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SAZETAK

Rodenje djeteta s teSkocama u razvoju ili s rizicima od odstupanja, utjece na kvalitetu Zivota
cijele obitelji. Ranom intervencijom nastoji se ne samo pravovremeno intervenirati na
ublazavanje djetetovih teskoca, ve¢ i poboljsati kvalitetu zivota svih ¢lanova obitelji. Cilj
ovog diplomskog rada bio je ispitati kvalitetu Zivota obitelji djece koja su ukljucena u
programe rane intervencije. U istrazivanju je sudjelovalo 42 ispitanika, roditelja djece koja su
ukljucena u programe rane intervencije ustanova Grada Zagreba. Roditelji su ispunili online
anketni upitnik koji je sadrzavao sociodemgrafska pitanja te pitanja vezana uz razliita
podrudja njihova zivota te uz njihovu percepciju vlastite kvalitete zivota. Rezultati
istrazivanja pokazali su kako su subjektivni ¢imbenici kvalitete Zivota zna¢ajniji u procjeni
kvalitete zivota te se pokazala znacajna vaznost formalne i neformalne podrske obitelji u
procesu rane intervencije. Roditelji su u konac¢nici iskazali poboljSanje kvalitete Zivota

obitelji nakon ukljuc¢ivanja djeteta u program rane intervencije.

Kljucne rijecdi: kvaliteta zivota, obitelj, rana intervencija, djeca s teSko¢ama, stru¢na podrska

u obitelji



SUMMARY

The birth of a child with developmental disabilities or risks of deviation affects the quality of
life of the entire family. Early intervention aims not only to intervene in a timely manner to
alleviate the child's difficulties, but also to improve the quality of life of all family members.
The aim of this thesis was to examine the quality of life of families of children who are
included in early intervention programs. 42 respondents, parents of children who are
included in the early intervention programs of institutions of the City of Zagreb, participated
in the research. The parents filled out an online questionnaire that contained
sociodemographic questions and questions related to different areas of their lives and their
perception of their own quality of life. The results of the research showed that subjective
quality of life factors are more significant in assessing the quality of life, and the importance
of formal and informal family support in the process of early intervention was shown to be
significant. Ultimately, the parents expressed an improvement in the family's quality of life

after the child's inclusion in the early intervention program.

Keywords: quality of life, family, early intervention, children with disabilities, family
support
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1.UVvOD

1.1. Definiranje pojma “Kvaliteta Zivota”

Kvaliteta Zivota sloZen je koncept kojim se bave brojne znanstvene discipline te ju nije moguce
jednoznac¢no definirati (Slavuj, 2012). Postoji stotinjak definicija i modela kvalitete zivota, a
jedna od rasirenih definicija opisuje kvalitetu Zivota kao sveukupno, opce blagostanje koje
ukljucuje objektivne ¢imbenike kao i subjektivno vrednovanje fizickog, materijalnog,
socijalnog 1 emotivnog blagostanja ukljucujuéi osobni razvoj i svrhovitu aktivnost te je sve
vrednovano kroz osobni skup vrijednosti pojedine osobe (Vuleti¢ i Mujki¢, 2002). Tijekom
povijesti se mijenjalo razumijevanje koncepta kvalitete Zivota. Od sredine proslog stoljeca
kada je pod kvalitetu Zivota spadao zivotni standard, a istrazivanja su se temeljila na podrucju
ekonomije, do Sezdesetih godina proslog stoljeca kada se definirala jasna razlika izmedu
objektivnih i subjektivnih pokazatelja osobne kvalitete zivota (Vuleti¢ i Mujki¢, 2002).
Kasnije, sedamdesetih godina proslog stoljeca, istrazivanja su se usmjerila na subjektivne
pokazatelje kvalitete zivota, odnosno na samog pojedinca te se takav pristup u pogledu
istrazivanja kvalitete zivota zadrzao i danas (Vuleti¢ i Mujkic¢, 2002). Medutim, u proucavanju
koncepta kvalitete Zivota, obje vrste pokazatelja se smatraju jednako vrijednim mjerama,
zajedno sa svojim prednostima i nedostacima, koje istrazivaci trebaju znati prepoznati (Slavuj,
2012). Prema Vuleti¢ i Mujki¢ (2002), suvremeno poimanje kvalitete zivota ukljucuje
kombinaciju objektivnih i subjektivnih varijabli, no njihova je medusobna povezanost slaba te
se stupanj povezanosti povecava kada objektivni Zivotni uvjeti postaju losi. S druge strane,
kada objektivni Zivotni uvjeti postaju povoljniji, subjektivan osjecaj zadovoljstva i kvalitete

zivota ne raste ili raste jako malo (Vuleti¢ i Mujki¢, 2002).

Objektivni pokazatelji kao Sto su gospodarsko stanje neke drzave, bruto domacéi proizvod te
ostale mjere temeljene na novcu i nacionalnim prihodima mogu posluziti za donoSenje

pretpostavki o materijalnom blagostanju u nekoj drzavi (Slavuj, 2012). Ekonomski pokazatelji
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dobri su pokazatelji blagostanja, no nisu i ne mogu biti jedini pokazatelji. S obzirom na
kompleksnost koncepta kvalitete Zzivota te spoznaje da ona nije jednostavna funkcija
materijalnog bogatstva, pokazala se potreba razvoja novih kvantitativnih pokazatelja koji bolje
obuhvacaju koncept kvalitetnijeg zivota (Slavuj, 2012). Iz tog razloga, objektivni pokazatelji
ne ukljucuju samo ekonomske, ve¢ i osobne, socijalne, okolisne i politicke dimenzije (Slavuj,
2012). Brojne su prednosti, ali i nedostaci objektivnih pokazatelja kao mjera za istraZivanje

koncepta kvalitete Zivota.

Neke od prednosti objektivnih indikatora kvalitete zivota odnose se na stabilnost zbog koje se
mogu relativno lako definirati i precizno kvantificirati bez utjecaja subjektivnih procjena
(Slavuj, 2012). Posljedi¢no dolazi do mogucénosti pouzdanog usporedivanja skupa indikatora
medu drzavama, regijama i vremenskim razdobljima (Slavuj, 2012). Prema Diener i Suh
(1997) objektivni indikatori uspje$no odrazavaju aspekte kvalitete zivota koji se ne mogu

kvalitetno mjeriti subjektivnim procjenama ili kroz ekonomske pokazatelje.

Protivno tome, istrazivaci koji se oslanjaju na objektivne pokazatelje susrecu se s
metodoloskim nedostacima kao S$to je primjerice generalizacija prostornih podataka koja se
pojavljuje neovisno o veli¢ini analizirane prostorne jedinice (Slavuj, 2012). Nadalje, veliki je
nedostatak objektivnog pristupa kompleksna i tesko predvidiva povezanost objektivnih
kriterija i subjektivnog dozivljaja kvalitete zivota od strane pojedinca (Vuleti¢ i Mujki¢, 2002).
Takoder subjektivne odluke pojedinaca vrlo ¢esto mogu utjecati na objektivne pokazatelje $to
se ogleda u problemima prilikom prikupljanja podataka kada ljudi namjerno modificiraju
odgovore §to dovodi do nepouzdanih podataka (Slavuj, 2012). Slavuj (2012) kao neke od
problema navodi nedostupnost ili nepostojanje podataka, ograni¢en broj objektivnih indikatora
za koje se moZe sa sigurnoscu tvrditi da su kategorizirani kao “dobri” ili “lo$i”, “visoki” ili
“niski” u smislu njihova utjecaja na kvalitetu Zzivota, nemogucnost ili poteSkoce u
usporedivanju rezultata brojnih istrazivanja te problem izbora pokazatelja. Diener i Suh (1997)
iznose problem vrednovanja indikatora, odnosno postojanje razlika u preferencijama o
najvaznijim Zivotnim podru¢jima zbog cega dolazi do gubitka objektivnosti. Zaklju¢no,
vjerojatno najveci nedostatak objektivnih pokazatelja odnosi se na nemoguénost odrazavanja
iskustvene dimenzije kvalitete Zivota (Campbell i dr., 1976). Kao posljedica uocavanja
navedenih nedostataka objektivnih pokazatelja, sedamdesetih godina proslog stoljec¢a doslo je
do postupnog okretanja subjektivnim procjenama i osobnom iskustvu pojedinca kao

pouzdanijih izvora shvacanja koncepta kvalitete zivota (Slavuj, 2012).



Sto se ti¢e subjektivnih pokazatelja kvalitete Zivota, njihov temelj &ine mjerenja psiholoskih
stanja pojedinca, njihovih vrijednosti, vjerovanja, stajalista, aspiracija, srece i zadovoljstva u
kontekstu razli¢itih podrucja vlastitog zivota (Slavuj, 2012). Kako bi se mogla definirati
kvaliteta necija Zivota, kljucno je ispitati percepciju blagostanja ili njegov nedostatak u o¢ima
pojedinca (Andrews, Withney, 1974.; Schneider, 1975.). S obzirom na to da su emocije same
po sebi znacajna stvarnost, a upravo pojedinci ti koji dozivljavaju te emocije i percipiraju sve
ono dobro i loSe Sto proizlazi iz neke zajednice 1 okoline kojoj pripada, subjektivni pristup
pokazao se kao mjera koja najdosljednije prikazuje stupanj necijeg zadovoljstva vlastitom

kvalitetom Zivota (Abrams, prema Slavuj, 2012).

Andrews i Withney (1974) navode prednosti primjene subjektivnih pokazatelja u pogledu
novih spoznaja o kvaliteti Zivota: bolje razumijevanje nacina na koji ljudi kombiniraju
pojedinacne aspekte zivota u evaluaciji cjelokupne kvalitete zivota, lakSa identifikacija
problema na koje je potrebno obratiti pozornost i potrebnu reakciju odgovornih ili zajednice,
spoznavanje rasporedenosti zadovoljstva, odnosno nezadovoljstva kvalitetom Zivota u
zajednici, razumijevanje strukture i ovisnosti razli¢itih faktora koji imaju utjecaj na kvalitetu
zivota te jasnije shvacanje uvjeta koji ¢ine i vode individualnom zadovoljstvu kao i uéinke
zadovoljstva na ponasanje pojedinca. Subjektivni pokazatelji, kao i objektivni, imaju odredene
prednosti i nedostatke. Kao najvecu prednost subjektivnih pokazatelja, Slavuj (2012) navodi
pristup iskustvu 1 percepciji vaznoj za pojedinca ¢ime omogucéuju definiranje klju¢nih
dimenzija kvalitete zivota. Subjektivni pokazatelji olaksavaju usporedivanje rezultata medu
pojedinim podrucjima kvalitete Zivota te ne podlijezu u tolikoj mjeri poteSko¢ama

interpretiranja kao objektivni pokazatelji (Slavuj, 2012).

S druge strane, brojni su nedostaci subjektivnih pokazatelja, stoga se argumente protiv njih
moze podijeliti na Cetiri kategorije: valjanost, cjelovitost, interpretacija te primjenjivost.
Problem valjanosti odnosi se na pojedinacne aspekte koji utje¢u na kvalitetu Zivota te na
moguénost da subjektivni pokazatelji nisu dovoljno dobre mjere za razumijevanje nacina
vrednovanja vlastitog Zivota kod ljudi (Slavuj, 2012). Cjelovitost subjektivnih pokazatelja
odnosi se na nesigurnost u pogledu broja mogucih aspekata koji utjeCu na kvalitetu zivota,
odnosno zabrinutost oko Cinjenice jesu li obuhvaceni svi aspekti koncepta (Andrews i
Withney, 1974). Interpretacija subjektivnih pokazatelja odnosi se na problematiku
interpretiranja osjecaja pojedinaca koji su izuzetno vazan dio pojedinceva Zivota 1 njegove

3



percepcije kvalitete vlastita zivota (Andrews, 1974). Problem primjenjivosti podrazumijeva
neznanje ljudi Sto je dobro ili loSe za njih, stoga nisu kompetentni procjenjivati svoje zivotne
uvjete (Slavuj, 2012). Naposljetku, Andrews (1974) navodi problem troSkova prikupljanja
podataka putem intervjua ili anketa te nudi rjeSenje problema u vidu upotrebe standardiziranih

tehnika uzorkovanja, procedura anketiranja, analiziranja, intervjuiranja itd.

1.1.1. Kvaliteta zivota obitelji djece s teSkoama u razvoju

Obiteljska kvaliteta Zivota moze se definirati kao osjec¢aj dobrobiti obitelji kolektivno i
subjektivno informiran kroz iskustva ¢lanova, unutar koje se odvijaju interakcije individualnih
i obiteljskih potreba (Zuna i sur., 2010 prema Vukadin, 2016). Vaznost naglasavanja obiteljske
kvalitete Zivota proizlazi iz prepoznavanja znacajne uloge obitelji u uspostavljanju i odrZzavanju
funkcionalne i trajne stabilnosti u ljudskom drustvu (Brown i sur. 2003). Prema tome, visoko
funkcioniraju¢e obitelji sa zna¢ajnom kvalitetom Zivota prepoznate su kao druStveni resurs
(Isaacs i sur., 2007). Prema Brown i sur. (2003), kvaliteta Zivota obitelji po svojim sastavnim
dijelovima se ne razlikuje od pojedinacne kvalitete Zzivota, ali se razlikuje po svojoj
usmjerenosti, tojest kvaliteta zivota obitelji temelji se na obitelji kao cjelini, a ne na pojedincu

unutar obitelji.

Kada govorimo o djeci s teSko¢ama, svi ¢lanovi obitelji djeteta pojedinacno su pogodeni time,
a posebice roditelji (Sigko, 2019). Istrazivanja o kvaliteti Zivota djece s tesko¢ama najprije su
bila usmjerena na individualnu kvalitetu Zivota djece s teSko¢ama, odnosno osoba s
invaliditetom, dok se u zadnja dva desetlje¢a fokus istrazivanja proSirio na obitelj djeteta s
teSkocama, odnosno osobe s invaliditetom (Vukadin, 2016). Vukadin (2016) navodi kako je
obiteljska kvaliteta Zivota postignuta kada su uskladene potrebe svih ¢lanova obitelji te obitelj
moze provoditi aktivnosti koje voli i uzivati u zajednickom vremenu. Vaznost obiteljski
usmjerene podrske posebno se naglasava sukladno povecanjem inkluzije u drustvu, s obzirom
na to da se djeca s teSko¢ama kao i odrasle osobe s invaliditetom sve manje smjeStaju u
institucije, a sve su viSe u obiteljskim domovima (Vukadin, 2016). Prema tome, roditelji,
posebno majke, ali Cesto 1 ostali ¢lanovi obitelji postaju skrbnici 1 pruzatelji intenzivne dnevne
podrske djetetu s teSkoc¢ama, Sto uvelike utjece na kvalitetu zivota cijele obitelji (Brown i sur.,
2003). Roditelji djeteta s teSkocama od samog su rodenja suoceni s raznim novim i nepoznatim

situacijama koje iziskuju od njih puno strpljenja, upornosti te zrtvovanja u razliCitim



segmentima Zivota (Sisko, 2019). Sisko (2019) navodi kako su roditelji primorani traziti struénu
podrsku, stjecati nova znanja i vjestine vezane za djetetove teSkoce, organizirati vrijeme vezano
za brigu oko djeteta, suoceni su s povecanim materijalnim izdacima, odsutno$¢u s radnog
mjesta te u konacnici s odricanjem vlastite karijere.

Podrugja kvalitete zivota obitelji djece s teSkocama mogu se podijeliti na nekoliko podrugja, a
to su: zdravlje obitelji, financijsko blagostanje, podrSka sluzbi, podrSka okoline, utjecaj
vrijednosti, karijera i pripremanje za karijeru, integracija u zajednicu, odmor i rekreacija te

ukupna obiteljska kvaliteta zivota (Brown i sur., 2003).

Istrazivanja u podruéju kvalitete Zivota obitelji djece s teSkocama temelje se na istrazivanju i
spoznaji o tome Sto doprinosi kvaliteti zivota polaze¢i od o¢ekivanja da ¢e obitelj imati znac¢ajnu
ulogu u donosenju odluka i brizi za dijete s teSko¢ama, odnosno osobu s invaliditetom, da te
obitelji trebaju postici kvalitetu zivota kao 1 ostale obitelji, da se poveca doprinos kvaliteti Zivota
svakog Clana te obitelji, da ¢e se povecati prezivljavanje 1 zivotni vijek djece s teSkocama i
osoba s invaliditetom uz adekvatnu i kontinuiranu podrsku njihovih obitelji (Turnbull i sur.,
2004 prema Lisak, 2013). Prema navedenom, istrazivanja obiteljske kvalitete Zivota proizlaze
iz vaznosti obuhvacanja obitelji kroz razmatranje najboljih metoda za opisivanje, pristupanje i
mjerenje kvalitete Zivota obitelji, istrazivanja klju¢ne i temeljne podrske koja je potrebna za
postizanje kvalitete Zivota obitelji, zastupanje za i1 oblikovanje politike koje osigurava podrsku
koja je obitelji vazna za njihovu kvalitetu Zivota, otkrivanje naina na koje ¢e se poStivati
privatnost i zelje obitelji, ali i osigurati da te obitelji budu ukljucene u sustav podrske te
razvijanje nacina prepoznavanja i uvazavanja onoga $to je pojedinoj obitelji kao jedinstvenoj

vazno i §to je potrebno osigurati kako bi se to provelo (Turnbull i sur., 2004 prema Lisak, 2013).

Prva istrazivanja koja su se temeljila na obiteljski usmjerenom pristupu bila su u SAD-u i to
istrazivanja kvalitete zivota obitelji djece s intelektualnim teSkocama ¢ija su mjerenja dovela
do spoznaje o potrebi organiziranja sustavnije potpore obiteljima u lokalnim zajednicama o
potrebi donoSenja novih mjera javne politike (Bailey i sur., 1998., Turnbull i sur., 2003). Daljnja
istrazivanja o nacinu na koji ¢lan s invaliditetom utjece na kvalitetu zivota obitelji ukazala su
na veliki stres prisutan kod tih obitelji, na¢in na koji suoCavanje s invaliditetom utjee na
kvalitetu zivota obitelji, potrebu pruzanja sustavne podrSke multidisciplinarnim pristupom na
lokalnim razinama, preveliku usmjerenost na sadasnjost §to dovodi do izostanka planiranja
buduénosti, Sto je vazno za postizanje vece kvalitete Zivota obitelji, problem preuzimanja

odgovornosti i1 brige od strane brace 1 sestara djeteta s teSkocama te manjak razumijevanja od
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strane starijih roditelja koji su okupirani vlastitim zdravstvenim teSkocama i funkcionalnim

problemima (Lisak, 2013).

Istrazivanja koja su se provodila bila su usmjerena na obitelji djece s teSko¢ama u razvoju te su
znacajno utjecala na razvoj sustava podrske za djecu s teSko¢ama u razvoju primarno radi prava
na obrazovanje, dok su stru¢njaci iz edukacijske-rehabilitacije te znanstvenog podrucja
socijalnog rada inicijativama i kreativnim pristupima unaprijedili razvoj suvremenih sustava

podrske za obitelji djece s teSko¢ama u razvoju u Republici Hrvatskoj (Lisak, 2013).

Navedena su istrazivanja ukazala i na Cinjenicu da se predmet istrazivanja pomaknuo s
usmjerenosti na djecu s teSkoCama u razvoju i njihove roditelje prema usmjerenosti na
cjelokupno drustvo te promjene koje su potrebne kao kljuan preduvjet za inkluziju (Lisak,

2013).

1.2. Razvoj rane intervencije

1.2.1. Definiranje rane intervencije

Matijas i sur. (2019) ranu intervenciju definiraju kao “proces informiranja, savjetovanja,
edukacije 1 podrske djeci s neurorazvojnim rizikom i razvojnim teSkoc¢ama te njihovim
obiteljima koji polazi od spoznaje da prve godine Zivota imaju dugoro€an ucinak na djetetov
razvoj”. Zakon o socijalnoj skrbi nalaze da se rana intervencija pruza djetetu od rodenja do
navrsSene trece godine Zivota, a najdulje do sedme godine Zivota, a usluga se moZze pruzati u
obitelji korisnika ili udomiteljskoj obitelji 1 kod pruzatelja usluga, odnosno u ustanovi (Matijas

i sur., 2019).

Cilj rane intervencije u djetinjstvu je pruziti profesionalnu podr$ku usmjerenu na obiteljsko
blagostanje, kao i odgovaranje na privremene ili stalne potrebe djece s teSkoama u razvoju ili
s neurorazvojnim rizikom (Validzi¢ Pozgaj, 2018). Takoder, Blackman (2002) navodi kako je
jedan od ciljeva rane intervencije prevencija koja moze biti primarna, sekundarna ili tercijarna
(Demarin, 2019). Cilj sekundarne prevencije je zaustaviti ili usporiti teSkoc¢u prije nego $to dode

do svog vrhunca, dok je cilj tercijarne prevencije djelovati prije nastanka dodatnih komplikacija
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i poboljsati kvalitetu zivota osobe (De Moor i sur., 1993). Prema tome, rana intervencija djeluje
preventivno, s obzirom na to da je njezin cilj sprijeciti teskoc¢e koje se mogu pojaviti u kasnijoj
dobi (Guralnick, 2013). De Moor i sur. takoder navode zna¢ajnu vaznost rane intervencije od
prenatalnog perioda do ulaska u predskolski sustav kod djece s rizicima od razvojnih

odstupanja, ili kod djece s ve¢ postojec¢im odstupanjima.

Usluge rane intervencije koncipirane su prema potrebama djeteta i prioritetima obitelji, a
intervencija se provodi u djetetovom prirodnom okruzenju (Pordevi¢ i Koruga, 2018).
Programi rane intervencije nastoje osnaziti ¢lanove obitelji za poticanje optimalnog rasta i
razvoja djeteta na nacin da se djetetova okolina prilagodi za budenje njegove intrinzi¢ne
motivacije te da ga potiCe na aktivnije sudjelovanje u interakciji s okolinom (Saboli¢, 2006).
Usluge rane intervencije ostvaruju se kroz struénu podrSku u obitelji ili kod pruzatelja usluga

(Matijas i sur., 2019).

De Moor i sur. (1993) iznose postupke rane intervencije: identifikacija, probir, procjena, trening

1 vodenje.

Identifikacija podrazumijeva uoc¢avanje odstupanja od tipi¢nog razvoja, pri cemu se naglasava
vaznost pedijatra koji sva zapazanja prenosi roditeljima te ih upucuje na daljnje postupke, a
iznimno je vazno pravovremeno primjeéivanje odstupanja (Demarin, 2019). Alliston (2007)
navodi kako rano identificiranje mozZe dovesti do prevencije napredovanja djetetova stanja i
time roditeljima pruziti mogucénost brzeg reagiranja i usmjeravanja prema potrebnim

strucnjacima.

Probir se odnosi na izdvajanje djeteta za detaljnu procjenu (Demarin, 2019).

Procjena se odnosi na djelovanje stru¢njaka u pojedinom podrucju kao Sto su: psihijatar,
edukacijski rehabilitator, logoped i ostalo. Prema Demarin (2019), procjena za cilj ima
ostvarenje uvida u djetetovo funkcioniranje, informiranje roditelja o rezultatima procjene,
savjetovanje roditelja o daljnjim postupcima kao 1 osmiSljavanje terapeutskog
individualiziranog plana. Terapeutski individualizirani plan treba sadrzavati postupke poticanja
komunikacijskog ponasanja koji su prisutni u maj¢inu odnosu s djetetom te primjenu metoda

usmjerenih prema potrebama djeteta prilikom ucenja svakodnevnih vjeStina zbog cega



struénjaci moraju sagledati cjelovitu sliku svakodnevnog funkcioniranja djeteta te njegovo
okruzenje (Ljubesi¢, 1996).

Demarin (2019) navodi kako je trening isklju¢ivo rad s djetetom koji podrazumijeva sve

aktivnosti usmjerene cilju, to jest djetetovu funkcioniranju.

Vodenje se odnosi na postupak ukljucivanja djeteta i1 Sire obitelji, prilikom kojeg se obitelj
informira, savjetuje te priprema za rad s djetetom (Demarin, 2019). U sklopu vodenja, tri su
oblika uklju¢ivanja roditelja u intervenciju te suradnje s njima, a to su: usmjeravanje i
savjetovanje roditelja djece koja su ukljuena u terapiju, kao i onih roditelja ¢ija nisu,
provodenje terapije s djetetom koje je popraceno usporednim radom s roditeljima, rad na

odnosu dijete-roditelj te uklju¢ivanje roditelja u provodenje terapije (Goldblatt i sur., 2014).

Sve je viSe suvremenih pristupa rane intervencije, zbog naglasene vaznosti okoline u razvoju
djeteta, usmjereno prema socijalnim interakcijama kao i prema radu s roditeljima koji su
znacajan faktor habilitacije djeteta (De Moor i sur., 1993).

Programi rane intervencije koji svoj rad usmjeravaju prema roditeljima, u europskim se
zemljama provode u savjetovaliStima ili radionicama, dok se u RH takvi oblici intervencija
ostvaruju kroz pojedine institucije ili kroz rad pojedinih stru¢njaka bez drzavne sustavnosti

(Demarin, 2019).

S obzirom na kompleksnost klini¢ke slike djeteta s odstupanjima ili rizicima od odstupanja, rad
rane intervencije zahtijeva kvalitetan pristup razliCitih strunjaka koji nalaze strukturirane
oblike timske suradnje (Validzi¢ Pozgaj, 2018).

Rana se intervencija potpuno temelji na timskom pristupu koji je kombinacija
interdisciplinarnog i transdisciplinarnog pristupa (Demarin, 2019). Interdisciplinarnim
pristupom svakom se djetetu pristupa kroz pojedinacni rad svakog stru¢njaka te se njihova
pojedinacna misljenja u konacnici povezuju u zajednicko, dok se transdisciplinarni pristup
temelji na suradnji struénjaka pod vodstvom jedne osobe koja je odgovorna i koja stvara
planove intervencije (Demarin, 2019). Alliston (2007) u cijelom procesu naglasava vaznost
donoSenja odluka zajedno s roditeljima, usredotoCenosti na funkcionalnost intervencije te
informiranja o podru¢jima rada stru¢njaka koji su uklju€eni u timsku procjenu. Stru¢njaci koji
su ukljuceni u timski pristup su: lijecnik, medicinska sestra, psiholog, socijalni radnik,

edukacijski rehabilitator i logoped (Demarin, 2019).



Whipple (2014) prema Babi¢ (2017) navodi kljuéna nacela rane intervencije te obiljezja
ucinkovitih pristupa: svakoj obitelji, ako joj se pruzi primjerena podrska i resursi, ima
mogucnost unaprjedenja djetetova ucenja i razvoja; za djecu rane dobi, najkvalitetnija metoda
ucenja je ucenje kroz svakodnevna iskustva i interakcije s poznatim ljudima u poznatoj okolini;
temeljna uloga stru¢njaka rane intervencije je pruziti potporu i suradivati s clanovima obitelji i
djetetovim skrbnicima; od inicijalnog kontakta s obitelji sve do njezina prijelaza u neki drugi
oblik programa, proces rane intervencije treba biti dinamican, individualiziran te poticati i
odrazavati stilove u¢enja kao i kulturoloSka uvjerenja i stavove djeteta i njegove obitelji; ciljevi,
odnosno ishodi individualiziranog plana podrSke za obitelj, trebaju se temeljiti na
funkcionalnosti te biti u skladu s djetetovim i obiteljskim potrebama i prioritetima; intervencije
koje su usmjerene na djecu rane dobi i njihove obitelji, trebaju imati temelje na konkretnim
nacelima rada, znanstveno utemeljenim pristupima te relevantnim zakonima i propisima; jedan
stru¢njak koji predstavlja cijeli tim i njime koordinira treba brinuti o zadovoljavanju obiteljskih
prioriteta, potreba i interesa.

1.2.2. Rana intervencija kroz povijest

Rana intervencija podrazumijeva sustavni 1 ustrajni pristup vise strucnjaka koji je usmjeren
prema potrebama djeteta i njegove obitelji (Ramey i sur., 2007). U samim pocecima rane
intervencije, za vrijeme visoke stope mortaliteta 1 fizi€kih bolesti djece u 19. stoljecu, vaznost
se pridavala prvenstveno fizickom razvoju djeteta te urodenim anomalijama (Demarin, 2019).
S vremenom su brojni teoreticari djecjeg psiholoskog razvoja poceli osvjesCivati strucnjake o
vaznosti djelovanja na podrucju psihi€¢kog zdravlja i razvoja djece (Demarin, 2019).
Posljedi¢no, doslo je usmjeravanja brojnih teoreti¢ara prema razli¢itim pristupima proucavanja
dje¢jeg razvoja kao §to su: etioloski pristup, kognitivno-razvojni pristup te pristup okoline i
ucenja, ovisno o naglasku na vaznost urodenih djetetovih sposobnosti ili vaznosti okoline u

njegovu razvoju (Vasta i sur., 2005).

Takvi novi pristupi usmjereni prema dje¢jem razvoju, U SAD-u su doveli do razvijanja ideje o
vaznosti djelovanja okoline kod djece urednog, kao i atipi¢nog razvoja (Demarin, 2019). Stoga
je 1986. godine na snagu stupila odluka SAD- a 0 pruzanju usluga koje su potrebne djetetu s

odredenim odstupanjima u razvoju (McWilliam, 2016). Taj dogadaj smatra se zacetkom rane



intervencije kakvu znamo danas. 1993. godine grupa europskih stru¢njaka, potaknuta
navedenom odlukom SAD-a, stvorila je okvir za provodenje rane intervencije De Moor i sur.,
1993). Okvirom je doneseno niz prijedloga za stru¢njake i postupke u ranoj intervenciji s ciljem
stvaranja boljih uvjeta za djecu s razvojnim odstupanjima na podrucju Europe (De Moor 1 sur.,

1993).

Na podrucju Republike Hrvatske, rana se intervencija spominje u Zakonu o socijalnoj skrbi, tek
20 godina u kontekstu “obuhvacanja stru¢ne poticajne pomo¢i djeci i stru¢nu i savjetodavnu
pomo¢ njihovim roditeljima, uklju¢uju¢i druge ¢lanove obitelji te udomitelja za djecu, kod
nekog utvrdenog razvojnog rizika ili razvojne teskoce djeteta” (Zakon o socijalnoj skrbi, 2012.,
¢l. 91., st.1.), a na snazi je od 2014. godine (Marijas i sur., 2014). Danas se u RH usluge rane
intervencije pruzaju u razli¢itim sustavima; socijalnom, obrazovnom, zdravstvenom, privatnom

sektoru i ostalim nevladinim sektorima (Matijas i sur., 2014).

Zahvaljujuéi informacijama strucnjaka te tehnoloskom razvoju koji je doveo do povecanja
informiranja putem medija, pojam rane intervencije javnosti je postao znatno poznatiji
(Demarin, 2019). Suvremeni uvjeti zivota pobudili su kod obitelji, posebno kod mladih
roditelja, pojaanu potrebu za informiranos¢u o djetetovom razvoju kako bi bili sigurni da je
sve u redu 1 u suprotnom mogli na vrijeme reagirati (Ljubesi¢ 1 Cepanec, 2012). U SAD-u te u
Europi, suvremeni principi rane intervencije orijentirani su ka obiteljski usmjerenoj ranoj
intervenciji koja ukljucuje obitel; ili roditelje kao primarne donositelje odluka u Zivotu djeteta,
a stru¢njaci su duzni poStovati vrijednosti 1 prioritete obitelji te osnazivati obitelj 1 podrzavati
roditeljsku sposobnost poticanja djetetova razvoja, a centar paznje ne predstavlja samo dijete,

ve¢ obitelj kao cjelina (Raver, 2015).

Suvremeni koncept rane intervencije u centar zanimanja stavlja razumijevanje djeteta i obitelji
na holisticki i1 kontekstualni na¢in, usmjeravajuci se na osiguravanje povoljnih mogucnosti 1
prilika za djetetovo uenje i napredovanje u svakodnevnim obiteljskim aktivnostima kroz
osnazivanje roditelja, a ne kroz primarno tretiranje djetetovih slabih strana (Dalmau-Montala i
sur., 2017). Takoder, suvremeni koncept znacaj stavlja na djetetovo prirodno okruzenje te
djetetov obiteljski dom koji djetetu pruza brojne mogucnosti za razvoj i napredovanje, s
obzirom na to da najvise vremena dijete provodi u obiteljskom domu (Dunst, 2001). Suradnja
izmedu stru¢njaka u kojem tim stru¢njaka djeluje transdisciplinarno kako bi pruzio integrirane

1 koordinirane usluge usmjerenije na obitelj 1 dijete kako bi se Sto kvalitetnije zadovoljile
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potrebe djece s teSkocama i1 njihovih obitelji od izrazite je vaznosti u suvremenom pristupu

ranoj intervenciji (Validzi¢ Pozgaj, 2018).

Osnovni principi suvremenih modela rane intervencije su: usluge rane intervencije temelje se
na znanstveno utemeljenim praksama koje su potvrdene dokazima, usluge rane intervencije su
individualizirane, odnosno rana intervencija usmjerena je na djetetove snage, interese i
motivacije te se odvija u kontekstu njegovih svakodnevnih aktivnosti, rana intervencija provodi
se u timu, tj strucnjaci 1 obitelj rade zajedno na rjeSavanju problema i donosenju odluka, rana
intervencija usmjerena je na obitelj, odnosno oslanja se na njene jedinstvene snage i prioritete,
rana intervencija usmjerena je na rezultate i uskladena je s kontekstom u kojem dijete

funkcionira (Pordevi¢ i Koruga, 2018).

1.2.3. Rana intervencija usmjerena na obitel]

Srediste djetetova razvoja njegova je obitelj, stoga je u radu s djetetom potrebno uzeti u obzir
utjecaj koji imaju promjene kod pojedinih ¢lanova na cjelokupnu obitelj (Validzi¢ Pozgaj,
2018). Ljubesi¢ (2003) navodi kako je za uspjeSnost programa rane intervencije potrebna
usmjerenost na potrebe obitelji, utemeljenost u lokalnoj zajednici te temeljito 1 ucinkovito
integriranje raznih disciplina uz sposobno planiranje i koordiniranje potpora i usluga brojnih
sluzbi. Nadalje, Dunst (2001) isti¢e vaznost ukljucivanja roditelja ili drugih primarnih skrbnika
u program rane intervencije kako bi svojim iskustvom i mogucnostima osigurali djeci razvoj te
stjecanje kompetencija potrebnih za osposobljavanje za smisleno sudjelovanje u svakodnevnim

aktivnostima u okolini.

Rana intervencija usmjerena na obitelj temelji se na tri klju¢na elementa: naglaSavanje
mogucnosti djeteta, poticanje izbora obitelji kao i kontroliranje izabranih sredstava te razvitak
suradnje stru¢njaka s roditeljima (Validzi¢ Pozgaj, 2018). Medu ishodima rane intervencije koji
se nastoje ostvariti naglasak je na: obiteljskom prepoznavanju i shvacanju djetetovih snaga,
sposobnosti i potreba, upucenost obitelji u vlastita prava i djetetova prava te ustrajno
zagovaranje tih prava, dostupnost formalne i neformalne podrske obitelji $to se odnosi na
stru¢nu podrSku U jacanju socijalne mreze obitelji djece s teSkoCama u razvoju te obiteljski

pristup Zeljenim uslugama i aktivnostima u zajednici (Bailey i sur., 2006).
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Program rane intervencije primjenjiv je u razli¢itim okruzenjima, no poti¢e se primjena u
prirodnom okruzenju djeteta, s obzirom da se pokazalo kako je program najefikasniji ako se s
njim poc¢ne odmah nakon utvrdivanja odstupanja ili otkrivanja teskoce u razvoju (Kosicek i
sur., 2009, prema Wrightslaw, 2008).

U skladu sa suvremenim pristupom obiteljski usmjerene rane intervencije, McWilliam (2010)
isti¢e vaznost djetetovog prirodnog okruZenja i njegovog obiteljskog doma gdje nije potreban
angazman velikog broja stru¢njaka u izravnom radu s obitelji, ve¢ je prisutan jedan predstavnik
u sklopu transdisciplinarnog pristupa koji po potrebi ukljucuje ostale struc¢njake ili ¢lanove
obitelji. Stoga, obiteljski usmjerenom ranom intervencijom smanjuje se broj ljudi izravno
uklju¢enih u rad s djetetom i obitelji, Sto pospjeSuje kontinuitet i integraciju informacija,
poboljsava konzistentnost usluga na nacin da Stedi obiteljsko vrijeme i raznolikost prirodnih
mogucnosti za ucenje uklapanjem intervencije u obiteljske aktivnosti i rutine (Matija$ i sur.,
2019). S obzirom na to da rane intervencije u prirodnom okruzenju djeteta ne podrazumijevaju
veliki broj sati visokospecijaliziranog rada stru¢njaka s djetetom, osigurane su kuéne posjete
strucnjaka u obiteljskom domu te se tim putem clanovi obitelji ohrabruju i osposobljavaju za
stvaranje moguc¢nosti u¢enja i razvoja djeteta kroz sudjelovanje u dnevnim rutinama te primjenu
odgovarajucih strategija i tehnika (McWilliam, 2010). Kuéne posjete u havedenom kontekstu
ne smiju predstavljati dislocirane ordinacije gdje stru¢njaci u kuénim uvjetima rade
individualno s djetetom, vec je cilj pruziti podrSku cijeloj obitelji u radu s djetetom (Pordevic i
Koruga, 2018). U procesu obiteljski usmjerene rane intervencije, roditelji trebaju predstavljati
suradnike stru¢njacima prilikom procesa pruzanja rane podrske djetetu, a interdisciplinarnost i
transdisciplinarnost nadopunjavaju aktivnom roditeljskom brigom te svakodnevnom skrbi o
djetetu (Validzi¢ 1 Pozgaj, 2018). McWilliam (2010) naglasava vaznost uspostavljanja toplog,
bliskog i1 prijateljskog odnosa stru¢njaka s roditeljima kao temelj obiteljski usmjerene
intervencije koji je u suprotnosti s tradicionalnim pristupom ranoj intervenciji gdje je naglasak
na objektivnosti i distanciranosti stru¢njaka od roditelja. Validzi¢ i Pozgaj (2018) navode kako
je obiteljima koje su ukljuene u program rane intervencije potrebno pruziti emotivnu i1

materijalnu podrsku kao i pristup vaznim informacijama.
McWilliam (2010) navodi pet osnovnih komponenti modela ranih intervencija u prirodnom

okruzenju: razumijevanje obiteljske ekologije, planiranje intervencija i funkcionalnih ciljeva,

integrirane usluge, ku¢ne posjete te kolaborativno-konzultativna skrb o djeci.
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Razumijevanje obiteljske ekologije odnosi se na izradu takozvane eko-karte, odnosno
slikovnog prikaza obitelji i njezinih kontakata s formalnim i neformalnim pruzateljima podrske
s ciljem boljeg i potpunijeg upoznavanja obiteljskih resursa i obiteljske dinamike drustvenih
interakcija s okolisem (McWilliam, 2010).

Planiranje intervencije i funkcionalnih ciljeva podrazumijeva postavljanje funkcionalnih ciljeva
sa svakom obitelji kojima se osigurava sudjelovanje i angazman djeteta, djetetovo
osamostaljivanje i ostvarivanje druStvenih odnosa, sve u skladu s obiteljskim prioritetima
(McWilliam, 2010).

Integrirane usluge predstavljaju usluge pruzene od strane transdisciplinarnog tima Cciji
predstavnik, kao primarni pruzatelj usluga, odlazi u kuéne posjete te pomaze obitelji u
poboljSanju vlastitog funkcioniranja (McWilliam, 2010). Transdisciplinarni pristup ne smije
ukljucivati angazman razlicitih stru¢njaka u individualnom radu s djetetom, koji medusobno ne

razmjenjuju informacije i ne komuniciraju (Pordevi¢ i Koruga, 2018).

Kuc¢ne posjete obavlja stru¢njak u dogovoreno vrijeme u obiteljskoj kuéi, a od strucnjaka se
ocekuje pozitivan, osjetljiv, obiteljski orijentiran i prijateljski raspolozen pristup (McWilliam,
2010). Prilikom svake posjete, potrebno je da stru¢njak pruza emocionalnu, ali 1 financijsku 1
informacijsku podrSsku (McWilliam, 2010). Roditeljima je potrebno pruziti informacije o
djetetovom razvoju ili teSko¢ama koje dijete ima, o uslugama i resursima koji su prisutni u
zajednici te o tome $to i kako ¢initi sa svojim djetetom (McWilliam, 2010). Svaka ku¢na posjeta
karakterizirana je razgovorom o proteklom razdoblju, je li obitelj adekvatno provodila
intervenciju s djetetom, je li se nesto dogodilo od prethodne posjete Sto bi voljeli podijeliti, je

li sve proslo po planu i slicno (McWilliam, 2010).

Kolaborativno-konzultativna skrb o djeci nalaze da stru¢njak prilikom kuénih posjeta ili posjeta
predskolske ustanove koju dijete pohada, pruza podrSku roditeljima ili odgajateljima na nacin
da im pokazuje i u¢i ih kako primijeniti odredenu strategiju, odnosno na koji nacin unaprijediti
djetetove vjestine u sklopu svakodnevnih rutina i aktivnosti (McWilliam, 2010). Sto se tice
kolaborativnog, odnosno segmenta suradnje, cilj je zajedniCko rjeSavanje problema stru¢njaka
i roditelja, odnosno odgajatelja, raspravljanje o preprekama, uc¢incima primijenjenih strategija

i sliéno (McWilliam, 2010).
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Program rane intervencije zahtijeva od obitelji upoznavanje s moguéim rizicima i nacinima
zastite, ali 1 s koli¢inom otpornosti obitelji, s obzirom na to da njihovo poznavanje pomaze
prilikom procesa osnazivanja obitelji koji uzrokuje jacanje postojecih zastitnih ¢imbenika
obitelji te ih vodi u sluZenju obiteljskim resursima (Validzi¢ i Pozgaj, 2018). Kako bi se
djelotvorno utjecalo na razvoj snaznih i otpornih obitelji koje ¢e biti spremne nositi se sa
stresnim 1 kriznim situacijama, bitno je osnazivati roditeljsko samopouzdanje i kompetencije
kroz edukacije i savjetovanja kao ucinkovite nacine djelovanja na djetetovu dobrobit (Validzi¢
i Pozgaj, 2018). Tim se putem u proces rane intervencije ukljucuju njemu bitne osobe, a roditelji
time sakupljaju znanja i vjeStine kojima ¢e moc¢i uspjesnije poticati rast i razvoj svoga djeteta

(Majnemer, 1998).

Dinamican i aktivan proces prilagodbe roditelja na okolnosti koje donosi odgajanje djeteta s
teSko¢ama zahtijeva od roditelja prihvac¢anje novih okolnosti te pronalazak u¢inkovitih nacina
rjeSavanja svakodnevnih prepreka i problema (Validzi¢ i Pozgaj, 2018). Navedena prilagodba
kroz koju obitelj prolazi prozima se kroz Cetiri faze; faza prezivljavanja, faza traganja, faza
smjeStavanja 1 faza odvajanja (Miller, 1984). Proces prilagodbe prozet je preklapanjem
pojedinih faza, preskakanja faza, vra¢anja iz jedne faze u drugu, dok navedene faze jedna drugu
slijede, ali taj slijed nije pravocrtan (Validzi¢ 1 Pozgaj, 2018). Obiljezja pojedinih faza,
stru¢njacima su iznimno bitna buduc¢i da u radu s roditeljima djece s teSko¢ama moraju uocavati
u kojoj se fazi roditelj nalazi, Sto od njega treba ocekivati te Sto je roditelju potrebno od
struénjaka koji radi s djetetom (Validzi¢ i Pozgaj, 2018). Validzi¢ i Pozgaj (2018) navode kako
je u svrhu olakSavanja procesa prilagodbe potrebno omoguciti otvorene razgovore i
konzultacije s ¢lanovima svoje i prijateljima te svakako adekvatna, intenzivna i trajna

edukacijska 1 savjetodavna podrska.

1.3. 1zazovi obitelji u programima rane intervencije

Roditelji su prilikom rodenja djeteta s teSko¢ama u razvoju suoceni s brojnim izazovima i
zahtjevima koje im nove zivotne okolnosti donose, a roditelje obvezuju na dodatni angazman
te pronalazak kvalitetnih i adekvatnih usluga za poticanje djetetova razvoja (Leutar, Ogresta i
Mili¢ Babi¢, 2008; Mili¢ Babi¢, 2010). Roditeljstvo sa sobom nosi mnostvo pitanja, problema
i dvojbi zbog ¢ega su roditelji Cesto primorani balansirati izmedu razli¢itih uloga, §to za roditelje

djece s teSkocama predstavlja znatno zahtjevniju situaciju (Mili¢ Babi¢ i sur., 2013). Ljubesi¢
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(2009) navodi kako rani sustav podrske Stiti obitelj i drustvo od raznih nepozeljnih dogadaja
kao $to su raspad obitelji, razni psihosomatski i neurotski poremecaji kod roditelja, postupan
gubitak njihove radne sposobnosti, institucionalizacija djeteta i slicno. Roditelji, stoga moraju
otkriti rjeSenje koje ¢e najbolje funkcionirati za njih i1 njihovo dijete, Sto je odredeno
Konvencijom UN-a o pravima djeteta iz 1989. godine u kojoj se, izmedu ostalog, definira pravo
svakog djeteta da njegovi roditelji prime adekvatnu podrsku i pomo¢ drustva pri ispunjavaju

svojih roditeljskih duznosti (Babi¢, 2017).

S obzirom na to da je sustav rane intervencije u RH tek u zacetku, u vecini ustanova jo$ je
uvijek prisutan medicinski pristup, odnosno usmjerenost na postojanje osteéenja, to jest
nedostataka kod djeteta koji trebaju dijagnostiku, opis i1 “izljecenje” (Babi¢, 2017). Stru¢njaci
odreduju Sto dijete treba usvojiti, ¢ime treba ovladati i Sto roditelji trebaju “popraviti” u svome
radu s djetetom, dok obitelj pri tome ima ulogu pasivnog promatraca (Babi¢, 2017). Takav je
pristup U suprotnosti s ve¢ spomenutim suvremenim pristupom prema kojem su roditelji
partneri u intervencijskom procesu, suradujuci sa stru¢njacima koji im pruzaju svoja konkretna
znanja 1 iskustva kako bi ih ohrabrili 1 ojacali u svrhu djetetove koristi Guralnick, 2013).
Problem se ogleda u €injenici da stru¢njaci nisu dovoljno educirani, voljni ili nemaju dovoljno
resursa u svome radu da se usmjere i na razvojne mogucnosti djeteta i na potrebe obitelji (Babié,
2017). Takoder, problem predstavlja nedovoljna informiranost roditelja o tome gdje i na koji
nacin do¢i do potrebnih usluga, bez obzira na to Sto se neki roditelji dodatno informiraju i

specijaliziraju za rad s najmladom djecom i njihovim roditeljima (KoSicek i sur., 2009).

S druge strane strucnjaci nerijetko ne znaju Sto savjetovati roditeljima vezano uz ostvarenje
njihovih prava niti su sigurni gdje ih uputiti (Babi¢, 2017). Hrvatska udruga za ranu intervenciju
(2015) navodi kako su roditelji Cesto primorani troSiti mnogo vremena obilaze¢i razne
stru¢njake kao i brojne ustanove i udruge s ciljem pronalaska adekvatne i sveobuhvatne

razvojne podrske.

Nadalje, usluge nisu dobro umreZene te su razdijeljene medu vise razlic¢itih sustava, kao i unutar
tih sustava (Babi¢, 2017). Babi¢ (2017) dalje navodi kako ta fragmentiranost usluga uzrokuje
nedovoljnu suradnju medu stru¢njacima, slabije koordiniranje pruzanja usluga, koriStenje
razlic¢itih, nekad i kontradiktornih pristupa, sve to uz administrativnu ogranicenost koja otezava

suradnju. U kona¢nici, usluge rane intervencije nisu dostupne obiteljima koje Zive u manjim
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mjestima, zbog ¢ega Cesto budu liSene potrebne razvojne podrske za svoje dijete (Ljubesic,
2008).

Razocarenje 1 frustracija jedni su od izazova s kojima se roditelji susrecu tijekom provedbe
programa rane intervencije, posebice ako rezultati ne zadovoljavaju njihova ocekivanja u
odnosu na napredak djeteta (Mili¢ Babi¢ i sur., 2013, prema Mackintosh, Goin-Kochek i Myers,
2012). Nacin na koji roditelji vide uspjeSnost programa rane intervencije izravno utjece i na
njihov odabir odredenih programa, koliko ¢e dugo ustrajati na pohadanju programa te na koji

¢e nacin oni sami provoditi ranu intervenciju s djetetom (Mili¢ Babic i sur., 2013).

Prema navodima mnogih stru¢njaka, znacajnu ulogu u stvaranju negativnih stavova prema
struénjacima i samoj ranoj intervenciji imaju rana negativna iskustva roditelja $to je u konacnici
povezano s negativnim posljedicama kao $to su stres kod roditelja te osjecaj nekompetentnosti
i bespomocnosti (Bailey i sur., 1998). Mackintosh, Goin-Kochel i Myers (2012) navode
istrazivanje iskustva roditelja djece s poremecajem iz autisticnog spektra koje je pokazalo na
koji nacin provedba programa rane intervencije moze predstavljati znacajan uzrok stresa za
roditelje i cijelu obitelj, premda joj je cilj upravo suprotan. Navedeno istrazivanje prikazalo je
nezadovoljstvo roditelja zna¢ajnom koli¢inom stresa koji su im uzrokovale teskoce prilikom
pristupa potrebnim uslugama, tretmanima, terapijama, ustanovama i pravima, ¢esto mijenjanje
struénjaka u radu s djetetom te iznimni financijski zahtjevi koji su stavljeni pred njih

(Mackintosh, Goin-Kochel i Myers, 2012).

Nadalje, istrazivanje je pokazalo teSkoce roditelja prilikom konzultacija sa stru¢njacima vezano
uz moguce teskoce koje su posljedica djetetove dijagnoze, pri ¢emu su strucnjaci ¢esto bili
pazljivi te su vjerovali da je moguce kako se jednostavno radi o “kasnjenju” koje ¢e se popraviti
“samo od sebe” upravo zbog djetetove rane dobi (Mili¢ Babi¢ i sur., 2013). Mnogim je
roditeljima navedeno oznacavalo ¢ekanje s programima rane intervencije, $to je u konacnici
bilo nepovoljno za dijete i cijelu obitelj. Mackintosh, Goin-Kochel i Myers (2012) isticu kako
sudionici istrazivanja ¢esto nisu dobivali konkretne savjete za pobolj$anje i olakSanje djetetove

socijalizacije §to bi uvelike pomoglo unaprjedenju djetetova razvoja.

Brojna druga istrazivanja povezala su pozitivna roditeljska iskustva i njihove percepcije rane
intervencije s dobivanjem jasnih, konkretnih i korisnih informacija od strane stru¢njaka te s

radom roditelja na vlastitom samopouzdanju u sposobnost za suoCavanje s izazovima i
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preprekama roditeljstva (Mili¢ Babic¢ i sur., 2013, prema lversen i sur., 2003; Bailey i sur.,
2004). Takoder se pozitivnom stranom pokazala i spremnost stru¢njaka za pruzanje pomoci
obitelji u njihovim dvojbama, pitanjima i brigama kao i pruzanje usluga temeljen principa
interdisciplinarne suradnje (Mili¢ Babic¢ i sur., 2013, prema lversen i sur., 2003; Bailey i sur.,
2004).

S druge strane, Mili¢ Babi¢ i sur., (2013), prema Bec¢irevi¢ i Dowling (2012) navode kako su
se u Republici Hrvatskoj te u Bosni 1 Hercegovini roditelji djece s teSkocama u razvoju cesto
susretali sa stru¢njacima koji su pesimisti¢no iznosili djetetovu dijagnozu i daljnje prognoze
razvoja djeteta, zbog Cega im je cijeli dijagnosticki proces predstavljao iznimno stresno

iskustvo.

Mili¢ Babi¢ i sur., (2013), prema Kosi¢ek i sur. (2009) navode kako je nedovoljna informiranost
roditelja nezadovoljnih procesom suradnje i komunikacijom sudionika stru¢nog tima za ranu
intervenciju, rezultat nepostojanja odgovarajuéeg opsega mreze rane intervencije u Republici
Hrvatskoj.

Buduci da je razdoblje rane djecje dobi vrlo stresno i obitelji se susre¢u s brojnim izazovima, ti
izazovi mogu utjecati na kvalitetu Zivota, Stoga je bitno da obitelj dobije adekvatnu podrsku

stru¢njaka 1 okoline.
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2.PROBLEM ISTRAZIVANJA

2.1. Cilj istrazivanja

Cilj ovog istrazivanja bio je ispitati kvalitetu zivota obitelji djece koja su ukljucena u programe

rane intervencije.

2.2. Hipoteza

S obzirom na istrazivacki problem, postavljena je sljede¢a hipoteza:
H1: ukljuCenost u program rane intervencije pozitivno utjeCe na kvalitetu Zivota djetetove

obitelji.
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3.METODE ISTRAZIVANJA

3.1. Uzorak ispitanika

U istrazivanju je sudjelovalo 42 roditelja djece s teSko¢ama u razvoju od 0 do 7 godina
ukljuc¢ene u programe rane intervencije u ustanovama Grada Zagreba kao i roditelje koji imaju
prebivaliste u drugim gradovima, no primaju usluge ustanova Grada Zagreba. lako je upitnik
podijeljen roditeljima iz razli¢itih krajeva Hrvatske, najvise ispitanika (71,4%) Zivi u Gradu
Zagrebu, dvoje ispitanika (4,8%) dolazi iz mjesta Klostar Ivani¢, dok po jedan ispitanik dolazi
iz Bjelovara (2,4%), Graberja Ivani¢kog-Ivani¢ Grad (2,4%), Lipika (2,4%), Mostara (2,4%),
Nize u Slavoniji (2,4%), Splita (2,4%), Svetog Kriza Zacretje (2,4%), Varazdina (2,4%), Velike
Gorice (2,4%) te Velike Mlake (2,4%).

Najveci broj ispitanika (50%) ima visoku stru¢nu spremu, viSu stru¢nu spremu ima 23,8%
ispitanika, dok srednju stru¢nu spremu ima 26,2% ispitanika. Navedeno je prikazano na slici
1. Vec¢ina za svoje ukupne mjese¢ne prihode kuc¢anstva navodi izmedu 1000 i 2000 eura (slika

2).

Koja je Vasa stru¢na sprema?
42 odgovora

@ osnovno obrazovanie ili nize
@ srednja struéna sprema

visa struna sprema
@ visoka struéna sprema

Slika 1
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U koju od navedenih kategorija spadaju prihodi Vaseg kuéanstva (mjesecni prihodi)?
42 odgovora

@ do 1000 eura

@ od 1000 do 2000 eura
od 2000 do 3000 eura

@ vise od 3000 eura

Iy

Slika 2

Najmlade dijete, u trenutku ispitivanja, od ispitanika uklju¢enih u program rane intervencije
ima 5 mjeseci, dok najstarije dijete ima 85 mjeseci. Samo dvoje (4,8%) ispitanika navelo je
kako su dijete ukljucili u program rane intervencije S 3 mjeseca, dok je najstarije dijete
ispitanika (2,4%) ukljuceno u program rane intervencije tek sa 60 mjeseci (tablica 1). Prosje¢na
dob djeteta pri uklju¢ivanju obitelji u program rane intervencije je 18,68 mjeseci, no obzirom
na veliki raspon dobi pri ukljucivanju, vecina obitelji je uklju¢ena u program rane intervencije

prije nego $to dijete napuni 10 mjeseci (Me=9,5 mj).

Tablica 1- Prosje¢ne dobi djece ispitanika:

0-12mj |1324mj |2536mj |37-48mj |49-60mj |61-72mj | 73-85 mj

5 djece 6 djece 13 djece 4 djece 5 djece 4 djece 4 djece

Jednak broj roditelja (N=10) su 0 programu rane intervencije upoznati od lije¢nika razlicite
specijalnosti (neuropedijatar, neonatolog, oftalmolog) i terapeuta (fizioterapeuti, rehabilitatori,
terapeuti senzorne integracije i dr.), dok je manji broj djece upucen od centra za socijalnu skrb,
Sto ne ¢udi, buduci da se roditelji u centre socijalne skrbi najcesce javljaju tek kad dijete napuni

prvu godinu zivota.
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Slika 3- Izvor informiranosti roditelja o ranoj intervenciji

Na ponudenoj skali do 1 (blaze teskoce) do 5 (vrlo kompleksne teSkoce) vecina ih (N=21;

50%) procjenjuje teskocu svog djeteta umjereno teskom (slika 4).

50

23.8

143

—
~
1

1 — blaza teskoéa— 5 — vrlo kompleksna teskoca

2 3 4

Slika 4- Roditeljska percepcija stupnja djetetove poteskoce

Vec¢i broj ispitanika uz dijete ukljuCeno u program rane intervencije ima josS jedno dijete,

odnsono njih 17 (40,5%) ispitanika zivi u kuc¢anstvu od ukupno 4 ¢lana, 12 (28,6%) ih zivi u
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kuéanstvu od ukupno 3 ¢lana, 7 (16,7%) ispitanika zivi u obitelji od ukupno 5 ¢lanova, a 6
(14,3%) ispitanika zivi u kuc¢anstvu sa 6 ili vise ¢lanova.

Rana intervencija provodi se u centru/ustanovi, u obiteljskom domu ili kombinacijom jednog i
drugog. U ovom istrazivanju 52,4% obitelji ukljuceno je u kombinirani oblik rane intervencije,
odnosno rana intervencija provodi se i kod kuce i u centru. Nesto manji broj (42,9%) obitelji
ukljuceno je u ranu intervenciju koja se provodi u centru, dok je 4,8% ispitanika uklju¢eno u

provedbu rane intervencije kod kuce, u obiteljskom domu kao $to vidimo na slici broj 5.

Oblik rane intervencije u koju je dijete ukljuc¢eno:
42 odgovora

@ ucentru
® kod kuce
oboje

"

Slika 5

Samo jedna obitelj (2,4%) navodi kako je u ranu intervenciju njihova djeteta uklju¢en samo
jedan stru¢njak, po 9 obitelji (21,4%) ima podrSku dva stru¢njaka, 2 obitelji (4,8%) odgovorilo
ima podrsku Cetiri strucnjaka, dok ¢ak 11 obitelji (26,2%) ima podrsku 5 strucnjaka te (23,8%)
cak 1 viSe od 5 stru¢njaka. U podrsku obiteljima iz ovog istraZivanja ukljuceni su sljedeci
stru¢njaci: edukacijski rehabilitator, logoped, radni terapeut, fizioterapeut, kineziterapeut,
psiholog, socijalni radnik, likovni terapeut, glazboterapeut, fonetiar, odgajatelj, senzorni

terapeut, neuropedijatar te specijalist rane intervencije.

Vecina obitelji (N=19; 45,2%) navelo je kako susrete sa stru¢njacima rane intervencije imaju
dva puta tjedno, po 7 ispitanika (16,7%) susrete ima po dva odnosno po tri puta tjedno, 6
(14,3%) ih je navelo kako susrete sa struénjacima imaju viSe od 3 puta tjedno, dok 2 ispitanika

(4,8%) navode kako susrete imaju na mjese¢noj te godiSnjoj bazi.
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3.2. Metoda prikupljanja podataka

Za potrebe diplomskog rada koriSten je anketni upitnik koji se sastoji od 24 pitanja te je
proveden online putem platforme Google obrasci u razdoblju od 1. rujna 2023. do 1. listopada
2023. godine. Prvi dio upitnika odnosi se na socio-demografska pitanja, dok je drugi dio
upitnika usmjeren na pitanja vezana uz nacin na koji ispitanici dozivljavaju, odnosno
percipiraju svoju Zivotnu situaciju, probleme s kojima se susre¢u, koliko izazovne im se ¢ine
prepreke s kojima se suocavaju i ostalo. Taj dio upitnika iznosi konkretniji uvid u ¢imbenike
kvalitete zivota, odnosno na temelju njega mozemo donijeti zakljucke o tome kako ispitanici
percipiraju vlastitu kvalitetu zivota. U upitniku je bilo 9 pitanja zatvorenog tipa te 15 pitanja
otvorenog tipa. Na navedene su tvrdnje ispitanici odgovarali na Likertovoj skali od 5 stupnjeva;
“U potpunosti se slazem”, “Slazem se”, “Nisam siguran/na”, “Ne slazem se” te “U potpunosti

se ne slazem”.

Ustanove koje su sudjelovale u istrazivanju su: Dnevni centar za rehabilitaciju djece i mladezi
“Mali dom-Zagreb”, Centar za odgoj i obrazovanje “Vinko Bek”, Centar za 0dgoj i obrazovanje

Slave RaSkaj Zagreb te Centar za rehabilitaciju Zagreb, Podruznica Slobostina.

Djelatnicima centara pruzateljima usluga rane intervencije iz Grada Zagreba poslana je
poveznica na upitnik sa zamolbom da istu proslijede roditeljima djece ukljucene u program rane
intervencije u njihovom centru. Oni su upitnik proslijedili roditeljima te su ih roditelji sami
ispunili. Istrazivanje je provedeno u skladu s Etickim kodeksom te je osigurana anonimnost uz

postivanje zaStite osobnih podataka sudionika.

Rezultati anketnog istraZivanja interpretirani su statisticki i graficki, ovisno o vrsti podataka.

3.3. Obrada rezultata

Statisticka obrada je provedena koriStenjem programskog paketa Statistical Package for the
Social Sciences (IBM SPSS v.29). U ovom radu koriStene su metode deskriptivne statistike
(frekvencije odgovora, aritmeticka sredina, standardna devijacija), Spearman Rho test za
utvrdivanje povezanosti varijabli te neparametrijske metode za utvrdivanje razlika izmedu

skupina, Wilcoxon Signed Ranks Test.
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4.REZULTATI ISTRAZIVANJA

4.1. Rezultati

Rezultati ovog istrazivanja pokazuju da su roditelji djece ¢ije su obitelji uklju¢ene u program
rane intervencije zadovoljni svojim Zivotom, gdje je, 14 (33,3%) njih vrlo zadovoljno, a ¢ak 13

ispitanika (31%) izuzetno zadovoljni svojim zivotom.
Na skali od 1 do 5 procijenite koliko ste opc¢enito zadovoljni svojim Zivotom.
42 odgovora

15
14 (33,3 %)

13 (31 %)

10

4(9,5 %)
2 (4,8 %)

Slika 6

Takoder, ispitanici kvalitetu Zzivota svoje obitelji nakon uklju¢ivanja u program rane
intervencije procjenjuju bolje nego prije ukljucivanja u program. To se vidi iz rezultata gdje su
na skali od 1 do 5 (kad je 1 najlosiji, a 5 najbolji rezultat), najvise ispitanika (N=18;42,9%)
kvalitetu zivota prije ukljucenja djeteta u program rane intervencije procjenjuje srednjom

vrijedoS¢u. S druge strane, kvalitetu Zivota svoje obitelji nakon ukljucivanja u program rane
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intervencije na istoj skali veéina njih (N=16; 38,1%) procjenjuje ocjenom pet (slika 7).

50
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25
20
1
| I
0 | l |
2 3 4 5

1

v o un

M prije M poslije

Slika 7

Ova razlika u rezultatima samoprocjene kvalitete Zivota obitelji prije i poslije ukljucivanja
obitelji u program rane intervencije je i statisticki znacajna (Z=-2,958; p=0,003).

Ovoj razlici zasigurno pridonosi ¢injenica da obitelji ukljuene u program rane intervencije
smatraju kako im je uklju¢enost u program omogucila da provode vise vremena s obitelji, Cemu
svjedoc¢i 15 ispitanika (35,7%), slika 8, a odgovori su znac¢ajno povezani sa razlikom u procjeni

kvalitete zivota prije i poslije uklju¢ivanja u program rane intervencije (p=-0,443; p=0,003).

Program rane intervencije omogucio je provodenje vise zajednickog kvalitetnog vremena cijele
obitelji.
4?2 odgovora

@ U potpunosti se slaZem
® Slazem se

@ Nisam siguran/na

@ Ne slazem se

@ U potpunosti se ne slazem

4
4

Slika 8
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Osim navedenog, ispitanici vrlo visoko procjenjuju i druge ¢imbenike koji pridonose visokoj
kvaliteti zivota. Tako podrSku koju dobivaju od ¢lanova obitelji i/ili prijatelja veéina ispitanika

procjenjuje vrlo visokom i visokom (po 12 ispitanika; 28,6%), prikazano na slici 9.

Kako procjenjujete podrsku koju dobivate od ¢lanova obitelji i/ili prijatelja na skali od 1 do 5?
42 odgovora

15

12 (28,6 %) 12 (28,6 %) 12 (28,6 %)

10

3 (7.1 %)

Slika 9

Iako uklju¢ivanje u program rane intervencije veéini obitelji osigurava vise vremena koje

provode s obitelji, vrlo su im razli¢iti odgovori u odnosu na koli¢inu kontakata s prijateljima
(slika 10).
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Zadovoljan/na sam koli¢inom kontakta/druzenja s prijateljima.

42 odgovora
@ U potpunosti se slazem
@® Slazem se
@ Nisam siguran/na
@ Ne slazem se
@ U potpunosti se ne slazem

Slika 10

Sudeci po rezultatima istrazivanja, obiteljima koje su ukljuene u program rane intervencije

nije problem traziti pomo¢ drugih osoba (slika 11).

Znam i mogu potraziti pomo¢ kada mi je potrebna.

42 odgovora
@ U potpunosti se slazem
@® Slazem se
@ Nisam siguran/na
@ Ne slazem se
@ U potpunosti se ne slazem

40,5%

Slika 11

Takoder, mnogi ispitanici smatraju da ima znacajnu ulogu u zivotima ljudi oko sebe (slika 12).
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Smatram da imam znacajnu ulogu u Zivotima ljudi oko sebe.
42 odgovora

@ U potpunosti se slazem
@® Slazem se

@ Nisam siguran/na

@ Ne slazem se

@ U potpunosti se ne slazem

Slika 12

lako je veliki broj obitelji zabrinut za buducnost (slika 13) jer se susrecu s brojim izazovima u

roditeljstvu vecina ispitanika smatra da im zivot ima smisla (Slika 14).

Osje¢am se tjeskobno kada pomislim na buduénost svoga djeteta.
42 odgovora

@ U potpunosti se slazem
@® Slazem se

@ Nisam siguran/na

@ Ne slazem se

@ U potpunosti se ne slazem

Slika 13
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Smatram da moj Zivot ima smisao.
42 odgovora

@ U potpunosti se slazem
@® Slazem se

@ Nisam siguran/na

@® Ne slazem se

@ U potpunosti se ne slazem

Slika 14

Sudec¢i po rezultatim dobivenim ovim istrazivanjem, ispitanici koji procjenjuju da njihov zivot
ima vise smisla, takoder su zadovoljniji vlastitim zivotom (p=-0,710; p=0,000).

Nadalje, osjecaj smisla vlastitog Zivota znacajno je povezan s podrskom koju roditelji dobivaju
od ¢lanova svoje obitelji (p=-0,430; p=0,004), povecanjem vremena provedenog s obitelji
(p=0,361; p=0,019), samoprocjenom sposobnosti za razlu¢ivanje bitnog od nebitnog (p=0,570;
p=0,005) te samoprocjenom sposobnosti trazenja pomo¢i (p=0,422; p=0,005).

Kvaliteti Zivota i1 osjec¢aju smisla Zivota zasigurno pomaze ¢injenica da mnogi roditelji smatraju

kako su sposobni razlugiti bitno od nebitnog u svakoj situaciji (slika 15).

Sposoban/na sam razluéiti bitho u svakoj situaciji.
42 odgovora

@ U potpunosti se slazem

@® Slazem se

@ Nisam siguran/na

@ Ne slazem se

@ U potpunosti se ne slazem

Slika 15
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4.2. Rasprava

Roditelji djece ukljucene u istrazivanje smatraju da im je ukljucenost obitelji u program rane
intervencije znacajno poboljsala kvalitetu Zivota cijele obitelji. Istrazivanje Pelchat, Bissonna i
Ricarda (1999) koje je provedeno medu roditeljima djece s teSko¢ama u razvoju pokazalo je
kako je bolja prilagodba na djetetovu dijagnozu bila kod roditelja koji su bili ukljuc¢eni u
programe rane intervencije u odnosu na roditelje koji nisu bili uklju¢eni u navedene programe.
Roditelji koji su sudjelovali u istrazivanju imali su viSe povjerenja u svoje vlastite resurse te su
pozitivnije procijenjivali podrsku od strane partnera. Nadalje, pokazivali SUmanju razinu stresa
koji je povezan s roditeljstvom kao i pozitivniju percepciju i stavove vezane uz djetetove
teSkoce u razvoju (Pelchat, Bissonn i Richard, 1999). Iz navedenog mozemo zakljuciti kako je
uklju€enost u ranu intervenciju u negativnoj korelaciji s razinom stresa s kojom se roditelji

susrecu, a nedostatak stresa pozitivno utjece na kvalitetu Zivota.

Tung i sur. (2014) navode da bolja percepcija kvalitete Zivota roditelja ima direktne implikacije
na poboljsanje kvalitete roditeljstva, odnosa izmedu roditelja i djeteta (Beach i sur., 2005.) te
na dobrobit cijele obitelji (Brown i sur., 2006., prema Dardas i Lafeta, 2014.), stoga je bitno
istaknuti da je jedan od vaznih ciljeva rane intervencije upravo pobolj$anje kvalitete Zivota, a
posebice poboljsanje psihickog zdravlja i socijalnih interakcija roditelja djece s teSkocama u

razvoju.

Ovome sigurno pridonosi ¢injenica da roditelji smatraju kako im je uklju€enost u program rane
intervencije omogucila vise vremena za provodenje sa svojom obitelji. Da vrijeme provedeno
s obitelji znacajno utjeCe na poboljsanje kvalitete zivota potvrduje nam i istrazivanje Wellsa,
Widmera i McCoya (2004) koje je pokazalo kako kvalitetno provodenje slobodnog vremena
obitelji utjeCe na vise otvorene komunikacije i suradnje medu ¢lanovima te ujedno utjece na
smanjenje moguénosti za odrzavanje trajnih konflikata koji ¢esto vode u krizu odnosa ili ¢ak
razdvajanje obitelji. Isto tako, u navedenom je istrazivanju utvrdeno da zajednic¢ko druzenje
Clanova obitelji za vrijeme slobodnog vremena pridonosi povecanju zadovoljstva obiteljskim
zivotom 1 vecoj prilagodljivosti te obiteljskoj koheziji, sto je primarna dimenzija zdravog
obiteljskog funkcioniranja (Wells,Widmer i McCoy, 2004).
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U ovom se istrazivanju pokazalo da roditelji koji dobivaju vecu podrSku od obitelji imaju i veci
osjecaj smisla zivota pa samim time i zadovoljstvo svojim zivotom. Waisbren i sur. (2004)
navode kako su roditelji koji su zadovoljni koli¢inom podrske koju primaju uspjesniji u

zadovoljavanju potreba djece te pokazuju nizi stupan;j stresa Sto se tice roditeljske uloge.

Navedeni rezultati istrazivanja kvalitete zivota obitelji djece ukljuene u program rane
intervencije pokazali su kako je kvaliteta Zivota prvenstveno subjektivan pojam i ovisi 0
brojnim razli¢itim faktorima. Zanimljivo je da u ovom istrazivanju niti jedan socio-demografski
faktor koji je inace povezan s kvalitetom zivota (stru¢na sprema ispitanika, prihodi, broj djece,
broj usluga programa rane intervencije i dr.), nije utjecao na samoprocjenu zadovoljstva
zivotom ispitanika niti na samoprocjenu poboljsanja kvalitete Zivota nakon ukljuc¢ivanja obitelji
u program rane intervencije. Gorka Vuleti¢ (2013) navodi kako relativno trajni uvjeti koji ¢ine
objektivne okolnosti odreduju moguénost zadovoljenja osobno vaznih potreba (socio-
ekonomski status pojedinca i njegove obitelji, prirodna okolina, kriminal, itd.), ali isto tako i
sada$nji dogadaji koji su vazni za ispunjavanje ciljeva pojedinca (gubitak posla, bolest, gubitak
voljene osobe itd.). Premda su socio-demografski faktori relativno stabilne odrednice kvalitete
zivota, vazni zivotni dogadaji (znacajno zdravstveno, materijalno, socijalno i psiholosko
pogorsanje ili pobolj$anje) mogu imati jednako snazan utjecaj na kvalitetu Zivota 0sobe (Gorka
Vuleti¢, 2013). Liu, jos davne 1974. navodi kako objektivno sagledavanje kvalitete Zivota
pretpostavlja da su zdravlje, fizicka okolina, prihodi, stanovanje i drugi pokazatelji koje je
moguce opazati i izmjeriti relevantne mjere kvalitete Zivota te postoje jasni standardi procjene
tih varijabli, no glavni je problem objektivnog pristupa povezanost objektivnih i subjektivnih
kriterija. 1z navedenog mozemo zakljuciti kako subjektivni ¢imbenici kvalitete Zivota poput:
osjecaja smisla zivota, vremena provedenog s obitelji, itd. imaju veci utjecaj od socio-
demografskih, odnosno objektivnih ¢imbenika, stoga je bitno pruZati podrsku roditeljima djece
s teSko¢ama u pogledu razvijanja pozitivne slike o sebi, poticanja koriStenja jakih strana osobe,
stvaranja moguénosti za vise slobodnog vremena, usvajanja optimisti¢nih stavova vezanih uz

dijete i njegovo oStecenje i slicno.

Buduc¢i da vecina ispitanika iz ovog istrazivanja zivi u Gradu Zagrebu $to vrlo ¢esto znac¢ajno
utjece na kvalitetu Zivota u pogledu dostupnosti brojnih usluga, sadrzaja, raznih stru¢njaka u
razli¢itim podrucjima, kao i1 dostupnosti same rane intervencije ove rezultate ne mozemo

generalizirati na razinu cijele Hrvatske. Roditelji koji Zive u Gradu Zagrebu ne moraju trositi
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dragocjeno obiteljsko vrijeme na putovanje u veci grad, mogu znatno ustedjeti na financijama,
a zivot u veéem gradu im takoder pruza brojne prilike za upoznavanje ljudi sa slinim
iskustvima, posebno roditelja koji se susrecu sa sli¢énim dijagnozama te ih mogu savjetovati i
pruziti preporuke koje ¢e im pomoci. Prema UNICEF-ovom istrazivanju (2020) roditelji djece
s teSko¢ama suoCeni su s problemima nedovoljne koordinacije izmedu razli¢itih sustava u
Republici Hrvatskoj, prvenstveno u zdravstvu, obrazovanju i socijalnoj skrbi; nedovoljnim
kapacitetom u navedenim sustavima; nedovoljnim brojem stru¢njaka i informacija kojima
roditelji imaju pristup; nedostatnim pristupom roditelja djece informacijama o zakonima i
propisima; nedostatakom pedijatara; orijentiranosti usluga rane intervencije u veéim
gradovima; nedostatanim pristupom podacima; nedovoljnim brojem programa rane
intervencije; diskriminacijom djece s tesko¢ama; problemima prilikom uklju¢ivanja djece u
programe rane intervencije; dugim listama ¢ekanja na pristup javnim uslugama; previsokim
naknadama za privatne usluge; prekomjernom papirologijom te neprestanom borbom sa
sustavom u potrazi i pristupu razli¢itim uslugama za djecu s teSko¢ama u razvoju. Matijas i sur.
(2014) navode kako zbog nedovoljno timske suradnje ili manjka sigurnosti dijagnosticara,
roditelje i dijete se Cesto Salje u neke od vecih centara Republike Hrvatske na timsku obradu
koja je pretezno dostupna u glavnom gradu, §to nam pokazuje problem centraliziranosti usluga

te potrebu za povecanjem broja stru¢njaka u razlic¢itim dijelovima Hrvatske.

Pokazalo se kako 69,1% ispitanika zivi u ku¢anstvu od 3 ili 4 ¢lana S$to je indirektno povezano
s mogucnosti provodenja kvalitetnijeg vremena s pojedinim ¢lanovima obitelji, posebno s
djetetom s teSkocama te se na taj naCin pruZza mogucnost povecavanja kvalitete Zivota cijele
obitelji, dok je u obiteljima s viSe od 4 ¢lana, obiteljska dinamika nerijetko stresna i ne pruza
dovoljno vremena i mogucénosti za posvec¢ivanje pojedinom ¢lanu obitelji na adekvatan nacin.
Bellin i suradnici (2008) navode kako neujednacena roditeljska pozornost moze kod brace i
sestara dovesti do osjecaja zapostavljenosti od strane roditelja (Aksoy i Bercin Yildirim, 2008).
Roditelji se cesto ne odnose jednakopravno prema svojoj djeci (Bellin i sur., 2008), neka braca
i sestre osjecaju kao da ne mogu raditi ono $to bi zeljeli, dobivajuéi od roditelja zadatke vezane
za brigu o bratu/sestrama (Luijkx i sur., 2016), a mnoga braca i sestre, nerijetko preuzimaju
ulogu njegovatelja svojoj braci i sestrama s invaliditetom (Heller i Arnold, 2010 prema Meltzer
I Kramer, 2016). Nadalje, istrazivanje koje su proveli Wolfe, Song, Greenberg i Mailick (2014)
pokazalo je da su braca i sestre psihicki oboljele djece u odrasloj dobi pretezito bili pod

utjecajem psihosocijalnog stresa sto dovodi do losije kvalitete Zivota. S druge strane, Hall i
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Rossetti (2018) navode kako postoje istrazivanja koje pokazuju upravo suprotno; da braca i
sestre djece s kroni¢nim bolestima imaju bolje odnose i ve¢u empatiju i time pridonose boljoj
kvaliteti zivota. Nadalje, Yamada i sur. (2012) navode kako se u pojedinim istrazivanjima
pokazala znacajna uloga djedova i baki u o¢uvanju kvalitete Zivota roditelja, posebice majke,
¢ime se ukazuje na potrebu prosirenja predmeta paznje i na ostale ¢lanove Sire i uZe obitelji.

Navedeno nam ukazuje na pozitivnu stranu vise¢lanih obitelji u pogledu kvalitete Zivota.

Sto se ti¢e zadovoljstva roditelja i pruzanja usluga rane intervencije u Republici Hrvatskoj,
provedeno je nekoliko istrazivanja koja prikazuju zastupljenost pozitivnih i negativnih
iskustava kod roditelja. Ta su istrazivanja (KoSicek i sur., 2009; Mili¢ Babi¢ i sur., 2013;
Mami¢, 2016; Babi¢, 2017) ukazala na prisutnost negativnih iskustva vezanih uz neuskladenost
medu sustavima, zbog ¢ega roditelji ¢esto posjecuju vise razlicitih vrsta ustanova radi pristupa
vecem broju terapija (Matija$ i sur., 2014). Roditelji na taj nacin dobivaju razlicite neuskladene
sadrzaje od viSe razlicitih stru¢njaka $to dovodi do nezadovoljstva sustavom (Demarin, 2019).
Nadalje, roditelji pokazuju nezadovoljstvo obrazovanjem stru¢njaka, duljinom c¢ekanja
dijagnostike i terapije te ucestalosti tjednih terapija (Demarin, 2019). Navedeno uzrokuje sve
veci odlazak razocaranih obitelji izvan granica Republike Hrvaatske u potragu za adekvatnom
potporom i pomo¢i kao i okretanje neznanstvenim pristupima i terapijama te alternativnim
putevima rjeSavanja problema s ciljem ublazavanja djetetovih teSkoca te postizanjem vece
kvalitete Zivota cijele obitelji (Demarin, 2019). Pozitivna iskustva roditelja vezana uz ranu
intervenciju odnose se ponajvise na pristup pojedinih strucnjaka ili organizaciju ustanova gdje

su potrazili podrsku (Demarin, 2019).

IstraZivanja na podrucju rane intervencije na podrucju Republike Hrvatske su rijetka, no korisno
je spomenuti neka medu kojima je istraZivanje “Iskustva s ranom intervencijom roditelja djece
s teSkocama u razvoju” kvalitativno istrazivanje provedeno s 13 roditelja koje su proveli Mili¢
Babi¢, Franc i Leutar (2013). Rezultati istrazivanja naglasili su vaznost kompetentnosti i
motiviranosti stru¢njaka, interdisciplinarni pristup i suradnic¢ki odnos s obitelji za uspjesnost
rane intervencije (Mili¢ Babi¢ 1 sur., 2013). Neprofesionalnost, organizacijske teSkoce te
izostanak pravovremene podrske struc¢njaka istaknuli su kao problem u provodenju programa
rane intervencije, a kao znacajan ¢imbenik za ishod intervencije i razvijanje suradnickog odnosa

stru¢njak-roditelj, naveli su motivaciju stru¢njaka koji radi s djetetom (Mili¢ Bani¢ i sur, 2013).
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Promatraju¢i rezultate ovog istrazivanja mozemo zakljuciti kako su brojni ¢imbenici klju¢ni u
samoprocjeni vlastite kvalitete zivota. Pokazalo se kako socijalna i stru¢na podrSka mogu
znacajno utjecati na poboljSanje kvalitete zivota zbog Cega je bitno pravovremeno krenuti s
ranom intervencijom kako bi se obiteljima pruzila stru¢na pomo¢ te omogucilo vise slobodnog
vremena za izgradnju socijalnih odnosa. Ayrault (2001) navodi kako roditelji djece s teSko¢ama
nemaju dovoljno vremena kako bi se posvetili svom drustvenom zivotu zbog stalnog bavljenja
djetetom zbog Cega dolazi do socijalne izolacije koja posljedi¢no narusava ukupnu kvalitetu

Zivota.
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5.ZAKLJUCAK

Rezultati ovog istrazivanja pokazali su kako je, prema samoprocjeni roditelja, rana intervencija
pozitivno utjecala na poboljSanje kvalitete zivota obitelji djece ukljuene u programe rane
intervencije. Ispitanici su pozitivnije samoprocjenjivali zadovoljstvo vlastitim zivotom nakon
uklju¢ivanja u program rane intervencije u odnosu na prije ukljucivanja. Pokazalo se kako su
subjektivni ¢imbenici kvalitete Zivota znacajniji u odnosu na objektivne, jer svaka osoba
percipira kvalitetu Zivota na drugaciji nacCin. Nadalje, utvrdena je znaCajna korist strucne
podrske u pogledu pristupa informacijama i usluga rane intervencije te posebno podrSka
Clanova obitelji i prijatelja te Sire zajednice u poboljsanju kvalitete Zivota. Navedeno nam
ukazuje na vaznost osiguravanja i pruZanja potrebne stru¢ne i nestru¢ne podrske obiteljima
djece s teSkoc¢ama i razvijanje svijesti o vaznosti iste. MoZzemo zakljuciti kako je bitno
naglaSavati vaznost obitelji u procesu rane intervencije kao bitnog faktora u razvoju i napretku
djeteta te usmjeriti fokus stru¢njaka ka jacanju roditeljskin snaga, samopouzdanja i
kompetencija s ciljem §to uspjesnijeg ishoda rane intervencije te postizanja kvalitetnog Zivljenja

cijele obitelji.
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