3. TraZenje tema.

4. Pregled tema.

5. Definiranje i imenovanje tema i kategorija.

6. Pisanje (izvjesca).
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U istrazivanju je koriSten Delve softver (Delvetool.com) za kvalitativnu analizu podataka
tijekom procesa kodiranja i daljnje analize podataka. U okviru tematske analize koristila se
realisticka metoda koja se usmjerava na iskustva sudionika, njihove interpretacije i percepciju
stvarnosti. Postupak kodiranja vodio se teorijskim ili deduktivnim pristupom, odnosno, koristila
se teoretska tematska analiza koja polazi od teorijskih pretpostavki prema podacima, uz
semanticku analizu kako bi se istrazila dublja znacenja i koncepti izjava sudionika, bez dodatnih

vanjskih interpretacija.

Sam proces kodiranja odvijao se u nekoliko faza, od pocetnog generiranja kodova, do kasnijeg
spajanja sli¢nih kodova u kategorije te na kraju iznalazenja glavnih tema koje reproduciraju
kodirani sadrzaj. U svrhu osiguranja rigoroznosti te pouzdanosti istrazivanja koriStene su
metode refleksivnosti, vodenja biljeski, provjere od strane kolega i provjere od strane ¢lanova

istrazivackog tima (Morse, 2015).
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6. PRIKAZ REZULTATA | INTERPRETACIJA PODATAKA

Prvo istrazivacko pitanje odnosilo se na to koga roditelji djece s teSkoéama smatraju svojom
obitelji. Odgovori su se kodirali pod temom Obitelj, dok se izdvojene kategorije Percepcija uze
i Sire obitelji | Prijatelji kao clanovi obitelji. Obzirom da se radi o vrlo konkretnom pitanju

koristeni su kodovi: Uza obitelj, Sira obitelj, Prijatelji kao ¢lanovi obitelji.

Drugo istrazivacko pitanje odnosilo se na percepciju roditelja o dobivenoj razini podrske od
okoline koju navode. Ovo je pitanje daleko sloZenije te je i sam proces kodiranja bio znatno
zahtjevniji. U odgovorima roditelja, kada ih se pitalo o podrsci okoline, isticali su se odgovori
o nedostatku sustavne podrske kao i nedostatku podrske pojedinih ¢lanova obitelji 1 obitelji u
cjelini, zatim, dobivenoj podrsci prijatelja koji su nerijetko takoder roditelji djece s teSko¢ama,

pozitivnoj i negativnoj percepciji podrske okoline u kojoj zive (npr. susjeda).

Ovaj dio kodiranja bio je izrazito dugotrajan, te je zahtijevao veliki trud istraZivaca kako bi se
dobile smislene cjeline odnosno teme 1 kategorije. Za drugo istraZivacko pitanje izdvojene su
teme: Potrebe roditelja - Sto roditelji percipiraju da im nedostaje/treba; Podrska supruga
Ipartnera; Podrska sire obitelji - baka i djedova; Podrska sire okoline — susjeda, prijatelja;
Podrska drugih roditelja djece s teskocama. Koristene su kategorije: instrumentalna podrska;
informacijska podrska; emocionalna podrska; podrska u vidu postovanja. Slika 2 prikazuje

tematska podruéja i pripadajuce kategorije.
Slika 2

Prikaz dobivenih tematskih podrucja i pripadajucih kategorija

TEME

OBITEL J ROIRERE PODRSKA PODRSKA SIRE PODRSKA SIRE PODRSKA
Z10 RODITEL SUPRUGA/ OBITELJI - OKOLINE - DRUGIH
PERCIPIRAJU DA PARTNERA BAKA 1 SUSJEDA, RODITEL JA
M DJEDOVA PRUATL JA DIECE S
FDOSTAIE/TRE TESKOCAMA
« Instrumentalna « Informacijska
podréka podréka
- Emocionalna podrska - Emocicnalna podréka
» Podréka u vidu
postovanja

KATEGORIIE
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6.1 Tematsko podrudje ,,Obitelj*

Analizom odgovora roditelja na postavljeno pitanje “Koga smatrate ¢lanovima svoje obitelji?”,
dobije se uvid u percepciju roditelja o njihovoj mrezi podrske, odnosno, osobama koje
percipiraju sebi bliskima. Pod temom ,,Obitelj* kori§tene su kategorije “Uza obitelj”, “Sira

obitelj” i “Prijatelji kao ¢lanovi obitelji”.

Svi roditelji kao ¢lanove uze obitelji navode svoje supruge/partnere i djecu, dok pod Sirom
obitelji smatraju svoje roditelje, sestre 1 bracu, blize i dalje rodake, bake i djedove s obje strane

obitelji. Kategorije s njima pripadaju¢im potkategorijama prikazane su na Slici 3.
Slika 3
Kategorije i potkategorije tematskog podrucja ,, Obitelj

TEMATSKO PODRUCIJE

OBITEL J KATEGORIE POTKATEGORIIJE

Percepcija » Uza obitelj - suprug i djeca
« Sira obitelj - obitelj iz koje je potekla (roditelji),

uze i Sire gy e
L suprugova obitelj, braca i sestre
obitelji
Prijatelji N .
. . « Prijatelji i kumovi
kao Clanovi R .
- « Drugi roditelji djece s teskocama
obitelji

“Primarna obitelj je ona gdje si roden, znaci moji mama i tata i sestra, a ovo mi je obitelj koju
sam ja stvorila. Znaci moju najuzu obitelj smatram svog muza i svoje kéerke. To je to.” Roditelj

13.

“Mmm, pa ona primarna obitelj smo muz, Y(dijete) i ja. A onda Sira obitelj su moji roditelji,
moja sestra i brat i njihove obitelji, supruge i djeca, i s muzeve strane. To je onda ta Sira obitelj

ajmo reci.” Roditelj 11

“Pa prvenstveno ovu svoju osnovnu obitelj, ali naravno tu su i mama i tata i, ovaj, svekar,
svekrva i Sogorica i Sogor i brat i njegova supruga. I tako, uglavnom ta uza obitelj. Rodbine

onako malo veé, zapravo od kad, od kad X (dijete, op.) imam, dosta su distancirani. Ova daljnja
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’

rodbina, to je onako, dosta sam primijetila, ali onda vise nekako se ni ne trudim oko toga.’

Roditelj 9

“Pa nekako, evo, ja, muz i Y (dijete), to smatramo ono najuzu obitelj. Jos je tu od moga muza
mama, ona Zivi tu blizu, a moja obitelj, mama, brat, baka, oni su daleko... i iskreno s njima se

bas najbolje ne razumijem, pa eto... ali to je moja obitelj.” Roditelj 6

Ispitujuci odgovore roditelja o tome koga dozivljavaju kao ¢lanove obitelji, analiza ukazuje na
to da tradicionalno poimanje uze i Sire obitelji ostaje dosljedno prisutno kod svih intervjuiranih
roditelja. Ono $to svakako privlaci pozornost je $to jedan broj roditelja pod ¢lanove obitelji
smatra prijatelje i kumove, osobe s kojima nisu u krvnom srodstvu, ali koje dozivljavaju
bliskima, ponajvise zbog podrske, pomoci i razumijevanja koju dobivaju od njih (Phoenix i
sur., 2021). Navedene osobe su nerijetko takoder roditelji djece s teSkocama u razvoju ¢ime se
stjeCe dojam kako upravo roditelji koji su prosli iste izazove 1 poteskoce najviSe razumiju jedni
druge, odnosno njihova je percepcija takva. Mili¢ Babi¢ (2019) je dosla do sli¢nih zakljucaka,
naglasavajuéi vaznost drustva roditelja djece s teSkocama koje ukljucuje rodbinu i prijatelje te
istice da ovo drusStvo predstavlja sigurnu mrezu koja olakSava njihovo snalazenje u Sirem
drustvu. Leutar i Stambuk (2007) su takoder istaknuli da se roditelji djece s teskoéama Eesto
osjecaju izolirano i drugacije u druStvu. Ova istrazivanja ukazuju na nuznost dodatnog
angazmana u podrsci roditeljima djece s teSko¢ama unutar zajednice. Takoder, naglasava se
potreba za oblikovanjem okoline koja potice emotivnu povezanost i razumijevanje s roditeljima
djece s teSko¢ama. Sve ove spoznaje impliciraju vaznost kontinuiranih napora u stvaranju
inkluzivnog okruzenja i podrske za obitelji koje se suo€avaju s izazovima vezanim uz razvoj

djece s teSko¢ama.

Kako je ranije razmatrano u poglavlju o obitelji, istraZivaci propituju tko sve ¢ini suvremenu
strukturu obitelji, odnosno koga roditelji smatraju ¢lanovima svoje obitelji (Phoenix 1 sur.,
2021). U ovom istrazivanju, Cetiri roditelja navode sebi bliske osobe, s kojima nisu u krvnom
srodstvu, ali s kojima osjecaju povezanost, medusobnu podrsku te ih smatraju clanovima svoje
obitelji. Cesto su to osobe koje su takoder roditelji djeteta s tesko¢ama, te sudionice osjeéaju da
s njima imaju nesto zajednicko, da ¢e ih najbolje razumjeti osoba koja je u sli¢noj situaciji

(Mcintyre i Brown, 2018).

,,Mislim, meni su moji prijatelji recimo meni obitelj. Ja imam dvije prijateljice, jedna mi je
prijateljica, jedna sestricna, one su meni k'o obitelj, one su meni k'o sestre. Takav odnos imamo,

pogotovo sa svojom sestricnom gdje smo uvijek bile jedna uz drugu i pomazemo se, ak nist
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drugo savjetom, telefonski, il se cujemo, posSaljemo si poruku, smajli¢ il nekaj, da znamo da

smo jedna za drugu tu.”“ Roditelj 3

“Obitelji smatram i kumove i par jako, jako, jako dobrih prijatelja, odnosno prijateljica koje
su u biti isto majke djece s posebnim potrebama, odnosno djece s poteskocama u razvoju i na

Zalost koje ¢e prije pomoci neg' ljudi oko mene.* Roditelj 7

»-..Cak smatram (smijeh) nekako obitelji i ove moje mame prijateljice, ovaj, jer ono, kad god se
nesto dogodi, imamo potrebu podijeliti, nesto lijepo, onako pohvaliti se sta se dogodilo, sta je
X (dijete, op.) mogla napraviti, ne znam, nesto, ja njih sve smatram svojom obitelji, onako, tako
da se, ono, zezamo se da, da su nasi daunici rodaci (smijeh) po kromosomu (smijeh), ovaj, tako

da eto, obitelj, to je obitelj (smijeh).* Roditelj 9

I imamo jedan par prijatelja s kojima smo dosta cesto, pogotovo njih smatramo ko obitelj,

onako dosta bliski.“ Roditelj 12

Dalje ¢e se u ovom radu detaljnije prikazati odgovori roditelja vezani uz drugo istrazivacko
pitanje koje se odnosilo na percepciju roditelja o dobivenoj razini podrske od okoline koju
navode. Kako je ranije navedeno, neformalni oblici podrske obuhvacaju podrsku koju obitelji
primaju putem svoje osobne mreze podrske. MreZa podrSke moze ukljucivati ¢lanove obitelji,
prijatelje, rodbinu, susjede, odnosno osobe koje nisu u krvnom srodstvu, ali ih roditelji djece s
teSkocama takoder smatraju ¢lanovima svoje obitelji (Marsack-Topolewski, 2020, Phoenix i
sur., 2021).

6.2 Tematsko podrudje ,,Potrebe roditelja — Sto roditelji percipiraju da im

nedostaje/treba‘

U tematskom podrucju koje se bavi potrebama roditelja, odnosno njihovom percepcijom o tome
Sto im nedostaje/treba, istiCe se kako roditelji ¢esto doZivljavaju razlicite nedostatke u podrsci,
osobito u vidu formalne podrske te razumijevanju njihovih potreba. Ovaj izazovni kontekst
ukljucuje nedostatak informacija o teSko¢ama, emocionalnu podrSku, razumijevanje okoline,
prakticnu pomo¢ 1 nedostatak vremena za vlastite potrebe. Percepcija tih nedostataka moze
varirati medu roditeljima, ali ¢esto ukljuCuje osjec¢aj da se sami moraju izboriti za sebe te
potrebu za veéom podrskom, kako emocionalnom, tako i praktiénom, 0dnosno
instrumentalnom, u njihovoj svakodnevnoj brizi za dijete s teSkocama. Na Slici 4 prikazane su

kategorije 1 potkategorije ovog tematskog podrucja.
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Slika 4

Kategorije i potkategorije tematskog podrucja ,, Sto roditelji percipiraju da im nedostaje/treba

TEMATSKO PODRUCIE  yatrcoriE POTKATEGORIJE

« Nedostatak podrske u vidu struéne osobe za Suvanje
djece
v il |, Nedostatak vremena za sebe, “za gutanje
podrska. « Stres povezan s planiranjem druge trudnoce uslijed
nedostatka podrske
« Nedostatak podrske u obavljanju kucanskih poslova uz
brigu o djetetu

POTREBE
_RODITELJA -
STO RODITELJI

PERCIPIRAJU DA
M
NEDOSTAJE/TREBA

hfor‘rm_f:ijska » Nedostatak sustavne podrske roditeljima u obliku
informacija i savjeta

«» Podrska drugih roditelja djece s teskocama u obliku
dijelienja informacija

« Nedostatak sustavne podrske (*Mama, kak se vi
nosite s tim?”)
« Potreba roditelja da ih netko “cuje i slusa”

« Motivacija i ohrabrenje

Kada gledamo odgovore koji se odnose na percipiranu razinu podrske okoline koju navode,
odnosno kako bi odgovorili na drugo istrazivacko pitanje, vazno je naglasiti kako svi
intervjuirani roditelji kroz oba intervjua navode nedostatak sustavne podrske, bez obzira $to se
niti jedno pitanje u intervjuu nije odnosilo direktno na sustavnu podrSku. lako se ovaj rad
primarno ne bavi sustavnom podrskom, nedostatak iste vazno je navesti jer doprinosi povecanju
stresa kod roditelja djece s teSkocama, a i vazan je pokazatelj stanja pruzanja usluga rane
razvojne podrske u Hrvatskoj (Javoran, 2023). Jednako tako odgovori roditelja ukazuju na
njihov osjecaj da su, kada je u pitanju formalan sustav podrske, prepusteni sami Sebi, dok

najvise podrske, najcesce u vidu informacijske, ali i emocionalne, dobivaju jedni od drugih.

... mislim uvijek sam zapravo najvise informacija dobivala od (drugih, op.) roditelja. I mislim,
to je na neki nacin i Zalosno zato Sto drzava u biti nista ne poduzima. Dakle ti dodes (uhm),
recimo u Centar za socijalnu skrb i sad oni bi trebali zapravo reci koja su tvoja prava, na sto
ti imas pravo, ali oni to ne rade. Dakle, ti sam kopas i jos ako im kaZes za neko pravo, ne, znaci
oni su nama rekli da ne mozemo dati zahtjev, predati zahtjev za osobnu invalidninu prije Y
(djetetove, op.) prve godine, sto nije istina. To je nekad tako bilo, ali se zakon u meduvremenu
promijenio, ali oni nisu uopce u toku. 1li se prave grbavi, ne znam, ili stvarno nisu u toku.

Nemam pojma.“ Roditelj 10

“Jako nam je tesko bilo, ali mi nitko nikad nije ponudio nikakvu pomo¢ nego sam sve sama

trazila i radila. I forsirala i muza i sebe i ne znam... Mmm, mislim da bi mi tu trebali imati puno
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veéu podrsku samog sustava. Sto se tice zdravstva ili nesto. Meni je sad najteze (hmm, hmmm)
pada sto sam... isla bi na drugu trudnocu i trebam na¢ nekoga da mi olaksa, jer ja sam stvarno

24 sata s njim (djetetom).” Roditelj 5

“Kod nas je problem u cijelom nasem sustavu, sistemu je needuciranost roditelja. Znaci, od kad
imam dijete prakticki, ajmo reci, s poteskocama u razvoju, znaci mene nitko nije ni pitao, znaci,
niti jednom recenicom nije pitao ‘mama, kak se vi nosite s tim?’. Znaci nisam bila nigdje da bi
mogla se negdje obratiti, razgovarati s nekim mamama koje imaju slicne probleme. Da, mogu
razgovarati s mamama kad sam na rehabilitaciji, ona tri tjedna, i onda ak imate srece potrefite
na dobre ljude, a ak nemate sreée onda potrefite na ljude koji dignu nos u nebo i ne zele

progovoriti dvije rijeci s vama.” Roditelj 7

“Pa mislim, u usporedbi s drugim drzavama X (dijete, op.) ovdje dobiva dosta toga, ali jesam
li zadovoljna, nisam. Ja puno toga placam... troSimo jako puno novaca na to i ne, nije mi to

bas tako drago.” Roditelj 2.

“... ali ve¢ina mama ako nemaju podrsku sustava onda se mora snalaziti na razlicite nacine.”

(Roditelj 3)

Uzimaju¢i u obzir ranije navedene ¢imbenike, poput razine obrazovanja i druStvenog statusa,
koji utjecu na razinu podrske koju roditelji percipiraju (Bailey i sur. 2007; Jankovi¢, 2004),
vazno je, osobito s klinickog aspekta, promisljati o nuznim promjenama koje su potrebne unutar
formalnog sustava pruzanja podrske. To se ne odnosi samo na pruzatelje usluga koji su duzni,
u skladu sa suvremenim znanstvenim spoznajama, pruZati znanstveno utemeljene usluge u
partnerstvu s obitelji, ve¢ i na promjenu promisljanja 0 konceptu rane intervencije od strane

zakonodavne 1 izvrSne vlasti.

Razumijevanje percepcije roditelja djece s teSko¢ama o neformalnim oblicima podrske, osobito
od strane stru¢njaka, omogucuje cjelovito razumijevanje roditelja o tome $to im pomaze, §to
pridonosi zadovoljavanju njihovih specifi¢nih potreba. Dobivanje povratnih informacija od
roditelja omogucuje pruzateljima usluga da kontinuirano pobolj$avaju svoje usluge 1 programe
podrske kako bi bolje odgovarali stvarnim potrebama obitelji djece s razvojnim teSkocama.
Nadalje, razumijevanje percepcije roditelja o potrebnim oblicima podrske doprinosi
identificiranju izvora stresa 1 frustracije te daje priliku za pruzanje podrske koja smanjuje taj
stres S§to u konacnici koristi, ne samo roditeljima ve¢ 1 njihovoj djeci. Aktivno sluSanje 1
uvazavanje misljenja roditelja o neformalnoj podrsci takoder doprinosi jacanju povjerenja i
osjecaju pripadnosti u zajednici, Sto dovodi i do veéeg angazmana obitelji u zivotu zajednice,

nasuprot izolaciji koja je jo$ uvijek prisutna kod obitelji djece s teSkocama. U konacnici,
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razumijevanje percepcije roditelja o neformalnim oblicima podrSke pomaZe osiguravanju
relevantne ucinkovite i korisne podrske za te obitelji te doprinosi boljoj kvaliteti zivota obitelji

djece s razvojnim teSkoc¢ama.

“I kad ostavim klince negdje, ostavim zato $to moram raditi nesto, a ne zato da bi ne znam uzela

knjigu i gustala.” Roditelj 2

“Ima dana kad mi je jako naporno i jako stresno i kad trebam vremena za sebe. Onda mi je

super kad suprug dode s posla i onak velim daj samo 15 minut, evo da si ja kuhinju pospremim.”

Roditelj 3

“Onda on (suprug, op.) malo preuzme Y (dijete, op.) dok ja ne znam opeglam i tako nesto.”

Roditelj 9

Sudionice su izrazile duboku emotivnost kada su govorile o svojoj potrebi za vremenom za
sebe. Njihove izjave o tome kako sanjaju o trenucima kao Sto je pijenje koktela na plazi, uz
nadu da bi netko mogao preuzeti brigu o njihovoj djeci, jasno pokazuju koliko su takvi trenuci

nedostatni i dragocjeni u njihovim zivotima.

“...i sad se mi zezamo isli smo na plazu svaki put poslije, uhm nakon Sto su decki nasi naspavali,
i sad se mi zezamo, tamo je bio kao bar, beach bar i kao hajde sad si zamisli (smijeh) da tu
imamo ili dadilju ili nekog (smijeh), ili tate i neka oni cuvaju djecu, a mi pijemo koktelci¢.”

Roditelj 10

“Pa ne bas, prije sam isla na jogu, ja jako volim jogu. Bilo mi je super jer to je bilo sat viemena
samo za mene i meditaciju recimo sam voljela na toj jogi. Al’'sad nemam vremena za sebe.
Voljela sam otic¢i kozmeticarki recimo da mi pocupa obrve, koliko god to nekome zvucalo,
onako, cudno, ali to je bilo jenput u mjesec i pol, mojih 20 minuta, znaci samo moji i ja to ne
radim sama jer me boli, ne mogu i tesko mi je. Tak da je to bio moj gust. Ne znam, tipa volim
popiti s prijateljicom kavu, u miru i tiSini, pol sata - pol sata, al da mi pricamo ako nist drugo
o drvecu koje raste ali to je nasih pol sata, al nazalost rijetko imam vrijeme samo za sebe.”

Roditelj 3

“Obicno se znam zeznut pa tokom noci znam ostat budna do... no¢ bude moja. Od ponoc¢, pa
do 5 wujutro, onda ja tak, kad mogu, kad ne upadnem u nesvijest, onda znam citat dosta.
Znam...ja sebi nadem, ovaj, ispusne ventile i nadem, kad imam snage, vremena za sebe i radim

ono Sto mi je gust. Ja sebi priustim. Sretna mama, sretna beba.” Roditelj 5

Iz navedenih primjera i izjava roditelja, jasno se vidi kako je najveca potreba roditelja djece s

teSkocama u percepciji neformalnih oblika podrSke povezana s instrumentalnom podrskom. S
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obzirom na da su sve sudionice Zene, odnosno majke, njihove svakodnevne obveze ukljuc¢uju
brigu o djeci, ku¢anske poslove i sve druge odgovorne aktivnosti. Sudionice najvise isticu da
im nedostaje “vrijeme za sebe”, no kada i imaju to vrijeme koriste ga za obavljanje kucanskih
poslova, ¢ak i kad dobiju podrsku od partnera ili drugih osoba. Ovo ukazuje na izazove koji
roditelji djece s teSkocama dozivljavaju u ravnotezi izmedu brige o djeci i svakodnevnih
obveza, §to naglasava potrebu za dodatnom podrskom i resursima koji bi im omogu¢ili stvarno
slobodno vrijeme za opustanje i vrijeme koje ¢e posvetiti iskljucivo zadovoljavanju vlastitih
potreba. Tétreault 1 suradnici (2014), u predstavljenom modelu socijalne podrSke putem
kategorija Vrijeme za predah i Briga o djetetu, naglasavaju znacaj osiguravanja vremena za
odmor od stresa i umora koji proizlazi iz skrbi o djetetu s teSko¢ama. Takoder, isti¢u potrebu
za kontinuiranom ili povremenom pomoci u brizi za dijete u obiteljskom domu, omogucujuci
roditeljima da obavljaju svoje dnevne ili poslovne obveze. Nadalje, vazno je uzeti u obzir i
rezultate istrazivanja autora Malhotra i sur. (2012) koji ukazuju kako majke djece s teSko¢ama
cesce imaju slabije tjelesno i mentalno zdravlje, dok se kod o¢eva moze uociti slabija psiholoska
stabilnost i1 slabije razvijeni druStveni odnosi. Lisak (2013) ukazuje kako roditelji djece s
teSko¢ama na podruc¢ju Australije imaju visoku procjenu zadovoljstva svojim zdravstvenim
stanjem, druStvenim zivotom i dr., medutim nesto manje su zadovoljni svojim profesionalnim
karijerama. Najnize zadovoljstvo pokazuju u podrSci drugih ljudi i organizacija. Hu i sur. (2012)
svojim istrazivanjem zakljucuju kako obitelji koje imaju ograni¢ene i nedostupne izvore
podrske, percipiraju svoju kvalitetu zivota nizom. Ova analiza istraZzivanja sugerira
kompleksnost 1 viSestranost izazova s kojima se suocavaju roditelji djece s teSkocama.
Razumijevanje specificnih potreba i izazova koje ovi roditelji dozivljavaju klju¢no je za razvoj
ciljanih intervencija i podrske kako bi se poboljsala kvaliteta njihovog Zzivota. Dodatna
istrazivanja 1 prilagodbe politika podrSke mogu doprinijeti stvaranju boljeg okvira za ove

obitelji.
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6.3 Tematsko podrucje ,,Percipirana razina podrske od strane supruga/partnera®

Suprug, odnosno partner najbliza je osoba majci djeteta s teSkoama. Poznato je kako u
istrazivanjima ovog tipa najéesSce sudjeluju majke, a o€evi €esto ostaju u pozadini, $to rezultira
nedostatkom vaznih podataka o njihovoj percepciji podrske koju dobivaju, izazovima s kojima
se suocavaju te kako se nose s ¢injenicom da imaju dijete s teSkocama. Ovo istrazivanje nije
iznimka po tome, Sto znaci da ¢e se dalje govoriti o percepciji majki o podrsci i nedostatku
podrske koju dobivaju od svojih supruga/partnera. Analiza dobivenih odgovora govori 0
emocionalnoj te instrumentalnoj podrsci koju sudionice dobivaju od svojih partnera §to
omogucuje bolje razumijevanje partnerskih uloga u obiteljima djece s teSko¢ama te ukazuje na
vaznost partnerske podrske. Na Slici 5 prikazane su kategorije i potkategorije ovog tematskog

podrugja.
Slika 5

Kategorije i potkategorije tematskog podrucja ,, Percipirana razina podrske od strane

supruga/partnera
PODRgKA KATEGORIE POTKATEGORIJE
S U P R U G A / + Pomaganje u kucanskim poslovima i brizi oko djeteta
PARTNERA oo - Dielienje obveza

podrika « Suradnja izmedu partnera

« Nedostatak podrske od supruga u svakodnevnim
aktivnostima i frustracija koja proizlazi iz toga

+ Ocinska usmjerenost vise na posao i odsustvo koje
dolazi s tim

Emocionalna - Partnerski odnos “snaga partnerstva”
podrska « Nedostatak emocionalne podrske partnera

“Pa definitivno, ravnopravni Smo U svemu, nevezano o cemu je rijec, pranje suda ili bilo Sta
drugo, tako da, da. To definitivno pomaze, olaksava stvar, i ide to nekako, dobro ide.” Roditelj

12

“Imam lijep brak, bar se meni tak cini, hhh. To bi trebali supruga pitat. Ovaj, slaZemo se, bas
onako. Bili smo i prijatelji prije braka i veze i onako postujemo se i slazemo se i volimo se i ne
svadamo se bas cesto. Tako da ovaj, mislim da onako podrska je partnera jako vazna. Ovaj,
tako da tu dosta igra ulogu u svemu ostalome dosta. Tako da trudim se i ja biti Sto vise onako,

da se razumijemo, ali ovaj, i suprug tako. OK, zadovoljna sam.” Roditelj 9
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“Ne bi to mogla sama nema, nema Sanse. nema Sanse bez muza. Isto, mislim, muz mozda radi,
ali on isto se bavi s njim i igra se s njim i ako nista drugo podrska je i zna sto se sve dogada i

zajedno smo u tome.” Roditelj 10

“I uglavnom kada smo dosli doma, i sad ja sam isto bila sva jadna, ‘Jao kako ¢emo mi to?’
opcCenito s djetetom; hormoni te peru... ono mislila sam i da ¢u u depresiju past, da ¢u baby
blues dobiti ili nesto, tog sam se jako bojala, i uglavnom muz je rekao ‘dobro OK, sve ce biti

Ok; sve ce biti super. ™ Roditelj 10

“Samu sebe onako guram... guram muza, i muz mene, zaista smo, podupiremo se u toj cijeloj
prici.” Roditelj 12

Obiteljska dinamika zasigurno se mijenja pod utjecajem roditeljstva djeteta s teSkocama, kako
je ve¢ istaknuto u prethodnim dijelovima ovog rada, Sto zahtijeva od pojedinaca spremnost na
prilagodbu i preuzimanje novih zivotnih uloga. Osim toga, fleksibilnost i otvorenost obitelji
prema promjenama igraju klju¢nu ulogu u njezinu dobro funkcioniranju (Mili¢ Babi¢ i Lakija,
2013). Kako ¢e pojedinac odgovoriti na te promjene ovisi o vlastitim kapacitetima i strategijama

suoavanja s izazovima, ali 1 o podrsci koju prima od drustva i lokalne zajednice.

Kroz analizu odgovora vidljivo je kako roditeljima nedostaje vrijeme za zajednicke trenutke i
aktivnosti koje su kao parovi ranije zajedno provodili, no ipak, neki od njih dobivaju dovoljno
podrske iz svojeg okruzenja kako bi si priustili kvalitetno zajednicko vrijeme, te su primijetili

da ih iskustvo roditeljstva djeteta s teSkocama dodatno zblizava.

“Znaci partnerska uloga. Je li se promijenilo? Normalno da se promijenilo od kada su djeca
dosla. Iz jedne bezbriznosti i... i... necu rec¢i neodgovornosti, ali manjka odgovornosti, do brige
za dva bic¢a; dvoje djece imamo. A normalno da se promijenila, svasta bi se i tu dalo, ovaj reci
kako, ali generalno bih ja rekla da je ojacala u smislu, tu vidis snagu partnerstva zapravo;
koliko je vazno partnerstvo u odgoju. Um, inace, ono, ne volim taj termin ‘partner’, on je moj

suprug, ali bas je partner. Je i suprug, ali bas u tome se vidi vaznost partnerstva.” Roditelj 1

“Podrazumijeva se i to (smijeh) da ¢u ja odraditi, pa ovaj, pa onda nekad, nekad me nazivcira
naravno, ono, ne znam, on se izgubi u svemu tome, ono vise ne mozemo pohvatati, ja, ovaj,
planiram i Sta i kako i Sto se tice materijala za ucenje i onoga, al mislim, sudjeluje, naravno,
ovaj, ne koliko ja, ali tu smo si, ali, Sto se tice ovako odnosa mislim nista se nije promijenilo,

nije se promijenilo nesto sad medu nama, samo smo jos vise povezaniji”’ Roditelj 9

“Tako da, stvarno evo, ne mogu reci da nisam nista napravila za sebe, nego smo sami otisli

muz i ja na Mreznicu, na onaj otok ljubavi kod Karlovca. I, uhm, bas je bilo lijepo i bas smo se
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opustili tako da eto.” Roditelj 10

“Ali znamo suprug i ja odvesti djecu kod roditelja i otic¢i u grad, oti¢i na veceru ili negdje. Evo
sad smo nedavno u Trakos¢anu na vikendu za Valentinovo i tako, kazem, trudimo se...” Roditel]

4

Sudionice takoder primjeéuju kako su njihovi partneri ¢esto usmjereni na svoje poslovne
obaveze, a neke od njih istiCu da im supruzi pruzaju manje podrske u svakodnevnim
aktivnostima te naglasavaju zelju za provodenjem viSe zajednickog obiteljskog vremena, ne

samo kako bi njima bilo lakse, ve¢ 1 kako bi osnazili svoj odnos.

“On je sad na poslu od 9 do 4. Znaci dojde oko 5, nekad ima neki posao sa strane. Ima dana
kad ga nema od 8 do 8 recimo, sljedeci tjedan radi od 11 do 6, znaci ode oko 10, dode poslije,
oko 7. 1 to je premalo prostora da bi on bio sa mnom i s djecom. Nekad za vikend radi, nekad
subotu radi, nekad ne radi, nekad ima neke druge stvari koje mora pa je, ono, manje s nama

nego kaj bi recimo ja htjela, al to je tak. “ Roditelj 3

“Pa mi se jako dobro slazemo, upotpunjujemo se. On kad god je slobodan sve obavlja isto kao
i ja. Znaci od pocetka, od kad su se djeca rodila nemam nikakvih podijeljenih uloga, jel da, sto
mora mama, Sto mora tata. Radimo sve i jedno i drugo sa djecom, od kupanja, hranjenja,
izlazaka na igraliste, Skola, zadace i slicno, jel. Samo, evo, §to on ne stigne puno oko ovog
dijela, oko mladeg sina vodenja kod logopeda, defektologa i te stvari, jel, to ipak obavljam ja.”
Roditelj 4

Iz analize se moze vidjeti da su ocevi ¢esto usmjereni na posao i ekonomske aspekte obiteljskog
Zivota, §to ih ¢ini manje prisutnima u svakodnevnoj brizi o djetetu s teSkocama. Medutim, isto
tako je vidljivo da mnoge sudionice percipiraju "snagu partnerstva" i veliku podrsku od svojih
supruga/partnera. Ova podrska obuhvaca emocionalnu podrsku, ali takoder i instrumentalnu
podrsku kroz dijeljenje kucanskih poslova i brige o djetetu te takoder financijsku podrsku, Sto

je vazno u kontekstu obitelji s djetetom s teSkocama.

Iz provedene analize moZe se zakljuciti da ve¢ina majki prihvaca ulogu supruznika vise
usmjerenu na posao, no neke sudionice izrazavaju frustraciju zbog ¢injenice da moraju preuzeti
veéi dio odgovornosti za brigu o djetetu i kucanske poslove. Takoder, ¢ini se da je ocCeva
usmjerenost na posao ponekad povezana s percepcijom sudionica o tome kako se oCevi teze

nose s teSkocama djeteta.
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“Mene to recimo kao zZenu jako frustrira jer ponekad ono, ja imam dana kad ja radim sve sama,
prakticki mogu bez muza. Ja ve¢ mogu re¢, ja mogu bez muza, ja bi mogla biti samohrana

majka jer meni muz tu vec¢inu vremena ne treba.” Roditelj 3

“A tata nam je...tata nam je po struci Z, tako da su njegovi pogledi dosta...njemu se tocno mora
rec¢ bit e tako i tako i svaka situacija koja se desi, koja nije planirana, njemu je to dosta i
stresno pa u principu onda isto imamo jos i tatu kojeg Slepamo uz sebe. Puno je napravio,
promijenio na sebi, radili smo s obzirom da...kojeg je on mentaliteta i na kojim je postavkama
i koliko smo ga puta morali resetirat da bi dosli do toga, tak da se moZemo skupa posloZit, da
skupa sudjelujemo u obavezama, da nije sve na meni i... makar i dan danas vec¢inom vucem ja.”
Roditelj 5

“Mojeg muza je to isto jako potreslo. On je taj koji se i nakon 2,5 godine ne moze pomiriti s tim
Sto se Y (djetetu, op.) dogodilo. Jednostavno on je reko meni vec vise puta, ja znam da se moram
pomiriti, biti zahvalan sto je on Ziv, ali se ne mogu pomiriti i tisuc¢u puta dnevno se pita zasto
se to bas njemu dogodilo. Znaci privatno, mozda, samo, nas je zdrmalo kao obitelj. To nas je
jako zdrmalo jer mi smo ko obitelj jako povezani svi zajedno - i djeca i muz i ja. Znaci jako smo
povezani i uzdrmalo nas je kao obitelj jako, ali ovak Sto se tice ostaloga sve funkcionira

normalno kak je funkcioniralo i prije bolesti.” Roditelj 7

“Moj bivsi muz je to jako tesko prihvatio. On to, ja mislim, dan danas nije prihvatio. Mislim
voli ga, ne mogu re¢ da ga ne voli, ali ono nekako, kak da kazem, nije bas prilagodljiv. Recimo
sad su ono, on je uvijek govorio kao ‘joj, sad je ne mogu s njim oti¢, ne znam, u park, da se
igra, ne znam, sa djecom, a ve¢ ima 2 godine’, i tak nekako to sve...mmm....ne znam, mislim da
je to njemu isto dosta nekako vremena oduzelo u Zivotu, pa da je mozda isto iz frustriran od

toga bio, pa ne znam, to sad ne znam stvarno kak je njegovo glediste.” Roditelj 8

Hovey (2005) istie da ocevi Cesto koriste strategije suocavanja koje ukljucuju trazenje
informacija, razumijevanje situacije, istraZivanje opcija i pazljivo vaganje izbora. Ako im se na
pocetku ne pruzi prilika za takvo suocavanje, kasnije mogu dozivjeti povecane razine stresa i
tjeskobe, posebno ako su tezili biti prisutni, ali nisu to mogli ostvariti zbog radnih obveza. Ova
dinamika ukazuje na potrebu za vecom prilagodbom nacina podrske ocevima djece s
teSko¢ama, posebno uzimaju¢i u obzir razli¢ite nacine noSenja i suocavanja s izazovima
roditeljstva oCeva djeteta s razvojnim teSko¢ama. Stoga je pozitivno vidjeti da se u Hrvatskoj
sve viSe paznje posvecuje ofevima djece s teSko¢ama i programima podrSke prilagodenima
upravno njima. Jedan od pozitivnih primjera podrske ocevima u Hrvatskoj je program "Klub

o¢eva Rastimo zajedno". Pe¢nik 1 Dobroti¢ (2019) isti¢u primjer Istarske zupanije, koja je od
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2017. do 2020. godine odredila podrSku obiteljima kao klju¢ni javnozdravstveni i socijalni
prioritet zajednice. Ova inicijativa je omogucila proSirenje i provedbu programa diljem
Zupanije. Ovakav pristup predstavlja pozitivan korak gdje lokalna zajednica prepoznaje
vaznost investiranja u sustav rane intervencije te podrzava projekte 1 programe koji unapreduju
dobrobit obitelji djece s teSkocama. Prema saznanjima iz razli€itih izvora, partnerska podrska
predstavlja klju¢ni element koji obuhvac¢a emocionalnu, financijsku, prakti¢nu i savjetodavnu
podrsku, ¢ime znatno olakSava roditeljima suocavanje s izazovima koje takvo roditeljstvo nosi
(Bodenmann, 2005; Leutar i Orsuli¢, 2015; Revenson, 1994). Bhushan Gupta 1 sur. (2012)
dodatno potvrduju da izravna podrska od strane supruznika i bliskih rodaka pozitivno utjece na
prilagodbu obitelji i smanjenje razine stresa. Interesantno je promatrati kako Guralnik (2008)
uocava da, unato¢ vaznosti intimne podrske, postoji negativna veza izmedu ove podrske i
roditeljskog stresa, osobito kod majki. Ova spoznaja istice nuznost pravilnog oblikovanja i
pruzanja podrske te njezine kontinuirane izgradnje tijekom klju¢nih faza djetetova razvoja.
Hetherington i Kelly (2002, prema Glenn, 2007) isti¢u kljué¢nu ulogu briznog partnera koji dijeli
odgovornost 1 radost odgoja djece, pruzajuéi stalnu dostupnost za savjet ili podrsku u
situacijama problema. Ove osobine partnera predstavljaju zastitni cimbenik protiv roditeljskog
stresa, pridonose¢i psihickom zdravlju roditelja. Uz to, strategije usmjerene na smanjenje stresa
kod roditelja djece s teSko¢ama, prema istrazivanju Guralnicka i sur. (2008), ne samo da
poboljSavaju dobrobit roditelja, ve¢ imaju i pozitivan utjecaj na razvoj djeteta. Ova spoznaja
dodatno potencira vaznost sustavnog pristupa podrSci obiteljima kako bi se postigao optimalan
razvojni ishod za dijete. Kona¢no, Brekalo (2015) isti¢e da kvaliteta partnerske podrSke ne
samo da utjece na zadovoljstvo i stabilnost odnosa roditelja djece s teSkoc¢ama, vec je i podlozna
utjecaju ucestalosti i na¢ina rjesavanja konflikata. Ova dimenzija podr§ke dodatno naglasava
potrebu za razumijevanjem dinamike partnerskih odnosa kako bi se pruzila ciljana pomo¢

obiteljima u procesima suo€avanja s izazovima roditeljstva djece s teSkocama.

6.4 Tematsko podrudje ,,Percipirana razina podrske Sire obitelji - baka i djedova“

Osim potpore supruga/partnera, kao $to je detaljno opisano u prethodnom dijelu, majkama djece
s razvojnim teSkocama takoder je izuzetno vazna podrska proSirene obitelji. Kao $to ¢e biti
evidentno iz prezentiranih rezultata, sudionice istrazivanja posebno isti¢u podrsku Sire obitelji,
prvenstveno od baka i djedova, kao izuzetno bitnu, posebice u kontekstu instrumentalne i

emocionalne podrske. Slika 6 prikazuje kategorije i potkategorije ovog tematskog podrucja.
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Slika 6

Kategorije i potkategorije tematskog podrucja ,, Percipirana razina podrske Sire obitelji — baka

i djedova“

TEMATSKO PODRUCJE

PODRSKA SIRE
OBITELIJI -
BAKA |

DJEDOVA

KATEGORIJE POTKATEGORIIJE

« Nedostatak podrske zbog udaljenosti (,Daleko su
nam bake i djedovi®)

« Podrska u vidu cuvanja unuka (“Svekrva mi uskace
kad god treba”)

« Nedostatak podrske Sire obitelji (‘Moras si naci neku
Zenu koja ti bude dosla pomoc¢ u ¢uvanju”)

« Izazovi prihvacanja djetetove teskoce i nosenje s
novom situacijom (ire obitelji)

« Nedostatak razumijevanja i prinvacanja situacije
(8ire obitelji)

« Pritisak koji roditelji doZivljavaju od ¢lanova sire
obitelji (“pressing obitelji)

» Nedostatak podrske

Instrumentalna
podréka
. Stres Sire obitelji - baka i djedova
Emocionalna
podrska

Kada govorimo o podrSci Sire obitelji, tijekom analize odgovora, najvise u fokus dolazi
instrumentalna podrska koju pruzaju bake 1 djedovi, najceS¢e kao oni koji “uskacu” kada treba
pri¢uvati dijete. No, takoder, iz odgovora je vidljivo kako se 1 ¢lanovi Sire obitelji teSko nose s
izazovima da je u obitelj doslo dijete s teSko¢ama. Sudionice opisuju stres s kojim se suocavaju

njihovi roditelji i roditelji supruznika te razlic¢ite nacine nosenja s novim situacijama.

“A, pa ja mislim da, ne znam, s moje strane na obiteljski Zivot, ono kaj sam rekla, da je meni Y
(dijete, op.) blagoslov, al mislim da nije drugima tak, da drugi to tak ne gledaju i da drugima
ta njegova poteskoca ponekad stvara i, i, i problem. Ali na primjer, jedni su baka i djeda polako
poceli prihvacati to da Y ima poteskoce i da je drugaciji, dok imam dojam da ovi drugi djeda i
baka... onak, gledaju na cijelu tu situaciju sa saZaljenjem. Ono, kak je nama tesko i, i u tom
smslu, evo, a zapravo ta cijela situacija sa Y bi trebala obitelj jos vise zbliziti, da ta obitelji

bude jos ¢vrséa, da se podijele neke mozda obaveze, odgovornosti, ne znam.” Roditelj 11

“Mojoj mami je isto bilo tesko i ona isto plakala onaj, ona inace jako emotivna ribica po
horoskopu, tak da ono bas totalno da... ovaj, tako da je isto bilo jako, jako tesko, ali... ali nikad
nije bilo pitanje neprihvacanja ili... Znaci nikad nije bilo to, i umm, i umm, svi su nam... mene

su svi zapravo jako ugodno iznenadili.” Roditelj 10
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“Pa dosta dobro. Dosta dobro. Cak mozda onako na prvu, i bolje nego mi, ovaj, jel je to nama
bilo 5ok (govori o prihvacanju djeteta s teskocama od strane obitelji, op.). Ali sada je to skroz
druga prica. Ono su svi odusSevljeni s njim i to je to. Potpuno prihvacanje bez nekih predrasuda,

bez icega. Tako da, sretna sam Sto sve tako lijepo ide, iskreno.” Roditelj 12

“Moja obitelj je tu. Oni svi i dalje imaju svoje obaveze i potrebe i oni bi pomogli, nego uhm,
vise je tu strah i onaj, Sto ja kazem, ljudski je faktor Sto je njih strah pristupiti ovakvom djetetu.
Niko, uhm, svi bi oni pomogli, ali njih je strah da se njemu nece nesto dogodit, da njemu neée
ovo, da oni nece nesto lose napravit i to je taj nekakav kao strah koji njih koci i to je nesto Sto,
ne kazem, ne mogu ja radit na tome da bi neko proveo, mogao biti vise viemena sa Y (djetetom),
da bi ga ja mogla ostaviti. Taj bi neko trebao biti malo c¢esée s nama, a Sto onak, nemaju svi

iste mogucnosti. Ja se s tim ne opterecujem.” Roditelj 5

“(Voljela bi, op.)...da ljudi vise razmisljaju o tome sto ljudima treba, koja vrsta potpore, jer mi
smo dosta zatvoreno drustvo i nekako to je ono sto sam vam spomenula da bi mi nekad, da bi
vise voljela da imam podrsku od moje obitelji. Jer po mojoj obitelji, isto tako vidim kako vecina
ljudi tu gleda, sve je onako, ne znam, ne znam kako bih rekla, nemaju toliko razumijevanja i
prihvacanje situacije i djece sa bilo kakvim vec¢im potrebama. Nekako je cijelo, imam osjecayj,
da tu cijelo drustvo je takvo. Ne znam, kao da su tu sve, nekako ... krivo gleda. Eto, jednostavno

to. Ne znam kako objasnit.” Roditelj 6

“Moj tata recimo on ne prihvaca X (dijete, op.), mislim formalno prihvaca, al se to vidi... ovaj,
recimo tak da je jedino tu malo problem, Sto se tice tog odnosa, onda, ovaj, to Sto je mene patilo
na pocetku strasno, ovaj, je se (uzdah) sto je tako ispalo i ono pale su i teske rijeci kad sam
rodila i ma, ono, kazem, to, rekla sam i curama na radionici, tata mi nije htio doci na krstenje
ni vidjeti X.” Roditelj 9

Nadalje, vidljivo je 1 kako podrska Sire obitelji nije dostupna svim sudionicama istraZivanja

zbog razdvojenosti te kako kod nekih sudionica izostaje podrSka Sire obitelji 1 kada su blizu.

“Al kazem, tak da evo, to je tak, mi smo naucili Zivjeti bez neke velike pomoci, jer kazem, daleko

su nam bake i djedovi. Snalazimo se svakako.” Roditel;j 4

“Pa evo, mama i dalje ovaj, ne pomaze... uh i dalje mi ne dolazi i dalje ne pita za Y (dijete, op.)
nista, ali mene to vise ne uzrujava, vise je ne zovem, vise je ne pitam, nego sam jednostavno
2

prihvatila da ona to nece, ne moze i... vise se, ono, ne... nisam vise tuzna radi toga, nego OK.

Roditelj 2
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“Radili su i rade najbolje sto znaju. Imaju manu, svi mi imamo mane (djecji glasovi). Ne
smatram da trebaju mijenjati neke stvari u tim godinama (govori o nedostatku razumijevanja

od strane njenih roditelja, op.).” Roditel;j 1

Kada je rijec o prihvac¢anju podrske od bliskih osoba, prethodno su teorijski obradeni i koncepti
spremnosti za trazenje pomoci. lako postoji snazno drustveno ocekivanje da ¢e obitelj pruzati
podrsku, pojedinac moze odluciti ne zatraziti podrsku od ¢lanova obitelji ili drugih osoba unutar
neformalne mreze podrske kako bi izbjegao osjecaj ovisnosti o drugima, stigmatizaciju ili teret
uzvracanja podrike (Raboteg-Sari¢ i Peénik, 2005), kako je naznaceno u odgovoru jedne od

sudionica.

“Tesko je drugog pitati za pomo¢, kad se on sam ne ponudi. Onda vam je tesSko pitati nekoga

pitati... kad zna da vam treba pomoé, a, a, a, ne zeli se sam ponuditi.” (Roditelj 11).

Iz odgovora se moze zakljuciti da neke sudionice percipiraju pritisak clanova proSirene obitelji,

Cesto povezan s napretkom djeteta, aktivnostima koje dijete provodi ili odgojnim pristupima.

“Ne znam, na pocetku imali smo problem recimo i sa X (djetetovim, op.) vjezbama. Ono, joj,
‘Sta ju mucis s tim’, ‘Sta ovo’, §to je, sve je neSto njima mucenje, ono, ‘Sta ti’, joj ta tvoja mater,
sam te muci’ i to je tak, ovaj, ono, najbolje nemoj nista, vec ce to tak...pa da, njima je to recimo

bilo tako naporno, tak da s te strane podrska neka malo je izostala, jel’.” Roditelj 9

“Tak da jako ga naporno sad cuvati, bas naporno, al dobro, kazem, nesto se sad ja vise toliko
ne zamaram i ovaj, a prije mi, ne znam, da me svekar i svekrva pitaju kao ‘Sta kazu kad ce

prohodati’ to je onak glavno pitanje.” Roditelj 8

“A nekako zbog percepcije, uz koju sam ja odrastala, o tako raznoraznim zdravstvenim
poteskocama, uvik su se svi zgrazali kao u stilu ‘ajme grozno’, ‘ajme teSko’ i takve stvari. |
onda je valjda to meni nekako ostalo u podsvijesti i svaki put mi se vracalo kad bi ja pricala s
mojima o bilo cemu, ni oni... nekako jednostavno oni nekako drugacije gledaju na sve skupa i
uvik su mi nadodavali tu neku ekstra tezinu na to sve ili opet bjezali u suprotno i ono ‘ama to
je sve ok’. Ma mislim treba reci onako kako jest. I sad je meni su mi ove radionica bas pomogle

to jest tako kako jest. On je super.” Roditelj 6

“Tako da, eto, mislim ako ¢emo pricati o Y (djetetu), pricamo samo u onom pozitivnom smislu.
Ja ne Zelim s njima (obitelji, op.) ulaziti u nikakve rasprave, ono, zasto ga nisi odvela ovom

specijalisti ili onom specijalisti.” Roditelj 4

“Jedino sto sam tad znala je da nisam luda i da nesto stvarno ne Stima i tu sam onda dobila

potvrdu (u grupi roditelja, op.) da nisam, eto, ja prosvikala kak to su ve¢inom ljudi mislili kad
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je X (dijete, op.) bila mala, pa kad sam ja govorila da nesto ne Stima, svi su mi govorili da sam

luda, da je s X sve OK. (govori o ¢lanovima obitelji i prijateljima, op.)” Roditelj 2

Unato¢ prethodno izrazenim teSko¢ama u vezi s podrSkom od ¢lanova prosirene obitelji,
sudionice naglaSavaju vaznost instrumentalne podrske koju pruzaju bake i djedovi te izrazavaju

zahvalnost za tu podrsku.

“Ma da, ok to, imam veliku pomo¢, stvarno mi je, ovoga, svekrva mi uskace kad god treba i ona

zapravo jedva c¢eka da cuva X (dijete, op), eto.” Roditelj 10

“Stvarno ju obozava, ona (svekrva, 0p.) ju cuva dok sam ja na poslu, mislim oba dvije cuva,

ovaj, tako da s njom stvarno ima super odnos, super, super.” Roditelj 9

“A moji roditelji na primjer, deda ga jako voli i baka i oni ga uvijek dodu cuvat, a ujo ga isto
voli i teta, al oni Cesto puta mi znaju re¢ ‘moras si naci neku Zenu koja ti bude dosla pomo¢ u

cuvanju’.” Roditelj 11

“Tako kazem, nekad kad znam da suprug nece doci na vrijeme kuci, a ja moram ici radit, onda
dode ili moja mama ili svekrva pa budu sa, budu sa djecom ono ne znam, dva-tri sata, dok se

ja ne vratimi tako.” Roditelj 4

“Pa sad baka ¢uva Y (dijete, 0p.), zamolila sam svekrvu jer oni Zive kat ispod da dode pricuvat

Y, recimo volim tu situaciju koristiti kad mi zbilja treba, ne?” Roditel;j 3

“Svekrva je u penziji pa onda ona nekad povremeno, ako treba, dode u Zagreb pa pricuva malu
kéer. Dok ja nesto odradim, kombiniram, oni su nam jako vazni, pogotovo svekrva. Ona je i
oko sina bila i oko nje sada, to jako znaci. Dosta sam u meduvremenu osvijestila koliko sam
zahvalna svekrvi Sta je sa mladom kéeri, da ne mora ici u vrti¢, a da ja mogu radit. To mi je

bas, na tome sam bas zahvalna.” Roditelj 1

Roditeljstvo djeteta s teSkocama donosi i1 znac¢ajne financijske izazove, jedna sudionica istice
kako su ona i suprug preusmjerili sav novac koji su namjeravali uloziti u posao kako bi

zadovoljili potrebe svog djeteta te navodi da im sada Sira obitelj pruza i financijsku podrsku.

“Pa razmisljali smo o nekim smjerovima i od muza mama ce vjerojatno bit u mirovini, tako da
to ¢e nam biti velika pomo¢. Razmisljam o tome zato sto financijski naravno, sada sve $to smo
bili ostavili za pokrenuti svoj posao, sada je sve to nestalo, sad mislim, jos nam obitelj pomaze,

znaci moramo nesto napravit.” Roditelj 6

Teorijska promisljanja o obitelji u prethodnim poglavljima jasno ukazuju na klju¢nu ulogu

povezanosti unutar obitelji za zdrav razvoj pojedinca te isticu podrsku obitelji kao bitan faktor
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otpornosti u kriznim situacijama. Osim toga, naglaSava se vaznost zdravog obiteljskog
okruzenja i dijeljenih vrijednosti unutar obitelji i Sire zajednice kao kljucnih ¢imbenika u
suocavanju s zivotnim krizama (Lesebnick, 2023; Wagner Jakab, 2008). Autroice Mili¢ Babi¢
1 Lakija (2013) u ovom kontekstu govore o obiteljskoj koheziji koja je izraZzena kroz osjecaj
zajedniStva medu ¢lanovima obitelji, a teznja upravo takvim odnosima moze se is¢itati iz nekih
od prilozenih odgovora roditelja (npr. ,,a zapravo ta cijela situacija sa Y bi trebala obitelj jos
vise zbliZiti, da ta obitelji bude jos ¢vrscéa, da se podijele neke mozda obaveze, odgovornosti,

ne znam* Roditelj 11).

Buljevac (2019) isti¢e kako bake i djedovi imaju znacajnu ulogu kao podrska, buduéi da
posjeduju slobodno vrijeme, financijske resurse, prethodno iskustvo odgoja, bogato Zivotno
iskustvo te snaznu Zelju i motivaciju za pruzanje podrSke. Takoder, njihova emocionalna

povezanost s unucima i roditeljima dodatno doprinosi ovoj ulozi.

U kontekstu Obitelji usmjerenog pristupa, koji naglasava vaznost prirodnog okruzenja za
optimalan rast i razvoj djeteta s razvojnim teSko¢ama, dobiveni podaci imaju znacajnu klinicku
vrijednost, posebno u kontekstu Hrvatske. Praksa pokazuje da bake i djedovi, te povremeno
drugi ¢lanovi Sire obitelji poput brace i sestara roditelja djece s razvojnim teSkocama, Cesto
djeluju kao pruzatelji instrumentalne podrske, kao $to je organizacija dolaska djece na terapije.
Medutim, rezultati ovog istrazivanja takoder upucuju na stres i teSkoce s kojima se suocavaju
Clanovi Sire obitelji u procesu suocavanja s teskocama djeteta kao i s otporom prema
prihvacanju nove stvarnosti, $to naglaSava potrebu za podrskom cijeloj obitelji. Ova podrska,
kako isti¢u ranije navedeni podaci (Javoran, 2023; Tadi¢, 2022), Cesto nedostaje u formalnom
sustavu u Hrvatskoj gdje joS nije razvijen niti sustav pruzanja sustavne podrSke ¢lanovima
primarne, odnosno uZe obitelji. Pregledom drugih istraZivanja, takoder je vidljivo kako autori
naglaSavaju nedostatak istrazivanja o iskustvima baka i djedova djece s teSko¢ama u njihovoj
tradicionalnoj ulozi. Ranija su se istraZivanja viSe fokusirala na njihovu ulogu kao glavnih
skrbnika, zanemaruju¢i njihovu tradicionalnu ulogu u okviru prosirene obitelji (Novak Pavlic i
sur. 2022b; Phoenix, 2021). Istrazivanje je otkrilo da djedovi i bake mlade djece s poteskocama
aktivno sudjeluju u Zivotima svojih unuka te pruZaju korisnu podrsku roditeljima svojih unuka.
Djedovi i bake djece s teSkocama dozivljavaju specifi¢na iskustva i imaju jedinstvene potrebe
dok se suocavaju, ne samo s dijagnozama svojih unuka i njihovim posljedicama, ve¢ 1 s
utjecajem koji te dijagnoze imaju na zivote njihove odrasle djece i Sire obitelji (Kaczmarek i
sur., 2008). Stoga je vazno prepoznati znacajnu ulogu djedova i baka djece s teSkocama te

osigurati podrSku koja ¢e doprinijeti medugeneracijskoj harmoniji i dobrobiti cijele obitelji.
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6.5 Tematsko podrudje ,,Percipirana razina podrske Sire okoline — susjeda, prijatelja*

Podrska okoline, koja ukljucuje susjede i prijatelje, moze biti vrlo vazna u podrsci obiteljima,
posebno onima koje se suoCavaju s izazovima poput odgoja djeteta s teSkocama. Susjedi 1
prijatelji Cesto mogu pruziti emocionalnu podrsku, razumijevanje i osjecaj povezanosti.
Takoder, mogu biti od pomo¢i u konkretnim situacijama, poput pruzanja pomo¢i u ku¢anskim

poslovima ili ¢uvanju djeteta.

Ova vrsta podrske iz okoline moZe znaciti puno za obitelji, olakSavajuéi teret svakodnevnih
izazova 1 pridonoseci stvaranju pozitivnog okruzenja za rast i razvoj djeteta. Vazno je naglasiti
vaznost jaCanja socijalnih veza i mreza podrSke u zajednici kako bi se stvorilo sigurno i
poticajno okruzenje za sve ¢lanove obitelji. Na Slici 7 prikazane su kategorije i potkategorije

ovog tematskog podrucja.
Slika 7

Kategorije i potkategorije tematskog podrucja ,, Percipirana razina podrske Sire okoline —

susjeda, prijatelja“
TEMATSKO PODRUCIJE

PODRSKA SIRE

) ) KATEGORIE / )
OKOLINE - SUSJEDA. POTKATEGORIJE
PRIJATELJA
Instr‘umevntalna « Podrska roditeljima u vidu cuvanja djeteta
podrska

+ Podrska kroz interes drugih o tome kako si (“Kako si ti?”)
Emocionaina « Osobe koje pruzaju emocionalnu podrsku (“Ljudi koje
podrska smatram da su mi neka podréka®)

+ Nedostatak razumijevanja okoline i nosenje s okolinom
koja ne razumije i ne zna dovalino o teskocama djeteta
Podrska uvidu  « Pokazivanje pozitivhog stava roditelja utjece na pozitivan
postovanja stav okoline
.« Strah od negativne percepcije majke zbog tradicionalnih
ocekivanja okoline od majcinske uloge (Jesam li dobra
majka ako sam sretna, a imam dijete s teskocama?)

U prethodnim dijelovima ovog rada naglaSeno je kako okolina u kojoj obitelj Zivi ima znacajan
utjecaj na percepciju i dinamiku obitelji. Kada analiziramo tu okolinu s aspekta socijalne
podrske, prema definiciji Dunsta i sur. (1986), koja obuhvaca fizi¢ku, instrumentalnu,
informacijsku, emocionalnu i psiholosku podrsku, moZemo sagledati podrSku okoline iz
pozitivne i negativne perspektive. U ovom radu se potkategorija Nedostatak razumijevanja

okoline i nosenje s nosenje s okolinom koja je razumije i ne zna dovoljno o teskocama djeteta
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odnosi na nacin kako se pojedinac ili obitelj nosi sa sobom u interakciji s okolinom ili vanjskim
svijetom. To ukljucuje socijalne, emocionalne i prakti¢ne izazove te strategije suocavanja s
njima. Sudionice istrazivanja izvjesStavaju o dodatnom pritisku koji prozivljavaju u situacijama
“nosenja s okolinom”, bilo da im osobe iz okoline (susjedstva, posla) postavljaju pitanja koja
roditelji ne percipiraju pozitivno, bilo da moraju objasnjavati stanje svog djeteta drugima, bilo
da dozivljavaju nerazumijevanje okoline o trudu koji ulazu kako bi njihovo dijete postiglo
optimalne rezultate i uklopilo se u zajednicu. Ovdje se govori 0 potrebi za podrskom u vidu
postovanja, a koja ukljucuje pozitivan odnos, ohrabrenje, prihvacanje ideja 1 osjecaja osobe te
pozitivnu usporedbu osobe s drugim pojedincima u okruzenju (Serafino, 2002). Roditelji se, u
zadovoljavanju potrebe za ovom vrstom podrSke, suoavaju s mnogo izazova iz okoline, s
mnogim pitanjima okoline koja ne razumije dovoljno teSkoce njihovog djeteta. Imaju potrebu
da ih okolina postuje i prihvati takvima kakvi jesu, a ne da ih svrstava u stereotipna oc¢ekivanja,
kao Sto je pretpostavka da je dijete s teSko¢ama vjecna nesreca za roditelja. Kako bi izbjegli
takav stav okoline, roditelji se prilagodavaju i nose na nac¢in da na van pokazuju neoptere¢enost

situacijom, jer tada i okolina pocinje tako postupati prema njima.

“... zato jer se srecem Cesto sa pitanjima: Joj zasto on tako ruzno hoda? Zasto ne govori Cisto?,

onda: Zasto je on povucen? Znaci okolina je malo cudna u tom pitanju.” Roditelj 7

“e da, sad kad ti nekome kazes Sta je autizam ili ne znam kad moj sin dode i kaze njegov prijatelj
puknem na tisucu, ono, dode mi da nazovem njegovu mamu i da kazem daj malo educiraj si
dijete, jel, mislim, naravno da ljudi gdje imaju sve uredan razvoj nemaju potrebe djetetu
objasnjavati zasto je netko ovakav ili je netko onakav. Ja se nadam da tete u vrticu uce tu djecu,
posebice kad se dogodi ovako, kad jedno dijete u skupini je malo drugacije, al’ ovaj ne znam
nisu ljudi dovoljno osvijesteni, mislim meni je jasno da netko ko nema nikakvih problema zasto
bi se opterecivao i opterecivao sa nekim ko ima i eee pazio kako ce se izraZavati i slicno.”

Roditelj 4

“mislim.. drugi ljudi, ono iz saZaljenja, oni vam Zele biti podrska, ali ne znaju kakvu rijec aa bi
vam uputili. Ne znam, ne znam kako to objasniti. I ne znam, kolege na poslu neke zanima vasa
situacija, a neki vas nikad u Zivotu jel, znaju da radite na pola radnog vremena, nikad u Zivotu

nisu, ono, ni pitali kak je vama aa kak uspijevate to sve.. evo.” Roditelj 11

Iz odgovora roditelja vidljivo je takoder kako i pozitivan stav roditelja utjeCe na to kako se

okolina postavi prema obitelji i samom djetetu s teSko¢ama.
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“Znaci ako se postavite kao da je to sve nekako, ne normalno, ali da vama to nije nesto ono

sada, ne radite neki ,, big deal od svega onda se i drugi tako postave.” Roditelj 13

Zanimljiva je izjava jedne sudionice istrazivanja o njenoj percepciji i dojmu, gotovo predrasuda

koje percipira kada se osjeca sretno i zadovoljno, kada je vrlo pozitivna.

“Sad mi je malo neugodno koliko sam pozitivna u odnosu na, trudim se malo ovaj... Imam
osjecaj da bi mogla ostaviti krivi dojam koliko sam pozitivna i prposna i vesela (smijeh) da ¢u
ispast malo reklo bi se kao ne majka. Uhm, kao ono losa mama, kod nas je to trenutno IN izraz
u Hrvatskoj da si nemajka kada mislis na sebe i kada si vedar ili nesto, kao nije ti dijete 100%

u uhm, u fokusu ili tako nesto.” Roditelj 5

Kada se radi o podrsci koju roditelji djece s razvojnim tesko¢ama percipiraju, osim podrske u
vidu poStovanja, izrazena je potreba roditelja za emocionalnom podrskom Koju, u odnosu na
blize, poznate osobe kao §to su susjedi i prijatelji, sudionice istraZivanja dozivljavaju pozitivno.
Tako se iz prilozenih izjava sudionica moze iSCitati kako one osobe koje im pruzaju

emocionalnu podrsku smatraju sebi bliskima.

“Pa, ne znam, evo, prvenstveno danas malo ljudi pita, ovaj, kad imas dijete, kako si ti nego
pitaju kako je dijete, ali, ovaj, ne znam, evo, recimo mene ti ljudi koje smatram da su mi neka
podrska uvijek pitaju kako sam ja i kako se drzim i kak’ proZivljavam, jel treba Sta pomoci?”

Roditelj 8

Uz emocionalnu te podrsku u vidu postovanja, Sira okolina takoder moze biti izvor

instrumentalne podrske.

“Imam tu susjedu s kojom sam si jako dobra pa odem k njoj nekad s Y (djetetom, op.), nekad

sama, uhm, pa onda, uhm njezin muz, ovoga, je super s djecom tako da on pricuva Y (smijeh).”

Roditelj 10

Razumijevanje kako zajednicka iskustva povezuju ljude, bez obzira na to jesu li pozitivna ili
negativna, omogucuje bolje tumacenje emocionalne povezanosti roditelja djece s teSkocama. Iz
te perspektive, lakSe je shvatiti zaSto ovi roditelji Cesto grade snazne emocionalne veze
medusobno, osjecajuci da ih oni koji su prosli kroz slicna iskustva bolje razumiju i podrzavaju.
Odgovori na prvo istrazivacko pitanje isti¢u da dio sudionica percipira druge roditelje djece s
teSkocama kao Clanove obitelji. Zbog toga je podrSka drugih roditelja djece s teSkocama
istaknuta kao zasebna tema, a u daljnjem dijelu rada prikazat ¢e se kako sudionice dozivljavaju

tu podrsku u odnosu na razliCite kategorije podrSke koje su istaknute.

55



6.6 Tematsko podrudje ,,Percipirana razina podrske drugih roditelja djece s

teSko¢ama*“

U kontekstu podrske drugih roditelja djece s teSkoc¢ama, tijekom kodiranja, najvise odgovora
odnosilo se na razmjenu iskustava s drugim roditeljima te dijeljenju informacija. Ranije je
tijekom rada prikazano kako se roditelji, ve¢im dijelom i zbog manjkavosti sustavne podrske,
za dobivanje informacija oslanjaju na druge roditelje djece s teSkocama. Kategorije
informacijske i emocionalne podrske koji roditelji pruzaju jedni drugima, isti¢u se kao one koje
roditelji smatraju izuzetno vaznima. Na Slici 8 prikazane su kategorije i potkategorije ovog

tematskog podrucja.
Slika 8

Kategorije i potkategorije tematskog podrucja , Percipirana razina podrske drugih roditelja

djece s teskocama *

TEMATSKO PODRUCJE

P[?l_\[))lljéllilA KATEGORIJE POTKATEGORIJE
« Povezivanje s drugim roditeljima
RODITELJA
. « Potreba za podrskom i savjetima
DJECE S
4 o « Nedostatak formalne podrske
TESKOCAMA + Razmijena iskustava roditelja

- Zajednistvo roditelja

« Povezivanje s drugim roditelima

« Razmjena iskustava roditelja

. Potreba za pruzanjem podrske roditeljima koji se
emocionalno teze nose s teskocama djeteta

« Zajednistvo roditelja

« Medusobno razumijevanje roditelja

“Uhm ali ono Sto sam i tamo rekla na radionici, jako fali ta potpora roditeljima. Dakle ja ovako
nesto ovakvog tipa nisam imala u pocetku. Znaci ja sam imala srecu Sto sam, uhm, zbog par
entuzijasticnih roditelja upala u tu What's up grupu pa sam jako puno informacija na taj nacin

dobivala.” Roditelj 10

“Vazno mi je povezati se s drugim roditeljima, jer, uhm, mislim, uvijek sam zapravo najvise
informacija dobivala od roditelja. I mislim to je na neki nacin i Zalosno zato Sto drzava ubiti

nista ne poduzima.* Roditelj 10
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“Nadam se da éu pomo¢ nekome sa eto svojim...ne znam, sa, sa ovim, intervjuom, da cée neko
ko se nalazi mozda u istoj ili slicnoj situaciji vidjet ok, nisam sam. Ima i drugih, drugi imaju
takvih istih problema i isto prolaze, tako da... Mislim, meni je, meni je najvise zapravo pomoglo
ove dvije godine razgovora s drugim roditeljima u istoj situaciji. Meni je to najvise pomoglo.
Nikako ni internet ni doktori ni niko, nego samo, eto, roditelji koji su u istoj situaciji. Onda

pricas i onda vidis, aha, ajd dobro je. Nisam sam. Eto to mi je.” Roditelj 8

“UN (gradu, op.) nas zovu ‘mali roditelji’, ‘veliki roditelji’ al kako, aa, naravno veliki roditelj
prode svasta sa svojom djecom od pocetka do kraja, a, oni, ovaj, mali roditelj jos ne zna sta ga
Ceka pa, ono, nekad se znaju uplasit Sta, sta, joj, kad krene skola, sta ono, Sta ono, tak da, ono,
lijepo je cut zapravo i nekog iskusnijeg roditelja da nista nije tako strasno hahaha i da se sve

moze” Roditelj 9

“Ono zajednistvo, ona komunikacija medusobna svih roditelja, majki, pa iskustva, pa savjeti,

to mi je bilo najdraze od svega (tijekom radionica, op.).” Roditelj 3

“Mislim, nemamo cak ni djecu sa istim poteSkoc¢ama ali, ono, razumijemo se, bas se razumijemo

tako da, to je nesto, onako, stvarno neprocjenjivo (smijeh).” Roditelj 9

“Kroz razgovor s njima (roditeljima, op.) sam u biti cula neke stvari kak se one nose, s kojim
problemima se one nose. Znaci, zelim cuti druge roditelje, Zelim cuti u biti kak se oni nose, jel

se mogu kome obratiti.” Roditelj 7

Iskustva drugih roditelja pomazu sudionicama kako bi mogle sagledati svoju situaciju iz nekog
drugog kuta, kako bi prosirile svoje vidike koji su Cesto suzeni fokusom samo na njihov

problem, na teskoce s kojima se svakodnevno suocavaju.

“Cijeli tim je bio super, ali X (roditelj partner, op.) je bas onako bila slag na torti i svaki
problem koji sam ja imala ona je okrenula da nije problem. I to mi je bilo tako fascinantno. Sta
god sam ja postavila, ona je okrenula i u principu svemu onome sto sam ja mislila da ne moze,
uhm, bolje, drugacije, ona mi je dala drugi kut i pokazala da moze jos puno, puno drugacije.
da tu postoji jos milijun nekakvih spektara i svega, samo onda treba istraziti, vidit i pronaci.”

Roditelj 5

“Pa stalno si ponavljam, ono, aa, da nam nije tako lose kako sam ja mozda i smatrala, jel’, da
ima i puno gorih stvari gdje ljudi imaju veci entuzijazam nego ja, recimo, onak, to me
fasciniralo kod tih Zena, ono, Sto su one, ono, sve pricaju o tome kao da, kao da je to neka mala
sitnica, ne znam, ostala sam onak u glavu, wow, vidi ove Zene, kako, ono, to sve, ono, shvaca

olako, a kad vidim njeno dijete dusa mi se raspada” Roditelj 4
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Jednako tako, razmjena iskustava izmedu roditelja, osnazuje ih da se zauzmu za sebe i svoje

potrebe, osobito kada dobiju potvrdu od njima vaznih osoba koje ih razumiju.

“Znaci, ja nisam sama, aa imaju mame druge koje isto tako razmisljaju, znaci, to je u redu
razmisljanje, u redu je uzeti vrijeme za sebe, u redu je, mislim, ja sam Zena koja ima svoje
potrebe i zeli imati i frizuru i nokte i Zelim se nasSminkati i mislim, ja nisam samo mama, i to je

u redu eto to.” Roditelj 9

Iako se ve¢inom podrska drugih roditelja percipira pozitivno, neke su sudionice imale drugacija
iskustva s roditeljima koji teZze prihvacaju svoju situaciju ili su fokusirani jedino na teSkoce
svog djeteta. Jednako tako sudionice naglaSavaju vaznost pozitivnog stava u prihvaéanju

zivotnih teskoca te imaju potrebu svoje iskustvo prenijeti drugima.

“U principu dosta im (drugim roditeljima, op.) tesko pada i joS su, skroz su samo u svojim
dijagnozama, samo o tome razmisljaju, da, uhm, njihovo dijete, sto se tice mene, je puno, puno
bolje, lakse, fizicki izgleda normalno, ima svoje poteskoce, ali rekla bi da je u puno, uhm, puno,
u zavidnijoj su situaciji nego ja, ali oni sebe gledaju kao da je njima 100 puta gore. U principu
ne gledaju nikog drugog oko sebe nego samo njih, koliko je njima tesko. Tako da tu pokusajem
skrenuti nekako paznju da unato¢ tome, iako je meni recimo dosta teze jer je moje dijete i
nepokretno i na sondi i na 100 cuda, da i dalje treba zivjeti. I da, skrecem im paznju, da, da,
da, onoliko koliko su oni dobri i vedri i veseli da ce toliko biti dobra i njihova djeca. Da ako je
roditelj nesretan i tuzan i nikakav, da ne moze onda ni, da ne mogu onda ni djeca povuci, biti,

ne znam, koliko dobro, kad roditelj im ne pruza to nekako.” Roditelj 5

“I onda sam se zapravo tu (tijekom razlicitih radionica, op.) suocila s time da ljudi, roditelji
svoju djecu sa teskocama gledaju kroz te tesSkoce. Uh, pa zato mislim da hrpi ljudi treba malo
ohrabrenja... i malo, malo, malo, promijeniti taj kut gledanja. Mislila sam prije da ne treba, da
svi zZive kako zivimo mi ili barem vecina i onda sam prisustvovala jednim radionicama u Z
(ustanova, op.) i recimo, imali smo dvije sudionice koje su tijekom ciklusa radionica prestale

dolazit zato Sto im je to bilo totalno nepojmljivo.” Roditelj 2

“Ali nema smisla 24 sata dnevno maltretirati dijete sa razno-raznim vjezbama jer onda nema
zabave. I bas u, kroz ovaj program sam osvijestila koliko je i ta zabava i djetetovo uzivanje u
Zivotu i nase roditeljsko uZivanje u Zivotu zapravo najbitniji dio svega toga. Sto radimo, radimo

naravno da djetetu bude bolje, ali moramo se svi zabavljat u tom procesu.” Roditelj 6

“Imam ideju raditi sa roditeljima, ne znam Sta ce se iz te cijele ideje iskristalizirati, ovaj... isto
tako bih rekla sebi kao i svakoj novoj mami ili tati u toj situaciji da, prva stvar je da ne treba

istrazivat po internetu dok se ne educiraju nekim drugim nacinom. Ovaj, i da to, zapravo, nije
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toliko traumaticno niti stresno. Vjerujem da je roditeljima kojima djeca imaju privremene
dijagnoze puno stresnije i teze jer ne znaju kako ce zavrsiti, ali mislim, svakom od nas se moze
nesto dogoditi u nekom trenutku Zivota pa opet to ne znamo. Tako da je uvijek sve vise-manje
neizvjesno pa onda treba uzivati u ovom sadasnjem trenutku. Definitivno bi to bilo uputa

(drugoj majci, op.) da se raduje (bebi, op.).” Roditelj 12

1z istaknutih odgovora sudionica istrazivanja, moze se zakljuciti da je podrska roditelja djece s
teSkocama od strane drugih roditelja (eng. peer support) od velikog znacaja u olakSavanju
izazova koje nosi briga o djetetu s razvojnim teSko¢ama. Razmjena iskustava, informacija,
medusobno prepoznavanje, ohrabrivanje i sluSanje s empatijom, kroz razliite kategorije
podrske od informacijske, instrumentalne, emocionalne te podrske u vidu postovanja, pomazu
u osjecaju prihvacanja i zajednistva $to olaksava svakodnevno funkcioniranje roditelja djece s
teSko¢ama, a sve to pridonosi ne samo emocionalnoj otpornosti roditelja ve¢ kod njih rada
potrebu da aktivno sudjeluju i u pruzanju podrske drugima (Law i sur., 2001). Dok percepcija
takve emocionalne i informacijske podrske kod roditelja djeteta s teSko¢ama Cesto nedostaje u
formalnom sustavu podrske (Javoran, 2023; Leutar i Stambuk, 2007; Tadié, 2022), rezultati
druge faze istrazivanja ENVISAGE Hrvatska (Novak Pavlic, 2022a, 2023), a jednako tako i
ovog istrazivanja, govore u prilog tome koliko je roditeljima vazna podrska drugih roditelja

djece s razvojnim teSko¢ama.

Autori Shilling, i sur. (2013) proveli su sustavni pregled kvantitativnih i kvalitativnih studija
medusobne podrske (peer support) roditelja djece s kroni¢nim bolestima. U analizu su ukljucili
sedamnaest radova od kojih devet kvalitativnih studija, sedam kvantitativnih studija i jednu
evaluaciju mjeSovitith metoda. Rezultati kvalitativnih studija ukazuju na to kako roditelji
percipiraju koristi od programa medusobne podrske te su autori pronasli Cetiri teme zajednicke
svim kvalitativnim studijama: (1) zajednicki socijalni identitet, (2) u¢enje iz iskustava drugih,
(3) osobni rast i (4) podrSka drugima. Kako je vidljivo iz odgovora roditelja ukljuc¢enih u ovo
istrazivanje, roditelji se identificiraju s drugim roditeljima djece s teSko¢ama te neke od njih
smatraju i svojom obitelji, prema njihovoj percepciji najvise informacija i podrske dobili su
upravo od drugih roditelja, cjelokupno iskustvo roditeljstva djeteta s razvojnim tesko¢ama, a
osobito dijeljenje iskustva s drugim roditeljima u nekima od njih stvara osjecaj osobnog rasta

te potrebe da pomazu drugim roditeljima djece s teSkocama.

Medutim, Shilling 1 sur. (2013) u pregledu kvantitativnih studija navode da rezultati pruzaju
neujednaene dokaze o pozitivnim ucincima medusobne podrSke roditelja. Kvantitativne

studije nisu potvrdile ocekivane prednosti koje su sudionici percipirali. lako su op¢enito mjere
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psiholoskog zdravlja iSle u prilog podrsci drugih roditelja, samo nekoliko studija pruzilo je
snazne dokaze, a u jedinoj studiji koja je analizirala koriStenje zajednickih ili zdravstvenih
resursa nisu uocene znacajne razlike. Autori naglaSavaju kako su potrebna daljnja istrazivanja

kako bi se utvrdilo je 1i ta nesuglasnost znacajna ili proizlazi iz metoda mjerenja ishoda.

Unato¢ tome, sve viSe recentnih istrazivanja ide u prilog pozitivnim efektima koje roditelji
mogu pruZzati jedni drugima. Rezultati istrazivanja pilot programa podrske roditeljima, a u
provedbu kojih su ukljuéeni i drugi roditelji djece s teSkocama, poput ENVISAGE-a Kkoji je
proveden u Kanadi, Australiji, a sada i u Hrvatskoj govore u prilog tome. Autori Miller i sur.
(2023) naglasavaju kako je malo programa u svijetu koji su osmisljeni i izvedeni u partnerstvu
s roditeljima kao ravnopravnim partnerima stru¢njaka i istrazivaca. Jedan od tih programa
upravo je ENVISAGE. Rezultati mjeSovite studije o ENVISAGE - Families programu
provedenom u Kanadi 1 Australiji govore o u¢incima samog programa na osnazivanje obitelji i
samopouzdanje roditelja. Program se pokazao relevantnim u potrebama roditelja za
informacijama, povezano$§¢u, podrskom, dobrobiti i pripremom za buducnost. Sudionici su
imali prilike razmiSljati o ili potvrditi svoje videnje o invaliditetu i razvoju te kako te
perspektive utjecu na njih same, njihovu djecu i obitelj te njihove pruzatelje usluga (Miller i
sur., 2023). Sli¢ni rezultati dobiveni su i u Hrvatskoj (Novak Pavlic, M., 2022a). Iz perspektive
klini¢ara, podaci dobiveni iz studija provedenih u Kanadi, Australiji i Hrvatskoj, kao i rezultati
ovog istrazivanja daju vrijedne podatke koji potvrduju i namecu potrebu daljnjeg razvijanja
znanstveno utemeljenih programa podrske roditeljima, poput ENVISAGE-a, no jednako tako
namecu odgovornost i na formalni sustav podrS8ke odnosno struénjake zaposlene u istom, kako
bi se viSe paznje posvetilo potrebama roditelja odnosno skrbnika i cijele obitelji djece s
teSko¢ama u razvoju. Izgradnja partnerskih odnosa roditelja i1 struénjaka moZe promijeniti do
sada negativno percipiranu podrSku koju primaju, poticuci razvoj prijateljstava, jaajuci mrezu

podrske pojedinca, a samim time 1 zajednicu, §to sve doprinosi opéem blagostanju obitelji.

6.7 Ogranicenja istrazivanja

S obzirom na kvalitativhu metodologiju, mogu¢i nedostatak za generalizaciju rezultata moZze
proizaci iz ogranicenog broja sudionika u istrazivanju (N=13), uz istodobno uzimanje u obzir
potencijalne subjektivnosti kako istrazivaca, tako i samih sudionika. Vazno je napomenuti da
je sudjelovanje bilo dobrovoljno, pri ¢emu su interes za sudjelovanjem iskazale iskljucivo
majke te nedostaje vazan dio percepcije oCeva djece s razvojnim teSko¢ama o njihovom videnju

mreze podrske. Dodatno, zbog osjetljivih i 0sobnih pitanja postavljenih tijekom istrazivanja, na
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odgovore sudionica mogla je utjecati i razina povjerenja prema istrazivac¢u. Drugim rijeCima,

nedostatak povjerenja prema istraziva¢u mogao je utjecati na manju razinu iskrenih odgovora.

6.8 Doprinos istrazivanja

Uzimaju¢i u obzir nedostatke provedenog istrazivanja, osobito kada se radi o kvalitativnoj
metodologiji, a koji se odnose na manji uzorak (N=13), ¢injenicu da su interes za sudjelovanjem
u istrazivanju iskazale jedino majke, stav je istrazivaca da dobiveni rezultati svejedno imaju
izuzetan znacaj jer doprinose razumijevanju jedinstvenih potreba obitelji. Ovi rezultati grade
most prema otvorenoj komunikaciji i stvaranju partnerskog odnosa s roditeljima i obiteljima,
Sto je kljucno za ucinkovito pruzanje podrske, osobito s aspekta stru¢njaka i pruzatelja usluga,
jer je vidljivo, kroz percipirani nedostatak sustavne podrske, naruseno povjerenje izmedu istih.
Takoder, dobiveni rezultati postavljaju odgovornosti na druge dionike formalnih sustava kako
bi se sustavnim promjenama na svim razinama, od gradskih, zupanijskih te nacionalnih,
mijenjale politike u korist ujednacenog sustavnog pruzanja usluga rane razvojne podrske.
Vazno je da svi relevantni sustavi, od obrazovnog, zdravstvenog te sustava socijalne skrbi,
prihvate istaknute potrebe roditelja kako bi osigurali razvoj programa podrSke usmjerenih
prema filozofiji suvremenog pristupa ranoj intervenciji u djetinjstvu, a koji uvazava obitelji
djece s razvojnim teSkoCama, ne samo kao primatelje usluga ve¢ i kao partnere u kreiranju i
pruzanju znanstveno utemeljenih programa podrske drugim obiteljima. Ovo istrazivanje,
proizaslo iz istrazivanja o primjenjivosti, utjecaju i implementaciji pilot programa ENVISAGE-
Hrvatska koji je osmiSljen i proveden u partnerstvu roditelja, struénjaka i istrazivaca, prvobitno
u Kanadi i Australiji, a zatim i u Hrvatskoj, upravo pridonosi tom cilju te predstavlja kamen
temeljac za razvoj u¢inkovitih programa podrske u koje ¢e biti ukljuceni roditelji i obitelji djece
s teSkoc¢ama. Podaci proizasli iz istraZivanja takoder mogu biti od koristi i brojnim dionicima
civilnog sektora jer uvidom u percepciju roditelja o neformalnim oblicima podr§ke mogu
kvalitetnije doprinijeti kroz razliCite aktivnosti kao Sto su pruzanje potrebnih informacija,
razli¢itih programa podrske Siroj obitelji (braci 1 sestrama, bakama, djedovima 1 sl.), pruzanje
psihosocijalne podrske, zagovaranju roditeljskih prava i prava djece s teSkoama 1 osoba S
invaliditetom, organiziranje razli¢itih drustvenih dogadanja i gradenja mreze podrske u

zajednici kao 1 suradnju s drugim sektorima kako bi stvorile inkluzivnije okruZenje za obitelji.

6.9 Osvrt istrazivaca

Kao sudionica prve faze ENVISAGE programa u Hrvatskoj od 2020. godine, bila sam

impresionirana dubinom i kvalitetom radionica. Medutim, istovremeno sam postala svjesna
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ozbiljnog nedostatka podrske koji se pruza roditeljima djece s teSko¢ama, kao i stru¢njacima
koji rade s njima, u hrvatskom sustavu. Iz perspektive stru¢njaka, primijetila sam dominaciju
medicinskog pristupa razvojnim teSkoCama, uz negativnu percepciju roditelja prema
formalnom sustavu podrSke. Zato sam s oduSevljenjem prihvatila mogucnost sudjelovanja u
ovom istrazivanju. Komentirajuéi slicnosti i razlike provedenih istrazivanja u Hrvatskoj s
onima u Kanadi i Australiji, sa ve¢im istrazivackim timom, ocekivali smo vecée kulturoloske
razlike 1 potrebu za prilagodbom materijala s obzirom na razli¢ite kontinente. Medutim,
iznenadujuce su te razlike bile minimalne, Sto svjedoCi o univerzalnosti potreba roditelja i

relevantnosti tema ili poruka ENVISAGE programa.

U drugoj fazi istrazivanja aktivno sam sudjelovala kao partner stru¢njak, provodeci intervjue s
roditeljima prije i nakon njthovog sudjelovanja u programu. Iskustvo vodenja intervjua bilo je
izazovno, ali neprocjenjivo, jer mi je pruZzilo uvid u njihova osobna iskustva. lako sam bila
svjesna da se radi o njihovoj percepciji, a ne nuzno o objektivnom stanju, teSko mi je bilo slusati
roditelje koji su izjavljivali kako im nitko u sustavu nikada nije pomogao. Ova nova perspektiva
potaknula me na promjenu odnosa s roditeljima i obiteljima djece s teSko¢ama nakon gotovo
dvadeset godina radnog iskustva. Umjesto da ih savjetujem ili im pruzam informacije, usmjerila
sam se prema naglasavanju pozitivnih aspekata djeteta i pruzanju podrske na drugaciji nacin.
Razvila sam partnerski odnos, uzimajuci u obzir njihove potrebe, emocije, trenutna stanja i
mogucénosti. Ova promjena rezultirala je znacajnim poboljSanjima u odnosima s obiteljima

djece s tesko¢ama.

Ono §to je takoder zanimljivo, a u konacnici je dovelo 1 do ideje proSirenja poc€etnog istraZzivanja
u smjeru ispitivanja percepcije roditelja o neformalnim oblicima podrske, jest subjektivan
dojam istraZivaca. Primijetili smo da, za razliku od roditelja u Kanadi i1 Australiji, roditelji u
Hrvatskoj pokazuju izrazitu potrebu za povezivanjem i odrzavanjem kontakta nakon zavrsetka
programa. To je rezultiralo stvaranjem Facebook grupe pod nazivom "Envisage Hrvatska
druzionica", gdje su roditelji mogli nastaviti medusobno druZenje. Stekli smo dojam da im je ta
dimenzija povezivanja bila ¢ak vaznija od samih informacija koje su dobili kroz program, §to
nije bio slu¢aj u Kanadi i Australiji. Takoder, primijetili smo da su neki roditelji u Hrvatskoj,
nakon zavrSenog programa, osjetili snagu i motivaciju da se aktivno bore za prava svoje djece.

Ovi roditelji su se angazirali kroz civilni sektor i danas otvoreno zagovaraju prava svoje djece.

Proces provedbe kvalitativne tematske analize, ukljucujuci kodiranje, odredivanje kategorija 1
tema, bio je izuzetno izazovan i dugotrajan. Realizacija ovog procesa ne bi bila moguca bez

podrske hrvatskog ENVISAGE tima, $to mi je bilo od izuzetne vaznosti S obzirom na moj
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nedostatak prethodnog istrazivackog iskustva. Iskustvo suradnje u timu tijekom posljednje tri
godine nadovezuje se na iskustva roditelja koja su prikazana u ovom istrazivanju. Kroz ovaj
projekt stekla sam mnogo novih saznanja, no osobno smatram najvrjednijim stvaranje

dozivotnih prijateljstava s osobama koje sada dozivljavam dijelom svoje obitelji.
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7. ZAKLJUCAK

U teorijskom dijelu rada pruzen je cjelovit uvid u suvremeno razumijevanje obitelji, razvojnih
teskoca te potrebne podrske koja cesto nedostaje obiteljima. Istaknute su promjene u definiciji
obitelji i transformacije u percepciji njezine uloge te utjecaja okoline na zivot djeteta s
razvojnim teSkocama. Odvajanje od tradicionalnog medicinskog modela u korist holistickog
pristupa, posebice kroz primjenu Medunarodne klasifikacije funkcioniranja, onesposobljenosti
i zdravlja (ICF), naglasava vaznost ekoloskih i sistemskih teorija u boljem razumijevanju
dinamike obitelji te predstavlja temelj suvremenog, obitelji usmjerenog pristupa u ranoj

intervenciji.

Rezultati istrazivanja naglasavaju kljucne aspekte percepcije roditelja o neformalnoj podrsci.
Iako se tradicionalna definicija obitelji zadrzava, primjecuje se Sirenje te definicije na prijatelje,
kumove te sve viSe na druge roditelje djece s teSko¢ama. Mrezu podrske €ine ¢lanovi obitelji,
ali 1 osobe koje roditelji smatraju bliskima, poput drugih roditelja djece s teSko¢ama. Nedostatak
instrumentalne podrske predstavlja izazov, posebno u odrzavanju ravnoteze izmedu brige za
dijete i svakodnevnih obveza, naglasavajuéi potrebu za dodatnom podr§kom i resursima kako
bi roditelji mogli uzivati u slobodnom vremenu. Istrazivanje pokazuje da se ocCevi Cesto
fokusiraju na posao, ali pruZaju znacajnu emocionalnu i instrumentalnu podrsku. Osim
supruznika, ¢lanovi Sire obitelji, posebno bake 1 djedovi, ¢esto pruzaju instrumentalnu podrsku.
Clanovi §ire obitelji suotavaju se s izazovima prilagodbe na dijete s te§ko¢ama, postavljajuéi
odgovornost na pruzatelje usluga za stvaranje odgovaraju¢ih programa podrSke. Interakcija sa
Sirom okolinom, poput susjeda i prijatelja, moze biti izvor dodatnog stresa zbog neugodnih
pitanja i nerazumijevanja, poti¢uéi potrebu za postovanjem od strane okoline. Konaéno,
podrska drugih roditelja djece s teSko¢ama, kroz razmjenu iskustava i razliite oblike podrske,
od informacijske do emocionalne podrske, kljucna je za olakSavanje svakodnevnog Zzivota

roditelja i jacanje njihove emocionalne otpornosti.

IstraZivanje je od velike vaZnosti za pruzatelje usluga jer pruza uvid u kompleksne potrebe
obitelji djece s teSkocama u razvoju te njihovu percepciju potrebne podrske. Istice se da roditelji
1 ¢lanovi Sire obitelji imaju najvecu potrebu za instrumentalnom i1 emocionalnom podrSkom.
Ove spoznaje trebale bi sluziti kao smjernica svim pruzateljima usluga, kako iz formalnog
sustava tako i civilnog sektora, prilikom razvoja kvalitetnih programa i aktivnosti s ciljem

olaksavanja svakodnevnog funkcioniranja obitelji djeteta s teSko¢ama u razvoju.

Daljnja istraZivanja trebala bi se posebno usredotociti na oceve djece s teSkoCama, ¢ija su

iskustva Cesto zanemarena ili nedostatno proucena. Istrazivacke aktivnosti i programi podrske
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trebaju biti prilagodeni kako bi se potaknula ve¢a ukljucenost oceva u proces. [zuzetno je vazno
posvetiti vise paznje ¢lanovima Sire obitelji, osobito bakama i djedovima djece s teSkocama,
kako bi im se olaksalo prihvacanje izazova 1 smanjio stres. Pruzanje podrske ovim ¢lanovima
doprinosi 1 njihovoj sveukupnoj dobrobiti te omogucuje kvalitetnije interakcije i pruzanje
podrske roditeljima ili skrbnicima djeteta s teSko¢ama. Razvijanje mreze podrske u zajednici i
povezivanje s drugim obiteljima stvara temelje za bolje razumijevanje i prihvacanje razli¢itosti,
Sto sveukupno pridonosi pozitivhom, inkluzivhom okruzenju i podrSci obitelji djeteta s

teSkocama.
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9. PRIVITCI
PRIVITAK 1

ENVISAGE — INTERVJU PRIJE PROGRAMA

Pitanja za intervju prije radionice

1. Mozete li zapoceti objasnjenjem, u nekoliko recenica, zasto ste odlucili sudjelovati u

ovom istrazivanju?

2. Mozete li mi re¢i neSto vise o sebi?

Potpitanja:

* Koje uloge imate u zivotu? Na primjer, jeste li roditelj. Koje druge uloge imate?

* Recite mi neSto o tome kako je biti roditelj; Sto radite, kakve odgovornosti imate?

Kako se vidite kao roditelj (npr. uloge, odgovornosti, osjecaj kontrole)?

« Kako se vidite u svojim drugim ulogama (kao partner, u pogledu karijere)?
3. Mozete li mi reci nesto o svojoj obitelji?

Potpitanja:

» Koga smatrate ¢lanovima svoje obitelji? Kakva je vasa obitelj?

* Kako izgleda zivot vase obitelji?

« Sto radite kao obitelj?

* Kako izgleda vas svakodnevni Zivot?

4. Recite mi ne$to o svom djetetu s teSkocama. Kako vidite svoje dijete/djecu s

teSko¢ama?

5. Kako je teskoca vaseg djeteta utjecala na vas§ osobni Zivot i funkcioniranje? Sto je s
vaSim zdravljem, drustvenim Zivotom? Kako utjece na vaSe blagostanje? Kako utjece

na vas obiteljski zivot 1 funkcioniranje?
6. Sto se nadate dobiti ovim programom?

7. Ima li jo$ neSto o vama, vaSem djetetu ili vaSoj obitelji Sto biste Zeljeli podijeliti, a da

vas nisam pitala?

Smisao drugog intervjua bila je evaluacija uc¢inka programa te su pitanja za drugi intervju

prilagodena svakoj sudionici, u odnosu na odgovore koje je davala tijekom inicijalnog intervjua.
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ENVISAGE — INTERVJU NAKON PROGRAMA
RODITELJ: Roditelj .. INTERVJUER: ..

uvoD

Jos jednom hvala $to ste odvojili vrijeme za ovaj intervju. Svrha ovog intervjua je osvrnuti
se ono Sto ste mi rekli u proslom intervjuu, ali i porazgovarati o Vasem iskustvu
sudjelovanja u Envisage programu.

Kao §to ve¢ znate, moje ime je 1 moja uloga na projektu je . Sli¢no naSem
zadnjem intervjuu, ovaj intervju je otvoren razgovor o Vama i Vasoj obitelji. Mozete odbiti
odgovoriti na bilo koje pitanje. Sve Sto kazete, ostat ¢e povjerljivo.

Ovaj razgovor Ce se snimati, ali sve osobne informacije ¢e se maknuti i nisSta Sto kazete
neée se moci povezati s Vama.

Ako se slazete sa svime, molimo Vas samo da utipkate “slazem se” u chat ili kazete
“slazem se”.

Imate li kakvih pitanja prije nego po¢nemo?

DIO PRVI (1h 15min)
Za svako pitanje u kojem spominju da se neSto promijenilo, ispitati:

STO se promijenilo, ZASTO se promijenilo, KAKO se promijenilo i PRIMJERI
(mozZete li mi dati neki primjer toga Sto se promijenilo)

Prosli put kad smo razgovarale pitala sam Vas da mi se predstavite.
Kako biste mi se sada predstavili da morate ponovno?

Prije nego §to se sudjelovali u Envisage radionicama, rekli ste mi da
ste... Dali ovo sve joS uvijek vrijedi za Vas ili se bilo §to promijenilo
od proslog puta?

Rekli ste da u proslom intervjuu da vam je uloga majke trenutno
najvaznija i da se dosta toga u Zivotu vrti oko djece. Kako gledate na
tu svoju majc¢insku ulogu sada?

Jeste 1i mozda dobili neke nove uloge od naseg proslog razgovora?
Kako na sebe sada gledate? Kakva ste osoba?
Kako vidite sebe kao roditelja?

Da li se nacin na koji razmiSljate o roditeljstvu promijenio u odnosu
na razdoblje prije radionica? Kako?

Da li ste primijetili da nesto radite drugacije?

O njima samima

» -

Da li planirate neSto promijeniti u buduénosti? (4dko “da”, sto, kako i
zasto?)

Malo smo prosli puta razgovarale i o Va$oj ulozi partnerice. MoZete
mi malo ispricati kako vidite tu svoj ulogu sada?

Uz sve uloge i obaveze koje imate, uspijevate li na¢i vremena za
sebe? (ako kaze “Da”, pitati potpitanje: u posljednjih mjesec dana
recimo, koje su to aktivnosti koje ste uspjeli raditi samo za sebe
(vrijeme samo za Vas)? Koliko Vam znaci to odvojeno vrijeme i
aktivnosti?)

Kako biste opisali Vasu sveukupnu dobrobit i kvalitetu zivota?
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O djeci

Prosli put ste mi pric¢ali o J. Da mi ga sad morate ponovno predstaviti,
Sto biste mi rekli za njega i o njemu?

Kako sada gledate na njegove teskoce?

Kako je J. teSkoc¢a djelovala na Vas privatni zivot i funkcioniranje?
Kako je djelovala na Vas kao osobu?

Vezano uz sve §to se dogadalo s J., pricali ste mi ... Dali je to joS
uvijek tako? (dko odgovori “Da”: kako se sada nosite s tim? U kojoj
mjeri je prisutno? Ako “Ne’: Sto joj je pomoglo?)

Da li mislite da gledate drugacije na J. od naSeg zadnjeg razgovora?
Da li ga vidite drugim o¢ima? (4dko “da’, na koji nacin?)

Da li je ENVISAGE ikako utjecao na to kako sada gledate na Vase
dijete s teSkocama?

O obitelji

Razgovarale smo prosli puta i o Vasoj obitelji. Kako biste mi sada
predstavili VaSu obitelj?

Kako funkcionirate kao obitelj?

Kako sada provodite vrijeme zajedno, kao obitelj?

Kako izgleda vas vikend i neki prosje¢an dan?

Tko sve ¢ini Vasu obitelj? Osim djece i supruga, koga joS smatrate
obitelji?

Da li se bilo $to promijenilo u VaSem obiteljskom Zivotu od naseg
proslog razgovora?

Gledate li na svoj osobni ili obiteljski zivot drugacije? (Ukoliko
odgovore “Da”, pitati: Koliko utjecaja je imao Envisage na tu
promjenu? Je li se dogodilo nesto drugo u Vasem Zivotu Sto je
utjecalo na tu promjenu?)

Da li ste s bilo kim razgovarali o Envisage programu? S kim? (ako ne
razumiju pitanje, pojasniti na koga mislimo: obitelj, prijatelji, Skola,
pruzatelji usluga)? Sto ste im rekli? Koje su bile njihove reakcije?
Prosli put ste mi rekli da ljudi iz VaSe okoline ponekad ...

Da li Vam je ENVISAGE na bilo koji na¢in pomogao u tom smislu?
(Ako “da”, kako? Ako “ne”, sto misli da bi joj vise pomoglo?)

Spomenuli ste mi prosli put i ... Kako sada gledate na sve to?
(Potpitanje nakon sto odgovori na prijasnje pitanje: Da li Vam je
Envisage na bilo koji nacin pomogao da ostvarite to ili iskusite nesto
slicno tome?)

Koliko vam znac¢i mo¢i se povezati sa drugim mamama koje su u
sli¢noj situaciji kao i vi?

Jeste li uspjeli pronaci naine kako se povezati sa drugima?

Je li vam Envisage u bilo ¢emu pomogao? (4dko “da”, u cemu? Ako
“ne”, sto joj je falilo?)

Sto ste dobili s ovim iskustvom sudjelovanja u programu?

Da li vam je Envisage ispunio Vasa oc¢ekivanja od prije programa?

DIO DRUGI (trajanje neodredeno)
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1. Mozete li mirec¢i o VaSem iskustvu sudjelovanja u radionicama? (svaku od tocaka
pitati zasebno)

SE A

Iskustvo grupe

Voditelji

Trajanje programa, vrijeme koje treba odvojiti za sudjelovanje, veCernje
radionice

Iskustvo sa Zoom-om

Iskustvo s Envisage web stranicom

Zavrsili ste cijeli program. Sto Vas je motiviralo da “ostanete”, da ne odustanete?
Sto Vam se najvise svidjelo?

Jesu li vam teme s radionica bile nove?

Ima 1i nesto $to Vam je posebno “zazvonilo”, nesto Sto ¢e Vam jako koristiti?
Ima li nesto Sto biste promijenili u programu? Treba li nesto promijeniti za iduce
grupe?

7. Koje stvari mozemo poboljSati? Ako biste mogli promijeniti jednu stvar, koja bi to

bila?

8. Da li mislite da biste zeljeli sudjelovati u istom programu u buduénosti ili je ovo nesto
Sto je dovoljno ¢uti jednom?

9. Biste li preporucili ovaj program drugim roditeljima (zaSto “da”/’ne”)?

10. Koja je jedna stvar, ideja ili emocija koju nosite sa sobom iz programa?

11. Ima li jo§ nesto vezano uz VaSe iskustvo sudjelovanja u programu S$to biste Zeljeli
podijeliti sa mnom?

Hvala Vam na sudjelovanju u ovom istrazivanju. Zahvaljujemo na Vasem vremenu i

Sto ste sudjelovali do kraja istrazivanja.
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