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SAZETAK

Osobe oboljele od rijetkih sindroma kao i njihove obitelji kroz zivot se suocavaju s
nedostatkom znanstvenog znanja medicinskog osoblja, socijalnim posljedicama, financijskim
poteskotama 1 mnogim drugim te su kroz zivot marginalizirane, kako psiholoski tako i
ekonomski, socijalno i kulturno ranjive.

Cilj ovog diplomskog rada bio je prikazati neka teorijska saznanja o Goldenhar
sindromu i analizirati elemente otpornosti obitelji za nosenje sa stresorima koje donosi 0dgoj
djeteta s Goldenhar sindromom, njihovim izazovima s kojima se svakodnevno susre¢u kao i s
ostvarenom podr§kom od strane obitelji, prijatelja, stru¢nih sluzbi. Provedeno je kvalitativno
istrazivanje. U istraZivanju je obavljeno pet intervjua, s dvjema majkama koje imaju djecu s
Goldenhar sindromom te s edukacijskim rehabilitatorom, logopedinjom i geneti¢arkom koje
su radile s obiteljima. Takoder je dobiven pisani osvrt odgajateljice kod koje je boravila

djevojcica u skupini 1 psihologinje koja je s djevoj€icom radila procjenu za Skolu.

Prema rezultatima istrazivanja utvrdeno je da sudionici istrazivanja navode manjak
stru¢ne pomo¢i od strane zdravstvenih djelatnika, isto kao 1 izostanak podrSke 1 psiholoske
pomoci U trenucima kada je to obitelji i oboljelima potrebno, a to je kroz ¢itav zivot. Dobiveni
rezultati ukazuju na manjak istrazivanja na tom podrucju u Republici Hrvatskoj i na vaznost
cjelozivotnog obrazovanja zdravstvenih djelatnika 1 upoznavanje Sire javnosti o problematici

kako bi se pomoglo obiteljima koji imaju djecu s rijetkim sindromima.

Kljuéne rijeci: Goldenhar sindrom, izvori stresa, otpornost, roditelji djece s teSkocama u
razvoju
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ABSTRACT

People suffering from rare syndromes as well as their families face the lack of scientific
knowledge of medical staff, social consequences, financial difficulties and many others
throughout their lives and are marginalized, both psychologically and economically, socially

and culturally vulnerable.

The aim of this thesis was to present some theoretical knowledge about Goldenhar syndrome
and to analyze the elements of the family's resilience to cope with the stressors of raising a
child with Goldenhar syndrome, their challenges that they face every day, as well as the support
they receive from family, friends, and professional services. A qualitative research was
conducted. In the research, five interviews were conducted, with two mothers who have
children with Goldenhar syndrome and with an educational rehabilitator, a speech therapist and
a geneticist who worked with the families. We also received a written review of the educator
with whom the girl stayed in the group and of the psychologist who did the assessment for the
school with the girl. According to the results of the research, it was determined that the research
participants report a lack of professional help from health professionals, as well as the absence
of support and psychological help at times when the family and the patient need it, and this is
throughout their entire lives. The obtained results indicate the lack of research in this area in
the Republic of Croatia and the importance of lifelong education of health professionals and
familiarizing the general public with the problem in order to help families who have children

with rare syndrome

Key words: Goldenhar syndrome, sources of stress, resilience, parents of children with
developmental disabilities
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1. UVOD | CILJ RADA

Obzirom na poznanstvo s obiteljima koje imaju djecu s Goldenhar sindromom, autorica
ovog rada upoznata je s problemima s kojima se jo$ uvijek susrecu te je zeljela ovim radom
prosiriti vlastito znanje, ali takoder i upoznati §iru javnost o samom sindromu i problemima
koje on nosi sa sobom te tako pomoc¢i obiteljima koje imaju djecu s nekim drugim rijetkim

sindromima.

Cilj ovog diplomskog rada jest prikazati neka teorijska saznanja o Goldenhar sindromu
i analizirati elemente otpornosti obitelji za noSenje sa stresorima koje donosi odgoj djeteta s
Goldenhar sindromom, njihovim izazovima s kojima se svakodnevno susre¢u kao i s
ostvarenom podr§kom od strane obitelji, prijatelja i stru¢nih sluzbi. Metoda kojom ¢ée se

pokusati realizirati navedeni cilj je kvalitativha metodologija studije slu¢aja.
S ciljem $to detaljnijeg prikaza slucaja, postavljena su sljedeca istrazivacka pitanja:

1) Jesu li roditelji imali pomo¢ u no$enju sa stresom prilikom odgajanja djeteta s Goldenhar

sindromom?

2) Kakva je podrska obitelji u Hrvatskoj obzirom na rijetkost Goldenhar sindroma?
3) Kako obitelj funkcionira i gradi otpornost?

4) Koje su preporuke i promjene u buduénosti potrebne ?

U sklopu koncepta drustveno korisnog ucenja, kvalitativnom metodom studije slucaja
prikupit ¢e se i analizirati podaci o elementima otpornosti obitelji za noSenje sa stresorima koje
donosi odgoj djeteta s Goldenhar sindromom. Uklju¢ivanjem u Udrugu za podrsku obitelji s
Goldenhar sindromom, koja pruza pomo¢ u zajednici roditeljima i $iroj obitelji djeteta provest
¢e se intervju s dvije obitelji i sa sustru¢njacima koji su radili s djecom u sustavu predskolskog

odgoja i izvan njega.

Zbog specifi¢nosti same teme i prijateljske bliskosti s ispitanicima te za prikupljanje
veceg dijela podataka, odabran je polu-strukturirani intervju. Polustrukturirani intervju je na¢in
na koji ispitiva¢ priprema sadrzaj i unaprijed planirana pitanja te njihov redoslijed u skladu sa
svrhom ispitivanja (Hajncl, 2018). Upravo se tim intervjuom omogucuje ispitaniku da izrazi

svoje miSljenje i stajaliSte vezano uz samu temu kako bi u razgovoru govorio o svojim



osjecajima i iskustvima. Razlika izmedu polustrukturiranog i strukturiranog intervjua je u
fleksibilnosti koja se iskazuje prilikom razgovora kada istraziva¢ ne prekida sudionika u tijeku
odgovaranja na pitanje te sudionik spontano iznosi podatke koji povecavaju valjanost intervjua
(Hajncl, 2018).

U kvalitativnim istrazivanjima predmet istrazivanja je ugraden u istrazivacki proces te
ga je stoga najbolje razumjeti kroz perspektivu koja polazi od istrazivaca, teorijskih paradigmi,
metodi i analizi empirijskog materijala, do umijeca interpretacije (Halmi, 2013). Metodologija
u kvalitativnim istrazivanjima proucava glavne aktere u povijesnom i socijalnom kontekstu,
interpretiraju¢i smisao njihovih radnji i iskustava koriste¢i Citav niz metoda i tehnika za
prikupljanje podataka. Metode u kvalitativnim istrazivanjima Milas (2005) dijeli na tri Sire
metode: intervju, opazanje i na nenametljive istrazivacke metode. Kvalitativna istrazivanja
razvila su se u znanstvenim disciplinama i drustveno-humanisti¢ckim znanostima u kojima ima

veliki raspon planova i ciljeva istrazivanja (Halmi, 2013).

Prilikom opisivanja nekog problema u cijelosti, fokusiraju¢i se na sam problem,
odredujudi jasne granice u kojima se problem opisuje, studija slucaja je idealna strategija u
kojoj je moguce opisati cjelovitost problema (Brajdi¢ Vukovi¢ i sur., 2021). Milas (2005) isti¢e
da se studijom sluc¢aja podrobnije opisuju zanimljivi slu¢ajevi iz prakse, proucavaju fenomeni
u prirodnom okruzenju, nastoje¢i im dati smisao. Temelje se na osobnim iskustvima,
pojedinac¢nim ili skupnim intervjuima, opaZanjima aktera, analizi dokumentacije kojima se
opisuju trenuci koji su znacajni za svakodnevicu pojedinca. Studijom slucaja daje se primjer
stvarnih ljudi u isto tako stvarnim situacijama kako bi se omogucilo Citateljima da bolje
razumiju ideje nego §to bi ih razumjeli prezentiranjem apstraktnih teorija ili nacela (Cohen i

sur., 2007).



2. BIOPSIHOSOCIJALNI PROFIL DJETETA | OBITELJI

Prvi sudionik istrazivanja je djevojéica i drugo je dijete u obitelji, rodena je 2014.godine
s Goldenhar sindromom. Roditelji djevojCice su u radnom odnosu, djevojCica ima i starijeg
brata koji je urednog psiho - fizi¢kog razvoja. Podaci iz anamneze prikupljeni su temeljem
medicinske dokumentacije i razgovora s majkom djevojéice (medicinska dokumentacija u
prilogu). Trudno¢a majke bila je redovito kontrolirana, opterecena gestacijskim dijabetesom.
Porod je nastupio u 37. tjednu prirodnim putem. Pri porodu je primije¢ena hipoplasti¢na
mandibula desno i nerazvijena desna uska te se posumnjalo na Goldenhar sindrom. Nakon
poroda djevojéici su se pojavili problemi sa disanjem, sisanjem i gutanjem te postepeno i sa
zvakanjem. Djevojcica je polazila vrti¢, gdje je bila jako dobro prihvaéena i dobro je
funkcionirala u okolini. Prelazak iz vrtica u $kolu prosao je bez ikakvih problema, a veliku
ulogu u tome imale su njene odgajateljice, uiteljice, pedagog i ravnateljica u $koli. Roditelji
djevojcice razgovarali su s roditeljima iz razreda kako djeci pribliziti njeno stanje, §to je svima
pomoglo u razgovoru sa svojom djecom. Djevojcica je drustvena i dobro socijalizirana, vesela

je i otvorena.

Drugi sudionik istrazivanja je djecak, drugo je dijete u obitelji, roden 2015. godine S
Goldenhar sindromom. Roditelji djecaka su u radnom odnosu, djecak ima i starijeg brata i baku
koja Zivi u zajednickom kucanstvu. Podaci iz anamneze prikupljeni su temeljem medicinske
dokumentacije koja je u prilogu. Djecak je roden iz majCine, redovito kontrolirane uredne
trudnoce kao nedostaSce. UCinjena je rana amniocenteza, kariogram je bio uredan muski. Po
porodu su uoéene malformacijske stigme u okviru Goldenharovog sindroma (hipoplazije lijeve
uske, aplazija vanjskog slusnog hodnika lijevo, kozni privjesci preaurikularno obostrano,
hipoplazija mandibule lijevo, subluksacija i nestabilnost mandibulotemporalnog zgloba lijevo,
hipoplazija jezika lijevo, retromikrognatija, lipodermoid donjeg kapka desnog oka,
lipodermoid lijevog oka). Dijete je hranjeno na dudu izdojenim maj¢inim mlijekom. Zbog
anatomskih ogranicenja bilo je poteSkoca s hranjenjem koje su roditelji savladali. Dijete je
prestalo disati prilikom premjestaja u drugu bolnicku ustanovu te je intubirano tubusom 1
ventilirano uz vanjsku masazu srca i nakon Sest do sedam minuta doslo je do samostalnog
disanja 1 oporavka sr¢ane akcije. Nakon niz pretraga i pregleda dijete je pusteno kuci. Djecak
je upisan u djecji vrti¢ te je redovno pohadao ustanovu uz vanjskog logopeda. Trenutno pohada

Skolu u kojoj je takoder dobro primljen i uspjesSno prati nastavne cjeline.



3. TEORIJSKI OKVIR

Roditeljska uloga je vrlo vazna i jedna je od najzahtjevnijih uloga u Zivotu pojedinca.
Kroz djetetovo odrastanje utjecaj okoline ima svoj uc¢inak ali najvazniji je utjecaj obitelji koja
bi trebala biti prisutna kroz ¢itav djetetov zivot. Upravo zbog toga obitelj treba biti temelj za
razvijanje djetetove cjelokupne licnosti. Medutim, ukoliko se dijete rodi s odredenim
teSkocama, tada socijalne, ekonomske i druge okolnosti mogu bitno utjecati na obitelj i njihov
dozivljaj kvalitete zivota. Nacin na koji ¢e se obitelj nositi i graditi otpornost ovisi 0 njezinoj
sposobnosti prihvacanja novonastalim situacijama i nosenju sa stresorima koje donosi odgoj

djeteta s teSkoama u razvoju.

3.1.Goldenhar sindrom

U Europskoj uniji 30 milijuna osoba boluje od rijetkih bolesti (Ministarstvo zdravstva,
2015) dok u Republici Hrvatskoj ima oko 150. 000 oboljelih od neke rijetke bolesti, iako
podatak nije sa sigurnos¢u tocan zbog nedovoljnog pracenja i jer vecina bolesti jo§ uvijek nije
prepoznata. Medi¢ i sur. ( 2013) navode da se prema podacima EU-a rijetkom bolesti smatra

ona koja ima ucestalost od 1 pojedinca na 2. 000 ljudi u nekoj populaciji $to moze biti i rjede.

Sindrom (gr¢.syndrome) bi oznacavao skup vise sindroma koji se javljaju zajedno te time
ugrozavaju psihicko i fizicko stanje oboljele osobe. Naziv sindroma se obi¢no dobiva po 0sobi
koja je taj sindrom otkrila i zabiljezila. Razlika od bolesti i sindroma je to, §to se kod sindroma

najcesce ne zna Sto je dovelo do sjedinjenja simptoma (Zuckerman, 2016).

., Prihvacanje zadanih ili stecenih nedostataka, borba da ih se previada, nadomjesti velika
je covjekova pobjeda. Najveca pobjeda uopce! Biti drukciji od drugih ne znaci biti inferioran.
Naprotiv, razlicitost je izazov da se borimo jace i postojanije od drugih...

(Zuckerman, 2016:11).

Goldenhar sindrom je vrlo rijetko stanje koje je prisutno od samog rodenja. Goldenhar
sindrom prvi je dokumentirao 1952. Maurice Goldenhar, oftalmolog i lije¢nik opée prakse po
kojem je sindrom 1 dobio ime. Etiologija ove rijetke bolesti jo§ uvijek je nedovoljno istrazena
1 nije u potpunosti razjasSnjena, genetski je varijabilna 1 uzrokovana je nejasnim razlozima.

Gorlin je 1963. godine predlagao naziv okulo-aurikulo-vertebralna displazija (OAVS) za to
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stanje i uveo vertebralne anomalije kao znakove tog sindroma (National Library of Medicine,
2014).

Najveca populacijska studija do sada tijekom 20 godina istrazivanja ukljucivala je dojencad
s dijagnozom okulo-aurikulo-vertebralnog spektra, u 16 europskih zemalja. Od ukupno 355
dojencadi koji su imali okulo-aurikulo-vertebralni spektar njih 95,8% je Zivorodenih, 0,8%
fetalnih smrti, 3,4% prekida trudnoée zbog fetalne anomalije i 1,5% neonatalne smrti. U 18,9
% prilikom prenatalnog pregleda otkrivene su anomalije povezane s okulo-aurikulo-
vertebralnim spektrom, dok je 69,7% dijagnosticirano prilikom rodenja, 3,9% primijeceno je u
prvom tjednu Zivota te 6,1% unutar prve godine djetetovog Zivota. lako su uzroci okulo-
aurikulo-vertebralnog spektra jo$ uvijek nepoznati, kao ¢imbenici rizika u studiji se navodi da
je ¢esce primijeceno medu djecom ¢iji su se roditelji podvrgli potpomognutom oplodnjom te
kod majki koje su imale dijabetes i kod blizanackih trudnoca. ZabiljeZene su klini¢ke znacajke
poput prijevremenog poroda, niske porodajne tezine u dojencadi s okulo-aurikulo-vertebralnim

spektrom ( Bari$ic¢ i sur. 2014) .

Struénjaci procjenjuju da se incidencija Goldenhar sindroma javlja izmedu 1 od 3500 i 1
od 25000 beba koje se radaju s tim stanjem. Javlja se zbog promjene u kromosomu ali jos
uvijek do sada nije poznato Sto uzrokuje tu promjenu (Cleveland clinic)

(https://my.clevelandclinic.org/health/diseases/22808-goldenhar-syndrome). Goldenhar

sindrom Kkarakterizira se kao abnormalni razvoj oka, benigne ciste na oku ili unutar oka,
infekcija suzne vrecice ili suznog kanala, razvojne abnormalnosti uha, izboc¢ine, udubljenja ili
usne markice uocene na uhu ili kraj uha, asimetrija ¢eljusti ili jagodi¢nih kostiju. Nerazvijenost
celjusti 1 jagodicnih kostiju na licu te anomalija oka 1 uha dovodi do karakteristi¢nih crta lica
koja imaju djeca sa Goldenhar sindromom. Kod osoba s Goldenhar sindromom takoder se
javljaju deformiteti kraljeznice i prsnog kosa, kraljesci ili rebra koja nisu u potpunosti
oblikovana, nedostaju ili su abnormalno srasli. Obzirom na anomalije kraljeznice dolazi i do

pluénih  poremecaja  (https://www.chop.edu/conditions-diseases/goldenhar-syndrome).

Dijagnozu Goldenhar sindroma moguce je ustanoviti u prenatalnom stadiju ranim
transvaginalnim ultrazvukom te u neonatalnoj fazi koriStenjem razli¢itih laboratorijskih
testova, klinickom procjenom kroz razne oftamoloSke, slusne ili neuroloske preglede (Medina
i sur., 2004). Osobe rodene s Goldenhar sindromom imaju normalan zivot uz medicinske
intervencije i periodi¢ne preglede tokom zivota. LijeCenje Goldenhar sindroma ovisi o stupnju

zahvacenosti anomalija i dobi pacijenta. Lije¢enje moze ukljucivati razne operacije kroz cijeli
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zivot. Operacijom se ispravljaju sr¢ane mane, prohodnost di$nih puteva, rascjep usne ili nepca,
problemi s kraljeZznicom. Govornom terapijom mogu se poboljsati jezi¢ne i komunikacijske
vjestine, slusni implantati mogu pomoc¢i da osobe bolje ¢uju, naocale ili operacija oka pomazu
poboljsanju vida, takoder 1 raznim estetskim operacijama tokom zivota kojima se dobiva

simetri¢nost lica (https://my.clevelandclinic.org/health/diseases/22808-goldenhar-syndrome).

Rano otkrivanje i pravodobno lijecenje uz psihosocijalnu podr§ku mogu poboljsati kvalitetu

zivota oboljelih i njihovih obitelji.

Rijetke bolesti iscrpljuju psiholoske kapacitete oboljelih pa tako nerijetko ostavljaju traga
i na svim ¢lanovima obitelji koji se suofavaju s psihi¢kim tegobama, o0Sje¢ajem tuge,
anksioznosti 1 depresivnih stanja (Hrvatski savez za rijetke bolesti, 2020). Za mnoge bolesti jo$
uvijek nema dovoljno znanja ni znanstvenog iskustva pa se te osobe kao i ¢lanovi oboljelih
osoba suocavaju s brojnim izazovima i teSko¢ama koje znatno utjeu na njihov Zivot. TraZzenje
informacija putem zdravstvenog sustava, ekonomskih izazova, druStvene izolacije i
stigmatizacije, nedostatak razumijevanja i izostanak podrske, dovodi do smanjivanja kvalitete

zivota kod ljudi koji u svom obiteljskom okruzenju imaju osobu s rijetkom bolescu.

3.2. Otpornost

Svaki Covjek u Zivotu nailazi na razne prepreke, probleme, izazove i svaka se osoba
suocava sa stresom na svoj nacin. Izvor stresa mogu biti razni ¢imbenici od obiteljskih
problema, financijskih, partnerskih, zdravstvenih teSkoca, gubitka bliske osobe 1 dr.
Medunarodni projekt otpornosti (IRP) proucava otpornost s ciljem razvijanja na¢ina kako se
uc¢inkovito nositi s nedacama s kojima se ljudi suoc¢avaju. Prvo se otpornost javlja u prirodnim
znanostima te se zatim proSiruje 1 na drustvene znanosti. Rutter (1987) medu prvima definira
otpornost kao niz zastitnih faktora koji omoguc¢uju ¢ovjekov odgovor na neku od opasnosti iz
okoline. Feri¢ i sur., (2016) otpornost definiraju kao koncept koji otvara prozor osnaZivanju
obitelji kako bi se suocili sa zivotnim neda¢ama na Sto pozitivniji nacin. Takoder naglasavaju
da nedostaju istrazivanja otpornosti cjelokupnog obiteljskog sustava. U Republici Hrvatskoj
istrazivanja su se uglavnom vodila na komponente otpornosti koja su proucavali iz perspektive

pojedinca.


(https:/my.clevelandclinic.org/health/diseases/22808-goldenhar-syndrome

3.3. Roditelji djece s teSko¢ama u razvoju

Biti roditelj je iskustvo zajednicko vecini ljudi te vrlo znacajno u zivotu svakog
pojedinca. IScekivanje i rodenje djeteta predstavlja radostan i poseban trenutak za svakog
roditelja, ostvarenje njihovih potencijalnih Zelja i planova s djetetom. Roditelji koji se prilikom
dijagnoze suoce s narusenim razvojem i zdravljem svog djeteta suoCavaju se sa stresom,
brigama, oCajem te s mnostvom pitanja i vrlo tesko prihvacaju ¢injenicu da njihovo dijete ima
tesko¢e u razvoju (Dizdarevic i sur., 2017). Nacin na koji ¢e se obitelj prilagoditi novim
okolnostima ovisi 0 nizu ¢imbenika. Istrazivanjem Cvitkovi¢ i sur., (2013) utvrdeno je da su
dimenzije u podrucju sustava vrijednosti povezane s ukupnom kvalitetom i1 zadovoljstvom
Zivota obitelji u kojima su djeca s teSko¢ama u razvoju te da povezanost ovisi o vrsti teSkoce
kod djeteta.

Dijagnoza (gré.diagnosis) bi znacila utvrdivanje bolesti na samom pregledu bolesnika,
otkrivanje primarne teskoée u razvoju djeteta ili utjecajnih teSkoéa (Zuckerman, 2016). U
trenutku postavljanja dijagnoze djeteta kod roditelja se javlja kriza pri kojoj se nacin njihova
ponasanja mora brzo i znatno promijeniti. Roditelji taj trenutak opisuju kao stanje Soka,
obamrlosti ili konfuzije u kojem nisu u stanju shvatiti §to im se govori jer im se u glavama vrte
razli¢ite misli, mnostvo pitanja i slika (Hilton, 1998).

Roditelji prilikom saznanja dijagnoze preispituju moguc¢nost da je doslo do pogreske
pedijatra, raspravljaju s najblizim osobama, traze drugo misljenje, struénjake, neki roditelji
pokusavaju s alternativnom medicinom, neki tragaju za novim informacijama i u drugim
zemljama pokusavaju pronaci lijek za svoje dijete (Hilton, 1998). Bespomocnost, krivnja,
depresivnost, jaz izmedu imaginarnog i realnog djeteta dovodi do osjecaja gubitka i manifestira
se kao reakcija Zalovanja za izgubljenom osobom (Bouillet, 2010). Reakcije roditelja mogu biti
krajnje razli¢ite, kod nekih dolazi do osjecaja krivice, srama, odbijanja djeteta, druStvene
sramote, razoCarenja, a kod drugih roditelja do blagog prihvacanja realnosti, pretjerane paznje
1 brige (Stevanovi¢, 2000).

Sam proces adaptacije na novonastalu Situaciju traje neograni¢eno, a pocinje od same
spoznaje o postojanju teSkoc¢e (Bouillet, 2010). Roditeljski stres predstavlja vazan prediktor
dozivljaju roditeljske kompetentnosti pa tako roditelji djece s teSko¢ama u razvoju koji su pod
stresom svoju roditeljsku ulogu dozivljavaju stresnom te se osjecaju manje zadovoljni u

roditeljskoj ulozi (Mili¢ Babi¢, 2012). Roditelji koji imaju dijete s teSko¢ama u razvoju imaju



slabiju kognitivno-emocionalnu regulaciju u odnosu na roditelje koji imaju djecu urednog
psihofizi¢kog razvoja (Kosié, Zili¢, 2022).

U Republici Hrvatskoj provedeno je istrazivanje Vidakovi¢ i sur., (2022) punoljetnih
gradana metodom telefonskog anketiranja te je utvrdeno da gradani Republike Hrvatske imaju
pozitivne stavove prema djeci koja imaju teskoce u razvoju: 86% sudionika izjavilo je da se
osjeca donekle ili potpuno ugodno u njihovom prisutstvu, 93% gradana ostvaruje kontakt pri
susretu i 70% gradana izjavilo je da nemaju socijalnu distancu prilikom susreta s djecom koja
imaju teSkoée u razvoju. Takoder je ustanovljeno da se zene osjecaju ugodnije u odnosu na
muskarce u njihovoj blizini, kao i sama spoznaja da osobe koje imaju vi$e saznanja o tome,

imaju i pozitivnije stavove.

3.4. Kohezivnost obitelji

Roditeljska uloga 1 nacin na koji oni sami sebe dozivljavaju kao roditelja utjece i na
odnos prema djetetu kao i na njegov razvoj i motivaciju za bavljenje djetetom. Obitelj i sami
odnosi unutar nje utje¢u na osnovi dozivljaja roditeljstva pa tako i s bra¢nim partnerom ili
odnosa s drugom djecom (Pe¢nik, Toki¢, 2011). Veliku vaznost u tom razdoblju prihvacanja
imaju osobine majke i oca kao i bracée i sestara, koji svojim trudom pridonose da se dijete s
teSkotama u razvoju ugodno osjeca, dozivljava ljubav 1 paznju koja mu je potrebna na

zadovoljstvo cijele obitelji (Stevanovic, 2000).

IstraZivanje je pokazalo da roditelji djece s teSko¢ama u razvoju u odnosu na roditelje
koji nemaju iskustvo roditeljstva s djecom koja imaju razvojnu teskocu, pokazuju manji osjecaj
roditeljske kompetentnosti i ve¢u potrebu za dodatnom podrSkom (Peénik, Toki¢, 2011).
Istrazivanjem RasSan i sur., (2017) utvrdeno je da postoje razlike u samoprocjeni osobnog
zadovoljstva 1 uspjeSnosti izmedu roditelja koji imaju djecu s teSko¢ama u razvoju i roditelja

djece urednog psihofizi¢kog razvoja.

Obiteljska kohezivnost tj. emocionalna povezanost i osje¢aj bliskosti medu ¢lanovima
obitelji usko je povezana sa zdravom i poticajnom obiteljskom klimom koja ovisi o dozivljaju
vlastite vrijednosti njezinih ¢lanova (Mili¢ Babi¢ i Laklija, 2013). U obiteljima u kojima
postoje djeca s teSkoama u razvoju, roditeljska ljubav je vise razvijenija prema njima, nego
prema djeci normalnog psihofizickog razvoja te je svakodnevica izloZena ve¢im psihickim i

fizickim naporima (Stevanovi¢, 2000). Istrazivanje Mili¢ Babi¢ i Laklija (2013) isti¢e da



roditelji djece s teSko¢ama u razvoju najvise koriste mobiliziranje resursa obitelji i aktivno

suocavanje, nakon ¢ega traze duhovnu podrsku, pasivnu procjenu situacije te podrsku okoline.

Imati dijete sa teSko¢ama u razvoju utjece na zivote druge djece u obitelji, ponajvise na
raspodjelu financijskih sredstava, raspodjelu provedenog vremena na svakog pojedinog ¢lana,
na roditeljska o¢ekivanja od ostale djece te na njihov razvoj i zdravlje. Situacija u kojoj se nadu
roditelji prilikom saznanja dijagnoze za svoje dijete, mijenja reorganizaciju unutar obitelji,
mijenja se dnevni rezim, navike te dinamika svih ¢lanova. Saznanje dijagnoze utjece na osobu
kao pojedinca i na odnose unutar obitelji. Istrazivanja su pokazala da su obitelji s djecom koja
imaju teskoce u razvoju stigmatizirane (Farrugia, 2009; Gill & Liamputtong, 2009; Green,

2017; Voysey, 1972).

Roditelji se suoc¢avaju s brojnim problemima, zahtjevima proizaslim iz djetetovih
specifi¢nih potreba, neprilagodenosti okoline prvenstveno odgojno - obrazovnih ustanova,
nekoordiniranost sustava zdravstva i socijalne skrbi te samog neinformiranja roditelja o
njihovim pravima i mogu¢im oblicima podrske (Pe¢nik, Dobroti¢, 2019). Za normalni razvoj
i dobro funkcioniranje unutar obitelji te noSenje sa stresnim situacijama i stresorima koje
donosi svakodnevnica, vaznu ulogu ima upravo podrSka unutar same obitelji. Roditelji nisu
dovoljno informirani te nisu ni svjesni kako se svakodnevica mijenja saznanjem da imaju dijete
s teSko¢ama u razvoju. Roditelji koji imaju nekoga na koga se mogu osloniti uspje$nije

savladavaju teskoce i lakse se nose sa stresom (Zuckerman, 2016).



3.5. Socijalna podrska roditeljima

Socijalna podrska koja ukljucuje okolinu, prijatelje, zdravstvene djelatnike, kljucna je
u obiteljima koji imaju djecu s teSko¢ama u razvoju jer pridonosi njihovoj otpornosti da se ne
osjecaju izolirano. Obitelji koje nemaju jaku socijalnu podrsku ili je nemaju uopce, pokazuju
osjecaj izoliranosti kao da su izvan kontrole te pokazuju manju otpornost (Breitkreuz i sur.,
2014). Zahtjevne uloge roditelja uglavnom nadrastu osobne resurse te se roditelji oslanjaju na
pomo¢ neformalnih drustvenih mreZa ili struénjaka i sustav socijalne sigurnosti u $iroj
drustvenoj zajednici (Peénik, Toki¢, 2011). Istrazivanje Breitkreuz i sur., (2014) potvrduje
vaznost neformalne socijalne podrske. Obitelji koje su sudjelovale u istrazivanju navele su da
im je pomoc¢ od strane obitelji, prijatelja i susjeda pomogla pri njihovoj sposobnosti odrzavanja
svakodnevnih aktivnosti. Istrazivanje Leutar, OrSuli¢ (2014) takoder ukazuje da je roditeljima
koji imaju dijete s teSkocama u razvoju najveéa podrska bila od strane supruznika, nakon koje
slijedi podrska drugih ¢lanova obitelji, prijatelja, rodbine te na samom kraju institucionalna

podrska koja je bila najmanje prisutna i s kojom roditelji nisu bili zadovoljni.

Jedan od problema koji se javljaju kod roditelja koji imaju djecu s tesko¢ama u razvoju,
kod kojih je naruSeno zdravlje je konstantna i nepodnosljiva situacija u kojoj ¢esto moraju
donositi vazne odluke vezane za zivot 1 zdravlje djeteta. Roditelji djece s teSko¢ama u razvoju
cesto SU pod utjecajem teskih emocija i sa strahom za buducnost svog djeteta uz sve teskoce s
problema moraju se suociti s podvrgavanjem bolnim pretragama i postupcima, stresnim i
opasnim situacijama. Uspostava odnosa sa zdravstvenim osobljem i kvaliteta tih odnosa
pomaze roditeljima koji su primorani odluciti o kirurS§kim postupcima, o prihvacanju ili
odbijanju operacija, uz visoku opasnost od smrtnog ishoda (Davis, 1998). Istrazivanje
Mestrovié i sur., (2011) isti¢e podatak da u hitnoj pedijatrijskoj sluzbi 10% svih bolesnika ¢ine
djeca s posebnim zdravstvenim potrebama S$to i ukazuje na vaZnost pripreme i strunost
djelatnika u ambulantnom prihvatu. Savjetovanjem se moze pomo¢i roditeljima da bolje
razumiju problematiku, promijene nacin razmisljanja i postupanja. Savjetovanje i podrska
roditeljima ima funkciju stvaranja preduvjeta za uspje$no funkcioniranje obitelji i odgajanje
djeteta. Problem nastaje kada je pristup uslugama i nedostatak osposobljenih radnika smanjen.
Djeca s teSko¢ama u razvoju vjerojatno ne¢e moci dosegnuti ili odrzati zadovoljavajucu razinu
zdravlja ili razvoja. Djeci s teSko¢ama u razvoju ¢e vrlo vjerojatno zdravlje biti naruseno bez

dodatne potpore 1 usluga u podrucju zdravstvene njege 1 zaStite kao Sto su rehabilitacije,
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obrazovanje i odgoj, socijalne zastite i drugacijih oblika potpore (Bouillet prema ISpanovié¢
Radojkovi¢, 2007) . U posljednje vrijeme u Hrvatskoj se primjecuje porast programa podrske
roditeljima no i dalje je slaba dostupnost usluga i informiranost o istima te se u istraZivanjima
istice nezadovljstvo kvalitetom i raznovrsnoséu (Peénik, Dobroti¢, 2019). Istrazivanje Vlah i
sur., (2019) pokazuje da je nize procijenjena ucestalost dobivenom socijalno - struénom
pomo¢i 1 manje procijenjeno zadovoljstvo dobivenom pomoci povezano s vecim
nepovjerenjem prema strucnjacima. U istrazivanju Berc i sur., (2019) rezultati pokazuju da su
obiteljima koje zive u opéinama u ruralnim predjelima Republike Hrvatske manje dostupne

socijalne usluge u odnosu na socijalna prava.

Medusobna suradnja obitelji koji imaju djecu s teSkoCama u razvoju moze biti na
obostrano zadovoljstvo. Prilikom suradnje roditelja s drugim roditeljima koji takoder imaju
djecu s teskocama u razvoju, roditelji imaju priliku izmijeniti svoja iskustva, dati savjete jedni
drugima te mogu biti kljuéni izvor potrebnih informacija o dostupnim uslugama, financiranju
te adekvatnim programima (Breitkreuz i sur., 2014). Osjecaj roditelja da se zajednica brine |
pomaze, da imaju mogucnost razgovora i povjerenja, pozitivno se odrazava na njihov razvoj

samopostovanja i samo ponaSanje osobe te se lak$e suocavaju s teSko¢ama (Zuckerman, 2016).

11



4. METODA

Istrazivanje je provedeno S majkama iz Udruge za podrsku obitelji s Goldenhar
sindromom koje imaju djecu s istoimenim sindromom, edukacijskim rehabilitatorom koji je
provodio 100P (individualizirani odgojno — obrazovni program) s djevojéicom u dje¢jem
vrticu, logopedinjom koja je radila s djeCakom i geneticarkom koja radi s obje obitelji.
Odgajateljica iz djecjeg vrtica u kojem je boravila djevojcica, dala je svoj osvrt na boravak
djevojcice u skupini. Psihologinja koja je radila s djevojcicom u vrticu u vezi procjene

spremnosti prije polaska u skolu takoder je dala svoj osvrt.

Prilikom istrazivanja pregledana je medicinska dokumentacija djece kojom se dobio
dublji uvid u samu problematiku Goldenhar sindroma. Obzirom na cilj istrazivanja i
postavljena istazivacka pitanja, koriSten je kvalitativan pristup prikupljanja i analize podataka.
Svaki roditelj bio je individualno intervjuiran kao i edukacijski rehabilitator, logopedinja i
geneticarka putem polustrukturiranog intervjua. Polustrukturirani intervju jedna je od metoda
kvalitativnog istrazivanja, obzirom da se upravo polustrukturiranim intervjuom moze dobro

pronaci ,,zlatna sredina‘“ u omjeru kontrole i slobode postavljenih istrazivackih pitanja (Mioc€i¢,

2018).

Tijekom postavljanja pitanja bilo je vaZno biti senzibiliziran u komunikaciji sa
sudionicima koji su kroz intervju ponovno prozivljavali teske trenutke i intenzivne emocije te
je istrazivaC pazio da provedena studija ne naSteti njezinim sudionicima. Svi sudionici
istrazivanja obavijesteni su da ¢e se u radu koristiti pseudonimi radi zaStite podataka 1

anonimnosti.
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Pitanja za intervju za roditelje djece s Goldenhar sindromom:

1. Kako ste se osjecali kada ste saznali da Vase dijete ima Goldenhar sindrom?

2. Prilikom saznanja da VaSe dijete ima Goldenhar sindrom, tko Vas je dalje

upucivao na daljnje pretrage?

3. S kojim problemima ste se susretali na samom pocetku?

4. Kakva je kohezija obitelji, medusobna povezanost?

S. Kako se suo¢avate sa stresom, izazovima? Sto Vas smiruje, tko Vam najvise
pomaze?

6. Imate li razumijevanje, podrsku od drugih?

7. Sto Vam daje snagu, nadu u teskim trenucima?

8. Imate li strahova od budu¢nosti?

9. Sto bi prema Vasem iskustvu trebalo promijeniti, odnosno $to bi trebalo

unaprijediti kako bi se pomoglo roditeljima koji imaju dijete s Goldenhar sindromom?

10.  Kako je nastala ideja za osnivanje Udruge za podrsku obitelji s Goldenhar

sindromom?

Pitanja za intervju za edukacijskog rehabilitatora:

1. Kakva su bila Vasa saznanja o Goldenhar sindromu prije dolaska djevojcice u

djecji vrtic?

2. Koje metode procjene ste koristili za djevoj¢icu?
3. Kako ste se s roditeljima/odgajateljima pripremali za dolazak djeteta u skupinu?
4, Koja su Vasa zapazanja u vezi djeteta?
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Cemu se po Vagem misljenju trebalo posvetiti vise paznje u radu s djevojéicom?
Kako su roditelji bili ukljuceni u Vas rad?

Koje ste smjernice davali roditeljima/odgajateljima za rad s djetetom?

Jeste li primijetili odstupanja u razvojnim podruc¢jima kod djeteta?

Koji je naglasak u radu bio s djevojcicom?

Pitanja za intervju za logopedinju:

1.

Koliko ste znali o Goldenhar sindromu prije susreta s djeCakom koji ima

odredeni sindrom?

2.

8.

9.

Jeste li se prije susretali s tim sindromom?

Koja su Vasa zapazanja bila u vezi djecaka pri samom susretu?

Koliko dugo ste radili s djeCakom kroz tjedan?

Jesu li se primijetili konkretni rezultati u radu kroz neki odredeni period?
Koji Vam je bio prioritet u radu s djeCakom?

Je li djecak suradivao?

Jesu li roditelji bili ukljuéeni u rad i kako?

Obzirom na Vasu profesiju, Sto biste naveli kao najve¢i problem ili §to Vam je

bilo teSko prilikom rada s djecom koja imaju Goldenhar sindrom?

10.

Sto bi trebalo promijeniti u buduénosti kako bi se olaksao rad s djecom koja

imaju Goldenhar sindromom?
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Pitanja za intervju za geneti¢arku:

1. Sto mi moZete re¢i o Goldenhar sindromu? Koji su uzroci tom sindromu?

2. Jeste li se vec prije susretali s Goldenhar sindromom?

3. Moraju li oba roditelja biti nosioci gena?

4. Prilikom dijagnoze, osjecaju li roditelji neku vrstu krivice ili osjeéaju li da su

oni pridonijeli ne¢ime nastanak tog sindroma?

5. Jeste li Vi prva osoba s kojom roditelji dolaze u kontakt, koja im pojasnjava sam

sindrom i njegove specifi¢nosti ?

6. Imate li podatak koliko ima osoba s Goldenhar sindromom u Republici
Hrvatskoj?

7. Moze li se prenatalno ultrazvukom vidjeti da dijete ima Goldenhar sindrom?

8. Od nekih rijetkih bolesti postoje li neke sli¢nosti s Goldenhar sindromom?

9. Obzirom na VasSu profesiju 1 sam sindrom S$to biste naveli kao najveci

problem/teSkocu prilikom rada?

10.  Koje su promjene potrebne za uspjesniji rad u buducnosti za osobe koja imaju

odredeni sindrom?
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Sudionici istrazivanja dali su svoj pristanak na sudjelovanje u istrazivanju na temelju
obrasca informiranoga pristanka (vidljivo u prilogu). Intervju se snimao audio zapisom o ¢emu
su ispitanici bili obavijeSteni i dali svoj pristanak za snimanje. Empirijski dio istrazivanja
planiran je prije samog provodenja polustrukturiranog intervjua. Pripreme za izradu
istrazivanja ukljucivale su proucavanje literature, definiranje cilja i istrazivackih pitanja te
izradu Protokola o suglasnosti pristanka na sudjelovanje u istrazivanju. Intervju se sastojao od
pitanja koja su se nadopunjavala pitanjima proizaslim iz odgovora ispitanika. Svaki sudionik
bio je informiran prije pocetka intervjua da moze prekinuti intervju ukoliko ne zeli vise

sudjelovati u istrazivanju.

Polustrukturirani intervju provodio se s majkom djevojcice koja ima Goldenhar
sindrom. Majka je bila suradljiva i zainteresirana za dijeljenje informacija, ali zbog
nemogucnosti pronalaska vremena, obzirom da se obitelj spremala na operaciju s djetetom,
polustrukturirani intervju proveden je u dva navrata. Istrazivanje se odvijalo u travnju 2023.
godine te je trajalo 30 minuta. Ispitanik i istraziva¢ se poznaju iz poslovnog okruZenja te je sam
intervju prosSao bez nelagode. Majci djeteta s Goldenhar sindromom pojasnjena je svrha i cilj
istrazivanja i procitane su joj odredbe iz Eti¢kog kodeksa (2020). Prilikom intervjua koristen

je audio zapis. Drugi susret odvio se krajem kolovoza 2023. godine i trajao je 20 minuta.

Intervju s majkom djecaka koji ima Goldenhar sindrom odvijao se poc¢etkom listopada
2023. godine u njihovom obiteljskom domu. Majka djeteta je takoder bila suradljiva. Intervju
s majkom trajao je 1 sat i 30 minuta. Istrazivac i ispitanik se poznaju te je to pomoglo majci da

laksSe isprica svoju Zivotnu situaciju i podijeli svoje emocije.

Intervju s edukacijskim rehabilitatorom odvijao se pocetkom ozujka 2024. godine
poslije radnog vremena u slobodnoj prostoriji djecjeg vrtica. Nekoliko dana prije intervjua,
istrazivac je pojasnio svrhu i cilj istrazivanja, dao na uvid pitanja, informirani pristanak i Eticki
kodeks (2020) kojeg ¢e se pridrzavati. Obzirom da se istrazivac i sudionik poznaju iz poslovnog

okruZenja, Ssam intervju je trajao 35 minuta.

Intervju s logopedinjom odvijao se pocetkom travnja 2024. u blizini radnog mjesta.
Sastanak je trajao 1 sat i deset minuta. Obzirom da se sudionik i istraziva¢ ne poznaju, bilo je

potrebno vise informacija oko samog intervjua i provedbe istog. Dogovor i svrha istrazivanja
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logopedinji su pojasnjeni tijekom telefonskog razgovora, uvid u pitanja i protokol o
sudjelovanju u istrazivanju bili su preneseni putem e-maila nekoliko dana prije sastanka.
Logopedinja je sa zadovoljstvom odgovarala na pitanja i bez zadrske te je intervju tekao u

lijepom raspolozenju.

Istraziva¢ je kontaktirao geneti¢arku za sudjelovanje u istrazivanju u ozujku, 2024.
godine. Medutim, zbog nemogucnosti pronalaska slobodnog vremena za intervju,
komunikacija se odvila krajem svibnja on - line preko Zoom aplikacije. Intervju je trajao 25
minuta. Sudionik istrazivanja i istraziva¢ se ne poznaju, ali su prije intervjua komunicirali
preko e-maila te su pojasnjeni razlozi, svrha istrazivanja i Eticki kodeks (2020). Privola za
istrazivanje dana je na potpis nekoliko dana prije. Sudionik intervjua je bio spreman pomoci i
pokazao je veliki interes za istraZivanje te se ponudio za daljnju suradnju ukoliko bude potrebe.
Intervju je prosao u ugodnoj atmosferi uz veliku empatiju i razumijevanje geneticarke prema
roditeljima koji se nalaze u teSkim situacijama. U prikazu i obradi rezultata koriStena je

fenomenoloska deskriptivna metoda.
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5. ETICKI KODEKS U ISTRAZIVANJU

Prilikom istraZzivanja posebna pozornost se davala izgradnji odnosa povjerenja sa svim
sudionicima te su prikupljeni podaci u skladu s etickim nacelima (Eticki kodeks istrazivanja s

djecom, lipanj 2020) :

® nacelo poStovanja ljudskih prava, vrijednosti i dostojanstva osobe

® nacelo poStovanja privatnosti i anonimnosti sudionika

= nacelo odgovornosti u slucaju etickih dvojbi

® nacelo zastite integriteta znanosti i znanstvenika

* nacelo objektivnosti, tocnosti i poStenja u radu, koje ukljucuje i obvezu

izvjeStavanja o rezultatima istrazivanja

Poseban naglasak stavio se na postivanje :

e Dobrobit sudionika
e Postovanje ljudskih prava i dostojanstva osobe
e Odgovornost

e ZaStita integriteta znanosti i znanstvenika

5.1.Kriteriji za izvjeStavanje o kvalitativnim istrazivanjima
Prilikom istrazivanja vazno je voditi raCuna o kriterijima za izvjeStavanje koji su

navedeni u tablici i koji pokrivaju klju¢ne metodoloske aspekte prilikom planiranja i vodenja

istrazivanja (Ajdukovi¢, 2014).
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Tablica 2. Kriteriji za izvjeStavanje o kvalitativnim istrazivanjima u kojima se koriste intervjui

i fokusne grupe (prilagodeno i nadopunjeno za potrebe Ljetopisa socijalnog rada prema Tong,

Sainsbury i Craig, 2007.: 352)

Kriterij

Pitanje

1. Podrucje: Istrazivacki tim i
refleksivnost

Podaci o istrazivacu

grupa

2. Kompetentnost/razina
Obrazovanja istrazivaca

Istrazivac je prvostupnik predskolskog odgoja

3. Zanimanje

Prvostupnik predskolskog odgoja

4. Rod

Istrazivac je Zensko

5. Iskustvo i izobrazba

Istraziva¢ ima znanje iz kvalitativne metodologije s
Diplomskog studija

Odnos sa sudionicima

6. Uspostavljanje odnosa

Odnos istrazivaca sa sudionicima intervjua (majkama) je
prijateljski, s psihologinjom, edukacijskim rehabilitatorom i
odgajateljem se istraziva¢ poznaje iz poslovnog okruzenja, dok se
s geneti¢arkom i logopedinjom istrazivac¢ upoznao tijekom
intervjua

7. Informiranost sudionika o
istrazivanju/istraZivacu

Sudionici su prije intervjua bili upoznati s
ciljevima istrazivanjai razlozima za provedbu istrazivanja

8. (Osobine istrazivaca

Obzirom na poznanstvo s obitelji koja imaju djecu s
Goldenhar sindromom navodi se interes istrazivaca
za temu istraZivanja

2. podrucje: Nacrt istrazivanja Teorijski 1 metodoloski okvir

9. Teorijski kontekst
Istrazivanja

Istrazivacka pitanja su relevantna i dobro uklopljena
u §iri teorijski kontekst istrazivanja

10.Metodoloska orijentacija,
pristup i teorija

U istrazivanju je koriStena metoda studije slucaja

11. Odabir metode prikupljanja

Zbog prisnosti sa sudionicima i teme istrazivanja
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Podataka

odabrana je studija slucaja i polustrukturirani
intervju

12. Eticka pitanja

Opisana su relevantna eticka pitanja i procedure

Odabir sudionika

13. Uzorkovanje

Sudionici su odabrani namjernim uzorkom

14. Okupljanje sudionika

Sa svim sudionicima intervju je obavljen uzivo, licem u
lice, jedino s geneticarkom preko Zoom aplikacije

15. Veli¢ina uzorka

U istrazivanju je sudjelovalo pet sudionika

16. Nesudjelovanje

S jednim sudionikom nije bilo provedeno istrazivanje
zbog problema oko protokola s institucijom u kojoj
sudionik radi

17. Opis uzorka

Demografska obiljezja nisu skroz ispitana zbog
relevantnosti teme

Kriterij

Pitanje

OkruZenje

18. Okruzenje u kojem je prove-
deno istrazivanje

Podaci su prikupljeni kod jednog sudionika u kuci,
kod drugih u institucijama ¢iji su korisnici na radnom
mjestu te je s jednim sudionikom intervju obavljen u

blizini radnog mjesta

19. Prisutnost drugih osoba

Prilikom prikupljanja podataka samo su istrazivac i
sudionik istraZivanja bili prisutni

Prikupljanje podataka

20. Vodic€ za intervju/fokusnu

grupu

Istrazivac je prikazao pitanja edukacijskom rehabilitatoru

i logopedinji

21. Ponovljeni intervjui

Intervju s majkom djevojcice se odvio dva puta
jer se djevojcica spremala na operaciju

prikupljanje podataka

23. Terenske biljeske

Istrazivac je vodio kratke biljeske tijekom provodenja
intervjua

24. Trajanje

Intervjui su trajali oko pola sata jedino s majkom djecaka
sat i pol

25. Zasic¢enje podacima

Nije se raspravljalo o spoznajnom zasi¢enju podacima

Prilikom intervjua nije doslo do odstupanja
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26.0dstupanje od planiranog

istrazivanja?

od planiranog nacina prikupljanja podataka

27. Provjera transkripata

Transkripti su poslani na pregled sudionicima zbog

provjere autentiCnosti prijepisa razgovora

3. podrudje: Analiza i zakljuéci

Analiza podataka

28. Opis analize podatka

Navedeni postupak
obrade podataka sukladan je
s odabranim metodoloskim
pristupom

Istrazivag je sam vr§io

29. Broj osoba koje kodiraju podatke  obradu podataka

30. Opis postupka kodiranja

Istrazivac je opisao
postupak kodiranja

31. Izvodenje tema

Teme su identificirane
unaprijed

32. Racunalni program (softver)

Nije koristen ra¢unalni program za obradu i
upravljanje podacima

33. Provjera rezultata od strane
sudionika

Sudionici su usmenim putem dali povratne informacije

IzvjeStavanje

34. Navodenje izjava

Prikazani su navodi izjava sudionika kako bi se opisale
teme/zakljucci. Svaki prikazani odgovor sudionika identificiran
je sifrom sudionika

35.Dosljednost  interpretacije
podataka 1 zakljuCaka

Postoji  dosljednost izmedu prikazanih rezultata
1 zakljucaka

36. Jasnoca glavnih tema

Glavne teme su jasno prikazane u zakljuccima

37. Jasnoca sporednih tema

Povremeno je bilo odstupanja od tema ali se brzo vratilo na
postavljeno pitanje

38.0granicCenje istrazivanja

Istraziva¢ se kriti€ki 1 cjelovito osvrnuO na ograni¢enja
istrazivanja
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6. REZULTATI

Polustrukturirani intervjui koji su ovdje prikazani sastoje se od transkripta dviju majki
koje imaju djecu s Goldenhar sindromom, zatim transkripti provedeni sa edukacijskim
rehabilitatorom, logopedinjom i genetiCarkom. Prikazan je osvrt odgajateljice iz vrtica u kojem
je djevojcica boravila. Psihologinja koja je radila opservaciju djevoj¢ice u dje¢jem vrti¢u prije

polaska u skolu dala je svoj osvrt.

6.1. Transkripti s majkama

(1.dio razgovora s majkom djevojéice u travnju 2023.)

Kako ste se osjecali kada ste saznali da Vase dijete ima Goldenhar sindrom?

., Prilikom saznanja nastao je Sok, nevjerica i strah, negiranje, zatim tuga, pitanja zasto bas
nama, jer nismo nista znali o tom sindromu u to vrijeme. Nismo imali previse vremena
ocajavati jer smo doma imali jos jedno dijete koje nas je trebalo, a i ona nas je trebala. Mi
nismo nista znali prije njenog rodenja. Nikakve naznake nisu upucivale na bilo sto. Osim da
sam ja imala trudnicki dijabetes koji mi je otkriven pred kraj trudnoce i da je bila blizanacka
trudnoca, jedan plod je otisao spontano u 0smom tjednu trudnoce. Odmah pri porodu je suprug
primijetio da ima cudno uho, na sto su rekli da je to od poroda i da ne brinemo. Nakon par
minuta pregleda dosla je pedijatrica i rekla da ée biti gluha i slijepa i pitala je: ,, Kaj je to?“
Nakon tjedan dana nas poznanik, lijecnik, maksilofacijalni kirurg je dosao i rekao da je to
Goldenhar sindrom i onda smo poceli sami istraZivati o tome. Suprug i ja potezali smo sve
moguce veze da nas netko cuje i kaze nam nesto o tome. Medutim, nitko nista nije znao, pa sam

ja pocela iscitavati strane ¢lanke da bar nesto saznamo. "

Prilikom saznanja da Vase dijete ima Goldenhar sindrom, tko Vas je dalje

upucivao na daljnje pretrage?

,,Nakon borbe za Zivot na intenzivnoj, premjestena je na odjel gdje smo sreli lijecnicu
geneticarku koja je po prvi put sjela s nama i razgovarala o sindromu. Ona nas je tada malo i
smirila, prva nas suocila s istinom 1 bila uz nas kad je trebalo i odgovarala na sva nasa
pitanja.

22



S kojim problemima ste se susretali na samom pocetku? Jeste li imali kakvu

psiholosku pomo¢?

,, Medicinsko osoblje, medicinske sestre su bile ljubazne i drage, bile su tu za nju, a za nase
psihicko stanje nas nitko nije pitao, ni kako ste, a kamoli iSta drugo. Nas sustav, to tek sada
vidim, nije ureden po tom pitanju, boris se sam sa sobom, pa ako prezivis. Nitko nije nista Znao,
svi su se samo pravili pametni da su to vec vidjeli i to je to, bilo kakvo pitanje od nas zavrsavalo
jesa, Hm, da, da...“ Sve Sto znamo, saznali smo sami ili od te lijecnice geneticarke koja nam
Jje rekla okvirne simptome vecine djece, tada ih je bilo samo par, a mi nismo znali nikoga.
Preko drustvenih mreza sam dosla do jedne mame koja mi je nesto rekla o daljnjim
operacijama, no njezino dijete ima drugacije simptome od mog djeteta. Svi ,,goldenharovci

su vrlo razliciti.
Imate li razumijevanje, podrsku od drugih?

,,Pa najvise si medusobno pomazemo unutar obitelji suprug i ja, a zatim najbliza obitelj, bake,
djedovi, tete i sogorica. Suprug i ja smo si bili najveca podrska uz nablizu obitelj. Kad sam ja
psihicki padala on me dizao, i tako ja njega. Nekako nas je to sve skupa jos vise povezalo.
Prognoze su bile pozitivne sto se nje tice , ali njeno stanje nije bilo dobro. Sve sto je moglo
poci po zlu poslo je. Kad je ona bila bila dobro i mi smo bili dobro, kad je ona bila lose i mi

‘

smo bili lose.

Kako se suotavate sa stresom, izazovima? Sto Vas smiruje, tko Vam

najvise pomaze?

,,Jednostavno, podrskom jedni drugima unutar obitelji, puno razgovaramo, smiruje nas Setnja,
provodenje kvalitetnog zajednickog vremena, odlazak na more, na vikendicu, odlazak kod
prijatelja i Setnja s psom. Djevojcici je to trenutno najveca zanimacija, obzirom da idemo
uskoro na operaciju. Nije bilo nikoga ko bi mi pomogao u prvim trenucima osim supruga, ja

sam njega dizala, on mene i tako smo funkcionirali.

(2.dio razgovora s majkom djevojcice u kolovozu 2023.)
Jeste li zaposleni Vi i suprug ?

,,Zaposleni smo obadvoje.

23



Kakva je kohezija obitelji, jeste li medusobno povezani?

., Podrzavamo se i volimo, jako smo povezani emotivno i podrska jedni drugima. Kad se javi
problem suocavamo se razgovorom i dogovorom supruga i mene, tako uvijek funkcioniramo.
Ja sam vise emotivna, a on racionalan, ponekad stvari gledamo iz razlicitih kutova, ali zajedno

donosimo odluke za obitelj. “
Imate li strahova od buduénosti?

,,U pocetku, netom nakon rodenja mislili Smo da bi drugacije, ali sad mislim da nam je
darovana s razlogom i ne bi nikako drugacije. Posebna je i nasa, s godinama uz pomoc¢
operacija njezini nedostaci ¢e se, nadamo se, popraviti. Svjesni smo da ¢e imati vise operacija
tijekom zivota, ali vise se ne bojimo. Ponekad se tesko borimo s osjecajem da je drugacija zbog
spoznaje u kakvom drustvu trenutacno zZivimo. Prihvatili smo to kao dio naseg Zivota, ona je
nasa i volimo je najvise na svijetu. Sve ¢emo napraviti sto mozemo da joj olaksamo Zivotni

put. “

Sto bi prema Vasem iskustvu trebalo promijeniti, odnosno §to bi trebalo
unaprijediti kako bi se pomoglo roditeljima koji imaju dijete s Goldenhar

sindromom?

., Cilj u buducnosti nam je otvaranje Goldenhar centra u bolnici, to jest, da specijalisti u okviru

Goldenhar sindroma budu na jednom mjestu.

Kako je nastala ideja za osnivanje Udruge za podrsku obitelji s Goldenhar

sindromom?

,, Goldenhar udruga osnovana je 2019.godine s ciljem podrske roditeljima djece s istoimenim
sindromom. Udrugu sam osnovala ja s jos jednim roditeljem koji ima dijete s istim sindromom.
U udruzi su iskljucivo roditelji djece s tim sindromom te ih je mali broj. Sva djeca s Goldenhar

sindromom su razlicita, unatoc jednakoj dijagnozi. **
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Transkript razgovora majke djeCaka s Goldenhar sindromom

Kako ste se osje¢ali kada ste saznali da VaSe dijete ima Goldenhar

sindrom?

Prvo ti je Sok, ja se jos danas sjecam izraza lica babice kad je njega izvukla. Dan danas se
sjecam nje kad je ona ostala frapirana kad je vidjela dijete, a onda da ne govorim dalje o
drugim Sokovim. Taj prvotni Sok 1 nevjerica. Vrlo brzo ti dode, dode to, da si ti u biti sam u
tome, ti si kako bi rekla, ti ne stignes emocionalno proraditi sve to skupa, jer ti si zaokupljen

¢

prezivljavanjem tog djeteteta, doslovno prezZivljavanjem.

Prilikom saznanja da VaSe dijete ima Goldenhar sindrom tko Vam je

pruzio pomoc¢? Tko Vas je upuéivao na daljnje pretrage?

., Ti kao roditelj ne znas ni kome bi se obratio, niti nasi lijecnici znaju kome bi se ti mogao
obratiti, a fo je najveci problem, Sto je to toliko rijetko, nitko te ne zna ni uputiti. Ovaj sindrom
Jje specifican jer je sve pomijesano i psiholoski aspekt je pomijesan i fizicki. To je stvarno u

jednom sve Zivo pomijesano.
Kako biste opisali svoje dijete u odnosu na dijagnosticirani sindrom?

,,On je kaskao u svemu. To je inace specificno za djecu koja budu dugo hospitalizirana. On
nije neverbalno znao komunicirati, bio je ispod prosjeka, ali uz pomo¢ defektologa, psihologa,
fizijatra i senzorickih vjezbi, to je doslo na svoje. Mi smo ga doveli prije upisa u Skolu bas kod
te psihologice koja ga je prije pregledavala, tada nije mogla vjerovati koliko je on
uznapredovao, kaze ona sada je avion. On Vam je natprosjecan po svemu. Ona ga je tada
kontrolirala i rekla da je jako puno kasnio za taj period, to je jako puno, ali je i normalno
obzirom na okolnosti. Kad je bio mali nije se usudio primiti kamencice u ruku, ali to nije bilo
njemu uzrokovano zbog sindroma, nego zbog te iskljucenosti od svega dok je bio hospitaliziran.
Zato Sto djeca imaju odmak od svega, osim Sto kasne u fizickom tako i psihickom razvoju jer
nisu pod podrazajima u normalnim wuvjetima. Kod tog sindroma se kaZe da je
multidisciplinaran, obuhvaca vise segmenata u organizmu, 0d funkcionalnih organa, tipa
bubrega, pluca, srca, kraljeznice...Kad osoba nema usku nije za zZivot vazno, vise s estetske
strane, wukoliko osoba ima unutarnje organe razvijene da moze cuti. Medutim, kad su
deformiteti lica stvara se problem, pogotovo u mladoj dobi primjerice kad se cijela vilica

pomice natrag i zatvara disne puteve. U dosta velikom broju slucaja iz tog razloga djeca
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moraju biti traheotomirani. Moje dijete je imalo traheotomiju iz drugih razloga koji nisu vezani
za sami sindrom. Kada su se ti razlozi otklonili njemu se maknula ta kanila i on je normalno
disao. Medutim kod njega je ostao problem jer on nema tu vilicu, nego mu se sva povlaci nazad
[ zatvara disne puteve te hrce i tesko dise kada je u infektu. Problem je sto se u takvim
slucajevima pribjegava ranijim rekonstrukcijama vilice, nego §to bi se u normalnim
situacijama radilo. Najoptimalnije vrijeme je, kada zavrsi djetetov rast. Djetetu se tada uzima
ili rebro ili fibula, koja ne treba za funkciju ili mozda nekakav umjetni materijali koje tijelo ne
bi odbacilo. Medutim, kod mojeg djeteta to je potrebno napraviti ranije upravo zbog disanja.
On je kao dijete hranjen na sondu i jos uvijek ima problema sa Zvakanjem. Od tri stupnja

klasifikacije Goldenhar sindroma, on spada u treci stupanj, koji je najtezi. *
S kojim problemima ste se susretali na samom pocetku?

., Kod Goldenhar sindroma pacijenti se ne mogu medusobno usporedivati, svatko je razlicit.
Nema dva ista slucaja u cijelom svijetu, ne samo u Hrvatskoj. Svakome nesto drugo nedostaje
i na drugaciji nacin. Kad se saniraju vitalni organi, funkcije, onda se sve ovo drugo rjesava u
odredenoj dobi i u odredenim etapama. Uglavnom, ti si cijeli Zivot s time zaokupljen. Sva sreca
da tu nema nekih iznenadenja, ono $to se dijagnosticira otpocetka, ako se dobro dijagnosticira
to je to, nece sutra iskrsnuti nesto, nece nesto iz necega izrasti novo. Ako nema usku, nema
usku. To je tesko, svaki period nosi svoje probleme. On je bio na apartima, nama su dosli s
bocama kisika, #i guras njemu tu cjevcicu tu kanilu do pluca i onda kad mu dode do pluca, on
se iskasljava. Ti s time skupljas sekret iz toga i sad dok je dijete zdravo to mozda bude desetak
puta u danu. Ti imas usisavac nekakav s kojim to ispumpavas. Medutim, dok je dijete u infektu
to je svakih pola minute. Do mu to usisavas, da ne govorim da iz toga izlazi sav taj sekret. To
Jje prestrasno kako to izgleda. Mi smo imali sobu koja je nama bila kao bolnica. Imali smo
kinderbet, dva kreveta, jedan s onim resetkama gdje je stajao respirator, gdje su bile sve te
sterilne stvari koje si mu gurao unutra. Mi smo svaki dan morali njemu mijenjati tu kanilu.
Hranili smo ga na sondu svaka tri sata. Suprug i ja smo se mijenjali. Mislim da sam ga ja
hranila u tri sata, pa u sest, pa u devet sati, ostalo vrijeme bi spavala, a suprug je od dvanaest
sati. Mi smo se mijenjali, sto se toga tice. Morali smo se educirati u bolnici, dok je on boravio
u bolnici to dugo vrijeme, mi smo se tamo morali educirati, kako bi uopce bili osposobljeni
samostalno to raditi doma. Suprugu je bolnica bila ovo ono. On bi se rusio kada bi morao sa
starijim sinom na neki pregled u bolnicu, a sad je bio prisiljen takve stvari samostalno raditi.
Dakle, svaka takva stvar ti moze dovesti do ugrozavanja njegovog zivota. Ti kad njega hranis,

ti njemu kroz nos guras tu sondu, to sam ja radila, a suprug je kanile i onda ta sonda ide dalje.
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Medutim, ti mozes otic¢i u pluca ili mozes oti¢i u Zeludac. Moras provjeriti jesi li u plu¢ima ili
Zelucu ti stavis hranu u tu sondu i ako si u pluéima ti si djete ugusio. Moras kad mu provuces
tu sondu i ne znas di si, povuc¢i malo Spricom i tada ti izade sadrzaj Zeluca, malo hrane, sad
znas da si u zelucu, ako nije izaslo nista, vadi to jer si u plu¢ima. Dakle svaki tvoj potez je

riskantan, a tu ti je dijete ovoliko (majka pokazuje velicinu djeteta rukama). On je bio

nedonosce, on je imao dvije i pol kile. Rodio se kao strucica, nije bio palci¢. Ne znam sad koja
Jje kategorija za palcié, ali ti kad to doneses iz bolnice to je krhko, tu je kanila, to je prestrasno,
mislim za covjeka koji do jucer nije imao doticaja s time... ja sam se ovako tresla (majka

pokazuje tijelom ). Ja sam dosla u bolnicu i rekla, slusajte ja ¢u platiti da mi netko dode doma,

kaze mi gospoda ne moze Vam nitko to zamijenit, 10 bi netko 24 sata trebao biti s Vama, Vi se
morate educirati. Dakle, ti si bacen ko nekakav laik, jedina pogodnost nam je bila sto smo mi
imali prvo dijete vec, pa si tu na neki nacin prosao to nekako, ali da nam je to bilo prvo dijete
ja ne znam kako bi, jer i da je najzdravije s prvim djetetom ti si izgubljen. Mi kad smo dosli
doma, to je bio horor. To su nadljudski napori koje smo mi ulagali i bilo koji drugi roditelji
koji imaju takvih problema, u tom periodu za Sto nisi pripremljen ni fizicki ni psihicki. U tom
trenutku ti nisi mogao emocionalno procesuirati to sve skupa, jer si zaokupljen za borbu
djetetovog zivota. Do prve godine ja njega nisam cula da place, on dok je imao kanilu, on nije
proizvodio zvuk, zrak nije prolazio preko glasnica, nego preko kanile. Meni je najgora no¢na
mora bila, da ée si on preko noci to poklopiti, zato je bio na aparatima, on dok je po noci
spavao ili preko dana kad god bi spavao mi bi njega prispojili na aparat gdje bi pocelo zvoniti
ako on ne dobiva zraka. Svi parametri bi se vidjeli, otkucaji srca, kao u bolnici. Nekad su
senzori zavaravali, a nekad je bilo i realno, hvatao bi zrak ili bi on poklopio. Jer on je kroz
kanilu disao. On bi znao rukom zatvoriti i onda bi poceo alarm, tako da on nije proizvodio
zvuk. U normalnim situacijama tebi bi plac djeteta davao znak da je on gladan, Zedan, a ti toga
tu nisi imao. Strasno kompleksno i tesko i sve skupa nenormalno, jer to nije normalno

‘

ponasanje djeteta.
Kada ste mu maknuli tu kanilu? Kada vise nije bilo potrebe za time?

,, Mi smo njemu to negdje s godinu dana to zatvorili. Mozda s godinu i pol, vise ne znam tocno.
Ustvari, mi smo svakih mjesec dana isli mijenjati tu kanilu i na kontrolu kod otorinca da vidimo
da /i se to sve njemu inficiralo i ne znam Sta sve ne. On je bio par puta zbog upale pluca
hospitaliziran, jer je bio podlozan infekcijama. To je sve bilo otvoreno i ja bi tek tada kad bi
dosli kod otorinca, jednom mjesecno, ja bi od njega cula glas. Jednom mjesecno bi cula kako

on place. Do godinu dana, ja kao majka, nisam cula glas svog djeteta (majka place).... Kada
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bi otorinac to njemu skinuo na jednu minutu, da moze vidjeti kako se ta rupa ponasa, ti bi
mogao cuti kako on place. Ovako nisi uopée c¢uo kako on place, mislim prvih godinu dana je
to bilo katastrofa. Tako da mogu reci da su ti prvi mjeseci nama doslovno bili skoncentrirani
samo na to. Suprug nije radio, ja sam bila na produzenom porodiljnom, mi smo bili samo oko

toga zaokupljeni. Samo smo se time bavili, a uz to jos drugo malo dijete je krenulo u skolu. *

Kako se snalazite, obzirom da imate i drugo dijete o kojem trebate

brinuti?

,,A trebao si se | pred njim praviti da je to nista, da si ti snazan i onda da se on ne osjeca
iskljuceno. To drugo dijete smo stavili u tu sobu gdje smo svi zajedno spavali i onda smo i
njega na neki nacin priblizavali toj kanili i sondi. Upravo iz razloga kako on ne bi bjezao od
toga, da bi mu to postalo nesto prirodno, normalno, da se ne bi grozio od toga. Imam osjecaj
da smo uspjeli u tome i da je on to nekako prihvatio. Njemu smo rekli to ce trajati neko
ograniceno vrijeme i sve je tako islo. Stvari su se rjesavale tokom vremena, kako smo se mi
pripremali da ce se rjesavati, one su se doista tako i rjeSavale. Tako su prvenstveno starije
dijete onda i mlade vidjeli da ono sto govorimo i kako planiramo da to stvarno tako i ide. TO
je i nama i njima bio nekakv poticaj, tako je kako je, je katastrofa je, ali s vremenom to ide na
bolje. I to nas je na neki nacin poslozilo i ojacalo. Mi smo u tom periodu stalno nesto rjesavali
i vidio se pomak na bolje i to te u biti motivira za dalje. Meni se ¢ini da to nije starijem djetetu
ostavilo nesto traume, §to je moglo ostaviti u toj dobi. To starije dijete je gledalo sve to,

pogotovo nas kako smo izmoreni.

Kako se suofavate sa stresom, izazovima? Sto Vas smiruje, tko Vam

najvise pomaze?

,, To su stvarno ljudi koji su u tome koji te razumiju, moj suprug, prijateljica koja takoder ima
dijete s Goldenhar sindromom. Makar smo mi medusobno razliciti kao ljudi, svatko ima svoje
strahove, pitanja, i tu su razlike ali ako ti netko moze pomoci ili te razumjeti to su oni, jer
prolazimo kroz to i tu se najvise mozemo razumjeti. S prijateljicama s kojima se druZim, imamo
djecu istog uzrasta i ljetujemo zajedno, kad smo se vratili s operacije one mene pitaju kako je,
Jja nisam imala potrebu uopce njima ista pricati. Znala sam da ja njima ne mogu docarati svoje
strahove. Ti to ne mozes uopce predociti u rijeci i rekla sam ajde cure pustite to, ispricala sam
im tehnicki §t0 je to bilo i kako je to sve proslio i rekla, idemo pricati o necemu drugome, o skoli
ili tako necemu. TeSko mi je uopce prolaziti kroz to ponovo s nekim tko to nece u potpunosti

razumjeti, bilo mi je vise mene mucenje. Druga prijateljica je pocela pricati, joj kako mi je
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teSko ovo ono, ja kazem, poslala bi te samo jedan dan sebi u Zivot, u bolnicu pa bi vidjela §to
Jje tesko. Pa je utihnula, jer je svjesna. Tako da, ako ti netko i zeli pruzit podrsku i pomodi ti,
nikad ti to nece moci i ti si svjestan da taj teret nosis samo ti, i to ti je to, tu nema neke velike
filozofije. Mislim da je to generalno kod svih, da to nije vezano samo za nas sindrom, da je to

opcenito tako. “
Imate li podrSku od drugih osoba u VaSem okruZenju?

., Stvar je u tome da ti imas na neki nacin podrsku od svih do mjere do koje ti oni mogu pomoci,
ali ti si na kraju uvijek sam u tome. Nitko te ne moze razumjeti jer to ne prolazi. Uvjerena sam
da nas ne razumiju jer ne znaju i ne mogu, ali da te ljudi u onom dijelu u kojem oni misle da te
razumiju i pruzaju ti podrsku moram priznati da, da. Nigdje nisam od nikoga osjetila da ée biti
negativan, ako nista drugo ljudi znaju odglumiti, ali imas osjecaj da doista imas podrsku
onoliko koliko druga osoba moze razumjeti i dati ti. Najveca podrska smo sami sebi suprug i
ja. To stvarno ne moze covjek koji to ne prolazi razumjeti, ne mislim da je to sad nesto, ali ni
ja ne mogu u potpunosti razumjeti nekoga tko ima dijete s drugim problemima, nevazno jesu li
veci ili manji od onog koje moje dijete ima. Trudim se i Zeljela bi, ali ne razumijem. Isto tako
ne moze netko ni nas, pa ni u blizoj okolini ljudi koji su manje vise svakodnevno s nama. Tako
da nema razumijevanja, ne zato sto ljudi ne zZele razumjeti, vec¢ zato Sto jednostavno ne mogu.
Mislim da to nije samo kod nas, vec je to generalno kod svih. Najveéa podrska eventualno smo
mi roditelji koji prolazimo kroz to. Neki dan sam bila s jednom mamom cije dijete ima srcanih

problema.
Dijete isto ima Goldenhar sindrom?

,»Ne, samo sré¢anih problema, i u biti koliko god da smo se negdje nasle jer medicinski problemi
su s jedne i s druge strane, opet njezini problemi su druge vrste nego moji. Oni imaju svoje
strahove mi imamo svoje strahove. Oni se boje, sto ako sutra mene ne bude, sto ¢ée biti s mojim
djetetom ako nije funkcionalan, ja se za to mozda ne bi trebala bojati, to je sasvim nesto

drugo.
Kad smo kod strahova imate li strahova od buduénosti?

,,dmam u bliskoj buducnosti, ali u daljnjoj ne.
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O daljnjoj buduénosti ne razmisljate?

., Ne, itekako razmisljam ali razmisljam na optimistican nacin. Najradije bi preskocila ovaj
period. Razdoblje u kojem ¢e on dozivljavati te svoje psihicke teskoce i pubertet, kad ée mu biti
najteze, dok to sve ne rijesimo, sve te operacije. Taj mi je period u biti problematic¢an. Sto se
tice neke daljnje buducnosti veselim joj se, jer se nadam da ¢emo sve rjesti i da c¢e to sve biti
iza nas. Razlika izmedu nas i nekih drugih bolesti je, sto kod naseg slucaja postoji rjesenje i ja
se nadam da éemo mi do njega doci, ja se u biti veselim buducnosti. To je razlika izmedu svih

drugih bolesti.
Sto Vam daje snagu, neku nadu u te§kim trenucima?

., Imamo prijatelje u Italiji koji su to prosli, imaju dijete s Goldenhar sindromom. Sve su to oni
prosli prije trideset godina i oni meni sad pricaju s odmakom vremena. Njima je trauma ostala
iz tog razdoblja, da ne zele podsjetnik. Majka je pokidala sve slike iz tog razdoblja kad je dijete
bilo malo, ne zZele nista Sto bi ih vratilo ponovno da to moraju prolaziti. Svaki segment njihovog
Zivota te obitelji je formiran po tome, nije stvar da to samo mi tesko podn0Simo i prolazimo
kroz to, tako svi. Sada kad ja slusam nju, vidim da je prosia ono sto ja sad prolazim ali vidim
da je sada zadovoljna, da je sretna i smirena. Vidis svijetle trenutke i svjestan si da ¢e se nakon
nekog vremena stvari srediti i rjesiti na ovakav ili onakav nacin. Da ¢es ipak ugledati svijetlo
na kraju tunela svega toga skupa. To me strasno dize, to dijete je ve¢ odrasla osoba i roditel].
Oni sada normalno Zive, normalno funkcioniraju i da postoji pod navodnicima “lijek* i to daje
nadu, eto to, fo me strasno puni, samo treba proci ovaj period. Koliko god im je to usmjerilo
Zivot u odredenom pravcu, vidim da ¢e ipak doci do toga da ce se to rijesiti i da sada to njihovo
dijete radi, Zivi i normalno funkcionira. To mi je poticaj. Snaga mi je to Sto vidim da je moje
dijete dobrog karaktera i ima tu intelektualnu snagu s kojom on uspije sam prevladati svoje
psiholoske probleme barem za sad i u ovom trenutku. Kad ga posaljes u skolu, on je prepusten
sam sebi. Ti njega Stitis od ovoga, od onoga uskaceées mu u neke situacije. Kad vidis da ga
djeca gledaju, ti krenes s pricom zapricavas ga, a u Skoli ti ne znas Sta ga tamo ceka. TKo ga
gleda tko ¢e ga zaskociti il tko ¢e mu Sta reci. Vidim da se za sad on uspijeva dobro nositi s

time i to mi je plus i pozitiva u svemu tome.

Sto bi prema VaSem iskustvu trebalo promijeniti, odnosno $to bi trebalo

unaprijediti kako bi se pomoglo roditeljima koji imaju dijete s Goldenhar sindromom?

,,Problem je u tome sto bi trebalo imati jednog lijecnika primjerice geneticara koji bi prvo

dijagnosticirao Sta sve takvom djetetu nedostaje pri rodenju ( bubreg, pluca, uska ). Zatim bi
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ga trebalo upucivati na pojedine specijaliste, koji bi ga dalje kontrolirali, to bi trebalo
objediniti. Problem je Sto u Hrvatskow ti nemas takvu osobu, Sto ima svega deset slucaja
Goldenhar pacijenata, Sto je masu doktora, specijalista njih otislo negdje vani. Nitko nema
interesa da se bavi na taj nacin i proucava tu bolest, obzirom da je toliko rijetka. Dogada se
da su roditelji prepusteni sami sebi i kao laici ne znaju procijeniti kome se uopce obratiti za
St0, niti prepoznati sto bi trebalo. Najveci problem je to Sto ti u biti nemas objedinjene lijecnike
koji ¢e to sve skupa pratiti, a bitno ti je od samog pocetka, od prvog dana. Kazem tu je problem
s hranjenjem, problem s disanjem, dakle s nekakvim zZivotnim funkcijama. Tako da od samih
pocetaka ti imas ozbiljnih problema s kojim bi se trebao suocavati. Na samom pocetku kad ti
se dijete rodi kad je potrebna intervencija od prvog dana. U biti sve ti je to nekako... ti si ha

«

kraju prepusten samom sebi.

0d osoba u Udruzi koje znate ima li netko da je proSao operaciju vilice u

ranijoj dobi?
»Ne™
A u svijetu?

,, 1@ sama operacija je ajmo reci u nekoj eksperimentalnoj fazi, jer ona se radi kod odraslih.
Medutim, kod odraslih nema neizvjesnosti, to su ve¢ razvijeni ljudi mogu staviti i umjetni
materijal to je sasvim nebitno. Bitno je samo da ga tijelo ne odbaci. Ne zahtijeva se da bude
prokrvljeno, da raste s ostalima, a kod djece kod koje se jos razvija Cceljust to je
eksperimentalna faza. Mi ne znamo bi /i isli ili ne. Maksilofacijalni kirurg nas salje, jer je
jedino s njima u kontaktu. Sve operacije koje je nase dijete imalo mi smo radili u Italiji.

Operirao je oko, jezik.
ZasSto niste u Hrvatskoj obavljali te operacije?

., U Hrvatskoj ne Zeli nitko operirati jer se lijecnici boje, nemaju iskustva s time, prvenstveno
Jer se njih treba intubirati, jedino ako bude nesto hitno onda moraju, onda ne mogu odbiti. Ali
u biti ne Zele intubirati, jer je njima intubacija otezana zbog suzenog kanala, to su sve neke
stvari s kojima se oni ne susrecu. Situacije za koje oni ne znaju kakav ée rezultat biti i veliki je
to rizik. Premali je broj pacijenata. Tako da u Hrvatskoj ti ne mozes dobiti adekvatnu
medicinsku skrb. Ne zato da je netko ne bi pruzio, nego zato sto nemaju znanja i iskustva s time

3

i ti i nuzno usmjeren prema inozemstvu. *
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Upucduje li Vas netko od hrvatskih lijecnika na operacije u inozemstvu?

,Sve na svoju ruku, jer ovdje iz neznanja ne mogu preporuciti nekome negdje dalje u
inozemstvu. Mi moramo samostalno istrazivati po internetu negdje gdje bi isli dalje i ti kao
laik moras procijeniti da li je taj netko vani dovoljno dobar za tvoje dijete. To je ono Sto sam
rekla ne postoji netko tko bi nam u Hrvatskoj rekao, ajde sad odi kod oftalmologa pa vidi jel
mu oko u redu i sto dalje, odi sad kod audiologa, pa sad za godinu dana trebas obaviti ovaj
pregled, za pet godina ovaj pregled. Nema nikog, ti sam ides od jednog, do drugog, do treceg
i po svom nekakvom instinktu razmisljas koliko bi cesto trebao kome ici ili ne. Tako da
prepusten si sam sebi, ali to je 1 u svjetskim razmjerima. To je jedan rijetki poremecaj i onda
ne znaju ni vani puno, niti su vani dorasli rjesavati to. U Americi navodno postoje

specijalizirane klinike.

Kako je nastala ideja za osnivanje Udruge za podrsku obitelji s Goldenhar

sindromom?

., Prvotna misao je bila da se svi mi udruzimo u udrugu da se na neki nacin osnazimo i radi
psiholoske podrske. Da podijelimo medusobna iskustva, razmjena dokumentacije i informacija
oko medicinskih tretmana ili lijecenja. Upravo zbog toga sto nema nekoga tko bi nas objedinio,
mi to pokusavamo kroz Udrugu. Nasa Udruga je uclanjena u Hrvatski savez za rijetke bolesti.
Svatko od nas se samostalno bacio u istraZivanje toga, jedina zapreka je bila Sto mi nismo svi
isti, svatko je imao svoje probleme. Ovaj s okom, ovaj s uhom, ovaj s vilicom, nama je i to bio
problem, jer se mi nismo mogli zajedno usmjeriti na jednu stranu pa ¢emo svi traziti za jednu
stvar. Ovaj ¢e u Njemackoj, ovaj ¢e u Italiji, netko u Grckoj, nego svatko svoje i mi se ni tu
nismo mogli medusobno pomoci. Krenuli smo s istom idejom pomoci ¢emo0 Si, N0 onda smo

shvatili htio ili ne htio, # si se morao sam sebi okrenuti. “
Kako ste prolazili kroz taj period, jeste li sazreli?

,, Definitivno druge stvari cijenis. Ja sam s prvim djetetom sve uzimala zdravo za gotovo. Sve
mi je to bilo normalno, onda u biti kroz sve ovo shvatis, da itekako moze biti drugacije. Mi Smo
Jjako puno boravili po tim bolnicama i tada sam shvatila da uvijek moze gore. Na neki nacin
vrlo Cesto sama sebi to kazem i stvarno nije da sama sebe pumpam, nego doista to i mislim
moglo je i puno gore biti. Tako da se ja imam itekako cemu veseliti, da itekako imam $to gledati
pred sobom i da smo u svom tom periodu mi to i dobro prosli. Jer smo s tom dijagnozom mogli
i gore proci. I bez obzira sto se i dan danas ne mogu pomiriti s time da se sve to dogadalo

kompenziram si s druge strane da je moglo proci i gore. Definitivno to tako i mislim. Mi sad
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kad o tome razgovaramo mi kao da pricamo o nekom drugom Zivotu ili drugim ljudima. Znaci
ti nisi svjestan da si ti u takvom ludilu to proveo, nije ti jasno da si ti bio u stanju to i sam se
sebi divis. Ja sam se do jucer rusila u nesvijest kad bi krv vidjela ili iglu i onda te Zivot baci i
primoran si. To je ono $to sam rekla da smo mi u prvih godinu dana bili orijentirani na to da
njega drzimo na Zivotu. Najvaznije je bilo da on postize dovoljnu tezinu na taj nacin hranjenja,
da normalno dise i da ga doslovno drzis na zivotu. Dok se nije skinula kanila, onda smo tek i
mi prodisali i mi smo poceli normalno zivjeti. Ti njega nisi mogao ni okupati normalno, da mu
voda ne ude u kanilu i sve je tu bilo posemereno. Mi smo se isli s njim Setati s respiratorom na
ramenu. To je mali koferi¢ koji ti nosis sa sobom, ti se nisi isao Setati tu po parku da te ljudi
gledaju. Srusili bi se u nesvijest da to vidi netko vani i tebi je neugodno na kraju krajeva. Dakle,
ti si se Setao kad nema drugih ljudi ili na mjestima na kojima ljudi nema. Mi smo bili toliko
hrabri da smo se usudili i¢i s njim na more. Kad nije bilo sezone, kad nije bilo ljudi. Nije se on
kupao, da se razumijemo, ali smo Setali uz plazu uz more, da se i mi malo rekuperamo, da

uhvatimo zraka. To je sve bilo u doba kad nema drugih ljudi.
Drustveni Zivot? Kako je to funkcioniralo?

,,Ma nisi ga mogao imati, nisi se mogao maknuti, nisi mogao nikoga ostaviti s njime, jer nitko
nije bio educiran da to radi oko njega. Bas smo se neki dan sjetili kad je on bio jos u bolnici i
kada smo mi dolazili tamo, ja bi bila prijepodne, suprug poslijepodne ili bi zajedno. Onda smo
se sjetili, kako je stariji sin bio na moru i kako smo i prema njemu imali obavezu i griznju
savjesti. Jednom sam ja otisla na more na jedan dan, a jednom suprug. Ali nije bilo nekog
drustvenog Zivota. Mene su moje prijateljice znale izvuci da odemo negdje na veceru ali to bi
bilo na dva sata koliko bi u biti suprug mogao. Znas da ée on sve odraditi. Ali ne mozes se
uklopiti. Prijateljice pricaju o normalnim svakodnevnim stvarima ja stojim tamo, ti si dosao ko
svemirac, kao da si dosao na Zemlju koja nije tvoj ambijent nije tvoja, i to su one primijetile.
Nama su prijatelji Cesto znali rec¢i u tom periodu nakon rodenja i sve skupa da smo izgledali
katastrofa. Znali su re¢i da smo izgledali dvadeset godina starije nego sto jesmo, da Smo mi
toliko u tom kratkom vremenu ostarili da se to na nama vidjelo strasno, da smo mi izgledali
kao zivi lesevi. Kad nas je vidjela jedna otorinka u bolnici, koja nas nije prije poznavala, kad
nas je vidjela da smo blijedi i imamo podocnjake. Ona je rekla, ljudi moji odite doma, odite se
naspavati, odite se najesti, ne mozete pomoci tom djetetu ako sami sebi ne pomognete, izgledate
katastrofa! Mi smo bili ko zivi lesevi, 0d te neispavanosti, od premorenosti, od brige, od svega
skupa. Kada bi izasla vani sa svojim curama, koje su mene htjele malo izvuci iz svega toga,

dobronamjerno. One nisu skuzile da se ja uopce ne snalazim u tome, da se ja ne mogu uopce
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upustiti u te teme, niti da me ne zanima nista, jer sam ja u jednom totalno drugom svijetu. To
necu nikad zaboraviti, to sam suprugu neki dan pricala da sam bila jedno sat vremena sa
svojim curama na veceri, S njima pricam i cisto iz pristojnosti podrzavam teme o kojima one
pric¢aju. Postaviljam pitanja i malo ukratko ispricam o sebi, koliko mi se da, jer mi je uopce
glupo o takvim stavrima, znas da te nitko ne razumije. Poslije toga se rastanemo jer mi je
postalo, kako bi rekla cisti gubitak vremena, zamorno mi je to sve skupa druzenje. I setam
preko parka, njih ostavim u restoranu, sama Setam do parkiralista. Meni je U biti vise ta Setnja
pasala, meni samoj po gradu, vise se ne sjecam je li bilo puno ili prazno, ali c¢isto da se mogu
prosetati da mogu udahnuti zraka. Vise mi je to bilo potrebnije nego biti s njima. Hocu reci
koliko si ti u svom filmu, doslovno. Mi se ne mozemo spoyjiti nikako, koliko god su se one trudile
I U kojim god razlicitim drustvima bila, gdje su razlicite prijateljice, jednostavno ne mozes.

Zamisljas si roditelje koji tako provedu cijeli Zivot, a imaih.

6.2. Osvrt odgajateljice iz vrtica

., Prije dolaska djevojcice u skupinu, okupila sam djecu i razgovarali smo o razlicitostima.
Tako sam ih pripremila za njen dolazak. Djeci sam objasnila da nismo svi isti po izgledu i da
se djevojcica koja dolazi malo razlikuje od njih. Djeca su ju jako dobro prihvatila i sudjelovala
su s njom u aktivnostima. U periodu boravka djevojcice u skupini primijetila sam da je
intelektualno naprednija od ostale djece svoje dobi. Djevocica je spoznajno bila vrlo jaka i nije
zaostajala u ni jednom podrucju. Sto se tice koncentracije i paznje, nekad je bila dosta zaigrana
pa ju je trebalo dodatno poticati da odradi neke aktivnosti do kraja. Djevojcica se jasno
izrazavala, imala je svoje misljenje i stav | uvijek je znala $to hoce. Roditelji djevojcice su
uvijek bili spremni na suradnju, medusobno su se nadopunjavali i s nama izmjenjivali bitne

informacije.
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6.3. Osvrt psihologinje iz djecjeg vrtica

., Za Goldenhar sindrom prvi puta sam cula kada je dosla zamolba za upis djevojcice u vrtic ili
mozda nesto ranije (obzirom da se radi o djetetu nase djelatnice). Prilikom susreta s
djevojcicom osim vidnih znakova na licu, koji su dio sindroma, djevojcica nije imala drugih
manifestacija koje bi se mogle povezati sa sindromom. Djevojcica je bila vrlo vesela, topla,
Zivahna, nesto krace paznje, ali jako dobro uklopljena u skupinu i povezana s odgojiteljima,
koji su bili vrlo prihvacajuci, topli i podrzavajuci. Napravljena je procjena spremnosti prije
Skole i koristeni su uobicajeni instrumenti dostupni u nasem vrtic¢u, koji se koriste (Test
spremnosti za Skolu, procjena razvoja s Razvojnim testom Cuturié,...). Psihomotorni razvoj kod
djevojcice bio je u okviru za dob, malo nezrelija grafomotorika, kraca paznja i koncentracija.
Djevojcica je bila sigurna u sebe, vedra. Vidna percepcija slozenih likova slabija, imala je

‘

odgodu upisa u OS, zbog slabije paznje i nezrelijih uradaka.

6.4. Transkript razgovora s edukacijskim rehabilitatorom

Kakva su Vas$a saznanja o Goldenhar sindromu prije dolaska djevojcice u
djedji vrtic¢?
,Zbog prirode sindroma Ccesto nismo u prilici susretati se s djecom ili osobama s tim

sindromom te su spoznaje o njemu izvan medicinskih krugova vrlo male.
Jeste li se prije susretali s tim sindromom?

,Svaki slucaj Goldenhar sindroma ima drugacije anomalije koje zahtijevaju naknadne
medicinske zahvate ali i prilagodavanje djeteta u uzoj i Siroj okolini. Moje znanje o tom
sindromu bilo je oskudno te smo zajedno s roditeljima proSirivali znanje 0 sindromu pri

«

dolasku djevojcice u nas vrtic. "
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Koje metode procjene ste koristili za djevojcicu?

., Pristupi u radu ni u kojoj situaciji nisu trazili da se upotrebljavaju posebne prilagodbe,
metode u radu ili posebna sredstva. Djevojcica je intelektualno urednog razvoja, pokretna s
adekvatnim pomagalom vida, naocalama i ocuvanim sluhom u razini govorne razine. Vidljivi
znaci sindroma Goldenhar bili su u facijalnoj ekspresiji u malim pomacima koji su ve¢ od njene

trece godine mnogo puta medicinski bili zbrinjavani.
Kako ste se s roditeljima pripremali za dolazak djeteta u skupini?

,,Za pocetak SMO proveli razgovor o trenutnim mogucnostima djevojcice i njenim posebnim
potrebama, zatim smo procitali medicinsku dokumentaciju i opservirali djevojcicu u vrtickom

‘

okruzenju prilikom intervjua.*
Kakve su pripreme odgajatelji imali za dolazak djevojcice?

,,Odgojitelji su imali zadatak pripremiti skupinu tako da djeca osvijeste, u svojim
mogucnostima naravno, pojam razlicitosti izmedu svakog ponaosob i po cemu se sve mogu

ljudi i djeca razlikovati.

Koje ste smjernice davali roditeljima/odgajateljima za rad s djetetom?
., Smjernice su davane prema trenutnim potrebama i mogucnostima djevojcice. U pocetku je
to svakako bila rana intervencija u podrucjima gdje se uocavao nedostatak odredenih vjestina
koje su uvjetovane dijagnozom Goldenhar.

Koja su Vasa zapazanja bila u u vezi djeteta nakon opservacije?

., Djevojcica je bilavrlo topla i draga. Dolazi iz jednako takve obitelji u kojoj je usvojila osnove
prihvatljivog ponasanja, ocekivanih nacina komunikacije, znatiZeljna je, zainteresirana i
motivirana za ucenje i stjecanje novih vjestina i znanja. “

Je li djevojcica bila dovoljno samostalna ili joj je u odredenim situacijama bila

potrebna pomo¢?

., Bila je vrlo samostalna, a pomo¢ je imala osim od roditelja i od starijeg brata. Vrlo je dobro
kompenzirala neke svoje teskocée da bi rijesila zadatak ili da bi usvojila potrebne vjestine koje

6«

jos nije uspjela savladati.
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Cemu se po Vasem misljenju trebalo posvetiti viSe paZnje u radu s

djevojéicom?

,ovakako je bilo potrebno vise paznje posvetiti razvoju vjestina u kojima je potrebno
koristenje vida, jer je to njena slaba strana koja je uvjetovana njenom dijagnozom. Kako je kod
svih ljudi vid najvazniji osjet potrebno je vjezbati vizualnu percepciju. Vid utjece i na sigurnost
u kretanju, sigurnost u procjenjivanju daljine, dubine samim time i sigurnost u sebe i svoje

mogucnosti.
Kako su roditelji bili ukljuceni u Vas rad?

,, Bili su kontinuirano ukljuceni u rad i informirani o napredovanju djevojcice.
Kakva je bila suradnja s roditeljima?

,,Primjerena i jako dobra, roditelji su bili zainteresirani kako jos mogu podrzati sve vazne

vjezbe i poticati djevojcicu na izvodenje istih. “
Jeste li primijetili odstupanja u razvojnim podrucjima kod djeteta?

,,Na podrucju razumijevanja zadataka nije bilo poteskoca, u podrucju razvoja jezika i govora
potrebno je bilo pohadati logopetsku terapiju, a jednako tako potrebne su bile vjezbe vida,

okulomotorike kao i senzorna integracija.

Sto Vam je bilo kljuéno na &emu ste radili - naspram roditelja, djeteta, sredine

u kojoj se dijete nalazi?

,»Naglasak je bio na provodenju vaznih vjezbi individualno prema IOOP-u, zajednickih igara

u skupini kako bi se djevojcica sto sigurnije osjecala u skupini i zadovoljila svoje potrebe za

¢

prihvacanjem u grupi te bila ravnopravni sudionik skupine.’

6.5. Transkript razgovora s logopedinjom

Koliko ste znali o0 Goldenhar sindromu prije susreta s djecakom koji ima taj

sindrom?
., A u biti jako malo, gotovo nista.*

Jeste li se prije susretali s tim sindromom?
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,Pa kada je kolegica radila procjenu i kada sam vidjela da ¢e djecak biti kod mene po
rasporedu, onda naravno, ono sto svi i radimo, idemo na internet i tako sam i ja ukucala cisto
da dobijem nekakav dojam fenotipski kako to izgleda, teskoce koje su popratne koje se mogu

¢

Jjaviti ali prije toga ne.
Koja su Vasa zapaZanja bila u vezi dje¢aka pri samom susretu?

., Djecak je bio jako otvoren, drustven, drag, ne bi nikad rekla da je njemu taj fizicki izgled ni

u jednom trenu bio prepreka za ista drugo.*

Jeste li Vi imali prepreku, nelagodu prilikom uspostavljanja komunikacije,

prilikom susreta s djeCakom?

., Ne, ne, niti za uspostavljanje bilo kakve komunikacije ne, ne, mislim da svi mi imamo neku
zadrsku, mozda tremu pri prvom susretu opcenito, ali bez ikakvih predrasuda s moje strane to

svakako. Ali kazem, ¢im osoba vidi da je on tako otvoren, nije bilo nikakve nelagode, ne.
Koliko dugo ste radili s dje¢akom kroz tjedan?

,,On je dolazio jednom tjedno po 45 minuta uvijek redovito, ponekad smo imali i online kad

smo bili sprijeceni zbog pandemije koronavirusa.
Jesu li se primjetili konkretni rezultati u radu kroz neki odredeni period?

., Mi imamo obicaj svakih sSest mjeseci do godinu dana raditi ponovljenu procjenu, bas zato da
se vidi nekakva razlika, a kod njega je to bilo vrlo brzo, ja se sjecam da on nije imao glas ,,B“
na pocetku, i da smo radili ,,B“ i, N“ dakle mogao je reci glas ,,P“ ali ,,B“ nije mogao i ja
mislim da smo mi to naucili u pravilu u jednom satu da je on to stvarno odmah polovio i onda
smo radili glas ,, 1 i ostale glasove, al on je to polovio odmah, radili smo ono sto je potrebno
za pravilan izgovor, jacati facijalne misice, raditi na pokretljivosti misica, raditi na kontroli
pokreta. Ako on moze iskontrolirati pokret jezika, onda ¢e lakse i ponoviti i izgovoriti neki

3

glas.”
Koji Vam je bio prioritet u radu s djecakom ?

., Pa povecati razumljivost govora...imali Smo mi tu naravno i neke jezicne ciljeve. Radili smo
prijedloge, antonime i nadredene pojmove. Kad je doslo predskolsko razdoblje, radili smo na
razvijanju fonoloske svjesnosti, ali uvijek nam je bio nekakav prioritet artikulacija, pravilan

‘

izgovor radi povecanja razumljivosti govora.
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Je li djecak suradivao?

,.Je, je, skroz je bio suradljiv, super, nikad dakle, nikada nije bilo problema. Mi u radu uvijek

¢

kombiniramo, malo smo na kompjuteru, pa memory, puzzle pa nesto spoji...*
Njemu je to bilo zanimljivo?

,, Tako je! On je uvijek bio zainteresiran za sve.
Kakva je bila suradnja s roditeljima?

., Isto, je, skroz! | kad je bila neka zadacica, 10 je uvijek bilo rijeseno. Je, savjete su uvazavali,

vodili su djecaka redovito i informirali se o radu.*
Jesu li roditelji bili ukljuceni u rad i kako?

,Da, wvijek, znam da je cak i mama sama pronasla vjezbe na internetu. Oni su se dosta
informirali. Neka metoda Sto je bila vezana dakle, za pokretljivost i jacanje misica, ona je s
time dosla meni, pitala me Sto ja mislim o tome, kakve su to vjezbice, da li bi mu to pomoglo

tako da su roditelji bili vrlo, vrlo angazirani.”

Obzirom na Vasu profesiju, Sto biste naveli kao najve¢i problem ili §to Vam

je bilo tesko prilikom rada s djecom koja imaju Goldenhar sindrom?

,,Jedino ono nesto Sto je fizioloski. Dakle, u njegovom slucaju bio je taj jezik koji je bio srastao
i s jedne strane je bio kraci i onda jednostavno pokretljivost tog jezika nije bila u onom punom
opsegu moguca. Ali to je jednostavno nedostatak i dio sindroma i to je jedino to. Na primjer,
ispravili su se svi glasovi ostao je jedino glas ,,R“ jer je“ R* u tom slucaju bilo vrlo tesko

«

dobiti. Taj jezik je kratak, nedovoljno je pokretljiv tako da evo jedino to."

Sto bi trebalo promijeniti u buduénosti kako bi se olak3ao rad s djecom

koja imaju Goldenhar sindromom?

., Mislim da je dio naseg posla Zivotno obrazovanje. Ne mozemo svi biti uvijek upuceni u sve.
Moramo se sami truditi, uciti | educirati, ali ono Sto bi tu mozda navela nesto sto bi olaksalo
je suradnja s drugim strukama na primjer ortodont, maksilofacijalni kirurg. Ja sam svjesna da
on ne moze i¢i operirati dijete, ako jednostavno nisu zadovoljeni neki drugi uvjeti, ali na
primjer ta nekakva medusobna suradnja. Dakle, celjust, zubi, pokretljivost, pravilna grada i

korekcija to je sigurno nesto Sto bi pomoglo boljem napretku djeteta. Oni nisu povezani
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medusobno, mislim da to uvelike oteZava jer oni ne suraduju, pa bi trebao netko treci tko bi to

mogao zajedno povezati.

6.6. Transkript razgovora s geneticarkom

Sto mi mozete reéi o Goldenhar sindromu?

,.Ja bih rekla da je to sindrom s urodenim anomalijama, specificnostima, KOji najcesée ima
anomaliju uske u smislu da ne postoji uska ili je ona malena. Prisutna je asimetrija, odnosno

hipoplazija lica jedne strane. Najces¢e mogu imati anomalije u kraljeznici, kraljezaka u vratu,

¢

promjene na oku, a od pridruzenih drugih anomalija najcesée sréane greske.*
Kod kojih unutarnjih organa se problemi javljaju?
~Problemi sa srcem najcesce.

Mogu li se problemi javljati jos kod nekih organa ili su to samo problemi

sa srcem?

,,Bubrezi eventualno, u smislu ageneze bubrega ili ureteralne anomalije, ali dokazano je da je

prirodena sréana greska najéeséa pridruzena anomalija i javija se u 30 % pacijenata.
Kako se Goldenhar o¢ituje na kognitivnhom podrucju razvoja?

,,Kod pacijenata s Goldenhar sindromom ocekuje se uglavnom uredan kognitivni razvoj.

Vazno je ne zaboraviti psihosocijalni aspekt razvoja i moguce psihosocijalne teskoce.
Moraju li oba roditelja biti nosioci gena?

., Goldenhar nema neku gensku podlogu u smislu mutacije gena ili Kromosomske promjene.
Koji su onda uzroci tom sindromu?

. Smatra se da je to sindrom koji nastaje multifaktorijalno, da ima vise cimbenika koji ga
uzrokuju. Javija se sporadicno, najcesce je zahvacena samo jedna osoba u obitelji. Kad se kaze

multifaktorijalno, misli se da postoji odredena genetska predispozicija za nastanak takvog
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sindroma koja nam jos uvijek nije poznata, a na nju utjecu okolisni faktori kao Sto su izloZzenost
nekim lijekovima. Cescée se javija kod trudnocéa majki dijabeticarki, blizanackih trudnoca,

cesce kod IVF postupaka, ali tocno definirani uzrok bolesti nije poznat. *

Prilikom dijagnoze, osjeé¢aju li roditelji neku vrstu Kkrivice ili osjecaju li da

su oni pridonijeli ne¢ime nastanak tog sindroma?

., To je vasSe pitanje na mjestu. Ljudi se obicno odmah pocinju kriviti, ali to je nesto Sto oni nisu
mogli znati, niti utjecati na to. Tako da im taj dio odmah nekako pokusavam olaksati, obavezno

im u startu reci da nisu krivi niti su mogli utjecati na nastanak sindroma.

Jeste li Vi prva osoba s kojom roditelji dolaze u kontakt, koja im pojasnjava
sam sindrom i njegove specifi¢nosti ?

., Vrlo Cesto, jer neonatolozi jos iz rodilista zovu mene za kozultacije ili upucuju u nasu

¢

ambulantu. Nekad im nesto kazu i neonatolozi, ali po mojem iskustvu malo."

Imate li odrasle pacijente ili radite samo s djecom?

3

,,Imala sam jedan slucaj s odraslom osobom ali se ponovno nije vise pojavila. *
Kako Vi moZete pomoci roditeljima?

"Roditelji imaju problem da su se nasli u jednoj potpuno novoj situaciji kojoj se netko prilagodi
lakse, a netko teze. Osobno uvijek nekako volim s roditeljima u vise navrata pricati, volim
ponavljati neke stvari. Tesko je sve nove informacije primiti odjednom. Volim cesée pricati i t0
je nekako dobro. Dok je dijete u bolnici i vi imate priliku svaki dan pricati s roditeljima. Oni
se nekad ni ne sjete nesto pitati, pa vas pitaju sutra i to je dobro kad vam je roditelj zapravo

cesce kod vas.
Komu ste ih Vi usmjeravali dalje na preglede, pretrage?

,,Ja sam ih usmjeravala koiko sam znala, koiko sam mogla. Ali usmjeris maksilofacijalnom
kirurgu i onda on kaze, to se jos nista ne radi, to bi trebalo negdje vani, a to negdje vani nitko
ne zna gdje bi tocno trebalo. | onda nastaju zapravo frustracije, to je bas tesko. Roditelji
pokusavaju onda nesto sami, nije niti Savez za rijetke bolesti, nije nekako, ne znam kako bi to

uopce trebalo biti koncipirano, jer i nas je malo koji se bavimo rijetkim bolestima.
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Jeste li se i prije u radu susretali s Goldenhar sindromom?

,,Jesam, ali zapravo u puno, blazoj formi. lmam vise pacijenata s tim sindromom. Imam dvije
mame koje su osnovale Udrugu i imaju djecu, ja bih rekia s najteze zahvaéenim Goldenhar
sindromom. Za tu djecu mogu reci da su dva najteza pacijenta koja poznajem. Ovi ostali imaju
kako bismo rekli hipoplaziju lica, makrotiju, ali zapravo u puno blazoj formi. Ali ima takvih

pacijenata jos, naravno.

Imate li podatak koliko ima osoba s Goldenhar sindromom u Republici

Hrvatskoj?
,, Ne, ne znam broj pacijenata u Republici Hrvatskoj. “

Moze li se prenatalno ultrazvukom vidjeti da dijete ima Goldenhar

sindrom?

, Moze, ali je to onako, morate imati jako dobrog ultrasonicara. Znaci, nekog tko gleda
ultrazvuk prenatalno i koji zna sto gleda. Ultrazvuk je jako subjektivna metoda u medicini jer
mozete imati najbolji aparat, ali ako imate covjeka koji ne zna nesto ocitati, tesko cete onda
prepoznati. Znaci, tesko je to prepoznati. Prenatalno se to teoretski moze otkriti. To je vazno
jer onda mozete pripremiti obitelj na sve ostalo, to vam je, t0 se radi na rascjepima kad
ginekolozi vide rascjep prenatalno, onda vam oni upucéuju odmah roditelje na
maksilofacijalnog kirurga i onda se oni malo umire. Jer kad im objasni netko tko se dosta
godina bavi s rascjepima i kaze im sve e biti u redu, to se operira tad kad bude vrijeme za to,

lakse je roditeljima to nekako primiti.

U vezi Goldenhar sindroma, svaki operativni zahvat ima svoje vrijeme kad

se moZe operirati?

., Tako je, kod Goldenhara je specificno zato sto je ta kirurgija malo specificna pa onda to ne
radi svatko. Rijetko je zato i ovo lutanje koje roditelje frustrira jer shvacate, ni ja ne znam tko
se time bavi? Ja sam postavila dijagnozu ali za neke stvari nisam ni ja strucn. Recimo, tu bi
mozda vecéu ulogu trebao imati Savez za rijetke bolesti, jer je to i inace ideja, ja bih rekla i
Udruga da se onda spoje informacije na neki nacin. Prije par godina imali smo gostovanje
Jjednog doktora izvana koji se s tim bavi jer mu kéer ima Goldenhar. On je sad u mirovini i on
se cudio kako nitko od njegovih pacijenata nije bio kanaliran. Ova dva pacijenta o kojima

pricamo, u to doba su imali kanilu jer su ti odnosi strukture lica, to je bilo sigurnije radi djeteta.
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Evo, taj Goldenhar i taj doktor koji nam je dosao i mi smo stvarno mislili s njim utrti put ali

nismo uspjeli.
Od nekih rijetkih bolesti postoje li sliénosti s Goldenhar sindromom?
,,Pa bas i ne! Ovo je dosta specificna i lako prepoznatljiva, bas je specificna jako.
Kakva je Vasa suradnja s roditeljima sada?

,, Oni dolaze na kontrolu puno rjede naravno, nego kad su djeca bila mala ali ovako za nekakvu
pomoc¢ tipa preporuku, prava neka s aspekta socijalne skrbi. Ja sam u kontaktu s njima, napisu
mi e-mail kad imaju neki problem, meni to nije nikakav problem ali u principu ja sam sad s
Goldenharom manje od pomoci. Oni su sad dosli u tu dob kad krecu operativni zahvati za koje
Jje problem zapravo jer nemate strucnjake Koji se bave s time. U jednoj bolnici su poceli raditi
rekonstrukcije usiju. S maksilofacijalne strane to je problem jer time se nece baviti nasa

maksilofacijalna kirurgija i gledaju ih negdje drugdje vani poslati. “

Obzirom na Vasu profesiju i sam sindrom o kojem razgovaramo $to biste

naveli kao najveéi problem/teSkocu prilikom rada?

,,Problem je u tome da mi zapravo nemamo puno specijalista koji se bave s rijetkim
sindromima ili stanjima. Nazalost ljudi dolaze s komisija i kazu, tamo su rekli da nisu nikad
¢uli za taj sindrom. Onda meni bude Zao, zato Sto danas u danasnje vrijeme gdje su informacije
toliko dostupne, bude mi Zao zapravo da se netko uopcée usudi reéi da nije nikad ¢uo. Imamo
internet, pa zguglas pa ¢ak i ispred pacijenta, ne znam nije to sramota da nesto ne znas, mislim
da je sramota vise ne vodit brigu. Uvijek mozes nekom recl, evo ja ¢u se informirati pa éu vas
izvijestiti, tako da jasno mi je da im je to bio problem. Kod Goldenhara konkretno je puno
stvari kirurski. Znaci nije pedijatrijski. Ja sam njih poslala maksilofacijalnom kirurgu, onda
okulistima, puno stvari je kirurski i puno stvari je jako specificno i puno ljudi se ne bavi s tim.
Ja za nekim stvarima tragam, za neke sindrome, sad govorim opéenito znam gdje ¢u roditelje
poslati, a za neke stvari ne znam. Ja nekako mislim da je to generalni problem s rijetkim
bolestima, da mene pitate. Puno lijecnika nije ni upoznato s rijetkim bolestima, a kad se dijete

rodi nitko ne ocekuje nesto lose ili se nije vidjelo ultrazvucno.
Sto mislite, §to roditeljima stvara te§kocu u cijelom tom procesu?

., Evo, 0VO Sto bi ja navela je kad se susretnete s necim takvim i onda vam netko kaze to se ne

moze rijesti odmah, to se rjesava za godinu dana. Naravno svi bi htjeli rijesiti odmah. Taj
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period neki cekanja, isto sigurno nije lagan i neizvjesnosti i jedan period onako u kojem cekas

nesto pa dugo traje, to frustira. “

Koje su promjene potrebne za uspjesSniji rad u buducnosti za osobe koja

imaju odredeni sindrom?

,,Pa mozda zapravo pojacati edukaciju u smislu mladog kadra od geneticara do nekih koji su
poslije od pomoci U smislu kirurskog zbrinjavanja, zatim pojacati edukaciju poslati ih vani u
neke specijalizirane centre. Da tamo vide sto se radi i da li se onda nesto moze pomoci toj djeci
I kod nas, da ne moraju i¢i u inozemstvo na zahvate. Premda, uvijek vam je to pitanje
isplativosti jer je mali broj takvih pacijenata, ali svakako bi bilo dobro da se sto vise ljudi
educira kako bi im pomogli. Ja uvijek mislim da je dobro ukljuciti i psihologa klinickoga, ako
vidite da obitelj tesko podnasa neku dijagnozu. Ne treba se toga libiti, ja sam to vidjela da to
zapravo pomaze. Ja nisam psiholog, ja mogu razumjeti kao lijecnik, kao roditelj, ali mi imamo
takve klinicke psihologe koji su stvarno po tom pitanju vrsni, a mogu pomoci obiteljima da se

nose s novonastalim situacijama. “

Mislite li da bi se i na taj nacin trebalo pristupiti i djeci, i njima ponuditi

pomo¢ psihologa?

., Naravno, kad se dijete rodi to je pitanje roditelja, racunajte da ta djeca imaju anomalije koje
su dosta izrazene. Kada djeca krenu u skolu, onda mogu imati poteskoca. Nazalost djeca znaju
biti bolno okrutna. Ja onda uvijek preporucim da idu kod psihologa i s djetetom, jel da malo
djetetu pripomognu za nosenje s okolinom. Nekad je to potrebno, imate vi djecu koja su skroz

¢

ok po tom pitanju, ali nekad vidite da im to smeta i da im je to vazno."
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7. RASPRAVA REZULTATA

ovve

oznacavale su se jedinice kodiranja izjavama sudionika koje su podijeljene na teme kojima se
odgovaralo na istrazivacka pitanja. Prva tema je bila suocavanje s dijagnozom, druga je vezana
za podrsku koju su sudionici istrazivanja dobivali i tre¢a je bila njihovo videnje za promjene u

buduénosti koje su nuzne kako bi se olaksao Zivot oboljelih i obitelji.

U Hrvatskom savezu za rijetke bolesti (2020), navode kako rijetke bolesti iscrpljuju
psiholoske kapacitete oboljelih, ostavljajuci traga na cijelu obitelj, gdje se njezini ¢lanovi bore
s psihi¢kim tegobama, osje¢ajem tuge, anksioznosti i depresivnih stanja. Na temelju dobivenih
odgovora primjecuje se da su se roditelji uglavnom sami nosili sa stresovima na koje su nailazili

te su ostavili traga na njih same i na cijelu obitelj.

Majka djecaka: ,, To su nadljudski napori koje smo mi ulagali i bilo koji drugi roditelji
koji imaju takvih problema, u tom periodu za Sto nisi pripremljen ni fizicki ni psihicki. U tom
trenutku ti nisi mogao emocionalno procesuirati to sve skupa, jer si zaokupljen za borbu

djetetovog Zivota.,,

Majka djevojcice: ,,Nije bilo nikoga ko bi mi pomogao u prvim trenucima osim supruga,

ja sam njega dizala, on mene i tako smo funkcionirali. “

Majka djevojcice: ,,... a za naSe psihicko zdravlje nas nitko nije pitao, ni kako ste, a
kamoli ista drugo. Nas sustav, to tek sada vidim, nije ureden po tom pitanju, boris se sam sa

sobom pa ako prezivis.*

Majka djecaka: “Nama su prijatelji cesto znali reci u tom periodu nakon rodenja i sve
skupa da smo izgledali katastrofa. Znali su rec¢i da smo izgledali dvadeset godina starije nego
Sto jesmo, da smo mi toliko u tom kratkom vremenu ostarili da se to na nama vidjelo strasno,
da smo mi izgledali kao zZivi lesevi. Kad nas je vidjela jedna otorinka u bolnici, koja nas nije
prije poznavala, kad nas je vidjela da smo blijedi i imamo podocnjake. Ona je rekla, ljudi moji
odite doma, odite se naspavati, odite se najesti, ne mozete pomoci tom djetetu ako sami sebi ne

pomognete, izgledate katastrofa!,,

Majka djevojcCice: ,, Suprug i ja Smo potezali sve moguce veze da nas netko cuje i kaze
nam nesto o tome. Medutim, nitko nista nije znao, pa sam ja pocela isc¢itavati strane ¢lanke da

bar nesto saznamo “.
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Hilton (1998), suoc¢avanje s dijagnozom opisuje kao stanje Soka, obamrlosti i konfuzije
I U tim trenucima roditeljima se vrte razli¢ite misli, scenariji te imaju mnos§tvo pitanja. Prema
tome i roditelji koji su sudjelovali u istrazivanju navode kako im je prilikom saznanja dijagnoze

prvotno nastupio Sok, nevjerica, strah.

Majka djecaka: ,, Prvo ti je Sok, ja se jos danas sjecam izraza lica babice kad je njega
izvukla. Dan danas se sjecam nje kad je ona ostala frapirana kad je vidjela dijete, a onda da
ne govorim dalje o drugim sokovima. Taj prvotni Sok i nevjerica. Vrilo brzo ti dode, dode to, da
si ti u biti sam u tome, ti si kako bi rekla, ti ne stignes emocionalno proraditi sve to skupa, jer

ti si zaokupljen prezivljavanjem tog djeteta, doslovno prezivljavanjem.

Majka djevojcice: ,, Prilikom saznanja nastao je Sok, nevjerica i strah , negiranje, zatim
tuga, pitanja zasto bas nama, jer nismo nista znali o tom sindromu u to vrijeme. Nismo imali
previse vremena ocajavati jer smo doma imali jos jedno dijete koje nas je trebalo, a i ona nas

je trebala.

Istrazivanjem Mili¢ Babi¢ i Laklija (2013) doslo se do zakljucka da roditelji djece s
teSko¢ama u razvoju najviSe koriste mobiliziranje resursa obitelji i aktivno suocavanje.
Dobiveni rezultati istrazivanja ukazuju upravo na prvotno mobiliziranje resursa obitelji, zatim
roditelji dobivaju pomo¢ od $ire obitelji, baka, djedova, brace. Obje majke navode kao najvecu
podrsku supruznike Koji zajedno s njima sve to prolaze. Majka djecaka primjecuje da je svima
drugima tesko razumjeti Situaciju jer ne prolaze kroz te teSkoce, kao i osobama koje su

svakodnevno s njima u bliZoj okolini.

Majka djevojcice: ,, Pa...najvise si medusobno pomazemo unutar obitelji suprug i ja, a
zatim najbliza obitelj, bake, djedovi, tete, sogorica. Suprug i ja smo si bili najveéa podrska uz
najblizu obitel].

Majka dje€aka: ,, Najveca podrska smo sami sebi suprug i ja. To stvarno ne moze covjek
koji to ne prolazi razumijeti, ne mislim da je to sad nesto, ali ni ja ne mogu u potpunosti
razumjeti nekoga tko ima dijete s drugim problemima, nevazno jesu li veci ili manji od onog
koje moje dijete ima. Trudim se i Zeljela bi razumijeti ali ne razumijem. Isto tako ne moze netko
ni nas, pa ni u blizoj okolini, ljudi koji su manje vise svakodnevno s nama. Tako da nema

I3

razumijevanja, ne zato sto ljudi ne Zele razumjeti, ve¢ zato $to jednostavno ne mogu.

Druga tema bila je vezana za podrsku obitelji koju su sudionici dobivali od ¢lanova

obitelji 1 podrsku koju su dobivali od institucija te kako su obitelji gradile otpornost u teSkim
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situacijama. Leutar, OrSuli¢, (2014) u svom istrazivanju dolaze do zakljuc¢ka da je upravo
podrska od strane supruznika najcesc¢a, nakon koje slijedi podrSka drugih ¢lanova obitelji,
institucionalnu podrsku roditelji smatraju najmanje prisutnom i s njom iskazuju svoje
nezadovoljstvo. Pe¢nik, Dobroti¢ (2019) isti¢u kako se roditelji suo¢avaju s mnogobrojnim
problemima, zahtjevima, neprilagodenosti institucija, nekoordinirano$¢u sustava zdravstva i
socijalne skrbi te samog neinformiranja roditelja o njihovim pravima i oblicima podrSke. Na
drugo istrazivacko pitanje, kakva je podrska obitelji u Hrvatskoj obzirom na rijetkost
Goldenhar sindroma, roditelji izjavljuju da su najveée poteSkoce upravo zbog rijetkosti i

neistrazenosti sindroma.

Majka djecaka: ,, Ti kao roditelj ne znas ni kome bi se obratio, niti nasi lijecnici znaju kome bi

se ti mogao obratiti, to je najveci problem, Sto je to toliko rijetko, nitko te ne zna ni uputiti. “

Majka djeCaka: ,, Najveci problem je to sto ti u biti nemas objedinjene lijecnike koji ée to sve
skupa pratiti, a bitno ti je od samog pocetka, od prvog dana. Kazem tu je problem s hranjenjem,
problem s disanjem, dakle s nekakvim zZivotnim funkcijama. Tako da od samih pocetaka ti imas
ozbiljnih problema s kojim bi se trebao suocavati. Na samom pocetku kad ti se dijete rodi, kad
je potrebna intervencija od prvog dana. U biti sve ti je to nekako... ti si na kraju prepusten

samom sebi. “

Geneticarka: ,,Problem je u tome da mi zapravo nemamo puno specijalista koji se bave s
rijetkim sindromima ili stanjima. Nazalost ljudi dolaze s komisija i kazu, tamo su rekli da nisu

nikad c¢uli za taj sindrom. “

Majka djecaka: ,, Sve na svoju ruku, jer ovdje iz neznanja ne mogu preporuciti nekome negdje
dalje u inozemstvu. Mi moramo samostalno istraZivati po internetu negdje gdje bi isli dalje i ti
kao laik moras procijeniti dali je taj netko vani dovoljno dobar za tvoje dijete. To je ono sto
sam rekla ne postoji netko tko bi nam u Hrvatskoj rekao, ajde sad odi kod oftalmologa pa vidi
Jjel mu oko u redu i sto dalje, odi sad kod audiologa, pa sad za godinu dana trebas obaviti ovaj
pregled, za pet godina ovaj pregled. Nema nikog, ti sam ides od jednog do drugog, do treceg i
po svom nekakvom instinktu razmisljas koliko bi Cesto trebao kome ici ili ne. Tako da prepusten
si sam sebi, ali to je i u svjetskim razmjerima. To je jedan rijetki poremecaj i onda ne znaju ni

‘

vani puno, niti su vani dorasli rjesavati to.

Majka djecaka: ,, Problem je sto u Hrvatskoj, Sto ti nemas takvu osobu, Sto ima svega deset
sluc¢aja Goldenhar pacijenata, sto je masu doktora, specijalista njih otislo negdje vani. Nitko

nema interesa da se bavi na taj nacin i proucava tu bolest, obzirom da je toliko rijetka. Dogada
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se da su roditelji prepusteni sami sebi i kao laici ne znaju procijeniti kome se uopce obratiti za

Sta, niti prepoznati sto bi trebalo. *

Otpornost su Feri¢ i sur., (2016) definirali kao koncept koji otvara prozor osnazivanju

obitelji kako bi se suocili sa Zivotnim neda¢ama na Sto pozitivniji nacin.

Majka djevojcice: ,, Smiruje nas Setnja, provodenje kvalitetnog zajednickog vremena, odlazak

na more, na vikendicu, odlazak kod prijatelja i setnja s psom. *

Roditelji djece s Goldenhar sindromom u istrazivanju razli¢ito grade otpornost. Majka
djevojcice navodi kako ih smiruje odlazak na more, vikendicu, provodenje zajednickih
trenutaka, razgovor unutar obitelji, provodenje slobodnog vremena s prijateljima. Dok majka
djecaka crpi snagu iz iskustva prijatelja koji su prosli kroz isto razdoblje kroz koje oni sada
prolaze. Drustveni zivot prilikom najvecih problema majku djecaka nije smirivao, vise ju je
optereéivala sama Spoznaja da je sama u svemu tome i da ju njezini prijatelji ne mogu razumjeti
koliko se god trudili. Sama je sebe zajedno sa suprugom bodrila i jacala u smislu da uvijek
moze biti gore 1 da su oni obzirom na sam Goldenhar sindrom 1 njegove karakteristike jo§ dobro
i prosli.

Majka djecaka: ,, Sada kad ja slusam nju, vidim da je prosla ono sto ja sad prolazim ali vidim
da je sada zadovoljna, da je sretna i smirena. Vidis svijetle trenutke i svjestan si da ¢e se nakon
nekog vremena stvari srediti i rjesti na ovakav ili onakav nacin. Da ées ipak ugledati svijetlo
na kraju tunela svega toga skupa. To me strasno dize, to dijete je ve¢ odrasla osoba i roditel].
Oni sada normalno zive, Normalno funkcioniraju i da postoji pod navodnicima “lijek* i to daje

nadu, eto to, fo me strasno puni, samo treba proci ovaj period. *

Majka djecaka: ,, Definitivno druge stvari cijenis. Ja sam s prvim djetetom sve uzimala zdravo
za gotovo, sve mi je to bilo normalno, onda u biti kroz sve ovo shvatis da itekako moze biti
drugacije. Mi smo jako puno boravili po tim bolnicama i tada sam shvatila da uvijek moze
gore. Na neki nacin vrlo cesto sama sebi to kazem i stvarno nije da sama sebe pumpam, nego
doista to i mislim moglo je i puno gore biti. Tako da se ja imam itekako cemu veseliti, da itekako
imam Sta gledati pred sobom i da smo u svom tom periodu mi to i dobro prosli. Jer smo s tom
dijagnozom mogli i gore proci. I bez obzira Sto se i dan danas ne mogu pomiriti s time da se
sve to dogadalo kompenziram si s druge strane da je moglo proci i gore. Definitivno to tako i

mislim.
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Majka djeCaka: ,, Stvari su se rjesavale tokom vremena, kako smo se mi pripremali da ¢e se
rjesavati, one su se doista tako i rjesavale. Tako su prvenstveno starije dijete onda i mlade
vidjeli da ono Sto govorimo i kako planiramo da to stvarno tako i ide. T0 je bilo i nama i njima
nekakv poticaj, tako je kako je, je katastrofa je, ali s vremenom to ide na bolje. | to nas je na
neki nacin i poslozilo i ojacalo. Mi SMO u tom periodu stalno nesto rjesavali i vidio se pomak

na bolje i to te u biti motivira za dalje. “

Treca tema bila je vezana za istrazivacko pitanje kojem se zeljelo saznati koje
preporuke i promjene sudionici istrazivanja zele vidjeti u buduénosti. Obzirom na promjene u
buducnosti koje su potrebne sudionici navode uglavnom sli¢nosti koje bi trebalo mijenjati od
samog sustava zdravstvene skrbi, edukacije zdravstvenih djelatnika o rijetkim sindromima pa

do koordiniranosti zdravstvenog sustava.

Geneticarka: ,, Pa mozda zapravo pojacati edukaciju u smislu mladog kadra od geneticara do
nekih koji su poslije od pomoci, u smislu kirurskog zbrinjavanja, zatim pojacati edukaciju
poslati ih vani u neke specijalizirane centre. Da tamo vide sto se radi i da li se onda nesto moze

¢

pomoci toj djeci kod nas, da ne moraju i¢i u inozemstvo na zahvate. "

Logopedinja: ,, Mislim da je dio naseg posla zivotno obrazovanje. Ne mozemo svi biti uvijek
upuceni u sve. Moramo se sami truditi, uciti i educirati, ali ono sto bi tu mozda navela nesto
§to bi olaksalo je suradnja s drugim strukama na primjer ortodont, maksilofacijalni kirurg. Ja
sam svjesna da on ne mozZe i¢i operirati dijete, ako jednostavno nisu zadovoljeni neki drugi
uvjeti, ali na primjer ta nekakva medusobna suradnja. Dakle, celjust, zubi, pokretljivost,
pravilna grada i korekcija to je sigurno nesto sto bi pomoglo boljem napretku djeteta. Oni nisu
povezani medusobno, mislim da to uvelike otezava jer oni ne suraduju, pa bi trebao netko treci

tko bi to mogao zajedno povezati.

Majka djecaka: ,, Problem je u tome Sto bi trebalo imati jednog lijecnika primjerice geneticara
koji bi prvo dijagnosticirao Sta sve takvom djetetu nedostaje pri rodenju ( bubreg, pluc¢a,uska).
Zatim bi ga trebalo upucivati na pojedine specijaliste, koji bi ga dalje kontrolirali, to bi trebalo

objediniti. Problem je $to u Hrvatskoj ti nemas takvu osobu. *

Majka djevojéice: ,,Cili u buducnosti nam je otvaranje Goldenhar centra u bolnici tj.

specijalisti u okviru Goldenhar sindroma da budu na jednom mjestu.
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Stevanovi¢ (2000) navodi kako je ljubav razvijenija prema djetetu koje ima teSkoce u
razvoju, nego prema djeci koja su urednog psihofizickog razvoja te kako je svakodnevica u

obitelji koja ima dijete s teSko¢ama u razvoju izloZena psihickim i fizickim naporima.

Majka djecaka: ,, Bas smo se neki dan sjetili kad je on bio jos u bolnici kada smo mi dolazili
tamo, ja bi bila prijepodne, suprug poslijepodne ili bi zajedno. Onda smo se sjetili, kako je
stariji sin bio na moru i kako smo i prema njemu imali obavezu i griznju savjesti. Jednom sam

Jja otisla na more na jedan dan, a jednom suprug.

Majka djecaka: ,, 4 trebao si se i pred njim praviti da je to nista, da si ti snazan i onda da se
on ne osjeca iskljuceno. To drugo dijete smo stavili u tu sobu gdje smo svi zajedno spavali i
onda smo i njega na neki nacin priblizavali toj kanili i sondi. Upravo iz razloga kako on ne bi
bjezao od toga, da bi mu to postalo nesto prirodno, normalno, da se nebi grozio od toga. Imam
osjecaj da smo uspjeli u tome i da je on to nekako prihvatio. Njemu smo rekli to ¢e trajati neko
ograniceno vrijeme i sve je tako islo...meni se ¢ini da nije starijem djetetu ostavilo nesto traume
Sto je moglo ostaviti u toj dobi. To starije dijete je gledalo sve to, pogotovo nas kako smo

izmoreni.

Istrazivanje (Farrugia, 2009; Gill & Liamputtong, 2009; Green, 2017; Voysey, 1972)
pokazuje stigmatiziranost obitelji koje imaju djecu s odredenim teSkocama. Majka djecaka
navodi koliko je morala paziti da ju ne vide drugi ljudi prilikom boravka djeteta na zraku, ne
samo zbog svoje nelagode ve¢ zbog straha drugih ljudi, obzirom da su morali nositi respirator

s djetetom svjesna je da bi to kod drugih ljudi izazvalo strah i nelagodu.

Majka djecaka: ,,Mi smo se isli s njim Setati s respiratorom na ramenu. To je mali kofercic¢ koji
ti nosis sa sobom, ti se nisi isao Setati tu po parku to da te ljudi gledaju. Srusio bi se u nesvjest
da to vidi netko vani i tebi je neugodno na kraju krajeva. Dakle, i si se Setao kad nema drugih
ljudi ili na mjestima na kojima ljudi nema. Mi smo bili toliko hrabri da smo se usudili i¢i s njim
na more. Kad nije bilo sezone, kad nije bilo ljudi. Nije se on kupao, da se razumijemo, ali smo
Setali uz plazu uz more, da se i mi malo rekuperamo, da uhvatimo zraka. To je sve bilo u doba

kad nema drugih ljudi.

Istrazivanje Breitkreuz i sur., (2014) isti¢e vaznost suradnje izmedu roditelja kako bi
mogli medusobno izmjeniti svoja iskustva, savjete te potrebne informacije o dostupnim
uslugama, tretmanima, programima. Razlog osnivanja Udruge za podrSku obitelji s Goldenhar
sindromom bio je upravo ta podrSska i medusobna suradnja kako i navodi majka djecaka, s

ciljem da si jedni drugima pomognu i da se objedine kad ve¢ nisu mogli kroz sustav.
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Majka djecaka: ,,Prvotna misao je bila da se svi mi udruzimo u udrugu da se na neki nacin
osnazimo 1| radi psiholoSke podrske. Da podijelimo medusobna iskustva, razmjena
dokumentacije i informacija oko medicinskih tretmana ili lijecenja. Upravo zbog toga Sto nema

‘

nekoga tko bi nas objedinio, mi to pokusavamo kroz udrugu.

Zuckerman (2016) navodi vaznost zajednice prema roditeljima koji imaju djecu s
teSko¢ama u razvoju upravo zato $to se to pozitivno odrazava na njihov razvoj samopostovanja
te se lakSe suocavaju s teSko¢ama. Pe¢nik, Dobroti¢ (2019) svojim istrazivanjem istic¢u kako se
roditelji djece s teSko¢ama u razvoju suocavaju s brojnim poteskoama izmedu ostalog i
neprilagodeno$¢u odgojno - obrazovnih ustanova, dok se ovim istrazivanjem pokazalo upravo
suprotno. Senzibilnost odgojno - obrazovnih usluga, osobito dje¢jih vrti¢a, u istrazivanju se
putem dobivenih rezultata iskazuje u odgovorima sustru¢njaka, kojima oni pokazuju napredak
u smislu kvalitetne inkluzije, odnosno rada na uklju¢ivanju u redovni sustav odgoja i

obrazovanja djece s teSko¢ama u razvoju.

Edukacijski rehabilitator: ,,Za pocetak smo proveli razgovor o trenutnim mogucnostima
djevojcice i njenim posebnim potrebama, zatim smo procitali medicinsku dokumentaciju i
opservirali djevojcicu u vrtickom okruzenju prilikom intervjua....Odgojitelji su imali zadatak
pripremiti skupinu tako da djeca osvijeste, u svojim mogucénostima naravno, pojam razlicitosti
izmedu svakog ponaosob i po cemu se sve mogu ljudi i djeca razlikovati...Smjernice su davane
prema trenutnim potrebama i mogucnostima djevojcice. U pocetku je to svakako bila rana
intervencija u podrucjima gdje se uocavao nedostatak odredenih vjestina koje su uvjetovane

dijagnozom Goldenhar.

Ogajateljica iz dje¢jeg vrtica: ,, Prije dolaska djevojcice u skupinu, okupila sam djecu i
razgovarali smo o razlicitostima. Tako sam ih pripremila za njen dolazak. Djeci sam objasnila
da nismo svi isti po izgledu i da se djevojcica koja dolazi malo razlikuje od njih. Djeca su ju

jako dobro prihvatila i sudjelovala su s njom u aktivnostima.

Psihologinja iz djecjeg vrti¢a: ,,Djevojcica je bila vrlo vesela, topla, Zivahna, nesto krace
paznje, ali jako dobro uklopljena u skupinu i povezana s odgojiteljima, koji su bili vrlo
prihvacajuci, topli i podrzavajuci. Napravljena je procjena spremnosti prije Skole i koristeni
su uobicajeni instrumenti dostupni u nasem vrticu, koji se koriste (Test spremnosti za Skolu,

procjena razvoja s Razvojnim testom Cuturic,...). ,,
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8. ZAKLJUCAK

U skladu s ciljem istrazivanja postavljena su Cetiri istrazivacka pitanja kojima se Zeljelo
saznati 0 elementima otpornosti obitelji za noSenje sa stresovima koje donosi odgoj djeteta s
Goldenhar sindromom. Rezultati ovog istrazivanja pokusali su pribliziti i dati odgovor koliko
su ili jesu li roditelji imali adekvatnu pomo¢ u noSenju sa stresom prilikom odgajanja djeteta s
Goldenhar sindromom. Takoder se Zeljelo saznati kakva je podrska obitelji u Republici
Hrvatskoj. Obzirom na rijetkost sindroma, kako obitelj funkcionira i gradi otpornost te koje su
nuzne promjene potrebne u buduénosti kako bi se olakSalo roditeljima i djeci s rijetkim
doslo se do zakljucka kako nedostaje znanstveno iskustvo i specijalisti na podrucju rijetkih
bolesti pa tako i Goldenhar sindroma. Roditelji najéesce traze podrsku od strane supruznika i
uze obitelji te pokazuju nezadovoljstvo nekoordiniranoséu sustava. Obitelji s djecom koja
imaju Goldenhar sindrom u Republici Hrvatskoj najées¢e se snalaze sami, jer zdravstveni
djelatnici nisu upuceni u sam sindrom te nemaju dovoljno znanja koja su potrebna za daljnje
lijeCenje. Stoga su obitelji primorane same pomo¢ potraziti u inozemstvu. Od iznimne je
vaznosti ulagati u sustav lijeCenja. Potrebne su terapije za daljnje lijeCenje u Republici
Hrvatskoj, edukacije i ulaganje u znanje zdravstvenih djelatnika i osposobiti jednog
zdravstvenog djelatnika koji bi mogao koordinirati 1 upucivati roditelje na daljnje pretrage.
Najvaznije 1 najpotrebnije je pruziti cjelozivotnu psiholoSku pomo¢ obiteljima, omoguditi

savjetovanja, podrsku roditeljima kako bi se znali nositi sa stresorima u zivotu.

Obzirom na rijetkost Goldenhar sindroma opc¢enito u svijetu pa tako i u Republici
Hrvatskoj, samo istrazivanje je bilo popraceno prvotnim poteskocama pocevsi od same
literature i provedenih istrazivanja koja su bila potrebna za teorijski dio u radu. Istrazivanje je
provedeno putem metode studije slucaja i naglasak je bio na dubokom razumijevanju
specifi¢nog slucaja, radi se 0 malom uzorku pa se dobiveni rezultati ne mogu generalizirati na
cijelu populaciju, ali se mogu primjeniti na specificnost otpornosti obitelji djece s teSkocama u
razvoju zbog sli¢nosti same problematike i teSkoc¢a na koje nailaze. Buduca longitudinalna
istrazivanja potrebna su kako bi se ispitali potencijalni zastitni faktori prevencije stresa kod
roditelja prilikom saznanja dijagnoze i poslije kroz zivot, potrebno je i istraziti socijalnu

iskljucenost obitelji i diskriminaciju te drustvenu informiranost o rijetkim sindromima.
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10. PRILOZI

Prilog 1 — Suglasnost za roditelje

Ja, roditelj
(ime i prezime roditelja)

djeteta :

(ime i prezime djeteta)

suglasan/a sam da u vezi mog djeteta sudjelujem u istrazivanju u okviru diplomskog
rada studentice Ivane Jagarinec U¢iteljskog fakulteta SveuciliSta u Rijeci, a pod mentorstvom

prof. dr. sc. NataSe Vlah.

Cilj ovog diplomskog rada je prikupiti i analizirati podatke, kvalitativnom
metodologijom studije slucaja, o elementima otpornosti obitelji za noSenje sa stresorima koje

donosi odgoj djeteta s Goldenhar sindromom.

Rezultati istrazivanja bit ¢e koriSteni poStujuci princip anonimnosti.

Zagreb, travanj, 2023.
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Prilog 2 — Informirani pristanak

INFORMIRANI PRISTANAK
na sudjelovanje u kvalitativnom istrazivanju za potrebe kolegija
»Osnazivanje roditelja djece s posebnim potrebama* (2023/2024)

Naslov istrazivanja: ,,Studija slucaja obiteljske otpornosti djeteta s Goldenhar sindromom®
Istrazivadi/ica: lvana Jagarinec
Institucija: Sveucili$ni diplomski studij Rani i predskolski odgoj, Sveudiliste u Rijeci

Kratak opis teme istraZivanja

Ovo istrazivanje ispituje otpornost roditelja djeteta s TUR dobivenom socijalnom podr§kom iz razlicitih izvora
(formalni i neformalni sustavi podrske) i njenim doprinosom u suocavanju sa stresom.

Istrazivanje se provodi s roditeljem djeteta s teSko¢ama u razvoju, a provodi ga studentica Sveucilista u Rijeci, u
sklopu izbornog kolegija ,,Osnazivanje roditelja djece s posebnim potrebama‘ pod mentorstvom izv. prof. dr. sc.
Natase Vlah (natasa.vlah@uniri.hr).

Opis procesa istraZivanja

U svrhu prikupljanja podataka potrebnih za realizaciju osnovnog cilja i svrhe istrazivanja, provodi se terensko
istrazivanje metodom intervjua u trajanju od oko 30 minuta i to sa studenticom SveuciliSta u Rijeci. Za potrebe
analize podataka, ovaj intervju bit ¢e sniman i pohranjen na sigurno mjesto pod Sifrom koju ¢e biti nemoguce
povezati sa stvarnim sudionikom istrazivanja.

Mogudi rizici i dobici

Nema rizika povezanih s ovim istrazivanjem osim koristenja VaSeg dragocjenog vremena. Ne postoji takoder niti
direktan (osobni) dobitak. Rezultati ovog istrazivanja pomazu ispunjenu obrazovnih ciljeva u sklopu kolegija te
prakticnom osposobljavanju studenata diplomskog studija ranog i predskolskog odgoja.

Pravo na odbijanje i odustajanje
Kao $to ste slobodno odabrali sudjelovati u studiji, takoder ste slobodni odustati u bilo kojem trenutku. Takoder
mozete odbiti odgovoriti na pitanja koja smatrate neugodnim.

Povjerljivost

Sve informacije koje podijelite tijekom intervjua ostaju povjerljive. Nitko osim istrazivaca/istrazivacice nece imati
pristup tim podacima u njihovom izvornom obliku. Kvalitativna metodologija koja ¢e se koristiti u istrazivanju
osigurava da iskoriSteni podaci ne mogu ni na koji na¢in ukazivati na Vase ime te preko njih nece biti moguce
rekonstruirati Vas identitet.

Dostupni izvori informacija

Ukoliko imate kakvih pitanja slobodno pitajte. Ukoliko ¢ete imati dodatnih pitanja nakon intervjua mozete
kontaktirati istrazivaca/istrazivacicu na sljedecu e-mail adresu: jagarinec.ivana@gmail.com

AUTORIZACIJA
Molim Vas da svojim usmenim pristankom autorizirate sudjelovanje u istrazivanju:

Procitao/la sam i razumio/razumjela ovaj informirani pristanak te pristajem sudjelovati u u ovom istrazivanju.
Datum: 4.3.2023. god.

Potpis istrazivaca/istrazivacice: Potpis sudionika istrazivanja:

Potpis mentorice:
Izv. prof. dr. sc, Natasa Vlah
Informirani pristanak potpisan je u jednom primjerku koji pripada sudioniku istrazivanja
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Prilog 3 — Medicinska dokumentacija djevoj¢ice s Goldenhar sindromom
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Prilog 4 — Medicinska dokumentacija djecaka s Goldenhar sindromom







