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Prijevremeni porod donosi niz izazova za roditelje djece nedonoscadi koji
u prvim danima, mjesecima Zivota djeteta trebaju kvalitetnu i dostupnu for-
malnu podrsku. Postojeci izvori neformalne podrske zbog potrebe zdravstvene
skrbi za nedonosce nisu dovoljni stoga je uloga zdravstvenog sustava i njego-
vih djelatnika kljucna za uspjesan razvoj djeteta. Cilj rada bio je dobiti uvid
u iskustva formalne socijalne podrske unutar sustava zdravlja iz perspektive
majki djece nedonoscadi. U istrazivanju je sudjelovalo trinaest majki s pod-
rucja Zagrebacke i Splitsko-dalmatinske Zupanije s iskustvom prijevremenog
rodenja djeteta. Rad daje uvid u prepreke pristupu sustavu formalne podrske
unutar sustava zdravlja te preporuke za unaprjedenje ovog sustava iz iskustva
majki djece nedonoscadi. Dobiveni rezultati ukazuju na postojece nedostatke
unutar sustava zdravlja (duge liste cekanja, nedostatna savjetovalisSna podrs-
ka, neadekvatni uvjeti smjestaja); izostanak ranog informiranja roditelja o
dijagnostici, lijecenju i uslugama za dijete; nezadovoljstvo lijecnickom skrbi,
ali i podrskom medicinskih sestara te nedostatak socijalnih radnika i psiho-
loga unutar bolnica. Rezultati daju smjernice i preporuke za unaprjedenje
sustava podrske za nedonoscad i roditelje.

Kljucéne rijeci: nedonosce, sustav zdravlja, formalna podrska, majke.

UvOD navedenu skupinu djece ulaze i djeca ne-
donoscad koja trebaju dodatnu intenzivnu

Ideja rane socijalne podrske djeci u  strygnu zdravstvenu i socijalnu podrsku od
fokusu je eminentnih drzavnih i neprofit- prvih dana svoga Zivota bas zbog izazova s
nih organizacija usmjerenih unaprjedenju  kojima se suodavaju ve¢ pri prvim minuta-
kvalitete Zivota djece od najranije dobi. U 1,4 dolaska na svijet. Kako sustav zdravlja
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odgovara na potrebe ove skupine najma-
njih pacijenata i njihovih roditelja, kroz
ovaj rad propitivat ¢e se na temelju dosa-
dasnjih uglavnom inozemnih istraZivanja
uz poseban doprinos koji se ogleda u prika-
zu rezultata ovog kvalitativnog istraZivanja
koje je po prvi put provedeno u Hrvatskoj
na prigodnom uzorku majki nedonosc¢adi.
lako se ne radi o reprezentativnom uzorku,
te se podaci ne mogu generalizirati na cje-
lokupni sustav zdravlja, dobiveni rezulta-
ti ukazuju na klju¢ne teme iz perspektive
roditelja sudionika istrazivanja koji su za-
jedno sa svojom djecom korisnici usluga
sustava zdravlja. Rad ¢e u uvodnom dijelu
zapoceti s definiranjem klju¢nih pojmova
i prikazom rezultata dosadasnjih istrazi-
vanja te u srediSnjem dijelu kroz rezultate
i raspravu dati uvid Citatelju u specificna
iskustva majki nedonosc¢adi koje su bile
sudionice ovog istrazivanja. U zavrSnom
dijelu rada upucuje se Citatelja na kljucne
rezultate, ali 1 na ograni¢enja ovog istrazi-
vanja te usmjerava na podrucja koja su do
sada neistrazena u Hrvatskoj.

DEFINIRANJE POJMOVA
I TRENDOVI U STOPAMA
NEDONOSCADI

Sezdesetih godina proglog stoljeéa za-
mijec¢eno je da su prematurnom nazivana
novorodencad rodena prijevremeno (porod
zavrSen prije navrSenih 37 tjedana trudno-
¢e) kao i djeca male porodajne tezine ro-
dena na vrijeme. U zadnja dva desetlje¢a
se za djecu rodenu prije termina koristi
termin »nedonosce«, a za djecu rodenu na
vrijeme, tjelesne tezine ispod 2 500 grama
termin »nedostasce« (Benjak, 2011.). Pre-
ma Stanojevi¢ (2011.), nedonoscéad se dalje
moze podijeliti s obzirom na porodajnu te-
zinu 1 trajanje trudnocée (gestacijsku dob),
uhranjenost, dob nosenja i sl. Najcesce ko-
riStena podjela je prema trajanju trudnoce
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na: srednje, umjereno, ekstremno nedono-
$Ce 1 mikronedonosce (Sears, Sears i Sears,
2014.). U hrvatskoj praksi se za srednju ne-
donoscad (rodena izmedu 35. i1 36. tjedna
trudnoc¢e) i umjerenu (rodena izmedu 30.
i 34. tjedna trudnoce) koristi termin »dje-
ca niske porodajne tezine« (izmedu 1 500
1 2 500 grama), za ekstremu nedonoscad
(izmedu 26. i 29. tjedna) »djeca vrlo niske
porodajne tezine« (izmedu 1 000 i 1 499
grama) i za mikronedonoscad (rodena s
manje od 26 tjedana) »djeca izuzetno niske
porodajne tezine« (izmedu 500 i 999 gra-
ma) (Sears, Sears 1 Sears, 2014.). Ucesta-
lost prijevremenog poroda zadnjih dvade-
setak godina u razvijenim zemljama iznosi
od 5 do 7% svih poroda (Benjak, 2011.). U
Hrvatskoj je u 2013. godini bilo 6,2% pri-
jevremenih poroda, tj. 2 497 nedonoscadi
(Rodin i sur., 2014.).

Prema podacima Drzavnog zavoda za
statistiku, u 2013. godini je perinatalno
umrlo 236 djece, odnosno 5,9/1 000 uku-
pno rodenih (HZJZ, 2014.). Vode¢i uzroci
perinatalnih smrti su najcesée povezani s
prijevremenim rodenjem i komplikacijama
u trudnoéi te kongenitalnim malformacija-
ma izrazito teskim za prezivljavanje i lije-
¢enje (Benjak, 2011.). Stopa prezivljavanja
srednje 1 umjerene nedonoscadi je izmedu
98% 1 100% 1 obicno nemaju dugorocnije
medicinske probleme te Cesto ne trebaju
intenzivno lije¢enje. Stopa prezivljavanja
djece iz kategorije ekstremne nedonosca-
di je oko 90%. Kod njih postoji ve¢i rizik
od dugoro¢nih problema, gotovo sva imaju
nezrela pluca i trebaju pomo¢ respiratora.
Prema Benjak (2011.), 30 - 60% nedono-
S$¢adi vrlo niske porodajne tezine pokazuje
ozbiljne neuroloske komplikacije i kogni-
tivna oStecenja te poteskoce u ucenju. Go-
tovo 40% te djece pokazuje blagi motoricki
deficit, dok 10 - 15% razvija cerebralnu pa-
ralizu. Napretkom neonatalne njege stopa
prezivljavanja mikronedonoscadi je izme-
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du 25% 1 50%. Ova skupina nedonoscadi
ima neki oblik dugoroc¢nih problema po-
put vidnog deficita, kroni¢nih problema s
plué¢ima i visok postotak oStecenja mozga
(Sears, Sears 1 Sears, 2014.), te zbog spe-
cificnih zdravstvenih problema i potreba za
intenzivnim lije¢enjem i dugoro¢nom reha-
bilitacijom predstavljaju izazov za obitelj
i zajednicu (Benjak, 2011.; World Health
Organization, 2012.). Osim neuroloskih,
kognitivnih poteskoca u ucenju i psihoso-
cijalnom razvoju, nedonos¢ad niske gesta-
cije ugrozena je i zbog kroni¢nih somatskih
problema tijekom prvih godina Zivota, pa i
kasnije. Nedonosc¢ad vrlo Cesto zahtijevaju
tretmane u jedinicama intenzivnog lijece-
nja, a nerijetko i odrzavanje vitalnih funk-
cija primjenom razlicitih aparata te drugim
mjerama (Sears, Sears i Sears, 2014.). Pre-
ma tome, lije¢enje nedonoscadi, a posebno
one vrlo i izuzetno niske porodajne tezine,
Cesto je dugotrajno te povezano s velikim
materijalnim troskovima.

1ZAZOVI RODITELJSTVA
KOD RODITELJA DJECE
NEDONOSCADI

Kod prijevremenog poroda dijete se od-
vodi na odjel intenzivnog lijecenja gdje je
okruzeno, s jedne strane medicinskim oso-
bljem, a s druge strane razli¢itim aparatima
potrebnim za lijecenje i odrzavanje zivota.
Odvojenost roditelja od djeteta zbog me-
dicinskih problema, koje sa sobom donosi
prijevremeni porod, ometa uobicajeni pro-
ces povezivanja i privrzenosti (Sears, Sears
i Sears, 2014.). U slucaju rodenja nedono-
$¢adi majka i dijete su od samog pocetka
u razvijanju te privrzenosti ograniceni jer
dijete zbog potreba lije¢enja boravi u inku-
batoru (Morias, Quirino 1 Almeida, 2008.;
Sears, Sears i Sears, 2014.). Prijevremenim
rodenjem i boravkom djeteta u inkubatoru
izostaje ono Sto strucnjaci smatraju najvaz-

nijim, a to je kontakt majka — dijete, od-
nosno kontakt »koza na kozu«. Istrazivanja
o uc¢inku dodira na novorodencad, pozna-
to kao »taktilna stimulacija« pokazala su
da dodir koze na kozu majke i djeteta kod
prijevremeno rodene djece regulira sréane
otkucaje i disanje, pomaze odrzavanju tje-
lesne temperature, poti¢e duzi i mirniji san
te dojenje i moze utjecati na rast tjelesne
tezine te tako skratiti boravak u bolnici (Se-
ars, Sears i Sears, 2014.). Moore, Anderson
i Bergman (2012.) navode da djeca takoder
manje placu, ¢eSée ostvaruju interakciju s
majkom, sklonija su dojiti, trajanje dojenja
je dulje 1 imaju bolji rani odnos s majkom.
Postoje istrazivanja koja pokazuju i pozi-
tivne ucinke kontakta na majku. Kontakt
koza na kozu kod majke smanjuje krvni
tlak, anksioznost, opusta majku i poboljsa-
va njezino socijalno ponaSanje (Newman,
2005.). Uz ograni¢en kontakt s djetetom
majke se suocavaju i sa strahom vezanim
uz prezivljavanje djeteta (Kendall-Tackett,
2009.; Sears, Sears 1 Sears, 2014.). No,
nakon §to dijete viSe nije Zivotno ugroze-
no, strahuju hoée li dijete imati razvojnih
problema. Isti autori navode da se oko 92%
majki suoCava s takvim strahovima, a uz
njih navode i strah da ne¢e imati dovoljno
mlijeka i da ¢e ozlijediti dijete noseéi ga s
obzirom da je jako malo i krhko. Brige ro-
ditelja nedonosc¢adi pocinju od trenutka do-
laska djeteta na svijet i ne traju samo dok je
dijete u bolnici, ve¢ i po njegovom otpustu
iz bolnice. Prema autorima Jones, Rowe 1
Becker (2009.), najkriti¢niji trenutak za ro-
ditelje nedonoscadi je onaj kada preuzima-
ju potpunu odgovornost za brigu o djetetu,
bez pomo¢i medicinskog i ostalog stru¢nog
osoblja koje su imali na raspolaganju u bol-
nici. Sukladno tome, isti autori naglasavaju
da je roditeljima potrebna podrska nakon
otpusta iz bolnice. Medutim, po izlasku
iz bolnice, roditelji su prepusteni sebi te
se sami informiraju i traze daljnju pomo¢
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i savjete kroz razli¢ite dionike mreZe so-
cijalne podrske jer su psiholozi, socijalni
radnici i ostali struénjaci iz srodnih podruc-
ja vrlo rijetko ukljuceni u proces podrske i
savjetovanja roditelja u prvoj godini Zivota
djeteta, a ponekad i duze (Ljubesi¢, 2004.).
U takvim okolnostima roditelji nerijetko
zapadaju u krize zbog neizvjesnosti u po-
gledu djetetovog zdravlja i razvoja jer ne
znaju kako objasniti djetetovo ponasanje,
kako prilagoditi njegu i odgojne postupke,
postaju optereceni neizvjesnoséu u pogle-
du terapijskih postupaka koji su djetetu po-
trebni, njihovom uc¢inku i onime §to ih ¢eka
u budu¢nosti (Ljubesi¢, 2004.). U skladu s
tim, dosadasnja istrazivanja ukazuju na to
da najveci izvor stresa za roditelje, a po-
sebno za majku predstavljaju dnevna briga
i medicinski tretmani (Martinac Dor¢i¢ i
Ljubesi¢, 2009.). Majke se osjecaju nepri-
premljeno za brigu o djetetu kod kuce i vise
se usmjeravaju na nedostatke kod djeteta
nego na njegove mogucnosti zbog cega ih
Cesto previSe zastiCuju (Morias, Quirino i
Almeida, 2008.). Isti autori navode da naj-
dramati¢nije posljedice nastaju zbog zane-
marivanja djetetovih temeljnih potreba (to-
plina i bliskost) koje su »zrtvovane« u tera-
peutskoj ulozi roditelja koji svoje slobodno
vrijeme podreduje programima fizioterapi-
je. Dogada se da roditelji Zive pod teretom
uvjerenja da djetetov napredak ovisi o tome
koliko ¢e oni s djetetom vjezbati (Ljubesic,
2003., 2004.).

Majke nedonoscadi osjecaju krivnju i
strah (Sears, Sears i Sears, 2014.), veci in-
tenzitet stresa u roditeljskoj ulozi, izrazeni-
ji pesimizam i zdravstvene tegobe, te vecu
potrebu za socijalnom podrskom od majki
koje su rodile zdravu djecu (Martinac Dor-
¢i¢, 2007.). Schappin i sur. (2013.) svo-
jim istrazivanjem ukazuju na povezanost
prijevremenog rodenja djeteta s visokom
razinom stresa 1 popratnim negativnim
emocijama roditelja. U skladu s navedenim
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izazovima s kojima se susrecu obitelji ne-
donoscadi, vidljivo je da postoji znaCajna
potreba za pomo¢i i podrskom razlicitih
terapeuta i stru¢njaka (Brazy i sur., 2001.).

Sustav formalne podrske za
nedonoscad i roditelje

Kako ¢e roditelji ispunjavati roditelj-
ske odgovornosti, predstavlja rezultat me-
dusobne interakcije niza ¢imbenika rizi-
ka 1 zastite, no ne ovisi samo o njihovim
vjestinama i osobnim obiljezjima, ve¢ 1 o
onome §to im je dostupno od resursa i po-
drske u okolini (Woodward i sur., 2014.).
Ovi resursi posebno su znacajni kad su ro-
ditelji suoceni, uz svakodnevni i s dodat-
nim izvorima stresa (Eutrope i sur., 2014.;
Woodward i sur., 2014.). Sve to dovodi do
potrebe za socijalnom podrskom koja je ro-
diteljima nedonos¢adi neophodna. Postoje
»Siroka« shvacanja pojma podrske roditelj-
stvu, prema kojima ona ukljucuje »svaku
intervenciju za roditelje usmjerenu smanje-
nju rizika 1/ili promoviranju €initelja zastite
za socijalnu, tjelesnu i emocionalnu dobro-
bit njihove djece« (Moran, Ghate i Merwe,
2004.: 21).

Podrska je vazna zbog osjecaja roditelja
da u kriznim 1 stresnim situacijama moze
racunati sa savjetima, informacijama, mate-
rijalnom pomo¢i ili razumijevanjem drugih
ljudi. Socijalna podrska roditeljstvu podra-
zumijeva dostupnost resursa u okolini koji
roditelju pruzaju podrsku u svakodnevnom
zivotu te kriznim situacijama na nacin koji
pridonosi dobrobiti pojedinca (Mili¢ Babic,
2010.; Dobroti¢ i Laklija, 2012.). Dostupna
socijalna podrska osobito je znacajna za ro-
ditelje koji se susrecu sa zdravstvenim tes-
ko¢ama djeteta zbog specifi¢nosti situacije
s kojom zive, a koju karakteriziraju proces
prihvacanja dijagnoze, optereéenost bri-
gom za razvojne ishode djeteta, specifican
nacin njege vezan uz medicinske potrebe,
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Ceste posjete lijeCnicima, zahtjevni procesi
lijecenja 1 rehabilitacije te zadovoljavanje
potreba djeteta kroz svakodnevne aktivno-
sti (Leutar, Ogresta i Mili¢ Babi¢, 2008.).
Zadovoljstvo socijalnom podrskom moze
pomoc¢i roditeljima nedonoscadi u prevla-
davanju izazova roditeljstva (Ghorbani i
sur., 2014.), jer kako Cohen i Wills (1985.)
navode, ona je amortizer stresa. Slicno
pokazuju Waisbren i sur. (2004.) koji su
utvrdili da roditelji koji su zadovoljni pri-
mljenom socijalnom podr§kom izrazavaju
nizi stupanj stresa te lakSe zadovoljavaju
potrebe djeteta. Osim Sto smanjuje nega-
tivni u€inak stresa na roditeljsku ulogu,
dokazana je i povezanost socijalne podrske
s roditeljskim kompetencijama prema ko-
joj socijalna podrSka usmjerena na potrebe
roditelja jaca roditeljski dozivljaj vlastite
kompetencije. Sve to doprinosi unaprjede-
nju razvoja djeteta (Keen i sur., 2010.; Mi-
li¢ Babi¢, 2010.).

Roditeljima nedonos¢adi neophodna je
podrska formalnog sustava koji se defini-
ra kao odnos s profesionalcima u kojima
strucnjak na temelju obrazovanja i iskustva
pomaze roditelju (Jonesa, Rowe i Beckera,
2009.). Dokazano je da ¢e postignuca u po-
gledu djetetova razvoja biti veca ako rodi-
telji suraduju sa stru¢njacima i pruzateljima
formalne podrske jer zbog zahtjevnosti si-
tuacija s kojima se roditelji djece nedono-
$¢adi susrecu, neformalne mreze podrske
ne osiguravaju svu potrebnu podrsku. Tako-
der, roditelji primanjem podrske od struc-
njaka imaju vedéi osjecaj kontrole i osjecaj
sigurnosti u pogledu vjerodostojnosti in-
formacija (Department of Education and
Early Childhood Development, 2007.). 1z
navedenih razloga potrebna im je podrska i
pomo¢ visih drustvenih razina u koje ulaze
zdravstveni, socijalni i odgojno-obrazovni
sustav (Peénik i Raboteg-Sari¢, 2005.).

Prava i usluge koje u Hrvatskoj rodite-
1ji mogu ostvariti unutar sustava definirani

su u okviru razlicitih zakona i pravilnika.
Tako Zakon o obveznom zdravstvenom
osiguranju (NN, 80/13, 137/13) definira
prava i usluge koje se mogu ostvariti unutar
zdravstvenog sustava, a koje su detaljnije
regulirane Pravilnikom o pravima, uvjeti-
ma i nacinu ostvarivanja prava iz obveznog
zdravstvenog osiguranja (NN, 67/09). Pra-
vilnikom su definirana prava i okolnosti
njihova ostvarivanja, kao §to su: bolnicka
zdravstvena za$tita unutar koje jedan od ro-
ditelja moze ostvariti pravo na cjelodnevni
besplatni smjestaj uz dijete koje se nalazi
na bolnickom lije¢enju; medicinska reha-
bilitacija prema kojoj se nedonoscad uk-
ljucuje u fizioterapijske postupke; pravo na
patronaznu zdravstvenu skrb u okviru koje
se pruza stru¢na pomo¢ i njega djetetu (pra-
¢enje stanja poslije porodaja, promicanje i
ocuvanje zdravlja te pracenje i ocuvanje
zdravlja djeteta kod kojeg postoji poveca-
ni rizik za nastanak bolesti); naknada tros-
kova prijevoza, kuéna njega i sl. Zakon o
obveznom zdravstvenom osiguranju (NN,
80/13, 137/13) odobrava i pravo na orto-
pedska i druga pomagala djetetu ukoliko za
time postoji potreba. Ukoliko kod djeteta
zbog prijevremenog rodenja postoje teska
tjelesna oStecenja, jedan od roditelja ima
pravo na naknadu plaée zbog njege ¢lana
obitelji. Osim navedenih prava i usluga,
roditelji djece nedonoscadi ostvaruju prava
sukladno Zakonu o rodiljnim i roditeljskim
potporama (NN, 85/08, 110/08, 34/11,
54/13, 152/14). Na temelju tog Zakona
majkama se pravo na rodiljni dopust produ-
zuje za onoliko dana koliko je dijete prera-
no rodeno. Takoder, jedan od roditelja ima
pravo na rad s polovicom punog radnog
vremena radi pojacane njege djeteta ukoli-
ko postoji potreba za njom zbog zdravlja i
razvoja djeteta.

Zakonom o socijalnoj skrbi (NN, 99/15)
se, medu ostalim, reguliraju prava i obveze
roditelja, ali i stru¢nih djelatnika u radu s
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obiteljima, u koje ulaze i obitelji djece ne-
donoscadi. Ukoliko se kod djeteta razviju
teza oStecenja, moze se ostvariti pravo na
osobnu invalidninu u punom ili smanje-
nom iznosu ovisno o utvrdenom stupanju
invaliditeta. Moze se odobriti 1 pravo na
doplatak za pomo¢ i njegu osobi koja ne
moze sama udovoljiti osnovnim Zivotnim
potrebama. Zakonom o socijalnoj skrbi re-
gulirana je i jednokratna naknada koja se
priznaje roditelju zbog materijalnih teskoca
nastalih rodenjem djeteta, a koje nisu u mo-
guénosti sami podmiriti. Prava u podrucju
socijalnog sustava regulirana su i Zakonom
o doplatku za djecu (NN, 94/01, 138/06,
107/07,37/08, 61/11, 112/12, 82/15) prema
kojem postoji moguénost ostvarivanja uve-
¢anog djecjeg doplataka ukoliko dijete ima
vecih zdravstvenih teskoca.

Osim navedenih prava, roditelji nedono-
$¢adi mogu ostvariti i usluge preko zdrav-
stvenog 1 socijalnog sustava koje pruzaju
stru¢njaci razlicitih profila. Usluge uklju-
¢uju informiranje, procjenu potreba, usluge
savjetovanja i edukacije roditelja, pomoci
i njege u kuci, struéne pomoci u obitelji
(patronaza, psihosocijalni rad s obitelji u
obitelji), usluge pomo¢i pri ukljucivanju
u programe rane intervencije te odgoja i
obrazovanja. Prava i usluge koje roditelji
nedonoscadi ostvaruju najcesée se vezuju
uz ranu intervenciju povezanu sa sustavi-
ma zdravstva, socijalne skrbi i obrazovanja
koja nastoji unaprijediti razvoj djeteta, mi-
nimalizirati moguénosti zaostajanja i pruzi-
ti podrsku obitelji kao kljucnom ¢imbeniku
djetetova razvoja (Ljubesi¢, 2003.). Europ-
ska mreza za ranu intervenciju Eurlyaid
(Ljubesic¢, 2003.) definira ranu intervenciju
kroz oblike poticanja usmjerenog prema
djetetu 1 savjetovanja usmjerenog prema
roditelju, koji se primjenjuju kroz izravne/
neposredne mjere uslijed nekog utvrdenog
razvojnog rizika kod djeteta. Njezin glavni
cilj je §to ranije, po utvrdivanju odstupanja
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ili otkrivanju teskoce u razvoju primjenom
(re)habilitacijskih metoda, potaknuti opti-
malan rast i razvoj djeteta kako bi ono ra-
zvilo svoje potencijale na emocionalnom,
socijalnom i kognitivnom podrucju (Kosi-
¢ek 1 sur., 2009.). Prema tome, neovisno o
kojoj se vrsti podrske radi i iz kojeg susta-
va, vazno je da bude pruzena Sto ranije, jer
kasniji pokus$aji kompenzacije propustenih
prilika u podrucju skrbi o djetetu Cesto ne-
maju isti utjecaj na razvoj sposobnosti kao
input dobiven u ranim pocecima (Pinto-
Martin 1 sur., 2005.). U svijetu se pridaje
sve veéi znacaj ranoj intervenciji jer se po-
kazalo da su njezini programi ekonomski
isplativi, u¢inkoviti te dugorocno maksimi-
ziraju razvojne potencijale djeteta (Rydz i
sur., 2006.; Mili¢ Babi¢, 2010.). Posljed-
njih desetlje¢ca u Hrvatskoj se razvijaju
psihosocijalni 1 edukacijsko-rehabilitacij-
ski pristupi ¢iji su ciljevi podrska rodite-
ljima, rano ukljucivanje djeteta i obitelji u
rehabilitaciju i savjetovanje te odrzavanje
kontinuirane rehabilitacije 1 podrska obite-
ljima pri uklju¢ivanju u ustanove. U okviru
formalne mreze podrske, usluge i progra-
mi rane intervencije predstavljaju kljucan
segment usmjeren poticanju razvoja ne-
donoscadi te unaprjedenju kontakta dijete
— roditelj. O dobrobiti socijalne podrske i
njezinim pozitivnim uéincima za roditelje
govore brojni autori u svojim istrazivanji-
ma (npr. Stewart i Ellerton, 2000.; Sepa,
Frodi i Ludvigsson, 2004.; Mili¢ Babi¢,
2010.; Suzuki, 2010.; Jfferies i Kirpalan,
2012.; Grguri¢ i Pe¢nik, 2013.). Pojedinci
se lakSe nose s teSkim situacijama ukoli-
ko imaju dostupnu socijalnu mrezu kojom
mogu prevenirati teSkocu 1 utjecati na brzi
oporavak. PodrSka roditeljima takoder
moze utjecati na roditeljsku kompetenciju
kojom se povecava vjerojatnost da ¢e se ro-
ditelji prema djetetu odnositi na nacin koji
podupire djetetov optimalni psihosocijalni
razvoj (Trivette i Dunst, 2005.).
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CILJ I ISTRAZIVACKA PITANJA

Cilj istrazivanja bio je dobiti uvid u
iskustva formalne socijalne podrske unutar
sustava zdravlja iz perspektive majki djece
nedonosc¢adi. Sukladno cilju istraZivanja,
postavljena su sljedeca istrazivacka pitanja:

1. Kako majke opisuju iskustva s for-
malnom podr§kom unutar sustava zdravlja?

2. Kako majke definiraju preporuke
za unaprjedenje sustava formalne podrs-
ke obiteljima nedonosc¢adi unutar sustava
zdravlja?

METODA
Uzorak

U istrazivanju su sudjelovale majke
djece nedonoséadi (N=13). Sest majki s
podrucja Zagrebacke Zupanije i sedam iz
Splitsko-dalmatinske zupanije. Radi se o
prigodnom uzorku. Raspon dobi sudioni-
ca istrazivanja kretao se od 21 do 38 go-
dina (M=30 godina). Devet sudionica je
u braku, tri su neudane i jedna razvedena.
Osam majki ima zavrSenu srednju Skolu,
tri visu struénu spremu, dok dvije imaju vi-
soku stru¢nu spremu. Jedanaest sudionica
je zaposleno, a dvije nisu u radnom odno-
su. Deset sudionica ima jedno dijete, jedna
sudionica dvoje, jedna troje i jedna Cetve-
ro djece. Dob djece nedonoscadi u trenutku
istrazivanja kretao se od jedanaest mjeseci
do dvadeset Cetiri mjeseca (M=16). Kod
deset majki radi se o prvom djetetu koje
je rodeno kao nedonosce, a kod ostale tri
majke djeca su kao nedonoscad rodena iz
2., 3.14. trudnoce. Djeca sudionica rodena
su u razli¢itim tjednima trudnoce (jedno di-
jete rodeno u 35. tjednu gestacije, jedno u
32. tjednu, jedno u 30., dvoje u 29. tjednu,

jedno u 28. tjednu, jedno u 27. tjednu, jed-
nou 26., ¢etvero u 25. 1 jedno u 23. tjednu).

Postupak

Provedba istrazivanja odvijala se od lip-
nja do rujna 2014. u Zagrebu i Splitu. Do
sudionica se doslo uz pomo¢ udruge »Klub
roditelja nedonoscadi Pal¢ici«'. S upitom
za sudjelovanjem u istrazivanju pristupilo
se ukupno 16 majki djece nedonoséadi, od
kojih su tri majke odbile sudjelovanje jer im
je bolno pricati o tom iskustvu. Zbog osjet-
ljivosti podruc¢ja teme istrazivanja, svim
majkama osigurana je psiholoska podrska
u udruzi Palci¢i ukoliko se javi potreba za
podrskom. Sve sudionice istrazivanja bile
su upoznate s ciljem i svrhom istraZivanja
te je zatrazen njihov pristanak za sudjelo-
vanje u istrazivanju. Tijekom provedbe
istrazivanja posStovala su se eticka nacela
(anonimnost, dobrovoljnost, moguénost
odustajanja od sudjelovanja u istrazivanju
te nacin daljnjeg raspolaganja dobivenom
empirijskom gradom). Podaci su prikuplje-
ni primjenom polustrukturiranog intervjua.
Kako bi se prikupili svi relevantni podaci
potrebni za istrazivanje, Koristila se lista s
pitanjima tzv. predlozak za intervju. Prvi
dio intervjua odnosio se na socio-demo-
grafske podatke, a ostala pitanja bila su
vezana uz iskustvo podrske unutar sustava
zdravlja. Intervjui su u prosjeku trajali 50
minuta, snimani su diktafonom nakon do-
bivenog pristanka sudionica.

Obrada podataka

Za obradu podataka koriStena je temat-
ska analiza koja moze biti primijenjena u
razli¢itim teorijskim i epistemioloskim
pristupima (Braun i Clarke, 2006.). Obra-

! Zahvaljujemo udruzi »Klub roditelja nedono$¢adi Paléi¢i« na iskazanom povjerenju i pomo¢i u dolazenju
do sudionika istrazivanja. Autorice se zahvaljuju i svim sudionicima istrazivanja na pristanku za sudjelovanjem u

istrazivanju i dijeljenju svog iskustva.
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da dobivenog skupa podataka ukljucivala
je Sest koraka: upoznavanje s empirijskom
gradom, generiranje inicijalnih kodova,
identificiranje tema medu kodovima, do-
datnu analizu tema, definiranje pojedine
teme/a 1 izradu zavrSnog izvjesca. Kako
bi se unaprijedila valjanost i pouzdanost
dobivenih podataka, rezultati istraZivanja
podvrgnuti su trostrukoj neovisnoj analizi.

REZULTATI I RASPRAVA

Rezultati su prikazani kroz dva temat-
ska podrucja: 1) iskustvo majki djece nedo-
nosc¢adi s formalnom podrskom u sustavu
zdravlja; 2) preporuke majki za unaprje-
denje sustava formalne podrske obiteljima

Tablica 1.
Barijere u pristupu podrsci u sustavu zdravija

nedonoscadi. Navedena tematska podrucja
obuhvacaju specificne teme koje su opisane
kroz podteme koje ¢e se u daljnjem tekstu
nadopuniti izjavama sudionica istrazivanja.
Iskustvo majki djece nedonoscadi s for-
malnom podrskom u sustavu zdravlja

1) Prva tema, obiljeZja ostvarivanja
prava iz sustava zdravlja ukazuje na ba-
rijere s kojima se susre¢u majke u ovom
podrucju i prikazana je unutar pet podte-
ma opisanih dugim listama ¢ekanja, ne-
dostatnom savjetovaliSnom podrSkom i
nedostatnim pravom na fizioterapiju te
neadekvatnim uvjetima smjestaja (Tabli-
cal).

Tematsko podrucje: Barijere na koje nailaze majke nedono$¢adi u sustavu zdravlja

Tema

Podteme

1. Obiljezja ostvarivanja prava iz
sustava zdravlja

Duge liste ¢ekanja

Nedostatna savjetovaliSna podrska
Nedostatna prava na fizioterapiju
Neadekvatni uvjeti smjestaja

SN

Izostanak ranog informiranja o dijagnostici,

lijeCenju i uslugama za dijete
2. Neuskladenost dobivenih informacija od

2. Sustav ranog informiranja roditelja

stru¢njaka

3. Upucivanje na internet u cilju dobivanja
informacija
4. Informiranje od strane drugih roditelja

Obiljezja skrbi lije¢nika:
1. Nedostatak vremena posvecenog roditeljima
djeteta

3. Obiljezja skrbi medicinskog osoblja

SRR

Nedostatak empatije

KoriStenje nerazumljive medicinske terminologije
Dugo ¢ekanje na informacije
Nedostatne/nepotpune informacije

. Davanje negativnih prognoza o djetetovu stanju

Obiljezja skrbi medicinskih sestara:
7. |zostanak empatije i razumijevanja

4. Multidisciplinarni pristup timova u 1.
bolnici

Izostanak stru¢ne podrske socijalnih radnika/ca u
zdravstvu te psihologa
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Duge liste ¢ekanja majke izrazavaju
sljede¢im izjavama: ...predugo se sve ceka,
u svakoj bolnici.(1), ...cekala sam 6 tjedana
pa sam se malo Sokirala jer je u otpusnom
pismu pisalo nakon mjesec dana da je pre-
gled.(5), ...cekali smo na red za preglede
duze nego sam mogla zamisliti.(10), ...
skoro sve idem privatno jer su preduge liste
cekanja, ne mogu cekat 6 mjeseci da dodem
na pregled, to mi je previse s obzirom na
stanje djeteta.(1). Savjetovanje predstavlja
proces koji pomaze roditelju da se nosi sa
svakodnevnim problemima i da lakSe pri-
hvaca izazove roditeljstva (Pe¢nik i Pribe-
la Hodap, 2013.). Stoga i ne cudi Cinjeni-
ca da je tema nedostatna savjetovaliSna
podrska prepoznata od strane sudionica
istrazivanja. Ovu podtemu majke opisuju
izjavama: Ne postoji savjetovalisna pomo¢
u zdravstvu...(6), ...savjetovalisna pomoc
je mepostojeca u bolnici.(7), Savjetovnje
bi trebalo biti dostupno odmah po rodenju
djeteta, ali to je u praksi jako lose, skoro pa
nista.(10), ...nisam dobila ni savjetovalisnu
podrsku, ni upute ni ista drugo...(12, 13)).

Nadalje, nedostatna prava iz sustava
zdravlja vide 1 u nedostatnim pravima na
fizioterapiju (Dobila sam jednom tjedno
tu bijednu fizioterapiju... ja to ni ne sma-
tram terapijom jer ti u principu tamo dola-
zi§ 1 oni te educiraju kako bi mogao doma
sam vjezbati sa djetetom... 100 eura tjed-
no dajem za vjezbe... preko zdravstvenog
je premalo.(1), ...mi smo na terapije isli i
privatno jer nam je ovo preko zdravstvenog
jednom tjedno premalo...(3,7), Fiziotera-
piju je imala jednom tiedno preko sustava
...ostalo sam sve placala sama kod privat-
nika... po njima bi mi dijete bilo invalid.
1o valjda daju samo da se moze reci da
nesto ide preko njih... premali broj fiziote-
rapije...(4), ...dva puta tjedno sam plaéala
privatno fizijatricu koja suraduje sa bolni-
com... a onda sam -2 puta dnevno vjezba-
la sina kod kuce.(5), ...trebala sam cesce

fizioterapije zbog stanja djeteta, ali dobila
sam samo jednom tjedno, ostalo sam pri-
vatno placala, vjezbe koje smo ostvarivali
Jjednom tjednom preko zdravstvenog su ne-
dostatne. Da nisam placala privatno, moje
dijete ne bi danas na noge moglo stat...(6),
Sramotno malo fizioterapije preko sustava,
ali u drzavi je nemoguce dobiti i osnove
osnova, katastrofalno da nema adekvatne
fizioterapije za nedonosce... zato placam
privatnike.(9), ..premalo je fizioterapije
preko sustava, ja placam 3 puta tjedno pri-
vatno terapeuta i jos sama dva puta dnevno
vjezbam s djetetom jer mu je to potrebno,
a to nije dovoljno, a kamoli jednom tjed-
no...(11), Tek s Cetiri mjeseca fizioterapeut
nas je savjetovao kako ispravno postupati
s nedonoscadi (12), ...nedostatan broj sati
fizioterapije koja je najpotrebnija za kva-
litetan razvoj i napredak...(13). Na ozbilj-
nost problematike izrazene ovom temom i
podtemama ukazuje i ¢injenica da su dava-
telji usluga iz raznovrsnih resora (obrazo-
vanja, zdravlja, civilnog drustva i centara
za socijalnu skrb) takoder istaknuli nedo-
statak potrebnih prava i usluga roditeljima i
obiteljima (Peénik, 2013.), u §to se ubrajaju
1 obitelji nedonoscadi.

Neadekvatni uvjeti smjeStaja rodilja
mogu se opisati kroz manjak smjestajnih
kapaciteta: Kada sam rodila, nije bilo mje-
sta u sobama na odjelu pa sam cekala u
hodniku na pomocénom krevetu na kotacice.
(5), Nakon Sto se rodila, mene su spustili u
Jjedan hodnik u kojem su bili kreveti na ko-
Jima su lezale zZene koje su dosle na abortu-
se... oni su mene smjestili tamo medu njih.
(8). Izjave ukazuju na neadekvatne uvjete
smjestaja rodilja Sto rezultira loSim isku-
stvima majki prvih trenutaka i dana po ro-
denju djeteta.

2) Izrazavajuéi svoja iskustva, majke
su kao negativnu stranu zdravstvenog su-
stava prepoznale i temu barijera vezanih uz
sustav ranog informiranja roditelja koja
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je opisana podtemama: izostanak ranog
informiranja o dijagnostici, lijeCenju i
uslugama za dijete, neuskladenost dobi-
venih informacija od stru¢njaka, upuci-
vanje na internet u cilju dobivanja infor-
macija i informiranje od strane drugih
roditelja.

Izostanak ranog informiranja rodi-
telja o pravima po osnovi stanja djeteta
majke prepoznaju kroz neupucéenost u prava
koja im kao roditelju pripadaju, a to se naj-
bolje vidi u sljede¢im izjavama: ...nisam
bila ni upoznata s tim §to imam pravo pa
nisam ni podnosila zahtjeve za ostvariva-
njem prava... svugdje sam isla privatno...
imas prava, al nitko ti nista nece reci...(1),
...dok si u bolnici, a mi smo bili 3 mjese-
ca, ne daju nikakve informacije ... nama
kad smo izlazili iz bolnice nitko nije reko
koja prava imamo... slucajno sam cula...
(2), ...znaci, nitko od lijecnika, medicinskih
sestra, strucnih osoba nije me u nista upu-
tio...(3), ...mozZda postoji jos nesto na sta
sam imala pravo, ali za to ne znam...(6),
...za vecinu odgovora moras cekat otpu-
sno pismo jer te nitko ne upucuje na nista,
a da ne pricam da za svaku sitnicu moras
kucati od vrata do vrata.(10), ...informa-
ciju nisam dobila od strucnjaka, nego od
poznanice...(13). Ovu podtemu potkreplju-
je i rezultati UNICEF-ovog istrazivanja sa
skupinom majki sa zagrebackog podrucja
koji su potvrdili kako su rodiliSta cesto
»mjesta propustenih prilika«, jer su sudio-
nice izjavile kako u rodiliStima nisu dobile
dovoljno informacija i savjeta od stru¢nog
osoblja (Pe¢nik, 2013.). To se najbolje vidi
u sljede¢im izjavama: 7i sam sve moras ko-
pat... inace te Sibaju od vrata do vrata, svi
kazu ne znam... pa ko ¢e znat...(1), ...mo-
ras sam, traZiti i saznavat o svojim pravima
koja ti po zakonu pripadaju.(4), Dodatno
sam se informirala o pravima preko inter-
neta i ucila putem strucne literature...(3),
...dok mi je dijete vitalno ugrozeno lezalo
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u bolnici, a ti moras hodati po bolnicama
od strucnjaka do strucnjaka trazeci pravu
informaciju...(8), Sve sam morala sama...
traziti, kucati, moliti, preklinjati za bilo
Sto...(10), ...Nazalost, nitko nam po izlasku
nije pokazao baby handling, niti nas savje-
tovao pa sam s djetetom postupala kao i s
onim rodenom u terminu. Tek naknadno mi
je receno da sam mu s tim mozda nanijela
vise Stete nego koristi... Sta da radim kad
sam bila prepustena sama sebi.(12), ...ku-
cala sam od vrata do vrata da se za nesto
izborim...(13). Unutar Nacionalnog pla-
na aktivnosti za razvoj djece od 2006. do
2012. godine bilo je istaknuto kako djeca
s razlicitim potesko¢ama i njihove obitelji
zbog neznanja i1 neobavijestenosti, Cesto
ne ostvare prava koja im pripadaju ili ih
ne ostvare pravovremeno. To izaziva ne-
zadovoljstvo i osjecaj prepustenosti sebi
samima u svladavanju teskoc¢a u kojima su
se nasli (Kosicek i sur., 2009.). No, osim
izostanka ranog informiranja o pravima i
osjecaja prepustenosti samima sebi, nedo-
statnu usmjerenost osoblja na informiranje
roditelja majke vide i u upuéivanju na dru-
ge izvore informacija, $to u nasim rezultati-
ma ukljucuje internet 1 druge roditelje.

Neuskladenost dobivenih informa-
cija od struc¢njaka ocituje se u podtemi
dobivanje razli¢itih informacija iz razli-
¢itih izvora koja je prepoznata i izrazena
kao kroz izjave: ...ovaj govori jedno, onaj
sasvim nesto drugo...(1,6), ...samo Sto smo
informacije dobivali na pet razlicitih mje-
sta.(3), ..mi kad smo odlazili za ta prava
svak nam je davao druge informacije. Ni
Jjedna osoba nam nije mogla i znala kon-
kretno reci. Ja sam preko interneta saznala
koji papiri mi za Sto trebaju. Svatko ima
neku drugaciju verziju.(4).

Upudivanje na internet u cilju dobi-
vanja informacija opisano je izjavom:
Kad sam nesto trazila, slali su me da gle-
dam na internet jer tamo kao sve pise... (6),
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a informiranje od strane drugih rodite-
lja sljede¢om izjavom: ...informacije sam
dobivala od majki nedonoscadi, a ne od
strucne osobe kojoj bi to trebao biti posao.
(5). Ove dvije podteme, iako pet godina
kasnije, poklapaju se s istrazivanjem isku-
stava roditelja u kojem su se roditelji tako-
der izjasnili da su putem interneta, strucne
literature 1 drugih izvora pronasli informa-
cije koje su im bile potrebne s obzirom da
ih nisu dobili od stru¢nih osoba (Kosicek i
sur., 2009.).

3) Tema obiljeZja skrbi medicinskog
osoblja opisana je kroz Sest podtema ve-
zanih uz lijecnike 1 jednom podtemom
usmjerenom na obiljezja skrbi medicinskih
sestara. Sudionice su svoje iskustvo s lijec-
nicima opisale kroz podteme: nedostatak
vremena posvecenog roditeljima djeteta,
nedostatak empatije, koriStenje nerazu-
mljive medicinske terminologije, dugo
¢ekanje na informacije, nedostatne/ne-
potpune informacije i davanje negativ-
nih prognoza o djetetovu stanju. Izjave
koje opisuju nedostatak vremena posve-
¢enog roditeljima djeteta su: ...doktori
nemaju vremena da ti objasnjavaju u de-
talje...(1), Informaciju o svom djetetu do-
bila tek nakon dugog cekanja i strepnje Sto
je sa mojim djetetom... mislila sam da ¢u
izludit zbog njihove neprisutnosti i ,igno-
riranja’ mene kao majke koja je upravo
rodila nedonosce.(4), Cekala sam da mi
neko nesto kaze, ali nisam dobila nikakvu
informaciju, nikoga nije bilo tu. Kada je
dosla doktorica u obilazak zdrave djece,
pitala sam je za svoje dijete, a ona mi je
samo odrjesito rekla da nema sada vreme-
na i da dodem za sat viemena na neonato-
logiju.(5).

Nedostatak empatije prepoznat je u
sljede¢im izjavama sudionica istrazivanja:
...govorili su da Bog zna hoce li to dije-
te prezivjeti, da nema Sanse da iznesem
trudnocu, da je pitanje hocu li ja uopce

prezivjet... ma daj, pokazi malo suosjecan-
Jjaiutjesime...(1), ...ako bas ne mozes nista
napravit, bar pokazi neko suosjecanje.(4),
...Bila je jako hladna prema meni, samo su
im novci u glavi, a ne pomo¢ potrebitima...
(5), Razumijem da se ograduju od svega,
al daj malo suosjecanja...(6), ...tu i tamo
je navratio poneki doktor, pogledao me
bez pozdrava, samo bi podignuo plahtu,
pogledao i otisao.(7), ...kao da su me za-
boravili, apsolutno nitko nije dosao pitati
kako sam...(8), ...kao da nemaju srca...
ostavili su me u boksu i nitko da mi dode i
prozbori jednu lijepu rijec.(10), ...tretirali
su moj slucaj na podjednak nacin kao i kod
pozitivnih ishoda i uspjesnih poroda, bez
imalo razmisljanja i empatije za specificne
situacije kao Sto je bila moja...(13).
KoriStenje nerazumljive medicinske
terminologije mozemo povezati s rezul-
tatima istrazivanja provedenog u sklopu
UNICEF-ova projekta »Prve tri su najvaz-
nije« na temu iskustva medusobne komu-
nikacije zdravstvenih djelatnika i roditelja
djece s teSkocama u razvoju prema kojima
tre¢ina roditelja nije razumjela §to im je
receno zbog prestrucnih izraza kojima su
se lijecnici koristili (Bogdani¢ 1 Grubié,
2013.). Ovako su se o tome izjasnile sudio-
nice naseg istrazivanja: ...a kad vecé objas-
njavaju napokon nesto, neka barem koriste
rijeci koje ¢u razumjeti, pa nisam medicinu
zavrsila.(1), lako, da Vam budem iskrena, i
kad mi je doktor objasnio, nisam znala Sto
znaci jer bi on to objasanjavao na neki me-
dicinski nacin... svi ti medicinski pojmovi
meni apsolutno nista ne znace.(3), Dakle,
da se zdravstveni djelatnici ili kako god
se oni zvali krenu obracati roditeljima na
laicki nacin, a ne na neki njihov medicinski
Jer nam ti njihovi pojmovi apsolutno nista
ne znace.(4), ...dok je objasnjavao, koristio
Jje medicinske izraze pa mi je sve skupa jos
manje bilo jasno...(5), Bilo bi lijepo da se
malo opuste kad razgovaraju s roditeljima
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i pocnu koristiti nama razumljive izraze.
(8). Takoder, nedostatke lijecnicke skrbi
mozemo uociti 1 kroz razli¢ite propuste u
pogledu informacija, pa tako majke navo-
de dugo ¢ekanje na informacije (...moras
lutati po bolnici i molit da ti nesto kazu o
tvom djetetu...(1), Informaciju o svom dje-
tetu dobila sam od doktora u bolnici, ali
tek nakon dugog cekanja i strepnje sto je sa
mojim djetetom. (4), Cekala sam da mi neko
nesto kaze, ali nisam dobila nikakvu infor-
maciju, nikoga nije bilo tu... Niko mi nije
dao nikakvu informaciju, 24 sata ja nisam
imala pojma gdje mi je dijete, je li uopce
Zivo, Sta se dogada... apsolutno nista, osim
da sam rodila prije termina. (5), Nazvala
sam muza kad je ve¢ bio na putu kuéi da
mi kaze sto sam rodila, curicu ili decka, jer
mi ni to nitko nije rekao...(7)) i nedostat-
ne/nepotpune informacije (Ja pitam kako
mi je dijete, a ona kaze: ‘Dobro’. Ne mozes
mi reci dobro ... kasnije sam saznala da mi
dijete ima upalu mozga, da ima sepsu, da
ima krvarenje... Ako je to dobro, onda ne
znam Sto je lose.(1), Tebi doktori kazu da se
dijete takvo rodilo i oni ti dok si u bolnici,
a mi smo bili 3 mjeseca, ne daju nikakve
informacije.(2), ...dobila sam u bolnici od
doktora naputke o tretmanima mog sina,
ali me o tome nisu dodatno obavjestavali.
Nisam znala Sta rade.(5), ...nitko nije nista
govorio, imali smo biljeznicu di smo gle-
dali teZinu djeteta i to je to. Bilo bi dana,
iako rijeko, kada bi dosla doktorica i nesto
malo rekla o stanju djeteta, jako Sturo...(6),
...par dana nakon rodenja receno mi je da
beba ima oStecenje mozga i da e vjerojat-
no imati cerebralnu paralizu, al nitko nije
rekao da cervebralnih paraliza ima nekoliko
tipova.(12). Brazy (2001.) navodi da majke
prerano rodene djece tijekom prvog mjese-
ca nakon otpusta iz bolnice provode 10-20
sati tjedno traze¢i informacije koje bi im
mogle pomo¢i u novonastaloj situaciji te
trebaju puno vise informacija nego $to im
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je ponudeno od strane lije¢nika. Sudionice
u pogledu negativnosti vezanih uz informa-
cije navode i davanje negativnih progno-
za o djetetovu stanju: No ono sto me sme-
talo i jako bolilo je doktoricin pesimizam...
U tim trenucima mi je trebalo nesto Sto ce
me podignuti, neka lijepa rijec, nesto po-
zitivno, a ne samo negativine prognoze.(3),
..kada bi dosla doktorica i nesto malo rekla
o stanju djeteta... uglavnom negativno, kao
da e svakog trena umrijeti, ubijali su mi i
ono malo nade Sto sam imala...(6), ...dobi-
li smo informaciju u obliku kao da nam je
to prvo dijete i da ce bit jos djece, a ako i
prezivi, kao imat ¢e jako puno problema...
strasno ...gdje je u toj prici optimizam?(7),
...sve samo negativno, ali ako bi i izrekli
nesto pozitivno, ogradili bi se negativnim,
npr. dijete Vam je dobro i Zivo, ali ne znamo
hoce i uspjeti izgurati do kraja... (10), ...
nitko nam nije davao nade, a moje dijete
je sve pobijedilo i svih iznenadilo....(11)
...par dana nakon rodenja receno mi je da
beba ima oStecenje mozga... najgore Sta je
to receno tako lako, a meni se svijet rusio.
Sok na Sok od svih tih negativnosti.(12).
Prema Bogdani¢ i Grubi¢ (2013.), roditelji
Cesto izvjestavaju o neadekvatnoj komuni-
kaciji zdravstvenog osoblja prilikom priop-
¢avanja dijagnoze i opéenito pri razgovori-
ma s roditeljima djece s razvojnim tesko-
¢ama. Na vaznost ove podteme ukazuje i
Ljubesi¢ (2013.a, 2013.b) koja navodi da
se prvo razdoblje kada roditelji doznaju ne-
zeljenu vijest o poteskoc¢ama djeteta naziva
razdobljem prezivljavanja koje je roditelji-
ma lakse prebroditi ako od stru¢njaka ¢uju
informacije o trenutatnim sposobnostima
djeteta 1 pozitivnim stranama, a ne samo
o ograni¢enjima i lo§im prognozama. Na-
dalje, autorica spominje prijevremeno ro-
denje djeteta kao stresno razdoblje za ro-
ditelje s puno negativnih emocija u kojem
bi strucnjaci trebali podupirati pozitivna
stajalista prema djetetovoj buduénosti i po-
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ticati ih da vjeruju u djetetov razvoj, jer o
tome ovise i njihova o¢ekivanja i ponasanja
prema djetetu.

Majke su obiljezja podrske medicin-
skih sestara opisale kroz izostanak empa-
tije, postovanja i razumijevanja od strane
medicinskih sestara. Sudionice spominju
nedovoljnu emocionalnu podrsku (...
nemaju vremena za mene da bi me tjesile i
bile uz mene...(1)). Sudionice navode kako
medicinske sestre u bolnicama imaju ne-
primjeren pristup rodiljama koji se pre-
ma njihovim izjavama ocituje kroz drskost,
nezainteresiranost, nerazumijevanje i emo-
cionalnu hladnocu: .. Ukratko, jako hladne,
bezobrazne... Nekada sam se osjecala kao
da im smetam.(4), ...Kad sam ih nesto pita-
la, iscudavale su se kako to ne znam. Neka-
da mi je bilo i neugodno pitati zbog takvih
njihovih reakcija. A opet s druge strane,
kad ne pitas i kad napravis po svome $to
ti mislis da bi trebalo, opet vicu... Ja sam
samo plakala i pitala placuci razlicita pi-
tanja: mogu li dotaknuti svoje dijete, obja-
snite mi Sto smijem, S§to ne smijem, kako
da se uopce ponasam?!(35), ...uglavnom su
Zivéane i nepristupacne... Kao da ih nije
briga, kazu ti Sta moraju, obave sto imaju
i to je to. Trebale bi imati malo vise razu-
mijevanja s obzirom na situaciju i zbunje-
nost zbog svega sta se dogodilo.(6), ...moja
beba zZiva, a one je otpisuju... fali utjeha s
njihove strane.(7), ...a bilo ih je i onih koje
su kad bi vas vidjele na hodniku okrenule
ocima, joooj, vi sad morate doci, uci, proci
pored inkubatora, ako je nesto pitas, to je
Boze sacuvaj... kad sam stala pored inku-
batora, sam se osjecala toliko lose da sam
ustvari jedva cekala izaci jer... na njiho-
vim licima je vrlo ocigledno da ja nisam
dobrodosla.(8), ...tretiraju nas ko Zivotinje
i odraduju svoj posao mehanicki, bez imalo
razmisljanja i empatije za specificne situ-
acije...(13). Ovim rezultatima vidimo da
sudionice iskazuju svoja losa iskustva u po-

drucju podrske te je u odgovorima moguce
uociti autenti¢nost sudionica istrazivanja
jer su u opisu iskustava u skladu sa svojim
subjektivnim dozivljajem te nisu davale so-
cijalno pozeljne odgovore, ve¢ progovaraju
o situacijama koje su im se zaista dogodile.

Kwvalitativno istrazivanje Russell i su-
radnika (2014.) pokazalo je da roditelji
nedonoscadi izrazavaju pozitivno iskustvo
u odnosu s medicinskim osobljem ukoliko
su: a) ukljuceni u skrb o svom djetetu od
prvog trenutka (trud osoblja ulozen u pro-
ces dobivanja majc¢inog mlijeka za dijete i
pristup majke djetetu za vrijeme boravka u
bolnici); b) medicinsko osoblje je kompe-
tentno i efikasno (kvalitetna komunikacije,
iskustvo 1 pouzdanost u radu, dostupnost
za sve informacije i objaSnjenja koje su
roditeljima potrebna te c) interpersonal-
ni odnosi s osobljem bolnice (koje mora
ukljucivati empatiju i emocionalnu podrs-
ku, ohrabrivanje i individualni pristup sva-
kom roditelju). Ukljuc¢enost roditelja u skrb
o nedonoscadi od prvih trenutaka nuzna je
za razvoj rane privrzenosti djeteta. Stoga je
vazno da medicinsko osoblje stvara okol-
nosti za uspjeSan razvoj rane privrzenosti
kroz omogucavanje boravka djeteta uz
majku tijekom boravka u bolnici.

4) Iduca barijera vezana je uz multidis-
ciplinarni pristup timova u bolnici koji
iz perspektive majki sudionica istraZivanja
ne postoje te je formirana podtema: izo-
stanak stru¢ne podrske socijalnih rad-
nika/ca u zdravstvu te psihologa. Izjave
koje potkrepljuju navedeno su: ...osjetila
sam da nedostaje neki strucnjak koji je za
to Skolovan, npr. socijalni radnik, mislim
da bi ih trebalo uvesti u sve bolnice...(2),
...nedostatak je jer nema socijalnog rad-
nika... nama je zaista potreban. Socijalni
radnik bi trebao biti uz roditelje, posebno
u bolnici... a nema ga...(3), Nema socijal-
nog radnika koji bi, kada rodimo, dosao
pruziti podrsku i na kraju krajeva rekao
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imate pravo na to, to i to, trebate skupiti te
i te papire, dokumentaciju, to i to trebate
odnijeti tu i tu i tako...(4), ...nema struc-
njaka koji bi nas uputio, uzmimo, primjeri-
ce, socijalnog radnika. To nije samo moje
iskustvo, nego i od drugih mama jer smo tu
temu komentirale kad smo trebale informa-
cije za ostvarivanje prava na koja imamo
kao roditelji nedonoscadi.(5), Moze sve bit
puno jednostavnije samo da postoji netko
tho Ce te uputit na barem donekle ljubazan
nacin i tko Ce ti pruziti razgovor i dati od-
govor na neka osnovna pitanja uputiti na
prava, npr. socijalni radnik...(6), Nisam
ni vidila ni c¢ula socijalnog radnika u ni-
jednoj ustanovi u kojoj sam bila, a vjerujte
mi, bila sam u puno njih...(9), Nisam ima-
la podrsku od socijalnih radnika jer ih ni
nema. To kod nas ocito jos nije razvijeno, a
trebalo bi biti jer nije lako biti majka pre-
maturusa...(10), ...nisam srela socijalnog
radnika u bolnici, a bome, nisam ni cula
od drugih da su ga srele, tako da ne vjeru-
jem da radi u bolnici...(11), Nisam imala
nikakvih kontakata sa socijalnim radnikom
jer ga u bolnici nije bilo, a ni poslije me
nitko nije kontaktirao.(12). Majke su ovaj
nedostatak prepoznale zbog nedostatne po-
drske koju su trebale, a nisu dobile zbog
nepostojanja zaposlenih socijalnih radnika
u bolnicama. S druge pak strane, postav-
lja se pitanje kako to da i tamo gdje unutar
sustava zdravlja postoji zaposlen socijalni
radnik majke imaju sljedeca iskustva: Bila
sam na Goljaku, ali nisam upoznala so-
cijalnog radnika.(3), Bila sam s malom u
Kalosu na rehabilitaciju, isto nikakav so-
cijalni radnik ne postoji. (4), nisam u usta-
novama susretala socijalne radnike...(11).
Socijalni radnik kao jedan od stru¢njaka u
zdravstvu sudjeluje u kriznim situacijama
s kojima se suocava pojedinac ili obitelj te
nastupa kao paramedicinski profil stru¢nja-
ka (Erzen i Stevanovi¢, 2002., prema Jele¢
Kaker, 2009.). Uloga socijalnih radnika u
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zdravstvu 1 podrucju rehabilitacije djeteta
vazna je i nuZna, no zanemarena u hrvat-
skom kontekstu (Mili¢ Babi¢, 2010.; Mini-
starstvo socijalne politike 1 mladih, 2014.).
U Hrvatskoj sustav stru¢ne podrske za pita-
nja izazova ranog roditeljstva nije dostatno
razvijen. Psiholozi, socijalni radnici i ostali
srodni struénjaci nisu uopce ili su vrlo rijet-
ko ukljuceni u proces podrske i savjetova-
nja roditelja u prvoj godini Zivota djeteta,
a ponekad i duze (Ljubesi¢, 2004.). Kao
S$to postoji potreba za zaposljavanjem so-
cijalnih radnika zbog nedobivene podrske,
majke istu potrebu iskazuju i za strucne
djelatnike — psihologe. Nepostojanje za-
poslenih psihologa u bolnicama i potrebu
za njihovim zaposljavanjem izraZavaju na
ovaj nacin: ..nema ni psihologa koji bi
mogao popricati s nama kada rodimo...
barem da se isplacemo.(1), ...osjetila sam
da nedostaje neki psiholog...(2), ...nema
ni psihologa u bolnici...(11). Navedeno ne
iznaneduje buduéi da je, prema podacima
prikazanim u Nacionalnoj strategiji razvoja
zdravstva 2012. - 2020. godine (Ministar-
stvo zdravlja, 2012.), udio zdravstvenih
suradnika visoke stru¢ne spreme (psiho-
lozi, logopedi, socijalni radnici, biolozi,
defektolozi i ostali) 1% zaposlenih te da
interdisciplinarno djelovanje zdravstvenih
djelatnika 1 zdravstvenih suradnika unutar
sustava zdravlja nije posebno izdvojeno u
dijelu starateskih razvojnih pravaca, prio-
riteta 1 mjera. A 1 postavlja se pitanje tamo
gdje 1 jesu zaposleni na koje poslove su ra-
sporedeni.

Identificirane preporuke za unaprje-
denje sustava formalne podrske obite-
ljima djece nedonoSc¢adi unutar sustava
zdravlja iz perspektive majki prijevre-
meno rodene djece

Preporuke koje su majke prepoznale
kao potrebne u sustavu zdravlja podijelili
smo u pet tema prikazanih u tablici 2.
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Tablica 2.

Preporuke majki za unaprjedenje sustava zdravlja u pristupu nedonoscadi i roditeljima

Tematsko podrucje: Preporuke majki nedono$¢adi za unapredenje sustava zdravlja

Tema

Podteme

Unaprijediti sustav informiranja
roditelja

Dobivanje detaljnih i pravovremenih informacija o stanju
djeteta od medicinskog osoblja

Prilagodavanje medicinske terminologije roditeljima
Osigurati dostupnost informacija o pravima djeteta i
obitelji od strane socijalnih radnika u zdravstvu

Osigurati dostupnost usluga

Uciniti dostupnu fizioterapiju sukladno potrebama
djeteta
Povecati ponude zdravstvenih usluga preko HZZO-a

Osigurati bolju koordinaciju u
sustavu zdravstva

Veca uklju€enost razli¢itih razina sustava

Osigurati podr§ku multidisciplinarnih
stru€nih timova obitelji

Osigurati individualni i grupni rad s roditeljima
Osnovati multidisciplinarne stru¢ne timove u bolnicama
Omoguciti uklju€ivanje roditelja/obitelji u rad sa stru¢nim

timom bolnice

Podizati razinu educiranosti
medicinskog osoblja

Dodatno educirati lijeénike
Dodatno educirati medicinske sestre

1) Prva tema odnosi se na unaprje-
denje sustava informiranja roditelja.
Podtemu dobivanje detaljnih i pravovre-
menih informacija o stanju djeteta od
medicinskog osoblja majke su u istraziva-
nju izrazile sljede¢im izjavama: Definitivno
detaljne informacije od lijecnika odmah po
rodenju djeteta jer je najbitnije da roditelji
nisu u neznanju, da znaju gdje im je dije-
te, kako je, sto mogu ili §to ne mogu oce-
kivati. Kratko i jednostavno... informacije
lijecnika i svih ostalih koji imaju veze sa
lijecenjem djeteta...(3), ...trebaju nam de-
taljnije informacije o stanju djeteta, even-
tualno o kasnijem razvoju... ali, samo od
medicinskog osoblja...(5), ...da doktori i
sestre detaljnije obavjestavaju i informira-
Jju o djetetu, da nas upute u sve, objasne sto
se dogada odnosno sto bi se moglo dogada-
ti, Sto mozemo ocekivati kao roditelji, kako
dalje, sto moramo raditi.(6), ...potrebno je
da se reagira preventivno i pravovremeno,
a ne da se ceka, da se roditelje malo bolje
informira i uputi na sve sto ih ceka i sto

slijedi...(11), ...vise informacija majkama
koje su prerano rodile...(12).

Prilagodavanje medicinske termino-
logije roditeljima kao podtema opisana
je ovim izjavama: ...kad objasnjavaju na-
pokon nesto, neka barem koriste razumlji-
ve rijeci.(1), ...da se zdravstveni djelatnici
krenu obracati roditeljima na laicki nacin.
(4), Bilo bi lijepo da kad razgovaraju s ro-
diteljima pocnu koristiti nama razumljive
izraze.(8).

Potreba za osiguranjem dostupnosti
informacija o pravima djeteta i obitelji
od strane socijalnih radnika u zdravstvu
opisana je izjavama: Pa da nas socijalni
radnici odmah informiraju o nasim pravi-
ma, ne samo o pravima sa socijalnog nego
na sve Sto imamo pravo, pa to i je njihov
posao, da nas savjetuju gdje i kamo ici,
kome se obratiti, koju dokumentaciju priku-
piti.(2), Socijalni radnik koji ¢e nas uputiti
na sve privilegije koje imamo kao roditelji
nedonoscadi.(3), ...trebao bi obavijestiti i
informirati o pravima koje kao majke ne-
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donoscadi imamo, jer su nam prava koja
imamo potrebna od samog pocetka.(4), Po-
trebno je da nas obavijesti o pravima koje
imamo, o dokumentima i papirologiji koju
trebamo prikupiti kako bismo nesto dobi-
li ili ostvarili...(5), Mislim da bi socijalni
radnici trebali vise educirati majke, cak im
do¢i i kuci i uputit ih u sve i objasniti. Vise
razgovora, komunikacije, objasnjenja od
strane socijalnih radnika bilo bi pozeljno.
(10), Socijalni radnik bi trebao biti dostu-
pan odmah po rodenju i da mogu odgovo-
riti na pitanja majki koje trebaju pomoc¢ i
pruziti im podrsku u bilo kojem obliku.(12),
Socijalni radnik bi trebao svaku majku
upoznati ve¢ u bolnici ili u prvom mjesecu
djetetova Zivota s pravima koja ima, a ne
da ona sama mora ,kopati’i istrazivati Sto
joj mozda pripada ili ne pripada.(13). Rana
intervencija ukljuCuje i rano informiranje
roditelja o pravima, moguénostima i uslu-
gama za njih i njihovo dijete. Zakonodavni
okvir u Hrvatskoj daje mogucnost podrske
djetetu i1 obitelji kroz sustav informiranja
definiran u ¢lanku 16. u Nacelu informira-
nosti o pravima i uslugama (Zakon o so-
cijalnoj skrbi, NN, 157/13, 152/14). Stoga
je uloga socijalnog radnika prema modelu
rane intervencije (KoSi¢ek i sur., 2009.)
pruzanje socijalne podrske, informiranje,
upucivanje na relevantne dionike te pove-
zivanje s ostalim strukama i pomo¢ u rjesa-
vanju socijalno rizi¢nih situacija u kojima
se nalaze pojedinci i obitel;.

2) Tema osigurati dostupnost usluga
opisana je kroz podtemu nuznosti osigura-
nja dostupnosti usluga iz podrucja fiziote-
rapije u skladu s potrebama djeteta. Potre-
ba za poveéanom dostupnoscu fizioterapije
ocekivana je s obzirom da smo u vecini
izjava koje opisuju negativna iskustva maj-
ki vezanih za fizioterapiju mogli vidjeti da
su svoje nezadovoljstvo najprije izrazavale
malim brojem termina fizioterapije s obzi-
rom na potrebe djeteta. Osim toga, na to se
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nadovezuje i niz drugih prate¢ih nedostata-
ka (npr. trazenje adekvatnog stru¢njaka za
vjezbe s djetetom, placanje privatnih fizio-
terapeuta i sl.) koji vuku za sobom potrebu
za veéim brojem zdravstvenih usluga koje
¢e pokrivati HZZO. U vezi s tim, podte-
me koje sudionice navode su povecanje
ponude zdravstvenih usluga preko HZ-
Z.0-a kao bitne preporuke za unaprjede-
nje sustava zdravlja (Definitivno veci broj
zdravstvenih usluga preko HZZO-a. (4,
9), ...zdravstveni sustav moze dati puno
vise po pitanju uvodenja novih usluga za
nedonoscad...(10) te uciniti dostupnu fi-
zioterapiju sukladno potrebama djeteta
(...da HZZO pokriva troskove fizioterape-
uta... Bilo bi dobro da se preko zdravstve-
nog moze dobiti veci broj fizioterapija, a ne
da sam morala sama placat ... da djeca u
bolnici imaju vjezbe prema njihovim po-
trebama...(1), ...vec¢i broj tretmana unutar
zdravstvene skrbi...(5, 12), ...vise usluga
preko HZZO-a, posebno fizioterapija, jer
puno novaca dajemo na privatnike, a sve
moze ici preko sustava...(9), ...vise terape-
uta i fizioterapije jer sada radi na 30 djece
3 terapeuta i puno se ceka na tu fiziotera-
piju iako imas dogovoren sat...(11), ....sto
vise termina kod fizioterapeuta jer je to
nedonoscetu najkorisnije za usmjeravanje
prema zdravom motorickom razvoju...(13).

3) Osiguranje bolje koordinacije u
sustavu zdravstva vidljiva je preporukom
kojom se nastoji posti¢i veé¢a ukljucenost
razli¢itih razina sustava zdravstva: Veca
ukljucenost svih cimbenika zdravstvene
skrbi...(5), ...povezati sve strucnjake koji
su potrebni nedonoscadi i njihovim obi-
teljima i vise ih ukljuciti u rad s djetetom
i roditeljima nakon odlaska iz bolnice jer
su nam bas tad najpotrebniji...(11). Peénik
(2013.) u rezultatima svog istrazivanja do-
bivenih od roditelja djece s razvojnim tes-
koc¢ama, neurorizicima i kroni¢nim bolesti-
ma upucuje na potrebu uspostavljanja veza
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izmedu rodiliSta i pruzatelja usluga rodite-
ljima 1 djeci s razvojnim odstupanjima ili
rizicima kako bi se unaprijedio djetetov
razvoj i osnazila djetetova obitelj.

4) Sljedeca tema koja opisuje preporuke
majki za unaprjedenje podrske obiteljima
nedonoscadi na podrucju zdravstvenog su-
stava odnosi se na osiguravanje podrske
strucnih timova obitelji. [zgradnja pravog
timskog rada nije jednostavna jer zahtijeva
interdisciplinarni rad i suradnju ne samo
medu ¢lanovima tima nego i s roditeljima
(Carpenter, Schloesser i Egerton, 2009.). U
nasem istrazivanju potreba za timskim ra-
dom ukljucuje individualni i grupni rad
s roditeljima (...individualni i grupni rad
sa roditeljima dok je dijete u bolnici, ali po
potrebi i nakon izlaska djeteta.(5)), osni-
vanje stru¢nih timova u bolnicama (...
strucni tim, ali u bolnici koji bi se sastojao
od psihologa, psihijatra i socijalnog radni-
ka(8)) te ukljucivanje roditelja/obitelji u
rad sa stru¢nim timom bolnice (...Strucni
timovi, ali ne koji bi to bili samo na papi-
ru ili odlucivali o nekim velikim stvarima
nego strucni timovi koji bi zaista radili sa
djetetom i obitelji, npr. ako se pojavi neka-
kav problem u bolnici, da postoji strucni
tim, da roditelji imaju mogucnost nekakav
problem zajedno s njima rijesiti na kvalite-
tan nacin.(8)). Prepoznati su brojni pozitiv-
ni ucinci ukljucivanja obitelji u medicinsko
zbrinjavanje djece jer je utvrdeno da je na-
zocnost roditelja smanjila anksioznost dje-
teta, omogucila brzi oporavak i otpustanje
iz bolnice. Navedene spoznaje bile su po-
lazna tocka u razvoju modela skrbi usmje-
renog na obitelj kojim se poti¢e suradnja
roditelja i strucnog osoblja u brizi za do-
brobit djeteta (Cockcroft, 2012.; Bogdanié
i1 Grubi¢, 2013.). U prilog tome govore Co-
oper i sur. (2007., prema Cockcroft, 2012.)
koji naglasavaju da se takvim pristupom
poboljsava privrzenost roditelj-dijete, kao i
dugorocna dobrobit za dijete, a Petersen i

sur. (2004., prema Cockcroft, 2012.) navo-
de da raste osjecaj kompetentnosti roditelja
u njihovoj brizi o djetetu.

5) Posljednja tema u ovom tematskom
podrucju je podizanje razine educiranosti
medicinskog osoblja kroz dodatno educi-
ranje lije¢nika (Doktori bi trebali malo
vise poraditi sami na sebi kroz edukacije
da bi nama roditeljima bilo lakse.(4), ...da
doktori i svi ostali koji nas prate daju malo
vise truda i znanja, tj. da rade na svojoj do-
edukaciji jer postoje raznorazni seminari,
raznorazni projekti npr UNICEF-a... znaci,
trebali bi se malo vise do-educirati.(8)) i
dodatno educiranje medicinskih sestara
(...vise educirati medicinske sestre o nedo-
noscadi...(4), Trebaju educirane sestre da
mamama pomognu oko izdajanja da traje
Sto duze.(5), ...malo bolje educirati sestre...
mogu puno vise...(6)). Kniewald (2013.)
navodi da je tijekom izobrazbe medicin-
skih djelatnika primarni naglasak na uc¢enju
medicinskih ¢injenica i postupaka, a da se
nedostatna pozornost posvecuje edukaciji o
osjecajima, odnosima i pruzanju psiholoske
podrske pa se ¢esto dogada da zdravstveni
djelatnici ne znaju kako reagirati u takvim
situacijama. Na vaznost ove preporuke
ukazuje 1 medicinsko osoblje u istrazivanju
Bogdani¢ i Grubi¢ (2013.) gdje su gotovo
svi sudionici konstatirali da komunikaciju
s roditeljima najcesc¢e otezava nedostatak
znanja i vjestina povezanih s reakcijama
roditelja, njihovim emocionalnim stanjem
1 potrebama u tim trenucima. Takoder su
uz zdravstvene djelatnike i sami roditelji
istaknuli nuznost izobrazbe i poboljSanja
komunikacijskih ~ vjestina medicinskog
osoblja. Uzimajuéi u obzir i jedne i druge
rezultate, mozemo re¢i da bi se njihovim
ostvarivanjem ispunio preduvjet kvalitet-
ne medicinske skrbi za djecu i kvalitetne
podrske za njihove roditelje (Grubi¢, Lju-
besic¢ i Filipovi¢-Gr¢éi¢, 2013.). Na Trecem
hrvatskom simpoziju o ranoj intervenciji
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u djetinjstvu (2010.) doneseni su zakljucci
koji su povezani s preporukom o educiranju
zdravstvenih djelatnika koji skrbe o nedo-
nos$cadi i djeci s teSkocama u razvoju. To se
posebno odnosi na zdravstvene djelatnike
u jedinicama intenzivnog neonatalnog lije-
¢enja i njege koji prvi skrbe o ovoj ranjivoj
populaciji djece i njihovim roditeljima.

ZAKLJUCNA RAZMATRANJA

Ovim radom Zeljelo se skrenuti pozor-
nost na iskustva majki djece nedonoscéadi i
ulogu suvremenih standarda podrske medi-
cinskog i nemedicinskog osoblja u ukupnoj
kvaliteti skrbi za dijete i obitelj. Iako se ne
radi o reprezentativnom uzorku, te se poda-
ci ne mogu generalizirati, dobiveni rezulta-
ti ukazuju na navedene poteskoce u ostvari-
vanju prava i pristupu formalnoj socijalnoj
podrsci unutar sustava zdravlja (duge liste
Cekanja, nedostatna savjetovaliSna podrs-
ka, neadekvatni uvjeti smjestaja, izostanak
ranog informiranja roditelja o dijagnostici,
lijecenju i1 uslugama za dijete te nedostatak
socijalnih radnika i psihologa u bolnica-
ma). Ministarstvo zdravlja (2012.) u Na-
cionalnoj strategiji razvoja zdravstva 2012.
- 2020. godine istice da udio zdravstvenih
suradnika visoke stru¢ne spreme (psiholozi,
logopedi, socijalni radnici, biolozi, defekto-
lozi 1 ostali) ¢ini samo 1% zaposlenih te da
interdisciplinarno djelovanje zdravstvenih
djelatnika 1 zdravstvenih suradnika unutar
sustava zdravlja nije posebno izdvojeno u
dijelu starateskih razvojnih pravaca, prio-
riteta i mjera. Pri kreiranju mjera formalne
podrske u nadolaze¢im razdobljima, ovaj
rad moze posluziti kao jedan od izvora za
bolji uvid u specifi¢na iskustva roditelja, uz
jasan oprez da se ista ne mogu poopéavati
na cjelokupnu populaciju roditelja nedo-
nosc¢adi niti na cjelokupni sustav zdravlja.
Vazno je takoder napomenuti da se radi o
retrospektivnim iskazima majki koje su
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prosle traumatsko iskustvo prijevremenog
rodenja djeteta i brige za njihov Zivot, sto-
ga ne iznenaduje da su u svojim izjavama
bile usmjerene na verbaliziranje poteskoca
s kojima su se susrele.

Podru¢ja formalne podrske predstav-
ljena u ovom radu su prepoznata i defini-
rana kao prioritetna podru¢ja u Konvenciji
UN-a o pravima djeteta, ali i u postojec¢im
nacionalnim strategijama. Uz naglasava-
nje da su roditelji ti koji imaju primarnu
odgovornost za razvoj djeteta, u skladu s
njegovim najboljim interesom, Konvenci-
ja UN-a o pravima djeteta takoder defini-
ra pravo djeteta da njegovi roditelji dobiju
odgovaraju¢u pomo¢ drzave u ispunjava-
nju svojih roditeljskih odgovornosti. Na-
cionalna strategija za prava djece od 2014.
do 2020. (Ministarstvo socijalne politike
i mladih, 2014.) izmedu ostalog isti¢e po-
trebu za ve¢om povezanosti pedijatrijskih
odjela 1 pruzatelja socijalnih usluga izvan
bolnice kako bi se osigurala visa razina
psihosocijalne podrske obitelji tijekom i
nakon lije¢enja djeteta. U istom dokumen-
tu istaknuta je 1 potreba za humanizacijom
rodiliSta za majku i dijete, s posebnim na-
glaskom na iznimno ranjivu djecu u jedini-
cama intenzivne njege i lijeCenja, senzibili-
zacija zdravstvenih radnika na sustavni rad
s roditeljima (npr. prepoznavanje vaznosti
dojenja od strane strucnjaka i uklju¢ivanje
roditelja), osiguravanje individualne i1 gru-
pne psiho-socijalne podrske roditeljima u
svim fazama lijeCenja djeteta te poticanje i
provodenje interdisciplinarnih programa uz
redefiniranja kadrovskih normativa. U tek-
stu strategije istaknuto je da bi nazo¢nost
socijalnog radnika na odjelu olaksala takvu
suradnju 1 yjedno pomogla u informiranju
roditelja o njegovim socijalnim pravima.
Medutim, osim u nedostatku kadra, proble-
mi u praksi o€ituju se i u stru¢nom uvje-
renju te senzibilitetu medicinskog 1 neme-
dicinskog osoblja o vaznosti ukljucivanja
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roditelja u skrb za dijete tijekom boravka
u bolnici. Rezultati pokazuju kako isku-
stva roditelja upucuju na klju¢ne segmente
koje je potrebno unaprijediti unutar sustava
zdravlja, kako bi se unaprijedio sustav rane
podrSke za nedonoscad i tako prevenirali
kasniji rizici, ali uz znacajna financijska iz-
dvajanja u buduénosti.

Istrazivanje takoder daje smjernice za
promisljanja i daljnja istrazivanja ovog ne-
dovoljno istrazenog podrucja. Zbog toga bi
bilo korisno provesti dodatna istrazivanja
na temu djece nedono$c¢adi i njihovih obi-
telji kako bi se dobio uvid u njihove speci-
fi¢ne potrebe i iskustva kako unutar sustava
zdravlja tako i unutar svih drugih sustava
vaznih za ranu podrsku djetetu i obitelji.
Bilo bi vazno napraviti komparativni pri-
kaz politika zdravstvene skrbi za djecu ne-
donoscad u razli¢itim zemljama Europske
unije te ukazati na primjere dobre prakse.
Takoder, bilo bi znacajno istrazivanjima
obuhvatiti i strucnjake (lije¢nike, medicin-
ske sestre, fizioterapeute, socijalne radnike
i druge) kako bi se dobio uvid u njihova
iskustva u pruzanju podrske obiteljima ne-
donosc¢adi. Preporuka ide u smjeru ukljuci-
vanja i o¢eva u buduca istrazivanja, jer iako
su majke i dalje ukljucene u skrb o djetetu,
ocevi takoder imaju znacajnu ulogu u ro-
diteljstvu i uspjesnom funkcioniranju obi-
telji. Longitudinalna istrazivanja koja bi
obuhvatila iskustva roditelja mjesec dana
nakon rodenja djeteta te, primjerice, Sest i
dvanaest mjeseci nakon rodenja pomogla
bi u evaluaciji kvalitete dostupne podrske,
ali i pri unaprjedenju prakse u buduénosti.
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Summary

SOCIAL SUPPORT IN HEALTH CARE SYSTEM — EXPERIENCES OF
MOTHERS OF PREMATURE BABIES

Maja Laklija
Marina Mili¢ Babié¢
Josipa Lazaneo

Department of Social Work, Faculty of Law, University of Zagreb
Zagreb, Croatia

Preterm birth brings a number of challenges for parents of premature babies who need
quality and accessible formal support in the first days and months of their lives. Existing
sources of informal support are not sufficient for the health care needs of a premature baby,
therefore the role of the health care system and its employees is key for successful early
development of the child. The aim of this study was to gain insight into the experiences of
formal social support within the health system from the perspective of mothers of prema-
ture babies. The study included thirteen mothers of premature babies from the Zagreb and
Split-Dalmatia County. The paper analyses the barriers to access to formal support within
health system and provides recommendations for its improvement based on the experience
of mothers of premature babies. The results indicate existing gaps within the health care
system (long waiting lists, lack of counselling support, inadequate housing conditions);
lack of early informing of parents about diagnostic, treatment and services for the child;
dissatisfaction with medical care, but also with received nurse support, as well as lack of
social workers and psychologists within the hospital. The results provide guidance and
recommendations for improving support systems for premature babies and their parents.

Key words: premature baby, the health system, formal social support, mothers.
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