ISKUSTVA S RANOM
INTERVENCIJOM
RODITELJA DJECE

S TESKOCAMA U
RAZVOJU

SAZETAK

Rana intervencija kao oblik podrske djetetu i obitelji
u prvim godinama djetetova Zivota ima za cilj unaprede-
nje razvoja djeteta. Uz usmjerenost na dijete rana inter-
vencijaima i funkciju podrske ¢lanovima obitelji. Ciljrada
jeistraziti iskustva roditelja djece s tesko¢ama u razvoju s
procesom rane intervencije. Rijec je o kvalitativnom istra-
Zivanju u kojem su sudjelovali roditelji djece s teskocama
u razvoju (N=13). Rezultati istraZivanja upucuju na rodi-
teljima vazna podruéja za uspjesnost rane intervencije
koja ukljucuju: interdisciplinarni pristup, kompetentnost
i motiviranost stru¢njaka te suradni odnos s obitelji. Ro-
ditelji kao teskoce u sustavu vide: izostanak pravovreme-
ne podrske i informiranja, neprofesionalnost i organiza-
cijske teskoce. Socijalni rad u ranoj intervenciji roditelji
opisuju kroz iskustava obiljeZena roditeljskim nezado-
voljstvom dobivenim informacijama, odnosom sa struc-
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njacima i organizacijom rada. Ipak, roditelji vide vaZnost ukljucenosti socijalnog
rada u sustav rane intervencije te ulogu socijalnog radnika opisuju kroz ulogu
koordinatora sustava rane podrske, informatora i savjetovatelja. Dobivene spo-
znaje daju smjernice za unapredenje postojeceg sustava rane intervencije te za
aktualizaciju struke socijalnog rada koja aktivnim sudjelovanjem moze doprini-
jeti unapredenju rane intervencije za dijete i obitelj.

UvoD

Znanstveni i stru¢ni interes u podrucju ranog djecjeg razvoja u zemljama za-
padnog svijeta u iznimnom je porastu tijekom posljednjih nekoliko desetljeca.
Rana intervencija je pojam koji podrazumijeva Sirok i raznolik spektar aktivnosti
i postupaka koji su namijenjeni podrsci ranom dje¢jem razvoju (Ramey i Ramey,
1998.). U zakonski sustav Republike Hrvatske rana intervencija uvrstena je prvi put
2011. godine Zakonom o socijalnoj skrbi koji ju definira kao »stru¢nu poticajnu
pomoc¢ djeci i stru¢nu i savjetodavnu pomoc¢ njihovim roditeljima, ukljucujuci dru-
ge ¢lanove obitelji te udomitelje za djecu, kod nekog utvrdenog razvojnog rizika
ili razvojne teskoce djeteta« (Zakon o socijalnoj skrbi, 2012., ¢l. 91, st.1). Ljubesi¢
(2004.) naglasava da je rana intervencija viseznacan pojam koji obuhvaca: odrede-
nu (re)habilitacijsku metodu koja se primjenjuje vrlo rano kako bi se ojacale 3anse
za $to bolji razvojni ishod, ali uklju¢uje i konceptualno sloZeniji konstrukt koji nadi-
lazi pojedinu metodu djelovanja.

Proces pruzanja usluga rane intervencije zapocinje rodenjem djeteta i traje
sve do polaska u skolu te ukljucuje pruzanje podrske djeci, njihovim roditeljima,
drugim ¢lanovima obitelji te informiranje, rehabilitaciju i savjetovanje (KoSicek i
sur., 2009.). Obitelj kroz prava i usluge koje se nude u sklopu rane intervencije po-
vecava svoje kapacitete za pruzanjem adekvatne podrske djetetovu razvoju. Ta-
koder, kao $iri cilj ishoda takvih programa ¢esto se navodi i poboljSanje kvalitete
zZivota cijele obitelji (Epley, Summers i Turnbull, 2011.).

Dakle, bitno je da se s procesom stimulacija, ucenja, rehabilitacije i terapije
zapoc¢ne odmah po postojanju rizika od nastanka teskoce ili po saznanju o posto-
janju teskoce (Ljubesi¢, 2012.). Stru¢njaci se slazu da su za ranu intervenciju prve tri
godine zivota najvaznije (Spiker, Hebbeler i Mallik, 2005.). U skladu s navedenim,
i zakonodavni okvir u Hrvatskoj daje mogu¢nost podrske djetetu i obitelji putem
rane intervencije do 7. godine djetetova zivota (Zakon o socijalnoj skrbi, 2012., ¢1.9,
st. 3). Nadalje, rana intervencija definira se kroz sve oblike poticanja orijentiranog
prema djeci i savjetovanja orijentiranog prema roditeljima koji se primjenjuju kao
izravne i neposredne posljedice nekog utvrdenog razvojnog rizika ili razvojne tes-
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koce (Hrvatska udruga za ranu intervenciju u djetinjstvu, 2009.). Vazno je naglasiti
kako ranu intervenciju ne treba promatrati samo kao specifi¢cnu usluguili program
namijenjen djetetu, ve¢ isklju¢ivo kao niz prethodno opisanih oblika podrske te
¢emo ju kao takvu i promatrati u nastavku rada.

Pri provodenju rane intervencije vaznu ulogu ima interdisciplinarna suradnja
razli¢itih stru¢njaka medusobno, uz stalnu suradnju s roditeljima i djetetom. Ide-
ja koordinacije i suradnje izmedu razli¢itih stru¢njaka temelji se na pretpostavci
da integracija i koordinacija razli¢itih usluga dovodi do boljih ishoda rane inter-
vencije (Dunst i Bruder, 2002.; Alliston, 2007.; Chang, 2007.; Spittle i sur., 2012.). Ta
pretpostavaka potvrdena je rezultatima brojnih istrazivanja koja ukazuju da dobra
koordinacija i suradnja stru¢njaka ima za ucinak bolju dostupnost usluga rodite-
ljima (lversen i sur., 2003.), bolji protok informacija potrebnih roditeljima (Scarbo-
rough i sur., 2004.; Moeller, 2007.), poboljsanu kvalitetu pruzenih usluga (Spittle i
sur., 2012.), bolje odnose roditelja i stru¢njaka (Franz, 2000.), te pozitivho utjece na
kvalitetu Zivota obitelji (Dunst i Trivette, 1997.; Epley, Summers i Turnbull, 2011.).
Stru¢ni timovi koji su uklju¢eni u provodenje rane intervencije prema modelu koji
iznose Kosicek i suradnici (2009.: 3) mogu se sastojati od:

e edukacijsko-rehabilitacijskog stru¢njaka koji radi ranu procjenu djeteto-
vog razvoja, provodi razvojne programe i prati njihov tijek te suraduje s medicin-
skim osobljem i uklju¢en je u dnevnu njegu djeteta

e lije¢nika, koji postavlja dijagnozu djeteta, upucuje na specijalne zdravstve-
ne ustanove, medicinski prati dijete, povezan je sa zdravstvenom sluzbom

e psihologa, koji daje procjenu djetetovog razvoja, pedagoske smjernice,
psiholosku i socijalnu podrsku, te je povezan sa socijalnom sluzbom i resursima
koji se nude u zajednici

e socijalnog radnika, cija je uloga pruzanje socijalne podrske, informiranje,
upucivanje na ostale relevantne aktere, povezivanje s ostalim strukama i pomo¢ u
rjeSavanju socijalno rizi¢nih situacija

e medicinske sestre, ¢ija je uloga skrb i zdravstvena prevencija te informira-
nje o zdravstvenim pitanjima.

Vazno je naglasiti kako izneseni model ne predstavlja univerzalnu praksu, ve¢
da se tim za ranu intervenciju uvijek formira na osnovi potreba djeteta, dakle tim
je fleksibilno organiziran.

Uloga struke socijalnog rada i formalna uklju¢enost socijalnih radnika u pro-
grame rane podrske obitelji djece s teSko¢ama u razvoju u svijetu se razvija paralel-
no s povecanjem svijesti o nuznosti rane intervencije i obitelji usmjerenog sustava
podrske. Uloga socijalnog rada u procesu rane intervencije u Hrvatskoj do sada
nije bila znacajnije proucavana. U skladu s napretkom interdisciplinarnosti u ranoj
intervenciji, socijalni rad biva podruc¢jem koje postaje ravnopravni partner drugim
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strukama u cilju pruzanja pravovremene i potrebite podrske djetetu i obitelji. Ulo-
ga socijalnog rada usmjerena je pruzanju socijalne podrske roditeljima i ¢lanovima
obitelji tako da se pruzaju pravovremene informacije, savjetovanje, usmjeravanje
i povezivanje s drugim stru¢njacima koji su uklju¢eni u sustav rane intervencije.
Socijalni radnici su stru¢njaci koji poznaju usluge u lokalnoj zajednici, znaju zago-
varati prava djeteta, roditelja i obitelji te mogu znacajno unaprijediti koordinaciju
usluga $to moze rezultirati pravovremenim: informiranjem, reguliranjem prava,
upucivanjem i planiranjem potrebnih aktivnosti iz spektra rane intervencije.
Interdisciplinarni timski rad predstavljen u uvodnom dijelu slozen je model
timskog rada, gdje struc¢njaci razlicitih disciplina samostalno djeluju, ali na perio-
di¢nim timskim sastancima razmjenjuju informacije i dogovaraju op¢i plan reha-
bilitacije (Smith, 2010.). Rana intervencija je podrucje u kojem se prakticira i trans-
disciplinarnost kao model timskog rada namijenjen efikasnoj podrsci djetetu i obi-
telji u ranoj intervenciji, a koji ima za cilj pojednostaviti i ubrzati proces dobivanja
adekvatne pomoci za dijete i obitelj. U svijetu suvremeni pristup ranoj intervenciji
uz navedeni tim stru¢njaka uklju¢uje organizaciju rada temeljenu na modelima in-
terdisciplinarne i transdisciplinarne suradnje stru¢njaka. Roditelji kao dionici rane
intervencije predstavljaju partnere stru¢njacima u procesu pruzanja rane podrs-
ke djetetu te interdisciplinarnosti i transdisciplinarnost nadopunjuju roditeljskom
brigom i aktivnom skrbi o djetetu. Promatrajuci kontekst interdisciplinarnosti i
transdisciplinarnosti unutar sustava rane intervencije, javlja se potreba za identi-
ficiranjem te aktivnim sudjelovanjem svih dionika uklju¢enih u rani djecji razvo;j.
Proucavajuci dostupnu literaturu i istrazivanja u Hrvatskoj, vidljiva je zastupljenost
spoznaja vezanih uz ulogu edukacijsko-rehabilitacijskih stru¢njaka, lije¢nika, psi-
hologa (Ivsac Pavlisa, 2010.; Ljubesi¢, 2012.), no ono $to izostaje je aktualizacija
uloge socijalnog rada u procesu rane intervencije za djecu s teSko¢ama u razvo-
ju. Cvetko (2004.) ukazuje da je za postizanje napretka znacajna intenzivna rana
intervencija, odnosno defektoloska i logopedska podrska, briga o skolovanju te
dostupnost podataka o ostvarivanju raznih prava. Kako bi se detaljnije obuhvatila
uloga socijalnog rada u postojec¢em sustavu rane intervencije u Hrvatskoj, ali i ispi-
tala korisnicka perspektiva, u ovom radu kao jedna od klju¢nih tema bit ¢e upravo
provjera uloge socijalnog rada i iskustva sa socijalnim radnicima iz perspektive ro-
ditelja djece s teSko¢ama u razvoju unutar postojeceg sustava rane intervencije.

Roditelji djece s teSko¢ama u razvoju u procesu rane
intervencije

Rodenjem djeteta s teSko¢ama u razvoju, roditelji se suocavaju s pojacanim
zahtjevima i izazovima koje donosi nova Zivotna situacija, a koji zahtijevaju dodat-
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ni angazman majke i oca te pronalazenje adekvatnih usluga za poticanje razvoja
djeteta (Leutar, Ogresta i Mili¢ Babi¢, 2008.; Mili¢ Babi¢, 2010.). Rani sustav podrske
Cuva obitelj i drustvo od brojnih nepozeljnih dogadaja (raspad obitelji, psihoso-
matski i neurotski poremecaji kod roditelja, smanjivanje njihove radne sposob-
nosti, institucionalizacija djeteta i sl.) (Ljube3i¢, 2009.). Pred roditeljima je izazov
da svakodnevne obiteljske interakcije, dogadaje i obaveze prilagode djetetovim
potrebama balansirajuci izmedu roditeljske, radne i partnerske uloge. Osnazivanje
roditeljskog samopouzdanja i kompetencija kroz procese edukacije i savjetovanja
jedan je od nacina na koji se djetetova dobrobit ostvaruje ukljucivanjem i drugih,
njemu bitnih osoba, u proces rane intervencije, jer roditelji koji imaju vise znanja i
vjestina, u¢inkovitije mogu poticati rast i razvoj svojeg djeteta (Majnemer, 1998.).
Ono $to roditeljima moze olak3ati proces prilagodbe su otvoreni razgovori i kon-
zultiranje s ¢lanovima obitelji, prijateljima, stru¢njacima, osnazujudi i podrzavajudi
odnos medu supruznicima te intenzivna i kontinuirana edukacijska i savjetova-
liSna podrska (Heiman, 2002.). Vazna karika u tom lancu suocavanja s teSko¢om
djeteta su pozitivni osjecaji roditelja prema djetetu koji potpomazu kreativnost i
fleksibilnost u procesu rjeSavanja problema (Gupta i Singhal, 2004.). U pilot projek-
tu provedenom u Hrvatskoj pokazalo se da uz kvalitetniju informiranost roditelji
bolje razumiju svoje dijete te smirenije i realnije gledaju na djetetovu buduénost
(Brozovi¢, 2003.). No, Ljubesi¢ (2004.) naglasava da su roditelji ponekad uvjereni
da djetetov napredak ovisi samo o njima te tako svaki slobodni trenutak budnosti
djeteta pretvaraju u terapijsku seansu.

U razvijenim drzavama svijeta rana intervencija uvijek ukljucuje i obitelj jer se
djetetov razvoj najve¢im djelom odvija upravo u obiteljskom okruZenju. Iz tog ra-
zloga, suvremeno shvacdanje rane intervencije vodi raCuna o postupcima usmjere-
nim prema djetetu, kao i 0 postupcima usmjerenim na obitelj, na njezinu prilagod-
bu na novonastalu situaciju i nacine kako ¢e ¢lanovi obitelji optimalno poticati dje-
tetov razvoj. Bailey i sur. (2006.) predlazu sljedece pozeljne ishode koje bi programi
rane intervencije trebali poluciti: obitelj moZe prepoznati i shvatiti djetetove snage,
sposobnosti i potrebe; obitelj poznaje svoja prava i prava djeteta te ucinkovito za-
govara ta prava; obitelji imaju dostupan sustav formalne i neformalne podrske $to
ukljucuje podrsku stru¢njaka u jacanju socijalne mreze obitelji djece s teSkocama u
razvoju; obitelj ima pristup Zeljenim uslugama i aktivhostima dostupnim u zajedni-
ci. Istrazivanje Pelchat i sur. (1999.) provedeno medu roditeljima djece s teSko¢ama
u razvoju ukazalo je na bolju prilagodbu djetetovoj dijagnozi kod roditelja koji su
bili uklju¢eni u programe rane intervencije u odnosu na roditelje koji nisu pohadali
takve programe. Ti roditelji izvjestavali su o manjoj razini stresa povezanog s ro-
diteljstvom, imali su pozitivniju percepciju i stavove koji se ti¢u djetetove teskoce
te su imali vise povjerenja u vlastite resurse, kao i u pomo¢ koju im mogu pruziti
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drugi. Osim toga, roditelji su iskazivali nize razine stresa, tjeskobe i depresije, te su
pozitivnije procjenjivali podrsku koju primaju od partnera. Sli¢ni rezultati dobive-
ni su i u drugim studijama (Pritzlaff, 2001.; Hodapp i Ly, 2005.; Seligman i Darling,
2007.; Leutar i Starci¢, 2007.; Kraljevi¢, 2010.).

Dozivljaj korisnosti rane intervencije od strane roditelja djece s teSko¢ama
u razvoju ima vazne implikacije za proces provodenja rane intervencije, kao i za
odluku o tome koliko ce roditelji biti ustrajni »boriti« se s izazovima koji prate taj
proces. Jedan od izazova tice se razocarenja i frustracije koju roditelji mogu osjetiti
ukoliko rezultati jos uvijek ne zadovoljavaju njihova ocekivanja s obzirom na dje-
tetov napredak (Mackintosh, Goin-Kochel i Myers, 2012.). Prema navedenim auto-
rima, nacin na koji roditelji dozivljavaju ucinkovitost programa rane intervencije
direktno utjece i na njihov izbor pojedinih programa, kako dugo i kontinuirano ¢e
ustrajati na pohadanju programa i kako ¢e oni sami provoditi ranu intervenciju s
djetetom. Istrazivanje Pollock Prezant i Marshak (2006.) u kojem je sudjelovao 121
roditelj djece s razli¢itim teSko¢ama (cerebralna paraliza, Downov sindrom, ostece-
nja sluha ili vida, viSestruke teskoce u razvoju, poremecaj paznje) ukazalo je na to
sto je roditeljima vazno kod suradnje sa stru¢njacima. Tako su sudionici istraZivanja
na razlicite nacine isticali da im je vazna podrska stru¢njaka cijeloj obitelji, poti-
canje inkluzije i integracije, te visoka ocekivanja stru¢njaka od djeteta i kontinui-
ran rad na jacanju samopouzdanja djeteta. Roditelji su takoder navodili da cijene
stru¢njake koji prelaze okvire svojih radnih duznosti i dodatno se angaziraju kako
bi pomogli djetetu i obitelji te da im je vazno da educiraju roditelje i angaziraju se
u zagovaranju djetetovih prava. U istraZivanju lversen i sur. (2003.) roditelji djece
s teSko¢ama u razvoju Cesto su isticali zabrinutost da stru¢njaci premalo uzimaju
u obzir djetetove sposobnosti i moguénosti. Sudionici tog istrazivanja takoder su
iskazali potrebu da ih se bolje informira o resursima koji se nude u zajednici (uslu-
gama i pravima namijenjenim njihovoj djeci i njima) i da ih se vise ukljuci u timski
rad s djetetom. Istrazivanja takoder ukazuju na roditeljsku potrebu da se programi
rane intervencije odvijaju kroz koordiniranu suradnju razli¢itih stru¢njaka (Carlhed,
Bjorck-Akesson i Granlund, 2003.; Dale, 2004.; Kraljevi¢, 2010.).

Struénjaci upozoravaju da rana negativna iskustva roditelja imaju znacajnu
ulogu u formiranju negativnih stavova o stru¢njacima, ranoj intervenciji, te su po-
vezana s negativnim ishodima kao sto su roditeljski stres i osjec¢aj nekompeten-
tnosti u roditeljskoj ulozi (Bailey i sur.,1998.; Kraljevi¢, 2010.; Sarimski, Hintermair
i Lang, 2013.). Istrazivanje iskustava roditelja djece s poremecajem iz autisti¢cnog
spektra Mackintosh, Goin-Kochel i Myers (2012.) pokazalo je na koji nacin provode-
nje programa rane intervencije moze biti znacajan izvor stresa za roditelje i obitelj,
umjesto da poluci posve suprotne ucinke. Roditelji iz te studije izvjeStavali su da
im znacajne stresne situacije predstavljaju teskoce oko pristupa Zeljenim tretmani-
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ma, uslugama, ustanovama i pravima, kao i znacajni financijski izdaci, te ¢este pro-
mjene stru¢njaka koji rade s djetetom. TeSkoce s kojima su se roditelji jo$ susretali
odnose se na Cinjenice da su stru¢njaci bili vrlo oprezni u raspravama o mogudéim
teSko¢ama koje proizlaze iz dijagnoze djeteta, vjerujudi da je zbog djetetove dobi
moguce da se radi samo o kasnjenju koje ¢e se popraviti »samo od sebe«. Medu-
tim, mnogim sudionicima istrazivanja to je znacilo i ¢ekanje s programima rane
intervencije. Sudionici ovog istraZzivanja isticu kako nisu dobili konkretne savjete
vezane uz olakSavanje socijalizacije djeteta, npr. kako se kvalitetno igrati sa svo-
jim djetetom, a da to unaprijedi njegov razvoj (Mackintosh, Goin-Kochel i Myers,
2012.). Sli¢ne rezultate dalo je istrazivanje Howlin i Asgharian (1999.), u kojem su
roditelji djece s poremecajem iz autisti¢cnog spektra navodili da bi stru¢njaci trebali
biti viSe upoznati s rezultatima suvremenih istrazivanja autizma i poremecaja iz
autisti¢cnog spektra jer je neinformiranost stru¢njaka u njihovu sluc¢aju dovela do
toga da su sami morali traziti te informacije, kao i programe koji bi mogli odgova-
rati djeci.

Druga istrazivanja ukazala su na to da su pozitivne roditeljske percepcije pro-
grama rane intervencije vezane uz dobivanje jasnih i korisnih informacija od stru¢-
njaka te rad s roditeljima na samopouzdanju u vlastite sposobnosti za nosenje s iza-
zovima roditeljstva. (Iversen i sur.,, 2003,; Bailey i sur., 2004.). Pozitivnim se ocjenjuje
i spremnost stru¢njaka u pruzanju pomoci obitelji oko nedoumica, pitanja i briga
te pruzanje usluge na principima interdisciplinarne suradnje (Iversen i sur., 2003.).

Roditelji djece s teSkocama u razvoju u Hrvatskoj i Bosni i Hercegovini navo-
dili su da im je dijagnosticki proces bio vrlo stresno iskustvo zbog pesimisti¢nog
nacina na koji su stru¢njaci priopc¢avali dijagnozu djeteta, kao i daljnje prognoze
djetetova razvoja (Becirevi¢ i Dowling, 2012.). Nepostojanje mreZe rane intervenci-
je u Hrvatskoj u odgovaraju¢em opsegu (Brajsa Zganec i sur., 2011.) rezultira nedo-
voljnom informirano3¢u roditelja koji su nezadovoljni suradnjom i komunikacijom
¢lanova stru¢nog tima za ranu intervenciju (Kosicek i sur., 2009.).

Rezultati istrazivanja predstavljenog u ovom radu daju uvid u roditeljska isku-
stava sa stru¢njacima s kojima se susrecu i suraduju kroz proces rane intervencije.
Sto se ti¢e ovog potonjeg, dodatna se pozornost posvetila roditeljskim iskustvima
sa socijalnim radnicima jer iako postoje istrazivanja vezana uz dozivljaj roditelja o
ulozi socijalnih radnika u radu s djecom s teSko¢ama u razvoju i osobama s invali-
ditetom (Sivri¢ i Leutar, 2010.; Leutar i Markovi¢, 2011.; Leutar, 2012.), do sada nije
bilo istraZivanja o tome kako roditelji percipiraju socijalne radnike s obzirom na
vlastito iskustvo vezano uz sustav rane intervencije. Stoga se zeljelo ovim istrazi-
vanjem dobiti jasniji uvid u teSkoce s kojim se susrecu roditelji u procesu osigura-
vanja rane intervencije za dijete te o podrucjima koja roditelji smatraju vaznim za
uspjedne ishode rane intervencije.
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CILJ I ISTRAZIVACKA PITANJA

Opci cilj ovog istrazivanja je dobiti uvid u iskustva roditelja djece s teSko¢ama
u razvoju s ranom intervencijom. U skladu s opc¢im ciljem istrazivanja, postavljena
su sljededca istrazivacka pitanja:

1. Sto roditelji smatraju vaznim za uspjeh rane intervencije?

2. Koje teSkoce prate sustav rane intervencije za djecu s teSko¢ama u razvoju
i obitelj djeteta?

3. Kako roditelji opisuju iskustva sa socijalnim radnicima u procesu rane in-
tervencije?

4. Kako roditelji opisuju potrebu za socijalnim radnikom u ranoj intervenciji?

METODOLOGLA

Sudionici

U istrazivanju je sudjelovalo 13 roditelja djece s teSko¢ama u razvoju s pod-
ru¢ja Grada Zagreba i uze okolice. Kriteriji za odabir sudionika istrazivanja bili su
uz postojanje djeteta s teSko¢ama u razvoju i roditeljsko iskustvo u procesu rane
intervencije u trajanju od 6 mjeseci i vise. Uzorak sudionika istrazivanja dobiven
je tehnikom »snjezne grude«. Raspon dobi sudionika istrazivanja kretao se od 28
do 41 godine. Prosje¢na dob sudionika istrazivanja bila je 35 godina (M=35,38).
Sudjelovalo je jedanaest majki i dva oca. Od ukupnog broja sudionika istraZivanja,
dvanaestero ih je u braku dok je jedna sudionica razvedena.

S obzirom na obrazovni status, jedan roditelj ima zavrsenu osnovnu skolu, Sest
roditelja srednju Skolu, jedan roditelj ima visu stru¢nu spremu i pet roditelja ima vi-
soku stru¢nu spremu. Prema broju djece: dvoje sudionika ima jedno dijete, sedam
dvoje djece, dvoje sudionika troje djece i dva sudionika ¢etvero djece.

Dob djece s tesko¢ama u razvoju kretala se od jedne godine i sedam mjeseci
do osam godina. Prosje¢na dob djeteta je Cetiri i pol godine (M=4,7). Djeca sudio-
nika istrazivanja imala su postavljene razli¢ite dijagnoze ili sumnje na dijagnozu. U
dva slucaja sudionici su roditelji blizanaca s teSko¢ama u razvoju. U uzorku istraZi-
vanja bile su zastupljene sljedece teskoce kod djece: pervazivni razvojni poreme-
Caj iz spektra autizma (N=5), poteskoce u govoru (N=2), cerebralna paraliza (N=2),
ostecenje vida (N=1), teSkoce vezane uz prerano rodenje djeteta (N=1), kasnjenje
u razvoju zbog novorodenacke sepse (N=1), distonija (N=1) i opée zaostajanje u
psihomotornom razvoju (N=1). Petero djece je Zzenskog spola, a devetero muskog.
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Nacdin provedbe istrazivanja

Istrazivaci su uputili poziv za sudjelovanje u istrazivanju Hrvatskoj udruzi za
ranu intervenciju i Dnevnom centru za rehabilitaciju djece i mladezi — Mali dom
koji su poziv proslijedili roditeljima. Iz obje ustanove po primitku prve prijave rodi-
telja motiviranih za sudjelovanje dogovoreni su termin i lokacija za intervju. Prva
dva sudionika istrazivanja preporucila su sljede¢a dva sudionika. Nakon 13 inter-
vjua zaustavljen je postupak prikupljanja podataka jer kod metode snjeZzne grude
intervjui se provode sve do trenutka dok se ne iscrpi istrazivana tema na nacin da
se iskustva poénu ponavljati, dakle znacajni podaci nece se vise pojavljivati u inter-
vjuima s novim sudionicima (Milas, 2005.).

Za prikupljanje podataka koristena je metoda polustrukturiranog intervjua
koja je odabrana zbog fleksibilnosti pri prikupljanju podataka. S jedne strane inter-
vju ima zadanu strukturu pitanja koja e biti postavljena svim sudionicima istrazi-
vanja, a s druge strane dozvoljava kreiranje i postavljanje novih pitanja koja nasta-
ju kao rezultat sadrzaja koji sugovornik iznosi (Gillham, 2005.). Sudionicima su po-
stavljena pitanja koja su vezana uz sljedeca tematska podrugja: iskustva roditelja o
segmentima vaznim za uspjesnost rane intervencije; iskustva roditelja s teSko¢ama
koje prate sustav rane intervencije i iskustva roditelja sa socijalnim radnicima. Poje-
dini intervju trajao je od 30 do 40 minuta.

Promatrajuci podrucje refleksivnosti istrazivaca na tijek intervjua, sudionike
istrazivanja ali i na dobivene rezultate i njihovu interpretaciju, vazno je naglasiti
da je istrazivanje provedeno samostalno od strane tri neovisna istrazivaca. Istra-
zivaci su socijalni radnici koji su ovoj temi pristupili na temelju svog obrazovanja
iz podru¢ja socijalnog rada te su imali dodatni trening specifi¢an za temu ovog
istrazivanja. Temi istrazivanja pristupilo se vodedi se ciljevima istrazivanja, ali i iz
pozicije neznanja o iskustvima roditelja $to je omogucilo sudionicama istraZivanja
neometano iznosenje vlastitog iskustva.

Eticki aspekti istraZivanja ukljucivali su upoznavanje svih sudionika sa svrhom
i ciljem istrazivanja putem inicijalnog telefonskog kontakta. Sudionici su prije po-
Cetka intervjua bili informirani o svrsi istrazivanja te je zatraZzena usmena suglasnost
za sudjelovanje u istrazivanju. Sudionicima je ostavljena moguénost ukoliko to Zele
da ih se informira o dobivenim rezultatima. S obzirom na povjerljivost podataka i
anonimnost sudionika istrazivanja, nalazi prikazani u rezultatima i raspravi ovog rada
potkrijepljeni su navodima sudionika istraZivanja na na¢in da su oznaceni brojevima.

Za obradu podataka koristena je tematska analiza poznata kao metoda koja
moze biti primijenjena u razli¢itim teorijskim i epistemioloSkim pristupima. Uz
svoju teorijsku slobodu, tematska analiza je fleksibilna i korisna istrazivacka meto-
da koja osigurava detaljnu i kompleksu skupinu podataka (Braun i Clarke, 2006.).
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Obrada dobivenog skupa podataka ukljucivala je Sest koraka: upoznavanje s empi-
rijskom gradom, generiranje inicijalnih kodova, identificiranje tema medu kodovi-
ma, dodatnu analizu tema, definiranje pojedine teme/a i izradu zavr$nog izvjesca.
Kako bi se unaprijedila valjanost i pouzdanost dobivenih podataka, rezultati istra-
Zivanja podvrgnuti su trostrukoj neovisnoj analizi.

REZULTATI | RASPRAVA

Kod prikaza rezultata zasebno su opisana tri tematska podrucja: dozivljaj ro-
ditelja o segmentima vaznim za uspjeSnost rane intervencije; iskustva roditelja s
teSko¢ama koje su dozivjeli unutar sustava rane intervencije i iskustva roditelja sa
socijalnim radnicima prilikom provedbe rane intervencije. Rezultati su prikazani
kroz poglavlja s obzirom na tematska podrug¢ja roditeljskih iskustava.

DOZIVLJAJ RODITELJA O SEGMENTIMA VAZNIM ZA
USPJESNOST RANE INTREVENCIJE

U tablici 1. prikazani su rezultati analize koja daje odgovor na prvo istrazivacko
pitanje: »Sto roditelji smatraju vaznim za uspjeh rane intervencije?« Identificirane
su relevantne teme i podteme dobivene analizom roditeljskih izjava.

Tablica 1. Segmenti vazni za uspjeSnost rane intervencije

Tematsko podrucje: dozivljaj roditelja o segmentima vaznim za uspjesnost rane
intervencije

Teme Podteme

1. Interdisciplinarni pristup - suradnja ¢lanova stru¢nog tima

- opce i specifi¢no znanje stru¢njaka o:

- vrstama teskoca

- procesu rane intervencije i modelima rada

- pravimaiuslugama iz sustava rane interven-
cije

- spremnost stru¢njaka za individualnim pri-
stupom u radu s obitelji djeteta s teSkocama
u razvoju

- spremnost stru¢njaka na dodatni angazman
u pronalazenju primjerenog oblika rane po-
drske djetetu i obitelji

- vaznost prvog susreta sa stru¢njacima uklju-

4, Uspostava suradnog odnosa ¢enim u ranu podriku

- uspostava odnosa povjerenja

2. Kompetencije stru¢nih djelatnika
ukljuéenih u proces rane intervencije

3. Motivacija stru¢njaka
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Vaznost interdisciplinarnog pristupa u pruzanju rane intervencije djetetu s
teSko¢ama u razvoju ocituje se kroz dozivljaj roditelja o potrebi ukljucivanja inter-
disciplinarnog tima stru¢njaka koji ¢e svaki neovisno, a potom zajednicki pruziti
najbolji program rane podrske djetetovu razvoju. »...U proces rane intervencije bili
su ukljuceni razliciti stru¢njaci, no nuZno je ukljuciti sve: pedijatre, medicinsko osoblje,
defektologe, logopede, psihologe, socijalne radnike...« (3) Interdisciplinarni pristup
odlikuje se suradnjom koju karakterizira dobra timska komunikacija, zajednicki sa-
stanci, planiranje intervencija te stalna uklju¢enost roditelja. Razvojem programa
rane intervencije interdisciplinarni pristup omogucava dobre temelje za uspjeSne
ishode djetetove rehabilitacije i opceg napretka. Kosicek i sur. (2009.) takoder upu-
¢uje na vaznost suradnje stru¢njaka ukljucenih u ranu intervenciju, ali i na neza-
dovoljstvo roditelja postojecom praksom nesuradnje stru¢njaka u Hrvatskoj. Pa-
ralelno s razvojem suradnje stru¢njaka ukljucenih u ranu intervenciju, razvija se i
uspjeh kona¢nog ishoda za dijete i obitelj (Iversen i sur., 2003.). Unatoc¢ prethodnim
spoznajama o vaznosti intenzivnije interdisciplinarne suradnje (lversen i sur., 2003.;
Kosicek i sur., 2009.), i dalje prema izjavama sudionika ovog istrazivanja suradnja
razli¢itih disciplina u ranoj intervenciji nije zazivjela. Kako integrirati postojecu teo-
riju u praksu sustava rane intervencije pitanje je kojim se prema iskazima roditelja
stru¢njaci iz razli¢itih sustava bave zasebno dok je u interesu djeteta njihova inten-
zivna interdisciplinarna suradnja.

Roditelji, sudionici ovog istraZivanja, isti¢u nuznima kompetencije struc¢nih
djelatnika ukljucenih u proces rane intervencije naglasavajudi potrebu za stru¢nja-
cima koji imaju dobra opca znanja o procesu rane intervencije. Dodatno, roditelji
isticu i specifitna znanja o pojedinoj vrsti teskoce te dobrom poznavanju nacina
rada, usluga i prava koje dijete ili roditelji mogu ostvariti u okviru sustava rane in-
tervencije. »...Dobar stru¢njak ima saznanja o pojedinoj vrsti teskoce, zna kako raditi
s djetetom i gdje uputiti dijete i obitelj... pri tome se kontinuirano educira u svom po-
drucju i uz specificno ima i Sire opce obrazovanje...« (4) Po saznanju o dijagnozi ili
sumnji na dijagnozu roditelji se susrecu s nizom razlicitih stru¢nih stavova o nacinu
i mogucénostima najefikasnije rehabilitacije za dijete. U tim prvim danima, mjese-
cima i godinama djetetovog Zivota nastoje uskladiti roditeljsku ulogu, ali i njego-
vateljsku ulogu za svoje dijete i stoga isticu vaznost kompetentnih stru¢nih osoba
koje im mogu pomoci u nosenju s izazovima skrbi. Raznolikost potreba djeteta s
teskocama u razvoju i teSkoca s kojima se susrecu roditelji mogu se olaksati uklju-
¢ivanjem kompetentnih specijaliziranih stru¢njaka (Alisauskiene, 2009.; Guralnick,
2011.).

Motivaciju roditelji identificiraju kao znacajan segment u radu stru¢ne osobe
te isti¢u svoj dozivljaj o motiviranosti stru¢njaka na pruzanje pomodi npr. »...vazan
je individualni pristup svakom djetetu... definiranje metoda rada u skladu s potreba-
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madjeteta... i spremnost na individualnu procjenu za svako novo dijete i obitelj. ..« (6)
Motivaciju roditelji doZivljavaju i kroz dostupnost stru¢ne osobe za razgovor, savje-
tovanje s roditeljimairad s djetetom: »... motivirani za rad su oni koje mogu kontak-
tirati osobno ili telefonski kad je to potrebno...« (1); »...samo motivirana stru¢na oso-
ba moze postici dobre rezultate. ..« (9). U stru¢noj literaturi se uz dobre kvalifikacije
pojedinih eksperata u timu za ranu intervenciju naglasava i uloga motiviranosti pri
radu s djetetom i obitelji (Franz, 2000.; Alisauskiene, 2009.; Leutar, 2012.).

Uspostava suradnog odnosa — roditelji isticu vaznost prvog kontakta struc-
njaka sa roditeljem: »...vazno je uspostaviti prvi kontakt koji treba biti pozitivan...«;
»vazno je pokazati roditelju da moze imati povjerenja u strucnjake koji su ukljuceni u
sustav rane podrske ...« (2); »...Kada je strucnjak iskren, otvoren i spreman pomoci, to
se vidi ve¢ pri prvom kontaktu i zato je vazno razvijati odnos povjerenja izmedu struc-
njaka i roditelja. ..« (5).

Interdisciplinarnost u radu s djecom s teSko¢ama u razvoju, motiviranost te Ze-
lja za suradnim odnosom ispunjenim postovanjem prema djetetu i obitelji osnov-
ne su karakteristike koje prema sudionicima ovog istrazivanja odlikuju uspjeh rane
intervencije. Franz (2000.) te Helmink i sur. (2011.) takoder naglasavaju znacaj na-
vedenog za uspjesnu provedbu interdisciplinarne suradnje pri svakom timskom
radu. Ljubesi¢ (2009.) i Kraljevi¢ (2010.) u svojim radovima isticu vaznost dobre
suradnje roditelja i stru¢njaka za uspjesne ishode rane intervencije u Hrvatskoj.
Navedeni domacdi i strani autori iznose promisljanja sli¢cna onima koja dolaze i od
sudionika ovog istrazivanja. Dakle, uz interdisciplinarni pristup za uspjeh rane in-
tervencije znacajne su i kompetencije stru¢nih djelatnika uklju¢enih u proces rane
intervencije, motivacija i suradni odnos. Zasto su ba$ ovi elementi izdvojeni kao
klju¢ni, moguce je opisati kroz odnos osobe u potrebi i stru¢njaka. Kako bi stru¢-
njak mogao ispuniti misiju svoje profesije i pomodi pojedincu, vazno je da je moti-
viran, kompetentan te spreman na suradni odnos, ali i suradnju s interdisciplinar-
nim timom kojeg ¢ine drugi stru¢njaci bitni za ishod rane intervencije pojedinog
djeteta.

ISKUSTVA RODITELJA O KLJUCNIM TESKOCAMA KOJE PRATE
SUSTAV RANE INTERVENCIJE

U tablici 2. prikazani su rezultati vezani uz specifi¢ne teskoce koje iz perspek-
tive roditelja postoje unutar sustava rane intervencije. Prikazane su Cetiri klju¢ne
teme.
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Tablica 2. Teskoce u sustavu rane intervencije

Tematsko podrugje: iskustva roditelja o klju¢nim tesko¢ama koje prate sustav
rane intervencije
Teme Podteme

- izostanak stru¢ne specijalizirane podrske za dijete

- izostanak rane podrike ¢lanovima obitelji u nosenju s
dijagnozom i izazovima skrbi

- nedovoljno intenzivni programi podrske

- usluge dostupne obiteljima koje imaju bolje financij-
ske moguénosti

- izostanak podrske u lokalnoj zajednici

- duge liste ¢ekanja

1. lzostanak podrske

2. lzostanak sustava

. s - izostanak jasnih informacija o postojecim uslugama
informiranja

3. Neprofesionalnost - nepodrzavajuci odnos prema obitelji
stru¢njaka u odnosu sa - izostanak suradnog odnosa
roditeljima - stigmatizacija

- izostanak kontinuiteta u provodenju rane intervencije
- opterecenost stru¢njaka koli¢inom posla

- spora i neucinkovita administracija

- manjak specijaliziranih stru¢njaka

- nekoordiniranost usluga

4. Neadekvatna
organizacija rada

Sudionicima istrazivanja postavljeno je pitanje o njihovim iskustvima vezanim
uz teskoce s kojima su se kao roditelji djeteta s teSko¢ama u razvoju susretali tije-
kom procesa rane intervencije. Analizom roditeljskih odgovora, dobilo se nekoliko
tematskih cjelina u kojima se ocituje potreba za poboljsanjem i u¢inkovitijim orga-
niziranjem formalnih izvora podrske u procesu rane intervencije. Roditelji izdvajaju
kao teskoce u procesu rane podrsike djetetu i obitelji: izostanak podrske,izostanak
informiranja o postojec¢im uslugama rane intervencije, neprofesionalnost i na kon-
cu manjkavu organizaciju rane intervencije.

1) lzostanak podrske — roditelji navode nedostupnost psiholoske podrske
¢lanovima obitelji, te instrumentalne podrske, duge liste ¢ekanija, rijetke termine
za ranu stru¢nu podrsku djetetu. »...Nisam dobila nikakvu tehnicku ili psiholosku
podrsku...«(2);»...znala sam da se na ranu intervenciju jako dugo &eka, a to smo i do-
Zivjeli...« (4); »...dobili smo termin jednom tjedno; to nije dovoljno nasem djetetu. ..«
9

Roditelji navode da su unutar sustava zdravstva i socijalne skrbi mogli ostvariti
pravo na podrsku jednom tjedno, dok su dodatne programe morali placati privat-
nim pruzateljima usluga rane intervencije. »... One obitelji koje si to mogu priustiti
mogu osigurati privatno usluge za svoje dijete, a drugima je to nedostupno...« (10)
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Dodatno roditelji navode i nerazvijenost usluga u zajednici koje doprinose izostan-
ku adekvatne podrske za dijete. »... Vjerojatno da miimamo vrtic, logopeda u nasem
mijestu bilo bi puno lakse. ..« (1); »... trebalo bi centar za ranu intervenciju osnovati u
lokalnoj zajednici, znaci, sumnja se na dijete s autizmom i ide$ na tu i tu adresu i tamo
imas sve. Sada lutamo i dalje nakon toliko godina. ..« (5)

IstraZivanje koje je provela Rogulji¢ (2010.) ukazalo je na nezadovoljstvo rodi-
telja mrezom usluga koje su im dostupne u zajednici, kao i s medusobnom pove-
zanoscu razlicitih stru¢njaka i ustanova. Na sli¢ne probleme ukazuju i istrazivanja
Bedirevi¢ i Dowling (2012.) i Leutar (2012.) gdje su roditelj izraZzavali nezadovoljstvo
sa financijskom pomodi drzave, preprekama na koje nailaze pri ostvarivanju prava
i ¢Cinjenicom da nemaju adekvatnih usluga ¢uvanja i skrbi za dijete u mjestu stano-
vanja.

Nedovoljna angaziranosti stru¢njaka u pruzanju podrske ¢lanovima obite-
lji ocituje se u izjavama koje opisuju usmjerenost stru¢njaka isklju¢ivo na dijete,
dok roditelji i drugi ¢lanovi obitelji ne dobivaju potrebnu podrsku: »... Mislim da
su stru¢njaci vise spremni pomoci djetetu, nego cijeloj obitelji... znadi, vise su: vi mora-
te ovo s djetetom, vi morate ono s djetetom, a prema obitelji nisu toliko usmjereni.. .«
(12). Roditelji izrazavaju potrebu za ve¢om podrskom njima samima i drugim ¢la-
novima obitelji kako bi stekli vjeStine za noSenje s izazovima skrbi i roditeljstva.
Kraljevi¢ (2010.) u rezultatima svog istraZivanja iznosi rezultate koji ukazuju na
znacaj kvalitetne rane podrske roditeljima koji u konacnici unapreduju roditeljske
kompetencije i vjestine nosenja sa svakodnevnim izazovima roditeljstva.

2) lIzostanak sustava informiranja o postoje¢im uslugama u okviru rane inter-
vencije moze se opisati kroz roditeljske izjave koje su vezane uz izostanak stru¢nih
i adekvatnih informacija te ograni¢enost izvora informiranja na internet. Problem
s informiranjem roditelja ocituje se u izjavama koje upucuju na to da su dobivene
informacije bile nepotpune. »... Oni su nama rekli da cemo biti ukljuceni u taj projekt
rane intervencije. .. izloZili su nam program tog projekta, na kraju se ispostavilo da su
nam dali krive informacije i ukljucili u program koji nije bio dobar za nase dijete i njego-
ve potrebe...« (12). Sudionici istraZivanja tijekom pronalaZenja adekvatne stru¢ne
podrike za svoje dijete iznose da su dobili konfuzne informacije koje nisu koristile
napretku djeteta, vec su ih ogranicavale u pronalazenju specifi¢ne stru¢ne podrs-
ke.»...Znate $to su mi rekli: dobro da ste primijetili nesto, pratit cemo ga, ali rano je jos
za neki tretman.. .« (8). Nadalje, navode kako su do klju¢nih informacija za rehabi-
litaciju djeteta dosli sasvim slucajno iz razliciti izvora. »...Oftalmolog je naveo na taj
put, i tada sam saznao za neke mogucnosti rane intervencije, ni jedan strucnjak prije
me nije informirao...(9)«; »...ne bi znala za ranu intervenciju da nije bilo slucajnog su-
sreta s Malim domom...«(10)). Kao izvor informiranja ¢esto su navodeni drugi ljudi
(roditelji, prijatelji, susjedi, kolege s posla) ili internet (»...dok cekamo u cekaonici,
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jasam puno toga saznala...(10); »... hvala Bogu na internetu; tamo dolazim do infor-
matcija kako pomoci djetetu. ..« (5)

Kosicek i sur. (2009.) navode rezultate ankete provedene medu roditeljima
djece s teSko¢ama u razvoju koji ukazuju da je 61% sudionika istrazivanja izrazi-
lo nezadovoljstvo dobivenim informacijama o uslugama rane intervencije. Dakle,
na uzorku roditelja iz Hrvatske 2009. i ponovno u ovom istraZivanju prisutno je i
nezadovoljstvo kvalitetom dobivenih informacija o paleti usluga iz podrucja rane
intervencije. Prema iznesenim rezultatima ovog istrazivanja, vidljivo je da izostaje
puna komunikacija i interdisciplinarnost na strani stru¢njaka koja moguée dovodi
do loseg informiranja roditelja i u konacnici izostanka kvalitetne rane intervenci-
je u punom smislu. Dodatno je naglasena odgovornost roditelja pa tako roditelj
obilazi s djetetom i nalazom stru¢njake razlicitih profila tragajudi za pravom infor-
macijom o tome $to je najbolje za njegovo dijete i pri tome je kao Sto i rezultati
ovog istrazivanja pokazuju usmjeren na roditelje druge djece i internet jer izostaje
profesionalna stru¢na podrika.

U stranoj i domacoj literaturi ¢esto se spominje mogucnost uvodenja koordi-
natora usluga (eng. key-worker), kao jedan od nacina preveniranja iskustva »luta-
nja« roditelja u potrazi za informacijama, stru¢njacima i uslugama zbog neorganizi-
ranosti unutar i medu sustavima unutar kojih se provodi dijagnosticiranje i progra-
mi rane intervencije. Sloper (1998.) opisuje ulogu koordinatora usluga kao osobe
koja moderira suradnju s timom stru¢njaka iz podru¢ja rane intervencije, uskladuje
i vodi kroz usluge dijete i obitelj i pri tome posjeduje sve relevantne informacije
o uslugama i pravima. U konacnici, koordinator je osoba kojoj se roditelji obra-
¢aju tijekom cjelokupnog procesa rane intervencije i od koje dobivaju potrebno i
pravovremeno stru¢no informiranje. Iz dosada iznesenih nalaza ovog istraZivanja
vidljiva je roditeljska prepustenost sebi samima u pronalasku adekvatne skrbi za
dijete. Naime, moguce je pretpostaviti da bi se definiranjem uloge koordinatora
u ranoj intervenciji moglo smanjiti vrijeme lutanja roditelja s djetetom u potrazi
za adekvatnom pomodi te ubrzati proces reguliranja prava i dobivanja potrebnih
usluga. Komentari sudionika istrazivanja prvenstveno su usmjereni na sustav soci-
jalne skrbi i sustav zdravstva te izostanak adekvatne formalne podrske i informira-
nja stru¢nih osoba uklju¢enih u ranu intervenciju.

3) Neprofesionalnost u odnosu stru¢njak — roditelj moze se opisati kroz slje-
decuizjavu sudionice istrazivanja: »...bili smo u djecjoj bolnici kod defektologice koja
mi je rekla da je dijete razmaZeno, bezobrazno... jos mi je rekla da je mom djetetu spr-
Zen mozak i neka budem sretna da mi ide u specijalnu skolu, sto me ubilo...« »... Svi
strucnjaci su nas krivili za nesto, a nama nista nije bilo jasno...« (13) Iz ovog primjera
vidljiv je odnos stru¢ne osobe prema roditeljima u kojem izostaje suradnja i prihva-
¢anje, a prisutna je stigmatizacija. Stigma kao obiljeZje odnosa okoline prisutna je
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u literaturi i istrazivanjima vezanim uz djecu s teSko¢ama u razvoju i obitelj djeteta
(Richardsoni Fulton, 2011.; Ngo i sur.,, 2012.). Na ovom primjeru vidljiva je njena eg-
zistencija u odnosu stru¢njak — roditelj te je usko vezana uz neprofesionalan odnos
prema djetetu i obitelji.

4) Neadekvatna organizacija rada moze se opisati kroz: izostanak kontinuiteta
u provodenju rane intervencije koja se ocituje kroz ucestalu promjenu stru¢njaka
koji rade s djetetom. »... Dijete radi s jednom osobom i vidljiv je napredak; onda ga
iznenada preuzima netko drugi i ponovno prilagodba koja nije uvijek uspjesna.. .« (5);
»...Nisam bila s ranom intervencijom zadovoljna, zbog ucestale promjene strucnja-
ka od kojih je svakiimao svoj nacin rada...« (12). |z izjava proizlazi roditeljsko neza-
dovoljstvo stalnim promjenama stru¢nih osoba koje rade s djetetom. Roditeljima
je navedeno vazno posebno u situacijama kada dijete razvije pozitivan odnos sa
stru¢njakom te napreduje u radu s istim stoga iznenadne i nedobrovoljne promje-
ne stru¢njaka kod roditelja izazivaju nezadovoljstvo.

Roditelji zatim isti¢u prenormiranost stru¢njaka i rijetke termine za rad s djete-
tom: »Stalno se susreCemo s opterecenim profesionalcima kod kojih su duge liste ceka-
nja na pregled, a zatim i na rezultate« (3); »...Kvalitetan stru¢njak ima previse posla i
moZe se posvetiti nasem djetetu samo 45 minuta tiedno...« (9) Na navedene teskoce
unutar sustava rane intervencije u Hrvatskoj upucuju i radovi drugih autora (Ljube-
$i¢, 2009.; Kosicek i sur., 2009.), a ovim rezultatima stanje u proteklih ¢etiri godine
prema izjavama roditelja nije dovoljno unaprijedeno.

Spora i neucinkovita administracija je podrucje koje roditelji identificiraju kao
teskocu koja prati njih i njihovo dijete unutar procesa rane intervencije. Usluge u
lokalnoj zajednici iz prethodno iznesenih rezultata ponekad nisu dostupne, rodi-
telji su usmjereni na veca gradska sredista gdje postoje liste cekanja za djecu od
najranije dobi. Unutar takvog sustava rana intervencija iz iskustva roditelja gubi
aspekt rane i postaje spora i neucinkovita. Navedeno opisuju sljedece izjave: »...
ako se primjenjuje rana intervencija, onda djetetu treba pruZiti podrsku od prvih dana
Zivota, ili od prvog trenutka sumnje na odredene teskoce, a ne nakon nekoliko godine
ili nikad. ..« (1); »Susrela sam se s mjesecima i godinama ¢ekanja prvo na dijagnozu,
a potom i na stru¢nu podrsku i rehabilitaciju koja je uvelike kasnila...« (4) »...To sve
toliko kod nas sporo ide, toliko se sve Ceka... na taj papir sam cekala mjesecima...”
(13) 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. Samim tim nije moguce pracenje vremenskih tijekova pruzanja
podrske, koordiniranje interdisciplinarnog i transdisciplinarnog pristupa, ali i plani-
ranje financijske konstrukcije od lokalne do drzavne razine.

Nedostatak educiranih stru¢njaka za ranu intervenciju javlja se kao posljed-
nja identificirana teskoca od strane sudionika istrazivanja. Roditelji naglasavaju
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kako se susre¢u s needuciranos¢u stru¢njaka u pogledu identificiranja teskoce kod
djeteta, zatim postavljanja dijagnoze i predlaganja ranog tretmana podrske. Ro-
denjem djeteta, roditelji i dijete usmjereni su pedijatrima, za koje dio sudionika
istraZivanja izjavljuje da su slabo upoznati sa specifi¢cnim teSko¢ama koje njihovo
dijete ima, te da im je teSko prepoznati simptome ili uputiti dijete kod odgova-
rajuceg specijalista. Navedeno opisuju sljedece izjave: »Pitala sam pedijatra, ali on
nije znao kako mogu pomoci djetetu kao niti $to mu je...« (3); »...0d ranih dana su mi
rekli: ‘Cekajte, vrijeme ce pokazati $to se desava...’« (4); »...Cini mi se da su pedijatri
manje od mene upoznati...« (10) Roditelji tako naglasavaju teSkoce vezane uz ka-
sno uocavanje teskoc¢a kod djeteta, postavljanje dijagnoze te upudivanje roditelja
na odgovarajuce pruzatelje usluga za dijete i obitelj. Na vaznosti rane dijagnostike
upucuju i drugi domadi autori zadnjih 10-ak godina, kao npr. KoSicek i sur. (2009.),
Ljubesi¢ (2012.) i Mejaski Bosnjak (2013.). Nuznost unapredenja rane dijagnostike
za djecu po rodenju i u prve tri godine zivota tema je koja se aktualizira u Hrvatskoj
zadnjih desetljeca, no kako ju ostvariti, pitanje je s kojim se susrecu roditelji djece
s teSko¢ama u razvoju, ali i Sira stru¢na javnost. Stoga u Hrvatskoj vec tredi put za-
redom Hrvatska druga za ranu intervenciju u suradnji s UNICEF-om dovodi vode-
Ce svjetske stru¢njake koji uz domace eksperte problematiziraju ovo za rani djecji
razvoj klju¢no podrug¢je. Zadnji simpozij pod nazivom »Tim oko obitelji: zabluda ili
stvarnost?« pokazuje kako je i stru¢na javnost senzibilizirana i upoznata s do sada
u radu iznesenim teSko¢ama unutar sustava rane intervencije.

ISKUSTVA RODITELJA DJECE S TESKOCAMA U RAZVOJU
SA SOCIJALNIM RADNICIMA ZA VRIJEME PROCESA RANE
INTERVENCIJE

Izjave roditelja o iskustvu sa socijalnim radnicima i potrebi za prisutnoscu so-
cijalnog rada u ranoj intervenciji omogucdile su formiranje tema koje ukljucuju po-
zitivne i negativne aspekte iskustva. Daljnjom razradom tema, dobivene su podte-
me koje ocrtavaju specificna iskustva koja roditelji imaju tijekom procesa rane in-
tervencije sa socijalnim radnicima.
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Tablica 3. Iskustva roditelja sa socijalnim radnicima unutar rane intervencije
Tematsko podrugje: Iskustva roditelja sa socijalnim radnicima
Teme Podteme

. Zadovoljstvo roditelja kvalitetom
dobivenih informacija

-—

- puna i pravovremena informiranost

. . " - neadekvatno i nepravovremeno informi-

2. Nezadovoljstvo informacijama . .
ranje o pravima

- izbjegavanje pruzanja podrske

3. Nezadovoljstvo odnosom - nedostupnost socijalnih radnika

- izostanak struc¢nosti

- losa suradnja s drugim stru¢njacima
- neucinkovita administracija

4. Nezadovoljstvo organizacijom rada |_ neujednacenost u kriterijima dodjele pra-

va
5. Potreba za socijalnim radnikom u - veéi angazman socijalnih radnika unutar
procesu rane intervencije sustava rane intervencije
- koordinator procesa pruzanja podrske
6. Uloga socijalnog radnika - savjetovatelj
- informator

Obiljezja pozitivnog iskustva roditelja sa socijalnim radnicima u procesu rane
intervencije ukljucuju roditeljsko zadovoljstvo kvalitetom dobivenih informaci-
ja. Zabrinjavajuce je da je samo tri roditelja od ukupnog uzorka imalo pozitivna
iskustva koja opisuju zadovoljstvom radom socijalnih radnika, a posebice: smjer-
nicama i informacijama koje su dobili od socijalnih radnika: »...Puno mi je pomo-
gla socijalna radnica. Ona nas je dosta uputila kud moramo i¢i...« (1); »...uopce nisam
imala orijentaciju u tim mjerama, ali gospoda me primila, sve mi objasnila i dala jasne
smjernice...« (2). Do susreta roditelja djeteta s teSko¢ama u razvoju sa sluzbom so-
cijalnog rada dolazi u procesu ostvarivanja odredenog prava za dijete ili pak rodi-
teljskim traganjem za dodatnim informacijama o moguéim pravima i uslugama
koje dijete ili roditelj moZe ostvariti unutar sustava socijalne skrbi i Sire. Kako bi
se roditelju pruzila potrebna podrska iz aspekta socijalnog rada, vazno je upravo
ono $to je i predstavljeno navedenim izjavama koje oslikavaju roditeljsko iskustvo:
pruzanje podrske u vidu korisnih informacija, upoznavanje s pravima i uslugama,
te nac¢inom ishodovanija istih, savjetovanje te stru¢na podrsku u ostvarivanju prava
za osobe u odredenoj potrebi.

Obiljezja negativnog iskustva iz analize odgovora ukazuju da vecina sudioni-
ka istrazivanja (N=10) ima negativno iskustvo sa socijalnim radnicima koje opisuje
kroz:
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a) neadekvatno i nepravovremeno informiranje roditelja o pravima djete-
ta i obitelji

»... Kad smo dosli u centar za socijalnu skrb, pitali su sto mi hocemo... mi pitamo
postoji li nesto jer nismo informirani bili, nismo znali da li postoji logoped, gdje da na-
demo logopeda koji ¢e radit s nasim djetetom, ali dobili smo odgovor: ne, ne, ne, nema
nista i onda smo mi saznali da ipak u nasem gradu postoji logoped...« (4); »...ja sam
mislila kad prvi put dodem, tamo da ce me socijalna radnica informirati o tome koja
sumoja prava i obveze, ali apsolutno nista me nije informirala. ..« (5) Navedene izjave
ukazuju na izostanak podrske koju je roditelj trebao iz sustava socijalne skrbi. Ujed-
no, ovaj rezultat ukazuje i na krsenje pravila struke socijalnog rada, ali i zakonskih
obveza jer pokazuje da roditelju kao klijentu nije osigurano pravo na punu infor-
maciju, podrsku i savjetovanje. Ujedno, ovakvim postupcima ugroZava se i pravo
djeteta na zdravlje i dostojanstven Zivot te povlaci posljedice koje se mogu odraziti
na djetetovu dobrobit.

b) nezadovoljstvo odnosom iz izjava sudionika istrazivanja moze se opisati kroz
nestru¢an odnos socijalnih radnika prema roditeljima (»...Srusi vam se svijet kad se
tako nesto dogodi, a njih tamo u kancelarijama nije briga...«(4); »...Centar za socijal-
nu skrb je bio dosta negativno iskustvo... u startu znaci, prvi susreti je bio toliko nega-
tivno nabijen ...«(5),»...doZivjela sam da me se napada jer sam informirana o pravima
djeteta i Zelim ih ostvariti putem centra...« (6); »socijalni radnici nam nisu pruZzili nika-
kvu podrsku...«(8); Nedostupnost socijalnih radnika sudionici opisuju kroz sljedece
izjave: »... Zovete, traZite, kumite, molite, na kraju sam sve sam napravio...« (9) »...
Odnose se s visoka prema roditeljima, kao da ne Zele pruZiti podrsku.. .« (13)

Rezultati domacih i inozemnih istrazivanja utvrdili su sli¢na iskustva roditelja
kad se susrecu sa socijalnim radnicima kroz proces rane intervencije. Middleton
(1998.) u svom istrazivanju iznosi iskustva roditelja djece s razli¢itim teSko¢ama u
razvoju sa socijalnim radnicima, kao i komentare socijalnih radnika na ta roditelj-
ska iskustva. Roditelji u tom istrazivanju isti¢u potrebu da potpore koje nude soci-
jalni radnici ne budu samo financijske prirode, ve¢ i emocionalne, u vidu savjeto-
vanja, usmjeravanja, te da u socijalnim radnicima imaju nekoga tko ¢e ih saslusati.
Socijalni radnici koji su komentirali ta roditeljska iskustva, ve¢inom su se sloZili s
roditeljima te istaknuli da je danasnji socijalni rad puno vise birokratska aktivnost
nego li savjetovalisni rad s obitelj i da se zbog toga sve vise gubi njihova vjestina
savjetovanja. Neki od problema koje su jos iznijeli socijalni radnici ti¢u se i stalnog
pomicanja granica u kompetencijama i nadleznostima razli¢itih profesija, pa su i
oni sami, bas kao i roditelji, zbunjeni oko toga $to to¢no ulazi u njihovu nadlez-
nost (Middleton, 1998.; Vuksan Perovi¢, 2013.). lako su danasniji socijalni radnici u
Hrvatskoj u svojoj edukaciji imali priliku ste¢i kompetencije za savjetovanje, ali i
pruzanje adekvatne podrske korisnicima, prema izjavama sudionika istrazivanja
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moze se zakljuciti o postojanju nezadovoljstva roditelja dobivenom podrskom. Po-
dru¢je evaluacije rada sustava socijalne skrbi od strane korisnika dalo bi zanimljive
informacije o korisnickoj perspektivi, ali i prostor za unapredenje prakse. S druge
strane, novije istraZivanje o perspektivi savjetovanja u podrucju socijalnog rada u
centrima za socijalnu skrb ukazuje na prenormiranost socijalnih radnika, birokrati-
zaciju profesije te izostanak uvjeta za provodenjem savjetovalisnog rada (Vuksan
Perovi¢, 2013.). Kako zadovoljiti potrebe roditelja i zahtjeve koje pred socijalnim
radnicima postavlja sustav, pitanje je koje posljednjih godina biva fokusom brojnih
neformalnih rasprava djelatnih sustava.

¢) nezadovoljstvo organizacijom rada prije svega se odnosi na losu poveza-
nost stru¢njaka, neucinkovitu administraciju, neujednagenost u kriterijima dodi-
jele prava (»...ona je bila u stanju mene Setati od vrata do vrata, uopce bez ikakvih
smjernica...« (9); ...ja sam predala zahtjev prosle godine u cetvrtom mjesecu, mjeseci-
ma sam Cekala da mi rijeSe papirologiju...(11)«; »djeca koja imaju istu dijagnozu do-
bivaju razlicita rjesenja u pojedinim regijama Hrvatske, neujednaceni su u kriterijima
dodjele statusa i prava”...« (13) Kvalitetna organizacija rada smatra se klju¢nom za
uspjesno provodenje ranih programa podrske djetetu i obitelji (Guralnick, 2011.).
Sudionici vide organizacijske poteskoce koje prevladavaju u podru¢ju socijalne
skrbi koja je povezana dalje s dugotrajnom administracijom i neujednacenos¢u
u kriterijima dodjele prava. Roditelji, kako bi ostvarili odredeno pravo, moraju se
obratiti nadleznom centru za socijalnu skrb koji onda vodi postupak donosenja
rjesenja, ali i postupak koji provodi tim vezan uz vjestacenje djeteta. Cjelokupna
procedura prema iskustvima roditelja moze se oduziti, te su sudionici istaknuli na-
vedena podrudja kao otezavajuca. Posljedice koje navedeno iskustvo donosi po
dijete i obitelj je odgoda ostvarivanja prava, otezavanje pocetka formalne podrske
za dijete i obitelj i iskazano nezadovoljstvo kod roditelja.

d) Poziciju socijalnih radnika unutar sustava rane intervencije iz perspektive ro-
ditelja pokusali smo propitati pitanjem: »Gdje bi sve socijalni radnik trebao biti pri-
sutan u procesu rane intervencije?« Roditelji su izjavljivali da bi socijalni radnici kod
rane intervencije trebali biti prisutni tijekom cijelog procesa rane podrske djetetu i
obitelji. Tako roditelji vide potrebu za socijalnim radnicima u sustavu zdravstva, so-
cijalne skrbi, obrazovanja te neprofitnog sektora (»...trebali bi biti svugdije... i u bol-
nici, ustanovama, centrima, vrti¢ima, udrugama,. . .svugdje bi trebali biti ... ali, naZalost,
nisu...« (1); »...ne Skodi da budu na svim razinama ukljuceni u podrsku.. .« (3) Dobiveni
odgovori roditelja ukazuju da je rije¢ o sudionicima koji su u potrebi za podrskom i
koji vide potrebu za socijalnim radom, no treba uzeti u obzir da je ovdje prisutna is-
kljucivo roditeljska perspektiva inspirirana nezadovoljstvom postojec¢im iskustvom.

e) Opis uloge socijalnog radnika u procesu rane intervencije iz izjava roditelja
ukljucuje a) ulogu koordinatora podrske za dijete i obitelj: »Svugdje bi trebali bit i
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koordinirati proces pruZanja podrske obitelji. ..« (9); »...Socijalni radnik kao koordina-
tor koji upucuje roditelja kako se boriti sa sustavom. ..« (10); b) ulogu savjetovatelja i
informatora u podrucju pronalaska rjesenja za teskoce s kojima se susrece dijete i
obitelj. »Socijalni radnik treba roditelju pruZiti pune informacije o uslugama i pravima
koje postoje u Hrvatskoj za djecu s teSkocama i roditelje« (8); »...Kad trebam informaci-
ju kako ostvariti neko pravo, kako ukljuciti dijete u neku aktivnost, kako uskladiti posao
i skrb o djetetu socijalni radnik bi trebao dati informaciju, savjetovati roditelje...« (12);
»Uloga socijalnog radnika je i savjetovanje u svakodnevnim partnerskim i roditeljskim
teSkocama povezanim uz skrb o djetetu. ..« (13) Izjave roditelja ukazuju na potrebu
za savjetovaliSnim radom s roditeljima u procesu rane intervencije, ali i za informi-
ranjem roditelja o dostupnim pravima i uslugama. Potreba za stru¢nim vodenjem
kroz sustav rane intervencije moderirana socijalnim radnicima koji su dostupni ro-
diteljima i drugim ¢lanovima obitelji jasno je izraZzena u izjavama roditelja. IstraZi-
vanje Bedirevi¢ i Dowling (2012.) jednim dijelom razmatra i ulogu socijalnog rada
te naglasava potrebu za ¢es¢im kontaktom s roditeljima i djetetom uz osiguranje
savjetovalisne i financijske podrske obitelji. Medutim, postojeci opseg poslova
socijalnih radnika unutar sustava socijalne skrbi prvenstveno centara za socijalnu
skrb ne dopusta specijalizirano bavljenje podru¢jem rane intervencije zbog po-
stojece prenormiranosti s drugim poslovima i mnostvom ovlasti koje centri imaju
(Vuksan Perovi¢, 2013.). Stoga promatrane rezultate treba promatrati iz perspekti-
ve roditelja sudionika istraZivanja, dok u organizaciji prakse rjesSenja nalaziti u su-
radnji i povezivanju tima stru¢njaka ovisno o potrebama djeteta.

Ogranicenja istrazivanja — odabrana strategija uzorkovanja dovodi do poten-
cijalnih ogranicenja istrazivanja: navedenim postupkom formirala se heterogena
skupina roditelja — sudionika istrazivanja. Navedeno moze dovesti do izvjesnih pri-
stranosti, moguce je da su prvi sudionici preporucili iduce koji su im bili bliski po
iskustvu ili po nacinu promisljanja o temi rada. Vazno je naglasiti i da je uzorak su-
dionika istrazivanja relativno mali (N=13) te da obuhvaca roditelje koji se nalaze na
podrucju Grada Zagreba i uze okolice te kao takav se ne moze uopcavati na cijelo
podrucje Hrvatske. Nadalje, roditelji se razlikuju po vremenskom trajanju iskustava
koje imaju u procesu rane intervencije i prema vrsti teskoce kod djeteta. Zaklju¢no,
buduca istrazivanja trebala bi ukljucivati longitudinalne studije kvalitativhog tipa
kako bi se dobilo dublji uvid u roditeljska iskustva.

ZAKLJUCNA RAZMATRANJA

Rana intervencija kao nacin pruzanja podrske djetetu od prvih dana zivota
stavlja naglasak na pruzanje usluga u djetetovom prirodnom okruzenju. Ona uvi-
jek uklju¢uje roditelje i ¢lanove obitelji koji su vazni partneri stru¢njacima kako bi
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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 jo3 nije zazi-
vio u punom smislu. Iz perspektive roditelja djece s teSko¢ama u razvoju koji su su-
djelovali u ovom istrazivanju za uspjesnost rane intervencije vazno je poticati inter-
disciplinarnu suradnju koja treba u skladu s potrebama djeteta i obitelji osigurati
tim stru¢njaka kompetentan za pruzanje rane intervencije. Roditelji, nadalje, isticu
vaznost educiranosti ¢lanova stru¢nog tima vezane uz rad s djecom s tesko¢ama
u razvoju, specifi¢cna znanja o pojedinoj teskoci te modalitetima potrebne strucne
podrike. Motivaciju stru¢njaka uklju¢enog u rad s djetetom roditelji smatraju zna-
¢ajnom za ishod intervencije te razvijanje suradnog odnosa stru¢njak-roditelj.

Uocene teskoce u sustavu rane intervencije iz perspektive roditelja moguce
je opisati kroz: izostanak potrebite podrske, izostanak sustava informiranja o do-
stupnim uslugama u sustavu rane intervencije, neprofesionalnost stru¢njaka u
odnosu s roditeljima, manjkavu organizaciju koja je povezana s prenormiranos¢u
stru¢njaka, sporu administraciju te nedostatak stru¢nog kadra. Cinjenica je da je
tek zadnje dvije godine rana intervencija dobila zakonsko uporiste, koje bi trebalo
pokrenuti pozitivne promjene.

Koja je uloga socijalnog rada kao profesije koja se jos pokusava identificirati sa
svojom ulogom unutar sustava rane intervencije iz perspektive roditelja sudionika
ovog istrazivanja jasno je definirana. Ona ukljucuje ulogu savjetovatelja, ulogu in-
formatora, a prepoznata je i uloga koordinatora. S obzirom na specifi¢cnost sustava
rane intervencije socijalni rad u uvjetima u kojima danas egzistira nema jasnu spe-
cijalizaciju u podrudju rane intervencije, niti prema misljenjima djelatnika u susta-
vu ima dovoljno moguénosti za preuzimanje uloge savjetovatelja (Vuksan Perovi¢,
2013.). Samim tim, i uloga koordinatora zbog ve¢ postojece prenormiranosti moze
se ograniciti samo na koordinaciju unutar sustava socijalne skrbi sto bi bio veliki
iskorak k zadovoljenju potreba djeteta i obitelji.

Buduca istrazivanja trebala bi ukljuciti uz Sire propitivanje iskustava roditelja,
i perspektivu stru¢njaka ukljucenih u timove za ranu intervenciju. Specifi¢cno za
struku socijalnog rada ovo istrazivanje moze biti uvod u buduca istraZivanja sa so-
cijalnim radnicima o njihovom iskustvu u timu za ranu intervenciju, ali i o njihovom
iskustvu suradnje s interdisciplinarnim timovima i obitelji te iskustvu koordinacije
usluga za dijete i obitelj iz podrucja socijalne skrbi.

Kako nadvladati identificirane teSkoce te razviti uspjesan sustav rane interven-
cije, izazov je koji stoji pred sustavom socijalne skrbi i zdravstva u Hrvatskoj. Pre-
gled programa rane intervencije na razini svih Zupanija, uz kontinuiranu evaluaciju
programa te superviziju stru¢nih djelatnika, pracenje troskova i planiranje buducih
programa u lokalnoj zajednici koraci su do uspostave efikasnog sustava rane inter-
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vencije. Stru¢njaci upozoravaju da su evaluacijski programi nuzni jer osim sto pro-
grami rane intervencije utjecu na dobrobit djetetova razvoja, oni iziskuju znacajan
trud, vrijeme i financijska sredstva na drzavnoj i zupanijskoj razini (Blackman, 2002.).
Hrvatska je na pocetku sustavnog razvoja rane intervencije, no profesionalni kapital
i zakonsko uporiste postoji, a tendencija senzibilizacije svih dionika je u zamahu.

10.
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EARLY INTERVENTION EXPERIENCES OF PARENTS OF
CHILDREN WITH DEVELOPMENTAL DISABILITIES

SUMMARY

Early intervention as a mode of support to children and families in early years of a child’s life is aimed at enhancing
the child’s development. In addition to being focused on the child, early intervention also functions as a support to family
members. The aim of this paper is to explore experiences of parents of children with developmental disabilities with the early
intervention process. The conducted qualitative research included parents of children with developmental disabilities (N=13).

Research results indicate which areas parents see as important for a successful early intervention and they include
an interdisciplinary approach, competence and motivation of professionals and cooperation with families. Parents have
identified the following disadvantages within the system: the lack of timely support and information, unprofessionalism
and organisational difficulties. Parents describe social work in early intervention through experiences marked with parents’
dissatisfaction with obtained information, i.e. relationship with professionals and the organisation of work. However, parents
recognise the importance of the involvement of social work in the early intervention system and they describe the role of
social workers as coordinators of the early support, providers of information and counsellors. Obtained findings may serve as
quidelines for improving the existing early intervention system and for actualisation of the social work profession, the
active participation of which can contribute to the improvement of early intervention for children and families.

Key words: early intervention, children with developmental disabilities, family, social work.
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