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Sazetak rada

Rana intervencija predstavlja pruzanje usluga i podrske za dijete sa zaostajanjem u
psihomotorickom razvoju i njegovu obitelj. Ovim radom se zeli prikazati perspektiva i
iskustva obitelji djece sa zaostajanjem u psihomotorickom razvoju s obzirom na usluge rane
intervencije koje primaju ili su primali. Bitno je naglasiti potrebe tih obitelji te predloziti
smjernice za poboljSanje usluge rane intervencije u Hrvatskoj. U skladu s opéim ciljem
istrazivanja postavljeni su specifi¢ni ciljevi koji se ogledaju u istraZzivackim pitanjima:
dostupnost usluga rane intervencije i zadovoljstvo ostvarenim uslugama, odnosi sa
stru¢njacima u razli¢itim sustavima u razdoblju rane procjene djeteta, brige, strahovi i teSkoce
s kojima se susrecu i suocavaju obitelji djece s odstupanjima u razvoju.

Koristena je kvalitativna fenomenoloska metodologija kako bi se omogucilo dublje
razumijevanje istrazivanog fenomena. U istraZivanju je sudjelovalo 6 roditelja, 5 majki i jedan
otac, koji su u istraZivanje izabrani namjernim uzorkovanjem. Kriterij odabira sudionika su
imanje djeteta sa zaostajanjem u razvoju koje nije starije od 6 godina te ukljucenost u razlicite
usluge rane intervencije. Sudionici su ispitani metodom polustrukturiranog intervjua koji su
snimani audio zapisom, transkribirani te analizirani kvalitativnom metodom.

Roditelji su ve¢inom zadovoljni primljenim uslugama i odnosima sa strucnjacima, ali daju
primjedbe na dostupnost, teskoce u pronalasku informacija, komunikaciju sa stru¢njacima te
tromost sustava. Do informacija najées¢e dolaze iz neformalnih izvora, Internet i drugi
roditelji, a kao najveci nedostatak navode duge liste ¢ekanja te premali broj stru¢njaka na broj
djece. Nedostaje suradni i podrzavajuci odnos izmedu strucnjaka 1 roditelja te vecina usluga
nije usmjerena na obitelj nego samo na dijete. Kako bi se usluge i sustav pobolj$ao vazno je
prepoznavanje zaostajanja u razvoju na vrijeme, usmjerenost na obitelj i edukacija roditelja,
uciniti informacije dostupnim na jednom mjestu, individualizacija pristupa te bolja
komunikacija medu stru¢njacima 1 timski rad. Najvece brige roditelja su u podruju
buduénosti 1 razvoja djeteta gdje im je potrebna podrska sa suocavanjem na nove izazove.

Iako se rana intervencija u Hrvatskoj provodi ve¢ duze vrijeme te za to od 2012. postoji i
zakonodavni okvir u praksi se treba dogoditi joS mnogo promjena kako bi se prilagodio
potrebama obitelji djece sa zaostajanjem u psihomotorickom razvoju.

Klju¢ne rijeci: rana intervencija usmjerena na obitelj, obitelji djece sa zaostajanjem u
psihomotori¢kom razvoju, suradni odnos, pruzanje podrske
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Abstract

Early childhood intervention represents providing services and support for children with
psychomotor developmental delay and their families. This paper aims to present the
perspective and experiences of families of children with psychomotor developmental delay
with regard to early intervention services they receive or have received. It is important to
emphasize the needs of these families and to propose guidelines to improve early intervention
services in Croatia. In accordance with the general aim of the research, specific objectives
were set, which are reflected in the research questions: availability of early intervention
services and satisfaction with the services, relations with professionals in the various systems
during early assessment of a child, worries, fears and difficulties encountered and faced by the
families of children with developmental delay.

Qualitative phenomenological methodology was used to allow a deeper understanding of the
studied phenomenon. The study included six parents, five mothers and one father, who were
chosen for the study by selective sampling. In order to fit the selection criteria the participants
had to have a child with developmental delay, not older than 6 years of age and were involved
in a variety of early intervention services. Semi-structured interviews were used to test the
participants which were saved by audio recordings, transcribed and analyzed through the
qualitative method.

Parents are generally satisfied with the services received and relationship with specialists.
They take issue with the availability of services, difficulties in finding information,
communication with experts and inertia of the system. Information usually comes from
informal sources like the Internet and other parents, and as the biggest disadvantage they state
long waiting lists and insufficient number of specialists on the number of children.
Collaborative and supportive relationship between professionals and parents are missing and
most of the services are not focused on the family but only on the child. In order to improve
the services and the system it is important to identify the developmental delay on time. Family
centered services and parent education, ensuring information is accessible in one place,
individualization of approach and improved communication among experts and teamwork are
also of great importance. The main concerns of parents are due to the future and development
of the child where they need support for confronting new challenges.

Although early intervention in Croatia has been carried out for a long time and a legal
framework has been set in place since 2012, there should be more changes in practice to
accommodate the needs of families of children with psychomotor developmental delay.

Keywords: child centered early intervention, the family of children with psychomotor
developmental delay, collaborative relationship, support
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1. Uvod

Znanstveni i strucni interes u podrucju ranog dje¢jeg razvoja u zemljama zapadnog svijeta u
iznimnom je porastu tijekom posljednjih nekoliko desetljeca. Rana intervencija je pojam koji
podrazumijeva $irok i raznolik spektar aktivnosti i postupaka koji su namijenjeni podrsci
ranom dje¢jem razvoju (Ramey i Ramey, 1998), a Ljubesi¢ (2004) navodi kako su zapadne

zemlje prepoznale ekonomsku isplativost rane intervencije.

Suvremeni koncepti definiraju ranu intervenciju kao model namijenjen vulnerabilnim
skupinama djece s rizikom za razvojno odstupanje ili s ve¢ utvrdenim razvojnim teSko¢ama,
kao 1 njihovim obiteljima. Rana intervencija kroz multidisciplinarnu suradnju i razlicite
pristupe unapreduje djetetove kompetencije, smanjuje teskoce, povecava funkcionalnost te
pruza podrsku obitelji kroz edukaciju i savjetovanje s ciljem poboljSanja kvalitete zivota za

dijete i obitelj (Ljubesi¢, 2003; Dunst, 2007; Kosic¢ek i sur., 2009; Moore 2010).

Europska agencija za razvoj obrazovanja djece s posebnim obrazovnim potrebama 2003.
godine nacinila pregled aktualne europske situacije u pogledu rane intervencije, u kojem kao
jednu od vaznih komponenti kvalitetne realizacije rane intervencije navodi i1 timski rad.
Pritom naglasava kako izgradnja pravog timskog rada nije jednostavna jer zahtjeva
interdisciplinarni rad i suradnju ne samo sa ¢lanovima time nego i s roditeljima (European

Agency for Development in Special Needs Education, 2005, prema Kosicek i sur., 2009).

Istrazivanje provedeno u Australiji (Fordham 1 sur., 2011) ukazalo je na neke klju¢ne faktore
u provodenju usluga rane intervencije usmjerene na obitelj, a to su informacije 1 profesionalna
podrska. Obitelji isticu da im je upravo informacije dostupne u razli¢itim oblicima te
profesionalna podrska ono $to im je u tom procesu najpotrebnije. Autori navode da je dosta
radova napravljeno na temu principa intervencija usmjerenih na obitelj, modela pruzanja
usluga te vjestina koje su potrebne za one koje provode intervencije, ali malo njih obuhvaca

perspektivu obitelji koje su primatelji intervencije.



2. Rana intervencija

Koncept rane intervencije u djetinjstvu zapocCinje u Sjedinjenim Americkim drzavama
sedamdesetih godina proslog stolje¢a. U trajnom nastojanju da se smanje troskovi u podrucju
zdravstva 1 socijalne skrbi, razvijene drzave provjeravaju ucinkovitost svojih mjera pa se tako
prati i ucinkovitost ulaganja u ranu intervenciju. Ekonomska istrazivanja pokazala su
korisnost tih programa pri ¢emu se kao korist nisu navodila samo nacela humanosti i socijalne

pravde, nego i ekonomska isplativost (Ljubesi¢, 2003).

Autori Shonkoff i Meisels (2000) definiraju ranu intervenciju kao model koji se sastoji od
multidisciplinarnih sluzbi namijenjen djeci od rodenja do pete godine zivota za dobrobit
djeteta i njegova zdravlja. Taj model rane intervencije unaprjeduje djetetove kompetencije,
smanjuje njegove teskoce, sanira postojee teskoce ili teSkoce koje se javljaju, sprjecava
funkcionalne pogorSanje te promice prilagodavanje roditelja, a time 1 mogucénost
funkcioniranja cijele obitelji. Ovi ciljevi postizu se individualnim odgojno-obrazovnim i

terapijskim uslugama za djecu zajedno s planiranom podrskom njihovim obiteljima.

Dunst i Trivette (2009.) predlazu poboljsanu definiciju rane intervencije. Rana intervencija, a
s njom 1 pruzanje podrske obitelji, definirane su kao mobilizacija podrske i1 sredstava za
obitelj i dijete s teSkoCama u razvoju od formalnih i neformalnih drustvenih mreza, koje
izravno ili neizravno utjecu na poboljSanje Zivota obitelji, roditelja i djeteta, njihovog
ponaSanja i poboljSanja moguénosti samog djelovanja. Postoje razli¢ite intervencije s
razli¢itim iskustvima, mogucnostima i savjetima kako bi pridonijele boljem funkcioniranju
obitelji i djeteta. Dunst (2007) takoder ranije navodi da rana intervencija ukljucuje roditelje ili
druge primarne skrbnike koji svojim iskustvima i moguc¢nostima osiguravaju djeci razvoj i
stjecanje kompetencije koja ¢e ih osposobiti da smisleno sudjeluju u svakodnevnim

aktivnostima u okolini.

Autor Wrightslaw (2008) navodi da pojam rana intervencija ozna¢ava proces informiranja,
savjetovanja, edukacije i podrske djeci u ranoj dobi kod koje je utvrdeno stanje moguceg
odstupanja u razvoju, s visokim rizikom za daljnji razvoj te njihovim roditeljima. Ovaj proces
obuhvaca 1 djecu kod koje postoji faktor rizika za razvojno odstupanje koje bi kasnije moglo
utjecati na njihov daljnji razvoj 1 buduce Skolovanje. Program rane intervencije se moze
pruzati u razli¢itim okruZenjima, ali naglasak se stavlja na prirodno okruZenje djeteta.

Pokazalo se da je program rane intervencije najefikasniji ako se s njim zapo¢ne odmah po



utvrdivanju odstupanja u razvoju (Wrightslaw, 2008), a traje sve do polaska djeteta u Skolu
(Kosicek i sur., 2009).

Europska mreza za ranu intervenciju ,,Earlyaid* definira ranu intervenciju kroz sve oblike
poticanja usmjerenog prema djeci i savjetovanja usmjerenog prema roditeljima koje se
primjenjuju kao posredne i neposredne posljedice nekog utvrdenog razvojnog uvjeta. Rana
intervencija ukljucuje dijete i njegove roditelje te tako i cijelu obitelj 1 Siru okolinu (Ljubesi¢,

2003).

Moore (2010) definira ranu intervenciju kao model koji omogucuje djetetu ucenje kroz
iskustva 1 aktivnosti kako bi se steklo Sto bolju kompetenciju koja mu omogucéuje smisleno
ukljucivanje u svakodnevne aktivnosti kod kuée i u zajednici. Ukljucivanje obitelji u
svakodnevni rad s djetetom sastoji se u pruzanju podrske djetetu i upoznavanju s radom

stru¢njaka kako bi roditelj omogucio djetetu $to bolje ucenje i rad u prirodnom okruzenju.

Ove definicije objedinjuju oni $to je bit rane intervencije, a to je: Sto ranije ukljucivanje
djeteta u proces rehabilitacije, neovisno kada je nastalo oStecenje, rad s roditeljima i pruzanje
podrske. Pod pojmom rehabilitacije podrazumijeva se osposobljavanje djeteta s teSkocama
sve do pune fizicke, emocionalne, druStvene, radne i ekonomske samostalnosti (Stojcevic-
Polovina, 1998). Cilj je potaknuti optimalan rast i razvoj djeteta kako bi ono razvilo svoje

potencijale na svim podru¢jima: emocionalnom, socijalnom i kognitivnom (Saboli¢, 2006).

Rano djetinjstvo je najkriti¢nije razdoblje u razvoju svakog djeteta jer je iznimno vazno radi
razvoja mozga u cijelosti te stjecanja ranog iskustva. Klini¢ka iskustva pokazala su da se
intenzivnom ranom primjenom programa stimulacije postizu veliki rezultati (Kosic¢ek i sur.,
2009). Ljubesi¢ (2004) naglasava da je rana intervencija viSezna¢an pojam koji obuhvaca:
odredenu (re)habilitacijsku metodu koja se primjenjuje vrlo rano kako bi se povecale Sanse za

Sto bolji razvojni ishod.

Proces rane intervencije uvelike se razlikuje od medicinskih metoda budu¢i da se bavi
odnosom djeteta i njegove okoline te nac¢inom na koje dijete uci. Isto tako, rana intervencija
nikada ne pocinje postavljanjem dijagnoze jer je do njenog utvrdivanja potreban dug put
(Ljubesi¢, 2003). Iako se stru¢njaci slazu da su za ranu intervenciju prve tri godine zivota
najvaznije (Spiker i sur., 2005) bitno je naglasiti da neurorazvojna plasti¢nost te moguénost
utjecaja na kvalitetu razvoja postoje i nakon trece godine zivota djeteta (Kosicek i sur, 2009).
Bonnier (2008) govori o ranoj intervenciji kao o edukacijskim i neurozastitnim strategijama

koja za cilj ima poboljSanje razvoja mozga.



Rana intervencija za djecu s odstupanjima u psihomotorickom razvoju moze poboljsati
razvojne ishode, poboljsati sposobnosti roditelja da se brinu za svoje dijete u kontekstu
njihovih potreba i povecati kvalitetu zivota obitelji. U provodenju rane intervencije, stru¢njaci
bi trebali imati u obziru jedinstvene razvojne zahtjeve i snage djece te okolnosti njihovih
obitelji kako bi provodili uslugu usmjerenu na obitelj (Tomasello i sur., 2010). Bitno je biti
svjestan jedinstvenih iskustava djece s teSko¢ama u razvoju te da se njihove obitelji suocavaju
sa njihovom teSkocom, te isto tako porastom broja obitelji kojima su potrebne usluge rane

intervencije (Nolan i sur., 2005).

2.1. Rana intervencija usmjerena na obitelj

Ucinkovite usluge rane intervencije duzne su sluziti potrebama djece s teSko¢ama u razvoju i
njihovim obiteljima. Ucinkovita rana intervencija ukljucuje praksu usmjerenu na obitelj,
intervenciju utemeljenu na dokazima, sudjelovanje i edukaciju roditelja te pruzanje

intervencije u djetetovom prirodnom okruzenju (Meaden i Daczewitz, 2015).

U razvijenim drzavama svijeta rana intervencija uvijek ukljucuje i obitelj jer je to djetetovo
primarno okruzenje te se tamo najve¢im djelom odvija djetetov razvoj. Iz tog razloga,
suvremeni koncepti rane intervencije vode racuna 0 postupcima usmjerenim prema djetetu,
kao i postupcima usmjerenim na obitelj, na obiteljsku prilagodbu na novonastalu situaciju i

nacine kako ¢e ¢lanovi obitelji optimalno poticati djetetov razvoj (Mili¢ Babic i sur., 2013).

Posljednjih tri desetljeca uocena je promjena u koncepciji rane intervencije — od programa
usmjerenih na dijete do programa usmjerenih na obitelj. Rani razvoj djeteta odreden je
uvjetima u kojima dijete raste, a u ranom djetinjstvu najvaznija mu je obitelj. U okviru
kompleksne intervencije naglasava se potreba angaziranosti roditelja i drugih ¢lanova obitelji

koji brinu za dijete u procesu rane intervencije (Buli¢ i sur., 2012).

Koncept rane intervencije usmjeren na obitelji sadrzi tri klju¢na elementa: naglasak na
moguénostima djeteta, promicanje obiteljskog izbora i kontrola odabranih sredstava te razvoj
suradnje izmedu stru¢njaka 1 roditelja. Iako su istrazivanja pokazala kako ovaj model nije
jednostavan ni lak, praksa pokazuje da u tom modelu obitelj ima Sirok raspon moguénosti za
rad s djetetom na dobrobit njega i cijele obitelji i zbog svega toga obitelj je zadovoljna te rado

prihvaca taj model. (Espe-Sherwindt, 2008).



U sustini, model usmjeren prema obitelji jest sustavni pristup stvaranja odnosa izmedu obitelji
i stru¢njaka prema kojem se stru¢njak prema obitelji: odnosi s dostojanstvom i postovanjem,
postuje njezine vrijednosti 1 Zelje te pruza podrsku koja ¢e znacajno ojacati i unaprijediti

njihovo funkcioniranje (Dunst, 2007).

Bailey i Powel (2005) naglasavaju potrebu koncipiranja programa na temelju individualnog
profila obitelji te na osnovi jakih strana obitelji, kroz koje ¢e se pruziti adekvatna podrska
djetetu i obitelji. Kako bi se ti ciljevi postigli koristi se individualnim odgojno obrazovnim i
terapijskim postupcima za dijete koji se istovremeno provode sa planiranom potporom za
njihove obitelji (Blauw-Hospers i Hadders-Algra, 2005). U procesu koncipiranja i provodenja
programa rane intervencije ¢lanovi obitelji trebaju biti punopravni ¢lanovi tima (Bailey i
Powell, 2005). Program rane intervencije mora polaziti od djetetovih sposobnosti i prednosti

te je bitno usmjeravanje paznje na interakcije u obitelji (Pinjatela i Jokovi¢ Oreb, 2010).

Obitelj je najvaznija u razvoju svakog djeteta jer je to njegovo primarno okruZenje, mjestu u
kojom raste, te u kojem i od kojeg uci. Zbog toga rana intervencija osim rada s djetetom
ukljucuje i rad s obitelji u obliku pruzanja podrske i edukacije. Roditeljima je potrebna pomo¢
i podrska svih ¢lanova tima kako bi se nakon suocavanja sa spoznajom da njihovo dijete ima
teSkocu §to brze prebrodili emocionalnu krizu te se aktivno ukljucili u rehabilitaciju vlastitog
djeteta. Takoder bitno je roditeljima ukazati na vaznost rada u roditeljskom domu kao dopunu

rehabilitaciji (Jokovi¢-Turalija i Pajca, 1999).

Autorice Klein i Gilkerson (2000) naglasavaju vaznost obitelji govore¢i kako program u
srediStu mora imati obitelj 1 prilagoditi se njihovom nacinu 1 stilu Zivota. Osim toga, rana
intervencija mora biti strogo individualizirana za pojedino dijete, pri ¢emu je vazno
naglasavati i polaziti od djetetovih sposobnosti i jakih strana. Holm i McCartin (1978, prema
Kosicek 1 sur., 2009) dodaju kako je u procesu rane intervencije bitno slusati, prihvacati i
analizirati povratne informacije koje daju roditelji, a za rano otkrivanje teSko¢a vazna su

zapazanja roditelja (Jokovi¢ Turalija i sur., 2002).

Bailey i suradnici (2006) su predlozili koje ishode bi rana intervencija trebala poluditi:
- obitelj prepoznaje u shvaca djetetove snage, sposobnosti i potrebe

- obitelj poznaje svoja prava te prava djeteta te ucinkovito zagovara ta prava

- obitelj ima dostupan sustav formalne i neformalne podrske (jacanje socijalne mreze)

- obitelj ima pristup zeljenim uslugama te aktivnostima koje su dostupne u zajednici
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2.2. Suradnja u ranoj intervenciji

Pri provodenju rane intervencije vaznu ulogu ima interdisciplinarna suradnja razliCitih
struénjaka medusobno te uz stalnu suradnju s roditeljima, obitelji i djetetom. Ideja
koordinacije i suradnje izmedu razlicitih stru¢njaka temelji se na pretpostavci da integracija i
koordinacija utje¢e na bolje ishode rane intervencije (Dunst i Bruder, 2002; Chang, 2007;
Spittle i sur., 2012). Ta pretpostavka potvrdena je rezultatima brojnih istraZivanja koja
ukazuju da dobra koordinacija i suradnja stru¢njaka ima za ucinak: bolju dostupnost usluga
roditeljima (Ivensen i sur., 2003), bolji protok informacija potrebnih roditeljima (Scarborough
i sur, 2004), poboljsanu kvalitetu pruzenih usluga (Spittle i sur.), bolje odnose roditelja i
stru¢njaka (Franz, 2000), te pozitivno utjeCe na kvalitetu Zivota obitelji (Dunst i Trivette,
1990).

Brojna istrazivanja su istaknula stalnu potrebu za modelom suradnje doma, $kole te zajednice

§to moze poboljsati komunikaciju medu svim stranama (Dipeolu i sur., 2015).

Europska agencija za razvoj obrazovanja djece s posebnim potrebama nacinila je pregled
aktualne europske situacije u pogledu rane intervencije, u kojem kao jednu od najvaznijih
komponenti kvalitetne realizacije rane intervencije navodi i timski rad, te da je potrebna
interdisciplinarna suradnja ne samo izmedu ¢lanova tima nego i s roditeljima (Kosicek i sur.,

2009). Kosicek i suradnici (2009) donose model tog stru¢nog tima koji se sastoji od:

- Psihologa: daje procjenu djetetovog razvoja, pedagoske smjernice, psiholoSku i
socijalnu podrsku, te je povezan sa socijalnom sluzbom 1 resursima koji se nude u
zajednici

- Edukacijsko-rehabilitacijskog struénjaka: radi ranu procjenu djetetovog razvoja,
provodi razvojne programe i prati njihov tijek, suraduje s medicinskim osobljem,
ukljucen u dnevnu njegu djeteta

- Lije¢nik: postavlja dijagnozu djeteta, upucuje na specijalne zdravstvene ustanove,
medicinski prati dijete, povezan je sa zdravstvenom sluzbom

- Socijalni radnik: ima ulogu pruzanja socijalne podrske, informiranje, upuc¢ivanje na
ostale relevantne usluge, povezivanje s ostalim strukama i pomo¢ u rjeSavanju
socijalno-rizi¢nih situacija

- Medicinske sestre: imaju ulogu skrbi i zdravstvenu prevenciju te informiranje o

zdravstvenim pitanjima



Izneseni model ne predstavlja univerzalnu praksu, veé je tim fleksibilno organiziran te se
formira na osnovi potreba djeteta. Rana intervencija je podruc¢je u kojem se prakticira i
transdisciplinarnost kao model timskog rada namijenjen ucinkovitoj podrsci djetetu i obitelji u
ranoj intervenciji te ima a cilj ubrzati proces dobivanja adekvatnih usluga. U svijetu suvremen
pristup ranoj intervenciji uz navedeni tim stru¢njaka ukljuuje organizaciju rada koja se
temelji na modelima interdisciplinarne i transdisciplinarne suradnje stru¢njaka (Mili¢ Babi¢ i
sur., 2013).

Roditelji kao sudionici rane intervencije predstavljaju partnere stru¢njacima u procesu
pruzanja rane podrSke djetetu te interdisciplinarnost i transdisciplinarnost nadopunjuju
svakodnevnom aktivnom skrbi o djetetu te roditeljskom brigom. Promatraju¢i kontekst
interdisciplinarnosti i transdisciplinarnosti unutar sustava rane intervencije, javlja se potreba
za identificiranjem 1 aktivnim sudjelovanjem svih osoba koje su uklju¢ene u rani djecji razvoj

(IvSac Pavlisa, 2010; Ljubesi¢, 2012).

Vaznost interdisciplinarnog pristupa u pruZanju rane intervencije djetetu s teSkocama u
razvoju ocCituje se kroz dozivljaj roditelja o vaznosti i potrebi ukljuc¢ivanja interdisciplinarnog
tima gdje ¢e svaki Clan neovisno, a zatim zajednicki pruziti najbolji program rane podrske
djetetovom razvoju. Isto tako rezultati provedenog istrazivanja istaknuli su da su uspjeh rane
intervencije, uz interdisciplinarnost, bitne 1 kompetencije stru¢nih djelatnika ukljuc¢enih u ranu
intervenciju, motivacija te suradni odnos. Kako bi struénjak mogao ispuniti misiju svoje
profesije 1 pomo¢i pojedincu bitno je da je motiviran, kompetentan te spreman na suradni

odnos 1 sa ¢lanovima tima 1 sa roditeljima (Mili¢ Babi¢ 1 sur., 2013).

2.3. Rana intervencija u Hrvatskoj

U zakonski sustav Republike Hrvatske rana intervencija uvrStena je prvi put 2011. godine
(Mili¢ Babi¢ i sur., 2013), a Zakon o socijalnoj skrbi ju definira kao ,,stru¢nu poticajnu
pomo¢ djeci 1 stru¢nu 1 savjetodavnu pomoc¢ njihovim roditeljima, ukljucujuéi druge ¢lanove
obitelji te udomitelje za djecu, kod nekog utvrdenog razvojnog rizika ili razvojne teSkoce
djeteta® (Zakon o socijalnoj skrbi, 2015., ¢l 84, st. 1). Zakonodavni okvir u Hrvatskoj daje
mogucnost podrske djetetu i obitelji putem rane intervencije do 3., odnosno do 7. godine

djetetovog Zivota (Zakon o socijalnoj skrbi, 2015., ¢1 84, st. 3).



Hrvatska udruga za ranu intervenciju (HURID, 2009) definira ranu intervenciju kroz sve
oblike poticanja koji je orijentiran prema djeci i savjetovanja orijentiranog prema roditeljima
koji se primjenjuju kao izravne i neposredne posljedice nekog utvrdenog razvojnog rizika ili

razvojne teskoce.

Rana intervencija kao nacin pruzanja podrske djetetu od prvih dana zivota stavlja naglasak na
pruzanje usluga u djetetovom prirodnom okruzenju. Ona uvijek ukljucuje roditelje 1 clanove
obitelji koji su vazni partneri stru¢njacima kako bi se postigli maksimalni razvojni ishodi za
dijete. Roditelji suoceni s izazovima skrbi nastoje djetetu osigurati najbolju mogucu podrsku.
Prilikom postizanja tog cilja za svoje dijete suoCeni su sa sustavom rane intervencije koji u

Hrvatskoj jo$ nije zazivio u punom smislu (Mili¢ Babi¢ i sur., 2013).

Mili¢ Babi¢ i suradnici (2013) proveli su istrazivanje pod nazivom ,Iskustva S ranom
intervencijom roditelja djece s teSko¢ama u razvoju §to je kvalitativno istrazivanje provedeno
sa 13 roditelja. Njihovi rezultati upucuju na roditeljima vazna podrucja za uspje$nost rane
intervencije: interdisciplinarni pristup, kompetentnost i motiviranost stru¢njaka te suradni
odnos sa obitelji a kao teSko¢e navode: izostanak pravovremene podrske i informiranja,
neprofesionalnost i organizacijske teSkoce. Motivaciju stru¢njaka uklju¢enog u rad s djetetom
roditelji smatraju znacajnom za ishod intervencije te razvijanje suradnog odnosa stru¢njak-
roditelj. Cinjenica je da je tek 2012. godine rana intervencija dobila zakonsko uporiste, koje bi

trebalo pokrenuti pozitivne promjene (Mili¢ Babi¢ i sur., 2013).

Rezultati istrazivanja koje su proveli KoSicek 1 suradnici (2009) ukazuju na nezadovoljstvo
roditelja djece s teSko¢ama u razvoju pravovremenoscu i kvalitetom informiranja o moguéim
tretmanima 1 rehabilitaciji djeteta kao 1 suradnjom medu stru¢njacima razliCitih struka.
Takoder rezultati pokazuju neinformiranost roditelja o vaznosti ranog ukljuivanja u
rehabilitacijski tretman kao 1 o mjestima gdje mogu potraziti pomo¢ i savjet ukoliko primijete
odstupanja u razvoju kod svog djeteta. To ukazuje na potrebu informiranja javnosti, buducih 1
sada$njih roditelja o vaZnosti rane intervencije te o vaznosti bolje suradnje i timskog rada

medu struénjacima razlicitih profila.

Roditelji ukazuju na potrebu za pruzanjem podrske njima samima, a tako i ostalim ¢lanovima
obitelji kako bi stekli vjestine potrebne za suocavanje sa skrbi o djetetu s teSko¢ama u razvoju

(Kraljevié 2012).

Nepostojanje mreze rane intervencije u Hrvatskoj rezultira nedovoljno informiranosti roditelja

koji su zbunjeni 1 preplaSeni, a nerijetko 1 prepusteni sami sebi. Takoder ne postoje
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usustavljeni podaci o programima rane intervencije i na¢inima na koji su oni realizirani, ne
postoje programi za evaluaciju i pracenje rada savjetovalista, udruga i centara koji provode
ranu intervenciju. Neurorizi¢na djeca se najées$ce upucuju u velike rehabilitacijske centre gdje
su programi nerijetko fokusirani na biopsihosocijalna ogranicenja, dok se roditelji nedovoljno
ukljucuju te ostaju bez edukacije 1 psiholoske podrske. Zakonske odrednice koje su vezane uz
patronazni oblik rada u prvoj godini Zivota traze tzv. kategorizaciju djeteta, Sto roditelji
najcesce u tako ranoj dobi zeli izbjeéi te se odlucuju na samostalni rad s djetetom bez

odgovarajuce strucne pomoc¢i (Ljubesi¢, 2003).

3. Obitelj djece s teSko¢ama u razvoju

Jankovi¢ (2004) definira obitelj kao drustvenu tvorevinu koja predstavlja Zivi sustav — obitel]
je organizirana, trajna, reproduktivna drustvena cjelina s promjenjivim obrascima ponasanja

vezanim uz uloge, strukturu i nacin djelovanja.

Za obitelj kazemo da je primarna institucija te tvori bazu za ostale druStvene institucije.
Obitelj mozemo definirati i kao socijalnu i ekonomsku grupu, postoje male, velike, uske i
Siroke, gdje se pojedinci radaju, odgajaju 1 provedu veéinu svog vremena (Cavkaytar 1 sur.,

2012).

Medusobni odnosi u obitelji su odlucujuci za zdravlje 1 razvoj pojedinca te svaki ¢lan utjece
na te odnose, a time i na obiteljsku cjelinu (Ljubeti¢, 2006). Rodenje djeteta s teSkoama u
razvoju za svakog roditelja predstavlja stresan dogadaj koji doprinosi razli¢itim emocionalnim
reakcijama (Yiven i sur., 2007: prema Buli¢, 2013). Roditelji se tada suoc¢avaju s pojacanim
zahtjevima 1 izazovima koje donosi nova Zivotna situacija, a koja zahtijeva dodatni angazman
majke i oca te pronalazenje adekvatnih usluga za poticanje razvoja djeteta (Leutar i sur.,
2008). Rani sustav podrske ¢uva obitelj i drustvo od brojnih nepozeljnih dogadaja — raspad
obitelji, institucionalizacija djeteta, psihosomatski i neurotski poremecaji kod roditelja,

smanjivanje njihove radne sposobnosti i sl. (Ljubesi¢, 2009).

Odmah nakon rodenja ili nakon polaska djeteta u Skolu kada roditelji saznaju da imaju dijete s
teSkocama u razvoju bivaju razocarani jer su njihove nade da imaju ,,idealno dijete* rasprSene

Sto na negativno utjece na obiteljsku strukturu (Eripek, 1996; prema Cavkaytar i sur., 2012).

Obitelj prolazi kroz nekoliko faza dok uce kako zivjeti s djetetom s teSko¢ama u razvoju
prema O'Shea i sur. (2001): (1) Sok, nevjerica, poricanje; (2) ljutnja, gnjev; (3) pregovaranje,
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(4) depresija, ocajanje i (5) prihvacanje. Kako bi roditelji uspje$no prosli kroz ove faze
potrebno je da razmisljaju o potrebama svih ¢lanova obitelji, kako bi ocuvali integritet i

cjelovitost obitelji (Fiedler i sur., 2007).

U obiteljima koje imaju dijete s teSko¢ama u razvoju uocen je dozivljaj emocionalne patnje
koja varira u svom intenzitetu te negativno djeluje na cjelokupni obiteljski zivot (Russo i
Fallon, 2001). Postavljanje dijagnoze teSko¢a u razvoju novorodenog djeteta iz temelja
mijenja zivot roditelja i Citave obitelji. Roditelji su suoceni s izazovima 1 zahtjevima koji se
pred njih postavljaju te o¢ekivanjima od strane okoline s obzirom na ispunjenje tih zahtjeva
(Batini¢ i Danona, 1999). Rodenje djeteta s teSkoCama u razvoju U obitelji izaziva brojne
emocionalne reakcije, najcesc¢e obiljeZzene jakim osjecajem tuge, ocaja i nemoéi. Obitelj je
suofena s brojnim stresovima koji ovise o kapacitetima obitelji, strategijama noSenja sa
stresom, crtama li¢nosti njezinih ¢lanova i sposobnos¢u uspostavljanja obiteljske ravnoteze

(Wagner Jakab, 2008).

Roditelji djece s teSkoCama se suo€avaju sa veéim zahtjevima nego roditelji djece tipi¢nog
razvoja. SuoCavanje predstavlja kognitivne i1 bihevioralne napore osobe za upravljanje
zahtjevima stresnih situacija (Gothwal i sur., 2015). Podru¢ja Zivota u kojima djecja teskoca
utjeCe na zivot obitelji: zaposljavanje, obiteljske financije, roditeljsko mentalno i fizicko

zdravlje, odnosi u obitelji, gubitak socijalnih prilika itd. (Whiting, 2014).

Imanje djeteta s teSkoCama u razvoju zahtjeva rjeSavanje problema kao Sto su skrb za dijete,
obavljanje kucanskih poslova, noSenje s negativnim emocijama koje ¢lanovi obitelji imaju
jedni prema drugima, suoCavanje s financijskim izdacima, ispunjavanje uloga i duZnosti
Clanova obitelji, planiranje vremena za slobodne aktivnosti, poticanje obiteljske komunikacije
1 brige jednih za druge, stvaranje ozracja mira za sve, medusobno podrZavanje, donosenje
bitnih odluka (Smith i sur., 2006). Roditelji se susreCu s razli¢itim izazovima kao §to su
prevladavanje razoc¢arenja s obzirom na pocetnu dijagnozu, potrebu da koordiniraju djetetove
mnogobrojne medicinske, obrazovne 1 razvojne intervencije dok na drugoj strani pokuSavaju

udovoljiti potrebama obitelji (Silver i sur, 1998; prema Gothwal i sur., 2015).

U studijama Mencapa (2003, 2006; prema Whiting 2014) utvrdeno je da vise od pola roditelja
koji imaju djecu s teSkoama u razvoju imaju neki oblik psihi€kih i zdravstvenih teskoca koje
su proizaSle iz brige za dijete. Isti autor doSao je do saznanja da je nemilosrdnost brige za
bolesno dijete utjecalo na raspad obitelji i brakova u nekim slucajevima, kod vecine obitelji je

dovelo do manjih ili vecih poteSkoca, a 23% obitelji da ih je ta situacija zblizila.
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Neki roditelji koriste pojam ,,obitelj s teSkocama“ kako bi opisali svoju situaciju s obzirom na
to kako teskoca koju dijete ima utjeCe na obiteljske funkcije, financije, odnose medu

¢lanovima obitelji ... (Whiting, 2014).

Roditelji djece s teSko¢ama u razvoju se suocavaju sa ve¢im zahtjevima nego roditelji djece
tipicnog razvoja. SuoCavanje predstavlja kognitivne i bihevioralne napore osobe za
upravljanje zahtjevima stresnih situacija (Gothwal i sur., 2015). Briga za dijete s teSko¢ama u
razvoju je izazovno fizi¢ki i psihosocijalno s obzirom da je drugalije od tipi¢nog toka
djetetovog Zivota, iznad je tipi¢nih dje¢jih potreba u razvoju, te roditelji i cijela obitelj nisu
pripremljeni na to (Ceylan i Aral, 2007; prema Gothwal i sur., 2015). Poznato je da dijete s
teSko¢ama u obitelji ne utjeCe samo na roditelji, nego i na bracu i sestre te na meduodnos

¢lanova obitelji (Gothwal i sur., 2015).

Kako bi se odgovorilo na vece zahtjeve stresne obiteljske situacije 1 usprotivilo tim
izazovima, roditelji i djeca razvijaju strategije suoCavanja kako bi se smanjila napetost i
tjeskoba, a time i povecala prilagodba na novu situaciju. Na roditeljsko suocavanje i
prilagodbu utjecu razli¢iti ¢imbenici: vrsta invaliditeta, osobnost roditelja, dob djeteta kad je
postavljena dijagnoza, demografske varijable (obrazovanje roditelja, spol, socioekonomski
status) (Gothwal i sur., 2015).

Promatraju¢i razlike izmedu obitelji s djecom s teskocama i obitelji djece bez teSkoca u
razvoju, uocava se da obitelji djece s teSko¢ama tesko prihvacaju Cinjenicu da njihovo dijete
nije poput druge djece. Sama ta spoznaja naglasava potrebu za programima podrske te rane
intervencije u obitelji. Bolji u¢inak na razvoj djeteta ima usmjeravanje paznje na interakciju u
obitelji 1 djetetove vjeStine nego samo usmjeravanje paznje na dijete. (Pinjatela i Jokovic¢
Oreb, 2010).

Roditeljima proces prilagodbe moZe olakSati otvoreni razgovori i konzultiranje sa ¢lanovima
obitelji, prijateljima, struénjacima, osnazujuci i1 podrZavaju¢i odnos medu supruZnicima te
intenzivna i kontinuirana edukacija i savjetodavna podrska (Heiman 2002). Vazna karika u
suoCavanju su pozitivni osjecaji roditelja prema djetetu — pomazu kreativnost i fleksibilnost u

procesu rjesavanja problema (Gupta i Singhal, 2004).
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3.1. Potrebe obitelji djece s teSkocama u razvoju

Prema autorima Barnstein i Barta (1988) generalne potrebe obitelji djece s teSkocama u
razvoju su: potreba za znanjem/edukacijom (priroda i osobine teskoce, prava djeteta i obitelji,
edukacija za dijete, komunikacija s djetetom, edukacija kod kuée), potreba za podrskom,
potreba za obavljanjem obiteljskih funkcija. RazliCita istrazivanja su pokazala da savjetovanje
1 pruzanje informacija te edukacija smanjuju roditeljske brige i stres i pomazu im u procesu
prilagodbe (Aksaz, 1992; Hunfeld i sur., 1999; Pelchat i sur, 1999; prema prema Cavkaytar i
sur. 2012). Kako bi se ispunile potrebe obitelji bitno im je ponuditi edukaciju za vjestine koje

mogu koristiti kod kuce: bihevioralne tehnike, vjestine poucavanja, itd. (Berger, 2008).

Sto se ti¢e potrebe za podrskom obiteljima je potrebna podrska i u financijskom, socijalnom,
emocionalnom i psiholoskom smislu (borba protiv stresa). Mnogim roditeljima je potrebna
emocionalna podrSka, profesionalna pomo¢ za psiholoske probleme te razliciti oblici socijalne
podrske. Neizbjezno je da ¢e obitelji djece s teSkocama u razvoju dobivati pomo¢ cijeli zivot
zbog razli¢itih razloga od strane savjetnika, institucija, rodaka, odnosno pomoc¢ i podrska bilo
kakvog oblika, formalna i neformalna. Podrska koju obitelj treba ponekad je potrebna od
rodbine, ponekad od stru¢njaka, a ponekad od druge obitelji koja ima dijete s teSkocama u

razvoju. (Cavkaytar i sur. 2012).

Rezultati mnogih istrazivanja obitelji djeteta s teSko¢ama u razvoju ukazuju na pojacanu
potrebu za pomoc¢i 1 podrSku od ¢lanova njihove uZe i Sire obitelji 1 okoline u kojoj Zive, §to u
konacnici dovodi do poboljsanja kvalitete zivota svih ¢lanova obitelji (Guralnik i Bennet,

2005; Gildden i Schoolcraft, 2007; Ljubesic, 2010).

Harrison i Woolley (2004) istaknuli su da je 92.8% obitelji identificiralo neki oblik
financijskih teskoc¢a koje su izravno proizasle iz brige za dijete, a Hewitt-Taylor (2007) isticu

da je roditeljima potrebno fleksibilno radno vrijeme ili rad na pola radnog vremena.

Glavni razlog za ispitivanje potreba obitelji je kako bi se napravio doprinos za djecu s
teSko¢ama u razvoju te osmislio tip, sadrzaj 1 kvaliteta usluga koja ¢e se pruziti djetetu i
obitelji (Varol, 2006; prema Cavkaytar i sur. 2012). Obiteljske potrebe sastoje se od razli¢itih
tema koje roditelji zele znati o svojoj djeci kako bi im pomogli da se pripreme na sadasnje
situacije i Zivot u buducnosti. Danas su usluge usmjerene Svim ¢lanovima obitelji u skladu s
pristupima usmjerenim na obitelj. Najvaznija karakteristika modela usmjerenog na obitelj je

usmjerenost na potrebe i pruzanje usluga svim ¢lanovima obitelji (Turnbull i sur., 2011).
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Istrazivanje koje su proveli Cavkaytar i sur. (2012) donosi iskustva roditelja i stru¢njaka o
potrebama obitelji djece s teSkoCama u razvoju. Navode da su najvece potrebe obitelji:
socijalna mreza, osobni razvoj, kako raditi s djetetom (ucenje kod kuce, suzbijanje
nepozeljnih ponaSanja), proces prihvacanja djetetove teskoce i prilagodbe, informacije o
specijalnoj edukaciji i opcijama za $kolovanje, zdravlje djeteta... Roditelji imaju potrebu za
rjeSavanjem obiteljskih pitanja koja imaju bitnu ulogu u funkcioniranju obitelji, odrzavanju
komunikacije, ispunjavanju roditeljskih uloga, planiranje i upravljanje vremenom, donosenje
vaznih i dobrih odluka itd. Obitelji djece s teSko¢ama u razvoju se ¢esto suocavaju s krizama,
neslaganjima 1 problemima, te trebaju pomo¢ kako bi stekli vjestine rjeSavanja i suo¢avanja s
problemima. Planiranje programa koji imaju u cilju ispunjavanje potreba obitelji pozitivno ¢e
utjecati na komunikaciju izmedu roditelja i djeteta i snizavaju razine anksioznosti i stresa u

procesu prilagode (Cavkaytar i sur., 2012).

3.2. Stres i prilagodba u obitelji

Obitelji djece s teSkoama u razvoju imaju veci rizik od stresa, financijski nepovoljnog
polozaja 1 ,,0biteljskog sloma®. Zadnjih desetljeca istrazivanja i zakoni su odmaknuli fokus sa
tih problema prema pristupima koji se baziraju na snazi obitelji, kao Sto je obiteljska
otpornost. Po definiciji, otpornost je sposobnost obitelji da se suofava sa nepovoljnim

situacijama, ukazujuci na ovisnost o pojedincu (Muir i Stranadova, 2014).

Pred roditeljima je izazov da svakodnevne obiteljske interakcije, dogadaje 1 obaveze prilagode
djetetovim potrebama balansiraju¢i izmedu roditeljske, radne i partnerske uloge. Roditelji koji
imaju vise znanja 1 vjestina, u€inkovitije mogu poticati rast i razvoj svog djeteta stoga je bitno
u ranu intervenciju ukljucivanje i drugih, njemu bitnih osoba, te kroz procese edukacije i
savjetovanja roditelja dolazi do osnazivanja roditeljskog samopouzdanja i kompetencija
(Majnemer, 1998). Vazna karika u tom lancu suoCavanja s teSkoCom djeteta su pozitivni
osjecaji roditelja prema djetetu koji potpomazu kreativnost i fleksibilnost u procesu rjeSavanja

problema (Gupta i Singhal, 2004).

Obitelji djece s tesko¢ama u razvoju mogu naiéi na razlicite izvore stresa §to moze negativno
utjecati na obiteljsku povezanost te utjecati na promjenu odnosa i uloga u obitelji, obiteljskih
rutinama te ocekivanjima. Njihove brige ukljucuju: pritisak kod objasnjavanja djetetove
situacije drugima, briga o djetetu nakon Sto roditelji preminu, roditeljske strepnje oko

djetetovog rasta, njihova potreba za znanjem, njihove odgovornosti oko djetetove edukacije i
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terapije, problemi oko financiranja djetetove brige/njegovanja, terapija, specijalna edukacija

te medicinski troSkovi, teSkoce u socijalnom i obiteljskom okruzenju (Cavkaytar i sur., 2012).

Istrazivanje koje su provele Martinac Dor¢i¢ 1 Ljubesi¢ (2009) pokazalo je da majke djece s
cerebralnom paralizom u usporedbi s majkama zdrave djece dozivljavaju veci intenzitet stresa
u roditeljskoj ulozi, imaju izrazeniji neuroticizam, percipiraju manju kvalitetu braka i
obiteljsku kohezivnost i prilagodljivost, imaju manju dostupnu socijalnu mrezu i veéu potrebu
za podrskom te u vecoj mjeri pribjegavaju suocavanju izbjegavanjem. Burke i sur. (2014)
navode da je nizi stres majki pokazan kod majki djece s manjim poremecajima u ponasanju,
sa Down sindromom, koja nemaju autizam, koje su manjine, koje se samoprocjenjuju nize na

skali neuroticizma, koje su vise ekstrovertirane i otvorene prema novim iskustvima.

Stres djeluje na funkcioniranje cijele obitelji, a pred obitelji je Zivot prepun izazova i
frustracija — to moze dovesti do zanemarivanja ostale djece u obitelji, pogorSanje odnosa u
obitelji te iscrpljenosti. No ¢lanovi obitelji se navikavaju na novonastalu situaciju, postaju
¢vrséi 1 zreliji, otkrivaju mehanizme obrane, uspostavljaju prisnije odnose te zajedno
odgovaraju na poveéane potrebe djeteta (Herenci¢ i Mihanovi¢, 2006). Dijete s teSko¢ama u
razvoju ne raste samo, ono je ¢lan obitelji, a obitelj je dio Sire zajednice i svi zajedno
participiraju u njegovu rastu i1 razvoju. Rodenje djeteta mijenja dinamiku citave obitelji te
dolazi do promjena uloga i odnosa unutar obitelji, one se ponovno definiraju i prilagodavaju

kako bi obitelj pomogla djetetu s teSko¢ama u razvoju (Buli¢, 2013).

3.3. Pozitivni aspekt u obitelji djece s teSkocama u razvoju

Veéina Clanaka i istrazivanja ima tendenciju fokusiranja na negativne aspekte koje donosi
dijete s teSko¢ama u razvoju u obitelj (Hastings i Taunt, 2002; prema McFelea, Raver, 2012).
U studiji koju su proveli McFelea i Raver (2012) pokazalo se da obitelji prikazuju kvalitetu
svog zivota kao tipicnu te donosi da su se obitelji djece sa viSestrukim teSkocama,
intelektualnim 1 motorickim teSko¢ama spremne prilagoditi zahtjevima brige za dijete s

zaostajanjem u razvoju s obzirom na radost koju to dijete donosi u obitelj.

Rezultati istrazivanja koje su proveli Trute 1 sur. (2012) pokazuju da pozitivno dozivljavanje
emocija moze neutralizirati i umanjiti negativne posljedice na zdravlje i utjecaj na kroni¢ni

stres kod majki koje se procjenjuju kao pozitivnije, no manje je paznje posveceno pozitivhim
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roditeljskim i obiteljskim posljedicama koje mogu nastati u situacijama invaliditeta u

djetinjstvu.

Fredrickson (2005, 2009; prema Trute i sur., 2012) je razvila teoriju pozitivnosti u kojoj istice
da negativne emocije ogranicavaju mogucénost suoCavanja sa izazovima dok pozitivne
emocije Sire granice rjeSavanja problema. Takoder navodi da iskustvo pozitivnih emocija, kao
odgovor na stres ili izazov, sluze za izgradnju dugotrajnih osobnih 1 socijalnih resursa
suoCavanja, te da visi omjer pozitivnih emocija koc¢i negativne te jaca otpornost u borbi sa

stresom.

4. Problem i cilj istraZivanja

Op¢i cilj ovog istrazivanja je kvalitativnim pristupom dobiti uvid u iskustva i perspektivu
obitelji koje imaju djecu s odstupanjima u psihomotorickom razvoju s obzirom na usluge rane
intervencije koje primaju ili su primali. U kona¢nici istrazivanje ¢e kroz perspektivu obitelji
djece sa odstupanjima u psihomotorickom razvoju ukazati na njihove potrebe, a daljnja
nastojanja u ovom podrucju trebala bi biti usmjerena na poboljSavanje usluga koje su

dostupne takvim obiteljima.

U skladu s op¢im ciljem istraZivanja, postavljena su sljedeca istrazivacka pitanja u kojima se
ogledaju specifi¢ni ciljevi ovog istraZivanja. Istrazivacka pitanja su postavljena kao smjernice
u provodenju istrazivanja te kreiranje pitanja za polustrukturirani intervju, a odnose se na

bitna podru¢ja koja se Zele produbiti ovim istraZzivanjem.
Istrazivacka pitanja:
e Dostupnost usluga rane intervencije i zadovoljstvo ostvarenim uslugama
1. Kaoje usluge rane intervencije su dostupne roditelja djeteta s razvojnim odstupanjima?

2. Kakvo je zadovoljstvo ostvarenim uslugama rane intervencije kod roditelja djeteta s

razvojnim odstupanjima?

e Odnosi sa stru¢njacima u razlicitim sustavima u razdoblju rane procjene
djeteta (lije¢nici, psiholozi, socijalni radnici, edukacijski-rehabilitatori,

logopedi, radni terapeuti)
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3. Kako roditelji djeteta s razvojnim odstupanjima opisuju donose sa stru¢njacima u

razliitim sustavima vezano uz usluge rane intervencije?

e Brige, strahovi i teSkoce s kojima se susrecu i suo¢avaju obitelji djece s

odstupanjima u razvoju
4. Koje brige i strahove navode roditelji djeteta s razvojnim odstupanjima?

5. Na koji nacin se roditelji suoCavaju sa stresom i koja podrska im je potrebna?

5. Metodologija istrazivanja

5.1. Kvalitativne metode istrazivanja

Kvalitativnha metodologija je po svojoj logici i prirodi otvorena i svrha joj je dublji uvid i
razumijevanje istrazivackog problema (Tkalac Verci¢ i sur., 2010) te je s obzirom na
postavljene ciljeve istrazivanja i teorijske koncepte odabrana kao najadekvatnija metoda
obrade podataka. Kada govorimo o kvalitativnoj metodologiji postoji svojevrstan kontinuum
definicija od najjednostavnijih do onih kompleksnijih koji ju definiraju kao pojam za vrlo
razli¢ite teorijske, metodoloske i metodicke postupke u druStvenim znanostima (Koller
Trbovié, Zizak, 2008). Isti autori navode da je svim kvalitativnim istraZivanjima zajedni¢ka
interpretativnost (fokus se stavlja na razumijevanju nacina na koji ljudi interpretiraju 1 daju
smisao svojem dozivljavanju svijeta u kojem zive) te prirodnost (proucavanje socijalnih

fenomena u njihovom prirodnom okruzenju).

Kvalitativna istrazivanja objedinjuju kompleksnu i medusobno povezanu skupinu srodnih
termina, koncepata i pretpostavki (Halmi, Crnoja, 2003). Razli¢iti autori se slazu da je zbog
kompleksnosti metode, paradigmi i teorijskih koncepata tesko dati jedinstvenu definiciju jer
kvalitativne metode u svakom povijesnom periodu predstavljaju nesto drugo (Halmi, Crnoja
2003 i Denzin, Lincoln, 2005). Autori Denzin i Lincoln (2005) predlazu pojednostavljenu
definiciju: aktivnost smjestanja istrazivaca u svijet. Istrazivaci koriste razlicite interpretativne
metode kako bi taj svijet ucinili vidljivim te ga transformiraju u niz prikaza kao Sto su:
intervjui, fotografije, snimke, biljeske.. IstraZivac¢i promatraju stvari u njihovom prirodnom
okruzenju, tako S§to daju smisao prikazima s obzirom na znacenja koja im ljudi daju. Autorice
Koller Trbovi¢ i Zizak (2008) nadodaju da kod kvalitativne metodologije postoji nastojanje da

se istrazi sustina odnosa izmedu bica, pojava i dogadaja.
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Zakljucci kvalitativnih istrazivanja temelje se na osnovi analize kategorija koja se temelji na
logici istrazivaca. Istrazivanja su opisna buduéi da je istraziva¢ primarno zainteresiran za
proces, znacenje i razumijevanje rije¢i sudionika a proces zaklju¢ivanja je induktivan - od
detalja do zakljucka (Tkalac Verci¢ i sur., 2010). Istrazivacki proces ukljucuje sedam faza:
istrazivaC kao subjekt, teoretske paradigme, strategije istrazivanja, metode prikupljanja
podataka i analize podataka, vjeStina interpretacije 1 prezentacije rezultata (Koller Trbovic,

Zizak, 2008).

Kvalitativne istrazivacke studije koriste razliCite teorijske paradigme i strategije istrazivanja te
metode obrade i analize empirijskog materijala od konstruktivizma do interpretativnizma,
kriticke teorije, fenomenologije, etnometodologije, akcijskih istrazivanja do dubinskog

intervjua i promatranja sudjelovanjem (Halmi, Crnoja, 2003).

5.2. Fenomenoloski pristup

Fenomenoloski pristup, kao kvalitativna metoda istrazivanja, opisuje znacenje iskustva nekog
fenomena za vise individua te opisuje Sto svi sudionici imaju zajedni¢ko u ispitivanom
fenomenu. Razumijevanje fenomena znaci njegovo sagledavanje u odredenom vremenu i u
razli¢itim situacijama i okolnostima, temeljeno na razliitim dozivljenim iskustvima
fenomena (onih koji su njime zahvaceni). Fenomenoloski pristup je usmjeren na istraZivanje
odredenog fenomena i1 njegovo razumijevanje te ukljucuje ulazak u prostor percepcije

sudionika (Creswell, 1998).

Istraziva¢ skuplja podatke od osoba koje su dozivjele isti fenomen i opisuje podatke koji su
sustina iskustava svih pojedinaca, a opis se sastoji od toga ,,5to su dozivjeli (tekstovni opis
iskustava osoba) i ,,kako™ su to dozivjeli (strukturalni opis iskustava s obzirom na uvjete,
situacije, kontekst) i kombinaciju tekstualnih i strukturalnih opisa kako bi se prenijela
cjelokupna sustina iskustva. Osnovna ideja fenomenoloske studije je temeljena na ideji da
ljudsko iskustvo ima smisla onima koji ga dozivljavaju, prije svih interpretacija i teorija
(Creswell, 1998).

Ovaj pristup je naroito popularan u drustvenim znanostima kao §to su sociologija,
psihologija te edukacija i zdravstvo (Creswell, 1998), a ja sam u ovom istrazivanju odabrala

upravo taj pristup kako bi se sagledao fenomen obitelji djece sa zaostajanjem u
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psihomotori¢kom razvoju s obzirom na usluge rane intervencije koje primaju ili su primali te

dobila uvid u osobna iskustva, percepcije i dozivljaje sudionika istrazivanja.

5.3. Sudionici istrazivanja

Uzorak istrazivanja u kvalitativnom istrazivanju bira se namjerno i svrsishodno jer su takvi
sudionici bogati informacijama i omogucavaju dublji uvid i spoznaju problema ili fenomena,
a ne empirijsko poopcavanje (Tkalac Ver¢i¢ i sur., 2010). Takoder treba naglasiti da u
kvalitativnim istrazivanjima obi¢no ne govorimo o uzorku istrazivanja, ve¢ o sudionicima
istrazivanja, jer su sudionici u kvalitativnim istrazivanjima subjekti koji pomazu istraziva¢ima
u postizanju valjanosti opisa i tumacenja dok su u kvalitativnim istrazivanjima oni samo

objekt ispitivanja (Creswell, 1998).

Sudionici istrazivanja moraju biti pazljivo odabrani — oni koji su dozivjeli fenomen, jer
predstavljaju garanciju kvalitete i relevantnosti prikupljenih podataka. Uglavnom se radi o
malim i nereprezentativnim uzorcima koji omogucavaju dubinsku analizu bez generalizacije
to jest ne radi se o uzorku pomocu kojeg ¢e biti radene statistiCke obrade nego o onom uzorku
koji ¢e dati najvise informacija (Creswell, 1998). Prema razli¢itim autorima optimalan broj

sudionika u kvalitativnom istrazivanju je do 10 (Creswell, 1998 i Groenewald, 2004).

Sudionike sam birala metodom namjernog uzorkovanja, a to je pristup usmjeren na
uklju€ivanje onih sudionika koji su informirani o fenomenu istraZivanja te imaju veliko

iskustvo s obzirom na predmet istrazivanja (Groenewald, 2004).
Kriterije odabiranja sudionika istraZivanja

- Iskustvo istrazivanog fenomena — ukljucenost u usluge rane intervencije
- Obitelji djece sa odstupanjima u psihomotori¢kom razvoju
- Ukljucenost u razli¢ite usluge rane intervencije

- Djeca nisu starija od 6 godina

Do sudionika istrazivanja sam doSla putem preporuka profesora sa Edukacijsko
rehabilitacijskog fakulteta te osoblja ustanova s kojima fakultet suraduje. U istrazivanju je
sudjelovalo 6 roditelja djece sa odstupanjima u psihomotorickom razvoju, od toga 5 majki i
jedan otac. Sudionici su dobi od 27 do 40 godina, sredisnja dob je 35,33 te su roditelji djece

(prosjecne dobi 3,25) sa zaostajanjima u psihomotorickom razvoju, a svima je zajedni¢ko da
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primaju i da su primali usluge rane intervencije. Djeca su kronoloske dobi od 2 i 3 godine, a
jedno dijete je u dobi od 6 godina. Roditelji su oznaceni brojevima od 1 do 6 radi njihove

vlastite sigurnosti i zastite podataka.

Roditelj 1 (39) je majka dvoje djece, a dijete sa zaostajanjem u psihomotorickom razvoju ima
2 godine. Do majke sam dosla preko Centra za rehabilitaciju na Edukacijsko-
rehabilitacijskom fakultetu i susrele smo se nekoliko puta prije u sklopu volonterskih posjeta
obitelji. lako poznajem majku i nekoliko puta prije samog intervjua smo razgovarale o
razli¢itim osobnijim temama i jako je otvorena, pokazala je nervozu i malu nelagodu zbog
snimanja i ,,sluzbenosti* intervjua. Ugodaj za vrijeme intervjua je bio ugodan, a intervju se
odvijao na balkonu stana sudionice dok je dijete spavalo te nije bilo prekidanja ili buke koja
bi ometala. Iako mi ovo nije prvi susret sa osobom dok je doslo vrijeme intervjua ponasanje se
promijenilo te je postala nervozna i nezainteresirana, povr$no je odgovarala na pitanja, nije
promisljala odgovore, pokazala je nerazumijevanje na odredena pitanja te je zeljela Sto prije
zavrsiti razgovor koji se snimao. Nakon zavrSetka razgovora majka se opustila te je pocela
opusteno razgovarati. Intervju daje dojam da je majka puno zadovoljnija uslugama nego Sto
je. Pokusala sam na neformalnim pristupom utjecati na opustenost, dodatno sam pojasnjavala
pitanja te ih pokuSavala pojednostaviti i konkretizirati i izbjegavati postavljanje pitanja koja
su slicna. Osoba nije pokazivala previse emocija za vrijeme intervjua te je poprili¢no kratko
odgovarala na pitanja, a pokazuje zabrinutost kada govori o djetetovom motoric¢kom napretku
te ¢injenici da suprug nije ukljucen u procese rane intervencije te da joj ne pruza podrSku.
Odgovorila sam sa podr§kom i empatijom na iskazane emocije. U razgovoru se istaknula tema
intervencije usmjerene na obitelj te njezine vaznosti te usmjerenosti na cijelu obitelj u smislu
pruzanja podrske obitelji u njihovom domu, razgovor s obitelji, davanje informacija — to bi

bila jedna osoba u koju obitelj ima povjerenja.

Roditelj 2 (27) je majka ¢ije dijete ima 2 i pol godine te uz geneticku mutaciju zaostajanje u
psihomotorickom razvoju. Do ovog razgovora dolazim preko Centra za rehabilitaciju na
Edukacijsko-rehabilitacijskom fakultetu gdje sam prije intervjua radila s djetetom 3 puta te sa
tih susreta dobivam dojam da je majka nezainteresirana i odsutna. Razgovor je proveden u
Kabinetu u Centru za rehabilitaciju te nije bilo buke i ometanja. Za to vrijeme je dijete bilo na
terapiji te smo imali sat vremena za razgovor, no to nije predstavljalo pritisak, a razgovor je
trajao 1 krace od toga. Majka na pocetku pokazuje nelagodu i nesigurnost te su odgovori na
pitanja bili nepovezani i ratrkani. Kasnije se opustila, ali je pokazivala nerazumijevanje teme
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istrazivanja te stru¢njaka koji su ukljueni u intervenciju Sto je dovelo do potrebe za
pojasnjavanjem pojmova. Osoba djeluje neinformirano i pomalo izgubljeno u procesu rane
intervencije, nervozna je, ali zeli ostaviti dojam da je sve u redu, ne poznaje terminologiju i
svi su joj stru¢njaci jednaki te misli da ne rade neki veliki opseg posla. Opusta se kod
osobnijih pitanja koja se ticu roditeljske brige za razvoj i buduénost djeteta. U trenucima
nezainteresiranosti i nerazumijevanja pojaSnjavala sam pitanja, terminologiju te vaznost
pojedinih ukljucenih struka uz upotrebu parafraziranja i pokazivanje suosjec¢anja. Kao novu
temu majka navodi vaznost baby handlinga kao metode rada s djecom koji bi trebali savladati

svi roditelji kako bi poticali razvoj djeteta.

Roditelj 3 (36) je majka ¢ije dijete ima 6 godina. lako dijete od 6 godine izlazi iz okvira rane
intervencije zakljucila sam da bi iskustvo nekoga tko je prosao taj cijeli proces bio bitan te
sam odlucila osobu ukljuditi u ovo istrazivanje. Do ovog kontakta dolazim preko Kabineta za
senzoriku u Centru za rehabilitaciju Zagreb-Slobostina. Majka je otvorena za razgovor,
opustena i ugodna te joj je drago Sto mi moze pomoci kod izrade mog diplomskog rada.
Nakon upoznavanja i pojasnjavanja istrazivanja i teme majka oprezno c¢ita Sporazum
istrazivaca 1 sudionika te pokazuje malu nelagodu zbog audio snimanja razgovora.
Objasnjavam da je snimanje u svrhu i potrebu istrazivanja, kako bi obrada podataka bila laksa
te da se audio zapis nece nigdje reproducirati ili koristiti u neeticke svrhe. Osoba nakon toga
pristaje na snimanje. Intervju je proveden u sjenici u dvoriStu Centra za rehabilitaciju u
Slobostini u vrijeme kada je dijete bilo na terapiji te iako je ugadaj bio miran 1 ugodan,
dogodilo se povremeno prekidanje od glasnih razgovora korisnika. Majka je zainteresirana za
razgovor 1 temu istrazivanja te ju jedino brine da ¢e razgovor biti predug, a ona mora pokupiti
dijete sa terapije. U trenucima kada je osoba trebala poticaj koristila sam navodenje primjera
te naglaSavanje znaCaja perspektive sudionika. Na pocetku osoba je emotivna zbog same
teme, a na kraju pokazuje zabrinutost i tugu te potrebu za podrskom. Kroz cijeli razgovor se
maksimalno posvecujem suosjecanju i ohrabrivanju. Majka je brizna i poZrtvovna te za svoje
dijete zeli uciniti sve, ali ponekad ne moze naéi nadina zbog mjesta stanovanja ili zbog
nedostatka informacija (zive u Zagrebackoj Zupaniji, ne u gradu Zagrebu). Zbog velikih
poteskoc¢a u pronalasku informacija i dostupnosti usluga posebno se istiCe tema rane
intervencije usmjerene na obitelj. Zbog razli¢itih medicinskih teskoca djeteta majka ima

dobro poznavanje razli¢itih terminologija te dosta vremena u razgovoru objaSnjava taj
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medicinski dio. Sto se ti¢e razmisljanja za buduénost, najbitnija joj je samostalnost djeteta bez

prevelikih nerealnih razmisljanja o razvoju i buduénosti djeteta.

Roditelj 4 (40) je jedini otac u istrazivanju koji ima dijete staro 3,5 godine sa razli¢itim
medicinskim i senzori¢kim odstupanjima. Do kontakta dolazim preko Kabineta za senzoriku u
Centru za rehabilitaciju Zagreb-Slobostina. Osoba je pomalo nervozna, ali otvorena da
sudjeluje u intervjuu. Prije samog intervjua zeli procitati teme i pitanja kako bi mu bilo lakse
sortirati misli, no za vrijeme intervjua puno i pomalo nepovezano pric¢a i ne slusa previse
pitanja te je u nekim trenucima tesko pratiti njegov tok misli. Mislim da je to zbog razloga $to
je jako bitno da meni priblizi $to viSe toga i to kakvo je dijete. Razgovor je odrzan u dvoristu
Centra za rehabilitaciju Slobostina za vrijeme dok je dijete na terapiji te je atmosfera bila
ugodna, a jedini prekid je kada ga je supruga zvala na mobitel. Osoba je zainteresirana za
temu istrazivanja, jako fokusirana na dijete i napredak, brizna, zna puno terminologije te
ukljuéena u terapiju. Otac je nakon majke uzeo porodiljni dopust kako bi bio sa djetetom dok
se ne ukljuci u vrti¢ ili ne bude bilo potrebe za vise razlicitih terapija. Pokazuje veliku
zabrinutost za zdravlje djeteta te emotivnost zbog teskoce djeteta, ali i ostale djece s
teSko¢ama 1 osoba s invaliditetom te navodi kako se nije lako s time suociti. Kao bitna tema
istaknula se vaznost promjene sustava koji nije prilagoden potrebama djece i obitelji koji se

ukljucuju u procese rane intervencije.

Roditelj 5 (33) je samohrana majka ¢ije dijete sa teSkocama u psihomotorickom razvoju ima
2 i pol godine. Osobu upoznajem u Kabinetu za senzoriku u Centru za rehabilitaciju Zagreb-
Slobostina te nakon objasnjavanja teme i svrhe istrazivanja dogovaramo razgovor u njenom
vlastitom stanu kada je dijete u vrticu. Prvi kontakt je jako pozitivan, osoba je mlada,
otvorena, obrazovana te jako zainteresirana za temu istrazivanja. Ugodaj za vrijeme trajanja
razgovora je ugodan, bez prekidanja i vremenskog ograni¢enja. Majka je pedagog i zaposlena
je u dje¢jem vrticu kao dio stru¢nog tima tako da je jako dobro upoznata sa temom
istrazivanja, terminologijom i dostupnim uslugama. Osoba je opuStena i zainteresirana za
temu, a u nekim trenucima djeluje i pomalo previSe sigurno i samodopadno te u nekoliko
navrata isti¢e vaznost uloge roditelja kao terapeuta. Kroz razgovor tema poboljSanja sustava te
odnosa sa obiteljima se istaknula kao najbitnija. Kod pitanja o budu¢nosti i brizi za dijete

pokazuje emocije, zbunjenost i Cinjenicu da je ona stvarno mama, a ne terapeut. Najduzi
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razgovor do sada te se dogada ponekad i skretanje s teme, a osoba se pokazala kao zanimljiv

sugovornik o problemima rane intervencije u Hrvatskoj.

Roditelj 6 (37) je majka prijevremeno rodenog djeteta sa odstupanjem u psihomotorickom
razvoju koje ima 3 godine. Osobu upoznajem nekoliko mjeseci prije u sklopu volonterskih
patronaznih posjeta koje sam odradivala u Malom Domu te je na prvi dojam djelovala
neobi¢no, previsSe veselo i umjetno. Kada sam je odlucila uvrstiti u istrazivanje i na samom
intervjuu djeluje puno opustenije i prirodnije. Razgovor se odvija u kabinetu u Malom Domu
bez buke i prekidanja te je atmosfera ugodna. Majka djeluje zainteresirano za temu
istrazivanja iako na pocetku se ¢esto smije S§to se moze pripisati nekom osjecaju nervoze zbog
intervjua i snimanja. Odgovara na sva pitanja, vesela je te zeli dati do znanja koliko joj je
dijete bitno te da je aktivno ukljucena u procese rane intervencije i terapije. Kao bitne teme
istaknule su se vaznost suradnje sa strucnjacima te suradnickog odnosa te dobivanja
informacija i obavljanja usluga na jednom mjestu. Pokazuje emotivnost kod prisje¢anja na
lijepa iskustva sa stru¢njacima koji su se istaknuli brigom i angaZziranosti za dijete te navodi
kako je zahvalna na tome i kako se to pokazalo bitno u procesu rane intervencije. Iskazuje
srecu i zadovoljstvo zbog napretka djeteta, a na kraju intervjua priznaje laganu nelagodu sa

pocetka zbog snimanja.

Tablica 1. Sudionici istraZivanja — demografski podaci

Rod. Dob Dob Brac¢ni Obrazovan Djeca Dijagnoza djeteta/ako je
djeteta  status je i ima
zaposlenje
SSS Dvoje Zaostajanje u
1 39 ) udana Da psihomotori¢kom razvoju
2 27 25 udana SSS Dvoje Parcijalna trisomija 9P,
zaostajanje u razvoju
Da
3 36 6 udana SSS Troje Urodeni hidracefalus,
Da pervazivni poremecaj
Poremecaj senzorike
4 40 3,5 ozenjen VSS Dvoje Hipoksija 2.stupnja,
Da displazija kuka,

poremecaj senzorike
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5 33 2,5 Neudana VSS Jedno Distoni sindrom,
poremecaj hranjenja,
Da kasnjenje u govorno
jezi€nom razvoju,
poremecaj senzorike

6 37 3 Udana SSS Jedno Poteskoce kao posljedice
prijevremenog rodenja —
Da gt S :
isharmoniéni razvoj,
retinopatija

35,33 3,25 5-u braku 4 — SSS 1-—troje 3
1-neudata 2-VSS —dvoje 2 -
jedno

5.4. Metode prikupljanja podataka

Istrazivanje se provodilo tehnikom polustrukturiranog intervjua, pri ¢emu je svaki roditelj bio
individualno intervjuiran. Razgovori su snimani audio zapisom te su kasnije transkribirani i

analizirani.

Intervju je metoda podataka koja se koristi kada se Zeli saznati Sto drugi osjecaju i promisljaju
(Rubin i Rubin, 1995) kao S§to je bilo bitno u ovom istrazivanju te ja zato odabrana ova
metoda. Intervju daje uvid u osjecaje, promisljanja i iskustva sudionika te nam daje bolje
razumijevanje teme koju proucavamo (Rubin i Rubin, 1995). Postoji nekoliko vrsta intervjua,
a u ovom istraZzivanju je odabran polustrukturirani intervju te sam imala unaprijed
pripremljene teme 1 okvirna pitanja za razgovor, ali je slijedena 1 logika razgovora i dopusStena
sloboda sudionicima (Tkalac Ver¢i¢ i sur., 2010). Odabran je polustrukturirani intervju jer
sam u sklopu razgovora htjela obuhvatiti neke bitne teme za istrazivanje, ali sam htjela
sudionicima pruziti dovoljno slobode da istaknu neku novu temu njima bitnu ili da se zadrze

na pitanjima koja su im relevantna.

Prilikom provodenja intervjua koriSten je audio zapis kako bi se zapisi mogli naknadno
preslusati ili pregledati. Kod provodenja razgovora bitno je da bude §to manje ometajucih
faktora, da su sudionici upoznati s ciljem istrazivanja, da je naglasena povjerljivost i zastita
sudionika te da se zatraZzeno dopustenje za snimanje (Mcnamara, 1999, prema Fajdeti¢ i sur.,

2013).
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Prije samog intervju predstavila sam se jo$ jednom sudioniku te ponovila ciljeve svog
istrazivanja, naglasila vaznost uklju¢ivanja sudionika u moje istrazivanje te sigurnost njihovih
podataka i izjava u skladu sa etickim kodeksom $to oni potvrduju potpisom Sporazuma

istrazivaca i1 sudionika.

Pitanja za intervju razvila sam iz istrazivackih pitanja kako bi dobila uvid u iskustva obitelji
djece s teSko¢ama u psihomotorickom razvoju, dostupnost usluga i informacija, njihovo

zadovoljstvo uslugama te brige koje ih muce.

Pitanja za intervju:
Mozete li se ukratko predstaviti (od kuda ste, ¢ime se bavite i sl.) ?

Istrazivacko pitanje: Koje usluge rane intervencije su dostupne roditeljima djeteta s

razvojnim odstupanjima?

1. Kada ste saznali za teSkocu koji dijete ima? Tko vam je objasnio o kakvim se
teSkocama radi? Jeste li imali informaciju kome se treba dalje obratiti? Tko vas je

informirao o tome koje usluge postoje i koja prava imate za dijete?
2. Koje su vam usluge rane intervencije bile dostupne te od kada ?
3. Koje sve vrste usluga ste do sada primili?
4. Na kojim ste mjestima trazili informacije o dostupnosti usluga?

Istrazivacko pitanje: Kakvo je zadovoljstvo ostvarenim uslugama rane intervencije kod

roditelja djeteta s razvojnim odstupanjima?
5. Kaoliko te usluge smatrate dobrima s obzirom na dostupnost?
6. Kaoliko ste zadovoljni primljenim uslugama te intervencijama?

7. U kojoj mjeri su usluge koje ste primili usmjerene na cijelu obitelj, a koliko na samo

dijete?
8. Sto smatrate da nedostaje uslugama koje ste primali?

9. Kaoje 2 stvari bi istaknuli da su po vama najbitnije u cijelom procesu rane intervencije?
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IstraZivacko pitanje: Kako roditelji djeteta s razvojnim odstupanjima opisuju odnose sa

struénjacima u razli¢itim sustavima vezano uz usluge rane intervencije?
10. S kojim ste se sve strucnjacima susretali u ranoj intervenciji?

11. Kako biste opisali svoj odnos sa stru¢njacima? Mozete navesti neki primjer dobrog i

loSeg iskustva?

12. Sto smatrate da bi se moglo pobolj$ati u odnosima sa struénjacima i usluzi koju

primate?

Istrazivacko pitanje: Koje brige i strahove navode roditelji djeteta s razvojnim

odstupanjima?
13. S kojim brigama i strahovima se trenutno suocavate?

14. Kada razmisljate o skoroj buduénosti, §to vas najvise zabrinjava vezano uz vase

dijete?

Istrazivacko pitanje: Na koji nacin se roditelji suocavaju sa stresom i koja podrska im je

potrebna?
15. Kako se suocavate sa stresom? Da li pronalazite vrijeme za sebe?

16. Tko vam pruza podrsku (formalna i neformalna) kako bi vam stresne situacije bile

lakse?

17. Kakva vam je podrska potrebna u ovom smislu?

5.5. Nacin prikupljanja podataka

Autor Creswell (1998) navodi da je prije samog provodenja intervjua potrebno izvrsiti
pripremu za provodenje istrazivanja. To je uklju€ivalo pozivanje sudionika (Prilog 1.), izradu
sporazuma istrazivaca i sudionika istrazivanja (Prilog 2.), izradu protokola — pitanja za
provedbu intervjua (Prilog 3.), izradu upitnika o demografskim podacima i zadovoljstvom
usluga (Prilog 4. 1 5.) te protokol za biljezenje dojmova neposredno nakon provedbe intervjua

(Prilog 6).

Pozivanje sudionika odvijalo se licem u lice ili preko profesora sa Edukacijsko-

rehabilitacijskog fakulteta ili stru¢njaka zaposlenih u ustanovama u kojima Fakultet suraduje
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te im je, kada su pristali sudjelovati u istraZivanju, uru¢en poziv za sudjelovanje s detaljnim
opisom teme i cilja istrazivanja te njihove uloge u istrazivanju. Planiranje vremena i mjesta
provodenje intervjua odredena je u dogovoru sa sudionikom uz napomenu da to treba biti
mjesto bez vanjskih smetnji te kada mogu izdvojiti svoje vrijeme. U Cetiri slucaja razgovor je
odrzan za vrijeme kada je dijete imalo terapiju pa su roditelji mogli izdvojiti to vrijeme za

razgovor sa mnom.

Sporazum istrazivaca 1 sudionika istrazivanja navodi odgovornosti istrazivaa te prava
sudionika u ovom istrazivanju. Zapocinje sa kratkom zahvalom za sudjelovanje te naglasava
vaznost uklju¢ivanja u istrazivanje te sluSanje glasa roditelja i obitelji te uvazavanja njihovog
misljenja, navodi poStivanje sigurnosti i privatnosti sudionika istrazivanja te trazi suglasnost

za video snimanje. Bitno je provjeriti ispravnost opreme za snimanje prije svakog intervjua.

Upitnik o demografskim podacima ukratko skuplja podatke o sudioniku i djetetu kako bi bilo

lakSe opisati sudionika i sistematizirati odgovore ako je potrebno.

Upitnik o zadovoljstvu uslugama sastoji se od tri kratka pitanja Likertovog tipa kako bi na
kraju istrazivanja mogla njihove odgovore prikazati grafickim prikazom, ali bez poopcavanja

i generaliziranja.

Protokol za biljezenje dojmova neposredno nakon provedbe intervjua namijenjen je
istrazivacu kako bi sakupio svoja razmi$ljanja za vrijeme razgovora te atmosferu u kojoj je
protekao razgovor. Sastoji se od pitanja o dojmu koji je sudionik ostavio na istraZivaca te o
ugodaju za vrijeme razgovora, kakva je zainteresiranost sudionika te $to je istraziva¢ ucinio
poduzeo situacijama nezainteresiranosti, koje su se nove teme otvorile, a nisu predvidene
istrazivaCkim pitanjima, koje su se emocije pojavile kod sudionika i na koje teme te kako se
istrazivac ponio u tim situacijama te na kraju emocije koje su se pojavile kod istraZivaca i na

koje teme.

5.6. Analiza podataka

Za analizu podataka koritena je deskriptivna analiza podataka (Koller Trbovi¢ i Zizak, 2008).
Svako kvalitativno istrazivanje je jedinstveno i1 ovisno o istrazivacu koji je ujedno i mjerni
instrument u istrazivanju Sto znaci da ¢e proces obrade i1 analize podataka biti jedinstven. S
obzirom na to analiticar ima eticku i istrazivacku obvezu §to vjernije opisati postupke kojima

je obradio 1 analizirao podatke (Tkalac Ver¢i¢ i sur., 2010).
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Osjetljivost na kontekst istrazivanja 0dnosi se na smjeStanje nalaza u druStveni, povijesni i
vremenski kontekst, a poop¢avanje izvan konteksta nije preporucljivo. Kao bitni koraci u
analizi predlazu se: Citanje, pravljenje biljeski i opis osobnog iskustva, opis sustine fenomena,
sortiranje znacajnih izjava u kategorije, Sto se dogodilo i kako je dozivljeno, a sustinu

istrazivanja prikazati kroz tablice, grafove ili diskusiju (Tkalac Verci¢ i sur., 2010).
Autor Creswell (1998) navodi pojednostavljeni prikaz koraka u kvalitativnoj analizi:

- Istrazivac ita sve sirove podatke u cijelosti
- lzdvajanje znacajnih izjava iz svakog pojedina¢nog transkripta
- Formiranje znacajnih izjava u znacenja koja su grupirana u teme

- Integriranje tema u narativni opis

Prvi korak u istrazivanju, odnosno obradi i analizi podataka, bio je iscrpno Citanje transkripata
intervjua kako bi se $to bolje sa njima upoznala te su iz njih prepoznate znacajne izjave u
obliku recenica ili fraza (Creswell, 1998). Autor Saldan (2009) navodi postupak kodiranja u
tri stupca: 1) sirovi podaci, 2) preliminarni kodovi, 3) kona¢ni kodovi. Sirovi podaci
predstavljaju znacajne izjave, preliminarni kodovi prvu razinu poopéavanja, a kona¢ni kodovi
trecu razinu poopcavanja. Od prvog do drugog pitanja uvodim stupac poopcéena kategorija
zato Sto se ispituje viSe pod podrucja u sklopu jednog pitanja. Treéu razinu poopcavanja

predstavlja povezivanje znacenja u logic¢ki povezane teme (Creswell, 1998).

Tablica 2. Primjer analize podataka

Kada ste saznali za teskocu koji dijete ima? Tko vam je objasnio o kakvim se teSkocama
radi? Jeste li imali informaciju kome se treba dalje obratiti? Tko vas je informirao o tome
koje usluge postoje i koja prava imate za dijete?
Izjave sudionika Kod prvog Kod drugog Kod drugog Kategorija
reda reda reda
(pojam) (potkategorija) (poopcena
potkategorija)
,»Nisam saznala od Majka za Osoba Saznanje za Usluge rane
nikog, nego sam teSkoc¢u koju | primjecuje da teSkocu djeteta | intervencije
primijetila da s A. neSto | dijete ima dijete zaostaje u dostupne
ne §tima, s A. kojaima | nije saznala | razvoju roditeljima
godinu i 2 mjeseca... od nikoga djece s
primijetila sam da ne nego je sama odstupanjima
dize s 3 mjeseca glavu i | primijetila da Trazenje u razvoju
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onda sam pitala nesto nijjeu | pomo¢i
pedijatricu Sta da redu i da sa pedijatra
radim, da li da trazim tri mjeseca ne
pomoc¢ fizioterapeuta, dize glavu, te
na S§to mi je ona je pomoc¢
odgovorila da slobodno | potrazila kod
mogu ako hocu.* pedijatrice

koja joj je

rekla da

potrazi

pomoc¢

fizioterapeuta

ako zeli.
Moderator: Jeste li Pedijatrica Preporuka Informacija Usluge rane
imali informaciju kome | majci pedijatrice za kome se treba intervencije
da se onda obratite? preporucuje | fizioterapeutske | obratiti dostupne

_ _ Klai¢evu vjezbe u roditeljima
»Ne,onajemeni | ponicng | Klaiéevoj djece s
preporudila Klaicevui | 455 termin odstupanjima
na §to sam ja pristala na tek 7a 6 U razvoju
Klai¢evu, al s obzirom . . L
na to da su to velike gijzssr(]:;jtlfa DOb'.VanJ? -
liste ¢ekanja, dobila odlucuic termlln.a vjezbiu
sam termin, to je bio ukl'uéijti bo.|n|C|.za 6
negdje Sesti mjesec, d'eilo'éicu u mjesec
dobila sam termin tek erivatJne
pri krajem dvanaestog vjesbe.
mjeseca. | onda sam Uklju¢ivanje u
krenula na privatne privatne vjezbe
vjezbe s A..“
Moderator: Znaci Nakon Prijavljivanje za | Dostupnost Usluge rane
cekali ste skoro 6 cekanja vjezbe u drugu | usluga rane intervencije
mjeseci za Klai¢evu? termina u bolnicu sa intervencije dostupne
5 Klai¢evoj manjom listom roditeljima

,,Ce‘k’ala sam z& majka ekanja djece s
Klai¢evu skoro Sest prijavljuje odstupanjima
mjeseci | onda sam djevojéicuu u razvoju

odustala 1 otisla se
prijavit u Vinogradsku.
Tamo je bila manja
lista ¢ekanja.*

Vinogradsku
gdje je manja
lista ¢ekanja.
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Moderator: A tko vas je | Majka istice | Nepostojanje Izvor Usluge rane
informirao koje usluge | da je nitko informacija o informacija o intervencije
postoje i koja prava nije uslugama i dostupnim dostupne
imate za dijete? informirao 0 | pravima uslugama roditeljima
_ _ - tome koje djece s
»Nitko, mﬂio menye | ysluge odstupanjima
informirao. postoje te U razvoju
koja prava
ima za dijete.

6. Vlastita iskustva istrazivaca

Istrazivac je u izravnom kontaktu s ljudima, situacijama i fenomenom istrazivanja, a njegovo
osobno iskustvo vazno je za istraZivanje i razumijevanje fenomena. IstrazivaC treba biti
empati¢an prema ispitanicima, ne procjenjuje i ocjenjuje njihove odgovore prema vlastitim
mjerilima, neutralan je, otvoren je, osjetljiv je, iskazuje postovanje prema ispitaniku, potpuno

ukljucen prilikom provodenje istrazivanja (Tkal¢i¢ Verc¢i¢ i sur., 2010).

Iznosi vlastita iskustva i refleksije (aktivan, a ne pasivan u istrazivanju), znanje, provodi
istrazivanje u prvom licu §to pojacava vjerodostojnost nalaza i istrazivanja, istrazivac¢ postize
ravnotezu izmedu autenti¢nog prikaza slozenog sustava koji istrazuje i vlastite autenti¢nosti i
refleksivnosti (Tkal¢i¢ Vercic¢ i sur., 2010). Prema autoru Moustakas (1994., prema Creswell,
1998) istraziva¢ zapoc€inje analizu podataka sa potpunim opisom vlastitog iskustva fenomena
pa sam tako i ja odlucila zapoceti. Slijede ideje, emocije i misli koje su mi se pojavljivale za

vrijeme pripreme istraZivanja i provedbe intervjua.

Na diplomskom studiju razvila sam posebno zanimanje prema obitelji djece sa zaostajanjem u
razvoju te sam uvijek pokuSavala dokuciti zasto se ponaSaju na odreden nacin, s kojim se
problemima suocavaju te kakva vrsta podrSke im je potrebna. Od strane stru¢njaka sam cesto
cula negativna iskustva sa roditeljima, a od roditelja sa stru¢njacima pa me posebno zanimalo
kako bi se odnosi mogli poboljsati. Usluge rane intervencije bi takoder moglo poboljsati, a od
posebnog mi je interesa Sto sami roditelji kazu na to. Osobnog sam misljenja da bi usluge i
sama rana intervencije trebala biti usredotoCena sa cijelu obitelj Sto potvrduju 1 razlicita
istrazivanja kojih sam se dotaknula u teorijskom dijelu. Sada ¢u kroz iskustva za vrijeme 1
poslije intervjua sa roditeljima opisati neka svoja razmiSljanja, emocije i ideje koju su se

rodile potaknute razgovorima sa roditeljima.
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Roditelj 1 — Posto sam majku upoznala i susrela nekoliko puta prije samog istraZivanja, te
imala s njom pozitivnu i dobru komunikaciju, iznenadila sam se kada je postala nervozna i
zatvorena za vrijeme snimanog intervjua. Shvatila sam to kao reakciju na snimanje i da se
dogada ,,nesto sluzbeno®, a i U meni se zbog toga javio osjecaj nelagode. Najvise me dirnula
tema brige za buducnost jer to je, nakon prihvacanja da dijete ima neku teSkocu,
pretpostavljam najveéi strah s kojim se suocCava roditelj - kako ¢e se stanje mog djeteta
razvijati, hoCe li dosti¢i svoje vrsnjake, kako ¢e se prilagoditi? Druga tema koja me pogodila
je odnosi u obitelji i problemi u obitelji. Posto rodenje djeteta s teSkoCama mijenja
dinamiku obitelji te na neki nacin ruSi sve snove roditelja o ,savrSenom djetetu
pretpostavljam da se pojavljuju i mnogi problemi kao $to su: odnos u braku moze bit narusen,
nedostatak podrske od supruznika, polozaj druge djece u obitelji, financijski problemi. Pod
pretpostavkom da razliciti ljudi na istu situaciju reagiraju razlicito, moguce je zamisliti da ¢e
neki na ovu ,,krizu“ u obitelji reagirati sa nekom vrstom povlacenja, te da im je stoga potrebna
1 neka vrsta podrske u suocavanju. U ovom razgovoru majka je posebno istaknula vaZznost da
rana intervencija bude usmjerena na potrebe cijeli obitelji koja treba podrsku u smislu
jedne osobe u koju imaju povjerenja i na koju se mogu osloniti — podrska u ku¢i djetetu i
obitelji, razgovor sa roditeljima, pruzanje razli¢itih informacija. U kasnijim razmisljanjima na
tom radnom mjestu lako bi mogla vidjeti edukacijskog rehabilitatora zbog znanja u razli¢itim

podrucjima.

Roditelj 2 — Nepoznavanje terminologije i uloge stru¢njaka defektologa (edukacijskog
rehabilitatora) je kod mene izazvalo neke negativne emocije, ali onda sam se stavila u ulogu
majke koja je dozivjela vrlo neugodno iskustvo, a nije dobila adekvatne informacije kako bi ju
bolje razumjela. 1z toga je izaslo razmisljanje o potrebi za edukacijom roditelja o teskoci
koju dijete ima, o dostupnim uslugama, o ulogama pojedinih stru¢njaka u procesu rane
intervencije te zaSto su oni bitni te o terminologiji koju ¢e susretati $to bi bilo uvelike bolje
nego oslanjanje samo na internet u prikupljanju informacija. Iz tog razmisljanja razvila se
ideja 0 postavljanju internetske stranice koja bi pruzila sve bitne informacije na jednom
mjestu — sve ustanove, udruge i kabinete koji pruzaju usluge rane intervencije i njihove
kontakte, za cijelu Hrvatsku. Naravno to bi zahtijevalo puno vremena i rada ali mislim da bi

rezultat olakSao mnogim roditeljima tapkanje u mraku i skratilo vrijeme dobivanje usluge. To
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je bila samo ideja koja se izrodila nakon intervjua koju sam jo$ malo razradila, ali mislim da

je dobra ideja za neki buduci projekt.

Roditelj 3 — Ova majka me najvise od svih posjetila na moju vlastitu te je u meni pokrenulo
razmiSljanja o hrabrosti majka, ali i ofeva, u ovim situacijama kada imaju dijete s
teSkocama u razvoju $to je nesto s ¢ime se nikad nisu suocili. Javili su se osjecaji suosjecanja i
empatije za te roditelje te vaznost da mi kao struénjaci gledamo njihovu perspektivu, te isto
tako kao $to zelimo pomoc¢i djetetu da trebamo olaksati cijeli taj proces i za roditelja. Majka
istiCe da ima veliku Zelju da je netko pouci kako da radi kod kuce sa svojim djetetom te da joj
toga nedostaje te da je dinamika u obitelji drugacija otkako se rodilo dijete i da je najveci
fokus na njemu S§to na zalost dovodi do zaboravljanje nekih drugih obaveza. Ovdje su se
pojavila pitanja o potesko¢i pronalaska informacija i usluga za one obitelji i djecu izvan
Zagreba, jer obitelj zivi u Zagrebackoj zupaniji, a takvi nisu obuhvaéeni ovim istrazivanjem
te mislim da bi iskustva takvih roditelja dala veliki pomak u razumijevanju perspektive
roditelja. Da li postoje usluge rane intervencije u manjim gradovima, kakve su to usluge, da li
se roditelji imaju kome obratiti, jesu li usluge family centered - $to moze sluziti kao prijedlog

za neko drugo istraZivanje.

Roditelj 4 — U vecini ustanova i vjezbi koje sam prosla na fakultetu majke su bile te koje su
aktivnije od oceva sudjelovale u ranoj intervenciji te vodili dijete na terapije i razlicite
pretrage te sam bila radosna zbog ¢injenice da ¢u u svoje istrazivanje ukljuciti 1 jednog oca.
Kao najbitnija tema istaknula se potreba za promjenom sustava rane intervencije, odnosno
socijalne skrbi i zdravstva, u Hrvatskoj. Osoba je jako potresena time $to su informacije i
usluge raStrkane i da nije lako do¢i do onoga §to je potrebno. Zaista treba pokusSati Sto bolje
razumjeti roditelje djece s teSkoéama u razvoju te da se moraju Zrtvovati vise i biti
fleksibilniji od roditelja ostale djece. Kao posljedicu prozivljenih stresova ovaj otac je naveo i
bra¢ne razmirice te zaboravljanje na brigu o sebi. Kod njega osobno nervoza je dovela do
pusenja, prekomjerne tjelesne tezine te Ceste prepirke sa suprugom. Za vrijeme razgovora kod
mene se pojavilo jedno razmisljanje — ima vise razli¢itih ustanova, veéina djece primaju
usluge u nekoliko ustanova ili se ukljucuju u privatne vjezbe, a neka djeca imaju potesSkoce u
ukljucivanje u usluge. Kada bi svako dijete/obitelj sve usluge moglo dobiti na jednom mjestu,

pod uvjetom da su one kvalitetne, da li bi sva djeca dobila terapiju i veci broj termina?
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Roditelj 5 — Posto je majka po struci pedagog i radi kao stru¢ni suradnik u vrti¢u imala je
znanja o razvoju djeteta te o ustanovama i uslugama u koje se treba ukljuciti, te je aktivno
ukljucena u terapiju. Moj dojam je da je majka preaktivno ukljucena te da bi joj dobro doslo
da se opusti, i ona i dijete koje pokazuje prezasi¢enost terapijama i susretom sa razli¢itim
strucnjacima. Roditelj ne bi trebao izgubiti svoju ulogu roditelja u cijeloj toj prici, ali opet
treba biti hrabar i odluan jer je sustav ponekad jako surov, loSa komunikacija sa
struénjacima i1 ne zanimanje za dijete, ne razumijevanje okoline te izostanak podrske obitelji.
Majka navodi mnogo prijedloga za poboljSanje usluga rane intervencije, a ja sam ih
pokusala objediniti u kategorije nakon razgovora: objediniti sve usluge rane intervencije na
jedno mjesto, olakSati pristup informacijama, osmisliti podrSku za roditelje, educirati
ukljucene stru¢njake o vaznosti ranog prepoznavanja — vrti¢i, Skole, patronazne sestre te
posebno pedijatri koji bi prepoznali znakove za zabrinutost da postoji zaostajanje u razvoju.
Majka posebno istiCe vaznost pravovremenog prepoznavanja teSkoce kod djece te tko je
za to odgovoran? Ponajvise bi to bili pedijatri s kojima se djeca u ranoj dobi Cesto susrecu koji

bi upozorili roditelje i mogli ih uputiti kome se obratiti.

Roditelj 6 — Stru¢njacima je ponekad teSko zamisliti Kroz koji stres prolazi roditelj djeteta s
teSko¢a u razvoju te samo dijete, strah 1 stalna potraga za odgovorima, rjeSenjima,
dijagnozama, pravima pa odlasci po cijelom gradu, a i Sire u potrazi za uslugom. Djeca
dozivljavaju veliki stres te im se na neki nafin oduzima djetinjstvo jer se stalno susrecu sa
velikim brojem ljudi — doktora i razli¢itih stru¢njaka koji ga promatraju. Zato je majka navela
pozitivan primjer intervencije u Malom domu gdje nekoliko struénjaka u isto vrijeme
procjenjuje dijete iz razlic¢itih aspekata. Mali dom je i primjer intervencije usmjerene na
obitelj koja zaista dobro funkcionira kroz patronaZzne posjete. Majka povlaci i pitanje vaZnosti
komunikacije sa struénjacima kroz nas razgovor. Nije svaka osoba stvorena da zna lijepo i
podrzavaju¢e komunicirati stoga ne bi bilo loSe kada bi se na fakultetima strucnjaci
poducavali komunikaciji. U tim trenucima stresa sa obitelj bitno je da im stru¢njak pomogne
da to negativno iskustvo pokusaju prozivjeti na pozitivan nacin kroz — nekome je stalo do

mene i mog djeteta, nisam sam/sama, mi smo bitni..

Zadovoljna razli¢itim emocijama, razmi$ljanjima i idejama koje su ovi razgovori potaknuli u

meni kre¢em sa analizom podataka.
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7. Nalazi istrazivanja

Analizom kvalitativnih podataka iz provedenih intervjua i 5 istrazivackih pitanja dobiveno je
11 kategorija, a to su: usluge rane intervencije dostupne roditeljima djece s teSkocama u
razvoju, zadovoljstvo uslugama rane intervencije, ocekivanja od usluga rane intervencije,
odnos sa stru¢njacima u razliitim sustavima, brige i strahovi roditelja, nacin suoc¢avanja sa
stresom, potrebna podrSka roditeljima, problemi obitelji djece s teSkocama u razvoju te
kategorije izasle iz prijedloga i ideja roditelja kako poboljsati usluge: prijedlozi za poboljSanje

kvalitete podrske i prijedlozi za poboljSanje usluga rane intervencije.

U nastavku rada iznosim nalaze istraZzivanja s obzirom na pojedine price i istrazivacka pitanja
kako bi s obzirom na temeljne pretpostavke metodologije pruzila moguénost svakoj osobi da

individualno isprica svoju pricu, a kasnije ¢u objediniti dobivene rezultate.

7.1. Roditelj 1

7.1.1. Prvo istrazivacko pitanje

U prvom istrazivatkom pitanju ,,Koje usluge rane intervencije su dostupne roditelju
djeteta s razvojnim odstupanjima?*“ pojavljuje se Sest razli¢itih poopcenih potkategorija:
saznanje za teSkocu djeteta, informacije kome se treba obratiti, dostupnost usluga rane
intervencije, izvor informacija o dostupnim uslugama, ostvarenost dijela usluga rane

intervencije te inicijativa roditelja u trazenju informacija o uslugama.

U prvom temi Usluge rane intervencije dostupne roditeljima djece s odstupanjima u
razvoju na pocetku razgovora majka navodi svoje iskustvo kako je saznala za zaostajanje u
razvoju te tko joj je u samim pocecima pomogao sa informacijama u potkategorijama

saznanje za teSkocu djeteta i informacije kome se treba obratiti:

., Nisam saznala od nikog, nego sam primijetila da s A. neSto ne Stima.. onda sam
pitala pedijatricu Sta da radim, da li da traZim pomo¢ fizioterapeuta, na sto mi je ona

odgovorila da slobodno mogu ako hocu.* (R1)

,,Ne, ona je meni preporucila Klaicevu i na Sto sam ja pristala na Klaicevu, al s
obzirom na to da su to velike liste cekanja, dobila sam termin, to je bio negdje Sesti
mjesec, dobila sam termin tek pri krajem dvanaestog mjeseca. | onda sam krenula na

privatne vjezbe s A..“ (R1)
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Nakon saznanja za teSkocu djeteta dolazi do ukljucivanje u razlicite usluge i terapije te majka
navodi kolika je dostupnost usluga rane intervencije te da su primljene razli¢ite usluge

razli¢itih stru¢njaka kroz ostvarenost dijela usluga rane intervencije:

., Cekala sam za Klaicevu skoro Sest mjeseci i onda sam odustala i otisla se prijavit u

Vinogradsku. Tamo je bila manja lista ¢ekanja.** (R1)

,,Nikakve, nikakve. Sve sam morala privatno ako sam htjela ¢im prije poceti s A..
Privatno su pocele motoricke vjezbe. Privatno, prvo jednom tjedno, onda dvaput

tiedno i onda sam dobila u meduvremenu vec i termin u Vinogradskoj. “ (R1)

,, Primila sam usluge gastroenterologa, primila sam usluge djecje kirurgije, primila
sam usluge neuropedijatra, primila sam usluge... primila sam usluge tebe... kaj ja

znam vise koliko je bilo? *“ (R1)

Dolazak do informacija o uslugama nije tako lagan - izvor informacija o dostupnim uslugama
te navodi kako je bitna inicijativa roditelja u trazenju informacija o uslugama, majka
odgovara na pitanje tko ju informira o uslugama, kako dolazi do informacija i da li su te

informacije zbunjujuce:
,, Nitko, nitko me nije informirao.“ (R1)

. Ne, ne... zato kaj to nikog ne interesira.. Jedino kaj mi je prijateljica objasnila da
postoji Centar za rehabilitaciju i spomenula profesoricu Pinjatelu, koja je bila jako

uljudna i ona mi je preporucila jednu mladu studenticu. “ (R1)
,, Informacije su nedostupne.. To to je katastrofa... (R1)
,Jesam, pretrazivala sam forume, internet.. pa onda mame u parku i tak.. ,,(R1)

,,Ne, ne nisu me zbunjivale.. svaka mi je zapravo dobro dosla.. ona koja mi se nije

svidala nju sam eliminirala. " (R1)

7.1.2. Drugo istrazivacko pitanje

Na pitanje ,,Kakvo je zadovoljstvo ostvarenim uslugama rane intervencije kod roditelja
djeteta s razvojnim odstupanjima?“ pojavljuju se dvije kategorije: zadovoljstvo uslugama
rane intervencije i ocekivanja od usluga rane intervencije u kojima ima 8 poopcenih

potkategorija.
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U kategoriji zadovoljstvo uslugama rane intervencije prvo se doti¢e dostupnosti usluga te
poteskoce u dolasku do informacija o uslugama majka navodi zadovoljstvo dostupnoscu

usluga rane intervencije:

Do tih usluga sam dosla preko poznanstva, ne preko narucivanja i ne znam cega.
Znaci uopce mi nisu bile dostupne, i nista slicno. Ako se ide redovnim putem to se

Ceka i ceka i ceka.  (R1)

Iako navodi da su usluge poprili¢no nedostupne navodi zadovoljstvo ostvarenim uslugama

rane intervencije i zadovoljstvo odnosom strucnjaka prema djetetu:
., Super sam zadovoljna. Svi su doktori su jako dobri. Svi su ok.* (R1)

,SVi vode brigu o A., svima je draga Ana, svima je bitna A.. A to mi je nekak

najbitnije. “ (R1)
,, Nemam nekih zamjerki. Nemam. Svi su korektni.* (R1)

Kao nedostatak u procesu rane intervencije navodi da su usluge umjerene samo na dijete te
Neostvarivanje podrske za roditelja prilikom ostvarivanja usluga 1 izostanak aktivne

ukljucenosti oca:

. Pa u zapravo u svim uslugama, samo kaj sam ja u tome svemu sama... Tako da

nemam ja nikakvu podrsku od nikog... A. i ja smo u tome. “ (R1)

,, Strucnjaci brine i za mene i za A., strucnjaci bi rado ukljucili i njenog tatu, ali tu

nema nikakve koristi. To kaj to njega ne zanima, njega samo zanima ishod. “ (R1)

Majka navodi da bi bilo dobro da se usluge mogu primiti na jednom mjestu u potkategoriji
ideja o poboljsanju usluga rane intervencije te navodi §to bi se u sustavu trebalo promijeniti

kroz primjedba na dosad primljene usluge:

,,Pa to bi bilo super. Da ne idem od ambulante do ambulante, da ne cekam, kaj ja
znam jednu ambulantu mjesec dana, drugu ambulantu, unato¢ tome kaj to sve ide
preko nekakvih poznanstava, ali bilo bi super kad bi bilo na mm jednom mjestu, kad bi

mogla sve obavit recimo u Klaicevoj.*“ (R1)

U ovom istrazivackom pitanju bilo je bitno izdvojiti posebnu kategoriju ocekivanja od
usluga rane intervencije gdje majka navodi da je najbitnije pokazivanje interesa za dijete od

ukljucenih strucnjaka:
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,,Pa najbitnije mi je da im je stalo i da vidim da im je stalo. To mi je nekak najbitnije.

(R1)

., I bitno mi je da pamte A. i da prate A., da nije ono ko da sam pala s Marsa.. Svaki
put kad dodem kod bilo kojeg doktora, svi A. znaju, svi A. poznaju i vide nekakav
napredak. To mi je najbitnije.“ (R1)

7.1.3. Treée istrazivacko pitanje

Kroz pitanje ,,Kako roditelji djeteta s razvojnim odstupanjima opisuju odnose sa
stru¢njacima u razliitim sustavima vezano uz usluge rane intervencije?“ pojavljuje se
kategorija odnos sa stru¢njacima u razli¢itim sustavima. Ovdje majka izri¢e koliko je
zadovoljna odnosima sa stru¢njacima i da niSta ne bi mijenjala te se pojavljuju teme
zadovoljstvo ostvarenim odnosima u svim sustavima, zadovoljstvo ostvarenim odnosima u

zdravstvu te zadovoljstvo ostvarenim odnosima i primljenim uslugama:

,,Pa dobar, dobar je odnos.. dobar je, stvarno je dobar. Nemam primjedbi apsolutno
nikakvih.* (R1)

,,Svi lijecnici s kojima sam se ja susretala ovih, jos uvijek se susrecem, su u redu."

(R1)

., Pa kaj ja znam kad sam ja zadovoljna. Jednostavno ono, dostupni su mi. Stvarno su
mi dostupni. Da bilo Sto, da bilo kakav A. sad ima problem ja mogu do¢ do svake

ambulante i potrazit bilo kakvu pomoc..“ (R1)

7.1.4. Cetvrto istrazivacko pitanje

U pitanju ,,Koje brige i strahove navode roditelji djeteta s razvojnim odstupanjima?
istiCe se kategorija brige i strahovi roditelja te dvije potkategorije: brige o razvoju djeteta i
brige o razvoju i buducnosti djeteta u kojima majka govori s kojim se brigama suoc¢ava i $to

ju brine vezano za buduc¢nost djeteta:

.S tim dal ¢e A. propuzati ili, odnosno kad ¢e A. propuzati.. to, odnosno kad ce dobit

te ruke vise svoje koje ju toliko pate* (R1)
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,Pa A. hodanje, odnosno A. puzanje. To me najvise brine. Nista drugo me ne brine.

(R1)

7.1.5. Peto istrazivacko pitanje

Na pitanje ,Na koji nacin se roditelji suoavaju sa stresom i koja podr$ska im je
potrebna?“ pojavljuju se 2 kategorije: nacdin suocavanja sa stresom i potrebna podrska

roditeljima.

U kategoriji nain suocavanja sa stresom pojavljuju se 5 potkategorija: izvori podrske kod
suocavanja sa stresom, izostanak podrske od strane strucnjaka, iz0Stanak podrske unutar
obitelji, nepostojanje slobodnog vremena i nepostojanje slobodnog vremena zbog brige za
dijete.

Izvori podrske kod suocavanja sa stresom najcesée su neformalni te navodi izostanak podrske
od strane strucnjaka:

., Podrsku, podrsku mi pruzaju moje prijateljice, strucnjaci ne, podrsku mi pruzas ti
kad dodes, s tobom pricam, i ko mi jos podrsku pruza? Niko... i mama da, mama. “
(R1)

Ali i izostanak podrske od strane obitelji:
»Da, da... nema tu jednostavno sluha. “ (R1)

Kao nacine suocavanja sa stresom navodi nepostojanje slobodnog vremena te nepostojanje
slobodnog vremena zbog brige za dijete:

,»Ne mogu, nemam ja vremena za sebe.. nemam ja vremena za sebe* (R1)

,»Ma nemam vremena kad mi je A. na glavi (smijeh), nemam vremena... nece nju nitko
cuvati zato kaj je mala. Nece, eventualno moja mama, ali ona nije blizu, tako da ono..
to mi je zapravo nedostupno.“ (R1)

Potrebna podrska roditeljima u procesu rane intervencije za majku je potrebna podrska
majci od strane supruga:

,»Meni bi bila podrska najveca Anin tata... Anin tata, i da ju cuva, da ju pricuva... da
ja mogu nekaj obavit, da ja mogu sama nekud otic... to bi mi bila najveca podrska... i
da mogu s njim pricat, jer mislim da bi njega nekak najvise trebalo interesirati kaj se s
njom dogada i po kojim mi ambulantama hodamo... on zna po kojim mi ambulantama
hodamo, ali ovaj... ali.. ali ono, ne znam...* (R1)
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7.1.6. Druge teme

Na kraju svih istrazivackih pitanja zbog nedostupnosti i poboljSanja kvalitete usluga pojavila
se nova tema prijedlozi za poboljSanje kvalitete podrske, a u njoj potkategorije: potreba za
strucnjacima edukacijskim rehabilitatorima u patronaznim posjetima obiteljima Koji bi davali
podrsku i informacije obiteljima te potreba za patronaznim posjetima obiteljima i
usmjerivanjem podrske na cijelu obitelj Sto bi u konacnici utjecalo i na njihove medusobne
odnose:

., Pa bili bi super kad bi bilo vise edukatora kao ti, koji dolaze doma, ne znam da se, i
da rade s djecom i da pricaju s roditeljima... Ja mislim da tog fali... jer ja imam jednu
prijateljicu koja isto ima dijete bolesno, nikad cula za takvu pricu.. tako da ono,
mislim da tog fali.. Ne da ono ja sad moram i¢ zvat telefonom koje kakve institucije
gdje nitko nece dic¢i slusalicu, dolaziti, mislim uopce kak i do¢.. mislim da od toga
svega nis koristi. Jedino ovo bi bilo super, to mislim da bi trebalo...” (R1)

., Na obitelj, da.. mislim da bi u to onda nekako trebali biti ukljuceni i jedan i drugi
roditelj, kad bi to bilo moguce... kad bi to bilo ono, kaj ja znam.. interesa, a ne samo s
jedne strane“ (R1)

7.2. Roditelj 2

7.2.1. Prvo istrazivacko pitanje

U prvom istrazivackom pitanju ,,Koje usluge rane intervencije su dostupne roditeljima
djeteta s razvojnim odstupanjima?“ pojavljuje se tema Usluge rane intervencije dostupne
roditeljima djece s odstupanjima u razvoju i 9 razli¢itih poopcenih potkategorija: saznanje
za teskocu djeteta, sumnja na zaostajanje u razvoju, informacije kome se treba obratiti,
dostupnost usluga rane intervencije, izvor informacija o dostupnim uslugama, ostvarenost
dijela usluga rane intervencije, inicijativa roditelja u trazenju informacija, primanje usluga u
razlicitim ustanovama i nepoznavanje uloge strucnjaka.

Nakon saznanja za teskocu djeteta i sumnje na zaostajanje u razvoju javlja se potreba za
ukljuc¢ivanjem u neke oblike terapije i dodatnih pretraga kroz dobivanje informacija kome se
treba obratiti te o kakvoj se teskoci radi:

,Pa s tri mjeseca nas je pedijatrica poslala fizijatru, jer je sumnjala da je malo
hipotona, i tako smo poceli u principu sa svim vjezbama i sa svim.““ (R2)

, Fizijatrica, fizijatra u principu... mislim ono pedijatrica nas je poslala jer je
sumnjala kad je ono njihove one osnove na sistematskom, i fizijatra nam je onda rekla
u principu o ¢em se radi... " (R2)

Majka navodi da su primljene usluge razliCitih stru¢njaka u razliCitim ustanovama kroz
potkategorije dostupnost usluga rane intervencije, koje su usluge primljene u ostvarenost
dijela usluga rane intervencije te primanje usluga u razlicitim ustanovama:
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., Poceli smo sa fizijatrom prvo, i onda nakon ne znam dvije godine nas je poslala da
moramo i¢ defektologu, kad je ona prohodala i kad je u principu odradila tu grubu
motoriku... za radnu terapiju nas je slala... " (R2)

,,Pa od rane intervencije nam je Slava Raskaj senzorika, Suvag i vi (Centar na ERF-
u)... vi ste nam u principu, velim obavili smo to taj defektologa na Vinogradskoj i
onda smo krenuli obavljati tak i trazit terapiju.. “ (R2)

., U Klaicevoj smo obavljali fizijatra, a defektologa smo u Vinogradskoj, a tam smo isli
zato Sto smo mogli dobit najranije termin... mm s tim smo isli da to Sto prije obavimo..
te preglede, da mozemo poceti s daljnjom terapijom* (R2)

., Geneticar, fizijatar, fizioterapeut, rehabilitator, logoped, radni terapeut... Onda
neuropedijatar, kardiolog, oftamolog... neznam vise... to je to u principu. *“ (R2)

Kroz odgovore na pitanja tko ih informira o pravima i uslugama koje postoje izdvaja se
potkategorija izvor informacija o dostupnim uslugama, a posto su roditelji ¢esto prepusteni
sami sebi u potrazi za informacija koje Cesto dobivaju od poznanika razvija se inicijativa
roditelja u trazenju informacije o uslugama

,,Pa imali smo jedino informaciju to za fizijatra, i ortopeda, ovo dalje su nas onda mm
.. defektologu nas je slala fizijatrica... mada nam je poslije defektologica rekla sto smo

cekali do sad..." (R2)

., Prijateljica je bila tamo, rekla je da je dobila jako brzo termin tako da smo onda i mi
isli tamo.. tom linijom.. nama je rekla doktorica samo da treba defektologu.* (R2)

,,Prijateljica nam je rekla da se raspitamo u Centru za socijalnu skrb, i onda tamo
smo predali papire i nasa socijalna radnica nam je onda mm rekla za ove na koje
imamo pravo preko socijalnog.. “ (R2)

A ovo ostalo sve smo saznavali u principu sami — prijatelji, neko od roditelja kak
upoznas, na terapiji svako ima svoja neka iskustva, pa podijelis, pa se raspitas, pa
pogledas, nades.“ (R2)

Majka dozivljava neugodno iskustvo sa defektologicom (edukacijskim rehabilitatorom) te
generalizira kako je taj stru¢njak najmanje vazan te ne poznaje razlike izmedu stru¢njaka —
nepoznavanje uloge strucnjaka:

»Ja znam Sta ona radi, ali ja razlike izmedu ne... znam tko je logoped, ali ono
rehabilitator, radna terapija, defektolog... meni je to sve iskreno... nemam pojma kaj..
shvacam koji Sta doktor radi kad dodes kod njega, ali velim kod defektologice, oSim
Sta me oprala dobro, u principu nije nis s njom napravila... “ (R2)

39



7.2.2. Drugo istrazivacko pitanje

Drugo pitanje ,,Kakvo je zadovoljstvo ostvarenim uslugama rane intervencije kod
roditelja djeteta s razvojnim odstupanjima?“ donosi dvije kategorije: Zadovoljstvo
uslugama rane intervencije i O¢ekivanje od usluga rane intervencije.

Kategorija Zadovoljstvo uslugama rane intervencije donosi deset poopcenih potkategorija:
zadovoljstvo dostupnoscéu usluga rane intervencije, zadovoljstvo ostvarenim uslugama rane
intervencije, zadovoljstvo ulogom strucnjaka u ranoj intervenciji, ideja o poboljsanju usluga
rane intervencije, primjedba na dosad primljene usluge, nepoznavanje uloge strucnjaka u
ranoj intervenciji, nezadovoljstvo suradnjom medu ustanovama, usmjerenost usluge na cijelu
obitelj, vaznost pravovremene rane intervencije i aktivna ukljucenost roditelja u procese.

Majka navodi da nije lako do¢i do usluga — zadovoljstvo dostupnoscéu usluga rane intervencije
te isti¢e relativno zadovoljstvo ostvarenim uslugama rane intervencije:

., Iskreno, jedino sam defektologa odradila recimo na brzinu.. " (R2)
,,Pa zadovoljna sam u principu... nemogu re¢* (R1)
Te zadovoljstvo ulogom strucnjaka u ranoj intervenciji:

,Ja sam zadovoljna sa nasom fizioterapeutkinjom jer ona je meni, mislim sve mi je
govorila, rekla mi je Sta radit, kako radit, zasto, tako da Sto se toga tice sam
zadovoljna...” (R1)

A pojavljuje se i nepoznavanje uloge strucnjaka u ranoj intervenciji:

,Iskreno, jedino sam defektologa odradila recimo na brzinu, jer u principu on je

najmanje bitan u svemu, meni je, on je... meni je trebala samo njegova dijagnoza.. "
(R1)

. ... U principu kod nje se sve vec¢ znalo otprilike Sta je, tako da ajmo re¢ da je
defektolog bio formalnost neka... jer nama su rekli da njoj treba radna terapija,
fizijatrica.. sad ja se ne mogu pojavit samo, na vjezbama, znaci trebamo imat neku ,

‘

ajmo rec preporuku defektologa koji ¢e nama rec¢ sad trebate i¢i na tu i tu terapiju.’

(R1)

Majka istice primjedbe na dosad primljene usluge rane intervencije i nezadovoljstvo
suradnjom medu ustanovama:

,,Jedino velim Sto problem su uvijek velika cekanja, guzve, npr. u Klaicevoj imaju
samo jednog fizijatra... tako da su cekanja... svuda, za sve doktore, za sve malo ih
je..“ (R2)

,, Velim problem $to je bio kolicina te neke terapije.. tako da mislim, jer velim, mi smo
dobili jednom onda placas, mislim.. stvarno ima puno ljudi, iz cijele Hrvatske... “ (R2)
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., Mislim iskreno kod nas je veliki problem, iz mog iskustva, sto doktori medusobno ne
vole suradivat s razlicitim kucama.. Znaci, kad sam ja rekla da smo mi obavili
psihologa i1 logopeda na Goljaku, onda smo dobili u principu nogu da idemo na
Suvag..“ (R2)

»Imalo je da ima u Kukuljevi¢evoj slobodno mjesto u studenom, ja sam nazvala i ona
je meni doslovno rekla da nema vremena za pacijente sa Suvaga...” (R2)

Iz tih neugodnih iskustava javlja se ideja 0 poboljsanju usluga rane intervencije te $to je
potrebno kako bi se poboljsala kvaliteta usluga:

,, Vise vise, svega viSe... jer mislim nama je rekla i nasa fizioterapeutica, kad smo bili,
jednom tjedno je malo, mislim ona njoj ne moze dat vise, jer mi znaci s uputnicom
imamo jednom tjedno, jer ona isto ima puno djece, to nije dovoljno... tako da mislim,
trebalo bi vise terapeuta, svih skupa opcenito, trebalo bi puno vise toga“ (R2)

., Prijateljica oni imaju u Vinogradskoj sve, oni su sve i logopeda i radnog terapeuta, i
fizijatra, i sve sve ono, totalno, cijeli jednu... taj tim... " (R2)

A istiCe 1 vaznost pravovremene rane intervencije:

A svi kazu do trece, da je ovaj period u principu za njih najbitniji, onda najvise se s
njima da i radit i da je ta rana intervencija u principu za ovaj period... “ (R2)

Veéinom su sve usluge usmjerene samo na dijete te nedostaje usmjerenost usluge na cijelu
obitelj:

,,Pa jedino sto je bilo usmjereno na sve nas skupa je bila genetika, znaci kad su njoj
dosli nalazi kariograma da ima promjenu, onda smo morali radit ja i muz, ovaj da
vidimo da li nesto naslijedila sto je bolja verzija, ili je nesto mutiralo. U tu je ajmo rec¢
Jjedino Sto je bilo zajednicko, ovo ostalo je sve samo za nju..” (R2)

U procesu rane intervencije istice se aktivna ukljucenost roditelja u procese:
»Iskreno Zelim iskoristit sve Sto mogu iskoristit za nju..* (R2)

U kategoriji ofekivanja od rane intervencije pojavljuju je dvije poopcéene potkategorije:
vaznost kontinuiranog rada kod kuce i edukacija strucnjaka o novim informacijama:.

., Vjezbe, vjezbe i puno vjezbe (smijeh) i nist drugo... treba puno radit s djecom, treba
radit doma... evo iskreno, sad mi kaZe prijateljica oni su isto bili, pa roditelji ne
Vjezbaju doma s djetetom, mislim to vidi se to koliko ti radis u principu, dijete ne zna
vjezbe one koje ponavlja na terapiji... ono dode nakon tjedan dana pa nema pojma...
nema druge, radit, trudit se.. svaki roditelj. “ (R2)

., Njihove edukacije... a ima stalno nesto novo, koliko sam shvatila, stalno nesto dolazi,
stalno se nesto novo, nesto izmisljaju... (smijeh) moras se educirat, a sta ¢es. (R2)
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7.2.3. Trece istrazivacko pitanje

Tre¢e pitanje ,,Kako roditelji djeteta s razvojnim odstupanjima opisuju odnose sa
struénjacima u razliitim sustavima vezano uz usluge rane intervencije?“ donosi tri
poopcene potkategorije: zadovoljstvo ostvarenim odnosima u svim sustavima, susret sa
razlicitim strucnjacima te primjedbe na ostvarene odnose i usluge.

Susret sa razlicitim strucnjacima Kroz usluge rane intervencije:

,GenetiCar, fizijatar, fizioterapeut, rehabilitator, logoped, radni terapeut... Onda
neuropedijatar, kardiolog, oftamolog... neznam vise... to je to u principu.” (R2)

Zadovoljstvo ostvarenim odnosima u svim sustavima kroz primljene usluge te primjedba na
ostvarene odnose i usluge te ostvarenu komunikaciju sa stru¢njacima:

., Okej, kako koji... njena prva neuropedijatrica iskreno, morala sam iz nje izvlacit da
mi kaze Sta nije u redu, ne znam, sto i jednim pitanjem... ona meni dostavi nalaz, a
ono sto i jedna strucna rijec, pol tog ne razumijem... mislim ono, al ovo u principu ne
mogu.. zadovoljna sam* (R2)

,, LoSe iskustvo mi je bila defektolog... mi smo usli tamo u taj ured, ona je tamo
drndala po tom uredu i u principu nis nismo napravili, stvarno nis... ona je meni rekla
to idite na Suvag i to je bilo to... a pozitivno iskustvo, svi ostali su mi u principu
pozitivni, jako sam zadovoljna s nasom fizijatricom, i sa nasom fizioterapeuticom, oni
su... s njima s najvise proveli vremena. “ (R2)

,»Mi smo imali srec¢e sa nasom socijalnom radnicom zapravo, jer stvarno je super teta
i sve nam je, i Slavu Raskaj, nit sam cula nit sam znala, dok mi ona nije rekla... i onda
Jje poslije isto prijateljica rekla, tko ce ti re¢? Mislim doktori mi niko nist nije reko,
tako da, sve se c¢eka skoro jednu godinu. “(R2)

,Ja sam imala dosta pozitivna iskustva.. S moje strane su pristupacni, Nne znam moju
prijateljicu su svi dosta pobrali sa Goljaka, kazu da s roditeljima jako nisu dobri
odnosi, kazu ¢im dijete hoda, malo je bolje, Sta bi vi onda... (smijeh) tako da, ja nisam
imala neugodna iskustva osim s tom defektologicom, ovo ostalo, ne mogu re¢ nista
lose. " (R2)

7.2.4. Cetvrto istrazivacko pitanje

»Koje brige i strahove navode roditelji djeteta s razvojnim odstupanjima?“ kao cetvrto
pitanje u kategoriji Brige i strahovi roditelja donosi sedam potkategorija: brige o razvoju
djeteta, olaksanje zbog pocetka terapija, svjesnost da za rezultate treba vremena, svjesnost o
razvojnom zaostajanju djeteta, brige o razvoju djeteta i prihvacenost od strane vrsnjaka,
pocetna briga iz neznanja i straha te nada za pozitivnim ishodom.

Majka priznaje olaksanje zbog pocetka terapija:
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., Pa iskreno sad sam sretna sto smo poceli s tom terapijom svom, tako da...  (R2)

ali i postojanje brige o razvoju djeteta i brige o razvoju djeteta i prihvacenosti od strane
vrsnjaka:

., Briga ko briga, hoce sve bit pozitivno... brinem se nekad malo vise, nekad malo
manje, svi su rekli da ce to sve s viezbom do¢ na svoje..“ (R2)

,Pa da nece pohvatat svoju generaciju (smijeh)... najvise me brine u skoli, kad
krene... znate kakva su djeca danas, svaka promjena... mislim naravno da ne bi htjela
da kasni, il nesto da ne bude odstupa od drugih... " (R2)

Majka priznaje da je svjesna zaostajanja, ali i da za rezultate treba vremena — svjesnost o
razvojnom zaostajanju djeteta, svjesnost da za rezultate treba vremena:

,,Jer uona u principu intelektualno ne kasni toliko koliko je motorika, i sad ja velim ja
vidim poboljsanja otkako smo poceli s terapijom, i pocelo se to sve skupa razvijati...i
znam da ne ide to sve od danas do sutra, to traje... " (R2)

,Ali u principu ono Sto je nama rekla fizijatrica... ja vidim da ona kasni, imala sam
prvo dijete... vidim koliko ona kasni... ali opet, znam da se sad u ovom periodu ta
promjena i ta kasnjenja najvise vidi jer je to vrijeme kad se najvise usvajaju... Sta ée
sa 17 godina, kad ¢e ona hodat i jest sama, tko ¢e znat da je ona pocela jest sama sa
tri godine, a ne sa godinu.. “ (R2)

Postojala je pocetna briga iz neznanja i straha, ali sada je tu nada za pozitivnim ishodom:

., Briga vise nije sad toliko, briga je vise bila na pocetku... dok se ne upoznas sa svim
dok ne vidis kak to ide i sve kako... ali velim ja se nadam da, sad vidi se da ona nije
prohodala s godinu dana kad su ostala djeca, nego s dvije i pol... al velim, dok bude
odrasla cura ona ¢e hodat... neée se vidjet da je ona prohodala godinu dana poslije
svih ostalih, tako da... iskreno, nadam se da ¢ée sve bit u redu... * (R2)

7.2.5. Peto istrazivacko pitanje

U petom istrazivackom pitanju ,,Na koji nacdin se roditelji suoavaju sa stresom i koja
podrska im je potrebna?“ pojavljuju se dvije kategorije: na¢in suo¢avanja sa stresom i
potrebna podrska roditeljima.

U kategoriji nadin suoavanja sa stresom pojavile su se 4 potkategorije: izvori podrske kod
suocavanja sa stresom, nepostojanje slobodnog vremena, nepostojanje slobodnog vremena
zbog brige za dijete, obitelj kao izvor podrske te odmor i opustanje kad djeca zaspu.

Majka navodi koji su izvori podrske kod suocavanja sa stresom te istiCe obitelj kao izvor
podrske:
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., ...formalnu to je u principu njeni doktori dok nam kaze da ce u principu sve biti
okej... a neformalna, a svi, muz, roditelji, brat, sestre, prijatelji svi... opet najveca
podrska to smo mi mame kaj imamo slicnu situaciju. * (R2)

., Da, normalno ih rjesavamo zajednicki u obitelji, nema druge.* (R2)

Prisutno je nepostojanje slobodnog vremena te nepostojanje slobodnog vremena zbog brige
za dijete:

,Iskreno znate Sta... ne suocavam se nikak, jer jednostavno ides, ides... nemam
vremena da razmisljam sad previse o tome, rjesavas u hodu, u tome si, a vrijeme za
mene... oh kad zaspu djeca (smijeh) (R2)

,,Ja ne idem sama nikud (smijeh), jedino... ja ne znam hodat bez kolica (smijeh). "
(R2)

A kada uspije pronaci vrijeme za sebe istiCe odmor i opusStanje dok djeca zaspu kao nacin
suocavanja sa stresom:

»Ko 1 sve mame.. Cita§ knjige, igra$ igrice malo, legneS odmoris, legne§ u kadu,
nesto... velim, to je navecer, kojih dva sata tri .. dok ne idem spavati to je ajmo reci
mom time* (R2)

U kategoriji potrebna podrska roditeljima majka navodi nepostojanje potrebe za dodatnom
podrskom:

., Ne, sad mislim... meni, mislim ne... sad da ja trebam neku posebnu.. utjeha i sve mi
je kad mi doktor kaze da ée to sve bit u redu... Sta meni vrijedi da meni frendica kaze,
ne brini, bit ée sve to super, kad mislim... je to meni bolje kad je ona uz mene, al kad

¢

mi doktor kaze, bit ée to sve super rjesit ¢e se to.. naravno da je odmah bude lakse. "

(R2)

7.2.6. Druge teme

Pojavljuje se potreba za otvaranjem kategorije Prijedlozi za poboljsanje usluga rane
intervencije gdje majka navodi neke nedostatke sustava te kako se mogu poboljsati kroz pet
potkategorija: koristenje baby handlinga za poticanje razvoja za svu djecu, neinformiranost
roditelja o pojedinim metodama, uvodenje obveznog pregleda kod fizijatra, potreba za
edukacijom roditelja sve djece, davanje informacija i poducavanje roditelja na jednom
mjestu.

Majka navodi vaznost da se educiraju svi roditelji za koriStenje baby handlinga u radu sa
svom djecom bez obzira na teSko¢u — koristenje baby handlinga za poticanje razvoja za svu
djecu, potreba za edukacijom roditelja sve djece:
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,,Sto bi ja promijenila ne samo za djecu s posebnim potrebama ovak nego i ostale....
Mislim ja sam s njom dobila preporuku baby handling, sto po meni u principu je bitno
za svu djecu... ne samo za to..“ (R2)

., Cak ¢u iskreno reé¢ to je i lakSe.. nego da je drzis pravilno, da njoj pomognes da
ono... al velim puno ljudi ne zna, ja isto kad sam taj baby handling kad ti netko
spomene kad sam prvi put lupila to na Internet, sve je bilo vezano uz djecu s posebnim
potrebama... naravno da ce svaki roditelj onda re¢ kaj ¢e mi to... ko ima normalno
zdravo dijete. “ (R2)

No u stvarnosti je prisutna neinformiranost roditelja o pojedinim metodama i zamjerka u
radu strucnjaka te se javlja potreba davanja informacija i poducavanje roditelja na jednom
mjestu i javlja ideja za uvodenjem obveznog pregleda kod fizijatra:

,,Dosta roditelja to ne zna, mislim ja kaj ja znam... ja bi stavila ko Sto imas obaveznog
ortopeda imas obaveznog i fizijatra... koji ¢e re¢ roditelju u principu Sto grijesi, mi
roditelji sa Sest mjeseci posjedamo dijete.. mislim to je banalna stvar, ali to mi je
onak... jer nama je rekla, djeca posjednu se sama sa sedam do osam mjeseci.. i tad ih
treba pustit... a mi svi sa Sest mjeseci ih posjednemo, ono podmetnemo jastuke okolo..
u principu tak im moZemo nastetit, njihovoj kraljeznici.“ (R2)

,,U principu ja bi iskreno uvela obavezan pregled fizijatra, kak ides ortopedu s tri
mjeseca, poslije odi fizijatru, to obavi, da im kaze... " (R2)

,Neko ko ¢ée im re¢, gle uvedi baby handling, jer mislim kad ti podizes dijete ono
bocno dijete automatski vjezba da digne glavicu.. ono, sam kod nas je to iskreno, iz
mog iskustva, ne iz mog nego onako kako sam cula sa strane, od tih socijalnih
radnica... svi su vise da to obave, to da te rijese, izbace van i (smijeh).

7.3. Roditelj 3

7.3.1. Prvo istrazivacko pitanje

Kod prvog istrazivatkog pitanja ,,Koje usluge rane intervencije su dostupne roditeljima
djeteta s razvojnim odstupanjima?*“ pojavila se kategorija Usluge rane intervencije
dostupne roditeljima djece s odstupanjima u razvoju te osam poopcenih potkategorija:
saznanje za teskocu djeteta, informacije kome se treba obratiti, dostupnost usluga rane
intervencije, izvor informacija o dostupnim uslugama, ostvarenost dijela usluga rane
intervencije, inicijativa roditelja u traZenju informacija o uslugama, potreba za specificnim
uslugama rane intervencije, nedostupnost informacija o uslugama i pravima.

Nakon saznanja za teskocu djeteta bitno je pronaci informaciju kome se treba obratiti dalje:
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., U trudnoci u principu, gdje su oni meni rekli da on ima prosirene mozZdane komore...
dijagnoze su isle od toga da necemo preZivjet ni ja ni on, do toga da najiskusniji
lijecnik je rekao da za to ne postoji knjiga, to samo Bog zna kak ce bit...“ (R3)

,Na neonatologiji na Rebru mjesec dana, kasnije je jos prebacen na
gastroenterologiju mjesec dana, znaci sa dva mjeseca je pusten iz bolnice, i tamo je
kad smo isli iz bolnice su nam dali broj telefona da se javimo na Goljak zbog vjezbi..
znaci ja u principu kad je on isao iz bolnice nisam apsolutno nista znala kaj me ceka,
kam moram ic¢i... Sta bi sve mogle biti, koje bi sve poteskoce mogle biti, nitko meni
nista nije rekao... ... ali nitko nikada nije rekao, e sad moras i¢ kod na fizikalnu, onda
bi bilo dobro da ides na radnu, postoji i senzorika, postojii..“ (R3)

Odgovor na pitanje da li usluge smatra dostupnima te koje su usluge ostvarene u procesu rane
intervencije — dostupnost usluga rane intervencije i ostvarenost dijela usluga rane
intervencije s obzirom da obitelj nije iz Zagreba:

“«“

e, ne.. socijalni radnik, kad sam, posto ja nisam iz Zagreba, nego sam Zagrebacka
Zupanija, cula sam eto da postoji neki centar tu u Zagrebu u kojem bi on mogao dobiti
jos neke tu terapije.. socijalna radnica me gleda kak, od kud, ona ne znam kam bi opce
trebala se ona javiti... reko, ja sam tak cula..” (R3)

, Da, mislim jer kao nitko sa podrucja Jaske i moje Zupanije osim mene i jos jedne
gospode nije dosao tu... a po zakonu bi kao imali pravo* (R3)

,,Sve Sta ima, to sve Sta postoji to on ima... (od usluga)“ (R3)

., Znaci fizikalna, imao je tri mjeseca... tri mjeseca fizikalna terapija, znaci onda je
dobio kao onu dnevnu bolnicu u kojoj je imao i fizikalnu i radnu terapiju, dok je bio
tak mali.. onda s obzirom da se to sve s njegovom pumpicom kompliciralo, kao
tijekom, onda je on prekidao, nastavljao, prekidao, nastavljao tako da je prvo bila
fizikalna, onda je dobio radnu th., pa smo trazili logopeda, pa smo dobili preporuku za
senzoriku, iii preporucio nam je fizijatar defektologa Montessori na Goljaku... " (R3)

Ali zbog djetetovih specifiénih potreba postoji potreba za specificnim uslugama rane
intervencije:

., Ali on je specifican i njemu bi trebao specifican vid terapije, za koju su mi na ERF-u
rekli da na Zalost kod nas nema strucnjaka koji bi usko specijalizirani bas za to, za
njegovo... jer ja vidim, na Goljaku mu vise to, kak bi rekla, njemu bi sad bas trebala
nekakva specificna terapija, ja ne znam kam bi krenula... nisam ni nalaz dobila, sad
Cekam u biti..“ (R3)

A kako bi dosli do usluge treba pronaci izvor informacija o dostupnim uslugama:
., Internet. * (R3)

., Internet, niko konkretno nije objasnio da mi je reko... on sad ima to i to i bit ¢e tako i
tako, nego jednostavno ja sam pricala sa drugim roditeljima, citala na internetu, na
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hrvatskom, na engleskom, na njemackom, na kojem sam jeziku mogla naci i trazila
informacije.. ““ (R3)

Majka navodi nedostupnost informacija o uslugama i pravima, te kako je potrebna inicijativa
roditelja u trazenju informacija o uslugama:

., Roditelji, mame uglavnom koje susrecem po Goljaku i na tim kontrolama na Rebru, i
na internetu.. na forumima razno raznima.. to je uglavnom to, nitko od neke socijalne

«

ili neke druge sluzbe me nije uputio ¢uj imas takva i takva prava, i mogla bi to to i to.*

(R3)

,Da bas nitko nista ne zna i da se sama pedijatrica cudila pa kak vi, kak ste uspjeli
dobit? A eto tak, ja isla pitat. “* (R3)

7.3.2. Drugo istrazivacko pitanje

Pitanje ,,Kakvo je zadovoljstvo ostvarenim uslugama rane intervencije kod roditelja
djeteta s razvojnim odstupanjima?“ donosi Kkategorije zadovoljstvo uslugama rane
intervencije i o¢ekivanja od usluga rane intervencije.

U Kkategoriji Zadovoljstvo uslugama rane intervencije pojavljuje se 5 poopcenih
potkategorija: zadovoljstvo ostvarenim uslugama rane intervencije, zadovoljstvo ulogom
strucnjaka u ranoj intervenciji, nedostatak podrske za obitelj u ostvarivanju usluga,
nedostupnost odredenih usluga zbog mjesta stanovanja i ideja o poboljSanju usluga rane
intervencije.

Kako bi se pojavilo zadovoljstvo ostvarenim uslugama rane intervencije i zadovoljstvo
ulogom strucnjaka u ranoj intervenciji struénjaci moraju pokazati fleksibilnost,
prilagodljivost i motiviranost, a ako je terapija uspjesna dijete ¢e pokazati interes za terapiju:

,,Pa dobre su, ja... sve usluge su dobre iii i opet ovisi koliko je terapija uspjesna ovisi
i 0 teti koja provodi terapiju, te koliko je ona fleksibilna prema djetetu koje ona ima..
jer nisu sva djeca ista, niti sva djeca sa istim poremecajem nisu ista, i tete zaista
moraju biti ... prilagodljive i fleksibilne, iii ajmo reci upoznat dijete i razumjet na koji
nacin je na tom djetetu najbolje provodit terapiju... e sad koliko je koja teta uspjesna
u tome, mislim da se to vidi koliko dijete voli ili ne voli i¢i na terapiju... " (R3)

., Terapije su sve dobre, ali mogle bi biti jos bolje kad bi svi ukljuceni bili
zainteresirani onoliko koliko bi trebali biti... da bi uopce uspjesno provodili taj
posao.“ (R3)

,, Pa kazem ja sam zadovoljna, samo vjerojatno mislim da bi bilo puno vise uspjeha
kada bi eee se vise sljedilo dijete, a ne neka odredena spranca po kojoj se radi... "

(R3)
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Sto majku poti¢e da razmilja o tome §to bi promijenila — ideja o poboljsanju usluga rane
intervencije, da se svako dijete treba gledati individualno te naglasava potrebu za edukacijom
roditelja:

., To je moje iskustvo, to ja vidim po K.... nije jo§ mogao hodat, ali se recimo mogao
ustati uz pridrzavati stajati.. fizijatar je rekao ne da stoji, a ako on moze to sam
napraviti, mislim zasto ne? Znaci ja ga nisam poticala, ja ga nisam stavila na noge, on
je sam ustao... on je nesto napravio, tko sam ja da ga u tome sprjecavam, mislim da
onda u tome ja radim krivo... “ (R3)

, Mislim to da nedostaje to da se previse slijedi nekakav sustav, nekakav nauceni
program, a ne dijete..“ (R3)

Jer ja sve Sta radim doma radim puno vise s njim nego bilo koji terapeut, a u masu
puta sam se susrela s tim da mi sam terapeut nije znao reci kako da se ja postavim, a
pitala sam sve... sve sam pitala... ne moras ti s njime radit, mene daj mene nauci kako
da radim s njim, u tom je problem... mislim da bi trebalo puno vise mame i tate koje
rade s tom djecom poducavati, ne znam... “ (R3)

Majka navodi nedostatak podrske za obitelj u ostvarivanju usluga:

,,Pa sve su usluge samo na dijete, nitko nikad nije pitao jel treba tebi nekakva pomoc,
ili tvom muzu ili tvojoj djeci, kako se nosite tim. * (R3)

,, Naravno nedostaje to da se cijela obitelj ukljuci u tu rehabilitaciju djeteta... * (R3)
Te nedostupnost odredenih usluga zbog mjesta stanovanja.

»INe ne, s obzirom da sam ja Zagrebacka Zupanija, a ne grad Zagreb ja nemam pravo
na patronazu... nikad nitko nije dolazio k meni doma.* (R3)

,,POgotovo ja koja nisam u Zagrebu nego sam iz Zupanije i moram putovat, i mnogo
stvari mi je onemoguceno... posto ne znam, znam da postoji patronaza, defektolog
dolazi u kucu, 3 sata tjedno, to bi K. sad bilo idealno... ali mislim nisam u Zagrebu, i
ne mogu sad to dobit.. “ (R3)

U kategoriji ofekivanja od usluga rane intervencije pojavljuju se dvije poopcene
potkategorije: pravovremenost bitnih informacija te bitna promjena sustava.

., Da sve informacije dobijes u pravo vrijeme, jer te sve informacije koje sam ja dobila
mozda kasne pol godine-godinu, dve-tri pet... ja ne znam da li su dosle u pravo
vrijeme ili kasnim vec¢ sa tim nekim stvarima.. mislim da je to najbitnije od svega... a
to dok ti iskopas kamo sve mozes i kako sve moze, i koje sve terapije postoje, prode
vrijeme..“ (R3)

., Puno toga bi se moglo poboljsati, ee ne znam... recimo doktori svi u bolnici, kirurzi i
doktori s medicinske strane, imaju puno previse papirologije za rjeSavati i s time puno
manje vremena za objasnjavanje zabrinutim roditeljima Sta je i kako... neki nemaju

48



strpljenja uz sav svojoj posao odraditi taj dio koji je u principu vrlo bitan... znaci sam
taj odnos.. cijeli sustav bi se treba mijenjati, ne samo odnos prema roditeljima nego
sustav, sustav je krivo postavljen... tu ima jako puno posla.* (R3)

,, OvVaj, Mnogi strucnjaci nemaju nemaju, ne znam kak bi rekla, ne da nemaju vremena,
meni je jasno da on radi, ili ona, svaki dan sa latinskim izrazima, i mozda se cak i ne
zna izrazi na hrvatskom ili na nekakvom laickom (smijeh) tu bi trebalo jos nekakav, da
administracijski posao obavlja administrator, da su doktori doktori, da su terapeuti
terapeuti, a ne da jedan covjek obavlja tri posla... onda bi to bilo jako jednostavnije,
puno bolje. “ (R3)

7.2.3. Trede istrazivacko pitanje

U pitanju ,,Kako roditelji djeteta s razvojnim odstupanjima opisuju odnose sa
stru¢njacima u razliitim sustavima vezano uz usluge rane intervencije?* pojavljuje se
kategorija odnos sa stru¢njacima u razli¢itim sustavima i 5 poopcenih potkategorija:
zadovoljstvo ostvarenim odnosima u svim sustavima, susret sa razlicitim strucnjacima,
primjedba na ostvarene odnose i usluge, ideja o poboljsanju odnosa sa strucnjacima,
inicijativa roditelja u ranoj intervenciji.

Kroz razlicite procese i usluge rane intervencije desava se susret sa razlicitim strucnjacima:

,Znaci s terapeutima fizikalne, radne terapije, logo terapije, pa doktori fizijatri,
neuropedijatri, psiholozi, u bolnici: kirurzi, okulisti, gastroenterolozi, neonatolozi, sva
sila doktora, ne znam mi sama vise... stvarno smo prosli svasta.. (smijeh) sve Sta je
bilo i Sta postoji, eto... prosli smo.* (R3)

Majka iznosi zadovoljstvo ostvarenim odnosima u svim sustavima te primjedbu da ostvarene
odnose i usluge:

,,Uglavnom su pozitivna iskustva, eee jedino ne znam sa jednim doktorom imala a
mozemo re¢ neugodno iskustvo jer je on omalovazavajuli pristupio K., §to se mene
tice ja vise necu i¢ k njemu i to je to.“ (R3)

,,Puno toga bi se moglo poboljsati, ee ne znam... recimo doktori svi u bolnici, kirurzi i
doktori s medicinske strane, imaju puno previse papirologije za rjeSavati i s time puno
manje vremena za objasnjavanje zabrinutim roditeljima Sta je i kako... neki nemaju
strpljenja uz sav svojoj posao odraditi taj dio koji je u principu vrlo bitan... znaci sam
taj odnos..“ (R3)

Iznosi i svoje ideju o poboljsanju odnosa sa strucnjacima te isti¢e kako je bitna inicijativa
roditelja u ranoj intervenciji:

,Svima njima treba malo vise strpljenja, malo vise laickog jezika, za objasnit
roditeljima Sta i kako.. mislim ja, ja sam takav tip da se ja ne ustrucavam pitat, cujte ja
vas ne razmem dajte vi to meni objasnite, ja se ne ustrucavam... znam da se mnogi
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ustrucavaju i ne zele ispast glupi, mene bas briga kak ¢u ja ispast... hocu bit pametna
ili bedasta (smijeh) kad nesto ne razumijem.. " (R3)

7.3.4. Cetvrto istrazivacko pitanje

U pitanju ,,Koje brige i strahove navode roditelji djeteta s razvojnim odstupanjima?
dolazi kategorija brige i strahovi roditelja i 4 potkategorije: brige o razvoju i buducénosti
djeteta, brige o razvoju djeteta i dostizanju vrsnjaka, brige o postizanju samostalnosti u zivotu
i savladavanju odredenih vjestina, upis u Skolu i prilagodna na skolu i ucenje.

Najvece brige majke su upis u skolu i prilagodba na Skolu i ucenje te brige o razvoju djeteta i
dostizanju vrsnjaka:

, Uh, trenutno... s obzirom da je peti mjesec, vrijeme upisa u Skolu, imam dvije
Skolarke doma, i ovaj bliZi se i vrijeme kad ce K. trebat krenut u skolu, to je jos jako
puno vremena za njega da nauci neke stvari s jedne strane, a s druge strane vidim
koliko odstupa od svojih vrsnjaka, ne znam da li ¢e uspjet... da li ée uspjet kak bi
rekla, da li ¢e uspjet susti¢, da li ¢e uspjet prihvatit Skolu i ucenje, i tak sve to.* (R3)

,,On je tek iduce godine... jer kao za redovan upis, s obzirom da je on nespecifican
primjer s jedne strane izuzetno los u socijalnoj komunikaciji, ne govori, ne Zeli, nema
interesa, njemu je govor zadnja rupa na svirali, tek kad je stjeran u kut i kad nema
drugog izlaza onda ce re¢ nesto... s druge strane recimo Ccita, tako da je jako
nesrazmjeran i ne znam kako ce to sve i¢ dalje... " (R3)

brige o razvoju i buducnosti djeteta:

,,Ja ne znam Sta me ceka... ja sad vidim koliko je K., koliko je to lakse uz djecu koja
nemaju pro... koje nemaju poteskoca, ja imam dvije kéeri koju su ne znam bez
problema se oblace, svlace, stavi si u tanjur, pojedu... to su nekakve svakodnevne
stvari, koje K. uci, koje ja njega jos uvijek ucim, sve sto neko dijete normalno nauci iz
okoline, ni ne razmisljajuci, roditelj ni ne razmislja kako ono uci, ja K. svaki taj dio
moram nauciti... i to je frustrirajuce... “ (R3)

Te ono $to majku najvise muéi vezano za buducnost djeteta, brige 0 postizanju samostalnosti
u Zivotu i savladavanju odredenih vjestina:

,,Pa ta njegova , ne znam... da li ¢e uspjet bit samostalan... da se moze sam obu¢, da
moze skinut tenisice, obuc¢ Slape u skoli, najest se u skoli... i tako nekakve stvari
svakodnevne, koje druga djeca normalno savladavaju, roditelji ni ne razmisljaju, ne
razmisljas o tome... mene to brine, a ne sad to hoce on uspjet zavrsit skolu... valjda bu
nekakvu zavrsil (smijeh), mene vise brine hoce si mo¢ zakopcat gumb na kosulji, nego
to kaj bude ili ne bude zavrsio. “ (R3)
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7.3.5. Peto istrazivacko pitanje

Peto pitanje ,,Na koji na¢in se roditelji suofavaju sa stresom i koja podr$ka im je
potrebna?“ donosi dvije kategorije: nacdin suocavanja sa stresom i potrebna podrska
roditeljima.

U kategoriji nadin suofavanja sa stresom pojavljuju se dvije potkategorije: izvori podrske
kod suocavanja sa stresom 1 tjelovjezba kao nacin suocavanja sa stresom:

,, Uglavnom obitelj, nema tu nekakve formalne... ja nisam u nikakvoj udruzi uclanjena,
zato upravo iz tog razloga Sto K. nema nikakvu dijagnozu da bi ja mogla, drugo nisam
u Zagrebu da bi ja mogla aktivno u nekoj udruzi, znaci ono, muz najvise je taj koji
stoji iza mene, ajmo rec... " (R3)

,Ja se dizem ujutro, i onda idem trcat (smijeh)... ja nemam eee nemam brigu tko ce
pazit na K., jer on spava... nego ja rade se dignem sat vremena ranije ujutro i idem
tréati ili viezbam ili tako nesSto, nego da trazim vrijeme i nekoga tko ce biti s njim...
lakse mi je jednostavno tako, pa sam bez brige. “ (R3)

U kategoriji Potrebna podrska roditeljima pojavljuje se potkategorija potreban razgovor sa
strucnjakom o aktualnim problemima:

,Pa ne znam, ja sam si razmisljala idem doktorici traziti uputnicu za psihologa ili
psihijatra cisto da vidim, cisto da vidis da li je to Sto proZivljavas normalno, i dali se
to tako mora... ili odstupa“ (R3)

., Prijatelji ne razumiju toliko u tom smjeru, zato sto osoba koja ne prozivljava eee,
nema takav nekakav problem... teSko moze razumjeti Sta ti se sve dogada. Uglavnom
si sama pomazem, ja sam sama svoj doktor. “ (R3)

7.4. Roditelj 4 (R4)

7.4.1. Prvo istrazivacko pitanje

Pitanje ,,Koje usluge rane intervencije su dostupne roditeljima djeteta s razvojnim
odstupanjima?“ donosi 8 poopcenih potkategorija: saznanje za teskocu djeteta, informacija
kome se treba obratiti, dostupnost usluga rane intervencije, izvor informacija o dostupnim
uslugama, ostvarenost dijela usluga rane intervencije, nedostupnost informacija o uslugama i
pravima te pitanje kvalitete usluge.

Prvi korak u ranoj intervenciji je saznanje za teskocu djeteta, te obavljanje razlicitih pretraga i
pregleda:

waznali smo, znaci ovako, za displaziju kuka smo saznali odmah nakon rodenja, na
prvom pregledu kukova... a za poteskoce ove vezane za hipoksiju drugog stupnja i
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neouromotorni razvoj bla bla, to smo saznali kod nase pedijatrice koja je inace
neuropedijatar‘ (R4)

., Kad je radila onu vjezbu, sad ne znam kak se to zove, dok se dijete podigne, pa ako
digne glavu, onda je dobro, a ako glava ostane visit otraga nije dobro, i naravno E.
nije digla glavu i ona je odmah posumnjala da nesto ne stima i ona je odmah rekla da
moramo pod hitno napravit znaci ovoga eee da moramo otic¢ na Goljak.* (R4)

I onda smo otisli na Srebrnjak na ultrazvuk mozga kod dr. Derde i ona je ee
ustanovila da E. ima ee hipoksiju drugog stupnja, odnosna krvarenje nekakvo iii
nastalo je nekak, jedan dio mozga koji je zaduzen za motoriku, je ostecen.. i to smo
tamo otkrili, mislim da nije kuk bio problematican ne bi nikad mislim... mozda bi,
mozda ne bi skuzili* (R4)

Te je bitno do¢i do informacija kome se treba obratiti, koje usluge su potrebne te gdje se treba
ukljuditi:

., E. nije digla glavu i ona je odmah posumnjala da nesto ne stima i ona je odmah rekla
da moramo pod hitno napravit ultrazvuk i znaci ovoga eee da moramo oti¢ na
Goljak.” (R4)

., Znaci, nama je netko rekao da moramo ic¢i na te senzoricke vjezbe...“ (R4)

Te je bilo bitno pronaci izvor informacija o dostupnim uslugama i pravima te pronaci
adekvatne i potrebne struc¢njake i usluge — dostupnost usluga rane intervencije:

... jel ovoga u biti smo mi kod pedijatrice isli zbog kuka, ne znam kaj, i onda smo
otisli na Goljak i tamo su primili E. na obradu kompletnu..*“ (R4)

,,Svaki od tih doktora mi je objasnjavo, znaci, fizijatar mi je objasnjavo u tom nekom
fizioloSkom problemu, fizioloSki taj neki razvoj djeteta, znaci kako ¢e s nogicama ic,
kako Ce i¢ s rukama i to... najvise nam je u biti taj Zucko objasnjavo, i doktorica
Derda, ova koja radi ultrazvuk mozga, gore na Srebrnjaku... oni su nam nekako
najvise pomogli, odnosno objasnjavali o cem se tocno radi... ,, (R4)

,,Onda nam je ova gospoda, je rekla da trebamo na senzoricke vjezbe, iii onda je
rekao da postoji na Goljaku, ali se ceka godinu dana, godinu i pol, ali to je prekasno
za E., mi bi u principu ove vjezbe koje smo dosli ovdje u Slobostinu dosli tek za godinu
dana od danas... (R4)

., onda smo se raspitivali malo i u vrticu, defektologica nam je rekla... nemam pojma
netko nam je rekao iz vrtica da postoji u Slobostini rehabilitacijski centar, i onda smo
zvali direktno gospodu Dajanu, iii dogovorili s njom termin odmah. *“ (R4)

., Nisu nist rekli nikog da kontaktiramo ni nist... tako da sve informacije smo saznavali
ili od roditelja drugih, ili od nekih ljudi od kojih u principu ne bi nikad ocekivo da mi
kazu takvu informaciju... znaci od onih koji mi moraju tak nekaj re¢ nisam dobio tu
informaciju, ovoga, u biti sve se svodi na snalazljivost i na zivanje i zivkanje... “ (R4)
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., Internet , naravno.. onda smo isli kod raznoraznih fizijatara privatnika pa su oni jos
neke vjezbe davali...  (R4)

A Sto se tice informacija jos.. pa, saznavali smo sa svih strana.. to je dug period, sad
vec tri i pol godine koje E. ima, stalno se nesto drugo rjesava... " (R4)

Informacije o uslugama nisu lako dostupne — nedostupnost informacija o uslugama i pravima:

,Svugdje, svugdje znaci... nema tu, morate znat ovog, moras zvat onog, pa on kaze
nazovi onog, u biti... najveci problem za ovo je sto se tice motorike i sad nekaj toga
smo dosta brzo dosli do informacija, ali Sto se tice logopeda i tog nekog razvoja
govora, pogotovo kod te rane faze, rani razvoj govora...eee tu smo imali groznih
problema, i jos uvijek imamo... ,, (R4)

,,Nitko nam nije napomenuo da postoji senzoricki kabinet u Slobostini, nek su svi
Goljak Goljak Goljak.. sad vidim na internetu da ima neka udruga roditelja Senzori,
Senzori se zove... “ (R4)

U procesu je bitna inicijativa roditelja u trazenju informacija o uslugama:
,, U biti sve se svodi na snalazljivost i na zivanje i zivkanje... “ (R4)

A primljene su razliCite usluge, terapije i pregledi — ostvarenost dijela usluga rane
intervencije:

,,Znaci ona je prohodala i sve je super i vjiezbali smo po vjezbama kak smo dobili kod
gore, na Goljaku, i tam smo isli jedan put u mjesec dana na vjezbanje, ee dobili smo
vjezbe koje moramo radit s njom, za istezanje, ii ne znam kaj sve ne..“ (R4)

., ISli smo na tu fizioterapiju... * (R4)

o E sad, ima tu jos cudo ljudi nekakvih s kojima smo se susretali, od defektologa,
logopeda, od psihologa, ¢ak smo i kod geneticara bili.. radna terapija “ (R4)

,Sve Sto treba dijete s takvom dijagnozom pro¢ mi smo prosli, samo Sta je problem,
najveci problem je kod nas taj sustav koji je uzasno trom..“ (R4)

A otac postavlja pitanje kvalitete usluge kada lije¢ni¢kim nemarom nastaju oSte¢enja na
zglobovima i tetivama djeteta:

»Znaci dobila je u Klai¢evoj remencice neke zbog kuka, koji se nose da kuk zaraste,
znali displazija nije zarastao kuk, odnosno nije okoStao, 1 da bi okostao kuk dijete
mora mirovati i mora biti u tim nekakvim remenci¢ima... znaci kad je dobila te
remencice nosila ih je Cetiri mjeseca, problem je nastao kod tih remencica, eee nama
nitko nije rekao od doktora da se ti remenci¢i moraju otpustati... ,, (R4)

,,Kak dijete ubrzano raste u tim prvim mjesecima, tetive na nogama odnosno cijelo
tijelo joj se nije moglo ispruziti do kraja, pa su se, pa su tetive bile skracene i sva je
bila sfrkana.. 1 nogice, i koljena i sve.. sve sve sve, sva je bila kruta onak uzas... i onda
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da bismo to ispravili, smo i3li na Goljak kod fizijatra.. i onda nas je preuzeo dr. Zu¢ko
on je tam glavni za sve, fizijatar, neuropedijatar (R4)

7.4.2. Drugo istrazivacko pitanje

Na pitanje ,,Kakvo je zadovoljstvo ostvarenim uslugama rane intervencije kod roditelja
djeteta s razvojnim odstupanjima?“ otvara se kategorija zadovoljstvo uslugama rane
intervencije i o¢ekivanja od usluga rane intervencije.

Kategorija zadovoljstvo uslugama rane intervencije otvara 5 razli¢itih poopéenih
kategorija: zadovoljstvo dostupnoséu usluga rane intervencije, zadovoljstvo ostvarenim
uslugama rane intervencije, nedostatak podrske za obitelj u ostvarivanju usluga, primjedba
na dosad primljene usluge te ideja o poboljsanju usluga rane intervencije.

Otac navodi svoje zadovoljstvo ostvarenim uslugama rane intervencije:

. Znaci u Klaicevoj sam prilicno nezadovoljan Sto se tice svega, aliii eee kaj se tice
ovog Goljaka, mislim svaka im cast, stvarno su odlic¢ni strucnjaci. “ (R4)

,,Recimo u vrticu sam isto jako se iznenadio koliko su, to je vrti¢ Leptir u Sesvetama,
isto imaju cijeli tim, defektologica, pedagog, ona ova kak se zove, logoped, psiholog i
pedagog... tete, i imaju posebno za recimo za E. imaju posebno smo dobili, nije
njegovatelj.. asistent.. oni dijete analiziraju super, i fakat rade s njom kako treba.. ne
mogu re¢, jako su nam puno pomogli... od njih smo isto saznali dosta stvari i
informacija, bas za Slobostinu recimo... “ (R4)

,,Onda smo privatno smo isli, od moje mame kolegica, je defektolog i logoped... i
onda s njom smo se dogovorili, pa daj primi ju malo k sebi, da vidis kaj je opce s
njom... jer ova logopedica na Goljaku, pa to je sve u redu, to jos bute vi malo drilali,
ali to je ok kao.. onda dodemo kod logopeda u vrti¢, Isuse katastrofa ona mora
logopedu.. (smijeh) tko nam je jos rekao, u vrticu bi kao logoped s njom trebao radit
svaki dan, onda ja to kazem gospodi u vrticu, veli ja tu imam klinaca ne znam petsto...
nemre se s njima svaki dan radit, ja obidem njih u jednom danu sve i to je to, ne mogu
individualno radit.. “ (R4)

Te zadovoljstvo dostupnoscu usluga rane intervencije:

,,Odemo mi u Suvag na pregled i tak dalje, i ORL pregled, i ne znam i onaj osnovni i
ne znam cekali smo nekih mjesec dana na rezultate, ajde oni su relativno brzo nas
primili.. to uopce nije problem bio, ovoga, ali sad zato cekamo u zadnjih tri mjeseca
cekamo odluku neku... dal ée i¢ tamo u vrti¢, oni imaju tam neki vrtic¢ za razvoj govora
tamo gdje vjezbaju.. ili cemo i¢i sam ovak dolazit... *

., Stanci¢ smo zvali, jer oni imaju bas logopeda za rani razvoj govora, i ovoga i dosla
Jje komisija od nekakve dvije gospode, jedna je defektolog, a jedna je logoped, dosle su
kod nas cak i doma... to je sve prek socijalnog islo, ministarstvo socijalne skrbi, da bi
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mi uopce dobili taj Stanci¢, prvo je morala do¢ komisija kod nas, i kaj sve ne..
uglavnom, to smo se zgusnuli... i dosle su i zapisale sve sta treba i nitko nista.. i javile
su nam cak da mozemo do¢ od 17.04.... mi smo zvali tam niko se nije javljao, zvali
smo direktno niko se nije javljao, ee tek je supruga uspjela saznat prosli tjedan, je
dobila jednu od tih koje su bile kod nas.. i rekle su ne moze zato kaj nema logopeda...
znaci nema dovoljno logopeda koji bi svu tu djecu koja su se prijavila mogli preuzeti,
tak da veliki problem nam je s logopedom, veliki problem... " (R4)

Navodi nedostatak podrske za obitelj u ostvarivanju usluga te isti¢e vaznost rada kod kuce te
da se obitelji u sustavu ne posvecuje dovoljno paznje:

,, Ostane dosta toga na obitelji.. recimo, fizioterapija nekakva i vjezbanje, to se mora
radit svaki dan.. tri puta minimum, to je pola sata, sat to je fizioterapija.. Sto se tice to
isto nekakvih te senzorike i fine motorike, isto tako mora doma se stalno radit s
djetetom... i sad govor takoder, konstanto se mora jako puno radit snjom takoder,
drilat ju, gnjavit ju... ne pretjerat, da ne zamrzi sad govorit.. sve u nekakvim
granicama normale, ali mora se drilat stalno.. dosta toga ostane na obitelji, a obitelji
se ne posvecuje dovoljno paznje.. (R4)

Kao primjedbu na dosad primljene usluge isti¢e kako dobivanje krive informacije moze
utjecati na razvoj djeteta, a kao kritiku sustavu isti¢e sporost i previSe administracije:

,, U Klaicevoj, osim Sto nam nisu rekli za te remencice, to ¢u napomenut prvo... ovoga
mogli su joj stavit gacice, ima gacice ovo... ali dobro nema veze... tamo su nam dali
upute za kako bandazirati stopala djetetu da se istegne, naravno dali su nam krive

«

upute, znaci gospoda koja je pokazivala, pokazivala je obrnuto smjer bandaziranja... "
(R4)

, Administracija je katastrofa spora, nezadovoljan sam u smislu nekakvom
vremensko... koliko je to sve sporo, to je odvratno sporo, to mi Suvag ganjamo vec
godinu-dve godine, sad ne znam na pamet vise i ne sje¢cam se svih tih datuma, koliko je
za kaj trebalo... trebalo je za svaku stvar jako puno vremena, uzasno puno vremena je
trebalo, minimalno 6 mjeseci da bi uopce dosli negdje.. jednino sto smo ovdje brzo
dosli u roku od mjesec dana..* (R4)

S obzirom na negativnosti, nastaju i ideje kako se sustav moze poboljsati - ideja 0 poboljsanju
usluga rane intervencije, a otac navodi i primjer poznanice iz privatne ustanove:

A malo cesée recimo neke stvari, tipa ovaj senzoricki kabinet to bi bilo dobro
recimo... dva tri puta tjedno do¢, u pocetku do¢, kasnije ne, kasnije se moze vise
vjezbat samostalno.. “ (R4)

, Otisli su privatno, sad ne znam kak se zove, tam negdje na Branimirovoj, tamo
nekakva poliklinika za ne znam kaj.. oni tam dijete prime, grupa strucnjaka, i
logopedi, i pedijatri i ne znam psiholozi, i neuropedijatar, svi... ono grupa doktora,
vodi to dijete.. oni analiziraju njegov problem naprave sta sve treba s njim raditi,
napisu tocno plan kako ce se raditi, kada i koliko ... i dijete tamo ide stalno.. i ne letite
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od jednog mjesta na drugo... pogotovo, iz Sesveta na Goljak, iz Sesveta na Slobostinu,
pa u Dugo Selo ak treba... uzas... uglavnom, dijete se vodi, jedan takav
interdisciplinarni tim vodi dijete od pocetka do kraja... uzasno puno kosta, i to je
Jjedini problem... a kad bi se ovo, drzava mogla tak izorganizirat, to bi bilo idealno..’
(R4)

«

U kategoriji ofekivanja od usluga rane intervencije pojavljuje se poopcena potkategorija
vaznost pravovremenog ukljucivanja U terapije:

,»Vrijeme, odmah djelovat, odmah rasporedit sve di se javit, odmah to sve rjesavat, jer
inace $to je kasnije to dijete teze ima problema.* (R4)

7.4.3. Trece istrazivacko pitanje

Pitanje ,,Kako roditelji djeteta s razvojnim odstupanjima opisuju odnose sa stru¢njacima
u razli¢itim sustavima vezano uz usluge rane intervencije?“ donosi kategoriju Odnos sa
stru¢njacima u razliitim sustavima i Cdetiri pooplene potkategorije: zadovoljstvo
ostvarenim odnosima u svim sustavima, zadovoljstvo zalaganjem strucnjaka i primjedba na
ostvarene odnose i usluge.

Osoba isti¢e svoje zadovoljstvo ostvarenim odnosima u svim sustavima:
,, Odlicno sve, pozitivno..* (R4)

., Ne mogu sad re¢, usluge samih strucnjaka, doktora i fizijatara ne mogu reci da su

‘

lose, jedino lose iskustvo je u Klaicevoj.. koje smo imali, ali sve ostalo je odlicno..*

(R4)

,Nema kaj 