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Roditelji i porodica deteta sa ometenoscu kao
faktor uspesnosti rane intervencije

Sanja Dimoski, Vesna Radovanovi¢
Univerzitet u Beogradu - Fakultet za specijalnu edukaciju i rehabilitaciju, Srbija

Predmet istraZivanja: Rad daje pregled savremenih studija o psihosocijal-
nom funkcionisanju roditelja i porodice dece sa ometenos$éu tokom rane faze
adaptacije na ovu okolnost. U radu je dat predlog strategija, zasnovanih na
prikazanim istraZivanjima koje pruZaju podrsku porodici. Uloga roditelja
pocinje jos u kuci, ranim detekcijama razvojnih teskoéa kod deteta. Rano
mobilisanje roditelja i ukljucenost u rane intervencija ima pozitivan uticaj
na dalji tok rehabilitacije. Adaptacija roditelja na dete sa ometenoséu utice
na adaptaciju samog deteta na sopstvenu ometenost.

Metod: Metod rada je pretraga relevantnih baza podataka na osnovu kljuc-
nih reci, pregled i prikaz istraZivanja. Mnoga istraZivanja pokazuju da rodi-
telji dece sa ometenoscu prolaze kroz individualne krize (npr. povecan nivo
stresa, depresivana reagovanja). Teskoce (koje se ticu nege deteta, psiholos-
ke, socijalne, ekonomske) pogadaju funkcionisanje cele porodice.

Rezultati: Diskutovane su osobenost funkcionisanja porodice (podela brige
o detetu, prisustvo/odsustvo oba roditelja, prisustvo/odsustvo socijalne po-
drske). Navedene su i studije koje govore da nema sustinske razlike u funk-
cionisanju porodice dece sa i bez ometenosti. Istrazivanja impliciraju da
funkcionsanje roditelja i porodice nije direktna posledica ometenosti deteta
per se vec je u korelaciji sa varijablama Cije dejstvo savremena istraZivanja
proveravaju (npr. strategije prevladavanja stresa, rezilijabilnost, verovanja
i stavovi roditelja).

Zakljucak: Roditelji se smatraju neophodnim partnerima u savremeno
koncipiranom tretmanu ometenosti. U radu su prikazane strategije psiho-
loske podrske roditeljima i porodici kroz edukaciju, savetovanje i psihotera-
pijske intervencije. PredloZene strategije su proizasle iz empirijskih potvrda
navedenih u ovom radu.

Kljuéne reci: rane intervencije, deca sa ometenoscu, roditelji, porodica

Savremena istrazivanja snazno potvrduju pozitivna dejstva ranih interevencija
primenjenih kod dece koja su u riziku od zaostajanja u psihofizickom razvoju,
kao i onih kod kojih je utvrdeno zaostajanje ili neka vrsta ometenosti. Klju¢na
razlika u savremenim shvatanjima ranih intervencija, u odnosu na tradicionalne
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pristupe je usmerenost na porodicu i razvoj partnerskih odnosa izmedu roditelja
i stru¢njaka (Ljubesi¢, 2012).

Smatra se da uloga roditelja pocinje jo$ u kuci, prac¢enjem razvoja i ranim detek-
tovanjem evenutalnih teskoca tokom razvoja. Tada je uloga roditelja preventivna,
ali predstavlja neophodnu, uvodnu fazu rada koja postaje integralni deo ranih in-
tervencija, ukoliko dode do dijagnostikovanja razvojnih teskoc¢a (Dimoski, 2015).

Porodica deteta sa ometenos$¢u prolazi kroz nekoliko, psiholoski neprijatnih i
bolnih, pa i traumati¢nih faza - od sumnji u prisutnost razvojnih teskoca, preko
trazenja stru¢ne pomoci, saznavanja dijagnoze, ¢esto i u prolongiranom vremen-
skom periodu $to je za roditelje narocito stresno, pa sve do prihvatanja utvrde-
nog stanja i ukljucenja u rane intervencije. Neka istrazivanja govore da roditelji
imaju dozivljaj da su ostavljeni da se sami bore sa dijagnozom ometenosti kod
deteta i ¢itavim kompleksom osecanja koja se zbog te okolnosti javljaju (Foster,
O’Brien & McAllister, 2004; Godress, Ozgul, Owen & Foley-Evans, 2005; Pelchat
& Lefebvre, 2004).

SeniJurtsevr (Sen & Yurtsever, 2007) su rekacije roditelja na ometenost kod dete-
ta sistematizovali u: primerne reakcije ($ok, odbijanje, patnja i depresija), sekun-
darne reakcije (ose¢anje krivice, ljutnja, neodlu¢nost i stid) i tercijalne (vezane za
pregovaranje sa onima koji mogu da pomognu detetu, prihvatanje i adaptacija).
U najvecem broju slucajeva reakcije roditelja su negativne i slicne procesu zaljenja
(Blacher, 1984; Heiman, 2002). 75% roditelja se slaze da se sa vremenom njiho-
ve pocetne negativne reakcije i ose¢anja transformisu u pozitivna i optimisticka
osecanja ljubavi, srece, prihvatanja kao i snaga da se prati razvoj deteta sa ome-
teno$¢u (Warfield, Krauss, Hauser-Cram, Upshur & Shonkoft, 1999). Rano mo-
bilisanje roditelja ima pozitivan uticaj na dalji tok rehabilitacije. Cilj ranih inter-
venicija usmrenih na roditelje je podsticanje adaptacija roditelja na dete sa ome-
tenoscu, $to pozitivno uti¢e na adaptaciju samog deteta na sopstvenu ometenost.

Brojne studije izve$tavaju o jedinstvenim emocionalnim i fizickim zahtevima
koji se stavljaju pred roditelje pri podizanju deteta sa ometeno$cu (Bruce, Schultz,
Smyrnios & Schultz, 1994; Hauser-Cram, Warfield, Shonkoft & Krauss, 2001;
Shonkoft, Hauser-Cram, Krauss & Upshur, 1992; Wade, Taylor, Drotar, Stancin
& Yeates, 1996). Imati dete sa ometeno$c¢u predstavlja visok rizik po fizicko i psi-
hicko stanje roditelja (Ha, Greenberg & Seltzer, 2011).

Istrazivanja pokazuju da su psiholoske krize prisutne kod oba roditelja, mada
nalazi nisu jednoznacni. Kazak i Marvin (Kazak & Marvin, 1984) utvrduju da su
roditelji dece sa ometenos$cu izlozeni visim nivoima stresa (individualnog, brac-
nog i roditeljskog) u odnosu na one koji nemaju decu sa ometenosc¢u. Najveci broj
istrazivanja pokazuje da je optere¢enost majki u odnosu na oceve izrazitija. Pre
svega, majke su mnogo ¢es¢e od oceva one koje primarno vode racuna o detetu sa
ometenos$cu (Pelchat, Lefebvre & Perreault, 2003; Raina et al., 2005), §to je jedan
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od razloga zasto njihov radni, socijalni i emocionalni status biva pogoden u vecoj
meri.

Raina i saradnici (Raina et. al., 2005) su sistematizovali faktore koji uti¢u na nivo
stresa kod osoba koje brinu o deci sa ometenos¢u. To su: karakteristike osoba
koje puzaju brigu (starost, bra¢ni status, spsobnosti suoc¢avanja sa stresom), ka-
rakteritike onih kojima je pomo¢ upucena (npr. stepen ometenosti), istorija od-
nosa izmedu ovih osoba, socijalni faktori (drustvena podrska, pristup drustve-
nim mrezama), ekonomski faktori (socioekonomski status, mogu¢nost primanja
pomoci od institucija, zaposlenost), kao i kulturni kontekst. Sve ovo ukazuje da
se stres javlja u $irem kontekstu od onog koji ga veze usko za aktivnosti vezane za
brigu o detetu sa ometenoscu.

Nalazi studija o depresiji roditelja dece sa ometeno$cu nisu jednoznac¢na. Veliki
broj studija izvestava o viS§im nivoima depresije kod majki dece sa ometenoscu
(Breslau, Staruch & Mortimer, 1982; Blacher & Lopez 1997; Fisman, Wolf & Noh,
1989; Harris & McHale 1989; Hoare, Harris, Jackson & Kerley, 1998; Dumas,
Wolf, Fisman & Culligan 1991; Veisson 1999). Neke studije (Bitsika & Sharpley,
2004) navode ekstremne rezultate koji govore da skoro dve tre¢ine roditelja dece
sa autisticnim spektrom poremecaja imaju izrazenu klini¢ku sliku depresije.
Longitudnalna studija koja je pratila majke dece sa Daunovim sindromom, oste-
¢enjem sluha i neuroloskim o$tecenjima je pokazala znacanu povezanost izme-
du naivoa stresa kod majki i iskustva u roditeljstvu (Hanson & Hanline, 1990).
Istraziivanja izvestavaju da je nivo depresivnosti kod majki dece sa autizmom visi
nego kod kontrolne grupe (Hastings et al., 2005; Olsson & Hwang, 2001).

S druge strane, neka istrazivanja daju nalaze da depresivne rekacije nisu izra-
zenije kod roditelja dece sa ometeno$¢u (Lambrenos, Weindling, Calam & Cox,
1996). Studije u koje su bili uklju¢eni roditelji dece sa Daunovim sindromom
nisu nasli razlike u skorovima za depresiju (Van Riper, Ryff & Pridham, 1992;
Scott, Atkinson, Minton & Bowman, 1997). Studija (Gowen, Johnson-Martin,
Goldman & Appelbaum, 1989) nije utvrdila visi nivo depresivnosti i ose¢anja ro-
diteljske kompetencije u grupama majki koje imaju decu sa ometenoscu. Njihove
depresivne reakcije bile su u vezi sa te$ko¢ama vezanim za brigu o deci i kvali-
tetom porodi¢nih odnosa, $to predstavlja znacajan nalaz za keriranje programa
podrske porodici. Razlike u nalazima studija o prisustvu depersije kod roditelja
dece sa ometeno$¢u u najvecoj meri se mogu objasniti razli¢itim definisanjem
depresije i razli¢itim instrumetnima koji su bili upotrebljavani u studijama.

Novija istrazivanja proveravaju dejstvo varijabli za koje se ocekuje da su u vezi
sa psiholoskim funkcionisanjem roditelja tokom ranog razvoja detata sa ome-
teno$¢u. Mnoga istrazivanja pokazuju da je prevalencija depresivnih reagovanja
kod roditelja u korelaciji sa poblemima ponasanja kod deteta (Dumas et el., 1991;
Gray & Holden, 1992; Ireys & Silver, 1996; Sanders & Morgan, 1997 Hoare et
al., 1998). Blaker i Lopez (Blacher & Lopez, 1997) su dali nalaze da samohrane
make imaju znacajno vi$i nivo depresivnih simptoma. Studija (Smith, Oliver &
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Innocenti, 2001) izvrSena na 880 porodica dece sa razvojnim poremecajima po-
kazuje da faktori vezni za prihode, moguc¢nost provodenja vremena sa detetom i
socijalnu podr$ku imaju vise uticaja na pojavu stresa kod roditelja, nego odredni
aspekti funkcionisanja deteta. Uprkos vi$im nivoima stresa u porodicama dece
sa razvojnim poremecajima, nacini njihovog prevladavanja isti su kod rodite-
lja dece sa i bez ometenosti (Lopez, Clifford, Minnes & Ouellette-Kuntz, 2008).
Odsustvo roditeljskih pozitivnih strategija izlaZzenja na kraj sa stresom ima ne-
povoljne efekte na dete sa ometenos¢u (Hadadian & Merbler, 1996). Ovaj nalaz
daje smisao naporima da se roditeljima pruzi trening u uobic¢ajenim tehnikama
prevladavanja stresa koje mogu biti korisne od pocetka zapocinjanja saradnje sa
njima (Dimoski, 2015). Pozitivan efekat daje upuc¢ivanje na socijalnu podrsku
okoline, podrsku supruznika, prijatelja i familije (Barnett, Clements, Kaplan-
Estrin & Fialka, 2003), a uprkos procesu tugovanja moguce je da porodice dece sa
ometenos$c¢u produ i kroz proces oporavka.

Vorfild (Warfield et.al., 1999) pokazuju da se aspekti porodi¢nog okruzenja de-
tektuju kao faktori koji konzistentno uzrokuju stepen roditeljskog stresa u ranom
periodu Zivota deteta sa ometenoscu. Veca porodicna kohezija i manje negativnih
zivotnih dogadaja nezavisnih od ometenosti u vezi su sa smanjenim roditeljskim
stresom. Takode, ova studija pokazuje da 93.5% roditelja prima kombinacije ra-
zlicitih tipova stru¢ne podrske (psiholoska podrska, psihijatrijske konsultacije,
grupe podrske, socijalne sluzbe, specijalne edukatore, volonterske organizacije)
od kojih imaju razli¢ite benefite. Na taj nacin raste njihova informisanost i osecaj
da su aktivno i prakti¢no ukljuceni u situaciju §to zdruzeno moze pozitivno uti-
cati na njihovu rezilijabilnost.

Ferguson (Ferguson, 2002), autor koji sa velikom energijom brani stav da su po-
rodice dece sa ometeno$cu sli¢ne ili identi¢ne porodicama dece bez ometenos¢u u
svom zakljucku o nalazima istrazivanja navodi da postoji znacajan broj roditelja
koji navode benefite i pozitivne aspekte brige o detetu sa ometenoss¢u kao $to su:
razvoj sposobnosti suo¢avanja, porodi¢na hamonija i kohezivnosti, duhovni rast
itd. On narocito ukazuje na znacaj etnickih i kulturnih obrazaca. Studije (Green,
2007; Walsh, 2003; Kearney & Griffin, 2001; Trute & Hiebert-Murphy, 2002) po-
tvrduju da postoje i neki pozitivni aspekti i dugoro¢ni benefiti, kao $to je razvi-
janje emocionalne bilskosti medu ¢lanovima porodice, dobri odnosi sa stru¢nja-
cima, uzivanje u razli¢itim porodi¢nim aktivnostima, razvoj li¢nih kapaciteta,
narocito empati¢nosti i senzibilnosti, razvoj rezilijentnosti porodice. Navedeni
nalazi imaju snazne prakti¢ne implikacije, jer ukazuju na roditeljske potencijale
i mogucnosti celokupnih porodica koje treba iskoristiti u ranim intervencijama.

Istrazivanja impliciraju da funkcionsanje roditelja i porodice nije direktna posle-
dica ometenosti deteta per se. Nova istrazivanja treba da daju odgovore na to za-
$to neke porodice imaju izrazeniju rezilijentnost i sposobnost adaptacije na stres
od drugih. Rane intervencije koje se odnose na roditelje mogu da imaju razlicite
forme (edukativne, savetodavne, psihoterapijske), ali moraju biti usmerene i na
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okruzenje porodice deteta sa ometenos¢u s obzirom da mnogi nalazi istrazivanja
ukazuju na znacaj sredinskih varijabli.
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PARENTS AND FAMILIES OF CHILDREN WITH DISABILITY AS A FACTOR OF
SUCCESSFUL EARLY INTERVENTION

Sanja Dimoski, Vesna Radovanovi¢
University of Belgrade, Faculty of special education and rehabilitation, Serbia

Research subject: This paper reviews current studies on psychosocial functioning
of parents and families of children with disabilities during the early stages of
adaptation to this circumstance. The paper gives a strategy proposal, based on
the presented studies that provide family support. The role of parents begins
in the home, with the early detection of child’s developmental problems. Early
mobilization and involvement of parents in early interventions has a positive
impact on the further course of rehabilitation. Adaptation of the parents to the
child with a disability affects the child’s adaptation to their own disability.

Method: The method of work is an examination of relevant databases, based on
keywords, review and presentation of research. Many studies show that parents
of children with disabilities go through individual crises (e.g. increased stress
levels, depressive reactions). Difficulties (psychological, social, economic, those
related to child care) affecting the functioning of the whole family.

Results: We discussed the characteristic of functioning families (division of child
care, the presence/absence of both parents, and the presence/absence of social
support). We are also cited studies showing that there is no substantial difference
in the functioning of families with and without children with disabilities.
Studies imply that functioning of parents and families is not a direct result of
the child’s disability, but is correlated with variables whose effects are still under
the scrutiny of contemporary researches (e.g., coping strategies, resilience, beliefs
and attitudes of parents).

Conclusion: Parents are considered as essential partners in modern treatment of
disability. The paper presents the strategy of psychological support to parents
and families through education, counseling and psychotherapeutic intervention.

Key words: early intervention, children with disabilities, parents, familie
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