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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

18



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)
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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
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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 se poboljsat u odnosima sa strucnjacima, oni su svi i jako pristupacni i
ljubazni i hoce objasnit i pomoc.. i nema se kaj tu jos dodat, sami strucnjaci su vrh, ne
mogu rec... odlicni su i komunikacija je se sve u redu... (R4)

A posebice zadovoljstvo zalaganjem strucnjaka u radu s djetetom:

., Evo Goljak su super, svaka im cast na trudu... i zalaganju kaj se tice, svako dijete
osobno se bas brinu koliko treba... * (R4)

Navodi zadovoljstvo odnosima i komunikacijom sa stru¢njacima ali postoji primjedba na
ostvarene odnose i usluge, ponajvise zbog organizacije sustava:

,Jednostavno birokracija, administracija je najgora stvar kod nas... sami strucnjaci
kad ve¢ dodes kod njega, nema problema.. " (R4)
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7.4.4. Cetvrto istrazivacko pitanje

Cetvrto istrazivatko pitanje glasi ,,Koje brige i strahove navode roditelji djeteta s
razvojnim odstupanjima?“ i donosi kategoriju brige i strahovi roditelja sa 5 potkategorija:
stres zbog teskoce djeteta, brige o razvoju i buducnosti djeteta, strah od mogucih ozljeda,
brige o razvoju djeteta i postizanja samostalnosti u Zivotu, brige o razvoju motorike i govora
djeteta te upisa u skolu.

Usporedujuci razvoj sa starijim djetetom javlja se stres zbog teskoce djeteta:

,Jer je jako tesko govori, mmm najgore uvijek usporedujes sa starijom kcerkom...
starija kéerka nikakvih problema nema, ovo ono, motorika savrsena, ko vjeverica je,
brblja sto na sat, i recimo sad u doba kad je bila stara ko E. je imala neki svoj jezik
veé... " (R4)

A zbog nespretnosti djeteta strah od mogucih ozljeda:

,Jako se bojim da na padne, znaci ona ima dosta ee kak se veli, gubi fokus... ona
recimo zamisli se i hoda, ne gleda kud hoda i padne... eee znaci te neke obrane kod
padanja su bitne, to vjezba na senzorici... mogu re¢ stvarno super sad funkcionira..
jedino stepenice, silazenje i penjanje uz stepenice tog se bojimo i dalje...makar ona se
zna i sama popest, recimo drzi se za gelender i hoda.. kad silazi dole to je ve¢ panika
lagano... al zna pljusnut, hoda hoda i pljas... popikne se malo i pljas.. tog me strah“
(R4)

Uz te strahove postoje i brige o razvoju i buducnosti djeteta te da se stanje nece
zakomplicirati:

,To mi je najveci strah... ovoga, i tak... postoji strah naravno, da se to ne
zakomplicira nekak.. ali misli da koliko je rekla ova Perda, kaj je veé¢ neurologica, da
ovaj da nece kao... da moramo i¢ kao na kontrole svaku godinu i tak i dalje, ali u

I3

principu nema straha... u principu ako do sad nije nista bilo... bitno da ne nazaduje.
(R4)

Ali kao najbitniju stvar osoba isti¢e postizanje samostalnosti - brige o razvoju djeteta i
postizanja samostalnosti u zivotu

., Bas mi je neki strahovi, to mi je ono najgore.. u principu mi je najbitnije da dovedem
dijete do te faze da bude sposobno samo se o sebi brinut, to je ono cilj svakog
roditelja, da moze ono hodat, da moze govorit. “(R4)

Te brige o razvoju motorike i govora djeteta te upisa u skolu:

., Pa konkretno sad, zabrinjava me to njezino, konkretno ravnoteza njezina, sto se tice
motorike.. a Sto se tice, i govor... da li ¢e ona sti¢ na vrijeme govorit, odnosno za
vrijeme do Skole, da li ¢e progovorit kak treba, to je prvo... mislim ja sam siguran da
hoce ona progovorit ali tesko, trebat cée jos puno puno muke tu dok ona to odradi... i
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brine me ta motorika njezina, te nekakve nespretnost.... Bojim se da ne padne i da se
ne ubije doslovce, to me najvise strah... " (R4)

7.4.5. Peto istrazivacko pitanje

U petom pitanju ,,Na koji nacin se roditelji suofavaju sa stresom i koja podrska im je
potrebna?“ pojavljuju se dvije Kkategorije: nacin suolavanja sa stresom i potrebna
podrska roditeljima.

Kategorija nacin suo¢avanja sa stresom donosi dvije potkategorije u kojima osoba govori
o svom emocionalnom dozivljaju teSkoce 1 suoCavanju: predanost i1 Zrtvovanje roditelja djece
s teSkocama u razvoju, glazba, obitelj i hobi kao nacin suocavanja sa stresom:

,,Ovak sad sam trenutno na porodiljnom, supruga je prvo bila na porodiljnom dve
godine i tak nekaj i onda pocela radit, a ja kak sam, imam svoju firmu, onda ovoga, u
principu mogu dopustit si fo, i znaci otiSo sam na porodiljni... jer u principu treba
netko sad to, navazat je lijevo desno, ne... termini su koje kakvi cudni, isto tako treba
i¢i stalno na nekakve kontrole, znaci u principu netko mora stalno bit raspoloziv tko ce
ju vozit po gradu na sve te stvari, ee a stres.. ne znam ono, tooo ne mogu izolirat taj
stres od ostalog stresa, to je najteze stresa ima puno.. " (R4)

,,Normalno sve se skupi, i normalno covjek mora negdje nac¢ neki svoj ispusni ventil..
meni je to muzika, ja sviram ve¢ nekih dvadeset i nesto godina, bas, i to mi je neki
ispusni ventil.. i malo ovak Setnja s djecom po prirodi, i to je ovak meni isusni ventil...
stolarija, recimo “(R4)

U kategoriji potrebna podrska roditeljima pojavljuju se tri potkategorije: potreba za
formalnom podrskom obitelji, potreba za jednom osobom koja pruza podrsku i informacije
obitelji, obitelji je potrebna podrska kod suocavanja s teskocom djeteta i brigama koje dolaze.

Roditelj iznosi da postoji potreba za formalnom podrskom obitelji:

,,Pa ne bi bilo loSe, na svu srecu E. problem nije toliko grozan koliko ima gorih
slucajeva da bi trebala bit takva jedna pomo¢ potrebna. “ (R4)

Slaganje da postoji potreba za jednom osobom koja pruza podrsku i informacije obitelji te
obitelji je potrebna podrska kod suocavanja s teSkocom djeteta i brigama koje dolaze:

, lako je, mora obavezno biti tako nekaj... pogotovo kad dodemo u ovako neki
centar... E., na svu srecu nije autizam ili nekakav takav problem, ali ovoga tu kad sam
dosao prvi put, tu me ovak stislo i rasplako sam se.. nisam mogao sjedit tu.. pa sam
pobego van.... Pa me pitali kaj se places, al ne mogu kad vidim tu djecu... u tom
smislu je potrebna pomo¢ da covjek provari to..* (R4)
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7.4.6. Druge teme

Nakon prolaska kroz istrazivaCka pitanja pojavila se tema Problemi obitelji djece s
teSkoéama u razvoju koja ima tri potkategorije: stres kao uzrok problema u braku,
savjetovanje za obitelj i supruznike, roditelji djece s teskocama zaborave na svoje potrebe.

Dijete s teSko¢ama u razvoju moze predstavljati stres na obitelj koji dovodi do svada i
neslaganja - stres kao uzrok problema u braku, te se javlja ideja za savjetovanje za obitelj i
supruznike:

., S druge strane, je stres... kod nas nije ni tak problematicno, jer je E. ok, i znam da ce
bit sve ok, i tak dalje... al recimo da moze to dovest do trzavica, recimo bracnih, ljudi
su zivcani, neispavani, umorni ovakvi onakvi, i u tom smislu bi dobro bilo nekakvi
takvo savjetovaliste imat. *“ (R4)

Roditelji djece s teskocama zaborave na svoje potrebe U brizi za dijete i njegove potrebe, te
osoba koristi hranu kao borbu protiv stresa:

,Sad sam se sjetio, zbog tih obaveze i takve jedno brige zbog takvog djeteta, covjek
zaboravi na sebe, ja konkretno... meni su zubi otisli kvragu, skoro, sad se borim sa
zubarima.. i dobio sam nekakvih dvadeset kila, od ono ood nervoze i stresa sam jeo
puno...i na poslu, nemres se koncentrirat na posao, kod mene je situacija ak sam
Zivéan moram jesti i to ono... (smijeh)“ (R4)

7.5. Roditelj 5 (R5)

7.5.1. Prvo istrazivacko pitanje

Kroz peto pitanje ,,Koje usluge rane intervencije su dostupne roditeljima djeteta s
razvojnim odstupanjima?“ pojavljuje se kategorija Usluge rane intervencije dostupne
roditeljima djece s odstupanjima u razvoju i osam poopcenih potkategorija: saznanje za
teskocu djeteta, izvor informacija o dostupnim uslugama, ostvarenost dijele usluga rane
intervencije, nedostupnost informacija o uslugama i pravima, angazman majke u procesu
rane intervencije, nerazumijevanje okoline, dostupnost usluga rane intervencije, primanje
usluga u razlicitim ustanovama.

Saznanje za teskocu djeteta odmah po porodu zbog deformacije stopala te pocetak lijeCenja:

. Znaci V. se rodio sa dijagnozom pes equinovarus, znaci to mu se po rodenju vidjela
deformacija stopala, ee tada smo bili odmah iz rodilista bili isti dan upuceni u bolnicu
na lijecenje“ (RD)

,,INa onom ultrazvuku koji se radi kod beba mozga bila je na sec cista koja isto, je
pokazala da je do nekakvih promjena doslo u tom porodu, ocito do nekakve
hipoksije... onda smo znaci krenuli na Goljak na fizikalnu terapiju. *“ (R5)
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,Doslo je do nekakvih motorickih odstupanja.. sto je bilo i ocekivati s obzirom na..
nego tu se i uvijek postavlja pitanje s obzirom da je bio i tezi porod, eee trajao je 23
sata, on je ostao bez kisika, mekonijska plodna voda, pupcana vrpca dva puta oko
vrata... da li bi do tih motorickih smjetnji doslo i bez obzira na ovo, (nosenje ortoza)
to ne znam... niti to fizijatar je rekao, sto je bilo prije, koka ili jaje... ne zna se zapravo
da li je samo to razlog, ali sigurno ove ortoze nisu pogodovale ““ (R5)

Dijete je ukljuceno u velik broj terapija i prima velik broj razli¢itih usluga zbog svog stanja, a
usluge su razli¢ito dostupne - ostvarenost dijele usluga rane intervencije i dostupnost usluga
rane intervencije:

., Medutim bolnica, radilo se o Klaicevoj bolnici za koju smo nasim osobnim nekakvim
angazmanom saznali da radi po nekakvim vrlo tradicionalnim metodama, i koje
zapravo u danasnje vrijeme kada su neke druge alternativne metode prisutne ee dosta
na lo§ nacin lijece tu dijagnozu... pa smo se sami angazirali i isli na ee Salatu kod
ortopeda gdje smo onda zapoceli s terapijom.. “ (R5)

., Znaci mi smo malo obrnutim redom, s obzirom da smo se narucili na ERF, prvo smo
bili kod profesorice Pinjatele koja nas je onda uputila u Slobostinu na senzoriku , i
onda su oni rekli da to ide preko centra za socijalnu skrb i onda smo se obratili
Centru, kad je V. imao 15-16 mjeseci... i onda su nam rekli da je rana intervencija
negdje do tri godine, i onda smo i5li na vjestacenje ovaj, i onda su nam ponudili
defektologa, dolazi nam u patronazu dva puta tjedno.. isto iz Slobostine... jer kad su
nam znaci, sa 17 mjeseci je bio u onom kabinetu za komunikaciju gdje su onda
profesorice Ivsec i Ljubesi¢ napisale da treba intenzivan defektoloski tretman, a S
ERF-a smo dobili tad logopeda u tom projektu. *“ (R5)

. Mi smo e ERF-a ve¢ nakon mjesec dva, ne znam sad bi lagala, ali za danasnje
pojmove koliko se sve ceka, jer ja sam senzoriku probala dobit i na drugi nacin, ne
znam zvala sam onaj Centar Silver, Mali Dom, onda su rekli vi morate do¢ donjet
papire pa dok oni procjene, a ovak nam je to nekakva suradnja izmedu profesorice
Pinjatele i Slobostine... tak da jednim telefonskim pozivom... * (R5)

,, Iri puta smo dolazili, profesorica Bulic¢ je neki screening napravila, snimala ga je...
to je rekla da on zadovoljava, da ocito ima senzornih problema, i mi smo odmah
krenuli.. na Goljaku su nam isto rekli da treba na senzoriku, ali se ceka dvije godine
na primjer...“ (R5)

,,Mi smo ukljuceni i na Suvag, na Suvagu kod profesorice Renate Rade... bio je par
puta samo da ga malo pogleda... " (R5)

| primanje usluga u razlicitim ustanovama i od razlicitih stru¢njaka:

,, Fizikalna terapija Goljak, radna terapija Goljak, eee Klaiceva znaci to se zove
grupna psihoterapija Picnic, play picnic, radna terapija hranjenja u Klaicevoj, eee
senzorika u Slobostini, patronaza defektologa iz Slobostine, ee logoped sa ERF-a... i
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mislim da je to to... znaci prati se fizijatar, neuropedijatar, pedijatar, ortoped,
gastroenterolog “ (R5)

Majka navodi izvor informacija o dostupnim uslugama a to su bili stru¢njaci, kolege s posla,
Internet:

,,Sto se tice samog ortopeda on je bio realan... oni nikad ne znaju, fizijatar mislim on
kaze da e sve bit u redu, ali svi opet nekako svoju moraju stavit rezervu ako ne
bude...” (R5)

,, Radim u takvom kolektivu gdje mi je bila kolegica i defektolog, i logoped i psiholog..
i na neki nacin ljude koje poznajem su nekak tih srodnih struka, tako da sam mogla
malo i kod njih... a i sama sam u vrticu u kojem radim je strucno-razvojni centar za
senzornu integraciju, dolazila su nam i vanjska djeca s teskocama“ (R5)

., Kolegice i Internet... uglavnom ovako najvise usmenom predajom.. ali vec¢inom sam
Jja to sve nekako znala... s obzirom da... i od prije sam s takvom djecom ono radila, pa
Covjek ve¢ zna za sve te ustanove, ali mozda covjek cisto ono koji je strucnjak bolji,
kakva tko ima iskustva, mozda ono usporedbe“ (R5)

Te nedostupnost informacija o uslugama i pravima u rodilistu:

., Prakticki u rodilistu su samo, ¢ak mi nisu rekli ni koje je ime dijagnoze dok ja nisam
dobila otpusno pismo.. ee vrlo zapravo sturo, da je to nekakva deformacija koja ce se
operacijom, vjezbama... * (R5)

Zbog majcine struke lakse je dolazila do informacija i usluga, te odabiranja najbolje usluge za
svoje dijete - angazman majke u procesu rane intervencije:

,,Onda je dobio ortoze koje je nosio 24 sata dnevno, samo su se skidale za malo
provjezbat nogu i kupanje.. do petog mjeseca Zivota... ee te ortoze koje smo dobivali
od hrvatskog zavoda za zdravstvene su bile vrlo loSe, dijete je dobivalo Zuljeve, rane
po nogama, tako da smo se tu morali sami angaZirati, narucivali smo iz vana ortoze,
dijete kak mu raste noga, svakih dva mjeseca trebalo je izdvajat novce za skupocjene
nove ortoze..." (R5)

wJa sam iSla prema nekoj svojoj intuiciji, i prema svojim nekim saznanjima od
prije...“ (R5)

,»Svojom intuicijom, i radim u takvom kolektivu... “ (R5)

., Tako da sam ja ve¢ prije vidala i djecu s problemima hranjenja, i govora, i autizam i
Asperger, tako da sam imala ja neku sliku, mislim i nekakvi rani simptomi kod nekavih
odstupanja, tako da sam ja onda kod njega i primjecivala ovaj... “ (R5)

A onda sam ja bas htjela jos i u ovaj za komunikaciju jer je meni jos ono Sto se javilo
sa Sesnaest mjeseci je poceo je vrtit stalno glavom, meni je to bilo odmah neobicno i ja
bi to odmah nazvala stereotipijom... na primjer fizijatar, isli smo kod fizijatra i
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neuropedijatra, ja sam to njima napomenula i oni su rekli a to nama nije nist cudno, vi
to kao izmisljate i citate puno po internetu i onda smo isli privatno kod doktora
Sabola, poznatog neuropedijatra, i onda je on dobio dijagnozu infantilne motoricke
stereotipije... “ (R5)

, Mislim ja sam zapravo onak da kazem laicki narucivala uputnice, i govorila njoj
(pedijatrici) sta ja mislim.. hvala Bogu da sam naisla na takvu koja mi je to sve i
davala, ali ona se nije puno... ili recimo ja donesem nalaz, a ona to nije ni procitala,
onak recimo neozbiljno u jednu ruku.. a s druge strane ja sam imala tu mogucnost
vodit dijete gdje hocu i gdje ja procjenjujem, a ocito sam bila na neki nacin u pravu
jer sad se vidi da ima nekih poteskoca... ,, (R5)

Zbog ranog ukljucivanja u terapije dozivljava nerazumijevanje okoline:

,»Da, 1 moja okolina, ne bliza, ali Sira obitelj se isto onak ismijavala, ma joj to je musko
dijete, oni su malo sporiji, nema veze §to ne sjedi, $to ne puze, §to ne govori...ma jooj
sti¢i se...“ (RS)

7.5.2. Drugo istrazivacko pitanje

Kroz drugo pitanje ,,Kakvo je zadovoljstvo ostvarenim uslugama rane intervencije kod
roditelja djeteta s razvojnim odstupanjima?“ dolazim do dvije kategorije: Zadovoljstvo
uslugama rane intervencije i o¢ekivanja od usluga rane intervencije.

Zadovoljstvo uslugama rane intervencije kategorija je koja donosi 8 poopcenih
potkategorija: zadovoljstvo dostupnoséu usluga rane intervencije, zadovoljstvo ostvarenim
uslugama rane intervencije, zadovoljstvo ulogom strucnjaka u ranoj intervenciji, primjedba
na dosad primljene usluge, nedostatak podrske za obitelj u ostvarivanju usluga, kasno
prepoznavanje zaostajanja u razvoju, stres i frustracija kod roditelja, negativne posljedice
terapije za dijete.

S obzirom na struku majke i dolazak do usluga popriliéno brzo navodi zadovoljstvo
dostuproscéu usluga rane intervencije:

,,Ja ne znam jel sam ja dovoljno objektivna jer sam imala neko predznanje, evo meni
se stvarno poklopili da smo mi evo sve imali, ljudi se cude da mi u toj dobi on to sve
imao, i ve¢ smo nekim ajmo re¢ zavrsili, kao Sto su picnici, radna terapija, mi sad i na
Goljak vise ne idemo na fizikalnu neko vrijeme, tako da... “ (R5)

Te kakvo je zadovoljstvo ostvarenim uslugama rane intervencije:

,To vam zapravo jako ovisi od ustanove do ustanove, negdje stvarno.. ja bi tu
Klaicevu izdvojila kao stvarno ovaj, nekako imam osjecaj kao da nismo broj, ne znam
dal smo mi nekakav slucaj koji su, al jednostavno nekakav jako prisan odnos,
podrzavajuci... “(R5)
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,Evo sa senzorikom smo stvarno jako zadovoljni, profesorica Buli¢ nam je uvijek
izasla u susret, trudila se.. u patronazi smo promijenili tri defektologa, svatko je
nekako na svoj nacin, ali ne mogu re¢ nismo zadovoljni, u redu je sve bilo... ,,(R5)

., Kod te patronaze bi ja mozda jedino primijetila ono sto meni ee je malo mozda ne
odgovara... to je da je vrijeme patronaze dva puta tjedno po sat i pol.. predvideno je
da ti kao pola sata imas nekakvu suradnju s roditeljima, a sat vremena dijete...
svejedno mislim da je to mozda malo puno... , I to jos dva puta tjedno, ajd da je
jednom tjedno, ali dva puta tjedno nema smisla po sat i pol tak da to mi je onak
Jjedino.. malo zamjerka, ovaj... “ (R5)

,Suvag evo stvarno te profesorice jako dobar pristup, bas gleda sto sve dijete ima, u
kojem trenutku mu Sta treba.. oni na primjer imaju malo drugaciji pristup, sto je isto
mozda ima neke logike... oni uzimaju djecu po dva tri mjeseca u nekakav tretman
vjezbe i onda pol godine nema, jer ona uvijek kaze da kod takve male djece zapravo
nema smisla ovo tjednom tjedno, dva puta tjedno.. “ (R5)

Te navodi kakvo je zadovoljstvo ulogom strucnjaka u ranoj intervenciji:

., Negdje ono stvarno imas osjecaj da toj osobi nije uopce stalo, kao ja sam bila negdje
sretna kad su bili studenti jer su se vise angazirali, trudili s mojim djetetom nego kaj je
terapeutkinja koja ne znam za vrijeme vjezbi cijelo vrijeme prica na mobitel.. ** (R5)

,,Ona prica na mobitel (Goljak), dvadeset pet puta mu da jednu te istu slagaricu koju
ve¢ zna na pamet, mislim onda mi nije potrebno gubit vrijeme, maltretirat dijete, a u
krajnjem slucaju novac, benzin do tamo, trazit parking, plaéat parking, da bi mi
izgubili cijelo to vrijeme... onda bolje da je vani na zraku u parku.. *“ (R5)

No bez obzira postoji primjedba na dosad primljene usluge:

,,Pa ono $to bi po meni bilo idealno, to bi sustav trebalo mijenjat, svako dijete je u
nekakvoj kao ono pod nekom ustanovom, i da tud dolaze strucnjaci koji medusobno
dogovaraju, komuniciraju... znaci ta rasprsenost bi meni bila glavna mislim, ti sam
tam prebrojis kao on ide..  (R5)

A kao primjedbu navodi i nedostatak podrske za obitelj u ostvarivanju usluga:

,,Pa veéinom su na dijete, znaci bave se djetetom.. ti si tu prisutan, vecinom... ali
mislim da to nije, onak uvijek se kaze do trece godine roditelj pristutan, zato kaj je
dijete malo, a ne zato kaj da ti naucis... uvijek ti kazu, mali je jos mozda Ce trebat
pelenu pa si zato ti prisutan.. a ne zato da ti gledas i naucim.. i onaj sto je s Cetiri
godine dolazi, mozda bi bilo dobro... " (R5)

,,Kod nas je sve krivo poslozeno, najbolje bi bilo da ak je dijete bez pelena, da mama
ode van, nek sjedne na kavu, to se nju ne tice... mislim, kak se nju ne tice... * (R5)
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Te nezadovoljstvo suradnjom medu ustanovama:

1l ono, dok nam kazu a Sta idete na Suvag? Pa ne znam, mozda ¢e jednog dana biti
kandidat za njihovu skolu ja se ne Zelim uopce ni jednoj ustanovi ono okrenut leca,
zato se ne znam sve pratimo, ak ¢e s govorom bit... “ (R5)

Majka prepozna kasno prepoznavanje zaostajanja u razvoju kod vecine druge djece i roditelja
koje susrece:

,Ja puno puta srecem ljude koji imaju dijete od Cetiri pet godina i joS uvijek nisu
krenuli, ne znam dal bi ih trebalo potaknut ili jos nisu prepoznali problem... tu mi je
jako tesko... uvijek se cudim takvim ljudima, ima jako, u parku srecem djecu koja
imaju tri Cetiri godine i ne govore... i meni su onak neobicni, a roditelji su ma bude...
sad ne znam jel stvarno njih onak briga ne postoji, ili mozda neki roditelji ne zele to
rec... mislim ja sam ovak dosta otvorena i odmah sam joj Isuse ne govori i zabrinutost
pokazujem... ili bi netko drugi, mislim meni i ti pedijatri kao prva tocka, dijete sigurno
Jje doslo kod pedijatra... “ (R5)

., Pedijatri stvarno rade ko na traci.. ali mislim da bi ono trebali na¢i malo vremena
da ono pita dijete nesto, da cisto vidi... mislim kad ti imas iskustva, ti vrlo brzo
prepoznas da nesto nije u redu... “ (R5)

Kada stru¢njaci nisu zainteresirani za rad ili kada je komunikacija loSa javlja se stres i
frustracija kod roditelja:

., Bas se osjecas, cemu ja vodim to svoje dijete, jer ono Sto se meni isto javili kod svih
tih vjezbi, nama se zapravo cijeli Zivot podredio vjezbama, od toga.. mislim to je malo
dijete koje treba u odredeno vrijeme jest, koje treba spavati, koje isto treba sto sam ja
puno puta rekla terapeutima on se mora puno puta i poigrat, i¢ u park, mislim imat
nekog vremena kad je on miran, kad mora fizioloske potrebe obavljati, onda sam si ja
mislila.. ja njega ono budim ili ne znam brzo ga hranim, $to isto sigurno nije ok, da bi
on tam sretan, zadovoljan, naspavan tam dosao i onda dobis takvu pljusku da tebe
nitko ni pogleda... “ (R5)

. Ma kakvi, on ¢e vam bit za neku specijalnu Skolu dijete ima dvije i pol godine, nije
sad, sa dvije godine.. razvoj je toliko nepredvidiv, toliko tu moze biti jos... mozda ce i
bit, ja ne bjezim, ali tak davat nekakve... prognoze, aa a ne mislis da je to necije
dijete... a ne mislis kak bi tebi bilo da ti netko kaze za dijete da nema Sanse
prakticki... * (R5)

A nakon puno terapija, usluga i razlicitih osoba u Zivotu djeteta dolaze i negativne posljedice
terapije za dijete

., Puno ljudi tak vuce djecu od terapije do terapije, ono sam da ga nema doma... a
opet, iii meni se isto tu cinilo kad smo mi ljudi, taj mali covjek mora tu svaki tjedan
promjenit deset terapeuta, pa jel to normalno.. mislim eee svatko ima neki svoj pristup,
i ok trebao bit fleksibilian i to je Zivot u krajnjoj liniji da se on mora prilagodavat... ali
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u toj dobi gdje je obiteljski dom, sad ja njega stalno vucem ovaj ovo onaj ono, pa i on
se isto ve¢ izgubio.. ,, (R5)

U kategoriji O¢ekivanja od usluga rane intervencije pojavljuju se 3 poopéene potkategorije:
pitanje kvalitete usluge strucnjaka i motivacije, suradnja s obitelji kao najbitnija stvar,
pozitivan i podrzavajuci odnos prema obitelji.

Strucnjaci ¢esto misle kako je njihov nacin rada ili terapija najbolje no majka postavlja pitanje
kvalitete usluge strucnjaka i motivacije:

,,Meni se isto dosta cesto u dogodi da te ubijaju u pojam, ne znam vidi dijete jednom i
onda odmah.. kao da su nekakvi spasioci i ne znam kak bi to opisala da se nitko ne
uvrijedi, ali samo taj njegov segment je bitan, on Ce spasit to dijete ako se uopce da i
trebas sve to poslusat, samo te savjete... mislim svatko daje neke svoje savjete, i tebi je
ve¢ malo puna glava toga... svatko misli da je njegovo najbitnije tako da to da se vise
gleda, da nije lako tebi ve¢ s tom poteskocom.  (R5)

1 svako nekak misli, svi su neki kao spasitelji, samo ak ceS njega slusat ces ti
spasit... i ti kao moras se opredijelit za nekaj, a to je vrlo tesko... jooj ono glavno da
mu sad ova terapija ostane, ja sam misla da ¢e svi bit sretni kad ¢emo mi od nekog
odustat, ali mene svi nagovaraju... nemojte slucajno odustat od necega, ali dijete ima
previse toga, ne moze sve tak da..* (R5)

Navodi da je suradnja s obitelji kao najbitnija stvar te pozitivan i podrzavajuci odnos prema
obitelji:

., Znaci, suradnja s obitelji ... i da je osoba podrzavajuca, ne da podilazi i sad ja ne
znam Sta ,ali da je podrzavajuca...  (R5)

,,Nego da komunikacija, nego na komunikaciju se vise, ono kak ¢es to rec¢ roditelju, da
si podrzavajuci, da gledas neke pozitivne strane... a ne uvijek sve jooj do drugog puta
vi radite ovo, on jos ne zna ni ovo... i tak si sa da zamislite da vas svaki dan netko pila
s tim, jooj on ne zna ovo, daj ovo... i ti se trudis, a i tebi je ve¢ nekad dosta... jer on je
samo jedan sat s tim djetetom, a ti si cijeli dan i naravno da se trudis za svoje dijete
sve najbolje napraviti.. “ (R5)

7.5.3. Trece istrazivacko pitanje

»Kako roditelji djeteta s razvojnim odstupanjima opisuju odnose sa struénjacima u
razli¢itim sustavima vezano uz usluge rane intervencije?“ pitanje donosi kategoriju Odnos
sa stru¢njacima u razli¢itim sustavima i 3 poopéene potkategorije: zadovoljstvo ostvarenim
odnosima u svim sustavima, ideja o poboljsanju odnosa sa strucnjacima i teskoce u
komunikaciji.

Majka navodi svoje zadovoljstvo ostvarenim odnosima u svim sustavima, a komentira i
odnose medu pojedinim strukama 1 stru¢njacima:

65



., Pa ja mislim sigurno da su namjere dobre... imamo stvarno i dobrih primjera i ne
znam, ljudi se trude, vezu, savjetuju...”“ (R5)

., Pa zapravo tu jako ima, znam da opcenito u struci ima, medu nekim strucnjacima da
se ne vole... ali ne znam jedan primjer ee jedne neuropedijatrice kad je vidjela
njegovu motoriku, pa di vi idete na vjezbe, na Goljak, a ona je rekla joj mama jel ne
znate kad je losa frizura da se frizer mijenja... i tak, neki komentari... kao losa mu je
motorika i kaj niste mjenjali eee osobu za vjezbanje, mislim ima tak nekakvih... dal su
to neki stari racuni ili kaj.. tko je najbolji i na kraju sve na svojoj kozi... svatko, opet
svi vjerojatno Zelimo najbolje, nitko sad ne ide u neku ustanovu da se zamjeri ovom
nekom drugom, naravno da ides tam gdje mislis da ces.. da netko za ERF ne moZe cut,
neko kaj ste isli na ERF, kaj ste isli u ovaj kabinet, zakaj niste isli u ovaj.. ili senzorika
od ove profesorice nije ko senzorika od ove...

Kao negativnu stranu navodi teskoce u komunikaciji:

,Mozda bi kao los primjer stvarno ta komunikacija ee kad neki put stvarno ti znaju
onak re¢ neke stvari mozda onak brzopleto, ishitreno... vani nitko dijagnozu uopce ne
spominje do trece cetvrte godine, a ovdje onak istrci neki terapeut s necim i ne bi to
tak trebalo... “ (R5)

A iz toga proizlazi ideja o poboljsanju odnosa sa strucnjacima:

., Mislim da bi se uvijek trebalo pricati o jakim i slabim stranama.. ee karakteristike i
stranama djeteta, na primjer on vam je malo losiji u ovom, a ne mislim da treba
bjezati od dijagnoze, ali mislim da se i strucnjaci vise puta nekako takvih problema
kakvi su ovi premisljaju, meni isto veli moja logopedica iz vrtica ima dijete koje je to
je razvoj, promjeni se, za dva tri mjeseca ojaca u necem, zato ne treba onak...
roditelju to tesko sve padne, mozZda ti mozes s kolegicom prokomentirat meni on malo
vuce na autizam, ali kad ti sad roditelju kazes jooj on vam je buduli autist, to je
grozno tak nesto cut...“ (R5)

7.5.4. Cetvrto istraZivatko pitanje

»Koje brige i strahove navode roditelji djeteta s razvojnim odstupanjima?“ je pitanje
koje dovodi do kategorije brige i strahovi roditelja koja ima Cetiri potkategorije: brige o
razvoju i buducnosti djeteta, neizvjesnost i neznanje zbog teskoce djeteta, brige oko odabira i
nastavka terapija, dijete pokazuje prezasicenost terapijama.

Majka priznaje koje brige o razvoju i buducnosti djeteta je najvise muce:

., Pa najvise me zabrinjava nekakva dalja buducnost nekako kako ce se dalje odvijati
ta situacija, njegov razvoj, kako ce napredovati, da li ¢e dosti¢i vrsnjake, kako ce
izgledati jednog dana... " (R5)

A ponajvise neizvjesnost i neznanje zbog teskoce djeteta:
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,Ja sam puno puta sam si rekla, mislim mozda ruzno zvuci... ali mozZda u tom
nekakvom inicijalnom stadiju je lakse roditelju kojem se rodi dijete s Downovim
sindromom, onako je nekako predvidljivije, zna se tijek bolesti.. a ovo je nesto sto oni
nitko ti ne zna rec, vi kazu morate cekat, morate cekat, i kad ¢e imat 4 godine vi
vjerojatno necete znati, tek kad krene u skolu, mislim ja sam puno puta razmisljala da
ga bar ja sad mogu vidjet sa petnaest godina na pet minuta, samo da vidim... ““ (R5)

Javljaju se brige oko odabira i nastavka terapija jer je dijete ukljuceno u velik broj razlicitih
terapija:

., Pa meni vam zapravo oduvijek to brine koji izbor terapija napravit, to mi je nekak
Jjako jako jako tesko... on sad tu napreduje, ja sam to misla cak malo reducirat druge
godine... ono di se on dobro snasao je vrti¢, u vrticu ima logopeda i defektologa.. ali
ako si ti defektolog ili logoped u vrticu ti ne radis taj posao iskljucivo ono Sto je tebi
struka, svi mi nekak u vrticu onak... ustanova u kojoj uvijek ima nekakvih dodatnih
poslova, uvijek me strah dal ée on sve sto treba tam uspjet dobit... dal mu treba jos
nesto dodatno, jer mislim da je to ono odlicno da sve u jednoj ustanovi obavija...
volila bi mu malo reda u Zivot uvest da na neki nacin malo, nije rastrgan na sve
strane..” (R5)

,,Jer bi se ja volila vratit na posao druge godine.. tak da evo to mi je nekako... a koga
god pitam, svatko tu vuce na svoju stranu nekako joooj senzooriku cCete ostavit, pa kaj
Jje vama, defektologa cete ostavit, pa znate koliko se patronaza ceka, ili logopeda pa
gledate kak govori... ali kad to sve pobrojis, on non stop nesto ima, i te stvarno nekak
mislim da je to sve...“ (R5)

Te dijete pokazuje prezasi¢enost terapijama i susretima sa razli¢itim stru¢njacima:

1 tu su misljenja razlicita, ali ja to sve sjecam da dijete to... on je vec toliko
isfrustriran... on kad vidi slagarice, jos od radne terapije na Goljaku, on je stalno te
slagarice morao slagati, i njemu je vec¢ dosta... on kad vidi nekakav takav materijal on
je ono ono gotov... vec¢ tocno zna da ¢e ga netko, a jos uvijek nismo postigli ono da se
veseli, sad c¢e ova teta samo s njim radit, on kao da namirisi defektologe, logopede...
dosta mu je vise toga. “ (R5)

,Da da, plako je... da evo danas je bilo bolje, al evo s logopedom je 45 minuta plako i
onda 15 minuta.. mislim koja je uopce korist od svega ako je dijete u nekakvom
stresu...“ (R5)

Ak on od sat vremena Sto ce netko radit s njim Cetrdeset pet minuta place, tu ga
umirujemo... i onda petnaest minuta jeca i tu nekaj slozi... ja se stvarno pitam... da i
njemu je vec to i sad je poceo odbijat ljude.... I nama netko kad pozvoni on odmah
place, gosti dolaze... dal je to netko tko ce od njega nesto traziti... “ (R5)

.1 patronaza samo ko takva onak je malo upitna... dal bi trebalo ipak taj dom ostavit
kao mjesto gdje se njega s time, ne kao ono nitko mu ne dolazi... ja znam da je to ono
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da se gleda joj kod njega doma, on bi se tu trebao sigurno osjecat... ali meni se
dogada suprotno, on se meni tu nesigurno poceo osjecat... “ (R5)

7.5.5. Peto istrazivacko pitanje

Peto istrazivacko pitanje ,,Na koji nacin se roditelji suo¢avaju sa stresom i koja podrska
im je potrebna?“ donosi dvije kategorije: Nacdin suoavanja sa stresom i Potrebna
podrska roditeljima.

U kategoriji nacin suocavanja sa stresom dobivam dvije potkategorije: izvori podrske kod
suocavanja sa stresom i nepostojanje slobodnog vremena zbog brige za dijete:

., Pa podrsku dobivam vecinom od svojih roditelja i prijatelja, te kolega s posla ako mi
je treba nekakva informacija, utjeha... aaa ponekad i od strucnjaka.. recimo, ako
odvoje malo vremena i za roditelja.. “ (R5)

,Paa ja imam jako malo vremena za sebe, kad veéim idemo tamo saa terapije na
terapiju i nekak, vremena za sebe imam dok je on u vrti¢u.. Onda malo pospremim po
kuci, odmorim se i tako... ,, (R5)

U kategoriji potrebna podrska roditeljima dolazim do kategorije potreba za podrzavajucéim
odnosom strucnjaka:

., Paaaa mislim, nije mi potrebna sad nekak formalna podska, osim da odnos sa
strucénjacima bude malo vise podrzavajuci, tako nekako..* (R5)

7.5.6. Druge teme

Kroz cijeli razgovor majka daje razlicite prijedloge kako bi se poboljsale usluge rane
intervencije $to je dovelo da osmislim novu kategoriju Prijedlozi za poboljSanje usluge rane
intervencije koja donosi razli¢ite teme. Kategorija se sastoji od ¢ak jedanaest razlicitih
poopcenih potkategorija: primjer rane intervencije u inozemstvu, uloga pedijatra u ranoj
intervenciji, potreba za boljim odnosom prema roditeljima, vaznost komunikacije medu
strucnjacima, skracivanjem vremena patronaze obradilo bi se vise djece, potreba za
podrskom i edukacijom roditelja, roditelj kao nositelj terapije, intervencija usmjerena na
obitelj, promjena funkcioniranja sustava, pitanje strucnosti terapeuta, omoguciti bolju
dostupnost informacija, izrada letaka sa dostupnim uslugama i pravima.

Kroz primjer rane intervencije u inozemstvu ukazuje na nazadnost sustava:

,,Jos uvijek je dosta kod nas nekakayv taj trend pa bude on, logoped na Goljaku, bas mi
se cini da je jako velika razlika izmedu mlade ekipe defektologa i logopeda i starije...
ovi stariji ako ne govori do trece cetvrte pa bude tek onda treba nekaj poduzimat, a
nekak mi se cini da svi ovi mladi puno prije... a i cula sam da vani djeca koja su
prematurusi logoped je ukljucen u ovim u rodilistima... a kod nas ti kaze, dodes dijete
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ne govori ili ti se ¢ini problem u komunikaciji, ma stigne, do Cetvrte godine ne trebaju
nikakve vjezbe.. a ono izgubio si zlatni period... “ (R5)

Majka isti¢e uloga pedijatra u ranoj intervenciji, te kako bi upravo on trebao biti bitna osoba
u prepoznavanju teskoce i vodenju rane intervencije:

,,Po meni bi bazicna osoba trebala biti djetetov pedijatar, koji bi te sve informacije,
nalaze trebao sakupljati i onda te slati.. “ (R5)

., Takva djeca obicno imaju jos nekakvu poteskocu... mislim, ak ga pitas sa pet godina
kak se zove ili tko ti je ovo, ili mislim moze kroz dva tri pitanja vidjet da nesto nije u
redu, ovaj tak da ja bi dosta tu na njih svalila odgovornost da ne Salju dalje, dal stede
uputnice ili ne, ja ne znam... ili Stede se u sustavu... ne znam, tak da zapravo ak se ti
sam ne pobrines, nitko ti nece... “ (R5)

Potreba za boljim odnosom prema roditeljima koji je vise podrzavajuci te unapredenje
komunikacije, jer stres koji dozivljaju roditelji se preslikava na ¢itavu obitelj i na dijete:

., Mislim ee meni sam taj pristup u rodilistu nije bio nekakav, mislim vec¢ ti sami taj
stres rodis prvo dijete, imas problema s dojenjem, kak ces ga presvuc, a sad mislim
tebi dolazi upitnik iznad glave, dal ¢e moje dijete ikad hodat kad vidis tu deformiranu
nogu.. mislim da bi tu trebalo na toj nekakvoj komunikaciji, da te netko podrzi, objasni
koje su ti mogucnosti, nego bilo je samo mi smo vas narucili u Klai¢evu, ponesite si
torbu i stvari.. " (R5)

,,Onak dosta sve sokovito i nepredvidivo... i ja znam da oni imaju puno rodilja i djece
I puno problema, ali mislim da bi trebalo na neki nacin malo u tom pristupu, da bude
malo podrzavajuci vise i topliji... “ (RD)

., Meni je sve jasno da su pune cekaone, ali to vam je sve onako pa vase dijete ima
cistu na mozgu ii ono kad trebas neko objasnjenje.. mislim da bi mozda trebalo malo
humanizirat taj odnosi i nekako to sve pojednostavnit pristup... jer ne baratamo mi svi
sa tim dijagnozama, jer to sigurno je problem sto mi sve to odmah ukucavamo u
google i javlja nam se tisucu petsto najcesce losih informacija... “ (R5)

., 1 onda se sve to prenosi na dijete, i na cjelokupan tvoj zivot... tako da mislim da bi
trebalo poradit na tome “ (R5)

Isti¢e vaznost komunikacije medu strucnjacima razlicitih usmjerenja:

., Ali ono Sto mi se c¢ini nekako u daljnjem iskustvu recimo, ekipa ova iz Klaiceve, evo
oni su mi nekako bili... od gastroenterologa, psihologa, radnog terapeuta... ¢ini mi se
da ustanova koja je najvise medusobno komunicirala... makar oni, oni su stvarno
nekako umrezeni, makar uvijek su govorili joj premalo mi pricamo medusobno... bar
su uvidjeli na taj problem, drugdje mi se cini da to... opce ne rade.* (R5)

Donosenje ideje kako bi se mogla poboljSati usluga patronaze — skracivanjem vremena
patronaze obradilo bi se vise djece:
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,,Stalno kazu da imaju jako puno kandidata koji cekaju, mislim da mozda bi i drugima
mogli dat priliku da je mozda to sat vremena.. da, dvaput tjedno... mislim ti se stvarno
ucestalo vidas... nemas ti sad ti svaki, dva puta tjedno po pol sata nesto raspravijat...
nikad kraja, ja ga vodim i u vrti¢, imam ja i drugih obaveza... kao da previse, glupo
mi je re¢, gubimo vrijeme, ali ono predugo mi je to..* (R5)

Majka istiCe potrebu za podrskom i edukacijom roditelja Koji su bitan segment pozitivnih
ishoda terapija - roditelj kao nositelj terapije:

,,Onaa (logoped na Suvagu) radi s djetetom , pokazuje roditelju i to sve.. i onda mu
das neki duzi period da to.. i to, Sto mi idemo dalje meni je sve vise nekako to, na
nekako mi se cini dobro... kod ovakvih poteskoca da bi roditelj trebao biti, da bi
najvise... da bi vise od pola vremena taj terapeut trebao radit s roditeljem... jer
roditelj je taj koji je stalno s djetetom.. ,, (RD)

LAl ja opet mislim da bi trebalo tu vise, ili mozda pustit DA RODITELJ RADI S
DJETETOM i da taj promatra... nikad nismo imali takvu situaciju.. eee ili ne znam
moja logopedica, kolegica u vrticu kaze, daj ti sebe snimaj dok se s njim igras, da
onda ja to vidim.. kak mozZda bi trebaloo, mislim da roditelj u svakom slucaju treba bit
nositelj a svi ostali podrska... " (R5)

,,Ja ne mislim isto ono kad kazu jooj roditelj eee ne moze bit terapeut... roditelj je
roditelj terapeut je terapeut, ali u nekakvim... mislim da tu treba razgranicit u kojoj se
teSkoc¢i radim, mislim ako dijete ne moze reci slovo R onda dovoljno je da ide jednom
ili dva puta tjedno kod logopeda i on njemu pokaze jezik i ovo ono... ali kod
komunikacije i ovih nekakvih teskoca koje su malo drukcije tu mislim da roditelj treba
bit nosioc... i da bi svaki prosjecan covjek trebao usvojit neke vjestine, nacin na koji
se igra, kroz neko vrijeme da to moze provodit... ,, (R5)

,,Da mozda ono veé s obzirom da se tu radi o patronazi pa pogledat prostor, pa rec ja
misli da ovo, ovo bi trebalo ovako... ne znam cisto kao nekakva... naravno da treba
radit i s djetetom i pokazati, ne mislim sad da treba stopostotno vrijeme treba biti
usmjereno, ali mozda na neki nacin ee aktivnij ukljuciti roditelja a ne sad da je roditelj
pasivni promatrac tog procesa dok... “ (R5)

Bitno je da je intervencija usmjerena na obitelj, ne samo na roditelja i dijete nego na sve
ukljucene ¢lanove obitelji:

,,Jer na primjer po meni bi trebalo i pozvat ne znam i brat, sestra, baka, deda... svi
koji su, na primjer to smo jedino dozivjeli u Klaicevoj na tim picnicima gdje je ta
psihologica rekla da na picnic mogu do¢ bake djedovi eee svi nek si tam sjednu, jedu
da shvate u cem je stvar... da nekako se i oni uvuku u cijelu tu pricu... ovak ak nekak
samo mama isto nauci, a tata opet ne znam eee stavlja predmet tam, i govori djetetu, a
treba kraj glave stavit Sto se sto puta da dobis kontakt ocima.,. mislim da svi moraju
bit uvuceni u pricu, mislim da inace nema koristi.. ,, (R5)
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Po misljenu majke nuzna je promjena funkcioniranja sustava, a postavlja i pitanje strucnosti
terapeuta:

. Znam da mi u vrticu, sad se to isto upitnik se promijenio u zadnje dvije godine... ono
sastavljen je upitnik za upis u vrti¢ kao da ispituju da i dijete ima autizam, meni
doslovno tak izgleda.... | to je dobro* (R5)

,,Pa ono sto bi po meni bilo idealno, to bi sustav trebalo mijenjat, svako dijete je u
nekakvoj kao ono pod nekom ustanovom, i da tud dolaze strucnjaci koji medusobno
dogovaraju, komuniciraju... znaci ta rasprsenost bi meni bila glavna mislim, ti sam
tam prebrojis kamo on ide.. ali mislim i senzorike su drugcije, i logopedi, jedan radi
floortime, drugi te posjedne za stol, i u beskonacnosti radis one, crtas, zapravo nitko...
svatko nekak gleda svoj segment, ne gleda to dijete ili covjeka onak kompletno.. (R5)

Majka isti¢e kako je bitno omogucéiti bolju dostupnost informacija, a kao ideju daje izradu
letaka sa dostupnim uslugama i pravima

., Mozda za roditelje koji nisu toliko informirani da im je to sve nekako dostupnije, ali
ja opet ne znam na koji nacin... ja sam ve¢ razmisljala, pocela sam pisat za svoju
defektologicu u vrtic¢u, koja nije toliko, kao neki letak di bi mogli dobit sve informacije
od Centra za socijanu skrb, koja su im prava, koje usluge idu prek Centra, koja prek
uputnice... ovaj, ne znam... mozda te neke kontakte.. ili mozda senzorika, di se sve
moZe.. na kojim sve mjestima u gradu Zagrebu, na Goljaku, ima ona Maka... prek
Cega ide... mislim sam da covjek moze nazvat, jer kad ti uopce saznas gdje sta ima...
onda isto, za ovu senzoriku ti mora ovaj dat prijedlog, za ovu ovaj... i nekak,
pobrojat.. na jedno mjesto. pa tko sve ima patronazu, ljudi ne znaju... Slava Raskaj,
dal neko u Dubravi, Slobostina.. evo tak nekaj, i onda ovi te odbiju... mozda neki ni
nemaju Internet ili ne znaju toliko to trazit, kaj ja znam.. neki ljudi ne znaju pogledat
koje programe djecji vrti¢ ima... * (R5)

7.6. Roditelj 6 (R6)

7.6.1. Prvo istrazivacko pitanje

Prvo pitanje glasi ,,Koje usluge rane intervencije su dostupne roditeljima djeteta s
razvojnim odstupanjima?“ te donosi kategoriju usluge rane intervencije dostupne
roditeljima djece s odstupanjima u razvoju i u njoj sedam poopcéenih potkategorija:
saznanje za teskocu djeteta, informacija 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.

Na pocetku Saznanje za teskocu djeteta, saznanje o svim teSko¢ama koje se javljaju nakon
prijevremenog rodenja:
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., Pa zapravo, mmm E. je beba iz IVF trudnoce, tako da da mislim kod njega je sve
ispocetka bilo po nekakvim regulama i uz pomoc¢ medicine, i mislim problem je nastao
zbog toga Sto se on rodio sa 25 tjedana trudnoce. (R6)

,,Doslovno je onako po medicinskom udzbeniku prosao sve teskoce koje prematurusi
imaju, ali ono stvarno... sa vidom, sa tom retinopatijom koja je kod njega zapravo bila
dosta izrazena, i iSao je i na lasere i injektirali su mu neki lijek koji mu je tek
pomogao, bubrezi, znate ono doslovno je isao po redu kako koji organski sustav se
razvija i problemi nastaju, tako je islo kod njega... “ (R6)

., 1zasao je iz bolnice doslovno na onaj datum kad se trebao rodit , eto... tako da su nas
ve¢ tamo neonatolozi upozorili Sta bi moglo se desit, kako je ve¢ nakon nekih njegovih
mjesec i pol se pojavila retinopatija ee tad su se ukljucili okulisti sa Rebra, i on je vec¢
tad, dok je jos bio na rodilistu, obavio dvije operacije... " (R6)

Jos u rodilistu dobivaju prve informacija kome se treba obratiti te informacije o teskoci
djeteta:

»Mi smo u startu vec¢ bili upozoreni na nekakve moguce probleme, medutim, evo
prognoze okulista su ispale netocne, on vidi puno bolje nego sto su oni mislili.. “ (R6)

., Oni su ve¢ tamo dogovorili na Goljaku preglede, ee fizijatra, i onda smo se tamo na
Goljaku ukljucili i kod neuropedijatra i kod fizijatra i onda smo se tamo raspitali
dakle tamo o vjezbama, oni su nam rekli Sta ¢e se dogadat tako da je prvo poceo sa
fizio, onda je negdje sa godinu i pol s ukljucio na radnu terapiju, i sa neki, sad ¢u
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lagat, mozda prije nekih 9 mjeseci, se ukljucio u senzornu integracijsku terapiju.."

(R6)

,,Da, znaci nas su to je kao dio jednog projekta njihovog, to je super... ja ne znam kad
su oni zapoceli s tim, ali sam cula od drugih roditelja koji su imali takav ili slican
problem, ee nisu im u rodilistima nista govorili... nego ono sad, snadite se, vidjet
Cete.. ali nama su stvarno odmah oni tamo odgovorili prvi pregled, prvi termin, a onda
su nam tamo lijecnici ne znam, mislim da je bio neuro.., mislim lagat ¢u sad ili je bio
fizijatar ili neuropedijatar, onda su rekli, morate i ovog drugog... tamo je nekako
pocelo... " (R6)

Ponekad je tesko do¢i do informacija o nekim uslugama, a ponekad neki drugi faktori utjecu
na neukljucivanje u uslugu — dostupnost usluga rane intervencije

., Tako da smo mi zapravo prvi za ranu intervenciju i sve to ¢uli kad smo dosli tu (Mali
dom) na procjenu jer sam ja htjela upravo to sto sam prije spomenula, da meni na
jednom mjestu netko pokusa promotrit to dijete iz vise aspekata i onda mi rec... zato
Sto sam ja mislila da moZda vec nesto ja radim krivo, da li moZda postoji nesto trece
Sto bismo mi mogli napraviti da mu pomognemo.. jer jednostavno bilo je ocito da neke
stvari vise neke manje kaskaju, Stekaju, a ne znas kud bi Sta bi... mislim kao roditelj ja
dam sve od sebe, ali... zato postoje lijecnici i nekakvi terapeuti... ,, (R6)
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,,Ali ono sto je on mogao dobit, ali nismo sad mogli uklopit u raspored je bazen.. a Zao
mi je zbog toga, jer mislim da bi mu bilo okej.. medutim kako mi ovdje imamo jednom
tjedno, dva ili tri dana imamo na Goljaku, imamo jedan auto i muz jedan dan u tjednu
ili dva mora vozit, i nismo imali mogucnost si to uglavit... * (R6)

Izvor informacija o dostupnim uslugama — do informacija dolaze iz razli¢itih izvora, preko
poznanika, drugih roditelja, na internetu, u Centru za socijalnu skrb:

,,Problem je u tome Sto nije nas na jednom mjestu mogla jedna osoba uputiti u sve,
nego smo doslovno skupljali od razlicitih specijalista, pa na internetu pa od roditelja
koji su imali nekakva slicna iskustva... ,, (R6)

., Ovako, sto se tice ovog radnog dijela, tu sam dobro informirana jer imam poznanike
koji rade tamo pa su mi znali reci, kad treba podnijet koji zahtjev za produzenje
porodiljinog, zbog ovog zbog onog, pa da postoji mogucnosti produzenja zbog
nekakvih teskoca tako da taj dio sam imala pokriven nekako slucajno.. * (R6)

., Medutim, ja nisam recimo znala za taj program rane intervencije... cak nisam ni
slucajno dok sam trazila druge stvari naisla na to, medutim onda je na pregledu kod
psihologice na Goljaku, zbog njegovog vida, odnosno zbog njenih nedoumica koje je
ona imala, jer nije znala da li je to zbog vida, ili zbog njegovog nekakvog razvoja, pa
nam je spomenula Mali Dom.. ja sam mislim na reklamama cula za to, stvarno nisam

znala... " (R6)

., Za divno Cudo, unutar famama koje kruze o djelatnicima tamo (Centar za socijalnu
skrb), ja sam naisla na krasnu gospodu koja je meni apsolutno sve objasnila, Sto treba,
kako treba.. kako podnijet zahtjev za ovo, za ono i ja u tom dijelu stvarno nisam imala
nikakvih poteskoca, Zena je bila vrhunski ljubazna, i sad kad smo razmisljali Sta dalje
s njim kad mu je treca godina tu, Sta dalje... isto tako smo dobili od je najbolje sto je
ona znala, tako da taj dio smo pokriveni..* (R6)

., Pa velim kako smo mi zapravo se relativno brzo zbrinuli u smislu zapravo $to on
nekakvom slijedu treba napravit, dobili smo u samim tamo u bolnici i tu kod vas (MD),
ee neke smo morali pitati i propitat, a na neke su nas odmah usmjerili... ali velim, ja
sam dosta i citala i trazila... Internet i drugi roditelji, Sta god je trebalo.. Centar* (R6)

Primljene su razli¢ite usluge u razli¢itim ustanovama - ostvarenost dijela usluga rane
intervencije te primanje usluga u razlic¢itim ustanovama.

,Znaci prvo smo poceli sa specijalistickim pregledima, tamo smo imali i eee
neuropedijatra i fizijatra, s time da su nas oni dodatno jos po potrebi upucivali na
dodatna snimanja, jer je on morao raditi EEG i ultrazvuke zbog nekakvih sumnja,
mislim neurorizicno je dijete... to tak normalno, a kako je njegov razvoj bio tako
Sarolik pa su lijecnici poceli sumnjati da mozda nesto ne Stima, a zapravo je samo,
samo u njegovom slucaju trebalo vrijeme i puno rada i truda oko necega... evo imali
smo srecu da on nije ni na kakvim lijekovima i nesto... i onda smo se tamo ukljucivali
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kod fizioterapeuta, kod radnog terapeuta, Sto za radnu terapiju, Sto sad za senzoriku...
eee I tako je bio na dva pregleda kod logopeda, i kod psihologa... “ (R6)

., Drugaciji i princip rada, drugaciji je i prostor... iii sve je nekako prilagodljivije i
ima se vise vremena... i to je ono §to smo tamo... ovu nekakvu pocetnu socijalizaciju
to smo radili ovdje, i mislim da je to super jer su ovdje grupe bile dovoljno male jer je
njemu u pocetku... sad je on super, sad se prilagodio i na tete, i na rastajanje od
mame, trebalo je vremena... ali njega su u startu prevelike i preglasne grupe
sablaznjavale, on se smrzavao... tako da je njemu ovo idealno... tako da mi cak
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razmisljamo da cemo podnijet zahtjev za sljedecu godinu za poludnevni program..."
(R6)

., Cisto ako bude neka grupa koja bi bila njemu poticajna, ali stvarno da mu bude
poticajna... nema smisla da... inace ova grupa mu je sad super, svi su tu negdje i
svatko je bolji u necem tako da imaju naucit sta jedni od drugih...  (R6)

,,Znaci patronaza je zavrsila, to smo imali, grupica je sad mijenjamo... ali ono Sto je
on mogao dobit* (R6)

,Isto od ove nekakve procjene, Sto redovne Sto ne znam mi smo trazili procjenu
psihologa u onom trenutku kad sam ja podnosila zahtjev znaci za produljenje ovog
dopusta, sve te nekakve dodatne stvari, isto tako dva puta smo bili na procjeni
funkcionalnog vida... to sve smo mogli dobit u trenutku kad je kad je trebalo... to je
ono Sto mi tu imamo, i povremeno sa radnim terapeutom i sa fizioterapeutom smo
imali, sad to vise nemamo... " (R6)

,Isto smo imali nekakve mjesecne ili dvomjesecne nekakve konzultacije gdje su oni
njega pogledali, savjetovali i Sto je najbitnije ee ja sam dobila nekakve zgodne i
povratne informacije i informacije koje i ne znam, mozda kolege na Goljaku ili nemaju
priliku ili ne znaju rec, ovdje ipak se nesto malo vise vremena provede sa djetetom...
tako da, ja sam u principu zadovoljna... ne znam da li bi nam jos nesto trebalo, ali
zapravo vidim da ne... ako nista drugo mogu pitat, mogu pitat i saznat. “ (R6)

U prikupljanju informacija o pravima i uslugama vazna je inicijativa roditelja u trazenju
informacija:

., Mislim i puno se trudim i ja stvarno puno radim, i doma sam zbog njega... i svugdje
idem gdje god je moguce nesto napravit za njega, mi to sve radimo. “ (R6)

., Ali to smo u principu ili citali, ili na internetu ili pitali.. “* (R6)

7.6.2. 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¢ekivanja od usluga rane intervencije.
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Kroz kategoriju zadovoljstvo uslugama rane intervencije dolazim do osam razli¢itih
poopéenih potkategorija: zadovoljstvo dostupnoscéu usluga rane intervencije, zadovoljstvo
ostvarenim uslugama rane intervencije, ideja o poboljsanju usluga rane intervencije,
primjedba na dosad primljene usluge, usmjerenost usluge na cijelu obitelj, aktivna
ukljucenost roditelja u procese, zadovoljstvo ulogom strucnjaka u ranoj intervenciji,
nezadovoljstvo vecine roditelja uslugama i strucnjacima.

Majka navodi zadovoljstvo dostuproscéu usluga rane intervencije bez obzira na losa iskustva
drugih roditelja, a usluge smatra relativno dostupnima:

,,Pa ne znam Sta bih rekla, ja sam upravo na svom slucaju promijenila misljenje, jer ja
stalno slusam i na televiziji ¢itam, mozda ja ne znam jesmo mi imali srecu, ili je to, ili
smo pitali u pravo vrijeme prave ljude, ja ne znam... vidim da se ljudi stalno Zale, da
ne mogu ovo, da ne zmaju ovo... okej, za jedan dio toga se moras stvarno sam
informirat jer na Zalost nema nigdje jedna institucija niti jedna persona koja je
informirana o apsolutno svemu, i koja ¢e rec tebi kao roditelju, evo imas tu brosuru i
moras napravit to to to to to i to... ** (R6)

, Mislim i da to nikad nece postojat, mislim da to i na mjestima sa vise love od nase
drzave nema (smijeh) ovaj ali ono prvo moras sam potrazit, moras pitat... a s druge
strane velim, mi nismo naisli nigdje na otpor, niti u HZZO-u niti u centru za socijalni
rad.* (R6)

., Ali kazem ima masu djece koje su u loSijem stanju pa sad slusam kako ne mogu ovo
ili nemaju priliku za ovo... to mozda u manjim sredinama, ali mi smo stvarno ovdje
dobili i sve informacije i sva prava... da ne kazem od toga od neke novéane pomoci.
moja iskustva su stvarno u suprotnosti od onoga Sta slusam i sta citam... “ (R6)

,,Eee sa radnom terapijom bismo isto bilo dosta cekali, medutim napravili smo jednu
pametnu stvar koju nam je fizioterapeutica gore preporucila a to je da ga ukljucimo u
dnevnu bolnicu gdje je on kroz, sad se vise ne sjecam, kroz tri tjedna imao razlicite
tretmane i kad smo mi dosli tamo radna terapeutica koja ga je uzela je rekla, ovo
dijete mora, jeste se upisali na listu cekanja, ja kazem jesmo.. ali ovo dijete mora sto
prije s ukljuciti jer kazem bit ée kasno,a bit ¢e Steta... oni su interno na ovaj ili na onaj
nacin.. pronasli nacin da ga ukljuce.... A inace bismo bili cekali joS sigurno pola

godine. “(R6)

,,Kod nas je problem taj sto eem mi nismo dovoljno rano saznali za to, saznali smo tek
nakon $to smo od psihologa saznali da mozZemo oti¢ na tu funkcionalnu, procjenu
funkcionalnog vida.. a onda sam ja otisla pomalo citat, pa sam vidjela da se tu moze i
masu drugih promjena napravit, i ja sam rekla e to meni treba, da on na jednom
mjestu moze dobit sve... " (R6)

Navodi pozitivno iskustvo primljenim uslugama i terapijama, posebice zadovoljstvo
primljenim uslugama u jednoj ustanovi — zadovoljstvo ostvarenim uslugama rane
intervencije:
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,, 10 Smo morali cekat, medutim u njegovom slucaju dobra stvar je bila ta Sto je on u
sklopu grupice i tih povremenih fizioterapeutskih sastanaka znaci imao mogucnost da

on u prostoru Malog Doma, u prostoru za senzornu integraciju, ima mogucnost.. ode
nekad odradiz taj dio... * (R6)

,,Ono sto smo u toj dnevnoj bolnici saznali i §to su nam iz dobre volje fizioterapeuti
kazali ne znam, pa nudite mu razlicite materijale... znaci oni su dobronamjerno znaci
taj dio, koji zapravo nije njihov posao, nekako nas uputili, pokazali nam zapravo
nekkave jednostavne vjezbice koje bi bile dobre za njega, a koje su dio te senzorne
integracije... “ (R6)

., Pa ja sam stvarno stvarno zadovoljna i sa ovim u Malom Domu, ee i sa vec¢inom
ovoga na Goljaku... evo ako stavimo na stranu vrijeme cekanja mi sSmo imali samo taj
Jjedan mozda klik gdje kod jednog specijalista nismo bili zadovoljni, ali velim to sad
stvarno nije... to se moze desit bilo gdje, i velim nismo... ja sam stvarno zadovoljna i
ono Sto je najvaznije vidim na njemu, koliko je to njemu koristilo... * (R6)

,, Tako da velim ja sam zapravo sa veé¢inom veéinom toga zadovoljna. “ (R6)

., Evo velim mi smo mozda imali srece Sto su nam stvarno i lijecnici i terapeuti stvarno
bili dosta susretljivi i l[jubazni... " (R6)

, To je ono zapravo u cemu mi je bilo super u Malom Domu... recimo imate tisucu
pregleda i svaki put pricate istu pricu i svaki put nesto nesto i recimo on u pocetku nije
bas bio suradljiv, onda se desavalo da moramo puno toga re¢, pokazat na pet mjesta..
a ovdje nam je bilo super, to §to recimo mi smo dosli, tu je oko nas sjedilo petero ljudi
i oni su svi gledali njega jednoga, svatko je gledao ono Sto njega zanima, on je glumio
da kazem jednom, manje stresa za njega za mene, manji gubitak vremena, aa onda su
se strucnjaci kasnije dogovarali i to je ono sto je super... " (R6)

., Preporodili onog trenutka kad je nama dosla patronaza u kucu, jer on, E. je zapravo
najveci problem imao kad je on negdje trebao pred nekim trec¢im, ili se morao maknut
od mene, a nepoznata osoba a on je... on Se smrznuo, i tako je bilo na svim
pregledima, tako je bilo svuda... ja sam doma njega snimala mobitelom i onda smo
kod lijecnika na pregledima pustali snimke jer on tamo jednostavno na pregledima
nije htio pokazati nista iz cega bi oni bilo Sta mogli zakljucit.. medutim kad je nama
teta dosla u kucu, on se preporodio, ... jer bio je na svom sigurnom terenu i mogo je
pokazati ono sto zna da bi taj neko mogao vidjeti sta dalje, iii nije vise tak pruzao
otpor u nekakvoj interakciji.. on se tad, ali stvarno se preporodio... to je bilo vrijeme
kad je on kliknuo sa tetom, oni su poceli neke stvari radi, i poklopilo se da se tad on
jednostavno poceo dizati i ustajati, bas je... digo se na noge, doslovno i ne doslovno..

(R6)

No ipak postoji ideja o poboljsanju usluga rane intervencije kako bi se usluge mogle
poboljsati, a to je pravovremenost uklju¢ivanja u ranu intervenciju te fleksibilnost stru¢njaka:

., Vrijeme vrijeme, koje je u tom slucaju dragocjeno, mozda bas nije najsretnije. * (R6)
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., To je ono sto mozda u ovom zdravstvenom sustavu nedostaje, ali dobro to je tamo
tesko izvedivo... ali ono najveci nam je problem nam je stvaralo to Sto svatko je rekao
nesto za svoje podrucje, medutim njegovi problemi su uvijek ispadala kompleksni, i
zapravo mi je trebalo rjesenje jednog pomo¢ drugog... i to je ono sto recimo fali, ali
dobro.“ (R6)

,On je velim bilo takvo dijete kojem je jednostavno trebalo da on na svom terenu
moze dobit nekoga tko ce s njim radit to sto treba, i mi smo s tim bili super super
zadovoljni i on je ma... procvao. “ (R6)

Postoji i primjedba na dosad primljene usluge, a tice se vremena ¢ekanja na pojedine usluge
te nefleksibilnosti stru¢njaka:

,, Krenuli smo ee cekali smo dosta dugo na ukljucivanje u Goljaku za senzornu
integraciju.*“ (R6)

,, 70 je jedan od problema koje zapravo tu vidim, gdje zapravo kod svakog djeteta,
narocito kod onog djeteta za koje je vrijeme kad su tak mali presudno, em taj roditelj
ne zna, nece, ne moze, nije bitno sta i onda jos kad sazna i dode do toga Sta treba, eee
onda jos mora cekati jos taman toliko da izgubi dragocjeno vrijeme... " (R6)

, Velim to je, to je po meni nekakav problem... mi smo stvarno na tu senzornu
integraciju dosta dugo cekali, skoro godinu dana... " (R6)

.S nekakve ljudske strane jedino mozZda Sto bi ja rekla da je problem sto se svaki
strucnjak dali da li bilo terapeut ili lijecnik, svatko gleda svoje podrucje...  (R6)

,, Vrijeme, vrijeme zato Sto ja vidim na primjer razliku, na Goljaku su onako doslovno
kao na traci, on ima 45 minuta jedno dijete, u tih 45 minuta.. dolazak, oblacenje,
svlacenje, rad pozdrav... oblacenje, presvlacenje... znaci, znaci nema dovoljno
vremena, mozda netko dijete recimo treba do¢ dva puta na tjedan, oni nemaju
termine... mislim to nije njihova krivnja, zna se na Sta se to odnosi, nema niti dosta
terapeuta niti dosta novca... to je vrlo jasno, po meni vrijeme, vrijeme cekanja smo
ve¢ rekli, to je tako... a sad za druge stvari ne znam... mmm nase iskustvo nije nesto
osim toga loSe. *“ (R6)

., Mene samo vrijeme muci (smijeh) vrijeme gdje ti uopée saznas nesto, a onda kad vec
saznas kad bi znao da se moras ukljucit to Sto moras tamo cekat... “ (R6)

Osoba isti¢e zadovoljstvo za usmjerenost usluge na cijelu obitelj koja je primljena te navodi
njene prednosti:

,,Pa velim, Sto se Malog doma tice i te patronaze ja ve¢ samo to §to meni netko pruza
Mogucnost da meni netko pruza pomoc¢ u mom domu smatram velikom stvari, zato sto
meni nije problem oti¢ na Mars, ali mog djetetu je... i meni vec¢ tad onak velika stvar
koju smatram ne samo pomoci prema njemu nego prema svima nama, zato Sto mislim
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da svaki roditelj koji je normalna ¢e i na sebi i svima oko sebe poraditi, promijeniti
nesto da tom djetetu bude... “ (R6)

,Mislim da je ovo upravo takva stvar, zato Sto eee ta nama teta koja je bila u
patronazi nije radila i govorila samo s njim i samo.. njemu nego su to stvarno bile
smjernice i meni, i ono Sto sam pitala i ono §to nisam pitala, jer nesto nisam pitala
zato Sto nisam znala ili se nisam sjetila, ali jednostavno ee velim taj dio je super, i
zapravo je ovdje i na Goljaku smo se nasli s ljudima koji osim sto su odradili svoj
posao sam mogla pitat neke stvari, nitko se nije od njim postavio nemoj se ti meni
mijesSati u moj posao, nego su isli pa da, vi ste ovdje samo jedan ili dva puta tjedno..
ali doma ste s njim stalno... “ (R6)

,,Al velim te nekakve povratne informacije sam dobila i u Malom Domu i u Goljaku jer
velim neke zato Sto sam trazila, ali mislim da i to isto tako, usmjereno je na obitelj zato
Sto ipak sam ja ta tu koja je s njim najvise vremena, a ne terapeut.. “ (R6)

Aktivna ukljucenost roditelia u procese 1 terapije dovodi do boljeg razumijevanja sa
struénjacima:

,,Ne znam 5sta je bilo bolje nama sto smo ih toliko pitali ili njima je bilo super toliko
Sto se mi angaziramo i Zelimo se ukljuciti... jer na kraju je ispalo kao pa normalno ne
mogu ja napravit nikakvo cudo tu jednom tjedno, ak vi doma ne radite nista... ali
upravo zbog tog interesa smo mi dobivali super informacije zato jer svako od njih je
smatrao dobrim da to §to mi radimo s njim doma je nesto dobro zapravo... “ (R6)

., Isto tako kod radne terapije, koja je zapravo vrlo vazna, i to je ve¢ nacin na koji se ja
s njim igram.. mislim nama je skoro svaka igra radna terapija, ili senzorna nesto... mi
kad kod se igramo ja sam si svoj mentalno sklop slozZila tako da osim nekih igara koje
su onako skroz spontane, da je veéina toga usmjerena na nesto sto je njemu koristi, Sto
njemu treba. ** (R6)

A majka navodi i kakvo je zadovoljstvo ulogom strucnjaka u ranoj intervenciji te istice
fleksibilnost stru¢njaka bez obzira na pocetni otpor:

., U pocetku je bilo otpora svuda, osobito tako na nepoznatom terenu, medutim dobra
stvar je da unato¢ tome nekakvom pocetnom profesionalnom stavu ja sam terapeut, ti
si dijete, zna se kako to ide, ne mozes ti to tako, na kraju smo vidjeli da su se sve tete
na svim mjestima onak, stale, promotrile ga i vidjele, al stobom to ne prolazi....
Dobro, idemo polako jer s tobom ne ide drugacije nego polako.. “ (R6)

,,Neke od njih su pokusale, stvarno onak ko na straci, to ide tak tak tak... izvolis to
tak... aali velim on nije takvo dijete, i prvo je bilo onak joooj mama, znate... Vi Ste
mama t ttt. i onda za dva mjeseca, hmm, pa da, nemamo druge, s tobom se mora
polako i gotovo i ti to tako i tako... i na kraju je ispalo sve kak je on pod navodnicima
htio, ne kako je htio, nego jednostavno kako je njemu trebalo... “ (R6)
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., Zapravo mislim da je u startu bilo tako, pusti ti mene da radim svoj posao, ti si ovo
ono... medutim s viemenom kad su upoznavali njega, i kad su vidjeli da ja nisam samo
tamo da to obavim, nego i da ih i pitam nesto, da me zanima i da ja doslovno hocu
naucit mislim kak da mu pomognem, mi smo dobili dobru povratnu informaciju... ja
sad ne znam da li je to generalno kod svih terapeuta, da li je od institucije do
institucije, ne znam ne bi ulazila u taj dio... “ (R6)

,, Eto to kod Goljaka jedna jedina stvar koja nama nije kliknula, ali mislim da valjda se
tak mora desit... jer nemoguce da su nam sve tete i lijecnici odlicni, i da smo sa svima
kliknuli... evo nismo kod psihologa kliknuli, bili smo dva ili tri puta... ali prekinuli
smo to, prekinula sam ga tamo vodit... pa smo se prebacili ovdje, pitala sam jel se
moze to tu obavit, ovdje napraviti psiholoSka procjena... i to je jedina stvar s kojom
tamo nisam zadovoljna“* (R6)

., Mislim da je stvarno to bio na nekakvoj a ne zna, dal re¢ na osobnoj razini, ali niko
nije kliknuo ni sa kim, niti mi sa njom... nekako, nekako je puklo... medutim onda smo
to obavili ovdje (MD)* (R6)

Nailaze na nezadovoljstvo veéine roditelja uslugama i strucnjacima, bez obzira na njihovo
pozitivno iskustvo:

,Sta citam i slusam od ljudi, ne znam, mi smo stvarno rekla bih dobro prosli i imali
smo ok pristup “ (R6)

,,Pa ne znam Sta bih rekla, ja sam upravo na svom slucaju promijenila misljenje, jer ja
stalno slusam i na televiziji ¢itam, mozda ja ne znam jesmo mi imali srecu, ili je to, ili
smo pitali u pravo vrijeme prave ljude, ja ne znam... vidim da se ljudi stalno Zale, da
ne mogu ovo, da ne znaju ovo... “ (R6)

U Kkategoriji Oc¢ekivanja od usluga rane intervencije dolazim do detiri poopcene
potkategorije: pokazivanje interesa za dijete od ukljucenih strucnjaka, angazman i roditelja i
terapeuta utjece na uspjesnost rane intervencije, uciniti informacije o uslugama dostupnijima.

Za uspjesnu ranu intervenciju je bitno pokazivanje interesa za dijete od ukljucenih strucnjaka:

., Medutim s vremenom kad su upoznavali njega, i kad su vidjeli da ja nisam samo
tamo da to obavim, nego i da ih i pitam nesto, da me zanima i da ja doslovno hocu

‘

naucit mislim kak da mu pomognem, mi smo dobili dobru povratnu informaciju... "

(R6)
Te angazman i roditelja i terapeuta utjece na uspjesnost rane intervencije:

,»Normalno da se takvi pomaci desavaju, bar bi trebalo biti, zato Sto okej nisu ni svi
terapeuti isti, a nisu ni svi roditelji... a kad ve¢ godinama nekog vidate onda onak
Cujete ja se sad pozalim na nesto, ili pricam nesto... pa onda teta kaze ajooj mama da
vi Cujete i vidite druge roditelje, nekima nije stalo, neki nemaju vremena, neki si ne
mogu priustiti, mislim da na Zalost ne mogu, kao pa tako mozda nije ni sve na
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terapeutu... ak tamo dode netko preko volje ili zato Sto misli da ne znam c¢e ga netko
prozvat ili mislit da on je los roditelj ako nije u petak Peru odveo tamo, mozda onda
nije za ocekivat sad da taj terapeut kad vidi da nekog nije briga, Sta... nije da ih
branim, ima losih roditelja dobrih roditelja, i dobrih i losih terapeuta... " (R6)

Uciniti informacije o uslugama dostupnijima:

,, Opet to vrijeme koje sam spomenula, jer velim mi smo relativno dobro prosli jer smo
se ukljucili negdje na pola tog doba, jer smo imali negdje godinu i pol, sad nesto duze
vremena za to, ee velim nerealno je ocekivati da Ce biti na jednom mjestu sve
informacije dostupne... ali ako si u nesto ukljucen ne znam dva ili tri ministarstva,
Cetiri ustanove bilo bi dobro da se na tim mjestima mogu, necu sad re¢ brosure dobit,
ali dobit informacije iste o istim stvarima... eee to bi bilo dobro, a ne sad ono ako se
Pero tad sjetio re¢ da moram oti¢ tamo, ak nije nist, ili ako mi on ne moze rec¢ sve da
bi barem zna reci kam otici, to bi bilo super... " (R6)

7.6.3. Trece 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¢mjacima u razli¢itim sustavima i Sest razliCitih poopéenih
potkategorija: susret sa razlicitim strucnjacima, primjedba na ostvarene odnose i usluge,
ideja o poboljsanju odnosa sa strucnjacima, zadovoljstvo zalaganjem strucnjaka i aktivna
angaziranost strucnjaka i briga za dijete.

Dogodio se susret sa razlicitim strucnjacima u dosada$njem procesu rane intervencije:

,Znaci mi smo u startu krenuli za fizijatarom, sa neuropedijatrom sa pratecim
terapeutima fizioterapije, radne terapije, senzorne integracije, isto tako je isao kod
ortopeda zbog mogucnosti problema s kukovima, koje hvala Bogu nema... i psiholog, i
logoped sto na Goljaku Sto ovdje, defektolozi... to je manje-vise to... i okulist na
Rebru“

E da i ova prateca snimanja, testiranje govora sluha, mozga... to smo sve radili na

‘

Goljaku... mislim da je to sve, srecom za drugo nismo imali potrebu, to je dobro..."

(R6)
Posebno istice zadovoljstvo zalaganjem strucnjaka:

A dobrih, a rekla bih da dobrih ima puno vise... ali mislim sad mi pada na pamet
Jjedan koji sigurno necu zaboravit, a to je da je njegova radna terapeutica, eee s kojom
on super radi i odlicno se slaze, stvarno Zena ona se priprema za njega... koliko god
ne imala vremena, imas nastancano vrijeme jedno za drugim, koliko god se priprema
ujutro kad dode razmislja kakve ¢e ona njemu igracke sloziti i dat... “ (R6)
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A aktivna angaziranost strucnjaka i briga za dijete je nesto Sto majki jako puno znaci u
procesu rane intervencije:

LE do toga da mi daje ideje za doma Sto napravit i kako i da mi je jedan dan,
vikendom poslala sms poruku... znaci mi mjesecima trazimo jednu igracku koja je
njemu presudna za radnu terapiju, koju tamo obozava, koja bi nam super dobro
dosla... nema nigdje.. i jedan dan meni stize poruka na sms od nje, mama nasla sam
bacvice u baby centru... " (R6)

., Onak wow, Zeno ti u svoje slobodno vrijeme razmisljas o mom djetetu, meni sad ono
suze mi u oci idu ono, ali... mislim njoj je to posao, ali ona je u slobodno vrijeme
klinula i rekla eto vidis sad njemu bi to bilo... jel to je strasno velika stvar kad vi vidite
da je nekom bitno... ja uopce ne ocekujem od nekog takve stvari, jer to je moje dijete,
njima je to posao, da imamo neku dobru komunikaciju... ali onak kad te netko tako
lijepo iznenadi, mislim to divno..“ (R6)

., 1li ne znam njegova bivsa terapeutica koja nas zapravo svako toliko na mail pita kak
je on, i da joj posaljem slike... mislim to je onak super stvar, i dok ona dobije filmic
gdje je on prohodao eeee ona place od sreée misli... 1o je lijepo, to je lijepo.. jer kao i
svuda, mi smo svi ljudi i u tom poslu nade se tako lijepih trenutaka..* (R6)

Bez obzira na zadovoljstvo ve¢inom usluga i odnosa sa struénjacima postoji primjedba na
ostvarene odnose i usluge:

, Evo lo§ primjer smo ve¢ spomenuli, los primjer smo spomenuli... psiholog, nije da
smo mi na prvu... mi smo bili tamo nekih dva ili tri puta, mislim da je to nekak osim
neke osobe razine bio nekak splet nesretnih okolnosti... “ (R6)

,, Gospoda je imala nekakve osobne probleme koji su se bas tad poklopili... ma bas sve
Sto je moglo krenut po krivo, i ja sam tad rekla ne ne ne, ovo vise nema smisla... “ (R6)

., Mislim on je dijete takvo kakvo je, njemu je vrijeme presudno... i kad se on na nesto
navikne, a i dosta je iskljuciv... ako njemu nesto nije, ako mu bas bas nije sjelo tu
nema... kod njega nema sivoga, ili je crno ili bijelo... ne mozes ga pridobit, to je jedan
los i srecom jedini primjer ... (R6)

., Poslijepodne dode tamo nekakva osoba koja ne da ne bi trebala raditi s ljudima, a
kamoli s djecom...(u rodilistu) “ (R6)

A postoji i ideja 0 poboljsanju odnosa sa strucnjacima, ponajvise o pobolj$avanju vjestina
komunikacije kod stru¢njaka:

, Apsolutno bi se mogao poboljsati odnos, eee velim bez obzira na to sto su svi
stijesnjeni sa vremenom i guzvama mogao bi. “(R6)

, Mislim u takvoj situaciji gdje je kao prvo Zivot tog djeteta o tankoj niti svaki dan,
svaki sat... imas tu roditelje, koji nisu tu zbog nas, da se razumijemo, oni su tu zbog te
bebe “ (R6)
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., Ali kad imas roditelja koji je lud sam po sebi zato Sto mu se to desava, mislim da nije
humano a boga mi i profesionalno da se odnosis na takav nacin... a to je nevjerojatno
kakve su bile razlike.. kao sto rekoh, nevjerojatne razlike... “ (R6)

,,Ja stvarno mislim da bi onak u svakoj skoli, svakom fakultetu, svakom strucnom
usmjerenju eee se moglo komotno, sad ne znam jel to postoji, ali sigurno prije
postojalo nije ili ovo ljudi ne bi bili ovakvi, nekakav predmet odnos sa pacijentom i
odnos sa nekakvom blizom obitelji u nekakvim kriznim situacijama.. mislim kako imas
predmet ovoga i ovoga i onoga mozes imat jedan predmet koji se odnosi na to..” (R6)

., Neke stvari tako je stvarno trebas naucit... bas to Sto ste rekli, nismo svi isti... ali s
druge strane mi smo se mozda, dodatni problem je mozda vjerojatno sto oni u Petrovoj
se drze ove stare skole... " (R6)

7.6.4. Cetvrto istrazivacko pitanje

Pitanje ,,Koje brige i strahove navode roditelji djeteta s razvojnim odstupanjima?*
donosi kategoriju brige i strahovi roditelja i ove potkategorije: specificne potrebe djeteta,
omogucavanje podrske i razvoj u samostalnu osobu, brige o razvoju djeteta i polasku u vrtic,
problemi sa hranjenjem, pitanje da li sustav mozZe pruziti potrebnu podrsku, moguce
zdravstvene komplikacije.

Majka istiCe specificne potrebe djeteta koje zahtjeva puno paznje:

,, Velim on stvarno je dijete koje eee treba puno paznje, treba puno vremena puno rada
i ponavljanja, ali ima onak savrSen potencijal da ispadne posve normalna zdrava
osoba s kojom nitko nece poslije morat imat posla.. “ (R6)

Ali treba poticati razvoj u ranoj dobi kako bi se razvio u samostalnu osobu u buduénosti —
omogucavanje podrske i razvoj u samostalnu osobu:

., Pocevsi od obitelji, institucija i ne znam Sta sve ne... i bolje onda sad da mu, i ja da
mu posvetim vrijeme i paznju i sva ta silna ministarstva da daju tih nekoliko kunica
koje se moraju uloZiti u njegovo ne znam, zapravo cak ne lijecenje nego terapiju.. ovaj
da sutra bude normalno dijete s kojim, s kojim nece bit problema... s kojim ¢e se mo¢
ukljucit u nekakav redovni sustav.. “ (R6)

Postojanje brige o razvoju djeteta i polasku u vrtic:

., Trenutno prolazimo probleme sto se tice vrtica.. dakle ja sam rekla da ¢u podnijeti
zahtjev za ovdje, meni je najveci problem socijalizacija i to da se odvoji od mene Sto
smo sad tu uspjesno napravili, eee medutim mislila sam da bi bilo lijepo kad bi se on
mogao ukljuciti negdje u normalni redovni vrti¢ negdje blizu kucu, i da taj vrti¢ ima i
strucni tip logopeda, psihologa nesto, koji ¢e bit tu uz njega i pratit ga... jer njemu ce
za neke stvari mozda, za neke sigurno, trebati bar logoped.. “ (R6)
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., Medutim sad smo uvidjeli da osim Sto su grupe pretrpane i prekrcane, strucni timovi
u vecini vrtica samo figuriraju, Sto mislim da je strasno, a ja se trebam na posao vratit
u 4myj sljedece godine, sto taman nije ni vrit ni mimo za nekakvu Skolsku godinu, i sad
ipak na kraju nismo podnijeli zahtjev za ovu godinu da krene u 9om mjesecu i da mi
bude veé¢ negdje u vrticu, nego ¢emo, vidjet cemo Sta ¢emo kad dode vrijeme na
proljece... eee to mi je sad trenutno najveci problem *“ (R6)

| postavljanje pitanja da li sustav moze pruziti potrebnu podrsku:

., Pa mozda vezano ovo Sto se tice samog vrtica, nekakve ustanove... tesko je ocekivati
u takvom velikom i prenakrcanom sustavu da c¢e netko imati dovoljno vremena, i
Jednostavno volje, da ¢e ga mo¢ tu malo usmjeravat... jer njemu ce sigurno jos neko
vrijeme kad jos bude u tom vrticu, osobito pola dana, trebat i inace mu treba dosta
poticaja, a osobito nekak kad bude u tom nekom novom okruzenju gdje djeca nekako
ako nisu dovoljno gurana stanu... to je jedino ono sto me brine, a sve ovo drugo, sve
¢emo rjesavat kako bude... " (R6)

Kao ostale brige majka navodi problemi sa hranjenjem:

,,Sto se tice drugih, a Sto se tice nas ee moramo se izboriti da rijesimo to hranjenje jer
on jede miksano, jede miksano i sad je ve¢ dovoljno velik.* (R6)

Te moguce zdravstvene komplikacije zbog stanja djeteta:

,, Velim nama su stalno govorili, on je neurorizicno dijete on je tempirana bomba... a
velim svi smo.. taj dio, to si pokusavam nekako maknut... nitko ne zna $to ée mu se
desit, mozda mu padne meteor na glavu pa mislim Sta sad.. tako da se tu pokusavam
ne zamarat s tim stvarima, jer velim ako se nesSto zakomplicira, vid, vid nam je
problem, ta retinopatija do neke punoljetnosti uvijek se moze ponovno vratiti, moze se
ponovno probuditi... to je ono od nekakvih medicinskih stvari.. to je ono sto me brine,
brine zato Sto znam da je moguce, prilicno moguce... a ovo sve drugo nekako necu rec¢
da stavljamo pod tepih, ali to je tak... ako dode dode, i to je to... nase je samo da
odradimo $to bolje pa kako ispadne. “ (R6)

7.6.5. Peto istrazivacko pitanje

Kroz pitanje ,,Na koji nacdin se roditelji suoavaju sa stresom i koja podr$ka im je
potrebna?“ dobivam dvije kategorije: nafin suo¢avanja sa stresom i potrebna podrika
roditeljima.

U kategoriji nadin suofavanja sa stresom pojavljuju se Cetiri potkategorije: poteskoce u
suocavanju sa stresom, ulaganje svih napora u radu s djetetom, angaziranje supruga za brigu
oko djeteta, koristenje slobodnog vremena za druzenje i kupovinu.

Majka priznaje da ima poteskoce u suocavanju sa stresom:
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,Sa stresom mislim da se ne nosim dobro prema drugima i na van, zato Sto sam ja
sebe tako... ja zapravo nisam se sloZila nego je to naprosto tako doslo, kako se sve iz
dogadalo mislim prvi dani naravno da su bili traumaticni i suze i briga i ovo i ono i ne
znam Sta sve ne, kasnije kad je to sve sjelo na svoje mjesto** (R6)

., Ali se ispostavilo da sam mozZda prema ostatku svijeta postalo malo manje strpljiva...
ali vjerojatno zato jer sam s njim bila i morala biti toliko strpljiva, jer ne mozes se
nervirati i ljutiti na stvari koje ne mozes promijeniti, i koje on ne zna promijeniti ali
sam vjerojatno zbog toga na nekim drugim planovima postala onak da ¢u presutit
dvaput, ali triput ne¢u, nisam sa drugim ljudima vise onako pazljiva... mm vjerojatno
sam to kanalizirala na njega, ja to tak gledam...  (R6)

Te ulaganje svih napora u radu s djetetom:

., Mislim da to ne namjerno, ja sam se usredotocila na njega i sve §to oko njega trebam
i radim mi je nekako pod normalno, nije mi tesko padalo, tak da je to dobro... ne
smatram njega ni to Sto radim oko njega nekakvim nametnutim niti pa me to nit ne
frustrira, pa me to nit nervira... sto je dobro.. “(R6)

Iako vecinu brige za dijete preuzme na sebe, shvaca koliko je bitno angaziranje supruga za
brigu oko djeteta:

., Tako da vecinu toga ja odradim sama, medutim u posljednjih pola godine zdusno
prakticiram to da jednom ili dva puta tjedno, sa potrebom ili bez potrebe ja njih
dvojicu ostavim same... “ (R6)

,, Tako da ih sad ostavljam ih, nekad i kad trebam i kad ne trebam samo i zbog jednog i
zbog drugog da oni budu solo, a ja onak maknem se* (R6)

koristenje slobodnog vremena za druzenje i kupovinu:

,,Odem s curama na kavu, odem u Soping.. odem, ali kazem, super mi je to... osobito
kad se velim podruzim sa curama, ili nesto, malo se maknem... mada su to sve teme
opet se vrtimo o deci o kuci, poslu... ali bar onak znam sad su vas dvojica malo. *“ (R6)

U Kkategoriji potrebna podr$ka roditeljima pojavljuju se pet razlic¢itih potkategorija:
nedostatak podrske Sire obitelji zbog mjesta stanovanja, iskljucenost supruga iz procesa rana
intervencije, grupe roditelja kao pozitivno iskustvo, mogucnost dobivanja utjehe, informacija
te razmjena iskustava, potreba za dobivanjem asistenta u vrticu.

Navodi nedostatak podrske sire obitelji zbog mjesta stanovanja:

,,Pa zapravo, konkretno nitko nam ne pruza podrsku... jer bake dede servisi su nam i
jedni i drugi u drugoj Zupaniji, znaci nisu nam blizu.. tako da muz i ja smo od prvog
dana smo sami, nitko nije drugi.. “ (R6)

Te iskljucenost supruga iz procesa rana intervencije:
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,Ali muz radi, iii on bas nije toliko ukljucen u sve ove stvari oko vjezbe oko ovoga...
medutim ja sam taj dio preuzela odmah... i mislila sam Sta covjek radi, i to je to...
medutim kasnije se desilo da ne znam ee ili smo ga mi iskljucili, ili se on osjecao
iskljucenim pa se jos vise iskljucio tako da ee evo ja bi ga recimo, vise bi ga
angazirala... ali velim to je kolateralna steta, ja sam bila usmjerena na dijete, dijete
na mene...* (R6)

Izdvaja grupe roditelja kao pozitivno iskustvo gdje postoji mogucnost dobivanja utjehe
informacija te razmjena iskustava:

., To nismo spomenuli, to je super zato Sto ta nasa druzenja su najcesce neformalna, ali
u onom trenutku kad ja imam neko pitanje ili me nesto zanima, evo sad sam bas imala
konkretna pitanja za ta odvajanja, socijalizaciju, za vrti¢, promjenu vrtica... super mi
je Sto mogu pitat... to mi je odlicno, znaci mi se caskamo, druzimo znaci pricamo o
problemima o dobrim o losim stvarima, ali sve vrlo opusSteno a opet s druge strane kad
nesto treba mogu pitati.. i dobit nekakva odgovor, strucan da tako kazem... “ (R6)

Te da postoji potreba za dobivanjem asistenta u vrti¢u koji bi usmjeravao i poticao dijete kao
nadopuna stru¢nom timu:

,,4 0no Sto bi bila dobra pomo¢... bilo bi super kad bi svako dijete sa ovakvom ili bilo
kakvom poteskocom moglo dobit asistenta.. jer recimo u njegovom slucaju asistent je
nesto sto bi njemu bilo savrseno za redovan vrtic... a evo asistent uz ovo sve sto
imamao, i da u vrticu strucni tim da radi, stvarno da radi s njim, da jednom ili dvaput
mjesecno, triput ne znam koliko treba da mogu do¢ i sjest, da ga mogu uzet.. znaci, a
ne da pitaju tete kak je, da doslovno mogu njega kad treba odraditi... i da on moze
dobit asistenata koji ¢e njemu tu bit to sto ée ga pogurat, super ja ¢u bit sa djecom, ja
¢u se igrat... ali ono sto njemu nedostaje to je ta sigurna osoba i netko tko ce ga
usmjeravat bi bio savrsen... eto, drugo nista.* (R6)

8. Rasprava

U prethodnom poglavlju dala sam detaljan prikaz nalaza istrazivanja vezanih uz perspektivu
obitelji koje imaju djecu sa odstupanjima u psithomotorickom razvoju. Nalazi se sastoje od
prikaza dobivenih tema popracenih originalnim navodima samih roditelja. U nalazima
istrazivanja htjela sam, s obzirom na prirodu i1 nacela kvalitativne metodologije, dopustiti
svakom roditelju da kaze pricu svoje obitelji i podjeli svoje iskustvo, a u ovom poglavlju ¢u
povezati njithove odgovore s obzirom na istraZzivacka pitanja 1 u skladu s osnovnim ciljevima

istrazivanja.

U ovoj raspravi ¢u se usmjeriti na povezivanje pojedinacnih prica iz kojih ¢e proizaci neke

zajednicke dimenzije iskustava te predstavljanje novih tema koje nisu bile predvidene

85



istrazivaCkim pitanjima, ali su se svejedno pojavile. Svoja saznanja iz ovog istrazivanja

povezati ¢u sa dosada$njim saznanjima iz ove tematike.

8.1. Prvo istrazivacko pitanje

Prvo istrazivacko pitanje ,,Koje usluge rane intervencije su dostupne roditeljima djeteta s
razvojnim odstupanjima?“ govori o uslugama rane intervencije koje su dostupne
roditeljima djece s teSkoéama u razvoju. Prvi korak u uklju¢ivanje u procese rane
intervencije je saznanje za teskocu djeteta ili poCetne sumnje na zaostajanje u razvoju. Kako
navode roditelji do teskoc¢a je doslo prilikom razlicitih ¢imbenika, a za teSkoc¢u su saznali za
vrijeme trudnoce, prilikom poroda, kod prijevremenog poroda ili kod uocavanja kaSnjenja u

razvoju kod djeteta Sto je povezano sa susretima sa zdravstvenim djelatnicima.

Nakon $to saznaju za teSkocu ili zaostajanje u psihomotorickom razvoju koje dijete ima bitno
je dobiti informaciju kome se treba obratiti kako bi znali od kuda zapoceti sa uklju¢ivanjem u
usluge 1 potragom za rjeSenjem za dijete. Majka R1 navodi da je svaka informacija dobro
dosla u tom procesu, a R3 da je bilo potrebe za informacijama i teSkocama koju dijete ima, o
¢emu se radi te koje vrste terapija su nuzne. Ostali navode da su pocetne informacije o ¢emu
se radi i gdje se obratiti bile dostatne. Kao izvor informacija o dostupnim uslugama roditelji
navode ponajprije Internet, razmjenu iskustava sa drugim roditeljima, stru¢njaci s kojima se
susrecu, Centar za socijalnu skrb, stru¢ni tim u vrtiCu te preko poznanstava. Istrazivanje
autorice Mili¢ Babi¢ i sur (2013) isti¢e orijentiranost roditelja na informacije dobivene od
drugih roditelja i sa Interneta jer izostaje profesionalna stru¢na podrska; izostanak informacija

i nepotpune informacije.

Neki isti¢u nedostupnost informacija o uslugama i pravima te da je potrebna inicijativa
roditelja u traZenju informacija o uslugama te ukljucivanja u potrebne usluge: snalazljivost
roditelja, pretraZivanje interneta, ispitivanje drugih roditelja i stru¢njaka, zvanje razli¢itih
ustanova. Rezultati ankete koju su proveli Kosi¢ek 1 sur. (2009) donose nezadovoljstvo
roditelja dobivenim informacijama te isticu kako nisu pravovremene, a Mili¢ Babi¢ 1 sur.
(2013) nezadovoljstvo kvalitetom dobivenih informacija o uslugama rane intervencije. U
nekoliko slucajeva istiCe se i angazman majke u procesu rane intervencije kod uklju¢ivanja u
privatne vjezbe, kupovanje samostalno ortopedskih pomagala te trazenje usluga iako one nisu
dostupne mjestom stanovanja. U ranoj intervenciji u Hrvatskoj je dodatno naglasena

odgovornost roditelja pa tako roditelj obilazi s djetetom i nalazom stru¢njake razlicitih profila

86



tragajuci za pravom informacijom o tome $to je najbolje za njegovo dijete (Mili¢ Babi¢ i sur.,

2013).

Tablica 3. Izvori informacija o uslugama i pravima

Najvece prepreke dostupnosti usluga rane intervencije su duge liste ¢ekanja na uslugu te
nedostatak stru¢njaka te nedostupnost informacija o uslugama. Rogulji¢ (2010) u svom
istrazivanju navodi nezadovoljstvo roditelja mreZom usluga koje su im dostupne u zajednici.
Roditelji navode ostvarenost dijela usluga rane intervencije te primanja usluga u razlicitim
ustanovama. Radi se o ve¢em broju razli¢itih ustanova (bolnice, centri za rehabilitaciju),
usluga te susreta sa razli¢itim stru¢njacima, a ako nema drugih zdravstvenih problema
najéeSc¢e prvi susret bude sa fizijatrom zbog zaostajanja u psihomotorici. Roditelj 3 navodi
potrebu za specificnim uslugama rane intervencije zbog specifi¢nih potreba djeteta. Dok
roditelj 4 postavlja pitanje kvalitete usluge koja je primljena s obzirom da nemarom lije¢nika
dolazi do jos veéih oSte¢enja u motorici djeteta. Roditelj 5 priznaje da se susrece sa

nerazumijevanjem okoline zbog ranog ukljucivanja u terapije.

Roditelj 2 pokazuje nepoznavanja uloge strucnjaka $to ukazuje na potrebu za edukacijom
roditelja. Rezultati istrazivanja koje su proveli KoSicek i sur. (2009) pokazuju nedovoljnu

informiranost ispitanih roditelja o podruc¢ju rada edukacijsko-rehabilitacijskog stru¢njaka.
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Takoder, istiCe se nedovoljna informiranost o vaznosti ranog uklju¢ivanja u rehabilitacijski
tretman kao i 0 mjestima gdje mogu potraziti pomo¢ i savjet ukoliko primijete odstupanje kod
svoga djeteta. Sve to ukazuje na potrebu informiranja javnosti, te sadasnjih i buducih

roditelja, o vaznosti rane intervencije u djetinjstvu.

8.2. Drugo istrazivacko pitanje

Drugo pitanje ,,Kakvo je zadovoljstvo ostvarenim uslugama rane intervencije kod
roditelja djeteta s razvojnim odstupanjima?“ govori 0 zadovoljstvu uslugama rane
intervencije i ofekivanjima od usluga rane intervencije. Zadovoljstvo dostupnoscéu usluga
rane intervencije razlikuje se s obzirom na iskustva, ali kao prepreke dolaska do usluge isticu
se duga ¢ekanja i nedostatak informacija. Dok se neki slazu da su dobili uslugu na vrijeme
drugi isticu ulaganje napora u to. Vecina roditelja ipak navodi zadovoljstvo ostvarenim
uslugama rane intervencije, odnosom strucnjaka prema djetetu te ulogom strucnjaka u ranoj
intervenciji. Kao pozitivnosti navode motiviranost i prilagodljivost stru¢njaka, podrzavajuéi

odnos 1 susretljivost, poucavanje roditelja.

SusreCu se sa neostvarivanjem podrske za roditelja i obitelj prilikom ostvarivanja usluga
budué¢i da nema puno primjera usmjerenosti usluge na cijelu obitelj. U¢inkovite 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 i1 edukacija roditelja te pruzanje intervencije u djetetovom
prirodnom okruzenju (Meadan, Daczewitz, 2015). Prednosti pruzanja usluga rane intervencije
(ukljucujuéi nultidisciplinarni pristup u terapiji te podrSka obitelji) za djecu s teSko¢ama u
razvoju i njihove obitelji Siroko su priznate te u razvijenim drzavama svijeta rana intervencija

uvijek ukljucuje i obitelj gdje dijete provodi najviSe vremena (Ziviani i sur., 2014).

Roditelji izricu razli¢ite primjedbe na dosad primljene usluge: velike liste ¢ekanja, premalo
strucnjaka (fizijatra, senzornih terapeuta, logopeda, stru¢nih suradnika), a previSe djece,
nesuradnja medu ustanovama, usluge usmjerene samo na dijete, previSe papirologije 1 spora
administracija, stru¢njaci nemaju vremena, loSa komunikacija roditelj-stru¢njak, nemar i
nezainteresiranost stru¢njaka, nedostatak podrske za obitelj te automatizam u obavljaju posla.
Razli¢ita istrazivanja (Mili¢ Babi¢ 1 sur., 2013; Kosic¢ek 1 sur., 2009) navode primjedbe
roditelja na primljene usluge rane intervencije: pravovremenost i kvaliteta informiranja,

suradnja medu stru¢njacima razli€itih struka, izostanak potrebne podrske, neprofesionalnost
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strucnjaka u odnosu sa roditeljima, loSa organizacija i spora administracija, prenormiranost
struénjaka 1 nedostatak stru¢nog kadra, velike liste Cekanja, rijetki termini, nedostupnost

usluga u manjim sredinama, needucirani stru¢njaci.

Tablica 4. Primjedbe na dosad primljene usluge

Primjedbe na dosad primljene usluge

- Duge liste ¢ekanja - SluZenje medicinskom
- Nedostatak stru¢njaka terminologijom
- Stru¢njaci nemaju vremena - Previse papirologije
- Pitanje kvalitete usluge - Primanje usluga u velikom broju
- Nedostatak motivacije i ustanova
nezainteresiranost - Neostvarivanje podrske za roditelja
- Usluge usmjerene samo na dijete - Automatizam u obavljanju posla
- Losa komunikacija sa stru¢njacima - Kasno prepoznavanje zaostajanja u
razvoju

Losa komunikacija i nezainteresiranost stru¢njaka za rad izazivaju stres i frustraciju kod
roditelja. Frustracije se mogu pojaviti i kod djece, zbog ukljucenosti u velikog broja terapija i
,ukradenog djetinjstva®“ te se spominju negativne posljedice terapije na dijete. Jedna majka
(R2) istiCe 1 nedostupnost odredenih usluga zbog mjesta stanovanja jer obitelj ne Zivi u gradu

Zagrebu.

Kroz susrete sa drugim roditeljima majka (R5) primjecuje kasno prepoznavanje zaostajanja u
intervencije kako bi rezultati bili $to bolji. Stru¢njaci se slazu da su za ranu intervenciju prve
tri godine zivota najvaznije (Spiker i sur., 2005), a na raspravi odrzanoj na Edukacijsko-
rehabilitacijskom fakultetu (2008.; prema KoSicek 1 sur., 2009) ukazalo se 1 na nedostatno
uvazavanje roditeljskih opservacija jer oni ¢esto vide odstupanje u razvoju svog djeteta, ali im

se savjetuje da Cekaju.

Pojavljuju se razliCite ideje o poboljsanju usluga rane intervencije: vise termina i vjezbi, sve

usluge na jednom mjestu, usmjerenost usluge na obitelj, motiviranost stru¢njaka, individualan
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pristup svakom djetetu, edukacija roditelja, poboljSanje odnosa stru¢njak-roditelj, holisticki

pristup.

Tablica 5. ideje o poboljSanju usluga rane intervencije

Ideje o poboljSanju usluga rane intervencije

- Vise termina i vjezbi - Bolji odnos stru¢njak-roditelj

- Sve usluge na jednom mjestu - Bitna promjena sustava

- Usmijerenost usluge na obitelj - Roditelj kao nositelj terapije

- Motiviranost stru¢njaka - Rano prepoznavanje zaostajanja

- Individualni pristup svakom djetetu Suradnja medu stru¢njacima i

- Edukacija roditelja ustanovama — timski rad

Aktivna ukljucenost roditelja u terapije podrazumijeva interes, ucenje te svakodnevni rad kod
kuce, a majka (R1) navodi izostanka aktivne ukljucenosti oca. Nuzno je ukazati roditeljima na
vaznost rada s djetetom u roditeljskom domu jer je to bitna dopuna rehabilitaciji (Jokovic-

Turalija, Pajca, 1999).

Iako roditelji navode da se Cesto susrecu sa nezadovoljstvom vecine roditelja uslugama i
strucnjacima mogu primijetiti da su iskustva roditelja koji su ukljuc¢eni vec¢inom pozitivna, ali
uz prijedloge za poboljsanje. Tako se pojavljuje kategorija ofekivanja od usluga rane
intervencije gdje navode S§to je bitno za uspjeSnost rane intervencije. Svi se slazu kako je
bitha promjena sustava te uciniti informacije o uslugama dostupnijima. Potrebu za
promjenom sustava ukazuju i Kosicek 1 sur. (2009) u svom istrazivanju - Nepostojanje mreze
rane intervencije u nas rezultira nedovoljnom informiranos¢u roditelja koji su zbunjeni i
preplaseni, nerijetko prepuSteni sami sebi. U Hrvatskoj ne postoje usustavljeni podaci o
programima rane intervencije te ne postoje niti programi za evaluaciju i praenje rada
savjetovaliSta, udruga, centara koji provode ranu intervenciju. Njihovi rezultati upucuju na
potrebu bolje suradnje s roditeljima kao i adekvatnijeg informiranja roditelja o0 moguénostima

terapije 1 rehabilitacije te pruzanja nuzno potrebne potpore.
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Roditelji isticu kako je bitna edukacija strucnjaka 0 novim znanjima u podruéju te
pokazivanje interesa za dijete od strane ukljucenih strucnjaka, $to roditeljima jako puno
znaci. Postavlja se i pitanje kvalitete usluge strucnjaka i motivacije za rad. U istrazivanju
Mili¢ Babi¢ 1 sur. (2013) roditelji motivaciju stru¢njaka ukljucenog u rad s djetetom roditelji

smatraju znacajnom za ishod intervencije te razvijanje suradnog odnosa stru¢njak-roditelj.

Kao bitne odrednice uspjeSnosti rane intervencije izdvaja se: pravovremenost bitnih
informacija, vaznost pravovremenog ukljucivanja u terapije, suradnja s obitelji kao najbitnija
stvar, pozitivan i podrzavajuli odnos prema obitelji te vaznost kontinuiranog rada kod kuce te

da angazman i roditelja i terapeuta utjece na uspjesnost terapije.

Tablica 6. Bitne odrednice rane intervencije

vaznost - TIMSKI RAD
pravovremenost pravovremenog )
bitnih informacija ukljucivanja u O%%%%DNI
terapije

pozitivan i
podrzavajuci kontinuirani rad
odnos prema kod kuce
obitelji

angaznan i

- HOLISTICKI PRISTUP . a:;ii\rl::ost roditelja i
- DOSTUPNOST strguénj aka i terapeuta utjece

INFORMACHA briga za dijete na uspjesnost

terapije
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8.3. Trece istrazivacko pitanje

Pitanje ,,Kako roditelji djeteta s razvojnim odstupanjima opisuju odnose sa stru¢njacima
u razli¢itim sustavima vezano uz usluge rane intervencije?*“ nam donosi iskustvo odnosa
sa strunjacima u razli¢itim sustavima te zadovoljstvo istime. U razgovorima roditelji
navode zadovoljstvo ostvarenim odnosima i primljenim uslugama (u svim sustavima, u
zdravstvu). Kroz procese rane intervencije roditelji i djeca se susreéu sa razlicitim
strucnjacima.  pedijatri, kirurzi, neuropedijatri, neonatolzi, ortopedi, geneticari,
gastrenterolozi, fizijatri, fizioterapeuti, radni terapeuti, logopedi te edukacijski rehabilitatori.

Te odnose opisuju kao ve¢inom pozitivne i dobre sa rijetkim primjerima loSih odnosa.

Bez obzira $to su zadovoljni odnosima, postoje primjedbe na ostvarene odnose i usluge: sluze
se medicinskom terminologijom, nezainteresiranost, previSe papirologije a premalo vremena
za odnos, lo$i odnosi medu strukama i medu razli¢itim ustanovama. Kosicek i sur. (2009.)
takoder upucuje na vaznost suradnje strucnjaka ukljucenih u ranu intervenciju, ali i na
nezadovoljstvo roditelja postojeCom praksom nesuradnje stru¢njaka u Hrvatskoj. Ljubesic¢
(2009) i Kraljevi¢ (2010) u svojim radovima isticu vaznost dobre suradnje roditelja i

strunjaka za uspjesne ishode rane intervencije u Hrvatskoj.

Potrebna je inicijativa roditelja u ranoj intervenciji kako bi se prevazisle teskoée u
komunikaciji. No postoje i ideje o poboljsanju odnosa sa strucnjacima: Koristiti svima
razumljiv jezik u objasnjavanju, treba isticati jake strane djeteta, a ne samo slabe, viSe se
posvetiti roditeljima, poboljsati komunikaciju. Autori Klein i Gilkerson (2000) isticu kako
rana intervencija mora biti strogo individualizirana, naglasavajuci jake strane djeteta. Kako bi
se poboljsala komunikacija postoji prijedlog da se na fakultete uvedu obvezni predmeti o

pozitivnoj komunikaciji sa pacijentima (R6).

Administracija i birokracija utjecu na odnose roditelj-stru¢njak jer je zbog obima posla
stru¢njaci ne mogu previSe posvetiti roditeljima 1 djeci. Istiu se 1 lijepi primjeri odnosa te
zadovoljstvo zalaganjem strucnjaka $to roditeljima jako puno znadi, kao i aktivna
angaziranost strucnjaka i briga za dijete. Takav odnos osnazuje roditelje te im pomaZze u

procesu rane intervencije te daje dojam da nisu sami.
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Tablica 7. Dostupnost usluga, zadovoljstvo uslugama i odnosi sa stru¢njacima

Roditelj Dostupnost usluga Zadovoljstvo uslugama  Odnosi sa strucnjacima
R1 3 5 5
R2 3 4 4
R3 3 4 4
R4 2 4 4
R5 4 4 4
R6 4 5 5
Srednja vrijednost 3,16 4,33 4,33

Kao $§to 1 nalazi istrazivanja donose roditelji dostupnost uslugama smatraju najloSijim
aspektom primljene rane intervencije, dok su zadovoljni primljenim uslugama i odnosima na

stru¢njacima.

8.4. Cetvrto istraZivatko pitanje

Pitanje ,,Na koji nac¢in se roditelji suo¢avaju sa stresom i koja podr§ka im je potrebna?“
donosi temu brige i strahovi roditelja. Biti roditelj djeteta sa zaostajanjem u
psthomotorickom razvoju znaci 1 prisutnost stresa zbog teskoce djeteta te razliCite brige.
Pojavljuje se pocetna briga iz neznanja i straha koja bude djelomi¢no olaksana pocetkom i
ukljucivanjem u terapije. Odmah nakon rodenja ili po pocetku Skole kada roditelji saznaju da
imaju dijete s TUR roditelji bivaju razocarani jer su njihove nade da imaju ,,idealno dijete*

rasprSene $to negativno utjece na obiteljsku strukturu (Eripek, 1996; prema Cavkaytar, 2012).

Brige koje muce roditelje su: briga o razvoju djeteta, briga o buducnosti, prihvacenosti od
strane vrSnjaka, postizanja samostalnosti u zivotu i savladavanja odredenih vjestina, upisa u
Skolu i prilagodba na skolu i ucenje, dostizanju vrsnjaka, brige oko odabira i nastavka

terapija, polaska u vrti¢. Pojavljuju se i strah od mogucih ozljeda te strah od mogucih
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zdravstvenih komplikacija. Briga jedne majke je i problem $to dijete pokazuje prezasi¢enost

terapijama u smislu placa, odbijanja i frustriranosti kada se susrece sa stru¢njacima.

Roditelji su svjesni razvojnog zaostajanja djeteta te ih brine da li ¢e dijete propuzati, da li ¢e
se razviti govor 1 motorika, da li ¢e se rijesiti problemi sa hranjenjem te kako ¢e njihovo dijete
izgledati jednog dana te dolazi do neizvjesnosti i neznanja zbog teskoce djeteta. NO postoji i
svjesnost da za rezultate treba vremena i da treba kontinuirano raditi. Razli¢ita istrazivanja su
pokazala da savjetovanje i pruzanje informacija te edukacija smanjuju roditeljske brige i stres
i pomazu im u procesu prilagodbe (Boci, 1991; Aksaz, 1992; Cetinkaya, 1997; Hunfeld,
Tempels, & Passchier, 1999; Pelchat, Jocelyn, &Nicole, 1999; prema Cavkaytar, 2012).

Omogucavanja podrske u ranoj dobi i djetinjstvu moze dovesti do razvoja u samostalnu osobu
koja se sama brine za sebe te nije ne teret drustvu. To bi bila ekonomska korist rane
intervencije (Ljubesi¢, 2014). Neka djeca imaju specificne potrebe te im je tako potrebno
pruziti specifi¢ne usluge i terapije koje nisu lako dostupne. Postavlja se i pitanje da li sustav
moze pruziti potrebnu podrsku — u redovnom vrti¢u i Skoli, s obzirom na broj djece i
prenormiranost stru¢nih suradnika. Takve stru¢ne sluzbe cesto previSe vremena provedu u

papirologiji te se ne mogu posvetiti individualnom radu sa djecom.

8.5. Peto istrazivacko pitanje

Pitanje ,,Na koji na¢in se roditelji suo¢avaju sa stresom i koja podrska im je potrebna?*
donosi temu na¢in suo¢avanja sa stresom. Roditelji navode izvore podrske kod suocavanja
sa stresom: najceS¢e obitelj, muz, roditelji, bra¢a i sestre, prijatelji, kolege s posla te

strucnjaci.

Dvije majke navode izostanak podrske unutar obitelji, odnosno supruga koji nije uklju¢en u
procese rane intervencije te roditelja zbog mjesta stanovanja, drugi isti¢u obitelj kao izvor
podrske gdje se zajedniCki suocavaju sa stresnim situacijama. Majka (R6) navodi kako je
zbog toga bitno angaziranje supruga za brigu oko djeteta, kako bi ona ponekad mogla imati
vrijeme za sebe, a kako bi se on mogao imati vrijeme sa djetetom. Kada nedostaje podrska
obitelji poprilicno je teSko za roditelje i dijete. Majke navode i nedostatak podrske dalje

obitelji zbog mjesta stanovanja (R1, R6) te iskljucenost supruga iz procesa rane intervencije

(R1,R6).
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Pojavljuje se i izostanak podrske od strane strucnjaka koja je potrebna za suoCavanje sa
izazovima u procesu rane intervencije. Istrazivanje koje su proveli Bailey i sur. (2006) kaze
da roditelji navode da cijene stru¢njake koji prelaze okvire svojih radnih duznosti i dodatno se
angaziraju kako bi pomogli djetetu 1 obitelji te da im je vazno da educiraju roditelje i

angaziraju se u zagovaranju djetetovih prava.

lako postoje poteskoée u suocavanju sa stresom roditelji pronadu svoje nacine kako bi im
stresne situacije bile lakSe: glazba, obitelj i hobi kao nacin suocavanja sa stresom, tjelovjezba
[ tréanje, odmor i opustanje dok djeca zaspu, Koristenje slobodnog vremena za druzenje i
kupovinu, rad po kuci. Roditelji ipak navode kako su te situacije rijetke te nepostojanje

slobodnog vremena zbog brige za dijete te da ulazu sve napore u brigu za dijete.

Roditelji djece sa teSko¢ama u razvoju suocavaju se sa razli¢itim stresnim situacijama koje ne
pogadaju roditelje djece bez teskoca te pokazuju predanost i Zrtvovanje za djecu te im je zbog
toga potrebna podrska, a to u svom c¢lanku navodi i Gothwall (2015). Kao vrste podrske
koje su im potrebne roditelji navode: potrebna podrska od strane supruga, potreba za
formalnom podrskom obitelji (u obliku savjetovanja), potreba za jednom osobom koja pruza
podrsku i informacije obitelji (Kkroz posjete obitelji), obitelji je potrebna podrska kod
suocavanja s teSkocom djeteta i brigama koje dolaze, potreba za podrzavajucim odnosom
strucnjaka, potreba za dobivanjem asistenta u vrticu, a jedna majka navodi nepostojanje
potrebe za dodatnom podrskom. Razlicita istraZivanja bavila su se temom kakva je podrska
potrebna obiteljima (financijska, socijalna, emocionalna, psiholoska u borbi protiv stresa) te
kako su ucinci tih podrski bile pozitivne u ispunjavanju potreba obitelji (Cavkaytar, 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).

Majka (R3) navodi potrebu za razgovorom sa strucnjakom o aktualnim problemima
(psiholog, psihijatar) kako bi kroz razgovor uvidjela da li su brige i problemi koje sada ima
prirodni s obzirom na situaciju u kojoj se nalazi. Autor Cavkaytar (2012) navodi da je
mnogim roditeljima potrebna emocionalna podrska, te profesionalna pomo¢ za psiholoske
probleme i razliCiti oblici socijalne podrske. Majka (R6) navodi grupe roditelja kao pozitivno

iskustvo podrske gdje postoji mogucnost dobivanja utjehe, informacija te razmjenu iskustava

(Mali dom).
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Tablica 8. Stres, suocavanje i podrska

Stres zbog teskoce djeteta

- Brige o razvoju djeteta (govor, - Dostizanje vrsnjaka
motorika) - Brige oko odabira i nastavka terapija

- Dostizanje vrSnjaka - Strah od mogudih ozljeda

- Brige o buduénosti - Strah od zdravstvenih komplikacija

- Upis u Skolu i prilagodba na skolu i - Prezasi¢enost terapijama za dijete
ucenje - Stres kao uzrok problema u braku

- Upis u vrti¢ - Roditelji djece sa zaostajanjem u

- Savladavanje odredenih vjestina razvoju zaborave na sebe

¥

Nacini suocavanja sa stresom

Izvori podrske Glazba Rad po kuci
- Muz, obitelj, roditelji, braca i sestre, Obitelj Druzenje i kupovina
kolege s posla, struc¢njaci Hobi Odmor i opustanje
=>» Izostanak podrske unutar obitelji Tjelovjezba i trcanje
=>» Izostanak podrske struénjaka

9

Potrebna podrska

- Od strane supruga - Za podrzavaju¢im odnosom strucnjaka
- Formalna podrska obitelji - Kod suocavanja sa teskocom djeteta i
- Zajednom osobom koja pruza podrsku i brigama koje dolaze

info obitelji - Zaasistentom u vrtiéu

8.6. Druge teme

Kroz razgovor su se pojavljivale i razli¢ite teme koje nisu bile predvidene istrazivackim
pitanjima ili su se pojavile na samom kraju razgovora, ali ipak su relevantne za istrazivanje ili

iskustvo pojedinih sudionika ispitanika ili kao prijedlog za poboljSanje usluge.

Obitelji djece s teSko¢ama u razvoju suocavaju se sa razli€itim stresovima 1 izazovima te se
pojavila teme problemi obitelji djece s teSkoéama u razvoju. Zbog tako promijenjene
dinamike u obitelji Roditelj 4 navodi stres kao uzrok problema u braku. Roditelji djece s
teSkocama zaborave na sebe zbog brige za dijete (debljanje, zdravstveni problemi) te se istice
potreba za savjetovanjem za obitelj i supruznike da se lakse suocavaju sa novim izazovima.

Whiting (2014) kroz analize studija donosi da je vise od pola roditelja koji imaju djecu s
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teSkocama u razvoju ima neki oblik psihickih i zdravstvenih teskoc¢a do kojih dolazi zbog

brige za dijete, koje su dovele do vecih ili manjih teskoca u obitelji.

Majka (R1) daje prijedloge za poboljSanjem kvalitete podrSke zbog nedostupnosti usluga
rane intervencije: potreba za strucnjacima edukacijskim-rehabilitatorima u patronaznim
posjetima obiteljima i potreba za patronaznim posjetima obiteljima s djecom s odstupanjima
u razvoju. Osoba isti¢e vrijednost patronaznih posjeta kao nesto $to koristi i djetetu i obitelji
kojoj u tim teSkim trenucima nedostaje podrske. Kao jedno od losih iskustava u intervenciji

navodi nedostatak interesa za ukljucivanjem u intervenciju od strane supruga.

Majka (R2) uvida vrijednost koristenja baby handlinga u postupanju sa djetetom te daje neke
prijedloge za poboljSanje usluga rane intervencije. Njena razmisljanja idu prema poticanju
ranog razvoja i ranom prepoznavanju teSkoc¢a. Navodi kako postoji velika neinformiranost
roditelja o pojedinim metodama, kao §to je baby handling, kod kojih je potrebno educirati
roditelje sve djece. Navodi kako je vazno koristenje baby handlinga za poticanje razvoja za
svu djecu, jer je lako za nauciti, a njime se poti¢e razvoj, Sto ne moze Stetiti ni djeci bez
zaostajanja u razvoju. Isto tako uvela bi obavezni pregled kod fizijatra za svu djedu koji bi
prepoznao rana odstupanja u razvoju, ali i poucio roditelje o razvojnim miljokazima te kako
pravilno postupati sa djetetom. Bitno je davanje informacija i poucavanje roditelja na jednom

mjestu, jer se skracuje vrijeme i olaksava prolaz kroz procese rane intervencije.

Kroz intervju sa majkom (R6) pojavljivale su se razlicite ideje i prijedlozi za pobolj$anje
usluge rane intervencije tako da sam ih formirala u posebnu kategoriju. Majka ukazuje na
nazadnost hrvatskog sustava rane intervencije istiu¢i primjer rane intervencije iz inozemstva
gdje se stru¢njaci koji poticu rani razvoj ukljucuju odmah po rodenju djeteta ukoliko postoji
odstupanje te kod nas postoji potreba za promjenom funkcioniranja sustava. Kao prijedlog za
promjenu navodi da bi se skracivanjem vremena patronaze moglo obraditi vise djece jer se
odvija dva puta tjedno po sat i pol, §to je previSe za manju djecu. Majka postavlja i pitanje

Strucnosti terapeuta.

Isti¢e ulogu pedijatra u ranoj intervenciji kao najbitnijeg koji bi trebao prepoznati zaostajanje
kod djeteta te uputiti roditelje, no oni su ¢esto prenormirani i nemaju dovoljno informacija.
Kako bi rana intervencija bila §to uspjeSnija vazna je komunikacija medu strucnjacima te
zajednicki rad svih struénjaka — inter/multi/transdisciplinarnost. Zakljucci 4. hrvatskog

simpozija o ranoj intervenciji u djetinjstvu (2015) usmjereni su na timski rad te navode da je
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bitno postaviti transdisciplinarnost kao prioritet u provodenju usluga rane intervencije te je

prepoznata kao najbolja praksa.

Rana intervencija trebala bi biti intervencija usmjerena na obitelj, ne samo na roditelje nego
na cijelu obitelj te sve ukljucene ¢lanove. U provodenju rane intervencije strucnjaci trebali
imati u obziru jedinstvene razvojne zahtjeve i snage djece te okolnosti njihovih obitelji kako

bi provodili uslugu usmjerenu na obitelj (Tomasello, Manning & Dulmus, 2010).

Postoji potreba za boljim odnosom prema roditeljima, te davanjem podrske i edukacije
roditeljima. Odnos prema roditeljima bi trebao biti viSe podrzavajuci i trebalo bi unaprijediti
komunikaciju, zato Sto stres roditelja utjece na dijete i funkcioniranje cijele obitelji. Ako
roditelji ne dobiju provjerene informacije oni ¢e ih potraziti na internetu te je bitno omoguciti
bolju dostupnost informacija. Majka daje ideju izrade letaka sa dostupnim uslugama i
pravima koji bi se mogli dobiti kod pedijatra, u bolnicama, vrti¢ima, Centru za socijalnu skrb.
Mili¢ Babi¢ i1 sur. (2013) navode kako sustav pruzanja podrSke djeci kroz uslugu rane
intervencije u Hrvatskoj jo$ nije objedinjen tako da ne postoji azurirana baza podataka o

pruzateljima usluga i listama ¢ekanja.

Majka isti¢e kako bi roditelj trebao biti nositelj terapije, a svi ostali struénjaci podrska zato
jer on provodi najviSe vremena sa djetetom i treba svakodnevno i u kontinuitetu raditi s
djetetom. Bilo bi dobro da za vrijeme terapija roditelj radi sa djetetom, a strucnjak gleda i
savjetuje. Pinjatela i Jokovi¢ (2010) naglasavaju ulogu roditelja u timu kod provodenja

usluge.
Tablica 9. konkretni prijedlozi za poboljSanje podrske
Konkretni prijedlozi za poboljSanje podrske

- Ucenje komunikacije za stru¢njake

- (predmet na fakultetu) - Obavezni pregled kod fizijatra za svu

- Potreba za patronaznim posjetima djecu

- Potreba za rehabilitatorima u - Skracivanje vremena patronaze da se
patronaznim posjetima obradi vise djece

- Edukacija za roditelje za koriStenje baby - lzrada letaka sa dostupnim uslugama i
handlinga pravima

- Roditelj radi sa djetetom, a terapeut - Pedijatar kao vazna osoba u
gleda i savjetuje prepoznavanju zaostajanja kod djeteta
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9. Zakljucak

Ovim radom su obuhvaceni relevantni teorijski koncepti, rana intervencija i obitelj djece s
teSko¢ama u razvoju, te zakonodavni okvir i situacija u Hrvatskoj kako bi se dobio bolji uvod
u temu istrazivanja. Donesene su razli¢ite definicije rane intervencije te suvremeni koncepti,
intervencija usmjerena na obitelj, vaznost suradnje u ranoj intervenciji te rana intervencija u
Hrvatskoj. Kod promatranja obitelji djece s teSko¢ama bitno je promatrati potrebe obitelji,

stres i prilagodbu u obitelji, ali i pozitivan aspekt u obitelji djece s teSko¢ama.

Cilj ovog istrazivanja je kvalitativnim pristupom dobiti uvid u iskustva i perspektivu obitelji
koje imaju djecu s odstupanjima u psihomotori¢kom razvoju i ukazati na potrebe tih obitelji, a
daljnja nastojanja u ovom podrucju trebala bi biti usmjerena na poboljSanje usluga koje te
obitelji primaju. Cilj kvalitativnih istrazivanja je dublje razumijevanje istrazivane pojave.
Upravo zbog toga, i zbog malog uzorka, ne mogu se raditi poop¢avanja i generalizacija.
Nalazima istrazivanja prikazano je iskustvo obitelji, a dobivene su i smjernice roditelja za

usluge rane intervencije te njihovih potreba.

Roditelji ve¢inom izrazavaju zadovoljstvo primljenim uslugama i odnosima sa stru¢njacima,
uz rijetke loSe primjere, ali zato izraZzavaju primjedbe na primljene usluge, svoja ocekivanja
od usluga te kako ih poboljsati. Najvise kritika upuceno je na racun teSkoéa dolaska do
informacija o uslugama, do kojih dolaze nesluzbenim putem, a ne od stru¢njaka.
Najpopularniji izvor informacija je Internet i razgovor sa drugim roditeljima, a dobivaju ih jo§
1 preko poznanstava, iz Centra za socijalnu skrb, vrti¢a te povremeno stru¢njaka s kojima se
susre¢u. Dolazak do informacija o uslugama ¢esto ovisi o snalazljivosti roditelja te je veoma
bitno uciniti informacije o uslugama dostupnima. Kao kritike dostupnosti usluga navode
velike guzve i liste ¢ekanja na pojedine usluge, nedovoljan broj struénjaka s obzirom na broj

djece te primanje usluga u velikom broju razli¢itih ustanova.

Relevantna istraZzivanja u ovom podrucju ukazuju na vaznost usmjerenosti rane intervencije
na cijelu obitelj, a ne samo na dijete, te na uspjeSnost takvog pristupa. Roditelji u ovom
istrazivanju slazu se da im upravo to nedostaje u uslugama koje primaju. Isto tako svako
dijete treba promatrati individualno, naglasavajuci jake strane te sa fokusom na cijelo bice —

holisticki pristup.

Istice se vaznost suradnog odnosa izmedu roditelja i stru¢njaka te boljeg odnosa prema

roditeljima. Stru¢njaci ponekad nemaju vremena, koriste medicinsku terminologiju, nedostaje
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im motivacije ili je prisutan automatizam u obavljanju posla. Roditelji pak ukazuju kako je
bitno poboljsati komunikaciju, pokazati zainteresiranost i motivaciju. Strucnjaci bi se trebali
koristiti jezikom koji je razumljiv svima, imati pristup koji je podrzavajuci te izdvojiti vrijeme
na edukaciju roditelja. Vazno je poboljsati i komunikaciju izmedu razli¢itih stru¢njaka (i

ustanova) s naglaskom na pozitivne ishode timskog rana na intervenciju.

Kao vazne odrednice uspjeSne rane intervencije pojavljuju se: pravovremenost bitnih
informacija, vaznost pravovremenog ukljucivanja u terapije, usluga usmjerena na obitelj i
suradni podrzavajuci odnos sa roditeljima, vaznost kontinuiranog rada kod kuce, angazman i
roditelja 1 terapeuta utjeCe na uspjesnost terapije, aktivna angaziranost stru¢njaka i briga za
dijete te komunikacija medu stru¢njacima i timski rad. Roditeljima je potrebna podrska ostalih
Clanova obitelji, formalna podrska, podrSska kod suoCavanja sa novim izazovima, za

podrzavaju¢im odnosom struénjaka, asistentom u vrticu, potreba za informacijama.

Roditelji djece s teSko¢ama u razvoju izlozeni su raznim stresovima te ih muce razne brige.
Ponajprije briga za buduénost djeteta (razvoj, postizanje samostalnosti, prihvac¢anje vr$njaka,
upis u Skolu), a javlja se i strah od mogucih zdravstvenih komplikacija. Izvori podrske u
suoCavanju sa stresom su supruznik, obitelj, roditelji, braca i sestre, kolege s posla,
struénjaci... A kao nacine suocCavanja sa stresom koriste glazbu, obitelj, hobije, tjelovjezbu,

odmor i opustanje, druzenje i kupovina te rad po kuéi.

U kvalitativnom istrazivanju osobno iskustvo istrazivata vazno je za istrazivanje i
razumijevanje fenomena, a kroz razgovore s roditeljima uocila sam potrebu za promjenu
sustava rane intervencija koji treba biti dostupniji i pruzati bolju podrsku za dijete i za obitel;.
Strucnjaci trebaju viSe napora uloziti u poboljSanje komunikacije koja treba biti podrzavajuca
kako bi olaksala roditeljima prolaz kroz procese rane intervencije. Isto tako pojavila se velika
potreba za edukacijom i informiranjem roditelja, koji to traZe te Zele biti ukljuceni u terapijske

procese, kako sa djetetom raditi kod kuce te kako u svakodnevnim situacijama poticati razvoj.

Kao prijedlozi za daljnja istraZivanja su istraZivanje perspektive obitelji iz svih dijelova
Hrvatske, uloga edukacijskog rehabilitatora u ranoj intervenciji (iskustva i misljenja i roditelja

i stru¢njaka), skupljanje podataka o dostupnim uslugama rane intervencije u Hrvatskoj.
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Prilog 1.

Pozivanje sudionika u istraZivanje

Postovani/a , piSem Vam prema preporuci (javljam se temeljem naSeg
telefonskog razgovora)

Ukratko ¢u opisati temu i svrhu istrazivanja za koje je iznimno znacajno i vazno dobiti Vase
misljenje 1 iskustvo.

Tema istrazivanja je: Usluge rane intervencije: perspektiva obitelji djece s odstupanjima u
psihomotorickom razvoju, ¢iji je cilj dobiti uvid u iskustva obitelji koja su ukljucena u usluge
rane intervencije na temelju individualnih perspektiva nekoliko roditelja. Cilj ovog
istrazivanja je dobiti uvid u iskustva i perspektivu obitelji koje imaju djecu s odstupanjima u
psihomotori¢kom razvoju s obzirom na usluge rane intervencije koju primaju.

Kroz intervju s roditeljima ispitat ¢e se usluge rane intervencije koje primaju te zadovoljstvo
njima, dostupnost usluga rane intervencije, teSkoce sa zdravstvenim djelatnicima te ostalim
struénjacima s kojima suraduju, brige i strahove s kojima se suocavaju te njihove zelje 1
potrebe u tom razdoblju te suo¢avanje sa stresom. Isto tako bitno je njihovo misljenje o
intervenciji usmjerenoj na obitelj te da li smatraju da dobivaju takvu intervenciju.

U konacnici istraZivanje ¢e kroz perspektivu obitelji djece sa odstupanjima u
psihomotori¢kom razvoju ukazati na njihove potrebe, a daljnja nastojanja u ovom podrucju
trebala bi biti usmjerena na poboljSavanje usluga koje su dostupne takvim obiteljima.

Vase sudjelovanje u ovom istraZivanju je iznimno vatno za dobivanje kvalitetnih
informacija o ovoj temi, jer Vi imate vrijedno iskustvo kao roditelj.

Vasa uloga u ovom istrazivanju planirana je kroz uklju¢ivanje u razgovor sa istraziva¢icom
na temu Vasih osobnih iskustava. Razgovor bi se odvio u trajanju od 30 minuta do sat
vremena u Vama ugodnom prostoru, kojeg bismo zajedno odredili.

Nas razgovor bi bio sniman audio zapisom, radi dobivanja potpunog uvida u sve prikupljene
informacije tijekom razgovora. Zapis razgovora koristiti ¢e se isklju¢ivo za potrebe ovog
istrativanja i bez koristenja osobnih podataka u prikazivanju rezultata (ime i prezime). Na taj
nacin Va$ doprinos istraZivanju ¢e biti prikazan kroz iskustva koja ste imali i1 preporuke koje
navodite.

Hvala Vam na iskazanom interesu za sudjelovanje u istrazivanju i molim Vas za povratnu
informaciju kada bismo mogli odrzati razgovor.
Hvala Vam unaprijed!

Petra Mami¢, istrazivacica
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Prilog 2.
Sporazum istrazivaca i sudionika istraZivanja

Datum:
Istrazivac: Petra Mamié
Sudionik:

U svrhu pojasnjavanja cilja istrazivanja, Vase uloge i prava u ovom istrazivanju navodimo
odgovornosti istrazivaca i sudionika istrazivanja u ovom istrazivanju i opisujemo detaljno
tijek istrazivanja.

Prije svega Zelimo vam zahvaliti na VaSem odazivu za doprinos ovom istrazivanju!
Naglasavamo kako je osnovno polaziste u osmisljanju i provedbi ovog istrazivanja sluSanje
Vaseg glasa i iskustva, te uvazavanje VaSeg miSljenja!

Cilj ovog istrazivanja je iz perspektive Vas kao roditelja djeteta s odstupanjima u razvoju
izraditi smjernice za doprinos razvoju sustava potpore obiteljima s djecom s razvojnim
odstupanjima u sklopu programa rane intervencije, postujuci vaznost ukljucivanja roditelja i
dobivanja uvida u Vasa zivotna iskustva.

Koraci u provedbi istrazivanja su:
1. VaSa suglasnost na sporazum oko istraZivanja

2. Usuglasavanje oko Vase uloge u istrazivanju

- Viimate pravo re¢i na glas koje teme su prihvatljive da na njih
odgovorite u intervju, a koje nisu

- u svakom trenutku moZete prekinuti istrazivaca, postaviti potpitanja ako Vam
nije dovoljno pojasnjeno pitanje

- imate pravo zatraziti pauzu u intervjuu ili zamoliti da ranije zavr§imo razgovor
ako osjecate da niste u moguénosti viSe sudjelovati te mozemo dogovoriti
nastavka intervjua za neki drugi dan

- kroz sporazum s Vama zelimo osigurati da ste nam sudionik u
provedbi istrazivanja, zbog toga nam je jako vazno da ste s nama zajedno u
njegovoj provedbi kroz aktivno sudjelovanje u intervjuu koji se snima audio
zapisom.

3. Jamcenje odgovornosti istrazivaca u istrazivanju:

- istraziva¢ se obvezuje da ¢e postivati prava Vas kao sudionika na: slobodu
izbora ( zelite 1i odgovarati na neka pitanja ili ne, smatrate li neku temu
preintimnom za iznoSenje, zelite li pauzu ili prekid intervjua)

- istrazivac ¢e u skladu s interesom istrazivanja pitati Vas odredene
teme koje su mu znacajne, u sluc¢aju da u Vasem izlaganju naide na joS neke
zanimljive teme koje ste Vi sami iznijeli, istraZziva¢ ¢e s Vama razgovarati o
iznijetim temama, koje sada unaprijed ne moze definirati jer su rezultat
razgovora

- istraziva¢ zadrzava pravo da Vas u nekom dijelu razgovora usmjeri
potpitanjima na neku temu
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- istrazivaC je duzan poslati Vam transkript audio zapisa i kako biste imali uvid u
cjelokupan tijek razgovora

- istraziva¢ poStuje nacela Etickog kodeksa Odbora za etiku u znanosti i
visokom obrazovanju (Odbor za etiku u znanosti i visokom obrazovanju, 2006)

Vazan nam je Vas$ doprinos u ovom istrazivanju, jer bez VaSeg misljenja, iskustva i preporuka
nemamo dovoljno informacija i znanja o temi istrazivanja i oCekujemo da se promjene
planiraju i dogadaju kroz ukljuc¢enost onih na koje su usmjerene!

Ako ste suglasni gore iznesenim biti ¢ete na vrijedan suradnik u naSem istrazivanju!

Unaprijed zahvaljujemo!
Petra Mami¢, istraziva¢

sudionik

Istrazivad
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Prilog 3.

Pitanja za intervju:

1. 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?

2. 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?

3. Koje su vam usluge rane intervencije bile dostupne te od kada?
4. Koje sve vrste usluga ste do sada primili?
5. Na kojim ste mjestima trazili informacije o dostupnosti usluga?

Istrazivacko pitanje: Kakvo je zadovoljstvo ostvarenim uslugama rane intervencije kod
roditelja djeteta s razvojnim odstupanjima?

6. Kaoliko te usluge smatrate dobrima s obzirom na dostupnost?
7. Kaoliko ste zadovoljni primljenim uslugama te intervencijama?

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

9. Sto smatrate da nedostaje uslugama koje ste primali?
10. Koje 2 stvari bi istaknuli da su po vama najbitnije u cijelom procesu rane intervencije?

Istrazivacko pitanje: Kako roditelji djeteta s razvojnim odstupanjima opisuju donose sa
struénjacima u razliitim sustavima vezano uz usluge rane intervencije?

11. S kojim ste se sve strunjacima susretali u ranoj intervenciji?

12. Kako biste opisali svoj odnos sa stru¢njacima? MoZete navesti neki primjer dobrog i
loSeg iskustva?

13. Sto smatrate da bi se moglo pobolj3ati u odnosima sa stru¢njacima i usluzi koju
primate?

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

14. S kojim brigama i strahovima se trenutno suocavate?

15. Kada razmiSljate o skoroj buduénosti, §to vas najvise zabrinjava vezano uz vase
dijete?
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Istrazivacko pitanje: Na koji nacin se roditelji suocavaju sa stresom i koja podrska im je
potrebna?

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

17. Tko vam pruza podrsku (formalna i neformalna) kako bi vam stresne situacije bile
lakse?

18. Kakva vam je podrska potrebna u ovom smislu?

Zakraj:

Zelite li navesti jo§ nesto vazno vezano uz temu istraZivanja, a ega s nismo dotaknuli kroz
pitanja

112



Prilog 4. Upitnik o demografskim podacima

DEMOGRAFSKI PODACI

Ime i Prezime:

Dob:

Braéni status:

Obrazovanje:

Zaposlenje: DA NE

Djeca (i dob) :

Dijagnoza djeteta (ako je ima):
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Prilog 5. Upitnik o zadovoljstvu uslugama

1. Dostupnost usluga
1 2 3 4 5

2. Zadovoljstvo uslugama
1 2 3 4 5

3. Odnosi sa stru¢njacima
1 2 3 4 5
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Prilog 6.

PROTOKOL ZA BILJEZENJE DOJMOVA NEPOSREDNO NAKON
PROVEDBE INTERVJUA/FOKUS GRUPE/ZIVOTNE PRICE

DATUM:

MJESTO ODRZAVANIJA:

SUDIONIK ISTRAZIVANJA:

ISTRAZIVAC: Petra Mamié

1.

Kakav dojam je istraziva¢ dobio o sudioniku prije provedbe intervjua/fokus
grupe/zivotne price (iskustvo prvog kontakta, upoznavanje, postupci istrazivaca u
predstavljanju sudioniku):

Kako je bio ugodaj u prostoru za vrijeme provedbe istrazivanja (buka, ulazak
druge osobe u prostoriju, prekid intervjua):

Kako je dojam istrazivaca o zainteresiranosti sudionika za dijeljenje
informacija o temi (nelagoda pred istrazivatem, nelagoda zbog snimanja,
nezainteresiranost, nesigurnost, nedovoljno razumijevanje, potreba pojasnjavanja,
povrSinsko odgovaranje na odredena pitanja, odbijanje davanja odgovora na
odredena pitanja, dojam da je osoba nervozna i Zeli $to prije zavrSiti intervju,
opustenost za vrijeme razgovora):

Sto je istraZiva¢ poduzeo u situacijama nezainteresiranosti sudionika za
istraZzivanje (dodatno pojaSnjavanje pitanja, provjeravanje sa sudionikom
postojanja moguce nelagode, navodenje drugih primjera, naglasavanje znacaja
perspektive sudionika, naglaSavanje razumijevanje za stanje sudionika,
naglasavanje prava sudionika da sam odredi tijek intervju/fokus grupe/zivotne
price):
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5. Koje su se nove teme otvorile za vrijeme intervjua (Sto je sudionik naveo kao
bitno a istraziva¢ nije zaplanirao u pripremi teme i pitanja, koja su to podrucja,
zasto su vazna za sudionika istrazivanja, na koju se pitanje sudionik istrazivanja
nadovezao sa novom temom-sto je osobu potaknulo da otvori novu temu)?

6. Koje su se emocije pojavile za vrijeme provedbe intervjua kod sudionika i na
koja pitanja? (kako se istraziva¢ ponio u toj situaciji, reakcija podrzavanja i
ohrabrivanja, pokazivanje empatije, provjera sa sudionikom o potrebi kratkog
prekida razgovora, provjeriti sa sudionikom istrazivanja razloge za emocionalnu
reakciju: Sto vas posebno rastuzuje sada? Zasto si sada ljut?):

7. Kakve su se emocije pojavile kod istraziva¢a i vezano uz koju temu (Sto je
posebno dirnulo istrazivaca, Sto je iznenadilo istrazivaca, kako se ponio u
situacijama koje su dirnule ili iznenadile, kako objasnjava emocionalne reakcije
koje su se pojavile za vrijeme razgovora, kako je dozivio sudionika istrazivanja
tijekom cjelokupnog razgovora):

116



