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Iskustva roditelja djece s teSkocama u razvoju te razvojnim i socijalnim rizicima vazana
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SazZetak rada:

Ovim radom se Zeli prikazati perspektiva roditelja djece s razvojnim i socijalnim rizicima te
teSko¢ama u razvoju o iskustvu podrske S obzirom na usluge rane intervencije u
Medimurskoj zupaniji. U skladu s op¢im ciljem postavljeni su specifi¢ni ciljevi koji se
ogledaju u istrazivackim pitanjima: iskustva podrSke ranom intervencijom, trenutne potrebe
obitelji i djeteta te ocekivanja od buduce podrske. U istrazivanju je koristen kvalitativan
pristup prikupljanja i analize podataka. Sudjelovalo je 20 roditelja (18 majki i 2 oca), koji su
u istrazivanje izabrani namjernim uzorkovanjem. Kriteriji odabira sudionika su imanje djeteta
sa teSko¢ama u razvoju, razvojnim ili socijalnim rizikom koje je u dobi od 3 do 6 godina, 10
roditelja je ukljuceno u razliite usluge rane intervencije, 10 roditelja nije uklju¢eno u usluge
rane intervencije i svi su iz razli¢itih podru¢ja Medimurske zupanije. Sudionici su ispitani
metodom polustrukturiranog intervjua koji su snimani audio zapisom, transkribirani te
analizirani kvalitativnom metodom. Roditelji su zadovoljni struénjacima i profesionalnom
podrskom koju primaju u MURID-u te aktivnostima koje su im ponudene u Udruzi Pogled.
Kao najvece probleme navode nedostatak podrSke, teSkoce u pronalaZenju informacija,
nedostatak educiranih stru¢njaka i suradnje sa stru¢njacima, nekoordiniranost usluga te imaju
negativno iskustvo vezano uz suradnju sa obiteljskim lije¢nicima i pedijatrima. Podrucje rane
intervencije je kriticno podrucje koje zahtijeva profesionalan, interdisciplinaran pristup i
timski nacin rada. S ciljem poboljSanja sustava, potrebno je povezati obiteljske lijecnike i
pedijatre sa pruzateljima usluga rane intervencije, kako bi se na vrijeme prepoznalo razvojno
zaostajanje kod djeteta i kako bi obitelj primila pravovremenu podrsku. Nuzno je osigurati
provodenje znanstveno utemeljenih, obiteljski usmjerenih intervencija, smanjiti broj razli¢itih
stru¢njaka koji rade s djetetom te osigurati sve potrebne informacije na jednom mjestu.

Pojmovi: rana intervencija, iskustva roditelja,djeca s teSko¢ama u razvoju, podrska



Early Intervention Experiences of Parents of Children with Disability, Developmental
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Summary:

This paper aims to present the results of research on experiences of families of children with
disability, developmental and social risks in Medimurje County with regard to early
intervention services they receive or have received. In accordance with the general aim of the
research, specific objectives were set, which are reflected in the research questions: what kind
of experience describes parents regarding to early intervention services, current needs of the
family and the child and expectations of future support. Qualitative methodology was used
and the study included 20 parents (18 mothers and 2 fathers), who were chosen for the study
by selective sampling. In order to fit the selection criteria the participants had to have a child
with disability, developmental or social risk, between three and six years old, ten of them are
involved in early intervention services and other ten of them aren't involved in early
intervention services, all of them are from different part in Medimurje County. Semi-
structured interviews were used to test the participants which were saved by audio recordings,
transcribed and analyzed through the qualitative method. Parents are satisfied with the experts
and professional support they receive in MURID and the activities offered by Association
Pogled. They reported a range of obstacles, which included lack of support, difficulties in
finding information, lack of qualified experts, lack of partnership with experts, uncoordinated
services, bad experiences with family doctors and pediatricians.The area of early intervention
is a critical area requiring a professional, interdisciplinary approach and teamwork. In order to
improve the services and the system it is important to connect family doctors and
pediatricians with service providers and identify the developmental delay on time. It is
necessary to promote evidance based interventions, family centered services, ensuring
information is accessible in one place, and to reduce the number of different professionals
working with the child.

Key words: early intervention, experiences of parents, children with disability, support
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1. UvOD

Rana intervencija znacajno doprinosi dobrobiti djeteta, obitelji 1 drustva, ublazava postojece

probleme i u mnogo slucajeva, prevenira dodatne teskoce.

Pojam rana intervencija oznaCava proces informiranja, savjetovanja, edukacije i podrske
obiteljima i djeci koja imaju teSkoce u razvoju ili kod kojih postoji faktor rizika za razvojno
odstupanje, uslijed bioloskih ili okolinskih ¢imbenika (Kosicek i sur., 2009). Isti autori, kao
bit rane intervencije navode Sto ranije ukljucivanje djeteta u sam proces rehabilitacije,
neovisno o tome je li oSteCenje nastalo prenatalno, perinatalno ili postnatalno, te rad s
roditeljima i pruzanje podrske, s ciljem poticanja optimalnog rasta i razvoja djeteta kako bi

ono razvilo svoje potencijale na emocionalnom, socijalnom i1 kognitivhom podrucju.

Prema definiciji iz sustava socijalne skrbi, dijete s teskocama u razvoju je dijete koje zbog
tjelesnih, senzori¢kih, komunikacijskih, govorno-jezi¢nih ili intelektualnih teskoca treba
dodatnu podrsku za ucenje i razvoj, kako bi ostvarilo najbolji moguéi razvojni ishod i
socijalnu  ukljucenost (Zakon o socijalnoj skrbi, procis¢eni tekst, NN, 157/13,
152/14, 99/15, 52/16).

Djeca s tesko¢ama u razvoju koje su vidljive odmah nakon rodenja ¢e podrsku dobiti ve¢ u
prvih 6 mjeseci zivota, a druga djeca kod kojih razvojno zaostajanje nije toliko vidljivo
odmah nakon rodenja, tu ¢e podrS8ku kasnije primiti. S obzirom na vaznost §to ranijeg
ukljucivanja djeteta u programe rane intervencije, ona ne pocinje postavljanjem dijagnoze jer

je do njezinog utvrdivanja potreban dug put (Ljubesi¢, 2003; Kosicek i sur., 2009).

S obziromda je dijete ovisno o svojim roditeljima i obitelji, rana intervencija nije samo
fokusirana na dijete, nego takoder i na njegovu obitelj, Sto je prihvaceno kao "obiteljski
usmjereni pristup". Konvencija o pravima osoba s invaliditetom naglasava nuZnost
ukljucivanja obitelji u sustav podrske (Ujedinjeni narodi, 2006). U Preambuli se navodi da je
da je obitelj prirodna i temeljna jedinica drustva, te da ima pravo na zastitu drustva i drzave, a
da osobe s invaliditetom i ¢lanovi njihovih obitelji trebaju dobiti potrebnu zastitu i pomo¢,
kako bi se obiteljima omogucilo da pridonose punopravnom i ravnopravnom uzivanju prava
osoba s invaliditetom (Ujedinjeni narodi, 2006). Potrebno je balansirati izmedu prava roditelja

da odluce prihvacaju li ranu intervenciju s pravima i dobrobiti djeteta (Eurlyaid, 2015).



Janice Fialka, majka djeteta s teSko¢ama u razvoju je suradnju izmedu stru¢njaka i roditelja

poistovijetila s plesom i opisala na sljedeci nacin (Fialka, 2001):

Tu ste, strucnjaci, zZeljno iscekujete svog novog plesnog partnera. Vase ruke su ispruzene
pozivajuci nas, roditelje, da udemo u vas svijet... Mi, kao roditelji, posto nismo odabrali taj
ples, nismo toliko Zeljni pridruziti vam se. Mozda vam ne pristupamo s otvorenim rukama,
nego cvrsto prekrizenim i stisnutim na grudima... Mozda se osjecamo prestraseno, neodlucno
i Cesto bezvoljno. Ako vam se doista odlucimo pridruziti, moramo prihvatiti da nase dijete ima
posebne potrebe. Moramo prihvatiti da ulazimo u vas svijet - onaj koji je u pocetku nepoznat i
zastrasuju¢. Ulazak u suradnju s vama zahtijeva da odbacimo sve naSe snove i pocnemo

graditi nove.

Iako struénjaci mozda nikada nec¢e u potpunosti razumjeti roditeljsku perspektivu, oni mogu
pokazati Zelju za razumijevanjem njihovih potreba i brigu, §to je vazno u iskazivanju
postovanja i izgradnji povjerenja (McWilliam, 2010).Kroz istrazivanja, intervjue i izvjesca,
roditelji neprestano ponavljaju da je najvaznija kvaliteta koju stru¢njak posjeduje, iskrena

briga za njihovo dijete (Blue-Banning i sur., 2004).

Nedvojbeno je da programi rane intervencije daju pozitivne rezultate, no i dalje se ispituje §to
je djelotvorno, koji programi su najefikasniji, s kojim intenzitetom i trajanjem. Ovaj rad
sagledava temu rane intervencije direktno pitajuci roditelje o njihovim iskustvima. Stoga se
oni smatraju "potrosa¢ima" s "unutarnjim" znanjima vezanima uz podrucje rane intervencije

(Ross, Ben Jaafar, 2006), a ne samo primateljima usluge.



1.1. Rana intervencija

Moore (2010) definira ranu intervenciju kao model koji omogucuje djetetu ucenje kroz
razliita iskustva i aktivnosti s ciljem stjecanja Sto boljih kompetencija, koje ¢e mu osigurati
smisleno uklju¢ivanje u svakodnevne aktivnosti kod kuée i u okolini u kojoj se nalazi.
Pinjatela 1 Jokovi¢ Oreb (2010) navode da ranu intervenciju u djetinjstvu ¢ine
multidisciplinarni postupci od rodenja do dobi od 6 godina sa ciljem poboljSanja zdravlja i
dobrobiti djece, njihovih kompetencija, minimiziranja razvojnih teSkoca, ublazavanja
postoje¢ih ili prijete¢ih poteskoca, prevencije funkcionalnog pogorSanja, promoviranja

adaptivnog roditeljstva i poboljSanja funkcioniranja obitelji.

Vaznost rane intervencije potvrduju istrazivanja koja pokazuju da ona moZze poboljsati
razultate i napredak djeteta u odnosu na intervencije koje se pruzaju kasnije u Zivotu
(Camarata, 2014). Iskustva u ranoj dobi svakog djeteta su kriticna za oblikovanje njegovog
razvoja. Prema McWilliamu (2015) neuroznanost ima vaznu ulogu u podru¢ju rane
intervencije jer je osigurala znanstvene dokaze za mnoge ve¢ ranije poznate ¢imbenike iz

razvojnog, edukacijskog i bihevioralnog podrucja.

Fenomen plasticiteta podupire koncept rane intervencije kao zaStitne strategije koja stimulira
razvoj mozga tijekom tog kljuénog perioda (Bonnier, 2008). Plasticitet mozga odnosi se na
sposobnost mozga da mijenja svoje strukture i funkciju (Kolb, 1998). Mozak koji se tek
razvija ima veci potencijal 1 fleksibilnost u u€enju novih vjestina u odnosu na ve¢ razvijeni
mozak. Plasticitet ovisi o dobi te postoje kriticna razdoblja kada se odredene funkcije
razvijaju. Promjene u broju sinapsi najdinamic¢nije su tijekom ranog djetinjstva - do druge
godine zivota te djetinjstva - do Seste godine Zivota. Kriti¢no razdoblje je razdoblje posebne
osjetljivosti na utjecaje i stimulacije iz okoline, u odnosu na druga Zivotna razdoblja (Bonnier,

.....

brze nauciti nove vjestine ili se oporaviti od ozljeda mozga (Johnston i sur, 2009).

Uklju¢ivanjem djece s teSko¢ama u razvoju u edukacijsko-rehabilitacijske programe tijekom
osjetljivih razdoblja, iskoriStavaju se pozitivni utjecaji neuroplasticiteta, mozak se potice na

reorganizaciju $to doprinosi u¢enju novih vjestina.

Klini¢ka iskustva pokazala su da se intenzivnhom ranom primjenom programa stimulacija
postizu veliki rezultati (Kosi¢ek i sur., 2009). Guralnick (1998), navodi da ukoliko je sustav
rane intervencije dobro organiziran, on moze prevenirati ili smanjiti zaostajanje u razvoju koje

se obicno pojavljuje u odsutnosti intervencija tijekom prvih 5 godina djetetovog zivota.



Rana intervencija zapocela se razvijati 1960-ih godina pristupima u c¢ijem fokusu je bilo
dijete, ali nakon §to se uvidio veliki utjecaj obitelji na djelotvornost programa, fokus sa usluga
usmjerenih prema djetetu se prebacio na usluge usmjerene prema cijeloj obitelji (Iversen i sur,
2003).

Guralnick (2005) kao najvaznije principe za organizaciju rane intervencije navodi:

e razvojni pristup i usmjerenost na obitelj;

e povezanost i koordinaciju na svim razinama koja podrazumijeva interdisciplinarnu
suradnju (od planiranja do provedbe plana);

e stvaranje najveée mogucée ukljucenosti i sudjelovanja, kako za dijete, tako i njihovih
obitelji u redovne programe u zajednici;

e rano otkrivanje i rana dijagnostika;

e sistem mora sadrzavati sustav monitoringa kako bi djeca ve¢ s ¢imbenicima rizika ili s
razvojnim teSko¢ama mogla biti rano otkrivena;

e svi dijelovi sistema daju individualiziranu uslugu;

e usluge se evaluiraju;

e potrebno je poStivati kulturalne razliCitosti 1 njihove implikacije na razvoj kako bi se u
potpunosti ostvarilo partnerstvo s obiteljima;

e svi primjenjivani postupci moraju biti utemeljeni na znanstvenim dokazima;

e za sustavnu odrzivost neophodno je prepoznati meduovisnost svih sastavnica rane

intervencije.

Na europskoj razini je radna grupa Eurlyaid koju ¢ine predstavnici roditeljskih organizacija 1
struénjaci iz 15 zemalja (Belgija, Bugarska, Hrvatska, Cipar, Danska, Francuska, Velika
Britanija, Njemacka, Gréka, Nizozemska, Norveska, Portugal, Rumunjska, Spanjolska,
Svedska, Roditeljske organizacije: BOSK, Nizozemska, BVKM, Njemacka) razradila upitnik
kojim se dobio uvid u situaciju u podrucju rane intervencije za mladu djecu s ¢imbenicima

rizika ili s teSko¢ama u razvoju te su iz toga proizasle sljedece tvrdnje (Eurlyaid, 2015):

1. Nuzno je da djeca s teSko¢ama prime pomo¢ u ranoj fazi razvoja. (...) U svakom trenutku
roditelji imaju pravo odluciti Zele 1i ili ne Zele primiti ponudenu pomoc.

2. Preporucuje se da vlada svake drzave cClanice izradi vlastiti politi¢ki plan za ranu
intervenciju i krene s provedbom u skladu s legislativom i regulacijskim mjerama.

3. U skladu s time, svaka drzava Clanica treba osigurati financijska sredstva za provedbu tog

politickog plana.



4. Rano prepoznavanje razvojnih teskoca zahtjeva adekvatan sustav probira.

5. Dijagnosticka procjena mora obuhvacdati cjelokupni razvoj djeteta, ukljucujuéi
njegovu/njezinu uzu i $iru obitel;.

6. Intervencijski plan mora biti izraden individualno za svako dijete te se evaluirati u
odredenom vremenskom periodu. Taj plan je uskladen s roditeljima, obitelji i Sirom
zajednicom.

7. Roditelji moraju biti aktivno ukljuceni u sve faze procesa intervencije.

Vrijednost rane intervencije su posebno ucvrstili rezultati inozemnih studija koji pokazuju
kako su ulaganja u zdravlje i razvoj djece rane dobi razumna investicija koja umanjuje kasnije
socijalne izdatke, davanja za specijalno obrazovanje ili institucionalnu skrb (Barnet 1985;
Ljubesi¢, 2012).

Kadi¢ (2015) navodi zakljucke diskusije vodene tijekom radnih sastanaka projektnog tima
Europske agencije za razvoj specijalne edukacije na temu rane intervencije, koji govore o
tome da ako zelimo izmjeriti utjecaj odnosno ucinkovitost rane intervencije, u obzir moraju

biti uzeti svi sudionici intervencije:

-dijete — kod kojeg procjenjujemo postignuti napredak i samopoimanje od strane djeteta,
-obitelj — kod koje procjenjujemo stupanj zadovoljstva obitelji,

-stru¢njaci — kod kojih procjenjujemo stupanj njihovog zadovoljstva i kompetencije, te

-zajednica - kod koje procjenjujemo stupanj zadovoljstva, pogodnosti/naknade, troSak/u¢inak,

ulaganja i sl.



1.1.1. Rana intervencija u Republici Hrvatskoj

lako ve¢ od 2006. godine postoji legalno sveuciliSno, poslijediplomsko obrazovanje
specijalista za ranu intervencije, tek se 2011. godine prvi put rana intervencija uvodi u
zakonodavni okvir u Zakonu o socijalnoj skrbi. Do toga je izmedu ostalog doslo zajedni¢kim
zalaganjem struénjaka Edukacijsko-rehabilitacijskog fakulteta, UNICEF-a i drugih
provoditelja usluga rane intervencije, koji su pripremili sve potrebne protokole za
implementiranje odgovarajuce usluge na podrucju cijele Hrvatske imajuéi u vidu razliitosti i
mogucnosti pojedinih regija, a pri tome odrzavajuci kvalitetu usluge (Kadi¢, 2015).

Rana intervencija je definirana kao "socijalna usluga koja obuhvaca stru¢nu poticajnu pomo¢
djeci i stru¢nu i savjetodavnu pomo¢ njihovim roditeljima, ukljucujuéi druge ¢lanove obitelji
te udomitelje za djecu, kod nekog utvrdenog razvojnog rizika ili razvojne teSkoce djeteta"
(Zakon o socijalnoj skrbi, NN, 157/13, 152/14, 99/15, 52/16, ¢l. 84., st. 1). U Tablici 1.

navedene su ostale znacajke rane intervencije u sustavu socijalne zastite.

Tablica 1. Rana intervencija u sustavu socijalne skrbi

Zakon o socijalnoj skrbi (NN, 157/13, 152/14, 99/15, 52/16)

- Rana intervencija pruza se djeci i roditeljima, odnosno
udomiteljima za djecu u njihovoj obitelji ili kod pruzatelja
usluge, radi uklju¢ivanja djeteta u Siru socijalnu mrezu,
ako se takva usluga ne osigurava u okviru zdravstvene

djelatnosti.

- Rana intervencija pruza se djetetu kod kojeg je u ranoj
dobi utvrdeno odstupanje u razvoju, razvojni rizik ili
Rana intervencija (¢l. 84) razvojne poteskoce, u pravilu do navrSene 3. godine Zivota,

a najdulje do navrSene 7. godine Zivota djeteta.

- Nakon prethodno pribavljenog misljenja lije¢nika
specijalista neonatologa ili pedijatra, a iznimno lije¢nika
druge odgovarajuce specijalizacije, centar za socijalnu skrb
trazi ocjenu pruzatelja usluge o trajanju i1 ucestalosti
pruzanja usluge iz stavka 1. ovoga clanka te rjeSenjem

priznaje pravo na pruzanje usluge.




- Ranu intervenciju moze pruzati dom socijalne skrbi,
centar za pruzanje usluga u zajednici i drugi pruzatelji
usluga iz clanka 169. ovoga Zakona pod uvjetima

propisanim ovim Zakonom.

- Rana intervencija moZze se pruzati u obitelji korisnika,
odnosno u udomiteljskoj obitelji te kod pruzatelja usluga iz
stavka 5. ovoga ¢lanka, a moze se priznati u trajanju do pet

sati tjedno.

- Korisnik kojemu se pruza rana intervencija ne moze

istodobno koristiti usluge psihosocijalne podrske.

Zakon o socijalnoj skrbi regulira uslugu rane intervencije, a pruzaju ju institucije financirane
od strane zdravstva, socijalne skrbi i odgoja i obrazovanja. Pruzatelji usluga su i nevladin i

privatni sektor.

Kroz ranu intervenciji ispreplicu se usluge i resursi razlicitih resora (zdravstvo, socijalna skrb,
odgoj 1 obrazovanje) 1 drzavne/lokalne uprave koje 1 postoje kako bi sluzili
gradanima/korisnicima usluga te je neophodna dobra suradnja i povezanost navedenih, no

treba naglasiti da u Hrvatskoj ona jo$ uvijek nije na zadovoljavajucoj razini (Kadi¢, 2015).

Medu zaklju¢cima 4. hrvatskog simpozija o ranoj intervenciji u djetinjstvu 2015. godine, kao
jake strane u podrucju rane intervencije u Hrvatskoj navode se mnogi primjeri dobre prakse.
Pokazalo se kako proaktivan rad stru¢njaka u stvaranju javnih politika daje dobre rezultate u
pogledu kvalitete, dostupnosti i odrzivosti rane intervencije u lokalnoj zajednici. No ipak,
primjeri dobre prakse temelje se na inicijativama pojedinih stru¢njaka te nisu dio etabliranog
sustava rane intervencije jer on niti ne postoji. Nadalje, kao slabe strane navode se "regionalna
neujednacenost, ovisnost o inicijativi pojedinaca, fragmentiranost, nedovoljna usmjerenost na
potrebe korisnika 1 prevelika oslonjenost na financijski nesigurne 1 vremenski ogranicene
projekte civilnog drustva te upozoravajuca Cinjenica da se praksa temelji na neujednacenim,

Gesto i zastarijelim konceptima koji proizlaze iz medicinskih modela"*.

! Zakljugcid. hrvatskog simpozija o ranoj intervenciji u djetinjstvu. Preuzeto na
namreznojstraniciHrvatskeudrugezaranuintervencijuudjetinjstvu: http://hurid.hr/wp-
content/uploads/2014/08/Zaklju%C4%8Dci-4.-hrvatskog-simpozija-o-ranoj-intervenciji-u-djetinjstvu.pdf.
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Vecina ustanova u sustavu zdravstva koje pruzaju usluge u ranoj intervenciji nalazi se na
podruc¢ju Grada Zagreba, ¢ime se potvrduje centraliziranost ove vrste usluga u glavhom gradu
(Matijas i sur., 2014; Kadi¢, 2015). U istrazivanju Peénik i sur. (2015) pokazalo se da
djelatnici CZSS-a, prepoznaju razliku u razini zadovoljenosti potreba roditelja djece s
teSko¢om u razvoju koji zive u urbanim 1 ruralnim sredinama te oni prelazu mobilne timove
stru¢njaka kao jedan odgovor na problem nejednakog pristupa ranoj intervenciji i drugim
uslugama za djecu s teSko¢ama koja zive u (udaljenim) selima. Sljedeci veliki problem za
obitelji je ¢injenica da usluge koje su potrebne obitelji pruzaju stru¢njaci zaposleni u vise
razliCitih sustava: sustav zdravlja, socijalne skrbi, obrazovanja te nevladin sektor, tj. usluge
dolaze iz razli¢itih sustava medu kojima nema suradnje i uskladivanja (Matijas$ i sur., 2014).
Osim toga, struktura raspodjele stru¢njaka u sustavu zdravstva, osobito u drzavnim
ustanovama, pokazuje da su potrebe roditelja i njihovog suocavanja s ¢injenicom da podizu
dijete s rizikom na razvojni ishod zanemarene, te da rana intervencija u sustavu zdravstva

nema dva fokusa: dijete i obitelj (Matijas i sur., 2014).

Kadi¢ (2015) u svom specijalistickom radu prikazujedostignu¢a Hrvatske u odnosu na 5

elemenata na kojima bi se trebali temeljiti nacionalni sustavi rane intervencije:

1. Dostupnost: U Hrvatskoj postoje zakonske mjere, medutim jo$ uvijek nisu dovoljno
definirane po pitanju kvalitete i kriterija evaluacije rane intervencije, ne ukljucuju
razvijanje regionalnih i nacionalnih centara za ranu intervenciju te je nedovoljno
definirana suradnja razliCitih resora kao §to su: obrazovanje, socijalna i zdravstvena
skrb. Zbog navedenih teskoc¢a potrebno je i dalje raditi na dostupnosti informacija koje
moraju biti opsezne, ali jasne 1 precizne te ponudene na lokalnoj, regionalnoj 1
nacionalnoj razini. Postoje razni promotivni letci/knjiZice o uslugama rane intervencije
ali Cesto informacije nisu kontrolirane kvalitete postoje velike razlike u pokrivenosti

informacijama u razli¢itim regijama Hrvatske.

2. Pristupacnost: Posljednjih godina povecava se broj Centara za rehabilitaciju i bolnica

koji osnivaju timove za ranu rehabilitaciji te ih obucavaju za rad na polju rane
intervencije. U dje¢jim vrti¢ima (za sada samo na podrucju grada Zagreba)
zapoSljavaju se specijalisti rane intervencije koji pruzaju programe rane intervencije
§to naravno ranu intervenciju ¢ini dostupnijom. Takoder sve je veci broj (u veéem
broju Zupanija) nevladinih organizacija (udruga) za ranu intervenciju i projekata kao i
privatnih pruzatelja usluga rane intervencije koji imaju zaposlene specijaliste rane

intervencije, ali jo§ uvijek je pristupacnost uslugama raznolika te znacajno bolja u
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ve¢im gradskim srediStima. Mreza rane intervencije nije u potpunosti razvijena. U vrlo

malom broju slucajeva se rana intervencija pruza u domu obitelji.

Priustivost: Usluge rane intervencije koje pruzaju institucije financirane od strane
drzave besplatne su za korisnike. Medutim, one se pruzaju i vrlo malom opsegu i vrlo
¢esto nisu dostupne zbog velikih potreba i lista cekanja. U sluc¢aju kada uslugu pruzaju
udruge, one se najcesée financiraju kroz projekte i programe koje udruga provodi u
suradnji, naj¢eS¢e s Ministarstvom socijalne politike i mladih ili regionalnim i
lokalnim upravama (zupanije i gradovi) te korisnici samo plac¢aju godi$nju ¢lanarinu.

Kod privatnih pruzatelja usluga troSak snose korisnici/roditelji.

Transdisciplinarnost: Pruzanje usluga rane intervencije ukljucuje stru¢njake iz
razlicitih disciplina s razli¢itim specijalnostima. Kako bi osigurali kvalitetan timski rad
potrebno je imati otvoren stav prema obiteljima i ostalim stru¢njacima, dijeliti nacela,
ciljeve i radne strategije. Izuzetno je vazno dijeliti informacije s ¢lanovima tima kako
bi se mogli nadopunjavati. Navedeno se postize organiziranjem sastanaka te
zajedniCkim obrazovanjem (npr. tecaj ili trening na zahtjev timova) kako bi razvili
zajednicko iskustvo. Medutim, iako je ova praksa dobro zamiSljena, u Hrvatskoj joS$
uvijek nije sasvim provedena te se Cesto jo§ uvijek viSe radi multidisciplinarno nego
transdiciplinarno, a prijenos informacija 1 komunikacija medu stru¢njacima koji
pruzaju ranu intervenciju u Hrvatskoj jo§ je uvijek, u najve¢em broju slucajeva, teret

roditelja.

Raznolikost usluga: U Hrvatskoj je vrlo dobro razvijeno pracenje trudnica, medutim

savjetovanje i rana intervencija kod otkrivanja prenatalnih faktora rizika, savjetovanje
u rodilistu jo§ uvijek nisu pokrivena. Nedovoljno se iskoriStavaju resursi nevladinih
organizacija i privatnih pruzatelja usluga koji imaju kompetentne stru¢njake i postoje
u lokalnoj zajednici, ali zbog nefinanciranja njihovih usluga od strane drZave, oni
Cesto roditeljima nisu priustivi, a niti su na njih roditelji upucivani. Teskoce su
prisutne 1 u prijelazu iz jednog sustava u drugi. Roditelji djece s teSko¢ama prolaze

tezak put pronalaska vrti¢a koji bi primio njihovo dijete.



1.1.2. Rana intervencija u Medimurskoj Zupaniji

S obzirom na nepostojanje literature o ranoj intervenciji u Medimurskoj Zupaniji, a sa
potrebom dobivanja informacija usko vezanih uz temu ovog istrazivanja, dogovoreni su i
provedeni razgovori s kljuénim osobama za koje se, na temelju iskaza roditelja, moze
zakljuciti da imaju najviSe saznanja iz ovog podrucja. Te osobe su: dipl. socijalna radnica -
ravnateljica Centra za socijalnu skrb Cakovec Antonija Canjuga, dipl. socijalni radnik koji
radi u Odjelu za djecu, mladeZ i obitelj u Centru za socijalnu skrb Cakovec Franjo Kocijan,
zatim Silvija Pucko, prof. defektologinja i izvr$na direktorica Medimurske udruge za ranu
intervenciju u djetinjstvu (MURID) te Patricija Kuhta, koordinatorica volontera u udruzi

Pogled.

Intervju s ravnateljicom i socijalnim radnikom u Centru za socijalnu skrb bio je proveden u
2016.-0j godini kada je ravnateljica naglasila da mi u Medimurskoj Zupaniji nemamo razvijenu
ranu intervenciju. Imamo psihosocijalnu podrsku i to samo logopeda u Caritasovom domu u
Cakovcu. Tada je navela da ée rana intervencija biti sustavna prvi put ako MURID dobije
ranu intervenciju. Mi do sad nismo imali nikoga kome bi slali na ranu intervenciju. Mozda ¢ée
se sada to promijeniti. Tako da je udruga MURID mjesto gdje cete dobiti puno podataka

vezano za ovu temu.

Franjo Kocijan je istaknuo da ono sto su do sada nudili roditeljima, to su provodili Mali dom i
Centar za rehabilitaciju Silver u Zagrebu, jer na nasem podrucju nije bilo ustanova koje bi
imale sklopljen ugovor ili socijalnu uslugu. Europska agencija za razvoj obrazovanja za
posebne potrebe, 2005. godine naglaSava vaznost decentralizacije usluga, kako bi se osiguralo
bolje poznavanje prirodnog okruzenja u kojem dijete Zivi, s naglaskom na vaZnost pruzanja
jednake kakvoce usluga, usprkos zemljopisnim razlikama, te osluskivanje potreba obitelji i
djeteta kroz dobro informiranje i1 suradnju stru¢njaka i obitelji u donoSenju odluka i provedbi
programa (European Agency for Development in Special Needs Education, 2005. prema
Matijas i sur., 2014). Problem uvezi rane intervencije je da su nju kod nas uglavnom
provodile udruge (Kocijan, 2016). Sli¢na situacija je bila i u drugim dijelovima Hrvatske gdje
su uglavnom nevladine organizacije (udruge osnovane od strane stru¢njaka ili roditeljske
udruge) pruzale podrsku roditeljima 1 obiteljima (Pintari¢ Mlinar, 2013).

Patricija Kuhta navodi da se rana intervencija na podrucju Medimurske Zupanije prvenstveno
nudi preko programa MURID-a, udruge za autizam Pogled i , Angerone — privatne

edukacijsko rehabilitacijske prakse. Predstavljaju¢i udrugu Pogled objasnjava da je, kao i sve

druge udruge ovisna o ponudenim natjecajima, donacijama te uvelike ovisi i o podrsci
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lokalne uprave i samouprave pa zbog toga usluge mozda nisu u potpunosti kontinuirane, ali
smatra da su posljednjih 8 godina postigli barem osnovnu podrsku i djeci i roditeljima.
Udruga Pogled, osim usluge radnih terapija i neurofeedback terapija, ve¢ cetiri godine pruza
uslugu ukljucivanja u prilagodeni socijalizacijski i sportsko rekreativni program koji se

pokazao kao vrlo koristan i potreban dio rane intervencije.

Vezano uz broj djece koji primaju podrsku rane intervencije, Kocijan (2016), navodi da je
tesko doci do tocnog broja podataka, da oni nisu sakupljeni jer roditelji ostvaruju prava
preko razlicitih sustava 1 predlaze da se obratim Silviji Pucko jer se ona s time najvise bavila i
pokretala te projekte. Canjuga (2016) se nadovezuje kako oni kao Centar za socijalnu skrb
(CZSS) mogu samo poticati i davati podrsku, tako da oni sudjeluju u projektima i podrzavaju

te aktivnosti rane intervencije.

Pucko (2017) iznosi informacije o sadaSnjem stanju navodeci da trenutno u Medimurju rana
intervencija u pravom smislu rijeci kao nacin cjelokupne podrske djetetu i obitelji u periodu
od rodenja do trece godine Zivota postoji u sklopu Medimurske udruge za ranu intervenciju u
djetinjstvu (MURID-a). Udruga za autizam Pogled pruza dopunske programe: igraonice,
gimnastiku, jahanje, plivanje, neurofedback i drugo. Dnevni boravak djece "Antun Bogdan"
nudi psihosocijalnu uslugu logopeda i rehabilitatora za djecu stariju od 3 godine od druge
polovice 2016. godine.
U posljednjim godinama se mnogo toga promijenilo, Kuhta (2017) navodi da prije 10 godina
nisu postojale ni udruge pa time ni podrska, vec je bilo samo par edukacijskih rehabilitatora
koji su poceli pruzati privatne terapije. Situacija se promijenila na bolje, iako to jos uvijek
nije dovoljno s obzirom na potrebe. Nedostaje nam dijagnosticki centar gdje bi se sve
obavljalo na jednom mjestu sto bi uvelike pomoglo roditeljima i bilo manje stresno za dijete.
S obzirom da je Silvija Pucko navedena kao osoba koja ima najviSe saznanja iz ovog
podrucja, koja su kljucna za razumijevanje konteksta u kojem ste trenutno nalazimo, u
nastavku je prikazan kronoloSki slijed razvoja rane intervencije u Medimurskoj Zupaniji s
obzirom na njezino iskustvo. Pucko (2017) navodi sljedece:
o Desetljecima unatrag prisutna je fizioterapijska usluga za djecu s motorickim
teSkocama te Down sindromom u okviru redovne zdravstvene skrbi.
e 2002.i2003. Centar za odgoj i obrazovanje Cakovec je kroz Udrugu za edukacijsko-
rehabilitacijsku podrsku HOPE pokrenuo savjetovaliste u kojem sam osobno bila
nositelj podrucja rane intervencije. U tom trenutku javilo se desetak roditelja i doslo

na savjetovanje u centar te se kroz povremeni savjetodavni rad usmjeravalo roditelje.
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Iniciran je sastanak na pedijatrijskom odjelu Opce bolnice Cakovec kako bi se
uspostavila koordinacija ali navedeno nije provedeno u praksi.

2004. godine osnivamo Udrugu za sindrom Down Medimurske Zupanije s namjerom
da sto ranije okupimo roditelje djece sa sindromom Down i krenemo s programima
rane intervencije.

2005. godine u sklopu Udruge za sindrom Down krecemo s prvim direktnim radom
rane intervencije. U pocetku je terapijske postupke vodila pof. defektolog-logoped
Elza Sabolic iz Slovenije koja je ve¢ imala dugogodisnje iskustvo educiranosti i rada
po australskom modelu rane intervencije Small Steps. Prvi termini radili su se na
nacin da su strucnjakinje udruge (defektologinja i logopedinja) hospitirale radu prof.
Sabolic, a nakon toga bi ga u tjednima prije ponovnog dolaska prof. Saboli¢ provodile
prema zajednicki napravljeno individualnom edukacijskom planu. Na taj nacin
dugorocno smo educirali i jacali kompetencije za rad u podrucju rane intervencije za
koje do tada nje postojala nikakva formalna edukacija u Hrvatskoj.

2006. Tijekom specijalistickog studija u suradnji s Centrom za rehabilitacijom Zagreb
preuzimam rad se nekoliko djece s poremecajem iz autisticnog spektra koja su
dijagnosticirana u njihovom centru te radim kroz suradnicki proces s Kabinetom za
autizam ERF-a.

2009. godine kao suradnik na projektu HURID-a "Odrastimo zajedno™ uvodimo prva
4 pomagaca u predskolske ustanove Medimurske i Varazdinske Zupanije. 2010. godine
Sirimo taj projekt s nositeljem Udrugom odgajatelja Medimurja Krijesnice pod
nazivom "Odrastimo zajedno u Medimurju" te razvijamo sustav probira i edukacije
pomagaca i odgajatelj na temelju kojega kasnije suradnici na projektu postaju strucni
konzultanti na razvoju nacionalnog modela podrske integraciji djece s teSkocama u
razvoju.

2009. Osnivanje predskolske skupine za djecu s komunikacijskim i autisticnim
teskocama MEDIMURSKE ISKRICE u dogovoru s Brankicom Mezga, ravnateljicom
DV Fijolica Prelog.

2009. okupljamo 6 obitelji djece s autizmom, formiramo statut te pokrecemo Udrugu
za autizam Pogled. Tijekom 2009. i 2010. obavljam prva savjetovanja i upucivanje

svih novih roditelja iz Udruge za autizam Pogled.
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2010. ulazimo u direktni proracun Medimurske Zupanije i 1.4.2010. u prostorima
podrucnog odjela Draskovec, DV Fijolica Prelog, otvara se posebna skupina za djecu
s komunikacijskim i autisticnim teskocama Medimurske iskrice.

2011. zbog sve vece potrebe djece s razlicitim i nedijagnosticiranim teSkocama
osnivamo Medimursku udrugu za ranu intervenciju u djetinjstvu (MURID).

Od prvog dana radimo savjetovanje roditelja od kojih neke preuzimamo i u tretman.

U suradnji s Kabinetom za ranu komunikaciju Centra za rehabilitaciju ERF-a radimo
na edukaciji strucnog tima za ranu dijagnostiku.

2014. MURID ulazi u partnerstvo s Udrugom slijepih Medimurske Zupanije i
Medimurskom Zupanijom na EU projekt SHIFT te osnivamo Djecji centar ZVIR.

U sklopu ZVIR-a iznajmljujemo 120m? prostora u svrhu rane dijagnostike te
programa rane intervencije djece s razvojnim teskocama u Medimurju. Zaposljavamo
2 rehabilitatora, 1 logopeda, supervizora specijalistu rane intervencije te vanjskog
strucnog suradnika. Kroz tjedni program prolazi 25 djece s razvojnim teSkocama.
Pocetkom 2015. MURID pocinje provoditi svoj prvi samostalni projekt AGENTI 0 u
partnerstvu s Udrugom za ranu intervenciju u djetinjstvu Viroviticko-podravske
Zupanije te Udrugom slijepih Medimurske Zupanije. Projektom iznajmljujemo
dodatnih 50m? prostora u sklopu kojeg se osniva MURID INFO-CENTAR te se
projektom ulaze u organizacijsku i strucnu strukturu.

Tijekom 2015. uspijevaju se zagovarati programi rane intervencije u socijalnim
planovima Medimurske Zupanije i Grada Cakovca te se po zavrsetku europskih
projekta MURID-ove aktivnosti rane intervencije i terapijskog rada nastavljaju po
modelu trojnog sufinanciranja: Zupanija/ grad (opcina) / roditelj.

U kolovozu 2016. godine MURID uspijeva zadovoljiti minimalne uvjete standarda za
pruzanje socijalnih usluga za pruzanje usluga rane intervencije i pomoci pri
ukljucenju u redoviti odgojni i obrazovni sustav.

Nedugo nakon toga ugovaramo s nadleZnim ministarstvom financiranje usluga rane
intervencije iz driavnog proracuna:

- 8 usluga rane intervencije za djecu od 0-3

- 21 usluga rane intervencije za djecu od 3 do 7

U studenom 2016. nadopunjujemo rjesenja usluge poludnevnim boravkom za djecu s
autisticnog spektra u dobi od 3 do 7 godine te pocetkom 2017. u MURID-u pocinje

djelovati poludnevni boravak za djecu s autizmom.
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Iz ovih informacija vidimo da se ono $to su u srpnju 2016. godine Canjuga i Kocijan
spomenuli, ostvarilo do kraja te iste godine te je MURID postao pruzatelj usluga rane
intervencije.

Pucko (2017) istice da je trenutno u sustavnim MURID programima ukljuceno vise od 70-ero
djece s razlicitim vrstama teSkoca, a godisnje se u savjetovaliste javi 200-tinjak roditelja sa
sumnjom na razvojni ili socijalni rizik kod djeteta.

Govore¢i o realnim potrebama, smatra se da 200 djece treba podrsku rane intervencije
(Pucko, 2017). Osnovna stvar je, navodi Kuhta (2017) da udruge i privatna praksa pruzaju
podrsku, a uclanjenje u bilo koju udrugu nije obavezno vec ovisi o Zeljama roditelja isto kao i
mogucnosti  koristenja usluga privatne prakse jer je roditelji sami financiraju. POStoji
najmanje dupli broj djece kojima je rana intervencija potrebna, ali se mozda zbog
neinformiranosti ili odluke da ¢e u Zagrebu dobiti bolju i brzu podrsku krenuti tim putem
(Kuhta, 2017). Osnovni problem je ovisnost o financijskim sredstvima na temelju natjecaja
koje nude ili cesto ne nude Ministarstva, kojoj su sredstva ogranicena i/ili rijetko su isplacena
na vrijeme, a isto tako i iskustvu pisanja projekata, gdje u slucaju udruge Pogled koja je
udruga roditelja, ovisi o entuzijasticnim pojedincima kojima je potrebna dodatna edukacija i
ucenje, a poznato je koliko sam Zivot s djetetom s poteSkocama trazi dodatnog vremena i
edukacija na samom podrucju problematike djeteta, istice Kuhta (2017). To dovodi do
odgovora da je najveci problem nedostatak podrSka samog sustava, jer udruge ni u samom
startu nebi trebale biti jedine koje brinu o osnovnoj podrici djece s poteSko¢ama na svom

podrudju.

Kao pozitivne aspekte rane intervencije u Medimurskoj zupaniji Kuhta (2017) navodi
postojanje entuzijasticnih pojedinaca koji uvelike doprinose razvoju rane intervencije te
¢injenicu da lokalna uprava i samouprava pruzaju sve bolju podrsku te postepeno uvidaju
stvarne potrebe. Pucko (2017) takoder istie dobru podrsku jedinica lokalne viasti te

poduzetnost organizacija civilnog drustva.
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1.2. Obitelj djeteta s teSko¢ama u razvoju ili s razvojnim rizicima

Svaki dan, svaki sat, rada se dijete s teSko¢ama. Ni jedna obitelj nije imuna na tu mogucnost,
neovisno o imovinskom stanju, obrazovanju, religiji, rasi, fizickom ili mentalnom zdravlju
(Smith i sur.,1983).

Obitelj se moze definirati kao temeljna zivotna zajednica unutar koje se prenose i Cuvaju
odgojne vrijednosti, a ¢lanove karakterizira briga jednih za druge, odnosno ljubav koja ih

povezuje 1 pruza im utjehu, zastitu, slobodu, razumijevanje i sigurnost (Jurakovi¢, 2015).

Urie Brofenbrenner isti¢e da je, u svrhu razumijevanja ljudskog razvoja, potrebno sagledati
cjelokupan ekoloski sustav unutar kojeg se zbiva razvoj. Taj sustav ukljucuje pet drustveno
organiziranih jedinica koje pomaZu i usmjeravaju covjekovo odrastanje. Obitelj 1 vrSnjake
promatra kao mikrosustave te naglasava vaznost stabilnosti upravo u tim najuzim ¢ovjekovim

okolinama (Bronfenbrenner, 1994).

Kroz interakcije s obitelji, ¢lanovi ue Sirok raspon ponaSanja, uloga, normi i vrijednosti
(Smith i sur., 1983). Isti autori naglasavaju vaznost shvacanja trostranih interakcija, izmedu

¢lanova obitelji, obitelji 1 drustva, gdje sve strukture medusobno utjecu jedna na drugu.

Roditeljski utjecaj je nezamjenjiv i neprocjenjiv u kontekstu djetetovog razvoja, stoga rana
intervencija ukljucuje i podrsku obitelji i rad s obitelji. Upravo ¢e nacin na koji roditelji
odgovaraju djetetovim potrebama imati odluCujuéi utjecaj na razvoj razli€itih procesa i

vjestina koje se usvajaju kasnije (Ljubesi¢, 2003).
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1.2.1. Specifi¢ni izazoviroditelja djece s teSkocama u razvoju ili s razvojnim
rizicima

Roditelji djece s teSko¢ama u razvojudozivljavaju visoku razinu emocionalnog distresa koji
moze voditi do simptoma anksioznosti 1 depresije koji imaju socijalne i emocionalne

posljedice za cijelu obitelj, stoga im je potrebna podrska kako bi se nosili s tom
situacijom(Pelchat, Lefebvre, 2004).

Tugovanje je trajna znacajka podizanja djece s teSkoéama u razvoju. Na primjer, roditelji
mogu tugovati zbog nedostatka djetetovih razvojnih, socijalnih i akademskih postignuéa i
neprestane stigmatizacije. Oni mogu zaliti i zbog sebe i izgubljenih prilika za osobni rast i
postignuca jer je svaki aspekt njihovog zivota ugrozen i promijenjen (Cantwell-Barti, 2009;
Oluremi, 2015).

Roditelji zapadaju u krizu zbog neizvjesnosti i strepnji u pogledu djetetovog zdravlja i
napretka te prestaju biti optimalni poticatelji djetetova emocionalnog razvoja. Stoga brinuéi o
emocionalnom zdravlju djeteta valja brinuti i o roditelju te njemu osigurati dobru
informiranost 0 mjerama koje se poduzimaju jer to olakSava suoCavanje sa stresom i

psiholoSku podrsku jer ¢e to imati pozitivne posljedice i za dijete (Ljubesi¢ 2005).

Martinac Dor¢i¢ (2008) navodi kako su majke vise izlozene razliCitim rizicima jer one
najéesce preuzimaju brigu za dijete. Vazan problem za majku je uspostava emocionalnog
odnosa s djetetom (Leutar, Orsuli¢, 2015). Primjerice, u nekim slu¢ajevima majka ne moze
sama nahraniti dijete, ne zna kako se igrati s njime, kako ga uspavati, ona ovisi o stru¢njacima
u pogledu odgajanja djeteta ¢ime joj je na neki nacin uskracen topli odnos s djetetom jer ¢esto
mora traziti savjet strucnjaka (Leutar, Orsuli¢, 2015).0Oc¢evi tesko prihvacaju dijete s
teSkotama u razvoju zbor toga Sto oni na taj problem gledaju viSe racionalno pa im

samokontrola otezava emocionalno nadvladavanje problema (Leutar, Orsuli¢, 2015).

Govore¢i o svojem dozivljaju roditeljstva, majke djece s teSkoama u razvoju opisivale su
razli¢ite izvore roditeljskog stresa, od povecane zahtjevnosti skrbi o djetetovim potrebama,
preko problema u ostvarivanju prava na ranu intervenciju i inkluzivni odgojno-obrazovni
proces (Pec¢nik i sur., 2015). U nastavku istrazivanja se navodi da su roditelji stresna iskustva
prouzroCena djetetovim tesko¢ama iznosili rjede od nezadovoljstva reakcijama okoline i
frustracija zbog neuskladenosti i neosjetljivosti sustava zdravstva, socijalne skrbi i
obrazovanja. Roditelji navode zabrinutost zbog ucinka njihove brige o djetetu s tesko¢ama u

razvoju na odnos prema drugoj djeci u obitelji te na odnos s bra¢nim partnerom. Nadalje,
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susrecu se s problemima na radnom mjestu, predrasudama prema djeci s teSko¢ama u razvoju
kod sire javnosti, ali i kod djelatnika sustava zdravstva, odgoja i obrazovanja te socijalne
skrbi. Razultati istrazivanja upuéuju na potrebu brige i o tjelesnom i mentalnom zdravlju

roditelja djece s teSko¢ama u razvoju (Peénik i sur., 2015).

S obzirom na razli¢itost svake obitelji, drugacija je i vrsta podr§8ke koja im je potrebna, ali
uglavnom se moze svrstati u tri kategorije: emocionalna, materijalna i informacijska
(McWilliam, 2010).

Tijekom potrage za podrskom i pomo¢i za dijete, obitelj prolazi kroz visoke financijske
troskove, od medicinskih pretraga, terapeuta, konzultacija i putovanja do pruzatelja usluga,

Sto je Cesto preskupo za roditelje (Oluremi, 2015).

Socioekonomski status je vazan faktor obiteljske otpornosti. Istrazivanja pokazuju da obitelji
koje imaju visa primanja imaju vecu otpornost 1 bolje funkcioniranje jer mogu osigurati bolju
skrb te imaju bolji pristup informacijama i uslugama (Knestrict, Kuchey, 2009). Ovo je
izrazito vazan razlog za drzave da ujedna¢e moguénosti i osiguraju jednak pristup uslugama

neovisno o socioekonomskom statusu.

Ljubesi¢ (2003) navodi istrazivanje koje je provodila Miller (1994) u trajanju od 25 godina.
Ono je ukljucivalo izravni uvid u obiteljske odnose te otkrilo snagu koju roditelji pronalaze i
koja omogucuje adaptaciju, ali 1 potrebu za razliitim oblicima podrSke. Razvijen je model
koji objasnjava razli¢ite stadije prilagodbe koje prolaze roditelji djece s teSkocama u razvoju

(Miller, 1994; Ljubesi¢, 2003):

1. "prezivljavanje" - prate ga teski osje¢aj bespomocnosti 1 gubitka svake kontrole nad
svojim zivotom. Roditelji ¢esto potpuno zanemare sebe i1 svoje potrebe te sve podrede
potrebama djeteta. U toj fazi je potrebno roditeljima osvjestiti da su prisutni osjecaji
prirodna i zdrava reakcija te da u tim trenucima moraju brinuti i o sebi. Kako bi lakse
svladali prvotni Sok, potrebno ih je usmjeriti u mreze podrske (roditeljske udruge,
stru¢na pomoc¢, Sira obitelj).

2. "traganje" - razlikujemo "unutarnje traganje" i "vanjsko traganje". Vanjsko traganje se
odnosi na potragu za dijagnozom i potrebnim terapijama, a unutarnje na propitkivanja
o tome Sto to znali za odnose unutar obitelji te nadolazeée promjene u zivotu.
Roditelji Cesto postaju vrlo aktivni u trazenju pomo¢i, Sto je psihicki i financijski

izrazito iscrpljujuce, ukoliko su propuSteni sami sebi. Zdravstveni, edukacijsko-
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rehabilitacijski i obrazovni sustav u Hrvatskoj nisu dovoljno povezani $to roditeljima
produzuje ovu fazu.

"smjeStavanje"” - nastupa nakon Sto se pretrazivanje razlicitih oblika pomo¢i smirilo,
obitelj se prilagodila, a dijete je uklju¢eno u neki terapijski sustav ili Skolu. Roditelj u
ovoj fazi shvaca da je stekao nove spoznaje i1 vjestine. Osjeca vece samopouzdanje,
asertivniji je 1 poznaje ljude i institucije koje mu mogu pomo¢i.

"odvajanje" - roditelji djece s teSkocama u razvoju moraju uloziti mnogo vise napora
kako bi osamostalili djecu te ih naucili brinuti se o sebi. Roditelji opet dozivljavaju
osjecaje koje su prozivljavali tijekom suo€avanja s ¢injenicom da imaju dijete koje je
drugacije. Krajnji rezultat ove faze je ponovno "smjeStavanje" te povezivanje sa

zivotom djeteta na nov nacin.
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1.2.2. Obiteljski usmjerena podrika

U sustavu koji je preCesto usmjeren na teSkocu djeteta, a u kojem se obitelj osjeca
nekompetentno, nuzno je usmjeriti se na snagu obitelji. Njihovo misljenje i ideje su nuzne za
promicanje suradnickog nacina rada i pruzanje bolje usluge djetetu. Bez povezivanja s

roditeljima, nema djelotvorne rane intervencije (McWilliam, 2010).

Naglasak se sve viSe stavlja na obiteljski usmjerenu podrsku, a koncept kvalitete zivota
obitelji djece s teSkocama u razvoju indikator je ucinkovitosti programa stru¢nih sluzbi
podrske djeci s teskocama u razvoju kao i podrske zajednice obiteljskom funkcioniranju

(Cvitkovi¢ i sur., 2013).
Vrijednosti kojima se je potrebno voditi u ranoj intervenciji su sljede¢e (McWilliam, 2010):

1. Provodenje rane intervencije s djetetom u kontekstu svakodnevnih rutina vise nego u
izdvojenim terapijama (Kashinath i sur., 2006).

2. Rad s obitelji i pristupanje obitelji na prijateljski i podrzavajuéi naéin, vise nego samo ih
ukljucivati kao odgovor na izvrSavanje zahtjeva (Dunst i sur., 2007).

3. Fokusirati se na kvalitetu zivota obitelji, a ne samo na djetetove kompetencije (Lucyshyn

i sur., 2007).

Strucnjaci iz podrucja rane intervencije naglaSavaju da je neophodno prepoznati vaZznost
svakodnevnih obiteljskih aktivnosti kao priliku za nova ucenja i ulogu koju roditelji i
odgajatelji imaju u poticanju djetetovog ucenja u tim aktivnostima. Nadalje, potrebno je
priznavati i vrednovati uspjeh roditelja u stvaranju poticajnih situacija za ué¢enje. McWilliam
(2015) opisuje intervenciju kao ono $to se dogada izmedu terapija, navodi da su interakcije
koje dijete ima sa roditeljima, drugim ¢lanovima obitelji i odgajateljima najznacajnije, jer oni
prozivljavaju mnogo situacija tijekom dana koje su prilike za uc¢enje. Nadalje, naglasava da su
prirodni kontekst 1 dnevne rutine (razgovor s djetetom, Citanje djetetu, igranje s djetetom,
ucenje djeteta te nacin nosenja s djetetovim ponaSanjem) kljuéne za djetetov razvoj. Zbog tog
razloga se u posljednjih 11 godina u ovom podrucju poceo primjenjivati koncept poducavanja
(en. "coaching"), koji se definira kao strategija poduCavanja odraslih (roditelja) u kojem
strucnjak (eng. "coach"), jaCa sposobnosti roditelja u promisljanju vlastitth postupaka u
odnosu s djetetom, odredivanju uspjeSnosti odabranih postupaka, kao i razvoju plana za
poboljsanje djelovanja u buducéim situacijama (McWilliam 2015). Roditelji i strucnjaci
moraju biti suglasni oko odabira problema koji ¢e se pokusati rijesiti, na¢ina na koji ¢e se to

raditi te postupka evaluacije. Pridavanje paznje prioritetima i zahtjevima roditelja poboljSava
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dobrobit cijele obitelji (Dunst i sur., 2002; Pighini 1 sur., 2014) te povecava utjecaj
savjetovanja i tretmana (Pighini i sur., 2014). Isti autori smatraju kako stru¢njaci u svom radu,
ukoliko Zele ostvariti uspjeSnu komunikaciju, trebaju obratiti paznju na sljedece: (1)
aktivnosti koje rade s roditeljima i njihovom djecom; (2) njihovo prethodno znanje o
strategijama, aktivnostima i1 moguéim programima; i (3) stru¢ne rijeci koje upucéuju

roditeljima, moraju biti razumljive.

U svom istrazivanju, Kashinath i sur. (20006), ispitivale su efekte strategija poducavanja
roditelja djece s autizmom u dnevnim rutinama. Rezultati su pokazali da su roditelji koristili
predloZene strategije u dnevnim rutinama, da su svi roditelji te intervencije smatrali korisnima
te su intervencije imale pozitivne rezultate na komunikacijski razvoj djeteta (Kashinath,
2006).

Studija koju su proveli Blue-Banning i sur. (2004) pokazuje da su za suradnju stru¢njaka sa
roditeljima vazni sljede¢i indikatori: komunikacija, predanost, ravnopravnost, vjestine,
povjerenje i postovanje. Rezultati naglasavaju da su zdrav razum i ljudskost u samom sredistu
pozitivnog partnerskog odnosa izmedu obitelji i stru¢njaka koji rade s djecom s tesko¢ama u

razvoju.

U istrazivanju koje su proveli Keen i sur. (2007) sa 154 roditelja djece sa autizmom, vise
faktora se pokazalo povezanim sa roditeljskim zadovoljstvom dijagnostickim iskustvom.
Autori su utvrdili da je zadovoljstvo bilo vec¢e ako su roditelji doista mogli uciniti nesto za
svoje dijete i sa onima Kkoji su bili svjesni dostupnih resursa, $to vodi neprestanim revizijama
perspektive kojom struénjaci ulaze u interakcije sa roditeljima i razmiSljanju o glavnim
karakteristikama koje oblikuju pristup roditelja prema stru¢njacima (Keen i sur., 2007;
Pintari¢ Mlinar 1 sur., 2013). Stru¢njaci moraju prihvatiti model pruzanja usluga temeljen na
snagama roditelja i djeteta za poticanje samopouzdanja i kompetencija kako bi se maksimalno

povecala efikasnost programa.

Modeli pristupa roditeljima mogu se sazeti u dva osnovna oblika: jedan je uglavnom
fokusiran na izgradnju odnosa 1 karakteriziran je sa poStovanjem, povjerenjem,
senzibilizirano$¢u 1 iskrenosti. Drugi model je po svojoj prirodi aktivirajuéi, sudionicki odnos.
U njemu roditelji osjecaju da imaju partnere za raspravljanje o vlastitim nesigurnostima,
dijeliti vjerovanja i probleme, dok stru¢njaci sluze kao izvor informacija (Espe-Sherwindt,
2008; Pintari¢ Mlinar 1 sur., 2013). Jasno razumijevanje obiteljskih resursa, podrske, snage i
potreba, omogucuje stru¢njacima izraditi sveobuhvatnu intervenciju koja ¢e odgovarati
razvojnim potrebama djeteta, ali i cijele obitelji (McWilliam, 2010).
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Obiteljski usmjereni pristup pomovira pruzanje usluga u kontekstu obitelji kako bi se
maksimalno poboljSao djetetov razvoj. Planiranje i donoSenje ciljeva programa odvija se u
suradnji s roditeljima, stoga pruzatelji usluga moraju imati vjestine koje su potrebne za
djelotvornu komunikaciju s roditeljima te poStivanje razliCitosti pozadina svake obitelji

tijekom kreiranja intervencije (lversen i sur., 2003).

U Hrvatskoj intervencije nisu dovoljno usmjerena prema obitelji. Jo§ uvijek je u najveéem
fokusu rad s djetetom u izoliranim uvjetima u centru. Taj rad ukljucuje i odredeno vrijeme za
razgovor s roditeljem, no to nije dovoljno, vrlo ¢esto se samo preprica Sto se radilo na terapiji,
a struénjaci ne posjeduju vjestine za kvalitetnu komunikaciju. Iskustvo stru¢ne prakse u
organizaciji za ranu intervenciju u Portugalu doprinijelo je mom dubljem shvaéanju vaznosti
obiteljski usmjerene rane intervencije, donoSenju i provodenju plana i programa u
ravnopravnoj suradnji s roditeljima. Stru¢njaci mogu napraviti najbolju procjenu djeteta,
izraditi plan 1 odrediti strategije koje ¢e odliéno odgovarati potrebama djeteta, no ukoliko
roditelj nije aktivno ukljuen u to, ako doneSeni ciljevi nisu u skladu s njegovim
zabrinutostima i prioritetima, sve pada u vodu. Obitelj provodi najvise vremena s djetetom,
ima najvise prilika za pravilno poticanje tijekom dana te je potrebno identificirati koje su
najvece teSkoce u svakodnevnim aktivnostima te osmisliti strategije koje ¢e odgovarati na te
potrebe. U Coimbri je prisutan timski, transdisiplinaran nacin rada te je samo jedna osoba
zaduZena za odredenu obitelj, ¢ime se sprjecava "lutanje" roditelja od jednog stru¢njaka do
drugog. U timovima su i obiteljski lijecnici ¢ime se osigurava pravovremeno prepoznavanje
zaostajanja u razvoju i brzo ukljucivanje djeteta u programe rane intervencije. PodrSka se
pruza u djetetovoj prirodnoj okolini, u vrticu ili obiteljskom domu, §to je prema najnovijim

spoznajama iz ovog podrucja, najdjelotvornije.

Shvatiti da roditelji znaju najbolje Sto Zele za svoje dijete je znacajan korak za profesionalce,
kreatore programa i druge osobe koje su zainteresirane za poboljsanje kvalitete svojih usluga

rane intervencije (Pighini i sur., 2014).
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1.2.3. Iskustva roditelja vezana uz ranu intervenciju

Pighini i sur. (2014) su u Kanadi proveli istrazivanje ispitujuci iskustva roditelja ranom
intervencijom. Roditelji su bili ukljuceni u obiteljski usmjerene programe rane intervencije,
gdje su oni bili ti koji su vodili proces rane intervencije, a stru¢njaci su dijelili s njima
informacije i strategije kako bi im osigurali bolje razumijevanje djetetovih razvojnih
karakteristika. Ispitivani roditelji iskazuju vaznost razumijevanja od strane profesionalaca
koje ih je osnazilo da nauce iskazati koje su djetetove razvojne, zdravstvene i edukacijske
potrebe. Nadalje, izrazito korisnim navode situacije u kojima struénjak dolazi u njihov dom te
radi zajedno s njima i djetetom, ali takoder ukljucujuéi bracu i sestre jer im to olakSava

svakodnevne rutine, razumijevanje djetetovih potreba te poboljsava interakciju.

Istrazivanje koje su provele Correia Leite i Da Silva Pereira (2013) u Portugalu pokazuje da
Sto viSe vremena roditelji primaju usluge rane intervencije, to su zadovoljniji 1 smatraju da su
dobili ve¢u podrsku od onih koji su kraée u programima rane intervencije. Takoder, pokazalo
se da razina obrazovanja roditelja utjeCe na percipiranu vrijednost pruzene podrske te da
manje obrazovani roditelji viSe cijene pruzenu podrsku u usporedbi s roditeljima koji imaju

visoki stupanj obrazovanja (Correia Leite, Da Silva Pereira, 2013).

U publikaciji Potrebe roditelja i pruzanje usluga roditeljima koji podizu djecu u oteZanim
okolnostima autori Pe¢nik i sur, (2015) navode specifi¢ne potrebe ranjivih skupina obitelji u
Hrvatskoj koje su zbog svoje ranjivosti u veéem riziku od socijalne iskljuéenosti - medu
kojima su 1 obitelji djece s teSko¢ama u razvoju. Sudionici istraZivanja iznosili su frustracije
zbog izostanka odgovarajuc¢eg informiranja roditelja djece s teSko¢ama u razvoju o pravima i
mogucénostima pomo¢i. Glavni izvor informacija o pravima i moguénostima pomoc¢i, uslijed
manjka informacija iz drugih izvora, jest internet i neformalna razmjena informacija s drugim
roditeljim (Peénik 1 sur., 2015). Navode da ni od sustava zdravstva ni od sustava socijalne
skrbi neki roditelji ne primaju odgovarajuce informacije ni pravovremenu reakciju, a posebno
je izrazeno nezadovoljstvo roditelja neuskladenostima i manjkom koordinacije unutar i
izmedu sustava kroz koje se ostvaruju prava na zdravstvenu i socijalnu zasStitu djece s
teSkocama u razvoju. Istaknuta je potreba da se zdravstveni djelatnici u rodilistima educiraju u
tome kako pristupiti roditeljima djece s teSkoCama te im prenijeti nezeljenu vijest (Pe¢nik i
sur., 2015). Primjerice, roditelji koji imaju djecu s sindromom Down c¢esto imaju iskustvo da
im u rodiliStu najprije kazu da su dobili dijete s sindromom Down i da ga ne trebaju uzeti

ku¢i, da ga mogu ostaviti, odmah dati na usvajanje.
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Roditelji kao najvece teSkoce u sustavu rane intervencije u Hrvatskoj navode: izostanak
potrebne podrske i sustava informiranja o dostupnim uslugama, neprofesionalnost stru¢njaka
u odnosu s roditeljima, nedostatak organizacije, sporu administraciju te nedostatak stru¢nog
kadra (Mili¢ Babi¢ 1 sur., 2013). Iz perspektive roditelja koji su sudjelovali u istrazivanju
navedenih autora, za uspjeSnost rane intervencije vazno je poticati interdisciplinarnu suradnju
koja treba u skladu s potrebama djeteta i obitelji osigurati tim stru¢njaka kompetentan za
pruzanje rane intervencije. Roditelj motivaciju stru¢njaka uklju¢enog u rad s djetetom roditelji
smatraju znacajnom za ishod intervencije te razvijanje suradnog odnosa stru¢njak-roditel]

(Mili¢ Babi¢ i sur., 2013).

Kosicek i sur. (2009) su u svom istrazivanju proucavali roditeljsko zadovoljstvo pristupom
struénjaka u Hrvatskoj. Fokusirali su se na zadovoljstvo sa ponaSanjem stru¢njaka, nacinom
komunikacije, podrSkom i informacijama danim grupi roditelja djece s razli¢itim teSkoama u
razvoju. Rezultati su pokazali sljede¢e: 61% je bio nezadovoljan (ili samo djelomi¢no
zadovoljan) informacijama o mogué¢im vrstama podrske; 33% je rangiralo suradnju sa
strucnjacima kao vrlo nisku; 54% nije dobilo informacije od lije¢nika o budu¢im
rehabilitacijskim moguénostima, iako je 57% bilo zadovoljno s rezultatima nakon
rehabilitacije (Kosicek i sur., 2009; Pintari¢ Mlinar i sur., 2013). Nadalje, rezultati ispitivanja
informiranosti roditelja djece tipi¢nog razvoja pokazuju da roditelji nisu informirani o radu
edukacijsko rehabilitacijskih stru¢njaka te je vidljiva nedovoljna informiranost o vaznosti
ranog ukljucivanja u rehabilitacijski tretman, kao i o mjestima gdje mogu potraziti pomo¢ i

savjet (Kosicek 1 sur., 2009).

Istrazivanjem na uzorku od 81 obitelji iz Zagreba, Splita 1 Vinkovaca ispitivalo se
zadovoljstvo roditelja nekim znaCajkama rane skrbi za djecu s razli¢itim razinama
intelektualnih teskoc¢a (Pintari¢ Mlinar i sur., 2013). Rezultati su pokazali da vise od 30%
roditelja, ubrzo nakon §to su saznali da je dijete u riziku za razvojno zaostajanje nisu iskusili
prikladnu emocionalnu podrsku, dostupnost informacija 1 zajedniCko djelovanje izmedu
razlicitih organizacija i usluga. Uspostavilo se da roditelji cijene pozitivan pristup, zele biti
informirani i educirani sa Zeljom da ne postanu bespomo¢ni i svakako im je potrebna trajna

podrska (Pintari¢ Mlinar i sur., 2013).

Kritike na racun teSkoc¢a dolaska do informacija o uslugama rane intervencije izrazili su i
roditelji djece s odstupanjima u psihomotorickom razvoju, u istrazivanju koje je provela
Mami¢ (2016). Roditelji do informacija uglavnom dolaze nesluzbenim putem, a ne od

stru¢njaka. Kao najpopularniji izvor informacija navode Internet, nakon ¢ega slijedi razgovor
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sa drugim roditeljima, razli¢ita poznanstva, Centar za socijalnu skrb, vrti¢ te povremeno
struénjaci s kojima se susrecu. Kao kritike dostupnosti usluga, roditelji navode velike guzve i
liste ¢ekanja na pojedine usluge, nedovoljan broj stru¢njaka s obzirom na broj djece te

primanje usluga u velikom broju razli¢itih ustanova (Mamic, 2016).

Istrazivanje Leutar i sur. (2008) pokazuje da ¢lanovi obitelji osoba s invaliditetom izvore
podrske pronalaze prvenstveno medu ¢lanovima uze i Sire obitelji, potom od kolega na poslu,
Crkve i1 nevladinih organizacija te tek na kraju od stru¢njaka iz Centra za socijalnu skrb
(CZSS) i skole. Oko 50% ispitanika bilo je nezadovoljno ili vrlo nezadovoljno
razumijevanjem iskazanim od strane strucnjaka centra za socijalnu skrb, a 37% uslugama
centra. Udruge osoba s invaliditetom se bitan izvor podrske roditeljima djece s teSkocama u
razvoju u Hrvatskoj i mjesta na kojima se mogu druziti i dobiti savjete i informacije o
pravima i na¢inima njihova ostvarivanja. No dok je vecina roditelja koji su sudjelovali u
istrazivanju zadovoljna ili vrlo zadovoljna radom udruge, njih 47 % nezadovoljno je zbog

iskazanog nerazumijevanja od strane ¢lanova udruga (Leutar i sur. 2008).

Prema istrazivanju Becirevi¢ 1 Dowling (2012), roditelji djece s teSko¢ama u razvoju u
Hrvatskoj i Bosni i Hercegovini nezadovoljni su medicinskom skrbi i procjenama invaliditeta,
odnosima s profesionalcima te nedostatkom podrske u vrijeme dijagnoze i prognoze. Neki su
zadovoljniji uklju¢ivanjem njihove djece u vrti¢e 1 osnovne Skole, a svi su vrlo zadovoljni
ulogom roditeljskih organizacija s obzirom na brigu i zagovaranje (Becirevi¢, Dowling,
2012). Ovo istrazivanje potvrduje da su organizacije roditelja u Hrvatskoj vrijedan resurs za
roditelje i djecu s teSko¢ama u razvoju te one Cesto sluZze kao prvo mjesto na koje se roditelji

obracaju, posebno kada podrska sustava nije dostatna.

Sve se viSe naglaSava vaZnost rane intervencije, no 1 dalje su prisutne brojne prepreke za
njezino sustavno provodenje, a to su nedovoljna povezanost razliCitih resora i razlicitih
stru¢njaka, nepostojanje mreZe rane intervencije Sto rezultira nedovoljnom informiranos$éu
roditelja, ne postoje usustavljeni podaci o programima rane intervencije i na¢inu njihove
realizacije, ne postoje niti programi za evaluaciju i1 pra¢enje rada savjetovaliSta, udruga,
centara koji provode ranu intervenciju, a najveci problem predstavlja nedostatak suvremeno

obrazovanih stru¢njaka za ranu intervenciju (Kadi¢, 2015).
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2. PROBLEM ISTRAZIVANJA

Na temelju Zakona o socijalnoj skrbi (NN, 157/13) roditelji imaju pravo na uslugu rane
intervencije, ali su velike razlike izmedu ruralnih i gradskih sredina gdje struc¢njaci nisu uvijek
na raspolaganju. Iako postoje istrazivanja o iskustvima roditelja vezanim uz ranu intervenciju
u Hrvatskoj, nedostaju istrazivanja koja govore o konkretnom stanju, potrebama i iskustvima
roditelja u Medimurskoj Zupaniji. S obzirom na trenutno vrlo dinami¢an period u kojem se
razvijaju razli¢iti programi rane intervencije, nuzno je istraziti iskustvo i potrebe roditelja,
kako bi se dobio uvid u trenutno stanje te odredio smjer u kojem je potrebno dalje graditi

sustav.
2.1. Cilj istraZivanja

U skladu s problemom istraZivanja, cilj istrazivanja je dobivanje uvida u perspektivu roditelja
djece s razvojnim rizicima, socijalnim rizicima i teSko¢ama u razvoju o iskustvu podrske,
trenutnim potrebama obitelji 1 djeteta te oCekivanjima od buduce podske u Medimurskoj
Zupaniji.

2.2. Istrazivacka pitanja

U skladu s ciljem istrazivanja, postavljena su sljedeca istrazivacka pitanja:

e "Koja iskustva podr§ke ranom intervencijom navode i opisuju roditelji djece s razvojnim
rizicima, socijalnim rizicima i teSko¢ama u razvoju u Medimurskoj zupaniji?"

e "Kakve su aktualne potrebe obitelji 1 djeteta za ostvarivanjem podrske ranom
intervencijom?"

e "Koja ocekivanja od buduée podrske za svoje dijete i obitelj navode roditelji djece s

razvojnim rizicima, socijalnim rizicima i teSko¢ama u razvoju?"
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3. METODOLOGIJA ISTRAZIVANJA

3.1. Sudionici istrazivanja

S obzirom na vaznost iskustva ispitanika vezanog uz temu, pazljivo su se birali sudionici
istrazivanja. Namjerno uzorkovanje je pristup odabira sudionika u kojem se koristi odredena
strategija odabira sudionika po kriteriju, a odabran kriterij osigurava ve¢u homogenost ili
bolju informiranost sudionika o temi razgovora (Miles, Habermas,1994). Doradu namjernog
uzorkovanja s jasnim planom pokrivanja razli¢itih tipova sudionika prema unaprijed
definiranom planu predstavlja kvota uzorkovanje (Creswell, 1998). Ono omogucuje
istrazivacu da za vrijeme kreiranja istrazivanja promislja koji ¢e broj sudionika ukljuciti
ovisno o karakteristikama sudionika, odnosno Kriterijima vaznim za dobivanje $to detaljnijeg

uvida u fenomen koji je u istrazivackom fokusu (Creswell, 1998).

Za potrebe ovog istrazivanja kreiran je uzorak kojeg ¢ini 20 roditelja djece s razvojnim

rizicima, socijalnim rizicima i teSko¢ama u razvoju u Medimurskoj Zupaniji. Dio tog uzorka

.....

.....

dobi od 3 do 6 godina) te su iz razli¢itih podru¢ja Medimurske Zupanije.
S obzirom na pojacane potrebe za ranom intervencijom u Medimurskoj Zupaniji koju iskazuju
udomitelji djece romske nacionalne manjine, u uzorak od 20 roditelja su ukljucena i1 2
udomitelja.
Kriteriji za izbor sudionika u istraZivanju bili su sljede¢i:
. roditelji imaju dijete s razvojnim rizikom, socijalnim rizikom ili teSko¢ama u razvoju
djeca tih roditelja su u dobi od 3 do 6 godina

1
2
3. djeca tih roditelja nisu uklju¢ena u programe rane intervencije (10 roditelja)
4. djeca tih roditelja jesu ukljucena u programe rane intervencije (10 roditelja)
5

. roditelji su iz razlicitih podrucja Medimurske Zupanije

Sudionici istrazivanja kontaktirani su putem preporuka logopedica u ZB Cakovec,
edukacijskih rehabilitatorica i logopedica u MURID-u te roditelja u Udruzi Pogled. U

nastavku su prikazane dvije slike u svrhu jasnijeg predoc¢avanja sudionika istrazivanja.
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Slika 1 Usporedba roditelja, sudionika u istrazivanju s obzirom na dob djeteta i

ukljucenost u programe rane intervencije

B Primaju usluge RI B Ne primaju usluge R

Broj roditelja

3 godine 4 godine 5 godina 6 godina
Dob djeteta

Od ukupno 20 roditelja koji su sudjelovali u istraZivanju, 10 je roditelja ¢ija djeca primaju
usluge rane intervencije, s time da su sudjelovala dva roditelja ¢ija djeca su u dobi od 3
godine, dvoje roditelja ¢ija djeca imaju 4 godine, dva roditelja djece u dobi od 5 godina te

cetiri roditelja djece koja su u dobi od 6 godina.

Drugih 10 roditelja su oni ¢ija djeca ne primaju usluge rane intervencije. Jedan roditelj iz tog
uzorka ima dijete u dobi od 3 godine, ¢etvero roditelja ima djecu u dobi od 4 godine, njih troje

ima djecu koja imaju 3 godine, te dvoje ¢ija djeca su u dobi od 6 godina.
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Slika 2 Usporedba roditelja, sudionika istraZivanja s obzirom na vrstu teSkoce djeteta i

ukljucenost u programe rane intervencije

B Primaju usluge RI  ® Ne primaju usluge RI

4
3
2 2
Broj roditelja
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Teskoca djeteta

S obzirom na tesko¢u dejteta, u istrazivanju je sudjelovalo najvise roditelja ¢ija djeca imaju
jezi¢no-govorne teSkoce - njih 6, s time da 2 primaju usluge rane intervencije, a njih 4 ne.
Sudjelovalo je 4 roditelja ¢ija djeca imaju neki od poremecaja autisticnog spektra, njih 3 je
ukljuceno u programe rane intervencije, a 1 nije. Dvoje roditelja su roditelji djece s Down
sindromom, od kojih jedan je ukljuen u programe rane intervencije, a drugi nije. Od roditelja
koji primaju usluge rane intervencije sudjelovali su jo$ 1 roditelj ¢ije dijete ima mikrocefaliju,
1 ¢ije dijete ima dijagnozu septopticke displazije te 1 Cije dijete ima ADHD. Od roditelja koji
ne primaju usluge rane intervencije, njih 2 ima djecu koja trebaju podrsku zbog socijalne

zapuStenosti, 1 zbog komunikacijskih teSkoca, te posljednji roditelj ¢ije dijete ima ADHD.
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3.2. Metoda prikupljanja podataka

U istrazivanju je koriSten kvalitativan pristup prikupljanja i analize podataka. Podaci su
prikupljani tehnikom polustrukturiranog intervjua, pri ¢emu je svaki roditelj bio individulano

intervjuiran.

Polustrukturirani intervju je tehnika prikupljanja podataka u okviru kojeg istraziva¢ ima
unaprijed pripremljen podsjetnik za intervju, koji sadrzi teme i okvirna pitanja, ali slijedi
logiku razgovora i slobodu sudionika istrazivanja u odgovaranju te ostavlja moguénost da se

otvore neke nove teme, koje su vazne sudioniku (Tkalac Ver¢i¢ i sur., 2010).

Prilikom intervjua bio je koriSten audio zapis, §to povecava valjanost podataka, a zapise je
mogucée naknadno pregledati i preslusati. Snimke su doslovno transkribirane te su podaci

obradeni pristupom analize okvira.

Analiza okvira je analiti¢ki proces koji ukljucuje nekoliko razli¢itih, premda vrlo povezanih
faza (proces upoznavanja s gradom, postavljanje tematskog okvira, indeksiranje ili kodiranje,
unosenje u tablice, povezivanje i interpretacija). Ovaj pristup se koristi u slu¢ajevima kada je
iz dosadasnjih spoznaja moguce unaprijed izabrati teme koje ¢e predstavljati "okvir"
prikupljanja i analize kvalitativne grade. Tako su klju¢ne teme za koje Zelimo dobiti odgovore
unaprijed definirane, ali je moguce i identificiranje novih tema koje nisu bile postavljene u

polaznom okviru analize (Ajdukovi¢, Urbanac, 2010).
U nastavku su navedena pitanja postavljana u okviru polustrukturiranog intervjua.

1. Kada (u kojoj dobi djeteta) ste saznali za njegovu teSkoc¢u? Tko je uocio, a tko potvrdio
sumnju? Tko je postavio dijagnozu?

2. Tko/sto je bio izvor prvih informacija? Koje su prve informacije koje ste dobili o tesko¢i,
svojim pravima i od koga?

3. Kamo ste bili upuceni? U koje tretmane?

4. Koji problemi su se pojavili na putu do podrske koja Vam je bila potrebna? Mozete li
navesti neke?

5. Koja vrsta podrske je bila pruzena Vama, Vasem djetetu i obitelji iz podrucja zdravstva i
socijalne skrbi?

6. Koliko ste zadovoljni do sada ostvarenom i trenutnom podrSkom koju dobivate? U koje
programe je VaSe dijete trenutno uklju¢eno? Kakvo je Vase iskustvo u vezi suradnje sa
stru¢njacima i1 njihovim radom?

7. Sto Vasem djetetu i Vama najvise nedostaje i treba? Gdje vidite mjesta za poboljsanje?
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8. Sto smatrate najveéim problemima u na$oj Zupaniji vezano za ranu intervenciju? Sto
mislite da je potrebno promijeniti kako bi djeci i njihovim obiteljima bila pruzena
najbolja podrska?

9. Sto o¢ekujete od buduée podrike?

10. Imate li Vi potrebu za dodatnim informacijama i edukacijama? Iz kojeg podrugja? Zelite

li istaknuti nesto vazno za temu, a da nije bilo spomenuto?
3.3. Nacdin provedbe istrazivanja

Istrazivanje u svojoj fazi planiranja, provedbe i prikazivanja rezultata slijedi nacela kodeksa
Odbora za etiku u znanosti i visokom obrazovanju (Odbor za etiku u znanosti i visokom
obrazovanju, 2006). U provedenom istrazivanju su svi sudionici dobrovoljno sudjelovali, te je

osigurana povjerljivost, tajnost i anonimnost podataka.

Planiranje istrazivanja ukljucivalo je prouCavanje literature za sastavljanje teoretskog
koncepta istrazivanja, definiranje cilja i istrazivackih pitanja, izradu sporazuma izmedu
istrazivaca 1 sudionika istrazivanja, planiranje provedbe intervjua sastavljanjem pitanja,

pozivanje sudionika u istraZivanje te dogovor oko mjesta provedbe istrazivanja.

Intervjui su bili provedeni na razli¢itim lokacijama u Cakovcu, s obzirom na moguénosti
sudionika: Zupanijska bolnica Cakovec (odjel logopedije), prostori Udruge Pogled, prostori
MURID-a.

U svrhu dobivanja informacija o roditeljima od logopedica u ZB Cakovec i pristupanja
roditeljima zatraZena je dozvola Eticke komisije ZB Cakovec (Prilog 1. molba), proveden je
razgovor s Etickom komisijom te naposljetku i dobivena dozvola za pristup roditeljima u

svrhu ovog istrazivanja.

Intervjui su provodeni u dogovoru sa sudionicima u vremenu koje im je najvise odgovaralo.
Prije samog intervjua roditelju je bila objasnjena svrha i cilj ovog istraZivanja, naglasena je
povjerljivost 1 anonimnost podataka o ispitanicima sukladno Eti¢kom kodeksu. Na dan
provedbe intervjua potpisan je sporazum izmedu istraZivaca i sudionika (Prilog 2. sporazum).

Svi roditelji su pristali na intervju i snimanje pomocu diktafona.
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4. KVALITATIVNA ANALIZA PODATAKA

Proces kvalitativne analize je eklektican, nema jednoga “ispravnog puta”. Od istrazivaca
zahtijeva otvorenost u kreiranju, stvaranju usporedbi, prepoznavanju kontrasta, sposobnosti da
vidi druk¢iju moguénost povezivanja i stvaranja slike (Creswell, 1998; Jedud, Novak, 2006).
Podaci dobiveni ovim istrazivanjem analizirani su kroz primjenu tematske analize. Za razliku
od drugih kvalitativnih metoda, kod tematske analize su klju¢ne teme za koje zelimo dobiti
odgovore unaprijed definirane, a istrazivanje se u pravilu provodi jednokratno i u vremenski
ograni¢enom razdoblju. lako odrazava originalna opazanja i refleksije sudionika, prikupljanje
podataka je strukturiranije nego $to je to tipi¢no za kvalitativna istrazivanja, a analiza podatka
je jednostavnija (Lacey, Luff, 2007; Ajdukovié, Urbanc, 2010).
Temelj ove metode je deduktivna tematska analiza, koja je realisticna i obraduje teme na
semantickoj razini (Braun, Clarke, 2006). Ona omogucava identificiranje novih tema koje su
bile postavljene u polaznom okviru analize. Snimljeni audio-zapisi su transkribirani te su kao
takvi osnova za daljnju kvalitativnu analizu. Za svako tematsko podrucje analize, odnosno
istrazivacko pitanje, definirane su specifi¢ne teme. Za svaku specificnu temu postupkom
kodiranja utvrdene su odgovarajue kategorije, odnosno podteme po standardnoj

metodologiji.

Temeljem kvalitativne tematske analize biti ¢e prikazani nalazi istraZivanja oblikovani po
tematskim podrucjima. Tematska podru¢ja koja su proizaSla iz istrazivanja su: Iskustva
podrske rane intervencije, TeSko¢e u sustavu rane intervencije te Potrebe 1 ocekivanja od
buduée podrske. Za svako tematsko podru¢je prikazane su specificne teme koje ga

objasnjavaju te su opisane kroz kategorije, odnosno podteme i kodove koje njima pripadaju.

S obzirom da se ispitani roditelji razlikuju s obzirom na to jesu li njihova djeca ukljucena u
intervencije nisu odgovarali na sljedeca pitanja: "Koliko ste zadovoljni do sada ostvarenom i
trenutnom podrSkom koju dobivate? U koje programe je Vase dijete trenutno ukljuceno?
Kakvo je Vase iskustvo u vezi suradnje sa stru¢njacima i njihovim radom?". 1z tog razloga se
kategorija Zadovoljstvo pruzenom podrskom odnosi samo na roditelje ¢ija djeca su ukljucena
u programe rane intervencije. Na sva ostala pitanja odgovarali su roditelji iz obje skupine.
Tijekom analize se vodila briga o tome kakav odgovor na pojedina pitanja daju roditelji djece
koja nisu ukljuéena u ranu intervenciju, U odnosu na one Koji jesu. Primjer toga je stvaranje

kategorije Spoznaja roditelja o potrebi za podrSkom koja je nastala nakon razgovora s
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roditeljima koji su rekli da njihovoj djeci s teSkocama, koja nisu ukljucena u programe rane
intervencije ta podrSka ni ne treba, kao $to je primjer majke djeteta sa Down sindromom koje
u dobi od 5 godina nikada nije primalo nikakvu stru¢nu podrsku jer majka smatra da to nije

potrebno.

Izdvajani su oni navodi sudionika koji su se naj¢esce pojavljivali te prikazuju misljenje vise
roditelja te oni koji su najrelevantniji u odredenom podrucju ¢ime omogucuju jasan uvid u

ovu tematiku.

32



U Tablici 3. prikazano je tematsko podru¢je Iskustva podrSke rane intervencije iz

perspektive roditelja s pripadaju¢im specificnim temama i kategorijama. Prikazani nalazi

kvalitativne analize okvira odgovaraju na prvo istrazivacko pitanje koje glasi: "Koja iskustva

podrske ranom intervencijom navode i opisuju roditelji djece s razvojnim rizicima, socijalnim

rizicima i teSkoc¢ama u razvoju u Medimurskoj zupaniji?"

Kako bi se dobio detaljniji uvid u to, roditeljima su postavljena sljedeéa pitanja:

e Kada (u kojoj dobi djeteta) ste saznali za njegovu tesko¢u? Tko je uocio, a tko potvrdio

sumnju? Tko je postavio dijagnozu?

e Tko/sto je bio izvor prvih informacija? Koje su prve informacije koje ste dobili vezano o

tesko¢i, svojim pravima i od koga?

e Kamo ste bili upuceni? U koje tretmane?

e Koja vrsta podrske je bila pruzena Vama, Vasem djetetu i obitelji iz podrucja zdravstva i

socijalne skrbi?

e Koliko ste zadovoljni do sada ostvarenom 1 trenutnom podrSkom koju dobivate? U koje

programe je Vase dijete trenutno ukljuceno? Kakvo je Vase iskustvo u vezi suradnje sa

strué¢njacima 1 njihovim radom?

Tablica 2 Iskustva podrske rane intervencije

TEMATSKO PODRUCJE:

ISKUSTVA PODRSKE RANE INTERVENCIJE

TEME

KATEGORUE

1. Saznanje o postojanju teskoce

e Sumnja roditelja na tesko¢u (u rodiliStu/u dobi djeteta od
5/3/2 godine/9 mjeseci)

e Prepoznavanje sindroma Down odmah nakon poroda od
strane lijeCnice

¢ Iniciranje dijagnostike (roditelj/pedijatar/MURID)

e Dobivanje dijagnoze (MURID/ERF/KBC Rebro)

2. Put do podrske

e Pedijatar/obiteljski lije¢nik upucuje na podrsku (u
MURID/ u CZSS/ u ZB Cakovec)
e Logoped/fizijatar u ZB Cakovec upuéuje na daljnju

podrsku (u Specijalnu bolnicu Goljak/ u MURID)
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CZSS upucuje roditelje u MURID

MURID upuéuje roditelje u CZSS

Djegji vrti¢ upuéuje na podriku u ZB Cakovec
(logopedu/psihologu)

Roditelji je u Angeroni upuéen na udrugu Pogled i
MURID

Spoznaja roditelja o potrebi za podr§Skom

3. lIzvor informacija

Dobivanje informacija u MURID-u

Internet kao izvor informacija

Ukljucivanje u Udrugu za sindrom Down Medimurske
Zupanije U potrazi za informacijama

Razmjena informacija medu roditeljima

Udruga Pogled informira roditelje

Lijecnica u bolnici daje letak s informacijama

4. Pruzatelji podrSke

Podrska iz podrucja zdravstva 1 socijalne skrbi
MURID

Udruga Pogled

Udruga za sindrom Down Medimurske Zupanije

Angerona

5. Zadovoljstvo pruzenom

podrSkom

Napredak djeteta

Dobra suradnja izmedu pedijatra i MURID-a

Stru¢na podrska u MURID-u

Zadovoljstvo vrti¢em koji odgovara na potrebe djeteta
Zadovoljstvo podrskom pruzenom u Udruzi za sindrom
Down Medimurske zZupanije, MURID-u i Udruzi Pogled
Dostupnost potrebnih terapija po prihvatljivim cijenama

Zadovoljstvo suradnjom sa stru¢njacima

U nastavku Ce biti prikazana interpretacija nalaza istraZivanja koji su vezani uz prvo tematsko

podru¢je Iskustva podrSke rane intervencije, koji ¢e biti objasnjeni kroz navodenje

redosljedom tema koje su se pojavile i kategorije ili podteme koje spadaju pod pojedinu temu.

Svi roditelji su odgovarali na pitanja iz ovog tematskog podrucja, osim $to roditelji koji nisu
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ukljuceni u nikakve programe nisu odgovarali na pitanja vezana uz zadovoljstvo pruzenom

podrskom.

Prva tema ovog podruc¢ja koju su sudionici istrazivanja istaknuli je saznanje o postojanju

teSkoce. Ovdje se u Kkategoriji sumnja roditelja na teSkocu navodi da su roditelji sami
posumnjali da kod njihovog djeteta postoji teskoca. Kod nekih je to bilo odmah nakon
rodenja djeteta, a kod drugih u razli¢itoj dobi djeteta, od 9 mjeseci, 2 godine, 3 godine ili

5godina. Prepoznavanje sindroma Down odmah nakon poroda od strane lije¢nice je bilo

navedeno kao iskustvo u oba slucaja kada su ispitani roditelji djece s Down sindromom.

Iniciranje dijagnostike je najcesce bilo potaknuto od strane roditelja, pedijatra ili MURID-a.

Dobivanje dijagnostike se u veéini slu¢ajeva odvijalo u MURID-u, u jednom slucaju kod

djeteta s poremecajem iz autistinog spektra naERF-u i kod jednog djeteta u KBC Rebru.

Sljedece izjave sudionika istrazivanja vezane su za drugu temu koja nosi naziv Put do
podrske te time opisuju na koji nacin su roditelji dosli do podrske koja je potrebna njima i

njihovom djetetu. U situacijama kada su pedijatar i obiteljski lije¢nik upudivali na podrsku,

oni su roditelje uglavnom upuéivali u MUIRD, u CZSS ili u ZB Cakovec. Nadalje, roditelji

navode da su ih zatim logoped/fizijatar u ZB Cakovec upuéivali na daljnju podrsku u MURID,

a u jednom sluc¢aju i u Specijalnu bolnicu Goljak. CZSS upuéuje roditelje u MURID kako bi

dobili podrsku strucnjaka iz podrucja rane intervencije, a takoder i MURID upucuje roditelje

u CZSS da ostvare prava iz podrucja zdravstva i socijalne skrbi. Dva roditelja navode

situacije u kojima dje&ji vrti¢ upuéuje na podrsku k logopedu i psihologu u ZB Cakovec.

Jedan roditelj navodi da je on u Angeroni upuéen na Udrugu Pogled i MURID. Unutar ove

teme kao vaZzna pretpostavka traZzenja podrske i1 ukljucivanja u programe, pojavila se sama

Spoznaja roditelja o potrebi za podrSkom iz razloga Sto roditelj djeteta s Down sindromom

koje je u dobi od 5 godina i nije ukljuceno u nikakve programe rane intervencije navodi da je

zadovoljan trenutnom situacijom i ne shvaca da je djetetu potrebno pruziti dodatnu podrsku.

Treéa tema zove se Izvor informacija i daje uvid u nacine na koje su se roditelji informirali

o vrsti teSkoca, ukljucivanju u programe te o svojim pravima. Dobivanje informacija u

MURID-u je prva kategorija koju spominje najvise roditelja koji su uklju¢eni u programe rane

intervencije. Uz to, navode internet kao prvi izvor informacija putem kojeg su samostalno

trazili gdje se ukljuciti te su na facebook-u saznali za MURID. U jednom slucaju je i sama
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lije¢nica na papiri¢ napisala dijagnozu "trisomija 21" i uputila roditelje da se informiraju

putem interneta. Nakon toga je slijedilo ukljuéivanje u Udrugu za sindrom Down Medimurske

Zupanije U potrazi za informacijama. U kategoriji razmjena informacija medu roditeljima

istaknuto je da o pravima roditelja i djeteta nitko ne govori pa roditelji saznaju informacije

preko drugih roditelja cija djeca su ukljucena u neke programe. VVezano uz to, Udruga Pogled

informira roditelje, prenosi im novosti i roditelji su s time zadovoljni. Jedan roditelj kao izvor

informacija navodi letak koji je dala lije¢nica u bolnici vezano uz Down sindrom.

Iako su do sada ve¢ bili spomenuti, ¢etvrta tema jasnije istice pruzatelje podrske s kojima

roditelji imaju iskustva. Podrska iz podrucja zdravstva i socijalne skrbi 0dnosi se na koristenje

prava na doplatak za pomo¢ i njegu, prava na osobnu invalidnidnu, produzeni porodiljni,
primanje fizikalne terapije te logopedsku terapiju u Caritasovu domu, koje navode roditelji
¢ija djeca primaju usluge rane intervencije te jedna majka djeteta koje nije ukljuceno u
programe rane intervencije, ali ona ostvaruje pravo na produzeni porodiljni i osobnu
invalidninu. Sljede¢i pruzatelj podrske je MURID u kojem su djeca ukljucena u grupne

radionice i individualne tretmane kod logopeda i edukacijskog rehabilitatora. Udruga Pogled

pruza roditeljima $irok spektar aktivnosti od kojih roditelji navode senzoriku, plivanje,
gimnastiku, igraonice i neurofeedback. Angerona- privatna praksa je takoder navedena kao

pruzatelj podrske. Udruga za sindrom Down Medimurske zupanije uglavnom pruza podrsku u

smislu informiranja roditelja djece s Down sindromom,

U kategoriji zadovoljstvo podrskom pruzenom u Udruzi za sindrom Down Medimurske

zupanije, MURID-u i Udruzi Pogled koja pripada petoj temi detaljnije se razraduje

zadovoljstvo pruzenom podrSkom medu ukljuenim roditeljima. Toj temi ne pripadaju

.....

zadovoljstvo programima rane intervencije u MURID-u zbog vidljivog napretka koji uoc¢avaju

kod djece. Dobra suradnja izmedu pedijatra i MURID-a je takoder uzrok zadovoljstva

roditelja kojeg je pedijatrica odmah uputila u MURID i sprijecila daljnja lutanja. U Kategoriji

strucna podrska u MURID-u sazeti su sljedeéi razlozi zadovoljstva roditelja: prisutna je

cjelokupna strucna pomo¢ od logopeda, edukacijskog rehabilitatora i psihologa, strucnjaci su
susretljivi, potrebnu strucnu podrsku su roditelji brzo i lako dobili bez cekanja na red te je
MURID roditeljima blizu pa se ne moraju daleko voziti kada postoji neki problem.

Zadovoljstvo vrti¢em koji odgovara na potrebe djeteta je naveden kao sljedeci razlog

zadovoljstva gdje roditelji navode da se odgajateljice trude, uvodi se floortime, dijete ima
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asistenta te postoji senzorna igraonica. Roditeljima koji su uklju¢eni u MURID je dostupnost

potrebnih terapija po prihvatljivim cijenama jos jedan razlog zadovoljstva. Smatraju da je ono

Sto se treba platiti u MURID-u malo, jedan od tih roditelja navodi da se Angerona skupo

placa, ali da su roditelji zahvalni sto postoji i ta opcija. Nekim drugim roditeljima ta opcija je

preskupa, a samim time i nedostupna. Posljednja kategorija je zadovoljstvo suradnjom sa
struénjacima gdje roditelji opisuju da su uvijek dobili savjet koji su trazili od svog lijecnika i
strucnjaka u MURID-u te da su svjesni da se Silvija Pucko u MURID-u "bori s

vjetrenjacama" kako bi osigurala sredstva da sve to funkcionira.
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Tematsko podruéje pod nazivom Problemi u sustavu rane intervencije objasnjava odgovore

koje su roditelji dali na sljedeca pitanja:

e Koji problemi su se pojavili na putu do podrske koja Vam je bila potrebna? Mozete li
navesti neke?

o Sto smatrate najveéim problemima u Medimurskoj Zupaniji vezano za ranu intervenciju?
Sto mislite da je potrebno promijeniti kako bi djeci i njihovim obiteljima bila pruZena
najbolja podrska?

Sazet prikaz tema izvedenih iz drugog tematskog podrucja nalazi se u nastavku u Tablici 4.

Tablica 3. Problemi u sustavu rane intervencije

TEMATSKO PODRUCJE:

PROBLEMI U SUSTAVU RANE INTERVENCIJE

TEME KATEGORUE

e [zostanak jasnih informacija o postoje¢im
) o uslugama

1. Izostanak sustava informiranja o )
e lzostanak adekvatnih i pravovremenih

informacija o pravima

e [zostanak zadovoljavajuce podrske (fizikalne
2. Izostanak podrske terapije) u lokalnoj zajednici

e Teskoce pri upisu u redovni vrti¢

¢ Nekoordiniranost usluga
3. Neadekvatna organizacija sustava e Manjak specijaliziranih stru¢njaka
rane intervencije e Neujednacenost u kriterijima dodjele prava

¢ Nedovoljna ulaganja u ranu intervenciju

4. Neprofesionalnost stru¢njaka u e Izostanak strucnosti

odnosu s roditeljima e [zostanak suradni¢kog odnosa.
e Izbjegavanje pruzanja podrske

e Vrijedanje i omalovazavanje roditelja

38




Odgovore na ovo tematsko podrucje su dali svi roditelj - ukljuCeni u programe rane
intervencije te oni koji nisu ukljuceni. Roditelji su davali sli¢ne izjave te su one analizirane
zajedno.

Nalazi istrazivanja kao prvu temu navode lzostanak sustava informiranja. Roditelji

smatraju da izostaju jasne informacije o postoje¢im uslugama. Veliki je problem $to nakon
rodenja djeteta s teSkocama u bolnici nema nikog tko bi roditelje uputio gdje da se
informiraju i Sto prije potraze podrsku. Roditelji su prisiljeni sami sve istrazivati, neupuceni
su, nitko ih ne savjetuje ni ne informira. Smatraju da su mogli ranije krenuti da su znali gdje

potraziti podrsku. Osim toga, izostaju adekvatne i pravovremene informacije o pravima.

Roditelji ne znaju kome da se obrate i koga da pitaju kakva prava imaju pa je to i jedan od

razloga zbog kojeg ni ne ostvaruju svoja i djetetova prava.

Druga tema je izostanak podrske unutar koje se nalazi kategorija izostanak zadovoljavajuée

podrske u lokalnoj zajednici koja se odnosi na nezadovoljstvo roditelja fizikalnom terapijom u

Cakoveu zbog cega odlaze u Varazdinske Toplice. TeSkoée pri upisu u redovni vrtié istice

troje roditelja, navodeéi da njihovu djecu nisu Zeljeli primiti, da je bilo skoro pa i nemoguce
ali su uspjeli uz asistenta, a u jednom slucaju, unato¢ tome $to je ortoped napisao da je dijete

spremno za vrti¢, vrti¢ i dalje odbija primiti dijete navodeci da je potreban asistent.

Sljedece izjave sudionika vezane su uz tre¢u temu pod nazivom neadekvatna organizacija
sustava rane intervencije. Kao $to je vidljivo iz dosadasnjih kategorija, u Medimurskoj

Zupaniji postoji vise pruzatelja usluga u ovom podrucju, no problem je nekoordiniranost

usluga. Roditelji vode dijete kod razlicitih terapeuta i na mnoge dodatne aktivnosti, a to nije
medusobno povezano ni korisno za dijete (ni obitelj). Jedan od roditelja navodi da s djetetom
odlaze na terapije u Angeronu, u MURID, na terapijsko jahanje, na terapiju senzorne
integracije, u Silver te isprobavaju sve. S druge strane, roditelji kao problem naglasavaju

manjak specijaliziranih strucnjaka, posebno za autizam. Usporedujuéi situaciju u nasoj i

drugim Zupanijama, roditelji smatraju da je prisutna neujednacenost u kriterijima dodjele
prava te da centri za socijalnu skrb u razli¢itim hrvatskim gradovima rade na razlicite nacine.

Sljedeci problem koji istiCe vise roditelja su nedovoljna ulaganja u ranu intervenciju. Jedan

roditelj navodi da su prestali odlaziti na terapije kad su se odredena sredstva koja su dobili
potrosila. Svi se osSlanjaju na udruge, podrska od sustava je nikakva, premalo se ulaze u djecu
u Medimurju - misli se na sve drugo, samo na njih ne. Isti¢u da se puno novca trosi na nebitne
stvari, te misle da je svoj djeci potrebno osigurati besplatno lijecenje i rehabilitaciju.

Roditelji smatraju da je najveci problem da drzava i opéine ne pomazu dovoljno udrugama.
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Jedan roditelj naglaSava da bi zelio da se neke terapije ne placaju, jer jedan tretman, 45 min u
Angeroni placaju 230kn (nova cijena je 300kn), a logoped je 130kn. Jo§ jedan problem s

kojim se roditelji djece u predskolskoj dobi bore je nedostatak novca za asistente u nastavi.

Na neke do sada navedene stvari sami stru¢njaci nemaju direktnog utjecaja, ali to nije slucaj u
¢etvrtoj temi koja se odnosi na probleme vezane uz neprofesionalnost stru¢njaka u odnosu

s roditeljima. Izostanak stru¢nosti roditelji su iskusili ve¢ u situacijama nakon samog rodenja

djeteta kada roditelj uocava teSkoéu, a doktori i patronazna sestra niste ne primjecuju.
Nedovoljna educiranost pedijatara roditelje usporava na putu trazenja podrske jer moraju
sami sve traziti i stvarati pritisak, dok im pedijatri govore da je s djetetom sve u redu i ne
prepoznaju teskocu. U jednoj situaciji je pedijatrica roditelje uvjeravala da je dijete lijeno, sve
dok nakon godinu dana ne dolazi zamjenska doktorica koja uocava teskocu. Drugi roditel]
navodi da je pedijatrica govorila neka puste dijete, da je to tako, iako je roditelj vidio da nesto
nije u redu. Trece negativno iskustvo je iznio roditelj koji smatra da njihova pedijatrica nije
dovoljno educirana o autizmu te im je preporucila neka cekaju da se govor popravi nakon
cijepljenja. Takoder smatraju da tete u vrticu nisu dovoljno educirane i ne shvaéaju zasto nisu
rekle da nesto nije u redu s djetetom. Iduce iskustvo je vezano uz nedovoljno stru¢an pristup
temi upisa djeteta u Skolu gdje je doktorica skolske medicine odmah rekla da bi dijete trebali
staviti u specijalnu skolu, pa roditelji dokazuju da to nije tako i nakon sto je napravljen test
inteligencije, dijete moze ic¢i u redovnu Skolu. Negativna iskustva ima roditelj koji smatra da
se moraju svadati, jer s lijepim rijecima tesko mogu ista dobiti. Nedostaje ljubaznosti i
postovanja, a strucnjaci dijete gledaju kao broj kojeg se moraju Sto prije rijesiti. Sljede¢i
navedeni problem je nedostatak znanja i iskustva pravnice u CZSS zbog toga $to ona odmah
nakon donosenja svoje odluke predlaze pisanje Zalbe na tu odluku, navodeci da ¢e i ona nesto
nauciti ukoliko Zalba bude uvazena, a roditelj smatra da je veé trebala to nauciti. Roditelj
navodi da su pravnica i socijalna radnica u CZSS ljubazne, ali ih je potrebno educirati.

Izostanak suradni¢kog odnosa je iduca kategorija vezana uz probleme koje su iskusili

roditelji. U nekim situacijama strucnjaci ne daju dovoljno informacija roditeljima vezano uz
provodenje terapije. Roditelj djeteta koje nije uklju¢eno u programe rane intervencije navodi
da ga, kad je uocio da nesto nije u redu, lijecnica nije zZeljela ni slusati nego ga je korila jer se
informirao putem interneta. U nastavku su izjave koje pripadaju kategoriji izbjegavanje

pruzanja podrSke, a odnose se na situacije kada su roditelji trazili podr§ku za dijete na koju

imaju pravo, a nisu je dobili. Primjerice, djelatnica u CZSS im je rekla da si oni to mogu

placati 1 opruzila ih da uzimaju mjesto i kruh iz ruke nekome drugome. Vezano uz CZSS,
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roditelj smatra da ako Suti i nista ne pita o svojim pravima, da ih neée ni saznati jer je to
njima usteda. Sljedeée negativno iskustvo Soka vezano je uz upis djeteta u vrti¢ gdje
djelatnica nije Zeljela upisati dijete u vrtic¢ te je nakon toga odbila pismeno obrazloziti tu
odluku navodeci da to nije politika rada. Roditelji iznose iskustvo kada im pedijatrica nije
htjela dati uputnicu za geneticarku. Cetvrta kategorija unutar ove teme je vrijedanje i

omalovazavanje roditelja koje je dozivio roditelj u Varazdinskim Toplicama kad je

fizioterapeutica na njega vikala da on samo zeli voditi dijete na terapije da mu dusa bude na
mjestu, da zaraduje na putnim troskovima dolazeci tamo, da s djetetom doma nista ne radi, a

da je ona zavrsila faks i da sve zna.
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Posljednje tematsko podrucje unutar ovog istrazivanja nazvano je Potrebe i o¢ekivanja od

buduée podrske te je razradeno po temama i kategorijama u Tablici 5. Ono odgovara na

drugo i trece istrazivacko pitanje koja glase:
2. Kakve su aktualne potrebe obitelji i djeteta za ostvarivanjem podrSke ranom intervencijom?

3. Koja ocekivanja od buduce podrske za svoje dijete i obitelj navode roditelji djece s
razvojnim rizicima, socijalnim rizicima i teSko¢ama u razvoju?

U svrhu dobivanja Sto detaljnijih informacija iz ovog podrucja, roditeljima su tijekom
istrazivanja postavljena sljedeca pitanja:

e Sto Vasem djetetu i Vama najvise nedostaje i treba? Gdje vidite mjesta za poboljsanje?
o Sto o&ekujete od buduée podrike?
e Imate li Vi potrebu za dodatnim informacijama i edukacijama? Iz kojeg podru¢ja? Zelite

li istaknuti nesto vazno za temu, a da nije bilo spomenuto?

Tablica 4. Potrebe i o¢ekivanja od buduée podrske

TEMATSKO PODRUCJE: POTREBE I OCEKIVANJA OD BUDUCE PODRSKE

TEME KATEGORIE

e Potreba za logopedskom terapijom

e Potreba za edukacijskim rehabilitatorom
- e Potreba za fizikalnom terapijom

1. Podrska za dijete
e Potreba za vise radionica u MURID-u

e Potreba za asistentom (u vrti¢u/ u Skoli)

e Potreba za ukljucivanjem u vrti¢

o e Potreba za adekvatnim i pravovremenim
2. Izravna podrska roditeljima ) y
informacijama

e Potreba za financijski dostupnijim uslugama

S e Bolja povezanost i suradnja razli€itih stru¢njaka
3. Organiziraniji sustav rane
. . e Potrebna su veca ulaganja u ranu intervenciju i
intervencije
viSe educiranih stru¢njaka

e Educiraniji asistenti u vrticu
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Posljednje tematsko podruéje podijeljeno je na tri teme koje ¢e po kategorijama biti
interpretirane u nastavku. Svim roditelji su odgovarali na sva pitanja, ali zanimljivo je
istaknuti da su roditelji djece koja nisu ukljucena u programe isklju¢ivo naglasavali potrebu za

asistentima 1 uklju¢enjem u vrti¢, smatrajuci da ¢e to rijesiti probleme.

Prva tema pod nazivom podrska za dijete sadrzi vrste usluga za koje roditelji smatraju da su
potrebne njihovom djetetu, a do sada ih nisu ostvarivali. Od stru¢ne podrske postoji potreba
za logopedskom terapijom, potreba za edukacijskim rehabilitatorom, potreba za fizikalnom

terapijom te potreba za viSe radionica u MURID-u. Uz to, roditelji navode potrebu za

asistentom u vrtic¢u, a jedan roditelj se nada da ¢e njegovo dijete dobiti asistenta u skoli kako

bi moglo napredovati. Vise roditelja izrazilo je potrebu za ukljuc¢ivanjem u vrti¢ i to im je jako

vazno.

Slijedi druga tema koja se odnosi na izravnu podrs$ku roditeljima gdje rezultati istrazivanja

pokazuju potrebu za adekvatnim i pravovremenim informacijama, i to sto ranije. Roditelje je

potrebno informirati o teskoéi djeteta i 0 njihovim pravima jer se oni nemaju kome obratiti.
Navode kako oni zastupaju to dijete i trebaju im informacije o pravim i o tome kako doma

vjezbati s djecom.

Organiziraniji sustav rane intervencije je tre¢a tema u ovom tematskom podruc¢ju. Prva

kategorija je potreba za financijski dostupnijim uslugama, jer financijska podrska koju

roditelji dobivaju nije dovoljna za sve potrebne terapije. U idu¢oj kategoriji, bolja povezanost

i suradnja razli¢itih struénjaka navodi se kako od pedijatara sve krece i oni bi prvi trebali

uputiti u MURID. Osim sa MUIRD-om, pedijatri bi trebali biti bolje povezani sa
zdravstvenim i drugim ustanovama te uputiti roditelje na ostvarivanje prava. Vaznom se
smatra i suradnja izmedu MURID-a, Udruge Pogled te svih redovnih vrti¢a te bi oni trebali
shvatiti da je jedna povezanost najbolja za dijete. Iduca kategorija proizasla iz istrazivanja

isti¢e da su potrebna veca ulaganja u ranu intervenciju i viSe educiranih struénjaka. Zupanija

bi trebala vise ulagati u ranu intervenciju i osigurati vise logopeda i edukacijskih
rehabilitatora jer ima jako puno djece koja ih trebaju. Osim toga, pedijatri bi trebali bi bolje
upoznati s ranom intervencijom. Jedan roditelj smatra da bi dobro rjesenje bilo osnivanje

regionalnog centra za Down sindrom. Posljednja kategorija je educiraniji asistenti u vrticu,

koji bi trebali znati na koji nacin poticati dijete da se ukljuci, razgovarati s roditeljima te

vjezbati s djetetom prema uputama roditelja i strucnjaka.
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5. RASPRAVA

Iz rezultata istrazivanja vidljivo je da roditelji kao pruzatelje podrske najvise isti¢u nevladine
organizacije, MURID i Udrugu Pogled. MURID kao pruzatelja strucne edukacijsko-
rehabilitacijske i logopedske podrske u obliku individualnog i grupnog rada, a udrugu Pogled
kao mjesto gdje roditelji razmjenjuju informacije te imaju moguénosti ukljucivanja djece u
neurofeedback, socijalizacijske radionice, radnu terapiju i sli¢éno. Udruga za sindrom Down
Medimurske zupanije je takoder navedena kao mjesto gdje roditelji dobivaju odredenu
podrsku. Takoder, roditelji ostvaruju razli¢ita prava iz podrucja zdravstva i socijalne skrbi.
Angerona- privatna edu.reh. praksa je navedena kao dodatna opcija, koja je skupa, ali
roditeljima je drago Sto i to postoji. U Medimurskoj zupaniji ima i drugih udruga koje
okupljaju roditelje djece s razliCitim tesko¢ama, ali se nisu pojavile u rezultatima ovog

istrazivanja.

Unato¢ tome S$to postoje odredene usluge, roditelji navode potrebu za viSe logopedske,
edukacijsko rehabilitacijske i fizikalne terapije te vise radionica u MURID-u. To se odnosi na
vecinu roditelja, ¢ak 1 na one ¢ija djeca vec jesu ukljucena u odredene programe, no oni bi
voljeli da bude intenzivnije. Nadalje, isti¢u potrebu za educiranim asistentima i uklju¢ivanjem

djece u vrtic.

Neke teSkoce su jasno vidljive odmah nakon rodenja djeteta, a neke manje vidljive roditelji
uvidaju u kasnijoj dobi djeteta. Zabrinutost roditelja je vazan ¢imbenik u ranom otkrivanju
djece s teskocama u razvoju i doprinosi cjelokupnoj suradnji (Glascoe, Marks, 2011). Prvi
kojima roditelji iskazuju svoju zabrinutost i koji bi ih trebali uputiti na daljnju podrsku su
detektirati problem jer je taj dio rane intervencije najblizi medicini, odnosno pedijatar mora
utvrditi da postoji neka sumnja. Rezultati istrazivanja ukazuju na veliki problem koji se
odnosi na neprofesionalnost stru¢njaka u odnosu s roditeljima, odnosno izostanak stru¢nosti
ve¢ u tom prvom koraku. Pedijatri i obiteljski lije¢nici nisu dovoljno educirani za
prepoznavanje teSkoca te vrlo ¢esto umanjuju vaznost roditeljske zabrinutosti, uvjeravajuci ih
da je sve u redu s djetetom. U drugim situacijama preporucuju roditeljima da cekaju jer
postoji moguénost da se stanje popravi samo od sebe, ¢ime su obitelj i dijete uskraceni za
podrsku koja bi omogucila optimalnije funkcioniranje. Slicna iskustva imaju roditelji 1 u
drugim istrazivanjima gdje navode da njihova zabrinutost nije bila uvazena od strane

pedijatara koji su im trebali sluziti kao poveznica sa drugim sustavima podrske (Freuler i sur.,
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2013). Brazelton i Greenspan (2002), koji su i sami po svojoj temeljnoj izobrazbi lije¢nici,
upozoravaju da je u medicinskim krugovima koji rade s malom djecom nedostatno prisutna
izobrazba koja bi im ukazala na potrebu i dosege rane intervencije (Ljubesi¢, 2005). Oni
navode da gotovo 99% lije¢nika koji uoce rano razvojno odstupanje smatra da treba pricekati
kako bi se vidjelo hoce li se to samo od sebe normalizirati (Brazelton, Greenspan, 2002;
Ljubesi¢, 2005). Problem proizlazi iz cijele orijentacije medicinskog obrazovanja prema
bolestima, te se ¢eka dok slika smetnje ne postane dovoljno jasna, ili drugim rije¢ima dok
problem ne naraste, $to je stanoviSte u suprotnosti s potrebom stjecanja ranog iskustva na
individualno primjeren nacin i to bez odgode 1 ¢ekanja da se pokaZe ozbiljnije zakazivanje

(Ljubesié, 2005).

Unato¢ tome, roditelji navode i pozitivna iskustva u kojima su ih pedijatar i obiteljski lijecnik
uputili na podrsku u lokalnoj zajednici kao §to su MURID, Centar za socijalnu skrb ili u
Zupanijsku bolnicu Cakovec na daljnju podrsku te iskazuju zadovoljstvo dobrom suradnjom
izmedu nekih pedijatara i MURID-a. Potrebno je raditi na osvjeStavanju pedijatara i
obiteljskih lijecnika o vaznosti rane intervencije te poboljsati suradnju izmedu njih i pruzatelja
usluga rane intervencije. McWilliam (2010) predlaze petogodisnji plan i program koji ¢e
meduostalim ukljucivati posjete lije€nicima radi objasnjavanja modela rane intervencije te

informiranje pedijatara na njihovim skupovima.

Osim izostanka strucnosti, rezultati proizasli iz ovog istrazivanja ukazuju na nedostatak
suradni¢kog odnos izmedu struénjaka i roditelja jer neki stru¢njaci ne daju dovoljno
informacija o tome Sto se radi s djetetom, Sto nije u skladu s obiteljski usmjerenim pristupom.
Kao znacajan ¢imbenik izgradnje uspjeSnog odnosa temeljenog na povjerenju izmedu
roditelja 1 stru¢njaka je frekvencija prilika za medusobni razgovor i izmjenu informacija
(Blue-Banning i sur., 2004; McWilliam, 2010). Stvaranje partnerskog odnosa izmedu roditelja
i struénjaka koji je ispunjen medusobnim povjerenjem i poStovanjem dovest ¢e do
zajednickog donoSenja odluka i1 intervencija specificno osmisljenih da odgovore na potrebe
obitelji. Praksa pokazuje da je implementacija toga mnogo teza nego Sto izgleda (Bruder,
2000; McWilliam, 2010). U rezultatima istrazivanja je navedeno i omalovazavanje te
iskazivanje nepoStovanja prema roditeljima, $to si stru¢njaci nikada nebi smjeli dopustiti.
Strucnjaci ¢ije su interakcije u radu s obiteljima podrzavajuce i pozitivne, omogucéavaju
izgradnju snaznih suradnickih odnosa karakteriziranih brigom i predanoS¢u. Takvi odnosi su
temelj roditeljskih osjeaja da rana intervencija uspje$no odgovara na djetetova i obiteljske

potrebe (Coogle i sur., 2013). Strucnjaci nebi trebali pretjerano inzistirati na profesionalnom
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odnosu sa roditeljima, nego ga prije svega gledati kao medusoban susret. U Svedskoj studiji
koju su provele Neander i Skott (2008), roditelji su jasno naglasili da stru¢njaci nisu izgubili
kredibilitet ponasajuci se kao "normalni" ljudi i da nisu imali problema sa shvacanjem da je
njihov odnos po prirodi profesionalan, iako su se ponasali prijateljski. Roditeljska nesigurnost
vezna uz njihovu ulogu i kompetencije je povezana s ¢injenicom da stru¢njaci iz podrucja
rane intervencije ponekad ne posjeduju komunikacijske vjestine potrebne da potaknu roditelje
na suradnju, da stvore situaciju u kojoj ¢e se roditelj osjecati ugodno, ne biti samo aktivno
ukljuceni, nego ponekad i voditelji procesa (Winton, 2000; Brady i sur., 2004; McWilliam,
2010). Sve u svemu, ne smije se podcjenjivati vaznost razvijanja kvalitetnih odnosa s
obiteljima na samom pocetku pruzanja podrske. Isto potvrduju i istrazivanja koja navode da je
nedostatak prikladne stru¢ne podrske jedan od najznacajnijih uzroka stresa kod roditelja djece

s autizmom (Bishop i sur., 2007; Freuler i sur., 2013).

Roditelji koji su sudjelovali u istrazivanju, a primaju podrsku u MURID-u, imaju pozitivna
iskustva suradnje, navodec¢i da su strucnjaci susretljivi, bas kao i1 kod nekih lije¢nika gdje su
uvijek dobili trazene savjete. Osim zbog suradnje, roditelji su u MURID-u zadovoljni
programima rane intervencije, jer je vidljiv napredak kod djeteta. Uz to, tamo je prisutan
struéni tim sastavljen od logopeda, edukacijskog rehabilitatora i psihologa, a podrska je brza i

lako dostupna.

Bolja povezanost 1 suradnja izmedu razlicitih stru¢njaka je jedna od navedenih stvari koje je
prema iskustvu roditelja potrebno poboljsati. Tijekom samog puta koji roditelji prolaze da bi
dosli do podrske koja im je potrebna, vidljivo je da razli¢iti sustavi 1 udruge u Medimurskoj
zupaniji medusobno upucuju roditelje tamo gdje je potrebno kako bi dosli do usluga i
ostvarivanja prava. No ipak, postoji problem u tome S§to je sustav rane intervencije
neadekvatno organiziran. Rezultati istrazivanja pokazuju da usluge u Medimurskoj zupaniji
nisu dovoljno koordinirane i da nedostaje specijaliziranih stru¢njaka. Neki roditelji terapijama
rane intervencije smatraju sve aktivnosti, ukljucujuéi plivanje, jahanje i sli¢no. Podrucje rane
intervencije je kriti¢no podrucje koje zahtjeva strucan, interdisciplinaran pristup i timski nacin
rada. Takav nacin rada je potrebno istaknuti kao klju¢an u pruzanju podrske, a dodatne
aktivnosti shvacati kao pozeljne, ovisno o djetetovim potrebama. Roditelji u isto vrijeme,
zbog vlastitog neznanja, a u Zelji da §to viSe pomognu svom djetetu, odlaze na sve §to se nudi.
Dolazi do toga da dijete odlazi na terapiju kod 2 razlicita edukacijska rehabilitatora u isto
vrijeme, a uz to i na razli¢ite dodatne aktivnosti- terapijsko jahanje, neurofeedback, plivanje,

terapija senzorne integracije i slicno. Neke od tih terapija i aktivnosti su besplatne, neke
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roditelj djelomi¢no financira, a neke su izrazito skupe. Roditelji dakle, troSe izrazito puno
vremena i nov¢anih sredstava za ono $to nije u interesu djeteta, vrlo ¢esto — upravo i suprotno.
Pruzanje podrske bi trebalo biti uskladeno i povezano. Strucni tim bi trebao biti sastavljen od
lije¢nika (pedijatra), edukacijskog rehabilitatora, logopeda, psihologa, socijalnog radnika te
terapeuta (fizioterapeut, radni terapeut). U dogovoru s roditeljima, trebali bi izraditi
individualni edukacijski plan za svako dijete te plan podrske za obitelj. U taj plan podrske je
potrebno ukljuciti i ostale aktivnosti u koje je dijete uklju¢eno — neurofeedback, plivanje,
terapijsko jahanje i sli¢no, vidjeti Sto je prioritet za dijete te se na temelju stru¢ne timske
procjene fokusirati na podrucja koja je kod djeteta potrebno poticati. Na taj nacin bi se
iskoordiniralo da svi ukljuceni rade na ostvarivanju istih ciljeva za dijete $to bi doprinijelo
puno vecem napretku nego u trenutacnoj situaciji. Odgovornost je roditelja, ali i svih koji rade
s djecom da pos$tuju njihov razvoj i njihove potrebe. Jedna od potreba koja se zanemaruje,
zbog zelje da se dijete maksimalno poti¢e i vodi na §to vise terapija, je potreba za slobodnim
vremenom, kada djeca nisu ukljucena u terapijske procese. Ljubesi¢ (2003) naglasava
problem koji nastaje kada se roditelje Cesto pretvara u terapeute koji onda svaki budni
trenutak svog djeteta pretvaraju u terapijsku seansu. Pri tome postaju smanjeno osjetljivi za
ostala podrucja djetetova razvoja u uvjerenju da oSteCeno moraju sanirati, a razvoj ostalog ¢e
i¢i sam po sebi. Najdramati¢nije posljedice nastaju zbog zanemarivanja djetetovih temeljnih
potreba. Primjerice, bezuvjetno prihvacanje ispunjeno toplinom i blisko§¢u Zrtvovano je
terapeutskom ulogom roditelja. Nadalje, djeca Cesto imaju manje prilika za izloZenost
razvojno primjerenim iskustvima kao i moguénosti za istrazivanje vodeno intrinzi¢nom
motivacijom, §to su takoder njihove temeljne potrebe, jer je svo slobodno vrijeme podredeno
programu vjezbanja. Stoga djeca nerijetko razvijaju apatican i nezainteresiran odnos prema
ucenju i svemu novome, a ponekad i1 nepoZzeljne oblike ponaSanja (Ljubesi¢, 2003;
Mihaljevi¢, 2013).

Problem u sustavu rane intervencije u Medimurskoj Zzupaniji je §to nedostaje sustav
informiranja roditelja o postoje¢im uslugama i pravima. Trenutno roditelji potrebne
informacije najvise dobivaju u MURID-u, na internetu, u roditeljskim udrugama kao $to su
Udruga Pogled i Udruga za sindrom Down Medimurske zupanije ili putem letaka. Prema
prethodnim istrazivanjima, ¢lanovi obitelji najces¢e trebaju informacije iz 4 podrucja: (1)
djetetove teSkoce, (2) dostupne usluge, (3) tipi¢ni razvoj djeteta i (4) strategije koje mogu
koristiti sa svojim djetetom (McWilliam i1 Scott, 2001; McWilliam, 2010). Ono Sto je
zajednicko svim obiteljima je da se u pocetku svaka obitelj djeteta s ¢imbenicima neurorizika

ili teSko¢ama u razvoju suocava s "krizom informacija" u vezi djetetovog trenutnog i buduceg
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zdravstvenog stanja i1 razvoja, zbog ¢ega je nuzno osigurati im potrebne informacije i pruziti
im podrsku u njihovoj roditeljskoj ulozi (Guralnick, 1998). Neke obitelji mozda imaju malo
informacija pa zele mnogo toga saznati od stru¢njaka u podrucju rane intervencije, dok neke
druge obitelji mozda zele informacije prvo potraziti kod prijatelja, obitelji ili na internetu, a
od stru¢njaka ofekuju da ih usmjeravaju (McWilliam, 2010). Skinner i Schaffer (2006)
proveli su istrazivanje u kojem su dobili rezultate koji ukazuju na to da je 83% ispitanih
obitelji koristilo internet kako bi naucilo viSe o genetskom stanju djeteta. lako je bilo
pozitivnih ucinaka kao $to su povezivanje s drugim roditeljima i kontaktiranje stru¢njaka,
roditelji su takoder dozivjeli negativne posljedice. Obitelji su postale anksioznije nakon
proucavanja vise informacija na internetu vezano uz djetetove teSkoce, zbog kontradiktornih
savjeta, informacija koje nisu dale odgovor na njihova pitanja ve¢ na straSan nacin opisuju
buducénost djeteta. Ti autori naglasavaju kako su pruzatelji usluga kljuéni u pomaganju
roditelja da smisleno pristupaju dostupnim informacijama.

Trenutno je u Hrvatskoj mnogo obmanjujucih terapija koje se nude roditeljima djece s
teSko¢ama u razvoju. Isto naglasava i Kocijan (2016) vezano uz Medimursku zupaniju,
navode¢i da u podrucju rane intervencije postoji "crno trZiste", gdje roditelji privatno odlaze
kod nekih osoba Sto sami placaju. On navodi da fo nuzno ne mora biti lose, veé da se ljudi i
tako snalaze zbog trenutne situacije. Uzrok tog problema u Hrvatskoj je, prema navodima
Kadi¢ (2015), nepostojanje sustava nadziranja kvalitete pruzenih usluga rane intervencije te
imamo situacije koje mogu stvoriti viSe problema nego pruziti adekvatnu podrsku djetetu 1
obitelji. Kao najvece probleme u Medimurskoj zupaniji Pucko (2017) istice nedostatak
sinergije medu pruzateljima uslugama prema potrebama djeteta te nedostatak nadzora nad
kompetencijama pruzatelja usluga. Stoga je nuzno uvesti propisane obrasce kvalitete pruzanja
usluga rane intervencije koji trebaju biti jedini kriterij financiranja tih usluga od strane drzave
te raditi na povezivanju sustava kako bi poStovali princip sveobuhvatnosti i tako osigurali

kvalitetan i dostupan pristup obitelji i djetetu (Kadi¢, 2015).
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6. ZAKLJUCAK

U ovom radu cilj je bio istraziti i prikazati iskustva i potrebe roditelja vezana uz ranu
intervenciju u Medimurskoj zupaniji. Istaknuta su pozitivna i negativna iskustva koja mogu

posluziti kao smjernice za poboljSanje sustava podrske obiteljima i djeci.

Pokazalo se da postoje razlike u iskustvu i zadovoljstvu izmedu pojedinih roditelja, vezano uz
odredene aspekte rane intervencije, Sto ukazuje na neujednaceno funkcioniranje cjelokupnog
sustava rane intervencije. Pojedini roditelji su od pedijatara dobili informacije i bili rano
upuceni, dok je veéina njih morala sama traziti pomoc¢. Neki dobivaju podrsku koja im je
potrebna, dok neki drugi nisu uklju¢eni u nikakve programe. Neki uvidaju vaznost rane
intervencije, dok s druge strane ima roditelja koji smatraju da njima to ne treba, unato¢ tome
Sto se radi o djeci kojoj je potrebna stru¢na podrSska. To su roditelji kojima zapravo treba
najviSe osvjeStavanja o vaznosti rane intervencije i podrske u svakodnevnom poticanju
djeteta. Dakle, jedan od razloga zbog kojih roditelji djece s teSko¢ama u razvoju nisu
uklju€eni u programe rane intervencije je neosvjestenost, a idu¢i je nedostatak stru¢njaka u

Medimurskoj Zupaniji.

U Medimurskoj Zupaniji postoji viSe razli¢itih udruga u koje se ukljucuju roditelji djece s
teSko¢ama u razvoju. Iako svaka od njih pruZa odredene sadrzaje koji koriste roditeljima 1
djeci, potrebno je jasno naglasiti razliku izmedu MURID-a kao udruge unutar koje djeluje tim
strunjaka sa znanjima i iskustvima o radu s djecom s tesko¢ama u razvoju i pruzatelj je
usluga rane intervencije te s druge strane roditeljskih organizacija ¢ija svrha je jacanje,
razmjena informacija te dodatne aktivnosti koje poti¢u razvoj djeteta. Rezultati istrazivanja
pokazuju da usluge u Medimurskoj zupaniji nisu dovoljno koordinirane. Strucan,
interdisciplinaran pristup i timski na¢in rada je kljucan u pruzanju podrske i to je potrebno
osigurati obiteljima. Potrebno je koordinirati sve pruzatelje usluga na podrucju Zupanije te svi

oni moraju biti povezani i zajedno raditi.

Neki pedijatri u Medimurskoj zZupanij poceli su ve¢ u ranoj dobi upucivati roditelje djece koja
pokazuju zaostajanje u razvoju u MURID, no to su jo$ uvijek izuzeci. Potrebno je educirati
obiteljske lijeCnike i pedijatre o efikasnosti rane intervencije, stvoriti im jednostavan sustav
pracenja djetetovog razvoja te ih povezati sa pruzateljima usluga rane intervencije. Primjerice,
pedijatri 1 obiteljski lijecnici u Portugalu unutar standardnog programa na racunalu imaju

jednostavne check-liste koje slijede tipi¢an razvoj djeteta te je vrlo jednostavno uociti
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odstupanje te rano uputiti roditelje da potraze podrSku stru¢njaka. Takav naCin suradnje

omogucio bi pravovremeno pruzanje potrebne podrske i prevenirao daljnje teskoce.

Sudionici istrazivanja navode da nedostaje sustav informiranja 0 postoje¢im uslugama i
pravima, a uz to istiCu potrebu za vise logopedske, edukacijsko rehabilitacijske i fizikalne

terapije, vise radionica u MURID-u, educiranim asistentima te ukljucivanjem djece u vrtic.

Rana intervencija ¢e biti poboljSana tek kad roditelji postanu upoznati sa svojim 1 djetetovim
pravima, dok spoznaju djetetove snage, sposobnosti i potrebe, nauce kako poticati djetetov
razvoj 1 ucenje, imaju kvalitetan sustav podrSke te mogucnost ostvariti pristup Zeljenim
uslugama i aktivnostima u zajednici (Epley i sur., 2011). Stru¢njaci Koji rade u podrucju rane
intervencije trebaju ukljuciti roditelje u planiranje, provedbu i evaluaciju programa te
podijeliti tu odgovornost i obaveze s njima sukladno mogucnostima i potrebama svake
obitelji. Potrebno je transformirati cjelokupnu organizaciju rada tako da bude u mogucnosti
biti viSe usmjerena na potrebe obitelji. Strucnjaci trebaju biti educirani, kompetentni za rad s
djecom i obiteljima te raditi u skladu sa znanstveno utemeljenim spoznajama iz ovog
podrucja. Kao $to su neki sudionici istrazivanja potvrdili, upravo kvaliteta pruzene usluge
treba biti kriterij financiranja programa rane intervencije. Jedan od najvecih problema je Sto
nedostaje nadzora nad kompetencijama pruzatelja usluga. Potrebno je uvesti kontinuiranu

evaluaciju programa te superviziju stru¢nih djelatnika.

U daljnjim istraZivanjima je potrebno obuhvatiti ve¢i broj roditelja kako bi se dobila §ira slika.
Takoder, bilo bi korisno uzeti detaljnije podatke o roditeljima, §to bi omogué¢imo usporedbu s
obzirom na dob 1 ekonomski status. S obzirom da su naznaceni kao klju¢na komponenta ranog
ukljucivanja, potrebno je ispitati pedijatre i obiteljske lije¢nike kako bi se dobio jasniji uvid u
tu problematiku. Korisno bi bilo napraviti istrazivanje o svim organizacijama u Medimurskoj

zupaniji 1 kvaliteti usluga koje pruzaju.

Unato¢ tome $to ima mnogo problema, jasan je smjer u kojem treba ici $to osigurava sigurne
korake. Smatram da je Medimurska Zupanija na dobrom putu stvaranja jednog od
najkvalitetnijih sustava rane intervencije u Hrvatskoj, prvenstveno zbog roditelja koji sve vise
uvidaju potrebu za ranom intervencijom te vide napredak kod djeteta nakon S$to je uklju¢eno u
programe u MURID-u. Sve je viSe motiviranih stru¢njaka koji su svjesni vaznosti rada prema
znanstveno utemeljenim metodama, lokalna zajednica podrzava te programe te je jasnija sve

veca spremnosti razli¢itih organizacija da zajedno rade zbog dobrobiti obitelji i djece.
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Zupanijska bolnica Cakovec
1.G.Kovatiéa 1E, Cakovec
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MOLBA
DopusStenje za pristup roditeljima
Postovani,

studentica sam 2. godine diplomskog studija Inkluzivne edukacije i rehabilitacije na
Edukacijsko-rehabilitacijskom fakultetu SveuciliSta u Zagrebu i u svrhu diplomskog rada
provodim istrazivanje na temu: Iskustva roditelja djece s teskocama u razvoju te razvojnim i

socijalnim rizicima vezana uz ranu intervenciju u Medimurskoj Zupaniji.

Cilj istrazivaCkog rada je dobivanje uvida u iskustva podrSke, trenutnih potreba obitelji i
djeteta te ocekivanja od buduée podrske uvazavajuéi perspektivu roditelja djece s razvojnim
rizicima, socijalnim rizicima 1 teSkoama u razvoju u Medimurskoj Zupaniji.
Ocekuje se da ¢e podaci dobiveni ovim istrazivanjem dati jasnije informacije o situaciji
vezanoj uz ranu intervenciju u Medimurskoj Zupaniji te kao takvi jasni pokazati u kojem

smjeru je potrebno dalje raditi u svrhu unaprijedenja usluga rane intervencije u Medimurju.

S ciljem dobivanja $to jasnijih informacija,potreban mi je odgovarajuci uzorak roditelja za
istrazivanje. Do sada su odradeni intervjui s 10 roditelja djece s razvojnim i socijalnim
rizicima te teSkocama u razvoju, Cija djeca su uklju¢ena u MURID, ali smatram da trebam
razgovarati 1 s roditeljima koji nisu tamo ukljuceni, a ¢ija djeca su u dobi od 3 do 6 godina. Iz
tog razloga sam kontaktira Mariju Poljak, logopedicu u Zupanijskoj bolnici Cakovec koja

koja me moze povezati s roditeljima koji odgovaraju uzorku, ukoliko ova molba bude
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odobrena. Roditelji koji ¢e pristati na suradnju potpisat ¢e sporazum o pristanku na

istrazivanje.

Prikupljeni podaci koristiti ¢e se strogo u svrhu izrade diplomskog rada te su mi
suStinski neophodni za kvalitetu izrade istraZivackog rada i primjenjenu vrijednost u

Medimurskoj Zupaniji.

Unaprijed Vam iz sveg srca zahvaljujem na suradniji.

Zelim mnogo uspijeha Vagoj cijenjenoj ustanovi i nadam se Vasem odgovoru.
Srdac¢no Vas pozdravljam,

Marija Repalust
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Sporazum izmedu istraZivaca i sudionika istrazivanja

Datum:
Istrazivac:
Sudionik:

U svrhu pojasnjavanja cilja istrazivanja i Vase uloge u ovom istrazivanju navodim
odgovornosti istrazivaca u ovom istrazivanju i opisujem detaljno tijek istrazivanja.

Prije svega, Zelim Vam zahvaliti na VaSem odazivu za doprinos ovom istrazivanju!
NaglaSavam kako je osnovno polaziSte u osmisljavanju i provedbi ovog istrazivanja sluSanje
Vaseg glasa i iskustva, te uvazavanje Vaseg misljenja.

Cilj ovog istrazivanja je dobivanje uvida u iskustva podrske, trenutnih potreba obitelji i
djeteta te ocekivanja od buduée podrske uvazavajudi perspektivu roditelja djece s
razvojnim i socijalnim rizicima te teSko¢ama u Medimurskoj Zupaniji.

Koraci u provedbi istrazivanja su:
1. Vasa suglasnost na sporazum oko istraZivanja.
2. Dogovaranje VaSe uloge u istrazivanju.

a. Vi imate pravo re¢i koje teme su prihvatljive da na njih odgovarate u
intervjuu, a koje nisu

b. U svakom trenutku me mozete prekinuti, postaviti potpitanja ako Vam nije
dovoljno pojasnjeno pitanje

c. Imate pravo zatraziti pauzu u intervjuu ili zamoliti da ranije zavr§imo
razgovor ako osjecate da ste umorni 1 mozemo dogovoriti nastavak intervjua za
neki drugi dan

3. Jamcenje odgovornosti istrazivaca u istrazivanju:

a. Istrazivac se obvezuje da ¢e poStovati prava Vas kao sudionika: slobodu
izbora (Zelite 1i odgovarati na neko pitanje ili ne, smatrate 1i neku temu preintimnom
za iznoSenje, Zelite 1i pauzu ili prekid intervjua).

b. Istrazivac ¢e u skladu s interesom istrazivaca pitati Vas odredene teme koje
sumu znacajne, u slucaju da u VaSem izlaganju naide na jo$ neke zanimljive teme
koje ste Vi sami iznijeli, istraziva¢ ¢e s Vama razgovarati o iznjetim temama koje
sada unaprijed ne moze definirati jer su rezultat tijeka razgovora.

c. Istraziva¢ zadrzava pravo da Vas u nekom dijelu price prekine potpitanjima 1
usmjeri na neku podtemu.
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d. Istrazivaé je duzan s Vama zajedno kroz razgovor proci rezultate intervjua,
predstaviti ih Vama i zamoliti Vas da kroz razgovor ukaZete na jos neke teme ili se
izjasnite jesu li Vam iznesene teme vazne i tako zajedno doprinesete smjernicama za
promjene.

Vazan mi je Vas doprinos u ovom istrazivanju, jer bez Vaseg misljenja, iskustava i preporuka,
nemam dovoljno informacija i znanja o potrebnim promjenama i jer ocekujem da se promjene
planiraju i dogadaju kroz uklju¢enost onih na koje su usmjerene.

Ako ste suglasni s gore iznesenim, biti ¢ete vrijedan sudionik u mojem istrazivanju.

Unaprijed zahvaljujem!

Istrazivac:

Sudionik istrazivanja:
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