‘Ovo mjesto daje nam nadu i hrabrost za borbu; jer nas Zivot je upravo to - neprestana borba’
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CET O BN

"Najveca je Zalost gledati kako se obitelji s djecom s teSko¢ama u razvoju
raspadaju pa ostaje samo jedan roditelj koji brine o tom djetetui cijeli Zivot
podredi tomu, naustrb sebe i svojih potreba. Uz to, Zalosno je gledati roditelje
kako se bore sa administracijom i sustavima da bi ostvarili prava koja im
pripadaju. Prisiljeni su trositi energiju i vrijeme na stvari koje bi trebale biti
rijeSene, umjesto da se posvete djeci koja ih trebaju. NaZalost, sustav od temelja
nije dobro posloZen za djecu s teSko¢ama i njihove obitelji. Roditelji su gotovo
uvijek prepusteni sami sebi. Izuzetno je frustrirajuce znati da oni koji bi mogli
napraviti nesto, ne poduzimaju nista, a jos je teZe to reci roditeljima. Ono sto
nam preostaje je borba”, isticu Jelena Vidacek, predsjednica Udruge i njezine
suradnice

PiSe Anita Trescec

NAJCITANLJE

Kada govorimo o terapijskim i
rehabilitacijskim postupcima kod osoba s
poremecajem i spektra autizma uvijek ¢e se,
bez iznimke Cuti kako je najvaznije rana
intervencija. No to nije slu¢aj samo kod
spektra autizma, vec i za brojne druge
poteskoce djece s neurorizi¢nim faktorima.

To su: prijevremeno rodena djeca, djeca s
intrauterinim zastojem rasta, djeca's
perinatalnim ostecenjem mozga, djeca s
razli¢itim nasljednim i ste€enim bolestima

KULTURA Q

Prikazi sve §

KOLONE GLADNIH u
ZAGREBU: | apostolski
nuncij zatecen videnim na
sam Bozi¢

Covjek koji je sa 16 posao
u rat, a koji je bolestaniu
dugovima, dobio grijanje;
dug su platili dobri ljudi

Ohrabreni snagom
najljepseg krscanskog
blagdana pronadimo
povjerenje i
razumijevanje jedni za
druge

Udovicai kéer Cetiri puta
ranjavanog branitelja i
BozZi¢ do¢ekuju u hladnom
i vlaZnom podrumu

KOLONE GLADNIH u
ZAGREBU: | apostolski
nuncij zatecen videnim na
sam Bozic

LAURA KAO BULDOZER:
Remetinec ¢e biti pun
ministara i sudaca, kao sto
su i rumunjski zatvori
bili?!
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(sindromi), djecu s povecanim rizikom za
nastanak osStec¢enja-kronoloske dobi od O do
7.godine Zivota.

Upravo oni i njihove obitelji subjekti su rane
intervencije kojima je usmjereno djelovanje,
aliiideja o osnivanju Udruge za ranu
intervenciju Varazdinske Zupanije. Udruga

pociva na spoznaji da rane godine sadrze
jedinstvenu mogucnost za utjecaj na djetetov razvoj s dugoro¢nim ucincima. Odnosi se na
(re)habilitacijsku metodu koja se primjenjuje vrlo rano s ciljem oja¢avanja razvojnog ishoda.

Obitelj je u fokusu djelovanja. Osim njima Udruga nastoji biti na pomo¢ odgajateljima i uciteljima
kojima treba stru¢na pomoc¢ u radu s djecom s teSko¢ama pruzajuci timsku podrsku u vrti¢ima i
Skolama.

Danas Udruga za ranu interveciju Varazdinske Zupanije broji oko 130 ¢lanova, a djeluje od 2009. godine.

Idejna zacCetnica je logopedinja Emili Kuhar. Temeljni cilj Udruge je usmjerenost na prevenciju teskoca
odnosno njihovo ograni¢avanje na najmanju mogucéu mjeru te senzibilizacija drustvene zajednice prema
djeci s teSko¢ama u razvoju i njihovim obiteljima te njihovo potpuno ukljucivanje u sve segmente
Zivotne zajednice.

Clanovi Udruge i polaznici terapija su djeca s autizmom, PSA, ADHD-om, tesko¢ama u uéeniju,

artikulacijskim teskocama, sindromom Down, motori¢kim ostec¢enjima, teSko¢ama senzorne integracije.

Udruga radi savjetovanja, procjenu, dijagnostiku te provodi individualne ili grupne edukacijsko
rehabilitacijske i/ili logopedske tretmane.

Udruga za ranu intervenciju Varazdinske Zupanije je udruga struénjaka edukacijsko rehabilitacijskog i
logopedskog profila koji pruzaju tretmane djeci s neurorizikom i teSko¢ama u razvoju prateci njihove
razvojne miljokaze i individualne potrebe te savjetovanja i edukacije za obitelj i druge koji dolaze u
kontakt s djetetom. Od 2019. Udruga ima licencu za pruZzatelja socijalnih usluga od Ministarstva rada,
mirovinskog sustava, obitelji i socijalne politike te je postala nositelj svih aktivnosti u ranoj intervenciji
na podrudju Varazdinske Zupanije za djecu s teskocama u razvoju, roditelje, odgajatelje i stru¢njake
raznih profila.

Udruga se financira pla¢anjem provedenih tretmana, godisnjih ¢lanarina, donacija fizi¢kih i pravnih
osoba te projekata, a Grad Varazdin je 9. studenoga donio odluku o financiranju socijalne usluge rane
intervencije za djecu do 7 godina starosti s prebivaliStem na podrucju Grada Varazdina. Prema odluci
objavljenoj na sluzbenj web stranici Grad Varazdin podmirit ¢e troSkove za najvise Sest usluga za svako
dijete s podrucja Grada na temelju ispostavljenog ra¢una Udruge za ranu intervenciju Varazdinske
Zupanije.

U Udruzi su nas primile predsjednica Jelena Vidacek, tajnica Udruge Mihaela Vugrinec te
podpredsjednica Matea Marcius koje su nam progovorile o Udruzi i njezinom radu, a posebna tema
razgovora bio je poremecaj iz spektra autizma i iskustva Udruge po tom pitanju.

Kada govorimo o osobama s invaliditetom ili o djeci s teSko¢ama u razvoju najéesce €ujemo kako
socijalni sustav, kao ni onaj zdravstveni nemaju odgovarajuca rjesenja, ili barem nedovoljno dobra.
Konkretno za djecu s poteSkoc¢ama iz spektra autizma nedostaju struénjaci, malo se terapija moze
ostvariti na trosak zdravstvenog osiguranja, roditelji su prisiljeni financirati terapije bez kojih nema
napretka njihove djece... Koja prava iz socijalnog i zdravstvenog sustava djeca iz spektra autizma mogu
ostvariti?

Za sve skupine djece s teSko¢ama u razvoju nuzno je osigurati pravodobnu dijagnostiku, terapiju i

E D

Covjek koji je sa 16 posao
u rat, a koji je bolestaniu
dugovima, dobio grijanje;
dug su platili dobri ljudi

Udovicai kéer Cetiri puta
ranjavanog branitelja i
Bozi¢ do¢ekuju u hladnom
i vlaZnom podrumu
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rehabilitaciju. Od iznimne je vaznosti roditeljima ukazati na njihova zakonska prava i moguc¢nosti na
temelju Zakona o socijalnoj skrbi: status roditelja njegovatelja, pravo na naknadu za vrijeme privremene
nesposobnosti za pruZanje njege, prava iz mirovinskog osiguranja, zdravstvenog osiguranja. Prava koja
se mogu ostvariti: doplatak za pomo¢ i njegu, osobna invalidnina, rad s polovicom radnog vremena
roditelja, uveéani djecji doplatak

Savjetuje li Udruga roditelje kako da ostvare zajaméena prava? | kako su vasa iskustva po tom pitanju?

Prvo savjetovanje u Udruzi za ranu intervenciju Varazdinske Zupanije koje u timu provode edukacijski
rehabilitator i logoped za korisnike je besplatno te tom prilikom roditelji dobiju sve potrebne
informacije kojima nas struéni tim raspolaze.

Sto biste vi u praksi mijenjali, $to je najpotrebnije obiteljima koje se susrecu s autizmom?

Kad nam roditelji djece s poremecajem iz spektra autizma dolaze na savjetovanje ili su vec uklju¢eni u
tretmane u Udruzi nerijetko nam spominju nezadovoljstvo i osjecaj izgubljenosti u prvim danima
javljanja sumnje u odredena odstupanja u razvoju njihove djece i suo€avanja s dijagnozom - ¢esto im se
sugerira da su odstupanja koja su primijetili samo individualne razlike i da pri¢ekaju s trazenjem
podrske jer ¢e dijete to sigurno s vremenom savladati. Kada se ipak uspostavi da su kod djeteta prisutne
teskoce, roditelji su prepusteni sami sebi- sami trebaju pronaci mjesto na kojem se postavlja dijagnoza,
sami traZe mjesta na kojima mogu dobiti savjetodavnu podrsku i terapiju za svoje dijete.

Cak i kada budu dio sustava éesto izostane pomo¢ u razdoblju tranzicije- npr. kod prelaska iz vrti¢au
osnovnu $kolu. Posebno gorak okus u ustima ostavlja kad je bliska okolina obitelji nepodrzavajuca, jer
poremecaje iz spektra autizma, ali i sve druge teskoce, i dalje prati stigma. Rana detekcija, podrska
zajednice, povezanost u sustavu zdravstva, socijalne skrbi, odgoja i obrazovanja te dostupnost
informacija i usluga ono je sto obitelji djeteta s teSko¢ama u razvoju najvise treba, ne samo u ranoj dobi,
vec tijekom cijelog djetetovog odrastanja. Sretni smo Sto prepoznajemo sve veéu angaziranost
pedijatara i neuropedijatara u procesu otkrivanja i upucivanja teskoca, kao i odgojno-obrazovnih
djelatnika u sustavu predskolskog odgoja i obrazovanja.

Kada govorimo o ranoj intervenciji, koliko ona zapravo uspijeva, s ovako posloZenim sustavom
dijagnostike i ostvarivanja prava, biti rana intervencija?

Rana intervencija ukljucuje ili bi barem trebala uklju¢ivati mnoge struénjake - logopede, edukacijske
rehabilitatore, psihologe, fizioterapeute- kojima je cilj djelovanje na sva razvojna podrucja djeteta.
Postupci svih terapeuta trebali bi se ispreplitati i biti usuglaseni kako bi djetetov napredak brze iSao u
Zeljenom smjeru, sto je Cesto gotovo pa “nemoguca misija” jer mnoge udruge i zajednice u kojima se
pruza usluga rane intervencije nemaju sve kadrovske, prostorne i materijalne uvjete, stoga je i teze
ostvariti komunikaciju izmedu stru¢njaka u Cije je terapije dijete uklju¢eno. Danasnji mjerni instrumenti
za otkrivanje teskoca precizniji su nego ikada pa detektiraju i najmanja odstupanja u razvoju, no za
mnogo od njih potrebno je proci sloZzene edukacije sa zahtjevnim preduvjetima (npr. barem 5 godina
radnog staza, edukacije i usavrsavanja koja prethode ciljanoj edukaciji, edukacije u nekoliko obveznih
modula) $to nam, kao deficitarnoj struci, otezava i usporava proces dijagnostike. U ovakvim uvjetima
rana intervencija je rana intervencija upravo zahvaljuju¢i bezuvjetnom trudu i angazmanu te
kontinuiranom ucenju stru¢njaka koji rade s djecom i njihovim obiteljima.

U kojoj dobi vam najéesce dolaze korisnici?

Unato¢ svim tesko¢ama koje prate ukljucivanje obitelji u uslugu rane intervencije, uo¢avamo da nam
dolazi sve vise i vise djece u prvoj i drugoj godini Zivota, sto nas u jednu ruku posebno raduje jer sto ih
prije ukljuimo u neposredni rad to su vece Sanse za ostvarivanje i otkrivanje maksimalnog napretka i
kapaciteta. Mozak se razvija od rodenja do odrasle dobi, no upravo do 7 godina zZivota postoje kriti¢ni
periodi tj. razdoblja razvoja u kojima se pojedine komunikacijske, govorno-jezi¢ne, spoznajne,
motoricke, senzoriCke vjestine najlakse oblikuju, ovladavaju i (re)habilitiraju. Ipak, trenutno brojimo
najvise djece u dobi od 3 godine pa nadalje sve do djece u godini prije polaska u skolu.

1z vaseg iskustva, kako funkcionira uklju¢ivanje djece s autizmom u odgojno obrazovne ustanove,
vrtice, kasnije u skolu? Koji su najveci izazovi?

Kao $to smo vec rekli, najveci izazovi prilikom tranzicije (prelazak iz vrtica u Skolu, iz ustanove u
ustanovu radi ostvarivanja tretmana) jesu neusuglasenosti i nedostatak komunikacije izmedu sustava.
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Roditelji i dijete trebaju kod svakog tog prijelaza krenuti ispoCetka - traziti misljenja, dokumentaciju,
ocCitovanja, vjestacenja, $to je izrazito iscrpljujuce i za dijete i za njih same. Uz to, mnoge odgojno-
obrazovne ustanove ne posjeduju kadar koji je specijaliziran za rad s djecom s teSko¢ama u razvoju,
stoga brigu o njima preuzimaju nestru¢ne osobe kojima ne nedostaje motivacije i volje za rad ve¢
strucnih znanja i primjerene podrske od strane sustava. Nepozeljna ometaju¢a ponasanja, prehrambene
navike, specifi¢nosti dnevne rutine, obrada senzorickih informacija koja odstupa od tipi¢nih... samo su
neki ¢imbenici koji oteZavaju, a Cesto i plase osobe koje nisu upuéene u rad s djecom s posebnim
odgojno-obrazovnim potrebama. Kod populacije djece s tesko¢ama vise je nego kod djece tipi¢nog
razvojaizrazen strah od novog i nepoznatog, teZe se adaptiraju na nove situacije i osobe te se
povremeno jave i teSkoce samoregulacije te teSkoce u komunikaciji. U ovom slu€aju uistinu vrijedi ona
poslovica “Strpljen, spasen!”- blag pristup, dosljednost, ostvarivanje suradni¢kih odnosa s roditeljima
djetetai struénjacima opusta dijete i uvelike olak$ava prilagodbu u nepoznatim i novim situacijama.

Vjerujem da raditi s djecom s autizmom zahtjeva visoku razinu motivacije i ljubavi prema tom pozivu.
Kako se vi osobno nosite s izazovima i potesko¢ama na koje nailazite?

Rad s djecom sa svim vrstama i stupnjevima teskoca svakako je izazovan, u nekim trenucima mozdai
vise nego Sto smo ocekivale kada smo upisivale fakultete ili odabirale ovaj poziv. Svatko od nas se
drugacije nosi s izazovima i poteskocama. Ponekad se javljaju osjecaji ljutnje, frustracije, nemoci i
Zalosti. S druge strane zna se javiti inat koji nas tjera dalje i ne da nam da odustanemo, posebice kada
znamo da se borimo za djecu i njihove obitelji. Ono Sto najvise pomaze je timski rad, odnosno, osjecaj da
znate da su pored i uz vas kolegice, prijateljice koje ¢e vas saslusati, razumjeti, dati dobar i koristan
savjet ili samo vam dati priliku da se “ispusete”. Velika je prednost kada radite s kolegicama koje imaju
vise iskustva i znanja i koje su uklju¢ene u razli¢ite sustave pa se informacije i savjeti medusobno lakse
dijele.

Kako se nosite sa osjecajima nemoci pred sustavom, a ponekad i pred osobama koje ne razumiju a
odgovorne su za djecu s autizmom, za njihovo ukljuéivanje u zajednicu, za njihovo pravo na
obrazovanje...

NaZalost, sustav od samih temelja nije dobro poslozen za djecu s teSkocama i njihove obitelji. Roditelji
su gotovo uvijek prepusteni sami sebi. Razli€iti sustavi; zdravstveni, predskolski, obrazovni, nisu
medusobno povezani i na taj se nacin tjera roditelje da se sami snalaze, da prolaze odredene etape
terapije i rehabilitacije nekoliko puta, nazalost, da i gube vrijeme ¢ekajuci na red. Svakako je izuzetno
frustrirajuce znati da oni koji bi mogli napraviti nesto, ne poduzimaju nista, a jos je teZe to reci
roditeljima. Ono $to nam preostaje, a $to, vijerujem, i radimo svi mi koji smo na bilo koji nac¢in uklju¢eni
u Zivote obitelji s djecom s teSkoc¢ama je borba. Trazenje alternativa, istrazivanje svih mogucnosti,
traZenje savjeta i opcija, biti “most” izmedu roditelja i svih sustava koje moraju proci je jedino sto nam
preostaje. Nazalost, ljutnja i frustracija ne¢e nikome pomoci i smiju trajati vrlo kratko. Nakon toga
nastaviti se boriti na iste nacine, jer, nazalost, ne izgleda kao da ¢e u skorije vrijeme doci do vecih
promjena u ovom podrudju.

Kako se nosite s osjecajima nemoci kada izostane o¢ekivani napredak i ishod terapije?

Kao terapeutima zadaca nam je odredivati kratkoro¢ne i dugorocne ciljeve u terapiji. Oni su ovisni o
djetetovom statusu, njegovim moguénostima i razvoju. Moramo biti veoma oprezni u odredivanju tih
ciljeva, ne samo zbog nas, vec i zbog roditelja. Naravno da se ti ciljevi ponekad ne ostvare onako kako
bismo mi htjeliili u vrijeme kada bismo htjeli, ali je onda na nama odgovornost da te ciljeve ponovo
razmotrimo i promijenimo tako da budu ostvarivi za dijete, roditelje i nas. U ranoj intervenciji vrijeme
nam je jako bitno, to je kriti¢ni period u kojem dijete najvise uci, tako da nemamo vremena Zalovati ili
biti ljuti. Moramo traziti druge nacine kako pomoci djetetu da se razvija i ostvaruje svoj potencijal.
Ponekad se u terapiji dogodi vrijeme stagnacije. To je period u kojem imate osjecaj da radite isto ilii vise
nego ranije s djetetom, ali nema vidljivih pomaka i tada zna biti tesko. Ipak, €esto nakon vremena
stagnacije rezultati postanu vidljivi i dijete po¢ne pokazivati sve ono sto je “upijalo” u proteklom
periodu, ali je tek sada zrelo da to pokaze. To su onda jako dobri trenuci. Svakako treba biti optimisti¢an
i “gurati” dalje. U ovom poslu odustajanje nije opcija.

Koje su vama osobno najvece Zalosti i najvece radosti vaseg rada?

Najvece su radosti svaki, pa i najmanji pomaci u djetetovom razvoju. Osjecaj srece kada vidite da dijete s
kojim radite mjesecima pocinje koristiti naucene stvari je neprocjenjiv. Uz to, zadovoljstvo roditelja je
veliki motivator i kada vidite koliko pojedini roditelji mogu biti uporni da njihovo dijete uspije, ne
preostaje vam drugo nego biti im podrska, slusati ih i davati sve od sebe da se ostvariisto. Najvece su
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Zalosti pojedine obiteljske situacije. Ponekad obitelji s djecom s teSko¢ama u razvoju se raspadaju pa
ostaje samo jedan roditelj koji brine o tom djetetu i cijeli Zivot podredi tomu da mu pomogne, naustrb
sebe i svojih potreba. Uz to, najveca je zalosti gledati roditelje kako se bore sa administracijom i
sustavima da bi ostvarili prava koja im pripadaju. Prisiljeni su trositi energiju i vrijeme na stvari koje bi
trebale biti rijeSene od drugih strana, umjesto da se posvete svojoj djeci koja ih trebaju.

Koje su najvece Zalosti i najvece radosti vase Udruge?

Najvece radosti Udruge su bas svi ¢lanovi koji ¢ine nasu Udrugu: djeca s razli¢itim teSkoc¢ama, njihova
braca i sestre, roditelji, ljudi koji pomazu da Udruga funkcionira na bilo koji nacin (pravno, financijski,...)
i sve nase logopedinje i edukacijske rehabilitatorice. lako smo se u zadnje vrijeme broj¢ano nesto
smanjili, jos nas uvijek ima dovoljno da Udruga opstaje i pruza sve usluge koje su potrebne njenim
¢lanovima. Najvece zalosti su nedovoljno interesa od strane Sire zajednice da prepoznanasrad i da
pomogne obiteljima koje trebaju nase usluge. Svjesni smo toga da svi ljudi imaju svoje probleme, ali
smatramo kako bismo se svi trebali vise angaZirati i pomoci na kakve god na¢ine moZzemo. Pritom
mislim na sve, od ljudi na vodecim i ¢elnim pozicijama, na potencijalne sponzore pa do svih nas ostalih
koji mozemo pomodi s idejama i prijedlozima. Ipak, moramo priznati kako su se u zadnje vrijemeiu
ovom podruéju stvari pogele mijenjati na bolje i kako dobivamo veé¢u podrsku Grada i Zupanije nego
smo to dobivali nedavno.

Clanak je napisan uz financijsku potporu Agencije za elektroniéke medije temeljem Programa
ugovaranja novinarskih radova u elektronickim publikacijama.

Foto: Privatni arhiv

Udruga za ranu intervenciju Jelena Vidacek poremecaji iz spektra autizma

rana intervencija djeca s teSko¢ama
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