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1. Uvaod

Djeca s teSko¢ama u razvoju imaju odredena oStecenja koja im onemogucuju optimalan
razvoj koji je uobicajen za njihovu dob. Zbog svojih oSte¢enja oni iziskuju vecu paznju, brigu
1 potporu njihove obitelji, ali 1 zajednice koja ih okruzuje. Djeca uce na temelju ponasanja
ljudi oko sebe, upijaju njihove osjecaje, rijeci i ponasanja te na temelju njihovih, grade svoje.
Obitelj predstavlja zajednicu u kojoj djeca prvi put upoznaju ljude oko sebe, Cine prve
korake, izgovaraju prve rijeci te uce o drustvenim pravilima, prihvatljivim ponaSanjima, ali i
nainima izrazavanja Svojih emocija. Roditelji djeci pruzaju ljubav, podr§ku te ih
usmjeravaju svojim savjetima i iskustvom, ¢ime poti¢u njihovo samopouzdanje i odgovornost
te razvijaju njihove druStvene, emocionalne i intelektualne vjestine. Nacin na koji roditelji
komuniciraju s djecom i odnose se prema njima utjeCe na nacin na koji ¢e se njihova djeca

odnositi prema ostatku drustva, time usvajajuci njihove vrijednosti, stavove i razmisljanja.

Tema ovog rada je podrska koju roditelji pronalaze u sustavu s obzirom na to koliko je
vazna obitelj u razvoju djeteta s teSkocama u razvoju. Kako bi se dijete s teSkocama u razvoju
adekvatno razvijalo, vazan je stav roditelja o njihovom stanju i podrska koju im zajednica
pruza u odgoju, ali i u nosenju sa stresom koju zivot s djetetom s teSko¢ama nosi. Znacajna je
uloga roditelja u koriStenju razli¢itth oblika podrSke dostupne za djecu s teSkocama u
zdravstvenom, socijalnom i Skolskom sustavu. Postavlja se pitanje koliko su te usluge
dostupne roditeljima i njihovoj djeci i koliko zajednica zapravo postuje njihova prava. Sva
djeca se osim kod kuce, velikim dijelom odgajaju u odgojno-obrazovnim ustanovama u
kojima se djeci s teSko¢ama u razvoju treba pruzati poseban nacin rada, metoda i sadrzaja
kako bi im se u skladu s njihovim potrebama pruzila prilika za optimalan razvoj. Naglasak se
stavlja na pozitivan odnos izmedu roditelja i ustanova za odgoj i obrazovanje jer pri njihovoj
suradnji 1 razmjeni informacija 1 roditelj 1 odredena ustanova dobivaju povratnu informaciju o

razvoju pojedinca, ¢ime im se omogucuje bolja posvecenost potrebama djece.



2. Djeca s teSko¢ama u razvoju

Djeca s teskocama u razvoju Su djeca koja imaju odredena somatopsihi¢ka oStecenja
pojedinih organa ili njihovih funkcija koja djeluju negativno na njihov razvoj, otezavajuci im,
osim samog razvoja, i sudjelovanje u regularnim zivotnim aktivnostima (Sekuli¢-Majurec,
1988). Sekuli¢—Majurec  (1988) navodi kako se pod somatopsihickim oSte¢enjima koja
uzrokuju teSkoc¢e u razvoju misli na ,,objektivna ostecenja struktura ili funkcije nekog organa,
promatrana prije svega s medicinskog aspekta i objektivno dijagnosticirana medicinskim
metodama.” Spomenuta somatopsihicka oSte¢enja uzrokuju teSkoce u razvoju kao $to su:
osteCenje vida, oStecenje sluha, poremecaji govorno-glasovne komunikacije 1 specifi¢ne
teSkoce u ucenju, tjelesni invaliditet i kroni¢ne bolesti, mentalna retardacija, poremecaji u
ponasanju uvjetovani organskim faktorima ili progrediraju¢im psihopatoloskim stanjem,

autizam i postojanje vise vrsta i stupnjeva teskoca u psihofizickom razvoju (Zrili¢, 2011).

O samom razvoju odredenih teSkoca u razvoju kod djece ovisi 0 samoj prirodi djeteta,
uvjetima u kojima zivi, ukljucuju¢i i materijalne uvjete, ali i paznju i brigu roditelja, te o
zadatcima koji se postavljaju pred dijete. Sekuli¢-Majurec (1988) navodi kako objektivno
ista somatopsihicka oStecenja koja se razvijaju u osoba razlicitih Zivotnih prilika ne dovode
do razvoja istih teSkoc¢a u razvoju. Primjerice, na razli€it nacin ¢e se razvijati slijepo dijete
koje ima mogucnost upotrebe zvu¢nih knjiga, i ono dijete koje nazalost nema tu mogucnost.
Spomenuti utjecaj obitelji i roditelja uvelike utjece na sami razvoj djeteta. Obitelj predstavlja
prvu stepenicu odnosa s okolinom, dijete u obitelji ¢ini prve korake, prvi put progovara,
stjeCe poglede na vanjski svijet te u¢i o temeljnim socijalnim vjeStinama (ImSiragi¢ 1 sur.,
2010). Od velike je vaznosti roditeljski stil odgajanja djeteta te njihova reakcija na samu
dijagnozu djeteta (Glascoe, 2002). Djeca s teskocama u razvoju iziskuju posebnu brigu i
prilagoden pristup kako bi adekvatno razvijali razli¢ite vjestine. Prema tome pristup roditelja
mora ukljucivati dobru organizaciju slobodnog vremena te otvorenost novim iskustvima i

prilikama za dijete.

Osim vaznosti uloge roditelja, od velike vaznosti je 1 socijalna okolina koju ¢ine njihova
Skola 1 vrSnjaci. Nastavnici svoju nastavu trebaju prilagodavati posebnim teSko¢ama u
razvoju odredenih ucenika. Jer unato¢ teSkocama koje dijete ima u odredenom podrucju, ono

je i dalje dobro u drugim podrucjima koje ucitelj treba prepoznati i davati mu podrsku u



izgradnji svojih potencijala. Uc¢itelj to moze posti¢i prepoznajuéi stil ucenja ucenika i nudeci
aktivnosti koje ¢e ga zadovoljavati, poticuci aktivno ucenje kod ucenika jer ono Cesto vodi do
trenutka kada ucenici s teSkocama mogu zasjati $to povecava njihovo samopouzdanje, ili
promjenom tempa predavanja ako vide da ucenicima opada koncentracija. Kada ucitelj
ucenicima s teSko¢ama pruza potporu i osjecaj razumijevanja on pozitivno djeluje na ucenika
te poti¢e njegov razvoj i pobolj$ava njegovu mogucénost uéenja (Hudson, 2018). S obzirom na
to da su i roditelji 1 Skola od velike vaznosti u razvoju djece s teSkoCama u razvoju,
partnerstvo Skole i roditelja je od velike vaznosti. Roditelji su oni koji provode najvise
vremena s djetetom te oni mogu stru¢nim suradnicima u $koli ili uciteljima predlagati
strategije koje bi mogle djelotvorno djelovati na njihovo dijete ili iznositi odredene resurse
koji bi mogli biti od pomo¢i u ucenju djeteta. Takoder, kao Sto je vazno Sto se dogada s
djetetom kod kucée, vazno je i da roditelji znaju $to dijete radi i kako se ponasa u $koli kako bi

1 oni mogli adekvatno raditi s njima kada se vrate iz Skole (Kostelnik i sur., 2004).



3. Obiteljski odnosi

3.1. Odnosi u obiteljima s djecom s tesko¢ama u razvoju

Obitelj i odnosi u obitelji predstavljaju temelj za usvajanje socijalnih vjestina kod djeteta.
Kao $to je ve¢ spomenuto, upravo u obiteljskom okruzju djeca ¢ine prve korake, progovaraju
prve rijeci, primaju prve savjete te stvaraju nove poglede na svijet. Dolazak djeteta u obitelj
vodi do promjena u zivotima roditelja, utjee na njihovo bra¢no zadovoljstvo, roditeljsku
sliku o sebi, na njihove aktivnosti i ponaSanja te razvija snazne pozitivne i negativne osjecaje
kod roditelja. Neki se osjecaju kompetentno, a neki nekompetentno za odgoj djeteta te upravo
subjektivan dozivljaj kompetentnog roditeljstva, utje¢e na nacin na koji ¢e prilagoditi svoje
postupke djetetovim potrebama i stvoriti pozitivno ili negativno emocionalno okruzje u
kojem ¢e se dijete razvijati, dok subjektivan dozivljaj nekompetentnog roditeljstva moze
djelovati nepovoljno na razvoj djeteta jer kod roditelja potiCe nemar, agresivnost i
ravnodusnost prema djetetovim potrebama (Cudina-Obradovié¢ i Obradovié, 2006). Djeca s
teSko¢ama u razvoju predstavljaju roditeljima i obitelji dodatan izazov te je zato vazno se
suociti s tim stresorima i ne dopustiti da to poremeti obiteljske odnose kako se ne bi razvio
novi obiteljski stres. Rizi¢ni faktori poput socijalne izoliranosti uzrokovane nepotpunom
potporom ostatka obitelji ili nedostatkom financijskih resursa utjeCu na razvoj stresora
uzrokuju¢i zabrinutost roditelja o odgoju djece s tesko¢ama koje iziskuje vise posvecenosti
od djeteta uobicajenog razvoja. Nasuprot, zaStitni faktori iz okoline poput podrske stru¢njaka
omogucavaju roditeljima bolje suocavanje sa stresom pruzaju¢i im informacije 1 podrsku u

odgoju djeteta s teSko¢ama (Cheng 1 Lai, 2023).

Ono §to roditeljima predstavlja razlog za brigu su upravo problemi u prilagodavanju djece
s teSkoCama na okruZenje te zdravstvene potrebe koje njihova teSkoc¢a donosi (Neely-Barnes i
Dia, 2008). Na razvoj djeteta utjeCe okolina, novorodeno dijete rada se bez iskustva te je
spremno primiti to iskustvo upravo iz okoline, ponajprije od svoje obitelji. Na taj nacin razvoj
nekih dijelova mozga djeteta ovisi i 0 njegovim dozivljajima i utjecajima iz okoline. Djetetu
je za razvoj potreban emocionalni dodir, ljubav 1 paznja roditelja te ako oni izostaju dolazi do
promjena u zivanom sustavu koje oteZzavaju i djetetov kognitivni razvoj. Emocionalni
dozivljaji djeteta imaju utjecaj na izvrSne spoznajne funkcije poput pozornosti, radne
memorije i osjetljivosti za nagradu. Tako, veéa zastupljenost osjecaja poput tuge, straha ili

stresa kroz djetetovo djetinjstvo utjeCe na njegove sposobnosti razmisljanja, otklanjanja



problema ili donoSenja odluka. Prema tome, ako djeca s teSko¢ama u razvoju od obitelji ne
dobivaju dovoljnu podrsku i potporu, oni se ne mogu razvijati adekvatno prema svojim
potrebama (Cudina-Obradovié¢ i Obradovié, 2006). Od izrazite je vaznosti poznavanje i
kontroliranje vlastitih emocija te upravo ta moguénost samoregulacije roditelja utjece

pozitivno na razvoj djeteta (Fong i Ali, 2023).

Obitelji, u kojima se razvijaju djeca s teSkocama u razvoju, razvijaju se na drugaciji nacin
od obitelji djece bez ikakvih poteskoca. Sva djeca iziskuju brigu, paznju te emocionalnu
potporu, ali djeca s teSko¢ama u razvoju iziskuju vecu koli€inu svega navedenog uz povecan
angazman roditelja u razli¢itim aktivnostima (Fong i Ali, 2023). Radanje djeteta s teSkocama
U razvoju mijenja obiteljsku klimu te utjeCe na partnerske odnose. Kod roditelja se javlja
zabrinutost vezana uz sami razvoj djeteta ili uz socijalni i bihevioralni status djeteta, ali
upravo vrsta i koli¢ina zabrinutosti ovisi o problemu koji dijete ima. Zabrinutost roditelja je u
potpunosti opravdana s obzirom na to da su roditelji oni koji imaju veliki utjecaj na
otkrivanje dijagnoze djeteta. S njima dijete provodi svoje vrijeme te jezi¢nu ili bilo koju
drugu teskocu ¢e prije uociti roditelji nego stru¢njak koji ne provodi dovoljno vremena s
djetetom (Glascoe, 2002). Cinitelji koji utjeGu na zabrinutost roditelja su socioekonomski
status roditelja, djetetovo zdravlje, psihicko zdravlje roditelja, ali 1 nacin na koji roditelji
stvaraju svoje zabrinutosti, to¢nije jesu li svoje dijete usporedivali s drugom djecom ili su
svoju zabrinutost razvili kroz razgovore sa stru¢njacima, stru¢nu literaturu ili procjenu
kvalitete kucne okoline. Pretjerana zabrinutost roditelja koja dovodi do prevelikog
zaSti¢ivanja djeteta, moZe utjecati negativno na odnos izmedu djeteta i1 roditelja uzrokujuci
probleme u ponasanju, poveéaniju zabrinutost roditelja ili ogranicavanje djetetovih aktivnosti
(Glascoe, 2002). Zbog zdravlja samih roditelja, njihove djece i odrzavanja obiteljske klime,
roditelji se moraju nauciti nositi s stresom koji dijagnoza njihovog djeteta donosi. Upravo
noSenje roditelja sa stresom odrzava stabilnost obiteljske klime. Stres ¢lanova obitelji moze
uzrokovati patnju obiteljskih odnosa u podrucju psihicke 1 fizicke dobrobiti, interakcije 1
komunikacije medu obiteljskim ¢lanovima te ovisi 0 opsegu potpore koja je djetetu potrebna
s obzirom na njegove razvojne teskoce (Levinger i Allassad Alzuhail, 2018). Kako se koji
roditelj nosi sa stresom te na koji nacin reagira na sporne situacije i potrebe koje iziskuju
djeca s teSko¢ama u razvoju ovisi 0 osobnoj snazi osobe, o socioekonomskom statusu, ali i 0
podrsci koju dobiva iz okoline (Mili¢ Babi¢, 2012, prema Rogers i Hogan, 2003). Ono §to
utjeCe na poboljSanje noSenja sa stresom te prihvacanje dijagnoze djeteta i novonastale

situacije u kojoj moraju Zivjeti, su osobni faktori poput samopouzdanja, razvijene



samoefikasnosti i optimisticnog pogleda na zivot, te socijalni i okolinski faktori poput
potpore vlastite obitelji 1 rodbine, odnosa s roditeljima sli¢ne situacije, ali 1 odnosa S

pojedincima sa slicnom dijagnozom (Levinger i Allassad Alzuhail, 2018).

Mili¢ Babi¢ (2012) je istrazivala faktore koji utje¢u na obiteljsku koheziju i utvrdila da
bra¢no zadovoljstvo utjecCe na osjecaj obiteljske kohezije, primjerice roditelji koji osjeéaju
potporu i zadovoljstvo od svog partnera, percipiraju i obiteljsku bliskost dobrom. Takoder,
rezultati istrazivanja pokazali su da i1 obiteljski stres utjece loSe na obiteljsku bliskost te oni
roditelji koji ne osjecaju stres su upravo oni roditelji koji su zadovoljni svojim brac¢nim
odnosima, ali i interakcijom, komunikacijom i odnosima unutar obitelji. Osim toga,
potvrdeno je i da neposredna podrska okoline pozitivno utjeCe na razvoj obiteljske kohezije te

da se upravo sustavima podrske iz okoline djeluje preventivno na stres unutar obitelji.

S obzirom na to da radanje djece s teSkocama u razvoju utjeCe na bracne odnose i
zadovoljstvo roditelja, vazno je spomenuti i da majke i ofevi drugacije dozivljavaju zivot s
djetetom s tesko¢ama. Tradicionalna uloga majke odnosi se na brigu za dijete 1 kucanstvo te
su upravo zato osjecaji majke prema djetetu pod veéim rizikom, nego kada se govori 0
odnosu djeteta s ocem. Potrebe i briga za dijete s teSko¢ama u razvoju nisu poznata
svakodnevna tema o kojoj se zna mnogo te se upravo zato majke susrecu s teSko¢ama u
prilagodbi 1 odgovornosti za to dijete. Majke se osje¢aju nedovoljno educirano imajuci
poteskoce u hranjenju, uspavljivanju ili igranju s djetetom. Zbog toga moze do¢i do
nedostatka emocionalnog odnosa na relaciji majka-dijete jer se za sve mora posavjetovati sa
strucnjakom ¢ime gubi osjecaj samostalnosti 1 odgovornosti za dijete, Sto je kod majki od
velike vaznosti. Od majki se zato trazi samostalnost, kompetentnost te sposobnost
konstruktivnog rjeSavanja problema kako bi doslo do lakse prilagodbe (Jonas, 1990 prema
Leutar i Or8uli¢, 2015). Odnos na relaciji otac-dijete moze potvrditi kako reakcija roditelja na
rodenje djeteta s teSkoCama, noSenje sa stresorima i prihvacanje novonastale situacije, s
obzirom na razliita istrazivanja, Ovisi 0 Samopouzdanju, razvijenoj samoefikasnosti i
optimisticnom pogledu na zivot, ali i podrSci koju roditelji dobivaju od okoline (Leutar i

Orsuli¢, 2015).

Leutar 1 Orsuli¢ (2015) su proveli analizu razli¢itih istrazivanja u kojima se prikazuju
razli¢iti naCini reagiranja i nosenja oceva s djetetom s teSkocama u razvoju, a prema kojima
se istice da oceva tradicionalna uloga hranitelja obitelji oteZava emocionalno nadvladavanje

problema. U isto vrijeme istice se i toplina, suodgovornost i pomo¢ u odgoju oceva prema



djeci s teskocama u razvoju. U obitelji djeca s teSkoama u razvoju se susrecu, osim s
roditeljima, i sa svojom bra¢om ili sestrama koji povoljno utjeu na socijalni razvoj djece, jer
osim S$to oni nude potporu u smislu brige za tu djecu, oni im nude i prijateljstvo te osobe na

koje se mogu osloniti u socijalnom okruzenju (Hayden i Hastings, 2022).

Istrazivanje Smith i sur. (2014) dokazalo je kako roditeljski stres ovisi 0 samoj dijagnozi
koja je djetetu prepisana. Primjerice, pri usporedbi roditeljskog stresa roditelja djece s
Downovim sindromom s roditeljskim stresom djece drugih teSko¢a u razvoju, dokazano je
kako roditelji djece s Downovim sindromom, koji je viSe poznata i istrazivana dijagnoza koja
samim time nudi roditeljima mnoge informacije kako postupati u radu s djecom, dozivljavaju
manju koli¢inu stresa pri odgoju i ostvarenju odnosa s djetetom, nego $to dozivljavaju
roditelji djece s drugim teSko¢ama u razvoju. Takoder, roditelji djece s Downovim
sindromom su upoznati s njihovom dijagnozom pri rodenju te im je zato lakSe ostvariti odnos
1 bliskost s djecom. Dok se ostale teSkoce u razvoju dijagnosticiraju nakon rodenja pri
razvoju djeteta. Kako bi se djeca s tesko¢ama u razvoju adekvatno razvijala potrebna im je
podrska obitelji koja ¢e se dodatno educirati te skupiti informacije o pravilnom naéinu rada s
djecom. Iznimno je vazno da se stresori koji uzrokuju brigu i zabrinutost kod roditelja ne
pokazuju ispred djece te da se roditelji na emocionalnoj razini povezu s djecom kroz sve
njihove zajednicke aktivnosti. Obiteljska kohezija uvelike utjece na kvalitetan razvoj djeteta u

skladu s njegovim potrebama (Matijas i sur., 2019).

3.2. Obiteljska podrska djeci s teSko¢ama u razvoju

Roditelji djece s teSko¢ama u razvoju se svakodnevno prilagodavaju potrebama svoje
djece te teZze ka ucenju nacina rada s njima kako bi se djeca adekvatno razvijala s obzirom na
svoje potrebe (Rogman i sur., 2008, prema Pecnik, 2013). Pri odgoju djece s teskocama u
razvoju roditelji nailaze na konstantne prepreke koje ukljucuju ukljucivanje djeteta u razlicite
socijalne sredine poput vrti¢a, Skole ili opéenitog Zivota u zajednici gdje se djeca susrecu s
razli¢itim izazovima pri kontaktu s osobama iz zajednice, bili to njihovi vrinjaci ili osobe
koje ukazuju autoritet poput odgajateljica, uliteljica ili trenera. Ta prilagodba roditelja na
potrebe djeteta s teSko¢ama uzrokuje veéi angazman roditelja za dijete koji se iskazuje ve¢om
koli¢inom igranja, crtanja, pjevanja i Citanja s djetetom te pomaganjem djetetu u rjesavanju

razli¢itih problema. Veca ukljucenost u brigu za dijete te stvaranje prikladnih aktivnosti koje



pozitivno utjeCu na djetetov razvoj, popracena je i s drugacijim odgojnim postupcima.
Roditelji djece s teSkocama u razvoju razvijaju negativna stajaliSta prema fiziCkom i

verbalnom kaznjavanju djeteta kako to ne bi pogorsalo njegov razvoj (Pecnik, 2013).

PonaSanja roditelja i djeteta su u reciproénom odnosu, roditeljsko ponasanje utjece na
ponasanje djeteta i obrnuto. Djeca se adaptiraju svojoj okolini na nacin na koji okolina utjece
na njih. Zic-Rali¢ (2010) (prema Zic Rali¢ i Cvitkovi¢, 2012), pri istrazivanju prilagodbe
djece s teSkocama u razvoju u obitelj, otkrila je kako djeca osnovnoskolske dobi Zele ugoditi
svojim roditeljima slusajuéi ih, ispunjavajuéi svoje ku¢ne obveze i prihvacajuéi postavljena
pravila. No, istovremeno, primjecuju ocekivanja roditelja koja se odnose na samostalnije i
snalazljivije ponaSanje. Dolazi do paradoksa gdje djeca zele bliskost s roditeljima koju su
imali dok su bili mladi, ali u isto vrijeme Zele samostalnost koju imaju njithovi vrSnjaci.
Naprotiv, roditelji kod djece primjecuju kako se ponasanje djece pri rastu mijenja te postaju
prihvacanje sve anksioznijeg, sramezljivijeg i povucenijeg ponaSanja, moze se objasniti s
povezano$éu obiteljske klime i adaptivnog ponasanja djeteta. Autori Moos i Moos (2002,
prema Zic Rali¢ i Cvitkovi¢, 2012) ukazuju kako djeca s tesko¢ama u razvoju koja nemaju
dovoljnu obiteljsku podrSku, koja se ocCituje u samom angazmanu za dijete, razvijaju
ponasanja poput ljutnje, anksioznosti, nepaznje, nepristojnosti, ali i daljnjeg razvoja problema
u ponasanju. Dok djeca koja su uzivala obiteljsku podrsku te se razvijala uz roditelje koji su
poticali njihovu neovisnost kroz razli¢ite intelektualne i rekreacijske aktivnosti, pokazuju
asertivnost i samostalnost (Zic Rali¢ i Cvitkovi¢, 2012). Dijete se tijekom razvoja mijenja pa
se tako mijenjaju i pristupi i aktivnosti koje se nude za djetetov adekvatan razvoj (Bates i
Petit, 2015, prema Romstein, 2021). Prema tome roditelji trebaju stalno biti izloZzeni novim
pristupima koji su u skladu s razvojnom dobi i potrebama djeteta jer s pomocu edukacije o
teSko¢ama svoga djeteta roditelji su u moguénosti pruziti podrsku djetetu koja podupire

njegov razvoj (Romstein, 2021).

Znanje roditelja o pristupima i nac¢inima rada i odgoja djece s teSko¢ama u razvoju ovisi o
njihovoj edukaciji 1 struénjacima s kojima suraduju. Pristup usmjeren na obitelji djece s
teSkocama u razvoju polazi od premise kako se dijete ne moze sagledavati van obiteljskog
konteksta te da se ne mogu oblikovati pristupi djetetu bez da se uzme u obzir obiteljska klima
u kojoj dijete zivi. Taj pristup promatra roditelje kao osobe s kojima suraduju pri donosenju
odluka o razvoju djeteta. Usmjerava se na iskazivanje i traZenje obiteljskih potencijala i

snaga, ohrabrivanje roditelja u donoSenju odluka i preuzimanju inicijative, razgovor i
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suradnju s roditeljima, poStivanje njihovih vrijednosti i razliitosti kako bi zajedno
usmjeravali djetetov razvoj u pravom smjeru, ali i potaknuli roditelje na neovisnost u odgoju
te djece opremajuéi ih svim potrebnim znanjima, ali i uslugama koje im se pruzaju u sustavu.
Kako bi se procijenilo je li pristup usmjeren na obitelj djece s teSko¢ama u razvoju uspjesno
proveden, trebaju se ispitati ishodi poput onih vide li roditelji promjene u zivotima svoje
djece, smatraju li ranu intervenciju odgovaraju¢im postupkom za postizanje promjena u
zivotima njihovih obitelji, ima li obitelj pozitivan stav prema stru¢njacima i sustavu podrske
koji im se pruza, je li proces rane intervencije omogucio obitelji da pomogne rastu i razvoju
njihovog djeteta, poboljSao misljenje i moguénost roditelja u radu sa stru¢njacima ili
pomogao obitelji u gradnji snaznog sustava podrSke djetetu, te je li proces rane intervencije
usmjerene na obitelji omoguéio pozitivan pogled na buducnost i poboljSanje sveukupne

kvalitete zivota obitelji djece s teSkocama u razvoju (Bailey i sur., 2012).

Bohacek i sur. (2018) navode kako razlicita istrazivanja (Woods i sur., 2004; Guralnick,
2013, prema Bohacek i sur., 2018) dokazuju da intervencije usmjerene na obitelji djece s
teSko¢ama u razvoju efektivnije djeluju na dijete nego oni programi Koji su usmjereni
isklju¢ivo na teSkoc¢e djeteta. Ti procesi rane intervencije omogucuju uvid obitelji u stanje
njihovog djeteta poucavajuci ih o odgovaranju na djecje potrebe poticuci ih u svakodnevnim
aktivnostima i rutinama, ¢ime se ostvaruje bolja obiteljska klima te komunikacija i interakcija
u obitelji §to vodi do lakSeg pruzanja podrske djetetu te se samim time dijete lakse razvija. U
vrste ranih intervencija djeci s teSkoCama u razvoju spada i intervencija temeljena na
rutinama. Ono §to obiljezava rutinu su ponavljanje, predvidljivost, sigurnost, funkcionalnost,
siguran pocetak i kraj te se ona definira kao svaka aktivnost koja se dovoljno puta ponovila
da bi je dijete prepoznalo. Upravo ova obiljeZzja ponavljanja i predvidljivosti rutina
omogucuju ubacivanje odredenih aktivnosti 1 isprobavanje novih vjeStina djeteta, ali i
savladavanje strategija poticanja roditelja. (McWilliam, 2010, prema Bohacek i sur., 2018)
Ta konstantnost odredenih ponaSanja omogucuje djeci da nauce posljedice koje slijede iz
njihovih ponasanja. (Bronfenbrenner, 1999, prema Hughes-Scholes i Gavidia-Payne, 2016 )
Na taj nacin roditelji stvaraju posebnu interakciju s djecom te se ta intervencija primjenjuje
kako bi djeca naucila aktivnosti koje poticu njihovu samostalnost u obavljanju svakodnevnih
aktivnosti u obitelji. U skladu s djetetovim potrebama, roditelji imaju glavnu ulogu u
odredivanju koju ¢e rutinu ugraditi u svoju intervencijsku strategiju. Svaka intervencija
utemeljena na rutinama je strogo individualizirana jer svako dijete nema iste oblike teskoca te

njihove manifestacije u svakodnevnom zivotu. Primjerice, kako autori Bohacek i sur. (2018)



navode, iako odredeni obrok, koji se dogada u odredeni dio dana na odredenom mjestu po
odredenim pravilima, moZe biti optimalan za razvoj novih vjestina, ta rutina se ne moze
iskoristiti ako dijete ima teSkoce u hranjenju. Iz tog razloga, suradnja struc¢njaka i roditelja
djece mora biti potkrepljena s informacijama, kako bi se odabrali pravi nacini uvodenja
ucenja novih vjestina u rutine. U partnerskom odnosu stru¢njaka i roditelja, stru¢njaci osim
Sto pomazu roditeljima pronaci situacije u kojima ¢e primjenjivati uenje novih vjestina,
jaCaju 1 roditeljsku kompetentnost za koju je ve¢ spomenuto da pada s obzirom na
needuciranost roditelja o odgoju djece s teskocama. Ovakva vrsta intervencije iziskuje i
fleksibilnost, s obzirom da se sa samostalno$¢u i odrastanjem djeteta, rutine djece mijenjaju
(Bohacek i sur., 2018). Neke od aktivnosti koje roditelji uce u procesima rane intervencije, a
pruzaju podrsku razvoju djeteta, kako autor Matijas i sur. (2019, str. 20) navode, su: pravilni
postupci previjanja, drzanja ili noSenja djeteta, ali takoder i ,socijalna, imitativna,
konstruktivna, funkcionalna i simboli¢ka igra® pomocu koje dolazi do razvoja , komunikacije,
fine i grube motorike, kognicije i percepcije”. Pomoc¢u navedenih postupaka roditelji se
ukljucuju u igru s djecom kako bi se upoznali s njima i njihovim ponaSanjima, koje su im to
jake, a koje slabe strane. Provodenje aktivnosti i vjezbi s djetetom te samo planiranje i
razmis$ljanje kada ¢e koja vjezba biti prikladna za razvoj djeteta zna roditelje preopteretiti na
nacin da zaborave koliko je emocionalna povezanost s djetetom za vrijeme igre vazna jer ako
dijete ne osjeti ljubav 1 zainteresiranost roditelja za odredenu aktivnost, ona nece potaknuti
njegov cjelokupni razvoj. Takoder, ta emocionalna povezanost s djetetom se mora osjetiti
kroz sve aktivnosti, od jednostavnog uspavljivanja, do provodenja odredene vjezbe s

djetetom, kako bi se dijete adekvatno razvilo (Matija$ i sur., 2019).
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4. Zakonski i provedbeni okviri podrske za ucenike s teSko¢ama u razvoju

4.1. Prava djece s teSko¢ama u zakonskom okviru Republike Hrvatske

U dokumentima o pravima djece, djecu se sagledava kao zasti¢ene subjekte, a to odrazava
stvarnu sliku dje¢jih prava u svijetu i polozaj djeteta u drustvu. Ipak, prava djece, kao pravnih
subjekata i nositelja svojih prava, mogu se ostvariti samo u drustvima koja se temelje na
demokraciji i socijalnoj jednakosti, te koja posStuju i priznaju ravnopravnost svih pojedinaca
(Batarelo Koki¢ i sur., 2019). Konvencija o pravima djeteta Ujedinjenih Naroda (United
nations, 1989) koja je uvrijeZena i u Hrvatskoj, kao stranci Konvencije, donosi prava djece
poput prava prezivljavanja, razvojnih prava, zastitnih prava te prava sudjelovanja. Neka od
njih ukljucuju pravo na zivot i odgovarajuéi zivotni standard, pravo na zdravstvenu pomo¢,
pravo na obrazovanje, igru ili slobodno vrijeme, prava na zaStitu od zlouporabe,
zapostavljanja ili izrabljivanja te prava na slobodu izrazavanja svojih misli. Kada govorimo o
pravima djece s teSko¢ama, navodi se kako djeca s teSkoCama imaju pravo na pristojan zivot
u uvjetima koji poveéavaju njihovu samostalnost i samouvjerenost s obzirom na njihove
teSkoce te olakSavaju njihovo sudjelovanje u svakodnevnim aktivnostima zajednice. Kako bi
se stvorili primjereni uvjeti za razvoj potencijala djeteta, djetetu se priznaje pravo na posebnu
skrb, pruza pomo¢ primjerena teSkocama djeteta, ali 1 uvjetima u kojima dijete ve¢ Zivi.
Prilikom toga, u obzir se uzimaju i1 raspoloziva materijalna sredstva kojima roditelji
raspolazu, a pomo¢ se odnosi na osiguravanje djetetu adekvatnog pristupa obrazovanju,
struénoj izobrazbi, zdravstvenim i rehabilitacijskim sluZzbama, ali i pripremi za zaposljavanje,
¢ime djeca s teSko¢ama u razvoju postaju u potpunosti ukljuceni ¢lanovi zajednice (United

nations, 1989).

Neke od odluka donesenih u Nacionalnom planu za prava djece u Republici Hrvatskoj za
razdoblje od 2022. godine do 2026. godine (MRSOSP, 2022) odnose se i na prava djece s
teSkoCama u razvoju. StrateSki dokument Nacrt Nacionalnog plana izjednacavanja
mogucnosti osoba s invaliditetom za razdoblje od 2021. do 2027. godine (MRSOSP, 2022),
sadrzi sva podrucja zivota djece s teSko¢ama u razvoju. Fokus se stavlja na inkluzivnost te su
prema tome postavljeni i temeljni ciljevi koji ukljucuju: ,,osiguranje inkluzivnog odgoja i
obrazovanja za djecu s teSko¢ama u razvoju i studente s invaliditetom; unaprjedenje sustava
zapos$ljavanja; nastavak procesa deinstitucionalizacije i prevencije institucionalizacije;

poboljsanje izgradenog pristupacnog okruzenja i prijevoza; unapredenje pristupa uslugama
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zdravstvene zastite; poboljSanje pristupacnosti sadrzaja javnog zivota i jaCanje sigurnosti u
kriznim situacijama, za djecu s teSko¢ama u razvoju i osobe s invaliditetom.“ (MRSOSP,

2022, str. 44)

Sto se ti¢e obrazovanja, pod osiguranje inkluzivnog odgoja i obrazovanja spadaju
povecanje dostupnosti potpore, strukovnog obrazovanja te visokog obrazovanja djece s
teSko¢ama u razvoju. Ono $to je iznimno vazno za razvoj je rano prepoznavanje teskoce u
razvoju kako bi se $to ranije moglo krenuti s postupcima koji poti¢u adekvatan razvoj djeteta
u odnosu na njegove potrebe. Takoder, Milovanovi¢ i sur. (2014) naglasavaju vaznost rane
socijalne inkluzije jer se s inkluzijom u ustanovama ranog odgoja i obrazovanja osigurava
bolje funkcioniranje djece u potencijalnom riziku u njihovom daljnjem skolovanju. Upravo
zbog navedenog, ve¢ spomenuti strateSki dokument nalaze kako se u unapredenju
zdravstvene zasStite radi o ranoj dijagnostici i uklju¢ivanju djeteta u rehabilitacijske programe,
unapredenju dostupnosti zdravstvene zastite te edukaciji i informiranju zdravstvenih
djelatnika o nacinu komunikacije s djecom s teSko¢ama u razvoju. Djeca s teskocama u
razvoju, zbog svojih nemoguénosti u sudjelovanju u odredenim aktivnostima, podlijezu
socijalnoj iskljucenosti te bi im se zbog toga trebali pruziti odredeni prilagodeni pristupi u
njihovom socijalnom okruZenju. S obzirom na njihove socijalne potrebe, Nacrt Nacionalnog
plana izjednacavanja mogucnosti osoba s invaliditetom navodi veée ukljucivanje djece s
teSko¢ama u razvoju u sportske 1 rekreacijske aktivnosti, poticanje projekata usmjerenih na
razvoj pristupa¢nog turizma te razvijanje partnerstva drzavne i javne uprave s udrugama
osoba s invaliditetom, u $to se ukljucuju i djeca s teSko¢ama u razvoju (Nacionalni plan za

prava djece u RH, 2022).

4.2. Regulacija prava roditelja djece s teSkocama u zakonskom okviru Republike
Hrvatske

Roditeljska podrska predstavlja veliku vaznost za razvoj djeteta s teSko¢ama u razvoju.
Ono izaziva veliku razinu posvecenosti roditelja, koja izaziva teskoce kod roditelja koji imaju
svoj posao i karijeru. Prema Zakonu o rodiljnim i roditeljskim potporama (Narodne novine,
2022b, NN 152/2022), zaposlenim roditeljima, koji se ne mogu u potpunosti posvetiti djetetu,
se nudi vremenska i nov€ana potpora. Vremenska potpora odnosi se na dopust za njegu
djeteta do 8. godine djetetova Zivota, uz uvjet da su oba roditelja zaposlena ili samozaposlena

za vrijeme koristenja dopusta. Osim samog dopusta, roditelj ima pravo i na rad s polovicom
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punog radnog vremena, za vrijeme, ali i nakon djetetove navrSene osme godine zivota.
Vremensku potporu prati i nov€ana potpora koja se odnosi na nov€anu naknadu za puno
radno vrijeme u odredenom iznosu. Takoder, potvrda o djetetovoj teskoéi u razvoju, na
temelju koje se zasniva pravo na dopust, predstavlja uvjet za dobivanje prava na dopust radi

njege djeteta s teSkocama.

S obzirom na intenzitet teSkoce u razvoju, prema Zakonu o socijalnoj skrbi (Narodne
novine, 2023, NN 18/22, 119/22, 71/23), djeca dobivaju pomo¢ roditelja njegovatelja koji
brine o njezi djeteta. Djeca s teSkocama poput potpune ovisnosti o pomoci i njezi druge osobe
zbog stalne potrebe za specificnom njegom izvodenjem medicinsko-tehni¢kih zahvata,
potpune nepokretnosti, poremecaja autisticnog spektra cetvrtog stupnja ili imanja vise vrsta
tjelesnih, mentalnih, intelektualnih ili osjetilnih oStecenja Cetvrtog stupnja zbog koje te osobe
ne mogu samostalno zadovoljavati Zivotne potrebe. Kako bi roditelji ili osobe pripravne za
njegu dobile pravo na status roditelja njegovatelja ili njegovatelja, moraju biti punoljetni,
imati poslovnu sposobnost, ne biti liSeni roditeljske skrbi, imati psihofizicke sposobnosti za
pruzanje njege i pomoci, zivjeti na istoj adresi kao i dijete s teSko¢ama u razvoju te biti
osposobljeni za pruzanje specifiéne njege izvodenjem prikladnih medicinsko-tehnickih
zahvata. S obzirom na jacinu teSkoce i broj djece koje se njeguje, roditelj njegovatelj dobiva
nov¢anu naknadu, a takoder, roditelj njegovatelj ima pravo na godis$nji odmor u trajanju od

cetiri tjedna koji moze iskoristiti tijekom godine (NN 18/22, 119/22, 71/23).

4.3. Zakonske odrednice podrske u odgojno-obrazovnoj ustanovi

Prema Zakonu o0 odgoju i obrazovanju u osnovnoj i srednjoj skoli (Narodne novine, 2008,
NN 87/08), ucenici s teSko¢ama predstavljaju ucenike s teSkoama u razvoju, ucenike s
teSko¢ama u ucenju, problemima u ponasanju i emocionalnim problemima te ucenike s
teSkoCama uvjetovanim odgojnim, socijalnim, ekonomskim, kulturalnim 1 jezi¢nim
¢imbenicima. Na temelju ovih teSkoca, ucenik ostvaruje pravo na primjerene programe
skolovanja, te primjerene oblike pomoci $kolovanja propisuje ministar. Kao Sto Zakon o
predskolskom odgoju i obrazovanju (Narodne novine, 2022a, NN 94/13, 57/22) nalaze, i u
predskolskim ustanovama provode se programi za djecu s teSkocama u razvoju kako bi se
omoguc¢io adekvatan razvoj djeteta u odnosu na njegovu dob. Ovisno o teskoc¢i djeteta,

predSkolska ustanova pruza djetetu uslugu pomoc¢nika ili struénog komunikacijskog
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posrednika koji pomaze djetetu u provodenju osnovnih aktivnosti. Na koji nacin postupati s
djetetom kako bi se potaknuli njihovi puni razvojni potencijali te programe provodenja
potpore njegova odgoja i obrazovanja odreduje Pravilnik o osnovnoskolskom i
srednjoskolskom odgoju i obrazovanju ucenika s tesko¢ama u razvoju (Narodne novine, 2015,
NN 24/2015). Prema tom istom pravilniku programi potpore se odnose na stvaranje
primjerenih programa koji ¢e poticati razvoj djeteta u skladu s njegovim moguénostima i
potencijalima kroz odgoj i obrazovanje u skoli, te na, ovisno o tesko¢i i potrebama pojedinog
djeteta, stvaranje dodatnih odgojno-obrazovnih i rehabilitacijskih programa ili privremenih
oblika odgoja i obrazovanja koji se provode ili u samoj $koli ili u drugim ustanovama.
Navedeni primjereni program odgoja i obrazovanja odnosi se na nastavni plan i program, tj.
kurikulum kojim se osigurava odgojno-obrazovno napredovanje ucenika s obzirom na
njihove teskoce, njihovo funkcioniranje, ali i njihove odgojno-obrazovne potrebe. Programi
odgoja s obzirom na tezinu, intenzitet i prirodu teSkoca ucenika dijele se na redovite i
posebne programe Kkoji se pritom mogu izvoditi u redovitome razrednom odjelu, dijelom u
redovitome, a dijelom u posebnome razrednom odjelu, u posebnome razrednom odjelu te
odgojno-obrazovnoj skupini. Osim redovnih programa Kkoji se usmjeravaju na djecu,
ucenicima s teSkotama u razvoju omogucavaju se i dodatni odgojno-obrazovni i
rehabilitacijski programi poput programa edukacijsko-rehabilitacijskih postupaka, program
produzenog strucnog postupka 1 rehabilitacijski programi. S obzirom na trenutne djetetove
potrebe omogucuju se 1 privremeni oblici odgoja 1 obrazovanja koji ukljuc¢uju nastavu u kuéi,

zdravstvenoj ustanovi ili nastavu na daljinu.

S obzirom na teSkoce djeteta, njihovu tezinu 1 intenzitet, djeci se pruzaju odgojno-
obrazovni programi koji se prilagodavaju specificnim potrebama svakog djeteta individualno.
Programi se dijele na redovite i na posebne programe. Redoviti programi, koji se primjenjuju
u obrazovanju ucenika s teSko¢ama u razvoju, sadrZajno su u skladu s nastavnim planom i
programom ucenika bez teSko¢a u razvoju. Oni se dijele na redovite programe uz
individualizirane postupke i1 na redovite programe uz prilagodbu sadrzaja i1 individualizirane
postupke. Temeljna razlika izmedu dvaju programa je u sadrzajnom ograni¢avanju redovitog
nastavnog plana i programa. Prema tome redoviti programi uz individualizirani pristup se
odreduju ucenicima koji mogu savladati redoviti nastavni plan i program bez sadrzajnog
ogranicavanja, ali uz odredene individualizirane postupke koji su im potrebni s obzirom na
teSko¢u koju imaju. Ti individualizirani postupci odreduju se s obzirom na samostalnost

ucenika, vrijeme ili metode rada, provjeravanje, ali i vrednovanje znanja i vjeStina ucenika te
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aktivnost ucenika. Individualizirani postupci se takoder odnose i na prostorno uredenje koje
im je potrebno za razvoj te razliCite didaktiCke materijale potrebne za rad s obzirom na
teSkoc¢u djeteta. Dok se navedeni redoviti program primjenjivao kod djece kojima nije
potrebno sadrzajno ograniCavanje nastavnog plana i programa, redoviti programi uz
prilagodbu sadrzaja i individualizirane postupke, primjenjuju se u obrazovanju djece kojima
je s obzirom na njihovu teSko¢u potrebno sadrzajno ograni¢avanje, koje se odnosi na
smanjivanje opsega sadrzaja prema potrebama djeteta. Takoder, s obzirom na potrebe koje im
teskoca nalaze, u radu su im potrebni i individualizirani postupci u radu. Nasuprot redovitih
programa, posebni programi provode se s djecom koja nemaju sposobnost savladavanja
redovitog nastavnog plana i programa ni uz sadrzajno ograni¢avanje. Posebni programi se
dijele na posebne programe uz individualizirane postupke i na posebne programe za stjecanje
kompetencija u aktivnostima svakodnevnog zivota i rada uz individualizirane postupke.
Temeljna odlika posebnih programa je ta Sto je sadrzaj u potpunosti prilagoden potrebama
djeteta te se provode u posebnim razrednim odjelima, dok se ve¢ spomenuti redoviti programi
provode u redovitim razrednim odjelima. Obrazovanje ucenika pomocu posebnog programa
uz individualizirane postupke podrazumijeva posebno strukturiran sadrzaj prilagoden
mogucénostima 1 sposobnostima ucenika, dok se obrazovanje ucenika pomocu posebnog
programa za stjecanje kompetencija u aktivnostima svakodnevnoga zivota i rada uz
individualizirane postupke odnosi na obvezno osnovno obrazovanje koje, na temelju
funkcionalnih sposobnosti ucenika, osposobljava ucenike za najjednostavnije aktivnosti

svakodnevnog zivota i rada, a u€enici ga pohadaju od 6. do 21. godine Zivota (NN 24/2015).

Osim programa kojima se olakSava obrazovanje ucenika s teskoéama u razvoju,
ucenicima se, kako bi se izjednacile njihove moguénosti s moguénostima drugih ucenika te
im se osigurao primjeren odgoj i obrazovanje s obzirom na njihove teSkoce, pruza i
asistencija pomoc¢nika u nastavi, ¢ija je temeljna uloga pruZanje potpore ucenicima s
teSko¢ama u razvoju u izvodenju nastavnih, izvannastavnih ili izvanuc¢ioni¢kih aktivnosti.
Njihova se asistencija u¢enicima provodi prema izradenome programu rada prema utvrdenim
funkcionalnim potrebama svakog ucenika, prema uputama ucitelja te struénog tima. Temeljne
uloge pomoc¢nika u nastavi su potpora u komunikaciji i socijalnoj iskljucenosti, obavljanje
Skolskih zadaca i aktivnosti te suradnja s radnicima Skole i vr$njacima ucenika u razredu.
Takoder, s obzirom na oblik i1 intenzitet teSkoce, pomoc¢nici u nastavi ucenicima pruzaju
pomo¢ 1 u kretanju, hranjenju 1 obavljanju higijenskih potreba. Vaznost uloge pomoénika u

nastavi ocituje se u njegovoj pomoci uceniku pri stvaranju dobrih socijalnih odnosa prilikom
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suradnje s drugim ucenicima, usmjeravanju na prihvatljive oblike ponasanja ili socijalizaciji
ucenika uz interakciju s drugim ucenicima. Osim toga, zadatci koje pomoc¢nici u nastavi
obavljaju, a vezani su uz pomo¢ pri obavljanju Skolskih aktivnosti i zadataka ukljucuju
pruzanje pomo¢i u koristenju pedagosko-didaktickih materijala, pruzanje podrske prilikom
Citanja, pisanja, racunanja ili izrade grafickih radova, dodavanju ili pridrzavanju odredenog
pribora, usmjeravanju paznje na nastavne zadatke, itd. Osim pomoc¢nika u nastavi, $kola
ucenicima sa slusnim tesko¢ama, pruza i pomo¢ struénog komunikacijskog posrednika ¢iji se
zadatci svode na iste kao kod pomoc¢nika u nastavi samo Sto se primjenjuju kod gluhih,

nagluhih ili gluhoslijepih u¢enika (NN 22/20).

4.4. Podrska sustava roditeljima djece s teSkocama

Roditelji djece s teSkoama nailaze na brojne prepreke pri odgoju svoje djece, od same
nedovoljne educiranosti o radu s djetetom do pronalaska stru¢ne pomo¢i koja ¢e unaprijediti
razvoj djeteta u odnosu na njegove potrebe. Peénik (2013) navodi tri seta izvora iz kojih
roditelji crpe usluge potpore: usluge koje se ticu zdravstvene 1 ostale strucne skrbi za majku i
dijete, odgojno-obrazovne ustanove, institucije i sadrzaji u zajednici te radionice, teCajevi i
savjetodavne usluge o pitanjima roditeljstva i odgoja. Dostupnost 1 koriStenje ovih usluga
ovisi o lokaciji, ali i o informiranosti roditelja o istima. S obzirom na to, primjerice u Zagrebu
je veci broj usluga koje se nude roditeljima djece s teSkoama u razvoju, ali u isto vrijeme su
1 ti roditelji informiraniji, angaZiraniji i organiziraniji s obzirom na to da im se pruza veci broj
usluga za pomo¢ u odgoju djece. Zdravstvena 1 stru¢na skrb za majku 1 dijete odnosi se na
usluge pedijatra, fizijatra, dje¢jeg psihologa, logopeda... Takoder, od vaZnosti su 1 sama briga
za dijete 1 usluge koje pruzaju u rodilistu, i uloga patronaznih sestara. Primjerice, istraZivanje
je pokazalo kako vecina roditelja o€ekuje bolju pomo¢ patronaznih sestara, ali 1 bolju
educiranost istth o brizi o djeci s teSko¢ama u razvoju. Briga za dijete u rodilistu te
dijagnosticiranje odredene teskoce predstavlja jako vazan faktor u procesu rane intervencije.
Sto se prije dijagnoza otkrije prije ée se poceti primjenjivati intervencijski modeli, roditelji ée
imati odredenu potporu koju dobivaju kroz intervencijski proces, a odgojno-obrazovne
ustanove ¢e dobiti djecu s kojom se radilo i koja su spremna za u¢enje. Ono bi moglo pomoci
roditeljima predlaganjem odredenih daljnjih usluga ili pregleda, no istrazivanjem je pokazano
kako vecina roditelja nije dobila preporuku od strane rodiliSta. Ova saznanja ukazuju na to

kako je potrebna veca povezanost rodilista 1 pruZatelja usluga roditeljima djece s teSko¢ama u
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razvoju kako bi se omogucili procesi rane intervencije te osigurala dobro razvijena
zdravstvena skrb 1 model razumijevanja razvojnih teSko¢a pomocu upucivanja djece s
teSko¢ama na prikladne zdravstvene pretrage te kod specijalista medicinskih struka. Takoder,
kako bi se to osiguralo, potrebna je veca edukacija medicinskih djelatnika o razvojnim
potrebama djece, efektima rane intervencije te o socijalnom modelu razvojnih teskoca. Druga
dva izvora odnose se na potporu odgojno-obrazovnih ustanova i na radionice, teCajeve i
savjetodavne usluge o pitanjima roditeljstva i odgoja. Istrazivanje je pokazalo kako se djeca
s teSkocama u razvoju jednako ukljucuju u predskolske ustanove kao i djeca bez teskoca.
Kada se govori o pruzanju usluga u zajednici, istrazivanje je pokazalo kako roditelji sami
traze pomo¢i uglavnom nevladinih organizacija za pomo¢ djeci s teSko¢ama u razvoju, to jest
udruga te kako je jako malen broj ustanova koje pruzaju pomo¢ roditeljima djece s teSko¢ama

u razvoju.

Kako bi se poticao cjelokupni razvoj djeteta s teSko¢ama u razvoju, razvijale kompetencije
roditelja za rad s djecom i donoSenje odluka vezanih za izbor tretmana vezanih za razvoj
djeteta, te se cijela obitelj bolje integrirala u zajednicu, potrebna je stru¢na pomo¢ obiteljima
djece s teSkoama u razvoju. Roditeljima u radu s djetetom s teSkoCama u razvoju pomaze
stru¢na sluzba od koje svaki ¢lan ima svoje podrucje strucne djelatnosti te suradnja svih
strutnjaka dovodi do stvaranja individualnog plana rada, postizanja zadanih ciljeva te
poticanja adekvatnog razvoja djeteta s teSkoCama u razvoju. Stru¢na sluzba ukljucuje
socijalnog radnika, psihologa, edukacijskog rehabilitatora, pedagoga, radnog terapeuta i
logopeda, te oni zajedno s roditeljima sudjeluju u procesu struéne procjene stanja djeteta.
Prema stru¢noj procjeni djecu se ukljucuje u edukacijske rehabilitacije na temelju kojih se
dijete ukljuCuje u daljnje razvojne programe koji su u skladu s njihovim potrebama.
Rehabilitacijskim postupcima utjeGe se na razvojne ishode djeteta i na njegovo usvajanje
odredenih vjestina 1 sposobnosti. Kroz rane razvojne programe roditeljima i djeci se pruzaju
savjetodavni 1 terapijski programi koji ¢e poticati razvoj djeteta u obiteljskom domu, stvara se
primjereno okruzenje, pruza informiranost o aktivnostima koje poti¢u razvoj sposobnosti
djeteta, povecava razumijevanje za djetetovo stanje te stvara partnerstvo izmedu roditelja i
strunih suradnika. Svaki ¢lan stru¢nog tima ima svoju odredenu ulogu te bez pomoci svakog
Clana potpuni razvoj djeteta se ne bi mogao posti¢i (Filipaj i sur., 2024). Odnos svih
strunjaka i roditelja gradi se na povjerenju. Prema tome, primjerice, socijalni radnik
ostvaruje povjerenje kod roditelja svojom dostupnoséu, StiCenjem njihovih prava,

proSirivanjem mreze usluga i razlicitih izvaninstitucijskih oblika rada, koje su dostupne
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roditeljima, povezivanjem razli¢itih zdravstvenih, odgojno-obrazovnih, rekreacijskih ili

drugih usluga u lokalnoj zajednici (Filipaj i Buljevac, 2021).

Primjer ustanove koja pruza podrsku roditeljima i djeci s teSko¢ama u razvoju, predstavlja
Centar za rehabilitaciju Zagreb koji je u djelatnosti Ministarstva za demografiju, obitelj,
mlade i socijalnu politiku. Oni poticu inkluziju djece s teSkoama u razvoju u lokalnu
zajednicu odrzavaju¢i njihova ljudska, gradanska i socijalna prava, te kroz suradnju i
partnerstvo djece, roditelja i pruzatelja usluga, razvijaju razliCite oblike podrske i
izvaninstitucionalnih modela skrbi. Centar je podijeljen u viSe podruznica koje se bave
odredenim podrucjima te se podruznica Slobostina bavi pruzanjem podrske djeci s teSko¢ama
u razvoju. Rad podruznice je usmjeren na rad s djecom i njihovim obiteljima kroz
rehabilitaciju, fleksibilnost programa te aktivnosti organizirane prema moguénostima djeteta.
Pri tome ustanova potice razvoj sposobnosti djece prema njihovim moguénostima, osigurava
uvjete za optimalan razvoj djeteta i za uspjes$nu integraciju u svakodnevne aktivnosti poticuci
njihovu samostalnost te samim time u¢i ih se i odredenim oblicima ponasanja koja pozitivno
utjeCu na njihovu prilagodbu zajednici i1 socijalizaciju. (Centar za rehabilitaciju Zagreb,
2024a) Prema Godisnjem planu i programu za Skolsku godinu 2023/2024 Centra za
rehabilitaciju Zagreb, jasno su zadane uloge svakog stru¢nog suradnika te njihovi zadatci u
odnosu na rad s djecom, roditeljima, drugim struénim suradnicima i drugim institucijama
koje pruzaju usluge roditeljima i djeci s teSkocama u razvoju. Primjerice, uloga edukacijskog
rehabilitatora u davanju podrske roditeljima odnosi se na upoznavanje roditelja s teSko¢om
njihova djeteta, savjetovanje o radu kod kuce s djecom koji ¢e poticati njihov daljnji razvoj,
organiziranje roditeljskih sastanaka i radionica kojima se informira roditelje o primjerima
dobre prakse u radu s djecom s tesko¢ama u razvoju. Suradnja stru¢nog suradnika psihologa i
roditelja djece s teSkoCama u razvoju oc€itava se u upoznavanju roditelja sa samim radom
Centra, s radom psihologa, planiranom programu i naéinu rada, oCekivanim ishodima, sa
stupnjem 1 vrstom teSkoce njithovog djeteta te sudjelovanju na roditeljskim sastancima 1 radu
SavjetovaliSta za roditelje. Psiholog se mora upoznati s obiteljskom situacijom i stavovima
roditelja pojedinog djeteta o tesko¢i s kojom se suocavaju i o tipu odgoja koji preferiraju. Na
temelju tih informacija, roditeljima pruza savjete za adekvatno postupanje s djetetom,
organizira 1 upucuje ih na predavanja, radionice, literaturu, didakticke materijale ili ih ¢ak
upuc¢uje kod drugih struénjaka. Nasuprot, rad socijalnog radnika odnosi se na upoznavanje
roditelja s njihovim pravima, ali i ostvarivanje tih istih prava sukladno s vaze¢im zakonskim

odrednicama. Takoder, rad socijalnog radnika odnosi se i na savjetovanje roditelja kroz
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individualne razgovore, motiviranje roditelja za stalnu suradnju i komunikaciju isticuci
vaznost partnerstva roditelja i stru¢nog suradnika, provodenje i sudjelovanje na roditeljskim
sastancima te rjeSavanje problema koji se dogadaju u procesu. Rad stru¢nog suradnika
logopeda odnosi se na rad s roditeljima ¢ija djeca imaju odredene jezi¢no-govorne teskoce, s
cillem wusvajanja govora i jezika, ublazavanja govornih poremecaja te razvijanja
komunikacijskih sposobnosti, kako bi dijete aktivno komuniciralo u svakodnevnom zivotu
¢ime se osnazuje 1 socijalizacija djeteta. Logoped provodi individualne razgovore s
roditeljima prilikom kojih ih informira o govorno-jezi¢cnom poremecaju njihovog djeteta, daje
savjete o aktivnostima, obliku rada, postupcima i ponasanju s djecom kod kuce, kako bi se
ublazile teSkoce i djeca razvila svoje govorno-jeziéne sposobnosti potrebne za svakodnevni
zivot. Iz navedenog je vidljivo kako se rad svih stru¢njaka preklapa, ali u isto vrijeme svaki
suradnik pruza nesto novo djeci i roditeljima, produbljujuéi njihovo znanje 0 samoj teskoci
djeteta, aktivnostima i ponaSanjima koji se trebaju primjenjivati kod kuée, jer upravo suradnja

1 partnerstvo roditelja i ustanova ili organizacija je vazna za optimalni razvoj djeteta.

Sukladno problemima vezanima uz manjak podr§ke od strane zdravstvene ustanove
roditeljima djece s teSko¢ama u razvoju, podruznica Slobostina Centra za rehabilitaciju
Zagreb je potaknula medusektorsku suradnju, to jest suradnju s pedijatrima Doma zdravlja
Zagreb. Suradnja se odnosi na izravno usmjeravanje roditelja djece kod kojih su utvrdene
odredene teskoce, na centre socijalne skrbi koji pruzaju programe rane intervencije, u ovom
slu¢aju Centar za rehabilitaciju Zagreb. Nakon upucivanja slijedi timska procjena ¢ime se
utvrduje razina podrSke potrebne za optimalni razvoj djeteta i kvalitetan Zivot obitelji.
Medusektorska suradnja omogucuje brze 1 lakSe postizanje ciljeva zbog medusobne
povezanosti sektora zdravstva, socijalne skrbi i odgoja 1 obrazovanja, ¢ime se pruza podrska 1
vec¢a informiranost roditelja o teSko¢ama njihovog djeteta, ali 1 o svim uslugama koje im se

pruzaju (Filipaj i sur., 2024).

Carey 1 sur. (2020) navode vaznost samog aktivizma roditelja u potrazi pomoci i podrske
za 0dgoj djece s teSkocama u razvoju te vaznost sustavnih usluga za razvoj djece. Jo§ u
povijesti Amerike se stavljao naglasak na pruzanje sustavne podr$ske osobama s tesko¢ama u
razvoju. Pokret za samostalan zivot, organizirao je sustavnu podrsku kroz razliCite institucije
koje su pruzale razliite izvore, usvajanja vjestina 1 podrsku za osobe s teSko¢ama u razvoju.
U to vrijeme, kako bi se potaknula samostalnost osoba s tesko¢ama u razvoju, upravo su oni
bili ti koji su pruzali pomo¢ djeci s teSko¢ama u razvoju. Danas, djeci s teSko¢ama u razvoju

pomo¢ pruzaju pojedinci uobicajenog razvoja usmjeravajuci se na uspjeSnost razvoja djece s
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teSkocama u razvoju. Kada se govori o tome Sto roditelji mogu uciniti kako bi pomogli svojoj
djeci, istie se metoda osmiSljavanja odredenih programa kojima bi se pomoglo djeci s
tesSkocama u razvoju 1 njihovim obiteljima, koje zatim organizacije preuzimaju i provode.
Organizacije pruzaju podrsku djeci s teSkotama u razvoju provodeci programe koji su
usmjereni na poboljSavanje njihovih kognitivnih, emocionalnih 1 fizickih vjesStina, ali 1
njihovim roditeljima, olakS$avaju¢i im rad s djecom putem obrazovanja i treniranja vjestina
potrebnih za pruzanje adekvatne brige djeci. Organizacije pruzaju prostor za provodenje
razli¢itih programa u obliku radionica ili predavanja djeci i njihovim roditeljima poticuci
razvoj svijesti o vaznosti razvijanja vjestina vodenja, samozastupanja te borbe za vlastita

prava.

Partnerstvo ustanova i roditelja djece s teSkoama u razvoju uvelike pomaze u poticanju
optimalnog razvoja djeteta s teSkocama. Podrska koju pruza sustav pomaze kako djeci tako i
njihovim roditeljima zbog naucenih aktivnosti koje i sami mogu provoditi s djecom, ali i
zbog mogucénosti dobivanja povratnih informacija o napretku stanja njihovog djeteta. Upravo
iz tog razloga istiCe se vaznost prijateljskog odnosa punog povjerenja izmedu roditelja i
stru¢njaka ustanove s kojima rade. Komunikacija izmedu roditelja i stru¢njaka temelji se na
dijeljenju vjestina koje imaju pozitivan utjecaj na razvoj djeteta. Uloga roditelja je da svoje
znanje o djetetovim teSko¢ama 1 ponasanjima koje je saznao promatranjem prenese na
strucnjaka koji njihove izjave upotpunjava vlastitim iskustvom u radu ¢ime se formiraju
modeli rada uskladeni s potrebama djeteta (Dukes i Smith, 2007). Kako bi suradnja roditelja i
struénjaka bila djelotvorna, stru¢njak mora izraziti postovanje prema roditelju, uvazavajuci
njegove stavove 1 znanja nastala promatranjem ponasanja djeteta u svakodnevnom ZzZivotu,
pokazivanjem osjetljivosti na emocije roditelja i uvidom u Zrtve koje roditelji daju prilikom
odgoja djeteta s teSkocama u razvoju, razumijevanjem odredenih prepreka koje roditelji imaju
za vrijeme odgoja te prilagodavanjem vremena 1 strukture sastanaka prema potrebama djece i
roditelja. Takoder, kako bi suradnja stru¢njaka i roditelja djelovala uspjesno na razvoj djeteta,
strucnjak treba provjeriti razumiju li roditelji procese ili aktivnosti koje se provode, postivati
raznolikost stavova i perspektiva te pronaci rjeSenje za razlicita neslaganja u stavovima te
uvijek isticati i usmjeravati se na djetetove jake strane koje predstavljaju temelj za razgovor o
teSkocama koje se stavljaju pred njih (DfES, 2001). U Ujedinjenom Kraljevstvu istie se i
uloga koordinatora posebnih edukacijskih potreba koji vodi racuna o organizaciji
svakodnevne brige za djecu s teSkoama u razvoju, prac¢enju napretka i vodenju evidencije o

istom, pruzanju potpore drugim stru¢njacima u radu s djecom, planiranju izrade podrske za
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socijalizaciju djece s teSkocama u razvoju, provodenju individualnih planova za ucenje 1
razvoj svakog djeteta te stvaranju dijaloga izmedu roditelja i drugih stru¢njaka (Dukes i

Smith, 2007).

4.5. Ukljucenost roditelja u Skolovanje djece s teSkocama

Osim roditelja, uz pomo¢ kojih se dijete razvija, veliki utjecaj na razvoj djeteta ima 1i
Skola. Roditelji i $kola zajedno utjecu na djetetov kognitivni, emocionalni i socijalni razvoj.
Kako bi se dijete adekvatno razvilo, te se potaklo njegovo socijalno-emocionalno ucenje,
potrebna je suradnja roditelja i $kole, to jest stru¢ne sluzbe i ucitelja koji rade direktno s
njihovom djecom. (Ljubeti¢, 2014) Njihova suradnja provodi se kroz razli¢ite akcije
sudjelovanja roditelja u Skolskim aktivnostima njihove djece, §to ovisi o pristupu, stavu i
ozracju ustanove (Ljubeti¢, 2014 prema Payton i sur., 2000). Primjerice, djeca s teSko¢ama u
razvoju i njihovi roditelji iziskuju posebnu brigu, paznju i pristup kako bi se potaknuo
optimalan razvoj te djece, ali i zadovoljstvo roditelja svojim angazmanom i moguénostima
koje Skola pruza. Prema tome, od izrazite je vaznosti da stavovi suradnika u Skoli isti¢u
jednakost, postojanje zajednickih vrijednosti 1 podijeljene odgovornosti izmedu Skole 1
roditelja, Sto se postize kroz gostoljubivost i razumijevanje potreba roditelja 1 djece s
teSko¢ama u razvoju. Na taj nacin, ako ucitelji 1 struéni suradnici promatraju roditelje kao
ravnopravne sudionike u poticanju ucenja i razvoja djece, roditelji ¢e se viSe angazirati i
sudjelovati u $kolskim aktivnostima (Ljubeti¢, 2014). Ostvarenje partnerstva izmedu roditelja
i Skole utjeCe pozitivno na obje strane s obzirom na to da time ucitelji i stru¢ni suradnici
razmjenjuju informacije o programima i sredstvima, a roditelji dobivaju informacije o
kori$tenju istih u ucionici i nac¢inu na koji th primijeniti kroz svakodnevne aktivnosti kod
kuée. Samim time ucitelji i roditelji razmjenjuju djelotvorna sredstva rada te Kkroz
komunikaciju prate napredak djeteta (Rosi¢ i Zlokovi¢, 2003). Kako bi se razvio dobar
partnerski odnos izmedu roditelja 1 ustanove, istiCe se vaznost angazmana roditelja koji tek
kada preuzmu inicijativu za odgoj i obrazovanje svoga djeteta, postaju ravnopravni ¢lanovi
ustanove (Ljubeti¢, 2014).

Kada govorimo o djeci s teSko¢ama u razvoju, angazman roditelja je znatno veci s
obzirom na to da roditelji kod kuée aktivno rade s djecom, poticu¢i njihov razvoj kroz

razli¢ite svakodnevne aktivnosti. Skola razli¢itim individualiziranim pristupima i metodama
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pomaze djeci s teSkocama u razvoju u usvajanju gradiva koje im je potrebno za daljnji zivot,
zapoSljavanje ili socijalizaciju. Aktivno sudjelovanje roditelja u $kolskoj ustanovi o€ituje se
kroz roditeljske sastanke, komunikaciju i interakciju s uciteljima, sudjelovanje u
izvannastavnim Skolskim aktivnostima te kroz pomo¢ u rjeSavanju domace zadace kod kuce,
¢ime se upoznaju s usvojenoS¢u znanja sadrzaja koja su djeca do sada ucila. (Vrki¢ Dimi¢ i
sur., 2017) S obzirom na to, Vrki¢ Dimi¢ i sur., svojim istrazivanjem (2017) Zeljeli su
provjeriti ukljucenost djece u posebne programe koje im $kola nudi, angazman i ukljuc¢enost
roditelja u ve¢ spomenutim Skolskim aktivnostima, spolnu distribuciju roditelja u partnerstvu
s Skolom te zadovoljstvo roditelja radom s djelatnicima Skole, i ispitati njihovo misljenje o
tome koliko njihovo sudjelovanje u Skolskim aktivnostima utjece na razvoj djeteta. Kao $to je
ve¢ spominjano, odgoj i zivot s djecom s teSkoéama u razvoju dovodi do povecane
zabrinutosti 1 osje¢aja nekompetentnosti roditelja. Upravo iz tog razloga, kod roditelja se
javlja strah od ukljucivanja djece u individualizirane odgojno-obrazovne programe unato¢
ve¢ odredenoj teskoci. Na temelju toga doslo je do rezultata kako veci broj ucenika koji imaju
odredene teskoce u ucenju pohada redoviti skolski program, iako $kola nudi individualizirane
programe napravljene prema potrebama djeteta. Takoder, pokazano je kako roditelji u¢enika
s teSkoama, CeS¢e sudjeluju u izvannastavnim aktivnostima te provode viSe vremena
pomazuéi djeci s domacom zadacom. Ovi rezultati proizasli su iz veée potrebe djece s
teSkotama za pomoc¢i zbog odredene teSkoce, ali i1 iz Cinjenice da roditelji zele biti vise
ukljuceni u ono $to djeca uce kako bi lakSe sudjelovali u radu s njima kod kuce. Nasuprot,
pokazano je kako roditelji djece s teSko¢ama u razvoju manje pohadaju roditeljske sastanke,
Sto moze biti opravdano njihovom veom potrebom za individualnim razgovorima o
potrebama i napretku njihova djeteta. Prate¢i tradicionalnu ulogu majke koja skrbi za djecu,
istrazivanje je pokazalo kako je veéi angazman majke u sudjelovanju u Skolskim
aktivnostima djece s teSko¢ama u razvoju, ali 1 djece bez teSkoca u razvoju. IstraZivanje se
bavilo i ispitivanjem zadovoljstva roditelja s uslugama i suradnjom s ustanovom pri ¢emu se
pokazalo da roditelji djece s teSkoCama u razvoju pokazuju vece nezadovoljstvo pri
ostvarivanju partnerstva s Skolom $to uglavnom proizlazi iz manjka razumijevanja za potrebe
njihove djece. Takoder, veci broj roditelja djece s teSko¢ama u razvoju smatra kako njihov

angazman za Skolske aktivnosti pozitivno utjece na razvoj i napredak djeteta.

Ukljuc€enost roditelja djece s teSko¢ama u razvoju u Skolske aktivnosti doprinosi
djetetovom funkcioniranju u svakodnevnom zivotu, usvajanju akademskih sadrzaja i radnih

vjestina. Partnerstvo Skole i roditelja ocituje se 1 u sudjelovanju roditelja u izradi
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individualnog programa za svoju djecu s obzirom na to da su oni jedni od najvaznijih
poticatelja djetetovog razvoja (MacKichan i Harkins, 2013). Bez suradnje roditelja, Skole i
lokalne zajednice djeteta, dijete se ne moze adekvatno razviti, jer se sva usvojena znanja i
vjestine naucene u Skoli ne mogu razviti U potpunosti ako se one ne poti¢u i van $kole
(Bariroh, 2018). S obzirom na navedeno, temeljna tema Barirohova istrazivanja (2018) je bilo
pitanje utjecaja roditeljskog angazmana u $koli na $kolska postignuc¢a i motivaciju djece s
teSko¢ama u razvoju. I motivacija i Skolsko postignucée proizlaze iz odredenih unutarnjih i
vanjskih impulsa covjeka koji poticu njegovo zanimanje za odredeni predmet. Dok unutarnje
predstavljaju zdravlje, sposobnosti, interes ili ljubav prema odredenom predmetu, vanjske
predstavljaju upravo pojedinci oko djeteta. Prema tome, roditelj kroz suradnju sa Skolom
saznaje vanjske utjecaje na djetetovo $kolsko postignuce i motivaciju, poput odnosa ucitelja i
djeteta, uciteljeve metode predavanja, odnosa S drugim vr$njacima, domace zadace, koji mu
omogucuju poticanje istth kod kuce. Istrazivanje je uspjelo dokazati kako ukljucenost
roditelja u obrazovanje njihove djece pozitivno utjeCe na njegovu motivaciju i1 Skolska
postignuca (Bariroh, 2018). Takoder, rezultati istrazivanja Vlah i sur. (2022) pokazali su kako
su ucenici s problemima u ponasanju, ¢iji su roditelji bili ukljuceni u Skolske aktivnosti,

postizali bolje rezultate od one djece ¢iji roditelji nisu sudjelovali.

Ve¢ je spomenuto kako roditelji i ucitelji i strucni suradnici u Skoli medusobno
razmjenjuju informacije o radu s djetetom 1 njegovom napretku te da roditelji takoder
sudjeluju u izradi individualiziranog plana prema kojem se djetetu olakSava savladavanje
sadrzaja. Vodeni tim, Kurth 1 sur. (2019) svojim istraZivanjem su htjeli ispitati koliko Skola
uvazava misljenja i prijedloge roditelja te koji su razlozi neuvazavanja istih. Rezultati
istrazivanja su sadrzavali izjave roditelja koji su imali dobra iskustva s uvazavanjem njihovih
miSljenja 1 prijedloga pri ¢emu su isticali dobru i snaznu komunikaciju sa stru¢nim
suradnicima 1 uciteljima Skole, pri ¢emu se istie vaznost educiranja istih za rad s roditeljima.
Takoder, pokazano je kako su roditelji trebali biti jako uporni kako bi se njihovi prijedlozi
prihvatili. Sukladno tom teSkom prihvacanju prijedloga roditelja, pokazano je i da je dosta
roditelja naisSlo na teskoce u dogovoru s ustanovom pri primjenjivanju pravih alata za rad s
djetetom s tesko¢ama u razvoju, ali i na neispunjavanje dogovorenih programa za rad djece.
Pretpostavlja se da do neispunjavanja i neprimjenjivanja dogovorenih programa zbog
nedovoljne educiranosti ucitelja o radu s djecom s teSko¢ama zbog ¢ega se navodi nuznost za

usavrSavanjem svih ucitelja o na¢inima poucavanja djece s teSko¢ama u razvoju.
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4.6. Civilne organizacije roditelja djece s teSko¢ama

Iako su za djetetov razvoj 1 podrsku roditeljima od velike vaznosti zdravstvene i odgojno-
obrazovne ustanove, od velike vaznosti su 1 civilne organizacije. Roditelji zapravo najvecu
podrsku dobivaju od drustvene zajednice, kao Sto je ve¢ spomenuto u istrazivanju Peénik
(2013), gdje je pokazano u iskustvima roditelja kako su im od vece pomoci bile udruge, to
jest nevladine organizacije, nego same ustanove. Kroz civilne udruge, poslovne i rekreacijske
centre, roditelji 1 djeca s teSkocama dobivaju podrsku u obliku savjeta drugih roditelja,
informacija i prijedloga aktivnosti u koje se djecu moze ukljuciti u zajednici (Virgilio, 2009).
Razgovor, savjetovanje i dijeljenje iskustava s drugim roditeljima djece s tesko¢ama u
razvoju, pomaze roditeljima u nadilazenju stresa vezanog uz odgoj i1 nedovoljnu
informiranost o postupanju s djecom s teskocama. Upravo kroz dijeljenje iskustava s drugim
roditeljima, roditelji dobivaju nadu i pozitivan osjecaj vezan za buducnost svoje obitelji, ¢ime
se poti¢e njihova emocionalna i psihosocijalna dobrobit. (Bray i sur., 2017) Iz tog razloga su

organizirane civilne organizacije, to jest udruge roditelja djece s teSkocama u razvoju.

U Hrvatskoj se razvio veliki broj udruga ¢iju su inicijativu podnijeli upravo roditelji djece
s teSko¢ama u razvoju traze¢i vecu podrsku i informiranost od strane zajednice, te vecu
inkluziju i prihvaéenost njihove djece u drustvu koje ih okruzuje ¢ime ¢e se poticati njihova
aktivnost 1 korisnost u zajednici ¢ine¢i ih punopravnim sudionicima zajednice. Kroz razlicite
7upanije u Hrvatskoj razvile su se udruge poput: ,,Udruga Put u zivot — PUZ%, , Udruga
Pcelice®, ,,Udruga Uz tebe sam®, ,,Udruga Sjena‘, ,,Udruga Vukovarski leptiri¢i, ,,Udruga
Bracki pupoljci®, ,,Udruga Andeli®. .

Jedna od udruga je Put u Zivot — PUZ (2024), ¢&iji ¢lanovi su upravo roditelji djece s
teSkocama koji organiziraju i koordiniraju rad udruge. Savjetovanje medu roditeljima
omogucéava vece samopouzdanje roditelja u svoje sposobnosti odgoja djeteta s teSkocama u
razvoju, ¢ime se povecava i kvaliteta zivota obitelji. Upravo to je cilj rada ove udruge,
zajedno s razvojem mreze podrske 1 osiguravanjem podrske roditeljima 1 djeci s teSko¢ama u
razvoju. Udruga poti¢e 1 provodi razli¢ite aktivnosti u kojima ne sudjeluju samo clanovi
udruge, ve¢ 1 volonteri, prijatelji 1 mladi redovne populacije, ¢ime udruga potice obrnutu
integraciju, izjednacavanje mogucnosti i postivanje razlicitosti. Neke od tih aktivnosti odnose
se na aktivnosti za djecu, roditelje, javnost, aktivnosti usmjerene na suradnju s drugim
dionicima te aktivnosti zastupanja i zagovaranja. Educiranje roditelja i okoline provodi se

kroz organizaciju predavanja, prisustvovanjem na brojnim stru¢nim skupovima, ali i kroz
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suradnju s drugim udrugama i institucijama koje se bave istim problemom. (Put u Zzivot -
PUZ, 2024)

S obzirom na to da je uloga roditelja, njihovo sudjelovanje 1 noSenje sa stresom, od velike
vaznosti u odgoju djece s teSko¢ama u razvoju, udruga Pcelice (2024) potie organizaciju
roditelja i drugih osoba iz okoline koji mogu pridonijeti boljoj kvaliteti zivota i stvaranju
altruisti¢nog okruzenje koji poti¢u optimalan razvoj djece s teSko¢ama u razvoju, mladih s
invaliditetom i osoba s invaliditetom. Temeljna vizija udruge je stvoriti drustvo koje ¢e
podrzavati djecu s teSkoama u razvoju S$to uzrokuje kod djece osjecaj sigurnosti,
zadovoljstva 1 korisnosti, ali i poti¢e njihovo aktivno sudjelovanje u zajednici Sto ih Cini
punopravnim ¢lanovima iste. Kako bi se potaknuo taj osje¢aj kod djece i osoba s teSkocama,
udruga provodi razlic¢ite aktivnosti i projekte kojima se osvjeS¢uje druStvo o nuZznosti
provodenja programa za samostalno Zivljenje osoba s teSko¢ama u razvoju uz pomo¢ stru¢ne

osobe te stvaranja stambenih zajednica. (Udruga ,,P¢elice*, 2024)

Udruga ,,Uz tebe sam“ (2024) nastala je na inicijativu roditelja djece s teSko¢ama u
razvoju. Ona je nastala iz istih razloga kao ve¢ navedene udruge te se kroz organizaciju
razlicitih aktivnosti, edukacija i projekata bori protiv diskriminacije osoba s teskocama u
razvoju, poti¢e unapredenje njihovih vjestina, sposobnosti i znanja o svakodnevnom zivotu,
osigurava medicinsku, rehabilitacijsku i habilitacijsku skrb, osigurava treninge
socijalizacijskih vjeStina te pruZza psiholosku podrsku roditeljima ili skrbnicima djece s
teSkocama u razvoju. Njihovi projekti su posebno zanimljivi jer svaki projekt nudi odredenu
uslugu djeci s teSkoama 1 njihovim roditeljima. Primjerice, projekt ,,Uz tebe sam* pruza
osobnu asistenciju osobama s najtezim stupnjem invaliditeta te se bavi uvodenjem osoba u
nepovoljnim situacijama na trziste rada. Projekt ,,Tata-mata ucenje* odnosi se na motiviranje
ucenika sa specificnim teSko¢ama u uc€enju za ucenje te razvoj metoda ucenja pruzanjem
individualiziranog pristupa svakom uceniku s tim problemom. U€enje i rad se usmjerava
posebno na svakog ucenika izradivanjem posebnog plana ucenja ¢ime se poti¢e motivacija i
zanimanje kod ucenika. Projektom ,,U tudim cipelicama® potice se svjesnost o razli¢itostima
te sprjeCava marginalizacija djece s teSko¢ama u razvoju. Projekt se provodio kroz niz
radionica za ucenike trec¢ih 1 Cetvrtih razreda, ¢ime ih se ucilo toleranciji razlicitosti,
prihvacanju tudih vrijednosti, naCinima ophodenja prema drugima, ali 1 kako se oduprijeti
utjecajima vrSnjaka koji poti¢u nasilje nad vrSnjacima s odredenim teSko¢ama. Osim
radionica za djecu, radionice su se provodile i s roditeljima na kojima se govorilo o vrstama

nasilja, kako ga prevenirati, ali i prepoznati i reagirati u sluc¢aju istoga. Na mreznoj stranici
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udruge postoji ,,Kutak za roditelje*“ gdje roditelji mogu pronaci ono §to im je potrebno u
obliku savjeta za rad s djecom s teSkocama u razvoju. Projekt ,,Dan za nas!* koji se provodio
kroz 2022. godinu kroz niz radionica prilikom kojih se djeci s teSko¢ama u razvoju od 0 do 7
godina pruzala usluga edukacijskog rehabilitatora ¢ime se poticao njihov razvoj. Ono §to je
bilo od pomo¢i roditeljima za vrijeme provodenja tog projekta su savjetovanja o nafinima
poticanja razvoja djece prilikom izvodenja svakodnevnih aktivnosti u primjereno
prilagodenom i uredenom okruzju optimalnom za razvoj djeteta. Udruga prati i suvremene
teskoce s kojima se roditelji susrecu Sto se moze vidjeti kroz provodenje projekta ,,Uspjesno
roditeljstvo — sretno dijete® kojim se nastojalo educirati roditelje o postupanju s djecom te
razumijevanju reakcija djece za vrijeme pandemije virusa COVID-19. Projektom se nastojala
roditeljima pruziti psihosocijalna pomo¢ kroz telefonsku psiholosku pomo¢ i podrsku s
obzirom na to da djeca s teSkoama u razvoju nailaze na viSe prepreka te se od njih trazi vise

strpljenja, razumijevanja, te boljeg noSenja sa stresom. (Udruga savjetovalista ,,Uz tebe sam*,

2024)

Udruga Sjena (2021) djeluje kao podrska djeci s tesko¢ama u razvoju i njihovim
obiteljima. Udruga tezi uspostavljanju i odrzavanju suradnje s roditeljima djece s teSko¢ama,
struénim osobama te institucijama, osvjeStavanju i ¢lanova i javnosti o problemima djece s
teSko¢ama ili s invaliditetom te o problemima s kojima se njihove obitelji susre¢u. Oni isti¢u i
vaznost edukacije 1 stru¢nog usavrSavanja osoba koje rade s djecom s teskocama u razvoju
¢iju je nuznost i Peénik (2013) istaknula u istrazivanju. Njihova aktivnost ocituje se u
pracenju 1 predlaganju promjena u zakonskim pravima osoba s odredenim teSkocama, u
pruzanju pomoc¢i osobama s teSkoCama u ostvarivanju prava te u organiziranju razlicitih
skupova, savjetovanja, humanitarnih akcija. Primjerice, Udruga Sjena osigurala je roditeljima
djece s tesko¢ama sudjelovanje na PECS edukaciji, koja se odnosi na ucenje kroz sli¢ice
djece s problemima u govoru. Takoder, udruga sudjeluje u izradi novog Zakona o socijalnoj
skrbi u kojemu se oc€itaju neka od prava roditelja 1 djece s teSkoama u razvoju. (Udruga

Sjena, 2021)

Udruga ,,Vukovarski leptiri¢i® (2022) je takoder nastala na inicijativu roditelja te nastoji
pruziti podrsku djeci s teSko¢ama u razvoju i njihovim roditeljima. Ona se zalaze za razvoj i
unapredivanje medicinske 1 socijalne skrbi djece s teSko¢ama u razvoju, poti¢e ravnopravnost
i jednakost moguénosti djece s teSko¢ama u razvoju, ali i njihovu socijalnu ukljuc¢enost u
zivot u zajednici koja zadovoljava sva njihova prava. Temeljne aktivnosti koje udruga

provodi odnose se na suradnju s roditeljima, stru¢nim osobama, institucijama i drugim
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udrugama, pruzanje informacija i osvjestavanje zajednice o problemima djece s teSkocama u
razvoju 1 njihovih roditelja, provodenje programa za djecu u suradnji sa strunjacima,
organiziranje radionica i drustvenih dogadaja za socijalizaciju djece te na poticanje edukacije
i struénog usavrsavanja osoba koje rade s djecom s teSkocama. U sklopu se nalazi i veliki
broj rehabilitacijskih programa koji ukljucuju psiholosku podrSku, neurofeedback trening,
senzornu integraciju, vjezbe svakodnevnih vjestina, logopedsku terapiju, kineziterapiju te
sportske i rekreacijske aktivnosti, igraonice, laser za integriranje primitivnih refleksa, tehnike
terapijskog slusanja, metode uéenja pomocu pokreta i vjezbi za mozak, jahanja i boravka u
prirodi. U koji program c¢e se dijete ukljuciti ovisi o teskoci koju ono posjeduje. Prema tome,
ovisno o tome koju dijete teSkocu ima, ovi programi omogucuju poboljSanje emocionalne
kontrole i inteligencije, kognitivnih sposobnosti, psihofizickog funkcioniranja, senzornih
sposobnosti, samoregulacije, socijalizacije, motorickog razvoja te samostalnosti i obavljanja
svakodnevnih aktivnosti. Cilj svake udruge odnosi se na poboljSanje kvalitete Zivota obitelji
te je na temelju toga nastao i projekt udruge pod nazivom “Roditeljstvo nije lako — podrska je
potrebna svakako!” koji pruza podrsku roditeljima, a posebno onima iz ruralnih sredina,
slabijeg imovinskog stanja te disfunkcionalnim i udomiteljskim obiteljima, kroz razlicite
edukativne i savjetodavne radionice, grupe podrske i izradu i slanje mjese¢nih izvjestaja o
napretku. Temeljna ideja projekta je da roditelji po zavrSetku projekta stvore sliku o sebi kao
osobi i1 kao roditelju, osvijeste nacine na koje se odnose prema djetetu, razviju adekvatne
bracne odnose te odnose na relaciji roditelj — dijete, ali 1 spoznaju nacine noSenja sa stresom

(Vukovarski leptiriéi, 2022).

Udruga Andeli (2024) je udruga roditelja i djece s najtezim invaliditetom i djece s
teSkocama u razvoju, nastala pod inicijativom roditelja u Splitu. Ono $to su osnivaci htjeli
posti¢i su osiguranje brige i skrbi za djecu s invaliditetom i teSko¢ama u razvoju provodenjem
razli¢itih programa. Na temelju tog cilja razvili su razli¢ite usluge kojima omogucuju olakSan
razvoj djeci, ali i smanjenje opterecenja roditeljima, poput rehabilitacijskog centra, psihologa,
logopeda, fizioterapeuta, edukatora, razlicitih terapijskih metoda (radne terapije, respiratorne
terapije), senzorne sobe, ultrazvuka i aromaterapije. Osim velikog broja terapija i pomoci
stru¢njaka u razvoju odredenih vjestina ovisno o teSko¢i djeteta, udruga pruza i potporu u
odgojno-obrazovnom radu pri ¢emu im za to osposobljeni stru¢njaci pruzaju pomo¢ u
usvajanju sadrzaja koje teze usvajaju, te uz to djeca imaju u cijelom procesu psiholosku
potporu koju ostvaruju kroz razgovore s psihologom. Provodi se i veliki broj radionica putem

kojih se potice razvoj maste i kreativnosti kod djece. Udruga pruza potporu i roditeljima

27



djece osiguravajuci im savjetovanje pri cemu im pomazu s ostvarivanjem njihovih prava, ali 1
pruzaju psiholosku podrSku pri susretu s razliCitim izazovima koje im odgoj djeteta s
teSko¢ama donosi. Ono §to se posebno isti¢e kod ove udruge je izgradnja senzomotorickog
parka u kojem dijete kroz aktivnosti u parku prolazi cijelu senzoriku tijela te dobiva uvid u
ono Sto mu predstavlja teskocu. Takoder, udruga omogucuje smjeStaj u Zagrebu koji je
potreban ¢lanovima zajednice pri odlasku na lijeCenja 1 rehabilitaciju u Zagreb. Udruga je
organizirala i specijaliziranu predskolsku ustanovu D.V. Mali Dupin u kojoj se provode
usluge odgoja i obrazovanja, rehabilitacije, integracije, zdravstvene zastite i socijalne skrbi
djece s najtezim invaliditetom i djeci s teSkoama u razvoju. Ustanova omogucuje
individualan pristup svakom djetetu, prilagodavajuéi uvjete, vrijeme i nacin rada potrebama i

moguénostima djece i roditelja (Udruga Andeli, 2024).

Udruga “Bracki pupoljci” (2024) omogucuje djeci s teSko¢ama u razvoju brzi dolazak do
potrebnih terapija i brze usvajanje znanja potrebnih za socijalizaciju i bolju integraciju u
0dgojno-obrazovnim ustanovama. Osim djeci, udruga pomaze i roditeljima pruzajuci usluge
putem obiteljskih savjetovanja putem kojih roditelji razmjenjuju vlastita iskustva u odgoju
djece s teskocama u razvoju. Udruga pruza djeci usluge logopeda, defektologa, senzornog
terapeuta, fizioterapeuta te ortopedagoga koji ovisno o teSko¢i djeteta potpomazu njegov
razvoj. Udruga suraduje s okolnim $kolama te omogucuje svim ¢lanovima uslugu pomo¢nika
u nastavi te radi na educiranju ucitelja 1 drugih djelatnika o potrebama djece s teSko¢ama u
razvoju. Uz pomo¢ razli€itih didakti¢kih i elektronickih materijala pomaZe boljem razvoju
djece te provodi razli¢ite projekte i programe. Udruga u potpunosti ukljucuje roditelje u rad

pa su tako oni zaduzeni i za pisanje projekata (Bracki pupoljci, 2024).

Prema ulogama navedenih civilnih organizacija roditelja vidljivo je kako se sve udruge
zalaZzu za optimalan razvoj djeteta i povecanje kvalitete Zivota njihovih obitelji. One pruzaju
razliCite programe, aktivnosti 1 projekte koje potiCu razvoj kognitivnih, emocionalnih 1
socijalnih sposobnosti djece s teSko¢ama u razvoju te pruzaju podrsku roditeljima u odgoju
djece kroz razlicita individualna i grupna savjetovanja, edukacije te pruzanjem njima punog

prava upravljanja Zivotom svoje djece.
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5. Zakljucak

Djeca s tesko¢ama u razvoju iziskuju mnogo brige, paznje i potpore od strane njihovih
roditelja i zajednice. Ovisno o vrsti i intenzitetu njihove teskoce, oni se kasnhije osamostaljuju
te su u stalnoj potrebi za podrskom svojih roditelja i sustava. Prvi poticatelji razvoja djece s
teSko¢ama su upravo roditelji koji moraju biti dobro educirani o na¢inima postupanja sa
svojom djecom. Istie se vaznost rane intervencije za razvoj djeteta, ali isto i za bolju
kvalitetu zivota obitelji. Programi rane intervencije usmjereni na same obitelji su dosta
ucinkovitiji od ranih intervencija usmjerenih samo na teskocu djeteta iz ¢ega se moze vidjeti

koliku vaznost nosi upravo obitelj za razvoj djeteta.

U isto vrijeme, podrska zajednice i sustava, kroz koju se i procesi rane intervencije
provode, je u velikoj mjeri potrebna roditeljima zbog velike koli¢ine stresa, upita, nejasnoca i
osjec¢aja bespomocnosti s kojima se susre¢u u odgoju svoje djece. Potreban je veliki
trud, angaziranost i posvecenost kako bi oni dosli do podrske koja im je potrebna. Iako je
sustav podrike razvijen, roditelji nailaze na poteskoée pri pronalasku iste. Skola pruza djeci
posebne i prilagodene programe koji olakSavaju obrazovanje djeci, ali 1 roditeljima znajuci da
je djeci nekakva vrsta pomo¢i pruzena. Odnos Skole i roditelja temelji se na povjerenju,
postovanju i komunikaciji te na osnovu njih potic¢e se optimalan razvoj djeteta s teSkocama u
razvoju. Suradnjom roditelja i uéitelja ili stru¢nih suradnika, izraduje se individualni plan i
program rada s obzirom na to da su znanja jednih i drugih od velike vaznosti. Ako se nakon
izlaska iz Skole, djetetovo znanje dalje ne nadograduje i potice, dijete se ne¢e moci razviti
sukladno sa svojim potencijalima. RazliCitim istrazivanjima dokazano je kako ukljucenost
roditelja u Skolske aktivnosti kroz savjetovanje sa strucnjacima i uditeljima, uistinu pomaze
djetetu u postizanju boljih Skolskih postignuca, ali i u motiviranju i stvaranju interesa za

odredene predmete.

U sustavu djeci se pruza potpora od velikog broja stru¢njaka koji zajedno s roditeljima
pruzanjem razlicitih aktivnosti koje poticu njihov razvoj, djeluju pozitivno na dijete te mu
omogucuju da se razvija adekvatno u odnosu na svoje potrebe. Zbog otezanog pronalaska
adekvatne pomo¢i 1 podrske, ali i nedovoljne educiranosti osoba u zdravstvenoj skrbi koje su
potrebne zbog upucivanja roditelja na daljnje korake nakon saznavanja dijagnoze, roditelji su
krenuli osnivati vlastite udruge koje rade na osiguranju pomo¢i djeci s teSko¢ama, kvalitete
zivota obitelji djece s teSkocama, ali i na osvjes¢ivanju okoline o pravima djece s teSkocama

u razvoju.
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Sazetak

Djeca s teSkoama u razvoju predstavljaju odgojni izazov roditeljima zbog nedovoljne
educiranosti 1 upucenosti roditelja u potrebe djece. Kako bi se djeca adekvatno razvijala,
iznimno je vazno da se djeca razvijaju u pozitivnom obiteljskom okruzju rijeSenom stresa i
zabrinutosti. Roditelji nailaze na veliki broj stresora od same reakcije na rodenje djeteta s
teSko¢ama, preko odgoja i poticanja razvoja tog djeteta do izazova koje predstavlja djetetov
polazak u Skolu koji sa sobom nosi socijalizaciju djeteta s vrSnjacima i snalazenje sa Skolskim
zadatcima. Ovisno o potrebama koje iziskuju teSkoce djeteta, Skola prilagodava program,
sadrzaj 1 metode rada te nudi djetetu pomo¢ u radu pomoénika u nastavi. Malen je broj
ustanova koje nude pomo¢ roditeljima i djeci s teSko¢ama u razvoju, dok je veci broj civilnih
organizacija koje su nastale na inicijativu roditelja djece s teSko¢ama u razvoju. Jedna od
ustanova je Centar za rehabilitaciju Zagreb, koji nudi pomo¢ stru¢ne sluzbe u kojoj svaki
struénjak ima posebnu ulogu. Isti¢e se vaznost suradnje roditelja i stru¢njaka pri ¢emu jedni
druge informiraju o napretku djeteta. Takoder, ustanove i organizacije poti¢u medusektorsku
suradnju ¢ija se vaznost isti¢e u povezivanju ustanova zdravstvene i socijalne skrbi. PodrSku
roditeljima i njihovoj djeci s teSko¢ama u razvoju pruzaju i udruge nastale pod inicijativom
roditelja pri ¢emu se kroz razliite programe, aktivnosti i projekte potice razvoj djeteta te

njegova socijalizacija u drustvu koje ga okruzuje.

Kljuéne rije¢i: djeca s teSko¢ama u razvoju, roditelji, $kola, partnerstvo, podrska

35



Summary

Children with developmental difficulties present an educational challenge for parents due to
the lack of sufficient education and awareness of their children's needs. For children to
develop adequately, it is extremely important for them to grow up in a positive family
environment free of stress and anxiety. Parents encounter many stressors from the initial
reaction to the birth of a child with difficulties, through the upbringing and encouragement of
the child's development, to the challenges posed by the child's entry into school, which
involves socializing with peers and managing school tasks. Depending on the needs arising
from the child's difficulties, the school adjusts its program, content, and working methods and
provides the child with the assistance of an educational aide. There are only a few institutions
that offer help to parents and children with developmental difficulties, while a larger number
of civil organizations have been established at the initiative of parents of children with
developmental difficulties. One such institution is the Zagreb Rehabilitation Center, which
offers assistance from a professional team where each expert has a specific role. The
importance of cooperation between parents and experts is emphasized, with both parties
informing each other about the child's progress. Institutions and organizations also encourage
intersectoral cooperation, highlighting the importance of connecting health and social care
institutions. Support for parents and their children with developmental disabilities is also
provided by associations established through the initiative of parents. These associations
encourage the development of the child and their socialization in the surrounding society
through various programs, activities, and projects.

Key words: children with developmental disabilities, parents, school, partnership, support
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