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Sazetak

Roditelji s invaliditetom predstavljaju znacajnu populaciju korisnika psihosocijalnih usluga, no
1 dalje su nedostatne znanstvene spoznaje o potrebama ove populacije 1 na¢inima pruzanja
podrske roditeljima s invaliditetom narocito u kontekstu djece rane dobi. Sa svrhom uvida u
dodatne spoznaje o roditeljima s invaliditetom u kontekstu rane intervencije, nacinjena je
analiza literature dostupne u bazama Hrcak i SCOPUS, objavljene u posljednjih 5 godina.
Ukupno je pronadeno devet ¢lanaka koji u potpunosti odgovaraju Kriterijima pretrage.
Sadrzajno se Clanci bave pitanjima socijalne stigme roditeljstva s invaliditetom, ulogama
roditelja s invaliditetom u odnosu na spol (majke, ocevi), procjeni roditeljske ucinkovitosti te
intersektorskom suradnjom, to¢nije uklju¢ivanja socijalnih radnika u savjetodavni rad roditelja
s invaliditetom. Rezultati istraZivanja u dostupnim ¢lancima ukazuju na potrebu dodatnog
struénog usavrSavanja profesionalaca za rad s roditeljima s invaliditetom, potrebu za razvojem
alata procjene roditeljske u¢inkovitosti te ranom podrS$kom, u ranim fazama roditeljstva.
Upravo su rane faze roditeljstva komplementarne s konceptom rane intervencije, kao
optimalnog perioda za ucenje novih vjesStina kod osoba s invaliditetom. Rana podrska u
kontekstu rane intervencije ima i svojevrsnu preventivnu vrijednost jer su autori zakljuéili kako
se primjerenom 1 pravovremenom podr§kom mogu prevenirati mnogi nepovoljni ishodi, kao
§to su zanemarivanje i/ili zlostavljanje djece. U tom kontekstu, posebno su vrijedne
kompetencije socijalnih radnika, koji su €esto prvi i jedini s kojima se susrecu roditelji s
invaliditetom. Stoga se ovim radom Zeljelo ukazati i na potrebu jacanja intersektorske suradnje
1 uklju€ivanja socijalnih radnika u sustav rane intervencije, kao oblika podrske roditeljima s
invaliditetom, njihovoj djeci i drustvu opcenito. Kako bi se argumentirala vaznost podrske
roditeljima s invaliditetom, u radu ¢e se prikazati i suvremeni programi koji se provode u
inozemstvu te prikaz slu¢aja iz prakse.

Klju¢ne rijeci: roditelji s invaliditetom, rana intervencija, intersektorska suradnja, socijalni
radnici



INCLUSIVE SUPPORT FOR PARENTS WITH DISABILITIES THROUGH
EARLY CHILDHOOD INTERVENTION

Summary

Parents with disabilities represent a significant population within the consumers of psychosocial
services. However, there is scientific gap present, regarding this population and the possible
social support. In the context of early childhood intervention, this issues are even more present.
To find out more about parents with disabilities in the context of early childhood intervention,
the analysis of literature published within the last 5 years in the scientific bases Hré¢ak and
SCOPUS was conducted. Overall nine articles matching the survey criteria were obtained.
Content analysis showed that articles deal with social stigma of parenthood with disability, roles
of parents regarding the gender (mothers, fathers), tools for parental efficiency assessments,
and multiagency cooperation, i.e. engagement of social workers in the parental education.
Results indicate the need for additional training of the professionals working on the field, need
for developing adequate tools for parental efficiency assessments, and early support, during the
early stages of parenthood. Early stages of parenthood are congruent with the concept of early
childhood intervention, and it represent optimal period for learning parental skills. Early support
in the context of early childhood intervention have a preventive value — authors have come to
conclusion that adequate and in due time support can prevent many adverse outcomes, such as
neglect and/or abuse of the children. In that context, especially valuable are competences of
social workers, who are often the first and the only ones working with the parents with
disabilities. Therefore, the aim of this paper is to point out the need for strengthening the
multiagency cooperation, and involvement of social workers in the early childhood intervention
system, as form of the support for parents with disabilities, their children, and the society. Since
In order to argue the importance of adequate support for parents with disabilities, this paper
will present contemporary programs that are implemented abroad, as well as a presentation of
a case-study from the field.

Key words: parents with disability, early childhood intervention, multiagency cooperation,
social workers
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1. Uvod

Suvremeno shvacanje roditeljstva se razlikuje od tradicionalnog te se danas ono tumaci kao
iskustvo koje oblikuje osobni razvoj roditelja, a ne samo djece. Roditeljstvo se odnosi na niz
procesa koji se sastoje od zadataka, uloga, pravila, komunikacije i meduljudskih odnosa koje
roditelji ostvaruju u kontaktu sa svojim djetetom te se stoga roditeljstvo moze definirati kao
dinamican i uzajamni socijalni proces (Klarin, 2006). Djetetova iskustva koja proizlaze iz
suodnosa s okolinom, posebice tijekom ranog djetinjstva, smatraju se vaznima za djetetov
razvoj. Interakcija roditelj-dijete ovisi o postupcima roditelja, kulturoloskom i situacijskom
kontekstu, ali i o psiholosko-bioloSkim strukturama licnosti roditelja 1 djeteta. Djetetovoj
kasnijoj prilagodbi pridonose gledista ranog odnosa roditelj-dijete jer je rano djetinjstvo vrijeme
oblikovanja unutarnjih modela socijalnih odnosa (Skuban, Shaw i Nichols, 2006). S obzirom
na to da se rani psiholoski razvoj djeteta odvija ,,u progresivno sve kompleksnijim sklopovima
interakcija s drugima, prvenstveno osobama s kojima je uzajamno trajno vezano* (Irovic,
Krstovi¢, 1999, 8), u odnosu roditelj-dijete, posebno je vazan roditeljev odgovor na djetetove
potrebe 1 prilagodba odraslog djetetu. Vaznost ranih interakcijskih obrazaca roditelj-dijete,
osim u psihologiji ili pedagogiji, moze se pronaci i u neuroznanosti. Tako primjerice Hofer
(2006), istrazujuci psiholoSko—bioloSku utemeljenost privrzenosti, pronalazi kako rane
visceralne senzacije, povezane s postupcima okoline, odnosno osje¢ajima ugode i neugode, u
mozgu dojenceta 1 malog djeteta stvaraju poveznice s kasnijim o¢ekivanjima, emocionalnim
stanjima 1 sjecanjima. Time se stvaraju bioloSko—psiholoSke veze koje imaju utjecaj na kasnije
funkcioniranje pojedinca (ibid.). Priel i Besser (2000, 293) u svom istrazivanju navode da ,,rano
interpersonalno iskustvo utjece na kasnije romanti¢no vezivanje i pruzanje skrbi“. Oni navode
kako se pokazalo da najbolje socijalno funkcioniranje imaju djeca podizana u obiteljima u
kojima postoji sinkroniziranost u odnosima roditelj — dijete. Slicno njima, Skuban, Shaw i
Nichols navode da djecu iz sinkroniziranih obitelji u srednjem djetinjstvu vrSnjaci bolje
prihvacaju te ih ucitelji CeS¢e procjenjuju kao socijalno kompetentnima (Skuban, Shaw i
Nichols, 2006). U istrazivanjima roditeljstva u kontekstu rane intervencije! dominiraju

istrazivanja o djeci s teSko¢ama u razvoju, no vrlo malo istrazivanja se bavi s roditeljima s

! Termin rane intervencije je u Hrvatskoj zamijenjen terminom rane razvojne podrike. Zakonom o socijalnoj skrbi
(NN 18/22,46/22,119/22,71/23 1 156/23) rana razvojna podrska definirana je kao usluga strucne poticajne pomoci
i podrske djetetu i stru¢ne savjetodavne pomodi roditeljima i drugim ¢lanovima obitelji ili udomitelju, kada je kod
djeteta u ranoj dobi utvrdeno odstupanje u razvoju, razvojni rizik ili razvojne teskoce. Kroz rad ¢e se koristiti
termin rane intervencije jer ne govorimo samo o socijalnoj usluzi kroz sustav socijalne skrbi ve¢ Sirem pojmu od
onoga §to je rana razvojna podrska.



invaliditetom i njihovim potrebama. No, unazad desetak godina vidljiv je porast zanimanja
znanstvenika za roditeljstvo osoba s invaliditetom te se u svijetu biljezi porast istrazivanja na
tu temu. Djelomi¢no je tomu zasluzno jadanje Studije invaliditeta (Disability studies)? u kojima
istrazivaCku zajednicu ¢ine 1 osobe s invaliditetom koje ukazuju na izazove zivljenja s
invaliditetom, ukljucujué¢i roditeljstvo. Jedan od implicitnih ciljeva istrazivaca s podrucja
Studije invaliditeta jest reduciranje stigme koju dozivljavaju osobe s invaliditetom. Njih se
najcesce smatra nekompetentnim i1 nekvalitetnim roditeljima (McGaw 1 Strurmey, 1994;
Tarleton 1 Ward, 2007; Tarleton i Porter, 2012). Naime, Tarleton i Porter (2012) utvrduju kako
su roditelji s invaliditetom, za razliku od roditelja bez invaliditeta, izlozeni negativnim
stereotipima i osudi drustva, $to gotovo uvijek rezultira oduzimanjem djeteta iz obitelji. Autori
Llewellyn, McConnell i Ferronato (2002) analizirajuéi postotak i razloge oduzimanja djece,
pronalaze kako je svako trece oduzeto dijete zapravo dijete ¢iji je roditelj osoba s invaliditetom.
Najcesce su to roditelji sa znacajnijim psihickim teSko¢ama i intelektualnim teSkocama (ibid.).
Razlog tomu McGaw i Sturmey (1994) vide u ulogama koje roditeljstvo nosi, a to su zapravo
njega i skrb te odgojni postupci, Sto ukljucuje kontinuirano donoSenje odluka i propitivanje
istih, a za koje vlada stav da osobe s invaliditetom nisu sposobne. Slicno pronalaze Booth i
Booth (2004) koji utvrduju kako se 2004. godine u SAD-u nesto vise od 15% sudskih slucajeva
oduzimanja djece odnosilo na djecu ¢iji roditelji imaju invaliditet, tocnije intelektualne teskoce,
od Cega je polovica ve¢ imala oduzeto barem jedno dijete. Autori upozoravaju na statisticki
nesrazmjer — oko 1% osoba s invaliditetom ima intelektualne teskoce, pa je jasno da postotak
od 15% oduzete djece iz populacije od 1% ukazuje na preveliku zastupljenost te populacije na
sudovima 1 procesima pri centrima za socijalnu skrb. Oni zakljucuju kako je problem u
negativom stavu drustva i nerazumijevanju potreba osoba s intelektualnim teSkocama (ibid.).
McConnell i sur. (2008) iskazuju zabrinutost po pitanju negativnih stavova okoline prema
roditeljima s invaliditetom jer smatraju da se taj stav transferira i na djecu pa su djeca roditelja
s invaliditetom Cesto Zrtve vrSnjackog zlostavljanja i slabijeg Skolskog uspjeha. Da je podrska
potrebna Sirokom spektru roditelja s invaliditetom ukazuju Silk 1 sur. (2006) koji su istrazivali
kvalitetu roditeljstva majki koje boluju od depresije. Oni navode kako je depresija povezana sa
smanjenjem emocionalnog odgovora majke, tj. smanjenjem prilika za razmjenu pozitivnih

emocija s djetetom, zbog cega majke trebaju pomo¢ u ostvarivanju roditeljskih uloga, no zbog

2 Studij invaliditeta (eng. Disability studies) interdisciplinarno je podru¢je znanosti i prakse koje se bavi pitanjima
kvalitete i reciprocnosti donosa drustva i osoba s invaliditetom, s posebnim kritickim promisljanjima o
samostalnosti osoba s invaliditetom, njihovom zaposlenju, osnivanju obitelji i drugim gradanskim pravima i
pitanjima (Shakespeare, 2005).



stigme psihickih bolesti ¢esto izostane podrska okoline (ibid.). Istrazujuci osobitosti roditeljstva
osoba s invaliditetom, McConnell i sur. (2008) pronalaze kako se roditelji s invaliditetom vise
od svojih vrSnjaka bez invaliditeta oslanjaju na sustave socijalne podrske, kao $to su npr.
savjetovaliSta, centri za obitelj, patronazna sluzba i sl. Kako bi stru¢njaci mogli primjereno
pruzati podrsku roditeljima s invaliditetom potrebno je da budu primjereno osposobljeni
(McGaw i Strurmey, 1994; Llwelyn, McConnell i Ferrnonato, 2002; Heinz i Grant, 2003;
Tarleton i Ward, 2006; McConnell i sur., 2008). lako postoje argumenti koji idu u prilog
podrsci roditeljima s invaliditetom (Heinz 1 Grant, 2003; Booth i Booth, 2004; Tarleton i Porter,
2012), sporadicna su istrazivanja roditeljstva osoba s invaliditetom u kontekstu rane
intervencije. Tako primjerice McGaw i Sturmey (1994) smatraju da se povezivanjem sustava
rane intervencije i roditelja osoba s invaliditetom postize pravovremena podrska. Naime, prema
njihovu misljenju, dojenacki period je vrijeme u kojemu se dijete i roditelji navikavaju jedni na
druge te je stres najmanje prisutan, zbog ¢ega ga nazivaju ,,prozorom prilike“ (a window of
opportunity, str. 46). Odnosno, dojenacki period je za roditelje vrijeme u¢enja novih vjestina,
stvaranja emocionalnih odnosa, te se roditelje primjerenim pristupima moze ojacati u
pokazivanju emocija i privrzenosti, §to je bitno za djetetov razvoj (ibid.). S obzirom na to da
kod djece ipak postoje rizici za teSkoce u razvoju razlicite etioloSke podloge (genetiCke
predispozicije, okolinski ¢imbenici poput siromastva i neprimjerene prenatalne skrbi, izostanak
podrske u obitelji 1 dr.), ranom intervencijom se ocCekuje preveniranje nekih od rizika
(McConnell i sur., 2008). Zeleéi poticati druitvo na podizanje kvalitete podrske roditeljima s
invaliditetom, Tarleton i Porter (2012) zagovaraju jac¢anje intersektorske suradnje te obavezno
ukljucivanje socijalnih radnika u sustav rane intervencije jer su upravo socijalni radnici prve
osobe s kojima roditelji s invaliditetom suraduju u podizanju svoje djece. O potrebi
intersektorske suradnje i ranom educiranju roditelja s invaliditetom govore i Heinz i Grant
(2003) koji smatraju da je najbolja forma rada s roditeljima grupni rad jer se tada roditelji ne
osjecaju sami. No, vazno je zamijetiti kako bi grupni rad s roditeljima, donio, uz jacanje
roditeljskih kompetencija, 1 jacanje mreze podrSke roditelja tj. stvorili bi se preduvjeti za
svojevrsni neformalni roditeljski support $to pridonosi kvaliteti Zivota obitelji. McGaw, Scully
i Prtichard (2010) naglasavaju potrebu za boljom mrezom vrs$njacke podrske roditeljima s
invaliditetom. Oni su, prema miSljenju autora, najizoliranija socijalna skupina roditelja,
posebice roditelji s intelektualnim teskocama (ibid.).

Podrugje roditeljstva osoba s invaliditetom je prilicno neistrazeno podrucje. Istrazivanja se
uglavnom bave pojavom zanemarivanja djece od strane roditelja s invaliditetom, $to dodatno

pojacava negativnu percepciju okoline. Vrlo je vazno re¢i kako roditeljima s invaliditetom
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nedostaje podrska u ranim fazama roditeljstva (Murphy 1 Feldman, 2002), Sto kasnije rezultira
sudskim procesima i oduzimanjem djece zbog nemara. U tom kontekstu rana intervencija bi
imala veliku vrijednost u smislu prevencije zanemarivanja. Isti autori navode dvojaku potrebu
po pitanju roditelja s invaliditetom: jedna je jacanje istrazivanja koja se ticu socio-emocionalnih
aspekata roditeljstva osoba s invaliditetom, a druga je ja¢anje primjerenih znanstvenih pristupa.
U prilog tomu iznose kako se istrazivanja bave zanemarivanjem djece ili Skolskim uspjehom
djece roditelja s invaliditetom, a izostaju istrazivanja o samopouzdanju djece i mehanizmima
noSenja sa stresom (coping mehanizmima) te privrzenosti roditelja i djece (ibid.). Autori
Murphy i Feldman (2002) anticipiraju porast istrazivanja na ovom podrucju, ali preporucuju da
budu participativne naravi te anticipiraju pojacanje socijalne podrske roditeljima s
invaliditetom u smislu pojave veceg broja servisa podrske i njihove dostupnosti.
Uvidom u socijalnu stvarnost u Republici Hrvatskoj, vidljiv je potpun izostanak podrske
roditeljima s invaliditetom. Pojedine udruge pokuSavaju adresirati ovo pitanje, no najcesce
ostaje na internim poku$ajima ili projektima s ograni¢enim trajanjem. U kontekstu rane
intervencije, situacija je jo$ i loSija, pa se ovim radom zeli istraziti i ukazati na potrebe
populacije roditelja s invaliditetom, kao potencijalnih korisnika usluga rane intervencije.

1.1.  Suvremeno roditeljstvo
Suvremeno roditeljstvo je multidimenzionalni koncept koji se tijekom vremena mijenjao i
uvelike ovisi o znanosti koja se njime bavi. Autori Cudina-Obradovi¢ i Obradovi¢ (2002)
naglaSavaju da se suvremeno roditeljstvo sastoji od doZzivljaja roditeljstva (odlucivanje na
roditeljstvo, prihvacanje roditeljske uloge, postavljanje ciljeva u odgoju, dozivljaj vlastite
vrijednosti kao roditelja), roditeljske brige (njega, skrb 1 briga za djetetov razvoj i zivot),
roditeljski postupci i aktivnosti (sve §to roditelj poduzima za ostvarivanje ciljeva u odgoju),
odgojni stil roditelja tj. emocionalni kontekst roditeljstva. Navedeno je, prema tumacenju
autora, u dinami¢nom suodnosu te obuhvaceno socijalnim uvjetima zZivota.

Slikovni prikaz 1. Integrativni model roditeljstva, njegovih odrednica i posljedica

(Cudina-Obradovié i Obradovi¢, 2002, 46)



Karakteristike roditelja Obiteljski kontekst Druitveni kontekst Karakteristike djeteta
Osobnost i spol Ekonomska sigumost Obiteljsko zakonodavstvo Spol
Emocionalna zrelost i Struktura obitelji Radno zakonodavstvo Dob
psiholofko zdravlje Medusobni odnosi roditelja Uskladenost radne i Temperament
Razvoj (obitelj djetinjstva) Bratna potpora roditeljske uloge Uskladenost karakteristika
Stavovi (djeca, brak) Sira obiteljska potpora Pristupadna institucionalna roditelja i djeteta
Znanje (emoc. i konkretna pomoc¢) briga o djeci Sposobnosti
RODITELISTVO
Subjektivni doZivljaj roditeljstva
Roditeljska briga, ponadanje i postupci
Roditeljski odgojni stil
Razvoj dj'eu’u Rmormditcljn
Emocionalna sigumost Promjena ciljeva i vrijednosti
Samostalnost i nezavisnost Promjena slike o sebi
Socijalna kompetencija Prilagodba na viSestrukost uloga
Kognitivna zrelost Prilagodba na nove obiteljske odnose
Skolska uspjenost Prilagodba na djetetove razvojne
Profesionalna uspje¥nost promjene

Suvremeni pristupi roditeljstvu smjestaju dijete u interakcijske procese u obitelji, stavljajuci
naglasak na ulogu odraslog u procesu podizanja djece, dok se reciprocnost odnosa u smjeru
dijete — roditelj malo istrazuje. Takav pristup roditeljstvu Shaw (2010, 18) naziva
,paternistickim autoritarizmom® u kojemu drzava producira zakone i uredbe o roditeljstvu te
promice ideje o poZeljnim 1 ,,najboljim* nac¢inima podizanja djece. U tom kontekstu od roditelja
se ocekuje da imaju odredene kompetencije i da ispunjavaju svoju roditeljsku ulogu na odredeni
nacin. Ukoliko to nisu u moguénosti, u roditeljstvo ulazi drZavni aparat koji svojim
mehanizmima osigurava najbolji interes djeteta. Ipak, Bornstein (2002) podsje¢a kako je
roditeljstvo pod mnogim utjecajima, posebice kulturalnim, koje uvelike odreduju nac¢in na koji
¢e roditelji odgovoriti na djetetove potrebe. Odnosno, roditeljstvo je kompleksan fenomen, koji
se sastoji od vise aspekata/dimenzija, ukljucujuéi osobine roditelja i djeteta, socio-ekonomske
uvjete, politike i zakonske okvire roditeljstva i obitelji itd. PromiSljajuéi o roditeljstvu, Belsky
(1985) artikulira njegove tri dimenzije: osobine roditelja, osobine djeteta i kontekstualne
osobine tj. socio-ekonomske i kulturoloske osobine okoline u kojoj roditelji i djeca zive. On
naglaSava kako na praksu podizanja djece i kvalitetu roditeljstva utjecu sve tri dimenzije,
zajednicki. Odnosno, on rabi sintagmu ,,zdruzeni ucinci (Belsky, 1985, 83) koje imaju bilo
izravan ili neizravan utjecaj na roditeljske postupke i praksu podizanja djece. Kao najvazniju
osobinu kvalitetnog odnosa roditelj — dijete Belsky (1985) navodi uskladenost u prepoznavanju
djetetovih potreba 1 odgovoru na potrebe te jasne signale koje dijete daje okolini. Uskladenost
I reciprocitet je, prema njegovu misljenju, najvazniji protektivni ¢imbenik i pokazatelj

kvalitetnog roditeljstva.
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Istrazujuéi uskladenost u odnosima roditelja i djece, autori Scuban, Shaw 1 Nichols (2006) isticu
kako se uskladenost postize u prvoj godini djetetova zivota, zbog ¢ega je ona roditeljima vrlo
zahtjevna i naporna. Primjerena uskladenost rezultira boljim razvojnim ishodima koji se o€ituju
i u kasnijim razdobljima djetetova odrastanja. Tako se pokazalo kako djeca koja su odrastala u
uskladenim odnosima s roditeljima imaju bolji Skolski uspjeh (Kordi i Baharudin, 2010) 1
socijalne vjestine (Feldman, 2007). Ipak, da stvari nisu tako jednostavne piSe Thompson (2000)
koji tvrdi kako su odnosi roditelja i djece zapravo dinamicni i nepredvidivi te se od roditelja
moze ocekivati vec¢a ili manja dosljednost u odgojnim postupcima, ali ne uvijek i potpuno ista,
odnosno u skladu s teorijskim postavkama o pozeljnom, razvojno primjerenom roditeljstvu.
1.2. Bronfenbrennerovi Ekolos$ki sustavi, kvaliteta roditeljstva i podrska
roditeljima
Teorijsko polaziSte rada ¢ini Bronfenbrennerova teorija ekoloskih sustava u kojoj se obitelj vidi
kao mikro-razina djetetova razvoja. Ta razina je povezana s drugim razinama (mezo-razinom i
makro-razinom) te je pod njihovim utjecajem. Uzajamni odnosi u obitelji ¢ine obitel]
dinami¢nom zajednicom koja je u stalnoj interakciji s drugim sustavima (Wagner Jakab, 2008).
U tom kontekstu, roditelji s invaliditetom jesu posebno osjetljiva druStvena zajednica kojoj je
podrska drugih sustava bitna u procesu podizanja djece, a savjetodavni rad u okvirima rane
intervencije moze imati preventivnu funkciju.
Promisljaju¢i o odnosu razvoja 1 okruzenja, odnosno utjecaju okruzenja na smjer i kvalitetu
djetetova razvoja, Bronfennbrener 1979. godine objavljuje svoju Ekolosku teoriju razvoja
covjeka. EkoloSko okruzenje, kako ga naziva Bronfenbrenner (1979) jesu topoloski
koncentricne strukture sadrzane jedna u drugoj. Te strukture uklju¢uju mikrosustav,
mezosustav, egzosustav 1 makrosustav i ,,smjestene su jedna unutar druge poput Ruske lutke*
(Bronfenbrenner, 1979, 22) odnosno kod nas popularne “babuske”. Uz navedene razine,
Bronfenbrenner (1979) opisuje i kronosustav, odnosno protok vremena koji takoder ima utjecaj
na razvoj djeteta. Razine su povezane 1 medusobnom suodnosu te je katkada teSko odrediti koja
razina utje¢e na koju. Mikrosustav je djetetovo neposredno fizicko i socijalno okruzenje u
kojemu ono odrasta. U prvome je redu to obitelj, a kasnije se mikrosustav odnosi na vrti¢, Skolu
1/ili susjedstvo. Strukturalno, mikrosustav obuhvaca karakteristike roditelja i djeteta zbog cega
meduodnos djeteta i roditelja ima vaznu ulogu. Problem na razini mikrosustava nastaje onda
kada roditelj ne posjeduje intuicijske kapacitete za podizanje djece ili dijete, zbog svojih
bioloskih osobina, ne reagira na roditelja kako bi roditelj Zelio. U slu€aju roditeljevih snizenih
kapaciteta za odgovor na djetetove potrebe, moguci su nepovoljni razvojni ishodi jer roditelji

ne mogu prepoznati $to je djetetu potrebno i ne mogu se uskladiti s djetetovim potrebama (Shai
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1 Belsky, 2016), zbog Cega se roditelji s invaliditetom mogu smatrati skupinom roditelja
rizicnom za odgovor na djetetove potrebe. SljedeCa razina jest mezosustav, za kojega
Bronfenbrenner (1979, 2007) kaze kako obuhvaéa odnose izmedu dvaju ili viSe okruzenja u
kojima dijete aktivno sudjeluje (npr. djecji vrti¢). Mezosustav ukljucuje 1 odredene kulturoloske
aspekte, kao Sto su npr. subkulturni obrasci podizanja djece u nekom okruzenju. Nadalje,
makrosustav Bronfenbrenner (1979) tumaci kao socijalnu organizaciju institucija. Prema
njegovu tumacenju, za makrosustav je specifi¢no postojanje Sireg materijalnih resursa, obicaja,
stilova zivota i1 dr. (Bronfenbrenner, 1994), sto takoder utjeCe na kvalitetu zivota obitelji i
razvojne ishode djece. U makrosustav bi spadao i eticko-moralni smjer djelovanja drustva, $to
je uvijek aktualna tema. U kontekstu roditeljstva, zanimljivo je promisljanje autorice Kusevié¢
(2009) koja pise o licenci za roditeljstvo, tj. svojevrsnoj ,,dozvoli“ roditeljima da ostvare svoju
roditeljsku ulogu. Pritom, odredene skupine odraslih, posebice osobe s invaliditetom ne bi bili
adekvatni kandidati za licenciranje, $to zasigurno nije smjer kojim bi se inkluzivno drustvo
trebalo kretati. Za roditeljstvo osoba s invaliditetom posebno je vazan egzosustav koji obuhvaca
mikrosustav, mezosustav i makrosustav. Egzosustav ima veliki utjecaj na odgoj djece u obitelji,
a on se odnosi na roditeljevo radno mjesto, roditeljevu mrezu vr$njacke podrske tj. roditeljeve
prijatelje, roditeljevo radno mjesto i sl. Tako primjerice, roditelji razmjenjuju iskustva i savjete
vezano uz podizanje i njegu djece, $to nekada moze biti temeljeno na folk-pedagogiji a ne na
znanstvenim spoznajama (npr. kada dijete place, ne treba ga nositi da se ne bi razmazilo).
Egzosustav se najvjerojatnije proSirio pod utjecajem drustvenih mreza, pa je vidljiv porast fb
grupa roditeljske podrSke. Bilo bi vrijedno u daljnjim istraZivanjima saznati kojim se sadrzajima
bave te grupe i na koje informacije roditelji prenose jedni drugima. Sustavna podrska
roditeljima se moze smjestiti u egzosustav. Naime, podrska koju bi roditelji primali bi utjecala
na djecu ali pritom djeca nisu ciljna skupina u rehabilitacijskom radu, ve¢ njihovi roditelji.
Jacanje kapaciteta roditelja moze utjecati na poboljsanje kvalitete roditeljevih postupaka prema
djeci. Vaznost socijalne podrike roditeljima istiu i autori Cudina-Obradovi¢ i Obradovié
(2002) koji kazuju da se roditeljstvo odvija u kontekstu, tj. drustvu, pri ¢emu i1 samo drustvo
moze imati utjecaja na roditeljstvo. Naposljetku, Bronfenbrenner (2007) govori o kronosustavu,
tj. utjecaju protoka vremena i kumulativnom ucinku svih doZivljenih iskustava koje je
prozivjelo dijete ili roditelj. Za kronosustav je specificna povezanost obiteljskog odgoja s
kulturnim i socijalnim praksama podizanja djece, koja se mijenja tijekom vremena. Tako se
danas Cesto govori o promjenama u obiteljskom zivotu, suvremenom roditeljstvu ili socijalnoj
konstrukciji roditeljstva (Kusevi¢, 2011), vise nego kao bioloskom aspektu odraslosti.

Istrazujuci promjene u obitelji, vidljivo je da se one odvijaju i na globalnoj razini. Na tu pojavu
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ukazuje istrazivanje autorica Romstein, Despot 1 Zamecnik (2016) koje su usporedivale
podrsku roditeljima u Republici Hrvatskoj i Madarskoj te su pronasle kako se u obje drzave u
podizanje djece najcesée ukljucuju bake po majcinoj strani, a najmanje se ukljucuju susjedi ili
prijatelji obitelji. Oblici podrske koje roditelji dobivaju od svojih roditelja jesu ¢uvanje djece,
financijska pomoc i savjetovanje. Posebno je zanimljivo da se u na¢inima savjetovanja pojavilo
kako roditelji u Madarskoj sve CeS¢e primaju savjete od svojih roditelja putem sms-a ili
telefona/mobitela (ibid), $to se vjerojatno u vrijeme pandemije jo§s dodatno ojacalo. Rezultati
koje su dobile autorice ukazuju kako se mijenjaju forme podrske roditeljima te da se dio resursa
digitalizira, §to ¢e u buduénosti biti zanimljivo pratiti. No, i bez pandemije, Donkin i sur. (2014)
pronalaze kako roditelji sa slabijim pristupom socijalnim resursima teze ostvaruju podrsku
roditeljstvu. Dio problema lezi u snizenom socio-ekonomskom statusu roditelja, tj. siromastvu
1 niZzem obrazovanju (Dietz, 2000; Donkin i sur., 2014) §to svakako kod roditelja s invaliditetom
jest znacajan rizik. Drugi dio problema socijalne podrske jest izostanak servisa podrske
opcenito, pa roditelji niti nemaju kome se obratiti za pomo¢.
1.3. Roditeljstvo osoba s invaliditetom

Autorice Kirshbaum i Olkin (2002) procjenjuju kako samo u SAD-u Zivi oko 10 mil. djece
roditelja s invaliditetom, od kojih su neki samohrani roditelji. Unato¢ tom broju, istraZivanja su
rijetka. Ipak, pod utjecajem potreba na terenu, pomalo se javlja interes znanstvene zajednice za
roditelje s invaliditetom. Uvidom u literaturu, vidljivo je postojanje interesa znanstvene
zajednice za roditelje s intelektualnim teskocama (James, 2004; McConnel, Matthews,
Hewellyn, Mildon i Hindmarsh, 2008; Llewellyn i sur., 2010; McGaw, Scully i Pritchard,
2010), tjelesnim oStecenjima i invaliditetom (Kirshbaum i Olkin, 2002; Levaci¢ 1 Leutar, 2011)
te oSteCenjima vida (Kirshbaum i Olkin, 2022), kao socijalno osjetljive skupine roditelja.
Istrazivanja pokazuju kako se roditelji s invaliditetom oslanjaju na dodatnu, izvanobiteljsku
podrsku (McConnel 1 sur., 2008) zbog ¢ega je bitno da postoji organizirani sustav podrske za
njih. Svrha organizirane socijalne podrSke jest dvostruka — s jedne strane ona omogucava
roditeljima jaCanje njihovih roditeljskih kompetencija (Llewellyn i sur., 2010) 1 bolje vjeStine
samo-organizacije obiteljskog Zivota (Bloomfield, Kendall i Fortna, 2010). S druge strane
organizirana socijalna podrska ima neizravan ucinak na kvalitetu Zivljenja djece i njihovu
zastitu i dobrobit (Llewellyn 1 sur., 2010; McGow, Scully 1 Pritchard, 2010; Tarleton i Porter,
2011). Kao svoje najvaznije potrebe, roditelji s invaliditetom isticu uklanjanje barijera 1 ve¢u
podrsku (Levaci¢ i Leutar, 2011), smanjenje negativnih stavova okoline (McGow, Scully i
Pritchard, 2010), te uinkovitiju podrsku i1 koordinaciju sustava podrSke (Pehli¢, Urbanc i

Landler, 2018). Najvec¢i bias okoline dozivljavaju roditelji s intelektualnim teSko¢ama unato¢
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spoznajama o razli¢itim razinama njihova funkcioniranja (Woodhouse, Green i Davies, 2001;
Reinders, 2008; McGaw, Scully i Pritchard, 2010). Prateci roditelje s intelektualnim tesko¢ama
McGaw, Scully i Pritchard (2010) pronalaze kako s kvalitetom roditeljstva nije povezan I1Q ve¢
postojanje zanemarivanja ili zlostavljanja, tj. traume u djetinjstvu, zatim postojanje dodatnih
teSkoca (npr. oSte¢enja motorike ili kroni¢ne bolesti) te postojanje teSkoca u razvoju njihove
djece. Sli¢no njima, Lyewellyn, McConnell i Ferronato (2002) pronalaze kako oko 80%
roditelja s intelektualnim teskocama je u ranom djetinjstvu dozivjelo neki oblik zlostavljanja
od strane svoje okoline (roditelja ili ¢lanova obitelji), Sto takoder utjeCe na roditeljstvo. Isti
autori zapazaju znacajnu pojavu siromastva u populaciji roditelja s invaliditetom te preporucuju
sveobuhvatnu podrsku koja se odnosi i na financijsku pomo¢ i na psiholosku podrsku (ibid.).
Istrazujuci probleme s kojima se susrec¢u djeca roditelja s invaliditetom, James (2004) pronalazi
kako su ta djeca u riziku od zlostavljanja, ali ne od strane svojih roditelja nego od strane ¢lanova
obitelji, pri ¢emu protektivni ¢imbenici ukljucuju dostupnost socijalnih resursa podrske
obiteljima te anticipira povecanje broja usluga i servisa za roditelje s invaliditetom, kao odraza
potreba na terenu. Porast potreba na terenu autorica Sheerin (1998) pripisuje implementaciji
inkluzivnih vrijednosti u drustvu te zagovara sustavnu podrSku. Ona govori o 4 socijalna mita
o roditeljima s invaliditetom: sva djeca roditelja s invaliditetom imaju teskoc¢e u razvoju,
roditelji s invaliditetom imaju puno djece, roditelji s invaliditetom su neadekvatni roditelji i
roditelje s invaliditetom se ne moze pouciti roditeljskim vjeStinama. Prema pregledu literature
i istrazivanja koje je autorica predstavila u svom radu, niti jedan mit nije to¢an. Prema njezinu
misljenju, posebno je vazno znati da roditelji s invaliditetom uce po koracima, s tim da usvojene
vjestine ne propadaju nego se nadograduju (ibid.). Ucinkovite roditeljske vjestine, uz njegu
djeteta, obuhvacaju upravljanje krizama 1 stresom, rjeSavanje problema te trazenje pomoci
(Heinz 1 Grant, 2003), $to osobe s invaliditetom mogu nauciti, uz podrsku primjerenu njihovu
funkcioniranju. Ovaj pristup Kirshbaum i Olkin (2002) nazivaju afirmativnim pristupom
roditeljstvu, kojega smatraju primjerenim pristupom jer je individualno usmjeren i socijalno
osjetljiv.

Istrazivanja o roditeljstvu osoba s invaliditetom se uvelike oslanjaju na modele roditeljstva tzv.
mainstream populacije roditelja, tj. roditelja bez invaliditeta. U modelu kojeg predlazu McGaw
I Sturmey (1994) roditeljstvo se sastoji od nekoliko dimenzija, koje se preklapaju a kvalitetno
roditeljstvo pretpostavlja postojanje ravnoteze medu dimenzijama. To su Zivotne vjeStine
roditelja, ,,povijest obitelji (family history, str. 39), podrska i resursi. Na mjestu preklapanja
tih dimenzija nalazi se djetetov razvoj, sto ukazuje kako su socijalne dimenzije roditeljstva

(socijalni resursi i podrSka te geneza obiteljskih odnosa) u suodnosu s roditeljevim
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biopsihosocijalnim osobinama. U slucaja disharmonije u nekoj od dimenzija, moguce je
otezano podizanje djece.

Slikovni prikaz 2. Model roditeljstva temeljen na vjestima

(Parenting skills model, Mcgaw i Sturmey, 1994, 39)

Parent's
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&
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Navedeni model se koristi kao jedna od teorijskih osnova za planiranje i provodenje programa
podrske u Sjedinjenim Americkim DrZzavama i1 Velikoj Britaniji. Primjerice, autorice
Woodhouse, Green i1 Davies (2001) smatraju da je prije uvodenja intervencije potrebno naciniti
procjenu stanja na temelju ovog modela. One govore o 4 razine podrSke: 1) opc¢a intervencija
koja nije usmjerena na identifikaciju problema u roditeljstvu, ve¢ je podrSka osobama s
invaliditetom koje planiraju roditeljstvo. Ukljucuje savjetovanje o seksualnosti i emocionalnim
odnosima; 2) rana identifikacija problema u obitelji — ukljucuje podr$ku u obitelji, tj.
savjetovanje u obitelji, no bez formalne procjene roditelja i njegovih roditeljskih vjestina; 3)
utvrdivanje postojanja problema u kojoj se ¢esto pojavljuje i sustav socijalne skrbi te je potrebna
formalna procjena roditelja i njegovih sposobnosti. Na ovoj razini je potrebno ukljucivanje
skrbnika roditeljima s invaliditetom koji prati obitelj i suraduje sa socijalnom sluzbom; 4)
rehabilitacija i socijalna intervencija — na ovoj razini se Cesto oduzima djecu zbog
zanemarivanja te se resursi usmjeravaju na rehabilitaciju djece (ibid.). Dugoro¢no bi trebalo
raditi na razinama 1 i 2, kroz edukaciju stru¢njaka i socijalni angazman. Pritom bi sustav rane
intervencije pripadao razini 2 i kao takav bi mogao pruzati podrsku roditeljima s invaliditetom.
Sli¢an pristup imaju autorice Kirshbaum 1 Olkin (2002) koje zagovaraju procjenu individualne
razine funkcioniranja roditelja umjesto uopc¢avanja. No, Tarleton i Ward (2006) upucuju da je
potrebno procjenjivati roditeljske kompetencije a ne 1Q roditelja. Primjerena podrSka se, uz
savjetovanje i rad s roditeljima, odnosi na ukljucivanje Sire obitelji u podizanje djece, jacanje

kompetencija profesionalaca za rad s roditeljima s invaliditetom te intersektorsku suradnju
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(ibid.) sto je sukladno Bronfebrennerovoj teoriji sustava. Odnosno, da bi se moglo govoriti o
podrsci, potrebno je uskladivanje postupaka prema roditelja na mikro, mezo i makrorazini.
1.4.  PodrSka roditeljima u sustavu rane intervencije

Podataka o podrsci roditeljima s invaliditetom u sustavu rane intervencije ne postoje. Uglavnom
se opcenito piSe o ranoj podrsci, no u tom kontekstu se najces¢e spominju zdravstveni radnici
ili struénjaci rehabilitacijsko-terapijskog profila. Vaznost podrske svim roditeljima, pa tako i
roditeljima s invaliditetom istice autorica Mili¢ Babi¢ (2019) koja govori da kvalitetna podrska
moze rezultirati osobnim osjecajem zadovoljstva, Sto je bitno za dinamiku odnosa roditelja i
djeteta. Slicno zagovaraju autorice Jur¢evi¢ Lozanci¢ 1 Kunert (2015) koje podrsku preporucuju
za sve roditelje 1 obitelji, ne samo za obitelji koje su u svojevrsnom riziku. Posebno vaznim
smatraju povezivanje obiteljskih vrijednosti i institucijske skrbi za djecu, tj. djecjih vrti¢a
(ibid.). U kontekstu rane intervencije, povezivanje podrske na razini obitelj — institucija je vazno
jer je rana intervencija zapravo ,,sustav podrske razvoju djece* koji obuhvaca i ,,roditeljske
procjene o dinamici i kvaliteti djetetova razvoja“ (Romstein, 2017, 57). Kako se prethodno
argumentiralo da je u slu¢ajevima roditelja s invaliditetom moguée ocekivati teSkoée u procjeni
djetetova funkcioniranja i potreba, jasno je kako bi se povezivanjem razina podrske i socijalnih
sustava postigao kompenzacijski ucinak te bi se moglo pravovremeno reagirati na potrebe
djeteta i obitelji.

Razmatrajuci osobine podrske koju trebaju roditelji s teSko¢ama, Woodhouse, Green 1 Davies
(2001) opisuju 4 principa podrSke: 1) osiguravanje neophodnih informacija u skladu s
roditeljevim razumijevanjem, S$to katkada znaci da ¢ée se stru¢njaci morati prilagoditi
roditeljevom funkcioniranju, 2) osiguranje okruZenja primjerenog za podizanje djece
(primjereni socio-ekonomski uvjeti), §to je odgovornost lokalnih zajednica i vlastodrzaca, pri
¢emu resursi trebaju biti kulturalno primjereni, zatim 3) osiguravanje prava roditeljima s
invaliditetom za pokazivanje odgovornosti za njihovu djecu (zivljenje uz podrsku), koja
ukljucuje kontinuirano pracenje roditelja, savjetovanje te ukljucivanje obitelji u podrsku te 4)
osiguravanje uvjeta roditeljima s invaliditetom za preuzimanje odgovornosti za njihovu djecu
(samostalno zivljenje), za sve one obitelji koje su uspjesno zivjele uz podrsku. Tako osmisljena
podrska ima kvalitetni predznak te joj je potrebno teziti i zagovarati u profesionalnom
djelovanju razli¢itih struénjaka i $iroj javnosti. Zeljeni uéinci koji bi proizasli iz kvalitetne i
sustavne podrske roditeljima s invaliditetom bi bili dvojaki: roditeljima bi se olakSalo iznosSenje
roditeljske uloge te bi se reducirali u¢inci stigme koju mogu imati djeca ¢iji su roditelji osobe s

invaliditetom. Stoga se ovim radom zeli zagovarati jaCanje podrSke roditeljima s invaliditetom

16



kroz sustav rane intervencije, kao jednom od mogucih sustava podrSke upravo za ovu

populaciju roditelja, neovisno o tome ima li dijete teskoce u razvoju ili nema.

2. Metodologija istrazivanja

2.1. Cilj i svrha rada
Cilj rada je naciniti pregled literature koja se bavi istrazivanjima roditelja s invaliditetom te
identificirati problemska podruc¢ja koja su istrazivana/opisana u dostupnoj literaturi u bazi
Hr¢ak i SCOPUS.
Svrha rada je istraZiti ¢cime su se bavila dosadasnja istraZivanja i do kojih spoznaja se doSlo u
podru¢ju rane intervencije za roditelje s invaliditetom te ustanoviti potrebe za daljnjim
istrazivanjima. Dodatni doprinos rada bit ¢e u prikazu nekoliko programa (Healthy start
Australia; Rocking the Cradle USA) za podrsku roditeljima s invaliditetom koji se provode u
inozemstvu. Nadalje s obzirom na dugogodi$nju praksu autorice u sustavu socijalne skrbi bit
¢e opisan jedan primjer iz prakse u radu s roditeljima s invaliditetom.

2.2. Problemi i hipoteze
Za potrebe izrade specijalistickog rada nacinjena je analiza sadrzaja literature u bazama
HRCAK i SCOPUS prema kljuénim rije¢ima na hrvatskome i engleskome jeziku: roditelji s
invaliditetom i rana intervencija te parents with disabilities & early childhood intervention,
objavljene u posljednjih 5 godina. Pri analizi literature se koristio protokol analize, koji je
obuhvatio sljedece stavke: autore, pune bibliografske podatke, bazu u kojoj je rad objavljen,
jezik na kojemu je napisan, ciljevi rada, uzorak, metode istrazivanja i najvazniji rezultati.
Prikupljeni podaci su obradeni kvalitativno-kvantitativnim pristupom (mijeSana metoda).
Podatci prikupljeni pomocu protokola su kvantificirani te se u rezultatima daju deskriptivni
pokazatelji (postotak 1 frekvencije) odabranih podrucja.

U odnosu na odabranu temu i pristup, postavljaju se sljedeca istrazivacka pitanja i
hipoteze:

Tablica 1. IstrazZivacka pitanja i pripadajuce hipoteze

Istrazivacko pitanje Hipoteza

Koliko radova s klju¢nim rije¢ima roditelji s | Ukupni broj radova u bazama Hrcak i
invaliditetom/ parents with disabilities se | SCOPUS koji se bave tematikom roditeljstva
pojavljuju u bazama Hrcak i SCOPUS? osoba s invaliditetom spadaju u mali
statisticki uzorak (N<30).

Koliko radova o roditeljima s invaliditetom | Ne postoje radovi o roditeljima s
postoji na hrvatskome jeziku u bazi Hrcak, | invaliditetom objavljeni na hrvatskom jeziku
objavljenih u posljednjih 5 godina? u posljednjih 5 godina u bazi Hrcak.
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Koliko radova o roditeljima s invaliditetom
postoji na engleskom jeziku u bazi SCOPUS,
objavljenih u posljednjih 5 godina?

Ukupni  broj radova o roditeljima s
invaliditetom objavljeni u posljednjih 5
godina na engleskom jeziku u bazi SCOPUS

je do 30.

Autori se ne bave kvalitetom odnosa roditelja
i djeteta i/ili roditeljskim stilovima.
Najcesce istrazivana tema je percepcija
roditeljskog stresa.

Broj sudionika u istrazivanjima spada u male
uzorke (N<30).

Kojim podru¢jem zivljenja roditelja s
invaliditetom se bave autori?

Koja tema je najceS¢e zastupljena u
istrazivanjima o roditeljima s invaliditetom?
Koje veli¢ine uzorka sudionika su zastupljeni
u istrazivanjima o roditeljstvu osoba s
invaliditetom?

Koji su najvazniji rezultati istrazivanja o
roditeljima s invaliditetom?

Uz posljednje istrazivacko pitanje ne artikulira se hipoteza, nego ¢e se naciniti kategorije koje

¢e se interpretirati u odnosu na prethodno postavljena istrazivacka pitanja i hipoteze.

2.3. Nadin prikupljanja podataka
U periodu od 1. 10. 2021. do 15. 10. 2021. pretrazene su baze SCOPUS i Hr¢ak prema klju¢nim
rije¢ima na hrvatskomu i engleskomu jeziku: roditelji s invaliditetom, rana intervencija te
parents with disabilities, early childhood intervention, objavljene u posljednjih 5 godina.
Nadeni ¢lanci su podvrgnuti analizi uz pomo¢ protokola analize sadrZaja. Primijenjena je
mijeSana metoda - podatci iz ¢lanaka su analizirani prema odabranim kriterijima i podvrgnuti
deskriptivnoj statistickoj obradi.

2.4. Metode obrade podataka
Nacinjena je jednostavna deskriptivna obrada (postotci i frekvencije), kako bi se dobio uvid u

ukupnu zastupljenost tema 1 problemskih podrucja.
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3. Rezultati istrazivanja

Niti jedan ¢lanak s navedenom kombinacijom klju¢nih rije¢i nije pronaden u bazi Hrcak.
Takoder, nije pronaden niti jedan ¢lanak s navedenom kombinacijom kljucnih rijeci u bazi
SCOPUS. Zbog toga je modificirana pretraga te su baze pretrazene samo s kljuénim rije¢ima
roditelji s invaliditetom, odnosno parents with disabilities, objavljenih u posljednjih 5 godina.
Modificiranom pretragom je u bazi Hrcak nadeno 502 clanka koji u klju¢nim rijeima
sadrzavaju sintagmu roditelji s invaliditetom, no samo jedan ¢lanak se doista i odnosi na
roditelje s invaliditetom, dok su ostali ¢lanci obuhvacali djecu s tesko¢ama i roditeljstvo
roditelja koji imaju djecu s teSko¢ama u razvoju.

U bazi SCOPUS unazad 5 godina je, modificiranom pretragom, pronadeno 5834 ¢lanka koji
odgovaraju pretrazi, te je primijenjen dodatni filter nakon Cega svega 8 sadrzajem adresira
roditeljstvo osoba s invaliditetom. Ostali ¢lanci se odnose na djecu s teSko¢ama.

Tablica 2. Broj ¢lanaka o roditeljima s invaliditetom u bazama

Baza Hrcak SCOPUS
Roditelji s invaliditetom 1 (0,20%) 8 (0,14%)
Ostalo 500 (99,80%) 5826 (99,86%)
Ukupno 501 5834

U obje baze situacija je podjednaka — roditelji s invaliditetom su zastupljeni ispod 1% unutar
literature koju su trazilice izbacile pod sintagmom roditelji s invaliditetom tj. parents with
disabilities.

Ovakvo stanje s klju¢nim rije¢ima ukazuje kako autori nekriticki biraju kljucne rijeci te da su
trazilice nedovoljno osjetljive za kljucne rijeci koje su slozenijeg filozofijskog utemeljenja.
Sadrzajno, ¢lanci pronadeni u bazi Hréak govore o op¢im problemima s kojima se susrecu,
odnosno drustvenom stigmom i opéim potrebama, bez smjernica za daljnja istraZivanja ili
protokolima rada s roditeljima s invaliditetom. Baza SCOPUS ipak nudi nesto konkretnije
radove, no metodoloski variraju od ispitivanja stavova stru¢njaka do evaluacije programa
podrske za roditelje s invaliditetom. U stranoj literaturi najviSe su zastupljeni roditelji s
intelektualnim teSkocama.

Tablica 3. Analiza sadrzaja literature

rbr. | Autori Puni Baza Jezik Ciljevi rada Uzorak Metode Najvazniji
bibliografski Hrcak/ istrazivanja rezultati
podatci SCOPUS
1. Macintyre, G. | The double- SCOPUS | engleski | Stjecanje 42 Online upitnik | Losa
Stewart, A. edged sword of uvida u struc¢njaka za stru¢njake | uskladenost
McGregor, S. vulnerability: stavove sustava
Explaining the struénjaka podrske,
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persistent manjak
challenges for znanstvenih
practitioners in spoznaja o
supporting populaciji
parents roditelja s
with intellectual invaliditetom,
disabilities. manjak
Journal of resursa
Applied potrebnih za
Research in rad s
Intellectual obiteljima.
Disabilities,
2019;00:1-12.
Koolen, J. Support needs of | SCOPUS | engleski | Stjecanje 19 Analiza Programi se
Oorsouw, W. parents with uvida u kvalitativnih sadrzaja fokusiraju na
Verharen, L. intellectual stavove studija sam
Embregets, P. disabilities: roditelja, invaliditet,
Systematic struénjaka i nedostaje
review on the zajednice o holisticki
perceptions pruzanju pristup
of parents and podrske tematici.
professionals. roditeljima s
Journal of intelektualnim
Intellectual teSkoéama.
Disabilities
2020, Vol. 24(4)
559-583
Coren, E. Parent training SCOPUS | engleski | Dobivanje 4 klinicke Analiza Rezultati
Ramsbotham, interventions for uvida u studije sadrzaja pokazuju
K. parents with rezultate 192 benefite za
Gschwandtner, | intellectual studija. sudionika roditelje s
M. disability invaliditetom
(Review). ali nedostaju
Cochrane sustavna
Database of istrazivanja.
Systematic
Reviews 2018,
Issue 7. Art. No.:
CD007987
Gustavsson, Groups for SCOPUS | engleski | Dobivanje Nije Opservacijai | Bolji rezultati
M. Parents with uvida u naznaéeno intervju kod roditelja
Starke, M. Intellectual iskustva roditelja koji su imali
Disabilities: roditelja s formalnu i
A Qualitative intelektualnim neformalnu
Analysis of teSkoc¢ama o podrsku od
Experiences kvaliteti onih koji su
podrske. imali samo
formalnu.
Hasson- Attitudes towards | SCOPUS | engleski | Dobivanje 100 Upitnik Bolji stavovi
Ohayon, I. motherhood of uvida u studenata prema
Hason- women with stavove majkama s
Sharked, M. physical versus studenata fizickim
Silberg, T. psychiatric prema invaliditetom
Shpigelman, disabilities Zenama s nego prema
C. fizickim zenama s
Roe, D. invaliditetom psihickim
i psihi¢kim oboljenjima.
oboljenjima.
Li, H. Health of US SCOPUS | engleski | Usporedba Nije Analiza Roditelji s
Parish, S. L. parents with and zdravstvenog naznaéeno zdravstvene invaliditetom
Mitra, M. without statusa dokumentacije | imaju losije
Nicholson, J. disabilities. roditelja s zdravlje od
Disability and invaliditetom roditelja bez
Health Journal i roditelja bez invaliditeta.
XXX (2016) 1e5 invaliditeta.
McConnell, D. | Parents and SCOPUS | engleski | Pregled Nije Analiza Postoji velika
Feldman, M. parenting with rezultata naznaceno sadrzaja potreba za
Aunos, M. intellectual istrazivanja istrazivanjem
disabilities: An ovog
expanding field podrudja.

of research.
Journal of
Applied
Research in
Intellectual
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Disabilities,
2017;30:419-
422.

8. | Zeitlin, W. Measuring SCOPUS | engleski | Utvrdivanje 133 Analiza Utvrdene su
Augsberger, Parenting Skills: mjernih socijalne socijalnih mjerne
A. Validating the karakteristika anamneze anamneza karakteristike
Rao, T. Skills mjernog mjernog
Weisberg, D. Assessment for instrumenta instrumenta.
Toraif, N. Parents with

Intellectual
Disability.
Journal of
Evidence-Based
Social Work,
2020, 18(2), 235-
248.

9. Pehli¢, A. Roditeljstvo i HRCAK | hrvatski | Dobivanje 7 djece Intervju, Potrebna je
Urbanc, K. invaliditet — uvida u 7 roditelja fokus grupe veca podrika
Lendler, V. perspektive razliite 5 struénjaka sustava.

djece, roditelja s perspektive
invaliditetom i odrastanja
struénjaka. djece roditelja
Hrvatska revija S

za invaliditetom.
rehabilitacijska

istrazivanja,

54(1), 83-102.

3.1.Verifikacija hipoteza
U odnosu na istrazivacka pitanja 1 hipoteze, rezultati su sljedeci:
1. istrazivacko pitanje 1. Koliko radova s klju¢nim rije¢ima roditelji s invaliditetom/ parents
with disabilities se pojavljuju u bazama Hréak 1 SCOPUS? Te hipotezu 1. Ukupni broj radova
u bazama Hr¢ak i SCOPUS koji se bave tematikom roditeljstva osoba s invaliditetom spadaju
u mali statisti¢ki uzorak (N<30).
Ukupno je pronadeno 9 radova u obje baze (1 u Hrcku 1 8 u bazi SCOPUS) koji se bave
roditeljima s invaliditetom. Time se potvrduje prvo istrazivacko pitanje i pripadajuca hipoteza.
U odnosu na 2. istrazivacko pitanje Koliko radova 0 roditeljima s invaliditetom postoji na
hrvatskome jeziku u bazi Hr¢ak, objavljenih u posljednjih 5 godina? s pripadaju¢om hipotezom
2. Ne postoje radovi o roditeljima s invaliditetom objavljeni na hrvatskom jeziku u posljednjih
5 godina u bazi Hrcak, rezultati pokazuju postojanje jednoga rada koji se bave roditeljima s
invaliditetom, od ¢ega se jedan bavi perspektivama roditeljstva osoba s invaliditetom, djece i
strunjaka (Pehli¢, Urbanc, Lender, 2018).
Nadalje, 3. istraZivacko pitanje: Koliko radova o roditeljima s invaliditetom postoji na
engleskom jeziku u bazi SCOPUS, objavljenih u posljednjih 5 godina? s pripadaju¢om
hipotezom 3. Ukupni broj radova o roditeljima s invaliditetom objavljenih u posljednjih 5
godina na engleskom jeziku u bazi SCOPUS je do 30, pokazuje kako je u bazi SCOPUS
pronadeno 8 radova o roditeljima s invaliditetom. Radovi se sadrZajno odnose na: roditeljstvo

osoba s invaliditetom s aspekta maj€instva ili o¢instva, zatim na potrebu intersektorske suradnje
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1 uklju¢ivanja socijalnih radnika u dodatne edukacije o roditeljima s invaliditetom te opéim
pitanjima stigme i socijalne podrske roditeljima s invaliditetom.

Istrazivacko pitanje 4. Kojim podruc¢jem Zivljenja roditelja s invaliditetom se bave autori? s
hipotezom 4. Autori se ne bave kvalitetom odnosa roditelja i djeteta i/ili roditeljskim stilovima
otkriva da se autori baziraju na tri podrucja: 1) stigma i problemi odnosa drustva prema
roditeljima s invaliditetom, zatim 2) specifi¢nosti roditelja s invaliditetom te 3) op¢im
karakteristikama servisa podrske kojima bi druStvo trebalo odgovoriti na potrebe roditelja s
invaliditetom. Sadrzajno, radovi se ne bave kvalitetom odnosa roditelja i djeteta i/ili
roditeljskim stilovima, §to bi bilo korisno saznati u buduénosti te adresirati navedenu temu.
Sto se tiGe istrazivackog pitanja 5. Koja tema je najée$ce zastupljena u istraZivanjima o
roditeljima s invaliditetom? 1 pripadajuce hipoteze 5. Najces¢e istrazivana tema je percepcija
roditeljskog stresa, nije naden niti jedan rad u bazama Hr¢ak i SCOPUS koji bi se bavio stresom
u roditelja s invaliditetom. U isto vrijeme, postoji znacajan broj radova koji se bave stresom
roditelja djece s teSko¢ama koji sami nemaju invaliditet. Ovakvo stanje ukazuje kako roditelji
s invaliditetom nemaju dublju paznju znanstvene zajednice te se spoznaje zadrzavaju na razini
destigmatizacije ili identifikacije op¢ih problema. U odnosu na period od 2000. do 2010.
godine, ovakva struktura radova pokazuje regresiju, te se postavlja pitanje implementiranosti
inkluzije u nas i svijetu.

IstrazivaCko pitanje 6. Koje veliCine uzorka sudionika su zastupljeni u istraZivanjima o
roditeljstvu osoba s invaliditetom? 1 hipoteza 6. Broj sudionika u istrazivanjima spada u male
uzorke (N<30), pokazuje raznolikost u uzorku pri ¢emu se najcesée analizira dokumentacija i
literatura, a u manjem broju se istraZzivanja provode s ljudima. Obuhvat roditelja s invaliditetom
je ocito problem 1 ve¢im zemljama, pa se takav izazov moze oc€ekivati 1 u nas. Takoder, broj
roditelja s invaliditetom je mali, u odnosu na op¢u populaciju, zbog ¢ega se i u buduénosti mogu
ocekivati mali uzorci u istrazivanjima.

Naposljetku, odgovor na istrazivacko pitanje 7. Koji su najvazniji rezultati istrazivanja o
roditeljima s invaliditetom? pokazuje zanimljivu pojavu. U fokusu autora su stavovi okoline
prema pojedinoj populaciji te nacini odgovora na potrebe ovisno o rodnoj ulozi koju roditelj
ima (otac ili majka). Nadalje, interes istraZivaca postoji u odnosu na kompetencije stru¢njaka
zarad s roditeljima s invaliditetom, uz naglasak da se uz zdravstvene radnike u dodatne treninge
trebaju ukljuciti socijalni radnici ¢ime bi Se adresirala nedovoljna povezanost sustava i

manjkavosti u koordinaciji podrske koja trenutno postoji.
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4. Rasprava

Iz pribavljenih ¢lanaka, vidljiva je svojevrsna regresija znanstvenih spoznaja o roditeljima s
invaliditetom u odnosu na razdoblje od 2000. do 2010., kada je inkluzivni pristup roditeljstvu
oCito bio u najvecem zamahu. Unazad 5 godina autori u Republici Hrvatskoj su se bavili
reduciranjem socijalne stigme te identifikacijom opc¢ih potreba i problema s kojima se roditelji
s invaliditetom susrecu. Strani se pak autori baziraju na identifikaciji specifi¢nosti unutar
populacije roditelja s invaliditetom, primjerice traumatskim iskustvima u djetinjstvu te
kompetencijama strucnjaka za rad s roditeljima s invaliditetom. Vazne spoznaje o potonjem su
prije 20 godina dali autori Woodhouse, Green i Davies (2001) koji su ukazali kako podrska
roditeljima s invaliditetom obuhvaéa programe jacanja roditeljskih vjestina, osobnog
funkcioniranja roditelja te uvjete podizanja djece. Unato¢ prethodnim spoznajama o vaznosti
sustavne podrske, izostaju radovi koji bi se bavili navedenim aspektima. Opisani aspekti u
skladu su s trodimenzionalnim Modelom roditeljstva temeljenom na vjeStima (Parenting skills
model, Mcgaw 1 Sturmey, 1994), koji je i danas primjenjiv te se buduca istraZivanja mogu
temeljiti na njemu.

Sto se ti¢e povezanosti kvalitete roditeljstva i funkcioniranja roditelja s invaliditetom,
Llewellyn, McConnell i Ferronato su 2002. godine ukazali kako su rizici nekvalitetnom
roditeljstvu osoba s invaliditetom dodatne teskoce i ovisnosti, socio-ekonomski uvjeti obitelji
(siromastvo, nezaposlenost, potplacenost, teski i zahtjevni poslovi), a ne stupanj invaliditeta. U
odnosu na pribavljena istrazivanja, zanimljiva je pojava pitanja traume u djetinjstvu (Li 1 sur.,
2017) koju su prethodno spominjali i McGaw, Scully i Pritchard (2010) ¢ime se pokazalo kako
je ovo podrucje potrebno i dalje pratiti 1 istraZivati iz dva razloga. Prvi je reduciranje stigme, a
drugi pruzanje podrske. Obje aktivnosti imaju preventivnu vrijednost te ukazuju na potrebu za
dodatnim usavrSavanjem struc¢njaka razlicitih profila za rad s roditeljima s invaliditetom.
Upravo je dodatno osposobljavanje stru¢njaka za rad s roditeljima s invaliditetom uporisna
tocka kvalitetnog rada s obiteljima. Neki autori (McGaw i Strurmey, 1994; Llwelyn, McConnell
i Ferrnonato, 2002; Heinz i Grant, 2003; Tarleton i Ward, 2006; McConnell i sur., 2008)
zagovaraju dodatno osposobljavanje stru¢njaka za savjetodavni rad s osobama s invaliditetom,
zbog specifi¢nosti populacije. lako se dodatna edukacija spominje u kontekstu zdravstvenih
djelatnika ili stru¢njaka edukacijsko-rehabilitacijskog profila, LIwellyn, McConnell i Ferronato
(2002) ukazuju kako se u dodatne edukacije trebaju ukljuciti i socijalni radnici i pravnici, jer se
samo kvalitetnom intersektorskom suradnjom moze odgovoriti na potrebe roditelja s

invaliditetom. Da bi podrska bila kvalitetna 1 ucinkovita, potrebno je razvijati alate poput
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procjena roditeljskih kompetencija, procjene rizika obitelji (tzv. visoko-rizi¢ne ili nisko-rizi¢ne
obitelji), procjenu potreba djece i sl. Nazalost, uvidom u literaturu unazad 5 godina nisu
nacinjeni znacajniji pomaci po pitanju alata procjene. Tek Zeitlin i sur. (2021) aktualiziraju
procjenu roditeljskih vjestina. Oni govore o tri dimenzije roditeljstva osoba s invaliditetom koje
su kljuéne za procjenu, a to su: vjeStine svakodnevnog Zivota, interakcija roditelj — dijete i
sigurnost te zakljucuju kako navedene procjene trebaju provoditi socijalni radnici jer su oni
najcesce prvi, a katkada i jedini u kontaktu s roditeljima s invaliditetom (ibid.). O vaznosti
procjene roditeljskih vjestina pisali su Kirshbaum 1 Olkin (2002), Tarleton 1 Ward, (2006) te
Bloomfield i Kendell (2010) koji su predlozili dva potencijalna smjera razvoja alata za procjenu
roditeljskog funkcioniranja: jedan je procjena od strane struc¢njaka, dok se drugi odnosi na
samoprocjenu roditeljske ucinkovitosti. Potonje je potrebno pomno razvijati, uz izravan rad s
roditeljima, jednostavnim upitnicima koji su prilagodeni roditeljima te koji se mogu ispunjavati
uz pomoc¢ stru¢njaka (Bloomfield 1 Kendell, 2010). [ako niti jedan autor nije pisao o koriStenju
upitnika u svrhu mijenjanja prakse, ali i spoznaja o roditeljima s invaliditetom, namece se
logicki zakljuc¢ak o moguéem medu-smjeru: razvoju alata za stru¢njake (procjene) i alata za
roditelje (samoprocjene) koje bi se mogle usporediti i dovesti u suodnos, komparirati, analizirati
i sl. sa svrhom dobivanja objektivnijeg uvida u stanje na terenu. U slucajevima gdje je to
moguce, procjenama strucnjaka i roditelja bi se mogle pridruziti procjene djece, S$to bi u
potpunosti odgovaralo paradigmi participativnih istrazivanja koja je komplementarna s
vrijednostima i principima inkluzije.

lako sporadi¢na istraZzivanja o majkama i o¢evima, zanimljiva je pojava interesa znanstvene
zajednice za analizu uloga 1 odnosa iz perspektive spolova. Ideje o razli¢itom polozaju zena i
muskaraca s invaliditetom aktualizirano je unutar discipline Studije invaliditeta, u kojoj su
autori Corker 1 Shakespeare (2002) zakljucili kako su djeca s teSko¢ama u razvoju i zene s
invaliditetom posebno osjetljiva skupina unutar populacije osoba s invaliditetom, ponajprije
zbog dominantne patrijarhalne paradigme koja postoji na globalnoj razini. lako autori
istrazivanja o roditeljstvu s aspekta maj€instva i o€instva nisu navodili teorijsku podlogu svojih
promisljanja, jasan je utjecaj navedene discipline te bi se buduca istrazivanja o roditeljima s
invaliditetom, uz Bronfenbrennerovu teoriju Ekoloskih sustava trebala temeljiti i na Studiju
invaliditeta.

U nastavku rada biti ¢e kao dodatni doprinos praksi opisani neki programi podrSke roditeljima
s invaliditetom koji se provode u svijetu kao i jedan prikaz sluc¢aja u radu s roditeljima s

invaliditetom iz prakse autorice koja je socijalna radnica.
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5. Prikaz programa podrske roditeljstvu osoba s invaliditetom

Nekoliko je programa u svijetu koji se bave podrskom roditeljima s invaliditetom koji imaju
malu djecu. Ovdje ¢e se dati prikaz tri programa koji su namijenjeni roditeljima s invaliditetom,
a u koje su ukljuceni stru¢njaci razlicitih profila.
5. 1. Healthy Start

Program ,,Healthy Start“ je dio nacionalne strategije nazvane ,,Stronger Families and
Communities Strategy* kojoj je cilj jacanje kapaciteta lokalnih zajednica za pruzanje podrske
razli¢itim skupinama drustva. Program ,,Healthy Start™ ima za svrhu obuciti stru¢njake koji
rade na terenu za pruzanje savjetodavne podrske roditeljima s intelektualnim teSko¢ama. Kao
kljucni ciljevi programa navode se razvoj modela suradnje lokalnih vlastodrzaca i prakticara,
diseminacija znanstveno utemeljene prakse, umrezavanje stru¢njaka i premoscéivanje jaza
znanosti 1 prakse sa svrhom stvaranja baze znanja kao osnove razvoja servisa podrske.
Odnosno, autori programa predlazu da se kroz relevantna znanstvena istraZzivanja povezu teorija
1 praksa, ¢ime bi se ostvarili uvjeti za umrezavanje i koordinaciju servisa podrske na samom
terenu. Program je strukturiran u tri razine: prva (proksimalna) razina se odnosi na drustvo
(ustanove 1 praktiare) kojima se nudi edukacija za rad s osobama s invaliditetom koji su
ostvarili roditeljstvo ili to tek planiraju, zatim srednja razina se odnosi na intervencije u odnosu
na obitelj (roditelje i druge ¢lanove obitelji) 1 koja se provodi u obitelji, kroz kuéne posjete i
tempom koji je prilagoden kapacitetima roditelja, te trec¢a (distalna) razina koja se ti¢e samog
djeteta koja se odnosi na podrsku djetetu u dje¢jem vrti¢u, osnovnoj Skoli te edukacija i
supervizija ostalih stru¢njaka (npr. odgojno-obrazovnih). Ovakvom strukturom programa
jacaju se kapaciteti zajednice jer se osnazuju profesionalci koji rade na terenu, a djeca su,
zapravo, neizravni ,,primatelji“ podrSke jer se na njihov razvoj djeluje kroz reorganizaciju
ustanova i procedura te rad s obitelji.

U samom programu postoje mjere kojima se prate ucinci programa (tablica 3), a evaluacija se

provodi svake dvije godine.
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Tablica 3. Ciljevi programa ,, Healthy Start* i mjere evaluacije

Razina procjene | Ishodi Kljucni rezultati Mjere
Proksimalna Kapaciteti sustava Volja/zelja za Upitnik o
Promjene u praksi djelovanjem kapacitetima sustava
Znanje i vjestine Intervju dionika
prakticara te odgojno- Usmjeravanje
obrazovni kapaciteti postojecih resursa

Povezanost organizacija

Srednja Kapaciteti i resursi Znanje i vjestine roditelja | Upitnik za obitelj
obitelji Toplina i odgovornost Inventar obitelji
Odnos roditelj/dijete | roditelja Inventar sigurnosti i
Sigurnost obiteljskog opasnosti u
doma obiteljskom domu

Kontrolna lista
znanja i vjestina
vezanih uz zdravlje

Skala predanosti

cilju
Distalna Zdravlje djeteta Prevencija bolesti i Upitnik za obitelj
Razvoj djeteta ozljeda
Primjerena i

pravovremena reakcija
na bolesti 1 ugrozavajuca
stanja djeteta

Komunikacijske vjestine

Izvor: McConnell i sur. (2008)
Vise o programu dostupno na: https://www.floridahealth.gov/programs-and-services/childrens-
health/healthy-start/index.html

5.2. Positive Parenting Program
Program pozitivnog roditeljstva namijenjen je svim roditeljima, a unutar te populacije zaseban
modul se bavi roditeljima s intelektualnim teSko¢ama. Program provode certificirani prakticari,
a sam program ima za cilj stvaranje poticajnog okruzenja za razvoj djece te prevenciju
zlostavljanja 1 zanemarivanja djece. Naglasak je na podrSci u prve tri godine Zivota te se

naglaSava vaznost ranog probira i rane intervencije, za §to su zaduzeni pedijatri i patronazna
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sluzba te socijalni radnici. U ovom programu djeca nisu izravni korisnici programa, ve¢ njihovi

roditelji i skrbnici, a postoji cijeli niz tema kojima se adresira roditeljstvo (tablica 4).

Znanstvena evaluacija ovog programa pokazala je kako roditelji s invaliditetom mogu profitirati

od uklju¢ivanja u njega, ponajvise ako ih se ukljucuje individualno, a savjetovanje odvija u

njihovu domu (Glazemakers i Deboutte, 2013).

Tablica 4. Prikaz tema i sadrzaja Programa pozitivnog roditeljstva

Tema

Sadrzaji

Pozitivno roditeljstvo

Zajednicki rad

Sto je pozitivno roditeljstvo?
Uzroci problema u ponaSanju djece
Ciljevi promjene

Pracenje djetetova razvoja

Podrzavanje djetetova razvoja

Razvoj pozitivnih odnosa s djecom
Poticanje pozeljnih ponaSanja

Poducavanje novih vjestina i ponasanja

Mijenjanje nepoZeljnih ponasanja

Mijenjanje nepoZeljnih ponasanja
Razvoj roditeljskih rutina

Karta ponaSanja

Planiranje

Savjeti za krizne situacije u obitelji
Situacije visokog rizika
Planiranje rutinskih aktivnosti

Priprema za telefonska savjetovanja

Implementiranje rutina roditeljstva |

Priprema za susret
Izvjestavanje o napretku

Druge teme

Implementiranje rutina roditeljstva Il

Priprema za susret
Izvjestavanje o napretku

Druge teme

Implementiranje rutina roditeljstva 11l

Priprema za susret
Izvjestavanje o napretku

Druge teme
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ZavrSetak programa Osvrt na program
Izvjestavanje o napretku
Odrzavanje promjena
RjeSenja za buduce izazove

Bududi ciljevi

Teme koje su obuhvacene programom adresiraju razli¢ita podrucja roditeljstva te se posebno
prati napredak obitelji. Vise o programu 1 njegovim komponentama na:
https://www.triplep.net/glo-en/home/

5.3. Rocking the cradle

Glavni cilj programa ,,Rocking the Cradle* je osiguravanje prava na roditeljstvo osobama s
invaliditetom. To je specijalizirani program namijenjen upravo ovoj populaciji, a naglasak je
na sveobuhvatnoj podrSci roditeljstvu s aspekta razli¢itih disciplina kao $to su zdravstvo,
socijalna skrb, pravo te odgoj i obrazovanje. Vrijednost ovoga programa je ta §to postoje
dodatni materijali napisani jednostavnim jezikom namijenjenih roditeljima s invaliditetom.
Program je metodoloski razraden na nacin da daje upute 0 postupanjima i nudi primjere dobre
prakse razli¢itim dionicima, od vlastodrzaca do prakti¢ara na terenu. Programski ciljevi su
definirani na temelju podataka s terena. 1z problema na terenu proizlaze preporuke i smjernice
za struénjake razli¢itih profila. Zanimljiva je tema prava osoba s invaliditetom na
potpomognutu oplodnju za koju se u dokumentu navodi da je jedno od temeljnih prava svakog
covjeka. Ova tema je vrlo vaZzna i za na$ kontekst Sto potkrepljuje i ¢injenica da Vlada RH
(2021) prepoznaje pravo na obitelj i reproduktivna prava osoba s invaliditetom kao prvo pravo
koje je obuhvaceno u Nacionalnom planu izjednacavanja mogucnosti za osobe s invaliditetom
za razdoblje od 2021. do 2027. godine. U prvom strateskom cilju ,,Obitelj* navodi se potreba
edukacije skrbnika i stru¢nih radnika o poStovanju prava na izbor osoba s invaliditetom, pa se
ovim radom zeli naglasiti vaznost osiguravanja tog prava kao i preduvjeta za njegovo

ostvarivanje kroz edukacije obitelji 1 struénjaka i senzibilizaciju javnosti.
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Tablica 5. Prikaz tematskih cjelina i preporuka

Izazovi na terenu

Preporuke

Manjak pouzdanih podataka o broju

roditelja s invaliditetom

Prikupljanje i sistematizacija podataka,

provodenje istrazivanja na terenu

Losa drustvena podrska roditeljima s

invaliditetom

Uredivanje zakonskih okvira, priprema i
edukacija stru¢njaka, dostupnost rane
intervencije i ranog i predskolskog odgoja
za djecu Ciji su roditelji osobe s

invaliditetom

Neprimjereno postupanje prema roditeljima

s invaliditetom kojima su oduzeta djeca

Edukacija stru¢njaka (pravnika, socijalnih

radnika) i udomitelja

Nedostatno razraden sustav procjene
roditeljskih kompetencija osoba s

invaliditetom

Razvoj protokola, instrumentarija i

edukacija procjenitelja

Nedostupnost posvajanju

Prosirenje zakonskih okvira (osobe s
invaliditetom kao posvojitelji), edukacija

agencija za posvajanje

Nedostupne zdravstvene usluge

potpomognute oplodnje

Prosirenje zakonskih okvira, programi
treninga roditeljskih vjestina prije trudnoce,

financijska podrska

Osobni asistenti ne pruzaju podrsku

roditeljstvu

Edukacija osobnih asistenata treba

obuhvacati i podrsku roditeljstvu

Nedostupno stanovanje

Uvodenje kvota najma javnih stambenih
jedinica na lokalnoj razini, financijska

podrska za kupnju nekretnine

Nedostupan prijevoz

Organiziranje prijevoza za osobe s

invaliditetom i njihove obitelji

Niska primanja, nezaposlenost 1 siromastvo

Uskladivanje sustava odgoja i obrazovanja s

potrebama na trzistu rada

Losa zdravstvena skrb, posebice za zene

Edukacija lije¢nika tijekom studija,
financiranje specijaliziranih zdravstvenih

usluga za Zene s invaliditetom
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Slaba mreza vr$njacke podrske

Financiranje aktivnosti za obitelji na

lokalnoj razini

Slaba podrska socijalnih servisa za roditelje

s invaliditetom

Vodenje evidencije o roditeljima s
invaliditetom na lokalnoj razini,
organiziranje podrske i pristup resursima

kroz pomnije financijsko planiranje

Sustav rane intervencije ne prepoznaje

osobe s invaliditetom kao ciljnu skupinu

Ukljucivanje strategija, protokola i
programa podrske za roditelje s

invaliditetom u kontekstu rane intervencije

Tesko dostupna pravna zastita

Osiguravanje pravne zastite i pravne
podrske na lokalnoj razini (agencije za

pravnu zastitu)

Nedostatan broj centara za samostalno

Zivljenje

Omogucavanje boljeg financiranja programa
samostalnog stanovanja i otvaranje centara

za samostalno Zivljenje

Nedostupnost programa podrske roditeljima

s invaliditetom

Organiziranje mobilnih timova podrske,

promjena zakonodavnih okvira

Nedovoljna podrska roditeljima s
invaliditetom — manjinama i nativnim

stanovnicima

Osiguravanje podrske kroz agencije 1

zakonodavne okvire

NaruSena obiteljska dinamika 1 loSa podrska

unutar obitelji

Razvoj mreze pruzatelja usluga za obitelji

U ovome programu rana intervencija se vidi kao sveobuhvatna podrska djeci 1 roditeljima te se

preporucuje da roditelji s invaliditetom budu prepoznati kao jedna od ciljnih skupina rane

intervencije. Vise o programu i njegovim komponentama te preporukama na poveznici:

https://www.ncd.qgov/publications/2012/Sep272012
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6. Primjer iz prakse socijalne radnice u skrbi za dijete s teSkocama

u razvoju €iji su roditelji osobe s invaliditetom

Kroz primjer prakse prikazat ¢e se postupanja u sustavu socijalne skrbi za dijete s teSkocama u
razvoju €iji su roditelji osobe s invaliditetom. Za dijete s teSkocom u razvoju socijalni radnik u
sustavu socijalne skrbi vrlo ¢esto doznaje od drugih ustanova koje obavljaju odgojno obrazovne
ili zdravstvene djelatnosti. Koliko god nam se ¢inilo kako je javnost informirana, a djeca s
teSkocama integrirana u drustvo Cesto to i nije tako. Konkretno za primjer iz prakse koji ¢e biti
obraden u ovom radu, za djevojCicu sada ve¢ s teSkocama u razvoju doznali smo kroz dopis
dje¢jeg vrtica koje je dijete polazilo. Dopisom nas obavjeStavaju o odgojnoj zapusStenosti
djevojcice, te prema njihovoj procjeni djetetovo ponaSanje nije u skladu s kronoloskom dobi. S
roditeljima djevojCice vrti¢ ne ostvaruje suradnju §to stru¢njacima predstavlja dodatnu teskocu.
Vrti¢ ne moze osigurati adekvatne uvjete djevojCici bez osobnog asistenta. Jedinice lokalne
samouprave zbog nedostatka financijskih sredstava ne mogu omoguciti osobnog asistenta.
Stovise, nacelnik jedinice lokalne samouprave osobno kontaktira voditelja slu¢aja kao i
voditelja podrucnog ureda bez ostavljenog prostora za meduresornu suradnju kao niti
zajednicku pomo¢ obitelji 1 djevoj€ici. Pozvani smo na odgovornost u rjeSavanju problema s
djevojcicom. Moze se zakljuciti kako 1zostaje podrska lokalne zajednice. Umjesto da se radi na
educiranju djece 1 odraslih o razli¢itim vrstama invaliditeta 1 potrebama koje iz specificnosti
odredenog invaliditeta proizlaze, djevojcicu je lakSe iskljuciti iz vrti¢a, a §to se na kraju i

dogodilo.

Djevojcica Zivi u petero€lanoj obitelji. Otac je od ranije krace razdoblje bio poznat podru¢nom
uredu jer je ostvarivao pravo na naknadu do zaposlenja zbog utvrdenog intelektualnog
oStec¢enja. Kada je zasnovao radni odnos pravo mu je ukinuto jer prema tadasnjem Zakonu o
socijalnoj skrbi pravo ostvaruju korisnici koji se nalaze u evidenciji nezaposlenih pri Hrvatskom
zavodu za zapoSljavanje, a ranije su stekli neko od pomoénih zanimanja. Po zanimanju je
pomoc¢ni pekar. Cijelo obrazovanje pohadao je po prilagodenom programu. | sada je u radnom
odnosu te je ekonomski status obitelji zadovoljavajuci. Majka je takoder obrazovanje pohadala
po prilagodenom programu. Nikada se nije zaposljavala niti je od ranije poznata sustavu
socijalne skrbi. Otac i majka su se upoznali preko druStvene mreze te zasnovali bra¢nu
zajednicu nakon krace emocionalne veze. U bracnoj zajednici je rodeno troje djece, od kojih
samo jedno iskazuje odstupanja u psihomotornom razvoju. 1z navedenih karakteristike daje se

zakljuciti kako su roditelji osobe s invaliditetom.
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Obitelj je prosla detaljnu obradu u Timu za zastitu djece, mladih 1 obitelji. Kroz stru¢ni rad
utvrdene su potrebe rada na osnazivanju roditelja u razumijevanju razvojnih potreba djece i
njihove osjetljivosti na iste, kao i usvajanja odgovarajuci obrazaca reagiranja na njih. Posebice
uzevsi u obzir kako se u razvojnom profilu djevojcice pokazuje potreba za radom na paznji,
razvoju jezicno govorne komunikacije, vidne i slusne percepcije te samosvijesti jer je kod
djevojcice prisutno kasnjenje u psihomotornom razvoju. Nadalje, utvrdena je i potreba rada na
roditeljskoj ustrajnosti na aktivnostima koje povecavaju dobrobit djece te rad na promjeni
utvrdenih nepovoljnih obiteljskih okolnosti. Nakon provedene procjene sigurnosti i razvojnih
rizika mlt. djece i roditeljskih snaga u obitelji je izreCena mjera struéne pomo¢ i potpore u
ostvarivanju roditeljske skrbi o djeci. Ovakva mjera se izrice po utvrdenim okolnostima
nesamostalnosti roditelja u ostvarivanju roditeljske skrbi u cijelosti ili djelomi¢no. Okolnosti
mogu biti na strani roditelja ili djeteta pri ¢emu je ugrozen razvoj djeteta. Prilikom obrade
jednako su zastupljene okolnosti na strani roditelja i djeteta. Dijete ima specifi€ne potrebe, a

roditelji zbog vlastitih oSteCenja zdravlja ne mogu odgovoriti na takve potrebe.

Zbog prepoznavanja specificnih potreba djeteta, Tim za zastitu djece, mladih 1 obitelji u stru¢ni
rad ukljucio je Tim za djecu s teSkoCama u razvoju zbog ostvarivanja mogucih prava i usluga
socijalne skrbi prema vrsti 1 tezini oStecenja zdravlja djeteta. Ostvarivanje mogucih prava i
usluga zapocinje razgovorom s roditeljima, prilaganjem medicinske dokumentacije i
uzimanjem socioanamnestickih podataka s naglaskom na svakodnevno funkcioniranje djeteta.
U pocetnoj fazi roditelji su neizostavni ¢lanovi. Suradljivi su, prihvacaju prijedloge, ali u
izvrSavanju zadanih zadataka trebaju intenzivnu podrSku. Na osnovi sada ve¢ dobivenog uvida
u funkcioniranje roditelja 1 nemoguénosti uvida u adekvatne informacije oslanjamo se na jaku
medicinsku dokumentaciju kao i utvrdenim ¢injenica odlaskom u obitelj na adresu stanovanja.
Kako roditelji nisu uocavali odstupanja u djetetovu razvoju tako nisu ni pronalazili potrebu za
lije¢nic¢kim pregledima te djevojcica ne posjeduje adekvatnu medicinsku dokumentaciju kako
bi se uputilo na vjesta¢enje nakon kojeg bi moglo ostvariti prava i usluge iz sustava socijalne
skrbi. Roditeljsko razumijevanje procesa ostvarivanja prava i uklju¢ivanja u socijalne usluge je
djelomic¢no. Kako bi se izbjegle moguce prepreke ili barijere koje bi bile razlog nesporazuma u
komunikaciji §to bi u ovom slucaju moglo biti zbog snizenih intelektualnih sposobnosti
roditelja u proces je ukljucen 1 voditelj] mjere s kojim je obavljen razgovor. Roditeljima je
potrebna podrska u izvrSavanju zadanih zadataka te ¢e uz pomo¢ voditelja mjere odraditi
lijecnicke preglede te prikupiti potrebnu medicinsku dokumentaciju. S naglaskom kako se

podrucni ured u meduvremenu obratio nadleznoj lijecnici djeteta kako bi utvrdili ¢injenice o
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poduzimanju aktivnosti roditelja vezanih uz zdravlje sve mlt. djece u obitelji. U ovom slucaju,

kao vrlo ¢esto 1 u drugima suradnja s lijeCnicom nije ostvarena.

Cjelokupnom timu je bilo bitno djevojc¢icu Sto prije ukljuciti u usluge kako bi dobila stru¢nu
pomo¢ i1 podrsku. Prepoznato je kako je takva pomoc¢ i podrSka potrebna i roditeljima. Do
ishodenja nalaza i misljenja o vrsti i tezini invaliditeta djevojcica je ukljucena u socijalne usluge
lokalne udruge. Stru¢ni tim udruge izradio je stru¢nu procjenu za djevoj¢icu nakon Cega je ista
ukljucena u usluge rane intervencije koju na ovom podrucju Udruga jedina pruza. Mogucnost
uklju¢ivanja u uslugu rane intervencije je pozitivna stvar obzirom kako znamo da su terapeuti
prekapacitirani. Obzirom kako je projekt financiran sredstvima nadleznog ministarstva
roditeljima je to bilo financijski najisplativije ako gledamo cijenu usluge. Uklju¢ivanjem
djevojcice u tretman Udruge proizasle su nove poteskoce za roditelje. Odlasci na zakazane
termine predstavljaju im stres zbog neadekvatnih resursa i nemoguénosti noSenja s novo
zadanim zadacima. Ne posjeduju osobni automobil, ne posjeduju vozacku dozvolu. Prometna
povezanost je takoder losa. Osim djeteta s teSko¢ama, imaju jo$ dvoje djece koje trebaju
adekvatno zbrinuti dok su na terminu. Dijete na zakazane termine odlazi u pratnji jednog ili oba
roditelja ako pronadu prijevoz i ako se ima tko brinuti o drugoj djeci. Cesto zbog neredovitog
prijevoza ne odlaze na dogovorene termine. Zbog nepotpunog razumijevanja vaznosti odlaska
na termin, djevojCicu do terapeuta odvoze i1 €lanovi Sire obitelji, a po zavrSetku sa uslugom

terapeut nema kome dati povratnu informaciju.

Po izvrSenom vjeStaCenju Zavod za vjeStaCenje, profesionalnu rehabilitaciju 1 zaposljavanje
osoba s invaliditetom dostavlja nalaz i misljenje za djevojcCicu. Istim je utvrdeno postojanje III
stupnja invaliditeta zbog tjelesnog oSte¢enje. Kao dijagnoza navode se Razvojne teskoce koje
nisu definirane. Roditelji po pozivu dolaze u podruc¢ni ured gdje ih se upoznaje sa sadrzajem
nalaza 1 miSljenja. Verbaliziraju kako nemaju nejasnoca kao ni poteSkoca zbog odlazaka u
udrugu. Izradeno je rjeSenje kojim je djetetu priznato pravo na doplatak za pomoc¢ i1 njegu.
Roditeljima su takoder dane smjernice prema Hrvatskom zavodu za mirovinsko osiguranje gdje
mogu ostvariti pravo na doplatak za djecu (uvecani) za djevojcicu, a koji se takoder temelji na
nalazu 1 miSljenju Zavoda za vjeStacenje, profesionalnu rehabilitaciju i zaposljavanje osoba s

invaliditetom.

Opcenito dijete s teSkocama u razvoju u obitelj donosi i dinamican proces. Roditelji su rastrgani
izmedu razli¢itih ustanova 1 pruZatelja ustanova, a u koje se trebaju ukljuciti s djetetom. Tako i
u ovoj obitelji dolazi do tranzicije, a koja je uobicajena U sustavu rane intervencije. Kako bi
tranzicija bila uspjesna potrebno je planiranje i komunikacija. Dobrom komunikacijom izmedu
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pruzatelja usluge, socijalnog radnika nadleznog podru¢nog ureda i roditelja zajednicki se
zakljucilo kako bi se pruzanjem usluge u domu obitelji postigli bolji rezultati. Roditelji su
takoder bili suglasni s takvim nacinom pruzanja usluge i dopustili struénjacima ulazak u njihov
dom. Kada se dogovoreno pocelo provoditi, nailazilo se i na nove teSkoc¢e propisnog karaktera.
Udruga nema mogucénost pruzanja usluge rane intervencije u domu korisnika. Naime, Projekt
kroz koji je djevoj€ica bila uklju¢ena u ranu intervenciju ne podrzava pruzanje usluge u domu
korisnika ve¢ kod pruzatelja usluga. Dodatnim naporima i prije svega suradnjom roditelja
unato¢ njihovim ograni¢enim sposobnostima zeljelo se pomoci obitelji da lakse ostvari potporu
i pristup usluzi. Kako Udruga pruza i socijalnu uslugu psihosocijalne podrske, a koja se moze
pruzati i u domu korisnika pri podru¢nom uredu pokrenut je postupak za priznavanje prava.
Udruga je stru¢nom procjenom utvrdila sposobnosti i potrebe djevojice i proslijedila ga
podru¢nom uredu nakon ¢ega je izdana uputnica za pruzanje usluge psihosocijalne podrske u
domu korisnika. Takvim nac¢inom rada uspostavlja se odnos koji se moze okarakterizirati
povjerenjem, toplinom, otvorenom komunikacijom i medusobnim uvazavanjem, a roditelji i
dijete bolje funkcioniraju u njima poznatom i prirodnom okruzenju. Vazno je roditeljima dati
Sto viSe znanja 1 vjeStina, pa je onda i njihov poticaj na djetetov rast 1 razvoj ucinkovitiji. Kroz
rad u obitelji roditelje se moZe osnaziti i pouciti, a §to je jako vazno u ovoj obitelji. Sama stru¢na
podrska 1 potpora terapeuta u obitelji nije dovoljna za pravovaljano funkcioniranje roditelja i
zadovoljavanje specificnih potreba mlt. djece, a posebno djevojCice s teSkoc¢ama. Kako na
nasem podruc¢ju nemamo drugih moguénosti podrske roditeljima s invaliditetom krajnji
zakljucak stru¢nog tima bio je da se roditeljima treba izre¢i mjera stru¢ne pomoc¢i i potpore U
ostvarivanju roditeljske skrbi o njithovoj maloljetnoj djeci. Izrecena je na vrijeme od 12 mjeseci.
Voditelj mjere ¢e raditi na osnazivanju roditelja u razumijevanju razvojnih potreba djece i

njihove osjetljivosti na iste, kao i odgovaraju¢i na njih primjerenim odgojnim stilom.

Iz navedenoga se moze vidjeti kako socijalni radnici svakodnevno rade sa socijalno osjetljivim
skupinama, u vrlo osobnim kontekstima kao $to su Zivotni prostor ili ustanova u kojoj osoba
zivi. Zbog toga je i njima potrebna podrska, posebice u dijelu osiguravanja znanstveno
relevantnih informacija, primjera dobre prakse i supervizije. Unato¢ manjku podrske i
nerazumijevanju okoline, socijalni radnici jedni drugima pruZaju podrSku 1 timski,

svakodnevno ulazu trud i dobru volju kojom pokuSavaju kompenzirati nedostatke sustava.
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7. Zakljucak

Iako su roditelji s invaliditetom skupina koja je prisutna u naSemu drustvu, postojeci interes
znanstvene javnosti nije dovoljan. Unato¢ postoje¢im pomacima i pojavi istrazivanja vezano uz
navedenu populaciju jo§ uvijek nema dovoljnog interesa, Sto je vidljivo iz malog broja
istrazivanja o roditeljima s invaliditetom. Cini se kako su najplodnije godine za navedeno
podrucje bile izmedu 2000. 1 2010. godine te da su spoznaje opisane u radovima objavljenima
u navedenom periodu validne i1 za danaSnje vrijeme. Odredene anticipacije koje su se pojavile
u radovima iz tog vremena, kao npr. razvoj instrumenata za procjenu roditeljske u¢inkovitosti
ili kompetentnosti, modeli podrske roditeljima s invaliditetom, jacanje stru¢nih kompetencija
za rad s roditeljima s invaliditetom kao i intersektorska suradnja te rana podrska, nisu se jo§
uvijek implementirale u drustvo. Buducéa istrazivanja bi trebala posluziti kao okvir za razvijanje
programa podrske roditeljima s invaliditetom, s naglaskom na ranoj podrsci i intervenciji.
Preliminarnim uvidom u dostupnu literaturu, vidljivo je kako su djeca roditelja s invaliditetom
u riziku od neprihvacanja okoline, posebice vrSnjaka. Stoga se pretpostavlja kako je roditeljstvo
osoba s invaliditetom jedno od potencijalnih podru¢ja unutar sustava rane intervencije u
buduénosti te se oekuje kako ¢e se znacajan dio znanstvene i strucne literature o roditeljima s
invaliditetom odnositi na savjetodavni rad s roditeljima u smjeru jacanja roditeljskih kapaciteta
i prevenciju vr$njackog odbacivanja njihove djece, neovisno o tome imaju li djeca razvojne
teskoce ili ne.

Prikazani programi ukazuju na vaZnost podrSke u iznoSenju roditeljskih uloga osoba s
invaliditetom, pri ¢emu socijalni radnici imaju klju¢nu ulogu jer su upravo oni najces¢i i prvi
profesionalci koji ulaze u obitelj te imaju izravan kontakt s roditeljima s invaliditetom. Primjer
1z prakse pokazuje kako socijalni radnici mogu imati vaznu ulogu u ranoj intervenciji upravo
kroz rad s roditeljima s invaliditetom. Kako bi socijalni radnici primjereno odgovorili na
izazove koji se mogu pritom javiti, potrebno je da budu primjereno educirani te da imaju

kontinuiranu podrsku i superviziju.
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