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SazZetak

Kvaliteta zivota 0soba s invaliditetom i njihovih roditelja odredena je razli¢itim
objektivnim 1 subjektivnim pokazateljima, na koju utjeCu razni Cimbenici poput
podrske, drustvenih odnosa i karakteristike pojedinca. Kvaliteta Zivota vazna je tema u
radu s obiteljima osoba s intelektualnim i razvojnim teSko¢ama te se mjeri da bi se
dobile povratne informacije o podrsci pruzenoj u formalnom sustavu podrske i kako bi
se dobio uvid o zivotima i zdravlju osoba s teSkocama i njihovih obitelji. Kvaliteta
zivota razliCita je za svaku osobu jer se percepcija jedne osobe moZze razlikovati od
percepcije druge osobe. Svaki roditelj ocekuje da ¢e se njegovo dijete roditi zdravo te
nije pripremljen na to da ¢e dobiti dijete s teSko¢om. Kada roditelj sazna da ima dijete
s teSko¢om u razvoju, tada on prolazi kroz pet faza tugovanja. Kao sto roditelji imaju
veliki utjecaj na Zivote svoje djece s intelektualnim i razvojnim tesko¢ama, tako i osobe
s intelektualnim i razvojnim tesko¢ama uvelike utjeu na Zivote svojih roditelja. Brojna
istrazivanja i nalazi literature pokazuju da je kvaliteta zivota osoba s intelektualnim i
razvojnim teSko¢ama i njihovih roditelja uvelike smanjena u odnosu na djecu tipicnog
razvoja i njihovih roditelje. Cilj ovog preglednog rada je dobiti uvid u kvalitetu zivota
te sumirati i prikazati klju¢ne znacajke i specifi¢nosti kvalitete zivota osoba s
intelektualnim 1 razvojnim teSko¢ama te njihovih roditelja, odnosno obitelji. Pritom ¢e

se koristiti relevantni izvori dostupne znanstvene i strucne literature.
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Abstract

The quality of life of people with disabilities and their parents is determined by various
objective and subjective indicators, further influenced by various factors such as
support, social relationships and individual characteristics. The quality of life is an
important topic in working with families of people with intellectual and developmental
disabilities. It is measured in order to get feedback on the support provided in the formal
support system and in order to gain insight into the lives and health of people with
disabilities and their families. The quality of life is different for each person, that being
because perception may differ from a person to person. Every parent expects their child
to be born healthy and as such is not prepared for having a child with a disability. Once
parents learn that they have a child with a developmental disability, they go through
five stages of grief. Parents have a great influence on the lives of their children with
intellectual and developmental disabilities, and in return, children with intellectual and
developmental disabilities greatly influence the lives of their parents. The findings of
the literature and numerous studies show that the quality of life of people with
intellectual and developmental disabilities and their parents is greatly reduced
compared to children with typical development and their parents, in a physical sense

only. The aim of this paper is to provide an insight into, and to summarize and present



the key features and specifics of the quality of, the quality of life of people with
intellectual and developmental disabilities and their parents and wider families. In
doing so, the paper relies on and uses the relevant sources of available scientific and
professional literature.

Keywords: quality of life, people with intellectual disabilities, people with
developmental disabilities, parents
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1.Uvod

Kvaliteta zivota je stupanj u kojem je osoba zdrava, sudjeluje u svakodnevnim
aktivnostima i svakodnevnom zivotu te moze uzivati u njemu. Ona se moze razlikovati
od pojedinca do pojedinca jer svaka osoba ima razlicito misljenje o vlastitom Zivotu 1
uvjetima u kojima se nalazi (Fayers i Machin, 2016). Iz toga proizlazi da je kvaliteta
zivota subjektivna te jedna osoba moze definirati kvalitetu zivota prema materijalnom

smislu, a druga prema sposobnosti koje ona ima (Fayers i Machin, 2016).

Kvaliteta zivota osoba s intelektualnim i razvojnim teSkoc¢ama te njihovih
roditelja ovisi o puno razli¢itih ¢imbenika, pocevsi od saznanja i prihvaéanja teskoce,
pa sve u nacinu pristupa cijeloj situaciji 1 svim informacijama koje dobivaju od
razli¢itih osoba, roditelja i stru¢njaka. Prilikom prvog saznanja i samog doticaja o
teSkoc¢i 1 nazivu teSkoce, roditelji odmah trebaju biti informirani i upoznati sa svim
najbitnijim informacijama od strane stru¢njaka. Roditelje bi trebalo uputiti i na mjesta
gdje mogu dobiti adekvatnu podrsku i tretman za svoje dijete unutar drzavnog sustava,
ali 1 kroz djelovanje udruga. Vaznu podr§ku mogu pruziti udruge roditelja koji imaju

osobno iskustvo i znaju kroz $to obitelj sve prolazi.

Postoji vise definicija i objas$njenja $to je to zapravo kvaliteta zivota te bih
istaknula definiciju kvalitete zivota prema Svjetskoj zdravstvenoj organizaciji (World
Health Organization, 1998c) koja definira kvalitetu zivota kao individualnu percepciju
pojedinca o svom poloZaju u Zivotu u kontekstu kulture i sustava vrijednosti u kojima
Zive te u odnosu na njihove ciljeve, ocekivanja, standarde i brige. Ova definicija
odrzava ideju da je kvaliteta zivota vrlo Sirok pojam te se odnosi na subjektivnu
procjenu te ona na kompleksan nacin ubraja tjelesno i mentalno zdravlje osobe,
drustvene odnose, stupanj neovisnosti, osobna uvjerenja i njihov odnos prema
istaknutim znacajkama okoline, kao takva, kvaliteta zivota ne moze se jednostavno
poistovjetiti s pojmovima ,,zdravstveni status”, ,,zivotni stil", ,,zadovoljstvo zivotom",

,,mentalno stanje™ ili ,,dobrobit* (World Health Organization, 1998c).

Postoje mnoge definicije kvalitete Zivota koje se prvenstveno odnose na kvalitetu
zivota pojedinca, no pri odredivanju kvalitete Zivota cijele obitelji koja ima c¢lana s

teSko¢om, mora ukljucivati cijelu obitelj te se na nju gleda kao na jednu cjelinu.



1.1.Kvaliteta Zivota

Odgovoriti na pitanje: ,, Sto je kvaliteta Zivota? " nije jednostavno jer u razligitim
zemljama ljudi definiraju kvalitetu Zivota na razli¢ite nacine, uzimajuci u obzir vlastitu
perspektivu na koju utjeCe stupanj ekonomskog statusa, drustveno okruzenje i kultura
(Mohit, 2013). Vazno je napomenuti da je pitanje kvalitete Zivota jedno od najvaznijih
pitanja u svakom drustvu i imaginarna pozitivna mjera pogleda pojedinca na svoj Zivot.
Kwvaliteta Zivota je postignuta u onom trenutku kada su sve potrebe osobe zadovoljene

i ta osoba se moze posvetiti stvarima koje su joj vazne (van Heumen i Schippers, 2016).

Lindstrom (1992, prema Bratkovi¢ i Rozman, 2006) objasnjava da se pojam
,, kvalitete zivljenja “, sastoji se od dvije rijeci, prva rijec je ,, kvaliteta “ te ona oznacava
osjecaj srece, zadovoljstva, uspjeha, bogatstva te naravno zdravlja, a druga rijec
., Zivijenja** definira se kao kvaliteta koja se ,,odnosi na sredi$nje aspekte ljudskog
bivanja i postojanja“. Kvaliteta Zivljenja specifi¢na je za svakog pojedinca, ¢ija se
percepcija moze razlikovati od percepcije drugih, ali i ona takoder ovisi o situaciji te
se njene karakteristike mogu promijeniti ¢ak 1 za istu osobu u ovisnosti o razli¢itim

situacijama (Baum, 1997, prema Baum, 2000, prema Bratkovi¢ i Rozman, 2006).

Kvaliteta zivota je pojam koji se u razliitim strukama koristi u razli¢itome
znacenju; u psihologiji, kvaliteta Zivota je procjena zadovoljstva pojedinca njegovim
zivotnim stilom, ocekivanjima, mogucnostima, procesom, uvjetima te preprekama; u
medicini ¢esto oznacava razinu ocuvane funkcionalnosti; u ekonomiji oznacava Zivotni
standard, odnosno koli¢inu egzistencijalnih 1 druStvenih ¢imbenika koji odreduju,
odredeni nacin Zivota. Ova se procjena temelji na individualnim iskustvima,
ocekivanjima, Zeljama 1 sustavu vrijednosti osobe koji je odreden psihofizioloSkim

stanjem osobe (Kvaliteta zivota, n.d.).



Prema Hugesu i Hwangu (1996, prema Lisak, 2013) tri su grupe polaziSta u

konceptualizaciji kvalitete zivota:

1. Holisticki pristup koji ukljucuje subjektivna i objektivna podrucja kvalitete

Zivota.

2. Individualni pristup koji naglasava individualnu komponentu jer je kvaliteta

zivota prvenstveno stvar osobne percepcije. Koncept kvalitete zivota temelji se na

osobnom iskustvu, zadovoljstvo svojim zivotom 1 osjecaja koji proizlaze iz iskustva.

3. Pristup koji ne nalazi jedinstveni koncept kvalitete zivota, jer ovisi o

kulturnim razlikama i osobnom iskustvu unutar kulture.

Prema Eurostatu (2017.), postoji devet domena kvalitete zivota:

© 0 N o g b~ w0 DR

Materijalni zivotni uvjeti,
Zaposlenost,

Zdravlje,

Obrazovanje,

Drustveni odnosi i slobodno vrijeme,
Fizicka i ekonomska sigurnost,
Upravljanje i osobna prava,
Prirodno 1 Zivotno okruzenje 1

Sveukupno iskustvo Zivota.

Schalock (2020, prema Buljevac, Liber i Previsi¢, 2022) prikazuje devet klju¢nih

podrucja kvalitete Zivota:

1.

Osobni razvoj (obrazovanje, kompetencije-intelektualne, personalne, drustvene i
funkcionalne),

Samoodredenje (izbori, neovisnost, ciljevi),

Meduljudski odnosi (komunikacija putem druStvenih mreza, odnosi medu
prijateljima, obitelji 1 vrSnjacima),

Socijalna ukljucenost (odnosi, integracija u zajednicu),

Prava (gradanska prava-drzavljanstvo i ljudska prava-postovanje, dostojanstvo,

jednakost),



6. Emocionalno blagostanje  (izostanak stresa, zadovoljstvo, uzivanje,
samopostovanje),
7. Fizicko blagostanje (aktivnosti svakodnevnog zivota, zdravlje) i

8. Materijalno blagostanje (prihodi, radni odnos, imovina).

Kvaliteta zivota temeljena na subjektivnim pokazateljima ponekad pruza
korisnije informacije za procjenu od objektivnih pokazatelja jer emocije pojedinca i
procjena njegovog zdravlja mogu dati precizniji opis kvalitete zivota (Schalock i
Verdugo, 2002, prema Buljevac i sur., 2022) ). Upravo zato je pozeljno kvalitetu Zivota
procijeniti  objektivnim i subjektivnim pokazateljima, posebice kod osoba s
intelektualnim teSko¢ama koje mogu imati tesko¢a u komunikaciji 1 razumijevanju

(Simoes i Santos, 2016).

Kada se utvrduje kvaliteta Zivota, subjektivni pokazatelji odnose se na
sposobnost odluka u Zivotu te postivanje odluka osobe (Cummins, 2005), a objektivni
pokazatelji se odnose na drustvene ili objektivne pokazatelje kao $to su ekonomsko i

socijalno blagostanje, ekonomska sigurnost, stupanj obrazovanja i zdravlje.

U mjerenju kvalitete zivota Korisno je uzeti u obzir kulturoloski kontekst jer je
kvaliteta zivota viSedimenzionalan koncept koji ovisi 0 okolisnim i 0sobnim

¢imbenicima te njihovoj interakciji (Cummins, 2005).

1.2 Definiranje intelektualnih i razvojnih teSkoéa

Rije¢ ,, inteligencija“ oznaCava op¢u mentalnu sposobnost koja se sastoji od
sposobnosti rjeSavanja problema, planiranja, zakljucivanja, brzog ucenja, ucenje iz
iskustva, shvaéanje slozenijih ideja i apstraktnog misljenja (AAIDD, n.d.). Inteligencija
se mjeri putem valjanog, pouzdanog, individualno primijenjenog, sveobuhvatnog i
standardiziranog testa (Schalock, Lucasson i Tasee, 2021) koji je primijenjen za opéu
populaciju koju mjeri strucnjak te dobiveni rezultat predstavlja visinu kvocijenta
inteligencije (1Q) osobe (tablica 1). Kada je u pitanju dijagnosticiranje intelektualnih
teSkoca, smatra se da postoje ogranic¢enja u intelektualnom funkcioniranju ako rezultat

na IQ testu osobi prikaze oko 70 ili nizi. Primarne svrhe dijagnosticiranja intelektualnih
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teSkoca su to¢no uoditi i priopéiti prisutnost intelektualnih teskoc¢a kod osobe, utvrditi
podobnost za relevantne usluge, potpore i beneficije, pracenje zdravlja, pracenje
ucestalosti i prevalencije bolesti i prouc¢avanje vaznih aspekata intelektualnih teSkoca
u zivotima ljudi (Schalock i sur., 2021). Treba napomenuti da sam IQ rezultat nije
dovoljan za odredivanje intelektualnih teskoca, buduéi da postoje jo§ dva ¢imbenika
koje se trebaju uzeti u obzir, a to je dokaz ostecenja prije dobi od 18 godina i znacajna
ograniCenja u vjeStinama adaptivnog ponaSanja (utvrdena je standardiziranim
testovima) (AAID, n.d.). Naime, adaptivho ponaSanje sastoji se od prakti¢nih,
socijalnih 1 pojmovnih vjestina koje je osoba stekla kroz iskustvo u svakodnevnom
zivotu. Adaptivno ponasanje ukljuuje podrucja: brige o sebi, komunikaciju,
zdravstvenu brigu, samousmjeravanje, snalazenje u okolini, stanovanje, funkcionalno

akademsko znanje, slobodno vrijeme, sigurnost i rad (Poredo§ Lavor i Radisi¢, 2011).

Tablica 1 Podjela intelektualnih teskoca prema kvocijentu inteligencije (Centar za

inkluziju i podrsku u zajednici, n.d.)

1Q Mentalna dob
Lake intelektualne 50-69 9-12 godina
tesSkoce
Umjerene intelektualne 35-49 6 - 9 godina
teskoce
Teze intelektualne 20-34 3 -6 godina
tesSkoce
Teske intelektualne 20 na nize Ispod 3 godine
teSkoce

Izvor: Centar za inkluziju i podrsku u zajednici. (n.d.).

»Intelektualne teskoce* (eng. ,, intellectual disability*) su termin koji je odabran
umjesto stigmatiziraju¢eg termina , mentalna retardacija”. Pojam ,, mentalna

retardacija‘ postao je vrlo omalovazavaju¢i naziv za skupinu osoba na koju se

9



odnosio, a predlozeno je da se zamijeni pojmom koji drustvo nece okarakterizirati
negativno i neprihvatljivo. Naziv ,, intelektualne teskoce* je medunarodni naziv te
mnoge organizacije i udruge koje se bave ovom navedenom populacijom, preferiraju
ovaj naziv. ,,Ovaj termin Kkoriste udruge: Internacionalna udruga za znanstvena
istrazivanja intelektualnih teskoca (International Association for the Scientific Study
of Intellectual Disabilities; IASSID), a to je interdisciplinarna znanstvena nevladina
organizacija sluzbeno povezana sa Svjetskom zdravstvenom organizacijom (World
Health Organization (WHO); Svjetska zdravstvena organizacija; Americka udruga za
intelektualne i razvojne teSkoce (American Association on Intellectual and
Developmental Disabilities; AAIDD); Americka psihijatrijska udruga (American
Psychiatric Association; APA) i drugi.“ Cilj je da se pojam ,,intelektualne teskoce*

pojavljuje na globalnoj razini (Nikoli¢ i Vanti¢-Tanji¢, 2015).

Prema AAIDD (n.d.) ovaj invaliditet nastaje prije 18.godine te su ,, intelektualne
teskoée* definirane kao teskoc¢e koje su okarakterizirane raznim ogranicenjima u
adaptivnom ponasanju i intelektualnom funkcioniranju koje su izrazene u socijalnim,
prakti¢nim i konceptualnim adaptivnim vjestinama. Uz teoriju prema AAIDD-u (n.d),
stuénjaci Schalock i sur., (2021) navode da intelektualne teSkoce nastaju prije nego $to
pojedinac navrsi 22. godinu iz razloga jer se mozak razvija skroz do dvadesetih godina
zivota. Intelektualni razvojni poremecaji su poremecaji koji se javljaju u pocetku
razvojnog perioda koji ukljuéuju nedostatke u adaptivnom i kognitivnom
funkcioniranju u praktiénom, socijalnom i konceptualnom podruéju (Diagnostic and
Statistical Manual of Mental Disorders, 2013).

Uz intelektualna ogranicenja, osobe imaju 1 jake strane koje mogu pozitivho
utjecati da se njihova razina svakodnevnog funkcioniranja poboljsa, ukoliko je podrska
okoline kontinuirano osigurana te se provodi pojedina¢no i 0sobno (Sekusak-Galesev,

1994, prema Poredo$ Lavor i Radisi¢, 2011).

Pruzanje individualne podrSske moze poboljsati funkcioniranje osoba s
intelektualnim teSko¢ama, potaknuti njezino samoodredenje i pridonijeti njezinoj op<oj
dobrobiti te pruzanje podrSke takoder olakSava integraciju osoba s intelektualnim
teSkoéama u drustvo. Usmjerenost na poboljSanje zaposljavanja, rekreacije,

obrazovanja, 1 Zivotnih uvjeta klju¢ni su ¢imbenici koji su usmjereni na osobu u
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pruzanju skrbi za osobe s intelektualnim tesko¢ama (AAIDD, n.d.). AAIDD (n.d.)
predlaze da se potreba pojedinca za podrskom procijeni u devet klju¢nih podrucja kao
Sto su obrazovanje i poduka, ljudski razvoj, Zivot u zajednici, obiteljski Zzivot,
zapoSljavanje, sigurnost i zdravlje, zastupanje, ponasanje i socijalna zastita. Osobe s
intelektualnim teSkocama ¢ine vec¢inu populacije osoba s invaliditetom i definirane su
kao osobe s dugotrajnim mentalnim, tjelesnim, osjetilnim ili dusevnim tesko¢ama, koje
u djelovanju s raznim preprekama, mogu sprijeciti da potpuno i u¢inkovito sudjeluju u

drustvu te da budu jednaki s drugima (Narodne novine, 2013).

U osoba s intelektualnim teskocama (Pogar¢i¢ i Poredo§ Lavor, 2010 prema
Poredo$ Lavor i Radisi¢, 2011) u pravilu nema odstupanja u bioloskim aspektima
spolnog razvoja u odnosu na osobe bez intelektualnih teskoca. Osim ako se ne radi o
specificnim poremecajima bioloskog razvoja, njihov spolni razvoj u skladu je sa
zivotnom dobi. U rijetkim slu¢ajevima postoje znacajna odstupanja u pojavi promjena
u pubertetu i u sposobnosti reprodukcije (uglavnom se odnosi na osobe u kojih su

intelektualne teSkoce genetske etiologije).

Intelektualne teSkoce ubrajaju se u razvojne teSkoce, ali ith ne mozemo
promatrati kao definiciju tesko¢a u razvoju, ve¢ kao vrlo Sirok pojam jer ukljucuje
razne teSkoce kao Sto su: ADHD, oStecenja sluha, teSkoce uc¢enja, smetnje u drustvenoj
komunikaciji, ponasanju i emocionalnom iskustvu, fizicke teSkoce i senzorne smetnje
(Buri¢, 2012).

Razvojne teskoce odnose se na teskoce, ostecenja, i invaliditet u cjelokupnom
razvoju osobe, pri ¢emu termin , teskoca* opisuje socijalni pojam, ,, ostecenje*
podrazumijeva biolosko stanje, a ,, invaliditet “ je socijalno definiran pojam i odnosi se
na shvacanje oStecenja od strane drugih i promatra se u kulturalnom i socijalnom
kontekstu (Nikoli¢ i Vanti¢-Tanji¢, 2015). Posebna pozornost u razvojnim tesko¢ama
pridaje se intelektualnim tesko¢ama, koje se definiraju kao nedostatci u adaptivnom i
intelektualnom funkcioniranju. Intelektualne teSkoce nisu uzrokovane jednim
uzrokom, nemaju toc¢an klini¢ki tijek ni prognozu, nisu stati¢an poremecaj, ve¢ Su
stanje promjenjivog kursa koje ovisi o uzroku i dostupnosti socijalne podrske (Nikoli¢
i Vanti¢ Tanji¢, 2015). Kako bi osoba ostvarila svoj najveci potencijal te kako bi se

stvorilo ugodno pozitivno okruzenje, ona i njeni roditelji trebali bi suradivati sa brojnim
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stru¢njacima kao Sto su edukacijski rehabilitatori, logopedi, radni terapeuti, likovni
terapeuti, muzikoterapeuti i razni drugi. KoriStenjem dobro 0smisljenih metoda,
odnosno terapija, neke specifiéne razvojne teSsko¢e mozda nece biti ni vidljive, buduéi
da je cilj svih terapeuta otkriti jace strane korisnika i potaknuti ih na napredak te daljnji
razvoj. Razmisljanja koja imaju osobe bez teskoc¢a o osobama s razvojnim tesko¢ama
Cesto SU puna predrasuda, stigme i neadekvatnog poznavanja njihovih moguénosti i
sposobnosti. Takoder, roditelji se zalazu za uklanjanjem stigmatizacije djece s
intelektualnim i razvojnim teskocama, kako 1 djece, tako i roditelja, jer je to jedini nacin
da se tim obiteljima omoguci da u potpunosti ostvare svoje maksimalne potencijale u
zivotu (Vunda¢, 2019). Ponasanje osoba Cije ponaSanje proizlazi iz njihove teSkoc¢e nad
kojom nemaju kontrolu, ostala populacija upravo ta ponasanja smatra drustveno
neprihvatljivima, stoga, osobe s razvojnim teSkoCama budu etiketirane Cime se

umanjuje njihovo dostojanstvo (Buri¢, 2012).

Osobe s intelektualnim teSko¢ama mogu ostvariti ciljeve i povecati svoju
kvalitetu zivota ako su njihove vrijednosti i potrebe zadovoljene, ukoliko imaju
moguénost upravljanja prema svojem izboru i upravljanja zivotom te jesu li ukljucene
u cjelokupnu zajednicu (Brown i Brown, 2003, prema Schalock, 2004, prema Buljevac
i sur., 2022).

1.3.Kvaliteta Zivota roditelja

Svaki roditelj ocekuje da ¢e se njegovo dijete roditi zdravo te nije pripremljen
na to da ¢e dobiti dijete s teSkocom. Razli¢ite faze ili vrste reakcija koje roditelji djece
s teSkocama u razvoju mogu doZivjeti su: ljutnja, bol 1 tuga, Sok, usamljenost, poricanje
i prihvacanje (Velisek-Brasko i Svilar, 2017). Djeca sa i bez teSkoca u toj obitelji,
neovisno o dobi, osjecaju sve navedene faze roditelja, direktno ili indirektno na svojoj

vlastitoj kozi.

U pocetku se javlja stanje Soka i nevjerice, ali kako vrijeme prolazi, roditelji se
mire sa situacijom i traze najbolje rjeSenje za svoje dijete i cijelu situaciju kako bi sve
izazove rijesili brzo, jednostavno 1 efikasno. Da bi roditelji dosli do faze prihvacanja
(Kubler-Ross, 1969, prema Kosovel, 2023) prvi korak ka tome je da sebi priznaju da

imaju dijete koje se ne razvija na isti nacin kao 1 druga djeca.
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Svaki roditelj treba proc¢i kroz sve faze tugovanja, a najpoznatija teorija o
fazama tugovanja predstavila je Kubler-Ross (1969, prema Kosovel, 2023) u svojoj
knjizi ,, On Death and Dying*“ (hrv. ,, O smrti i umiranju ). Kubler-Ross (1969, prema
Kosovel, 2023) opisuje pet faza tugovanja kroz koje prolaze roditelji i cijela obitelj

tijekom svog prihvacanja ¢lana obitelji s invaliditetom.
Faze tugovanja/zalovanja (Kubler-Ross, 1969, prema Kosovel, 2023):

1. Faza negiranja/poricanja (svaki pojedinac u obitelji odbija svaku
dobivenu informaciju). Prilikom saznanja o bolesti i informacija o njoj,
osobe mogu nesvjesno ili svjesno odbijati te dobivene informacije.
Medutim, u ovoj fazi postoji velika tjeskoba i strah. Tjeskoba proizlazi iz
osjecaja neizvjesnosti za buducnost i zbog osjecaja ugrozenosti, a strah u
ovoj fazi dolazi zbog procjene okolnosti u kojoj se osoba nalazi. Struénjak
koji obitelj izvijesti 0 tesko¢i, uz svoju empatiju i vjestinu komunikacije,
trebao bi otvoreno razgovarati o djetetovoj teSkoci, ali vazno je izbjegavati
iznenadno i neocekivano informiranje.

2. Faza ljutnje/gnjeva (svaki pojedinac u obitelji je ljut jer se upravo ova
situacija dogodila bas njima, a vjeruju da oni to nisu zasluzili). Osobe u ovoj
fazi vrlo su agresivne, odbijaju svaku komunikaciju vezanu za ovu temu i
verbalno napadaju. Strucnjaci i prijatelji ove obitelji u ovoj fazi, moraju
ublaziti napetost 1 agresiju kroz opustene razgovore i podrsku.

3. Faza pregovaranja/cjenjkanja (cijela obitelj ¢ini sve samo da bi njihov
¢lan s invaliditetom ozdravio). U ovoj situaciji stru¢njak treba biti potpora
u obiteljskom samoodlucivanju jer je bitno da obitelj ima osjecaj da
situaciju drZi pod kontrolom.

4. Fazadepresije (osoba, odnosno obitelj ne moze vise negirati da njihov ¢lan
u obitelji nema nikakvu teSkocu te se javlja osjecaj gubitka i dusevna bol).
Simptomi poput samosaZzaljenja, tuge i zabrinutosti ¢esti su tijekom ove faze
zajedno s teSko¢ama u ukljuc¢ivanje u normalne i svakodnevne aktivnosti,
popraceni su gubitkom interesa za okolinu i smanjenom energijom. U 0v0j
fazi, stru¢njak treba pomoc¢i obitelji u rjeSavanju svih ¢imbenika koji bi

mogli dovesti do produljenja ove faze. Takoder, stru¢njak bi trebao koristiti
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komunikacijske vjestine koje ¢e potaknuti osobu da izrazi svoje emocije i
poticati na razvijanje i poboljSanje samopouzdanja i samokontrole.

5. Faza prihvacanja (u ovoj fazi, pojedinci i njihova obitelj trebaju veliku
podrsku 1 razumijevanje). Vazno je razumjeti da je ovo razdoblje obicno
obiljeZzeno dvosmislenim emocijama te ga pojedinci nazivaju "razdoblje

prije dugog puta”.

Moguce je da se neke od faza mogu preklopiti sa drugom, pojedine osobe mogu
ostati dug period u samo jednoj fazi, a ostale faze produ puno brze, takoder nije definirana

to¢na granica izmedu faza.

Kvaliteta zivota odraslih osoba s intelektualnim tesko¢ama i njihovih roditelja
odreduje se razli¢itim objektivnim i subjektivnim pokazateljima, ona ovisi o razli¢itim
¢imbenicima kao $to su: drustvene mreze, podrska, sustav formalne podrske te ovisi 0
nekim osobnim karakteristikama (Buljevac i sur., 2022). Kvaliteta zivota 0dnosi Se na
to da cijela obitelj moZze ostvariti Zeljene ciljeve u drustvu u kojem pripada te na stupanj
u kojem ¢lanovi obitelji mogu procijeniti i doZivjeti svoj zivot u okviru obitelji (Brown
i Brown, 2014). Bas kao $to roditelji imaju veliki utjecaj na zivote svoje odrasle djece
s intelektualnim tesko¢ama, osobe s intelektualnim tesko¢ama uvelike utjecu na Zivote
svojih roditelja (Evans, Dingus i Haselkorn, 1993, prema Jangid i Darji, 2024). Za
roditelje je klju¢no ispuniti potrebe svoje djece kako bi mogli zadovoljiti svoje potrebe.
Ukoliko je roditelj opusten, on utjece na cijelu obiteljsku klimu na jako pozitivan nacin.
Sama usmjerenost na poboljSanje kvalitete Zivota roditelja kljucan je element koji

utjece na opc¢u dobrobit obitelji i treba ga ukljuciti u intervencije namijenjene djeci.

U danasnje vrijeme obitelji s ¢lanom s invaliditetom suoceni su s brojnim
izazovima u novoj ulozi zbog razli¢itih drustvenih okolnosti poput posla (najcesce oba

roditelja rade), Skolovanja i zaposlenja (Benjak, 2010).

Kvaliteta Zivota klju¢na je tema za rad s obiteljima osoba s intelektualnim
teSkocama te informacije dobivene mjerenjem vazne su za uvid 0 zivotima i zdravlju
odraslih osoba s intelektualnim teSko¢ama i njihovih roditelja, kao 1 izgradnji ideja
podrske koja se pruza u formalnom sustavu podrske (Buljevac i sur., 2022). Ono $§to je
jako vazno za roditelje 1 svakako utjeCe na obiteljsku kvalitetu zivota jesu roditeljske
grupe podrske, podrska s drugim roditeljima te razmjena njihovih iskustava (Bohacek,
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2017), podrska obitelji, prijatelja i susjeda. Sisko (2019) navodi da su one majke koje
su odlazile na grupnu podrsku postale intenzivnije ukljuene s povecanim osje¢ajem
podrske drugih majki, ali su postale napetije pri samoj ¢injenici da imaju dijete s

teSko¢om u razvoju.

Vundaé¢ (2019) navodi preporuke za suocavanje sa stresom: informacije o
teskoc¢i, realan pogled na dijete i njegovu teskocu, prihvacanje vlastitih emocija, vazne
su aktivnosti u slobodno vrijeme, kontaktiranje roditelja s kojima mogu izmjenjivati
iskustva te suradnja roditelja i stru¢njaka. Vunda¢ (2019) uz preporuke, navodi i
mehanizme koje bi bilo dobro razviti u obitelji, a to su: razumijevanje djetetovog stanja
i trazenje potrebnih informacija, prihvacanje djetetove teskoce, prihvacanje vlastitih
osjecaja i reakcija na situaciju, kori$tenje podrske terapeuta i razgovora sa stru¢njakom,
odrZavanja obiteljskog sklada i odnosa sa svojim partnerom, razvoj sustava odlucivanja
o budu¢nosti djeteta, pomaganje djetetu da prihvati svoje teskoc¢e i pomo¢ u prilagodbi

u drustvenoj sredini.

Kvaliteta zivota je viSedimenzionalna konstrukcija na koju utje¢u mnogi faktori
te ona ukljucuje sve Sto je vazno svim pripadnicima obitelji osoba s intelektualnim
teSko¢ama kako bi imali zadovoljavajuéi Zivot na obiteljskoj i individualnoj razini
(Brown, MacAdam-Crisp, Wang, i larocci, 2006, prema Aratjo, Paz-Lourido i
Gelabert, 2016). Prema Brown i Brown (2014) sustav obiteljske kvalitete zivota osoba
s intelektualnim 1 razvojnim teSko¢ama odnosi se na stupanj u kojem svaki ¢lan obitelji
procjenjuje svoju kvalitetu zivota unutar obitelji, ali i na to kako cijela obitelji moze

ostvariti Zeljene ciljeve i mogucénosti u zajednici i drustvu kojemu pripada.

Osobito je vazno stjecanje znanja o osobi s invaliditetom te kvaliteti Zivota 1
zdravlja njih i njihovih roditelja, odnosno obitelji (Benjak, 2010). Vazno je da roditelji
osjecaju i znaju da nisu sami u ovoj situaciji i da ima onih koji to zaista razumiju. Kroz
oblike razmjene iskustva i informacija, roditelji jacaju i podrzavaju jedni druge.
Podrska je takoder vazna za dobivanje pravih informacija i poticanje sudjelovanja

razne programe podrike (Sisko, 2019).
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1.4.0sobe s intelektualnim i razvojnim teSko¢ama u Republici Hrvatskoj

Prema ,, Izvjes¢u 0 osobama s invaliditetom u Republici Hrvatskoj “ (Benjak,
2023) sto se tice opc¢ih sociodemografskih informacija ,,u Republici Hrvatskoj, na dan
04.09.2023., zivi 657.791 osoba s invaliditetom*. ,,0Od toga su 369.242 muskog spola
(56,1%) 1288.549 zenskog spola (43,9%) (tablica 2) te osobe s invaliditetom ¢ine 17%
ukupnog stanovniStva Republike Hrvatske (tablica 3)“. ,Najve¢i udio osoba s
invaliditetom, njih 313.197 (47,6%), je u dobnoj skupini vec¢oj od 65 godina, osoba u
radno-aktivnoj dobi od dvadesete do Sezdeset i Cetvrte godine je 271.334 (41,2%)“.
Cak od 11,1% od ukupnog postotka osoba s invaliditetom pripada dje¢joj dobi od
rodenja pa sve do devetnaeste godine. Najvise osoba s invaliditetom nalazi se u
Zagrebu i Splitsko-dalmatinskoj Zupaniji Sto ¢ini 29,4% od ukupnog broja osoba s

invaliditetom u obje Zupanije.
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Tablica 2 Prikaz broja osoba s invaliditetom prema spolu, zupanijama prebivalista te

dobnim skupinama

Dobne skupine
ZUPANIJA PREBIVALISTA 0-19 20- 64 65+ Ukupno
m z m 3 m z
BJELOVARSKO-BILOGORSKA 1113 661 5.223 3.468 4.145 4.768 19.378
BRODSKO-POSAVSKA 1.149 794 6.943 3.333 5.200 4240 | 21.659
DUBROVACKO-NERETVANSKA 1.051 652 3.967 2.329 3.567 3.051 14.617
GRAD ZAGREB 10429 | 6.601 | 24.611 | 20.786 | 23.811 | 30.741 [ 116.979
ISTARSKA 1.526 838 5.085 417 5.350 5286 | 22.256
KARLOVACKA 1.444 906 4.975 2.930 4477 4.769 19.501
KOPRIVNICKO-KRIZEVACKA 1.594 928 4.723 3.505 3.720 4.298 18.768
KRAPINSKO-ZAGORSKA 1.455 951 5.776 4.437 5.684 5876 | 244179
LICKO-SENJSKA 301 179 2.208 1.033 2176 1.698 7.595
MEDIMURSKA 1450 | 1.065 4.073 3.644 3.077 3.154 16.463
0SJECKO-BARANJSKA 2681 | 1.769 | 13.563 8.317 9.671 9.017 | 45.018
POZESKO-SLAVONSKA 539 408 3.801 2.167 3.294 2.899 13.108
PRIMORSKO-GORANSKA 2.366 | 1.402 6.877 5.764 8.611 9.927 34.947
SISACKO-MOSLAVACKA 2177 | 1510 7413 4173 7.019 6.052 | 28.344
SPLITSKO-DALMATINSKA 5.080 | 3425 | 19591 | 11426 | 18.242 | 18.550 76.314
SIBENSKO-KNINSKA 937 571 5.076 2.714 6.145 5884 | 21.327
VARAZDINSKA 1.761 | 1.202 6.393 5.011 5.793 6.847 | 27.007
VIROVITICKO-PODRAVSKA 729 506 3.941 2.280 3.081 2.894 13.431
VUKOVARSKO-SRIJEMSKA 1.245 836 7.640 3.816 5.930 4573 | 24.040
ZADARSKA 1.602 875 6.078 3.052 6.027 4621 22.255
ZAGREBACKA 3.842 | 2413 | 10.725 7.993 9.913 9427 | 44.313
Nespecificirano 185 112 5.222 1.081 | 15.749 3943 | 26.292
Ukupno 44.656 | 28.604 | 163.904 | 107.430 | 160.682 | 152.515 | 657.791

Izvor: Benjak, T. (2023). Izvjescée o osobama s invaliditetom u Republici Hrvatskoyj.
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Tablica 3 Prikaz vrsta ostecenja koje uzrokuju invaliditet ili kao komorbiditetne dijagnoze

pridonose stupnju

Dobne skupine
Vrste odtecenja Spol up!
0-19 20 -64 65+
. . Z 7.320 34.333 55.293
ViSestruka oftetenja m 13.702 49.450 43.038
Ostecenja lokomotornog sustava 2 1477 0.005 00.929
) g sustav m 1768 42.269 51614
Ostecenja drugih organa i organskih sustava, z 3.267 36.378 58.991
kromosomopatije, prirodene anomalije i rijetke bolesti m 4531 30.787 46.796
Mentalna o&tecenia z 3.032 25.425 30.438
J m 7476 58.566 35.228
Ostecenja sredisnjeg Zivéanog sustava Z 7119 17.640 32673
Ja stedisnjeg zveanog sustav m 9712 2,875 28.350
. - z 10.441 7.710 1.272
O3tecenja govorne-glasovne komunikacije S 19.774 13.995 1512
. z 3.227 9.356 1.147
Intelektualna o3tecenja S 4894 12793 1105
f z 759 3.485 6.302
OStecenja vida m 956 4983 5.243
Ostecenja perifernog zivéanog sustava 2 2% 3800 3.654
jap 9 9 m 338 6.114 4771
. Z 668 2.931 4 565
Ostecenja sluha p 993 4851 2915
. Z 724 284 10
Poremecaji iz spektra autizma n 2850 856 5
— Z 5 27 37
Gluhosljepota n 2 48 47

Izvor: Benjak, T. (2023). Izvjes¢e o osobama s invaliditetom u Republici Hrvatskoj.

Odnos hrvatskog drustva povijesno se razvijao prema osobama s invaliditetom
kao u mnogih europskim zemljama (Benjak, 2010). Prema procjenama Ujedinjenih
naroda (UN), problem invaliditeta je veci nego Sto se misli, minimalno jedna od deset
osoba u svakoj zemlji ima neki oblik invaliditeta (Benjak, 2023). PoboljSanje razine
zdravlja stanovniStva u konacnici ima za cilj povecanje prosjecnog Zivotnog vijeka,
odnosno povecanje broja godina zivota bez neke vrste bolesti ili nekog oblika
invaliditeta. Saznanje o to¢nim informacijama o dizabilitetu nuzan je za preduvjet za
planiranje prevencije 1 izradu programa za osobe s invaliditetom. Imajuci ove
informacije na umu, Republika Hrvatska donijela je ,,Zakon o Registru osoba s
invaliditetom** (Narodne novine, 2022), kojim se propisuje postupak prikupljanja i
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obrade podataka o osobama s invaliditetom i njihovu diskreciju. Registar se biljezi u

Hrvatskom zavodu za javno zdravstvo, koji je zapoceo s radom 2002. godine.
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2.Problemska pitanja

Cilj ovog rada je dobiti uvid u kvalitetu zivota osoba s intelektualnim i

razvojnim teSko¢ama te njihovih roditelja, odnosno obitelji te odgovoriti na pitanja:

1. Sto to &ini kvalitetan Zivot kod osoba s intelektualnim i razvojnim teskoéama i njihovih

roditelja?

2. Tko 1 §to moze utjecati na kvalitetu zivota?

3. Kakva je kvaliteta zivota osoba s intelektualnim i razvojnim teSko¢ama?
4. Kakva je kvaliteta Zivota njihovih roditelja?

Poboljsanju kvalitete zivota osoba s intelektualnim teskocama u nasoj zemlji
jos uvijek se posvecuje premalo paznje te osobe s intelektualnim teSkocama ¢ine 2,2%
op¢e populacije (Sekusak-GaleSev, Kramari¢ i GaleSev, 2014). Naizgled se to ¢ini vrlo

mali broj, no to je ¢ak oko 85 000 ljudi.
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3.Pregled dosadasnjih spoznaja

Kada djeca imaju tezi oblik teSkoc¢a u razvoju, ono utjece i na fizicku i psihicku
domenu kvalitete zivota roditelja (Evans i sur., 1993). Kvaliteta zivota osoba s
teSko¢ama U razvoju, kao i u ostalim populacijama, odredena je neizravnim i izravnim
medusobnim odnosima u zajednici, druStvu, kulturi, odgoju i obrazovanju, proizvodnji,

politici i oblicima podrske koje ovim osobama stoje na raspolaganju (Kocevska, 2013).

U svijetu je posljednjih desetljeca, usmjerena paznja na istrazivanje ove teme i
bitno je stalno provoditi istrazivanja, usporedivati i preispitivati, posebno u razli¢itim
uvjetima zivota i razli¢itim drustvenim i kulturalnim podnebljem. Ova istrazivanja
imaju veliki znacaj jer daju smjernice za daljnji rad za poboljSavanje same kvalitete

Zivota osoba s intelektualnim i razvojnim teSkocama i1 njihovih roditelja.

3.1.IstraZzivanja o kvaliteti Zivota obitelji osoba s intelektualnim i razvojnim

teSkocama

3.1.1.Istrazivanje o vrijednostima, interakciji sa zajednicom i kvaliteti Zivota

obitelji djece s teSkoéama u razvoju

lako roditeljima treba puno vremena da prihvate teskocu svoje djece te kako
djeca odrastaju, roditelji se mogu suociti s problemima i pritiskom drustva, posebno
ako njihova djeca pokazu neocekivano loSe ponaSanje u javnosti, kao $to je vikanje ili
vriStanje. Kako bi izbjegli navedene probleme, roditelji izbjegavaju drustvene

aktivnosti te zbog toga su njihovi drustveni odnosi ograniceni.

Cvitkovi¢, Zic Rali¢ i Wagner Jakab (2013) proveli su istrazivanje s ciljem
utvrdivanja povezanosti sustava vrijednosti i interakcije sa kulturnom, duhovnom i
religijskom zajednicom s kvalitetom Zivota obitelji djece s teSko¢ama u razvoju. Kao
mjerni instrument za ispitivanje obiteljske kvalitete Zivota koristile su hrvatsku

adaptaciju skale Family Quality of Life (FQOL) (Brown i sur., 2006).

Family Quality of Live (FQOL) je instrument koji se fokusira na kvalitetu
zivota obitelji s jednim ili viSe €lanova s razvojnim ili intelektualnim teSkoc¢ama.

Postoji devet podrucja koja se fokusiraju na odredena podrucja obiteljskog Zivota:
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rekreacija i odmor, zdravlje, integracija u zajednicu, financijska stabilnost, karijera,
utjecaj vrijednosti, obiteljske veze, podrsku sluzbi i podrSsku drugih. Svaki od
navedenih devet podrucja sastoji se od dva odjeljka. Prvi odjeljak, odjeljak A sadrzi
pitanja koja prikupljaju opc¢e informacije o odredenom podrucju i opisuju kontekst.
Nadalje, odjeljak B sadrzi pitanja koja se odnose na Sest dimenzija (uspjeh,
zadovoljstvo, vaznost, svrha, sudjelovanje i stabilnost). Cestice u odjeljku B ocjenjuju
se na Lickertovoj ljestvici od pet stupnjeva (broj 1 ima najmanji znacaj, a broj 5 najveci
znacaj). Upitnik je provedem u tri Hrvatska grada (Zagreb, Osijek i Varazdin). Uzorak
ispitanika su roditelji (N=51) ¢ija djeca idu u Skolu po posebnom programu. Struc¢njaci

su podijelili upitnik roditeljima te su ga oni popunili grupno unutar skole.

Rezultati pokazuju da su za povoljnu kvalitetu Zivota obitelji najvazniji odnosi
u obitelji, uocavaju najvise nacina za razvoj odnosa, trude se odrzati odnose te uzivaju
u njima. Leutar i Orsuli¢ (2015, prema Sigko, 2019) kazu da ih osnaZuje podrika koju
dobivaju od svojih ¢lanova obitelji, ¢ini ih kompetentnijima te je po vaznosti visoko
rangirana na ljestvici. S druge strane, u podrucju "podrske drugih" najmanje im je
vazna, ne vide moguénost za dobivanjem podrske te se ne trude oko toga. Rezultati su
takoder pokazali da ne postoji statisticki znacajna povezanost izmedu dimenzija
mogucnosti, vaznosti 1 kvalitete Zivota u obitelji, no povezanost izmedu svih ostalih
dimenzija podrucja kvalitete Zivota i vrijednosti, postoji. Ne postoji statisti¢ki znacajne
povezanosti izmedu stupnja u kojem zajednica pruza materijalnu i emocionalnu
podrsku i kvalitete Zivota (ovisno o teskoc¢i koju dijete ima). Rezultati pokazuju da
postoji razlika u povezanosti vrijednosti, interakcije sa zajednicom i ukupne kvalitete

zivota ovisno o tesko¢i koju dijete ima.
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3.1.2.Istrazivanje o kvaliteti Zivota roditelja koji imaju djecu s teSkocama u

razvoju

Roditelji djece s teSkocama u razvoju Cesto se suocavaju s raznim psihickim i
fizickim problemima povezanim s brigom o djeci, $to utjece na njihovu kvalitetu Zivota
(Evans i sur., 1993). Djecje teskoce mogu opteretiti njihove ¢lanove obitelji, posebice
roditelje koji dugotrajno skrbe o djeci. Roditelji moraju provoditi ve¢inu svog vremena
brinuc¢i se o svom djetetu s teSko¢ama u razvoju, osobito ako dijete ima ozbiljne teskoce
u razvoju te tada roditelji ne mogu sudjelovati u drugim aktivnostima, $to reducira
njihov drustveni zivot i negativno utje¢e na njihovu kvalitetu zivota. Leung i Tsang
(2003) proveli su istrazivanje zbog stjecanja boljeg razumijevanja kvalitete Zivota
roditelja djece s teSko¢ama u razvoju. Kao mjerni instrument u ovom istraZivanju
koristen je upitnik WHO-QOL BREF (Hong Kong) (World Health Organization,
1998a).

WHO-QOL je procjena kvalitete Zivota koju je razvila WHO-QOL grupa s
petnaest medunarodnih terenskih centara, istovremeno, u pokuSaju da se razvije
procjena kvalitete zivota koja bi bila primjenjiva medu kulturama (World Health

Organization, 1998c).

U istrazivanju je bilo ukljué¢eno 147 roditelja od djece u dobi od 6 do 12 godina
te je 71 roditelj (skupina A) imalo dijete s teSkoama u razvoju, a ostalih 76 roditelja
(skupina B) je imalo djecu bez teSkoca. Upitnik WHO-QOL BREF podijeljen je
roditeljima na ispunjavanje. Takoder je u ovoj studiji koriSten i Wee-FIM jer se brzo i
lako primjenjuje, a u njemu se procjenjuje funkcionalni status djece kroz intervjue s
roditeljima. On je razvijen za procjenu sveobuhvatne funkcionalne neovisnosti ili tereta
brige za djecu pomocu 18 stavki procjene, ukljuéujué¢i mobilnost, brigu o sebi, te
drustvenu i kognitivnu komunikaciju (Ottenbacher i sur., 1997, prema Boudokhane i
sur., 2023).

Rezultati su pokazali da roditelji djece s teSkoCama u razvoju imaju nize
rezultate u ukupnoj kvaliteti zivota mjereno WHO-QOL BREF (HK). Nadalje, rezultati
za sve Cetiri domene (okolina, psihicko zdravlje, fizicko zdravlje 1 druStveni odnosi)
bile su vise kod roditelja skupine B nego kod roditelja skupine A. Znacajno su se
razlikovale domene okoline 1 druStvenih odnosa izmedu dviju skupina. Za roditelje
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skupine A, funkcionalna neovisnost njihove djece znacajno je korelirao s njihovom
kvalitetom Zivota. Tri domene kvalitete zivota roditelja (psiholosko zdravlje, tjelesno
zdravlje i okoli§) imale su snaznu korelaciju s tezinom invaliditeta djeteta, ali nije bilo
znadajne povezanosti sa socijalnim odnosa. Cini se da roditelji djece s tezim tesko¢ama
imaju nizu kvalitetu Zivota u usporedbi s roditeljima djece sli¢nog podrijetla s lakSim
teSkocama. Yongshen i sur., (2022) u svom istrazivanju su naveli da se obitelji bez
¢lana osoba sa invaliditetom suocavaju sa puno manje zahtjeva i raznih izazova nego

obitelji koje imaju ¢lana sa invaliditetom.

Rezultati ove studije mogu pomo¢i rehabilitacijskim stru¢njacima da bolje
razumiju probleme djece s teSko¢ama u razvoju i njihov utjecaj na kvalitetu zivota

njihovih roditelja.

3.1.3.IstraZivanje povezanosti izgaranja, zadovoljstva Zivotom i kvalitete Zivota

kod roditelja djece s teSkoéama u razvoju

Kvaliteta zivota u posljednjih godina sve se vise istrazuje te se interes za
obiteljsku procjenu kvalitete zivota poveéao. U definiciji o kvaliteti zivota prema Zuna,
Summers, Turnbull, Hu i Xu (2010.) ukljucena je sloZenost individualnih i obiteljskih
varijabli i istaknuta je komunikacija u obitelji. Poston i sur., (2003.) kaze da obiteljska
kvaliteta zivota (FQOL) ukljucuje ¢imbenike koje se odnose na samog pojedinca, kao
Sto je zdravlje i socijalno blagostanje, kao i ¢imbenike koje se odnose na obitelj, poput
financijskog blagostanja i obiteljske interakcije. Prema Vanderkerkenu, Heyvaert,
Onghena, i Maes (2019), klju¢ni ¢imbenici za obiteljsku kvalitetu Zivota jesu:
materijalno 1 fizicko blagostanje, roditeljstvo, strucna podrSka 1 obiteljska

komunikacija.

Osim znanstvenih ¢lanaka ¢iji rezultati pokazuju smanjenu kvalitetu zivota
roditelja djece iz spektra autizma i njihov visoki stres, svjetski autori u svojim radovima
upucuju na dobru u€inkovitost i vaznost interventnih programa za poboljSanje kvalitete
zivota roditelja 1 njihove djece. Interventni programi oslanjaju se na pruzanje potpore

roditelja djece s autizmom te se u tim grupama stjeCu vjeStine za odgovaraju¢om
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komunikacijom s djetetom, takoder imaju i stru¢nu psiholosku pomoc¢ i podrsku
(Benjak, 2010).

U istrazivanju Zeng, Hu, Zhao i Stone-MacDonald (2020) pokazalo se da
potpora obitelji uvelike povecava obiteljsku kvalitetu zivota, u neizravnom smislu
ublazava obiteljski stres, nadalje, poremecaji u ponasanju i tezi oblici invaliditeta usko
su povezani sa vrlo visokom razinom roditeljskog stresa §to smanjuje kvalitetu zivota

kako roditelja, tako i djeteta.

Aktan, Orakci i Durnali (2020) proveli su istrazivanje s ciljem istraziti odnos
izmedu izgaranja, zadovoljstva zivotom i kvalitete zivota kod roditelja djece s
teSko¢ama u razvoju te posredni¢ku ulogu izgaranja u odnosu izmedu zadovoljstva
zivotom i kvalitete zivota. Kao instrument istraZivanja koriSteni su: The Beach Center
Family Quality of Life Scale (FQOL Scale), Maslach Burnout Inventory (MBI) i
Satisfaction with Life Scale (SWLS).

The Beach Center Family Quality of Life Scale (FQOL) osnovali su 1988. Rud
1 Ann Turnbull, s ciljem provodenja istrazivanja, obuke i tehnicke pomo¢i kako bi
napravili odrzivu 1 zna€ajnu pozitivnu razliku u kvaliteti Zivota osoba s invaliditetom 1

njihovih obitelji (Beach Center on Disability, 2005).

Maslach Burnout Inventory (MBI) razvili su Maslach i Jackonte te je to najceséi
alat za samoprocjenjivanje rizika od sagorijevanja. MBI istrazuje tri komponente:

iscrpljenost, depersonalizaciju i osobno postignuée (Maslach, Schaufeli i Leiter, 2001).

Satisfaction with Life Scale (SWLYS) je skala koju su razvili Diener, Emmons,
Larsen i Griffin (1985) za mjerenje globalnih kognitivnih prosudbi zadovoljstva
vlastitim zivotom, koja se sastoji od 5 Cestica te je prikazano skalom Likertovog tipa

sa 7 tocaka (od 1-uopce se ne slazem do 7-potpuno se slazem).

U istrazivanju je sudjelovalo 538 roditelja koji su imali dijete s tesko¢om u

.....

usluge iz ,,Istrazivackog centara za usmjeravanje*.

Svi podaci su unijeti u program STATA 15 gdje su i1 obradeni te su

interpretirane i provedene deskriptivne analize sudionika.
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Rezultati su pokazali da obitelji koji imaju dijete sa viSestrukim teSkocama
imaju visi stupanj sagorijevanja od obitelji djece s intelektualnim teSkocama,
teSkocama u ucenju, motorickim teSko¢ama, poremecajem iz spektra autizma te drugim
teSkocama. Obitelji djece s teSko¢ama koji imaju manja primanja imaju veci stupanj
izgaranja nego obitelji s visim prihodima, a obitelji djece s tesko¢ama u razvoju sa
srednjim materijalnim prihodima imaju veci stupanj izgaranja od obitelji s visim
prihodima. Sto je izgaranje vece, to je nize zadovoljstvo Zivotom, §to je veca roditeljska
zabrinutost za budu¢nost njihove djece, to se smanjuje zadovoljstvo Zivotom. Rezultati
su pokazali da §to se poveéavao materijalni prihod, to su obitelji imale bolju kvalitetu
zivota. Mozemo reéi da visoki prihodi povecavaju kvalitetu zivota (Wang i sur., 2004).
Tsai i Wang (2009) navode da socijalna podrska uvelike povecava kvalitetu zivota
roditelja te povecana kvaliteta Zivota, kao rezultat socijalne podrske, moze smanjiti
izgaranje roditelja. lzgaranje negativno utjeCe na roditeljevu kvalitetu Zivota i na
zadovoljstvo Zivotom te zbog toga, roditelje treba socijalno i financijski podrzati, a
postojecu podrsku treba prilagoditi djetetovom invaliditetu kako bi mogli zadovoljiti
potrebe svoje djece 1 provoditi viSe vremena s njima. Prethodni nalazi istrazivanja
pokazuju da $to je intenzivnija skrb ili razina pomo¢i koja se daje djetetu s teSkocama
u razvoju, to je niza kvaliteta Zivota roditelja (Bogdanovié i Spasi¢ Snele, 2018). Moze
do¢i do smanjenja roditeljske skrbi i podrske djetetu s teSko¢ama u razvoju, §to na kraju
rezultira zacaranim krugom za dijete s teSkoama u razvoju koji utjece na kvalitetu

zivota, zdravlje 1 dobrobit djeteta.

3.1.4.Istrazivanje o kvaliteti Zivota i zdravlju roditelja djece s pervazivnim razvojnim
poremecajima

Pojedini autori naglasavaju da skrb za ¢lana obitelji koji ima neki oblik invaliditeta,
unapreduje obiteljsku povezanost 1 jedinstvo, dok s druge strane ima autora koji

naglasavaju da ovakav oblik skrbi znacajno naruSava kvalitetu Zivota obitelji (Benjak,

2010).

Istrazivanja pokazuju da skrb o invalidnom ¢lanu obitelji jaca obiteljske veze te
postojece stanje ne utjee negativno na sve obitelji, a prilagodba na novu situaciju je vrlo

kratkotrajna i1 ima pozitivne ucinke za obitelj te naglaSuju da je roditeljima Zzivot
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obogaceniji od kada imaju dijete sa teSkoCom u razvoju (Stainton i Besser,1998, prema
Benjak, 2010). Uz to, da bi ¢lan obitelji s invaliditetom mogao pozitivno utjecati na svoju
obitelj, moraju biti ispunjeni odredeni uvijeti: zivot u druStvu koje ga podrzava, visok
socioekonomski status, skladni obiteljski odnosi. Moguéi poticaj za prevladavanje izazova
skrbi za osobu s invaliditetom je sposobnost da se osoba s invaliditetom osjec¢a zadovoljno,
§to moze biti pojacano emocionalnom vezom medu osobe s invaliditetom i osobe koja se
brine o njoj (Stephens i Franks, 1999, prema, Benjak, 2010). Neki autori navode da obitelji
koje skrbe o osobama s invaliditetom imaju puno nizu interakciju sa drugim ljudima i
manje vremena za odmor. Uz pozitivne strane i pozitivnog stava o kvaliteti Zivota roditelja
osoba s invaliditetom, dio autora iznosi podatke istrazivanja koji pokazuju da ovi roditelji
podlozZniji depresijama, dozivljavaju visoku razinu stresa i imaju losiju kvalitetu Zivota

(Mohide i Streiner, 1993, prema Benjak, 2010).

Istrazivanje koje je provedeno u Australiji (Edwards i sur., 2008, prema Benjak,
2010), obuhvacalo je osobe koje se brinu za osobu s invaliditetom, upucuje da je briga oko
osobe s invaliditetom moZze imati i negativan ucinak na cijelo kucanstvo u socijalnom,
emotivnom i financijskom smislu, kao i na njihovo zdravlje. U dijelu istrazivanja gdje se
proucavalo zdravlje i kvaliteta zivota, pokazalo se da mogu imati slabije fizicko i mentalno
zdravlje, osobito ako osoba skrbi o pacijentu ve¢ dulje vrijeme i te osobe imaju tendenciju

nize kvalitete Zivota.

.....

razinom stresa (Benjak, 2010). Nalazi studije pokazuju da vec¢ina roditelja koja ima dijete
s poremecajem iz spektra autizma, pate od anksiozno-depresivnog poremecaja, Sto utjece
znacajnim izazovima u brizi o djetetu i svakodnevnim aktivnostima $to ukazuje na to da
se problem roditelja i djeteta mora tretirati zajedno. Stres koji dozivljavaju roditelji djece

s autizmom izrazeniji je od stresa s kojim se suo€avaju roditelji djece s drugim teskocama.

Pervazivni razvojni poremecaji su karakterizirani abnormalnostima u drustvenim
odnosima 1 komunikacijskim modelima kao 1 stereotipnim, ograni¢enim i ponavljaju¢im
aktivnostima i interesima. Funkcioniranje pojedinca u svakodnevnom zivotu obiljezeno je
tim kvalitativnim odstupanjima (Kuzman, 2012). U pervazivne razvojne poremecaje
ubrajaju se: atipi¢ni autizam, Aspergerov sindrom, autizam u djetinjstvu, Rettov sindrom,

pervazivni razvojni poremecaj (nespecifi¢ni), drugi pervazivni razvojni poremecaji,
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poremecaj hiperaktivnosti povezan s dusevnom zaostaloS¢u i sterotipnim kretnjama te

drugi dezintegrativni poremecaji u djetinjstvu (Kuzman, 2012).

Benjak (2010) je proveo istrazivanje s ciljem da se uoce razlike u zdravstvenom
stanju 1 mordibitetu 1 kvalitete zivota izmedu roditelja koji imaju zdravu djecu i izmedu
roditelja koju imaju dijete s pervazivnim razvojnim poremecajem te Sto bi se trebalo
popraviti da bi roditelji djece s pervazivnim razvojnim poremecajem imali bolju kvalitetu
zivota. U istrazivanju su sudjelovali roditelji djece tipi¢nog razvoja kao kontrolna skupina
(N=172) te roditelji djece s pervazivnim poremecajima kao eksperimentalna skupina
(N=178). Obje skupine roditelja ispitano je upitnikom koji sadrZi tri dijela koja obuhvacaju
zdravstvene i demografske podatke te podatke o potrebama roditelja djece s pervazivnim
razvojnim poremecajima. Uz taj upitnik provedena su jo§ dva upitnika; upitnik
zdravstvenog statusa i upitnik za mjerenje kvalitete Zivota. Istrazivanje je pokazalo da
kontrolna skupina roditelja ima veéu kvalitetu Zivota od eksperimentalnih roditelja.
Eksperimentalna skupina roditelja ima loSiju procjenu zdravlja te za njih postoji veca
vjerojatnost pojave kroni¢nih bolesti. Benjak (2010) sugerira da za bolju kvalitetu Zivota
roditeljima djece s pervazivnim razvojnim poremecajima potrebni su odgovarajuci
tretmani i psihosocijalna podrska kako bi odrzali kvalitetan i potpun zivot. Ova studija
naglaSava da prije ozbiljnog narusavanja zdravlja roditeljima djece S pervazivnim
razvojnim poremecajima potrebno je odgovarajuce lijeCenje i psihosocijalna podrska te da
ti roditelji trebaju vise podrske i pomoci nego drugi roditelji. Briga 0 0sobi s pervazivnim
razvojnim poremecajem moze dovesti do poteskoca u odrZavanju obiteljskog jedinstva i
osjecaja radosti. Unato€ izazovnim Zivotnim okolnostima, otprilike jedna tre¢ina roditelja
S pervazivnim razvojnim poremecajima odrzava kvalitetu zivota koja ukljucuje uspjeh u

zivotu, dobre meduljudske odnose 1 sigurnost za buduce generacije kao zastitni cimbenik.
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3.2.Istrazivanja o kvaliteti Zivota osoba s intelektualnim i razvojnim teSko¢ama

3.2.1.IstraZivanje o obrazovanju i kvaliteti zivota osoba s invaliditetom: dokazi iz

Malezije

Dugo se raspravljalo o potrebi za inkluzivnijim obrazovnim politikama za osobe
s invaliditetom u Maleziji (Jani, Alias i Tumin, 2020). Buduc¢i da je obrazovanje u
korelaciji s kvalitetom Zzivota, obrazovna izvrsnost postaje odlucuju¢i ¢imbenik u
razvoju nekog podrucja. Podrucja s boljim obrazovnim sustavima imaju kao rezultat
visi prosjecni prihod (Easterlin, 1974, prema Eckersley, 1998, prema Jani i sur., 2020).
Obrazovanje je vrlo vazan aspekt kvalitete zivota jer znacajno pridonosi smanjenju
siromastva i nejednakosti u drustvu (Abu Bakar, Mohamed Osman, Bachok, i Mansor,
2016).

Pokazalo se da visa razina obrazovanja pozitivno utjeu na zivotne aspekte kao
S§to je obitelj, zdravlje, okoli§ i posao (Mazur i sur., 2011). Bolje i kvalitetnije
obrazovanje poboljSava kvalitetu Zivota jer povecava moguénost za bolje prihode. Na
ovu temu, Jani i sur., (2020) proveli su istrazivanje sa svrhom istrazivanja utjecaja
razine obrazovanja na kvalitetu zivota osoba s invaliditetom. Podaci su prikupljeni
putem intervjua koriStenjem instrumenta WHOQOL-DIS (World Health Organization,
1998Db) za procjenu razine kvalitete Zivota osoba s invaliditetom (Power i Green, 2010).
Projekt WHOQOL-DIS imao je za cilj razviti i testirati procjenu kvalitete Zivota za
odrasle osobe s tjelesnim ili intelektualnim oSte¢enjima. Zapoceo je 2005. godine kao

znanstvena suradnja nekoliko centara (World Health Organization, 2011).

Instrument se sastojao od tri globalne stavke i sedam domena. Globalne stavke
procijenile su ukupnu kvalitetu zivota, zdravlje, zadovoljstvo i utjecaj invaliditeta na
zivot osoba s invaliditetom, dok sedam domena mjeri psihicko zdravlje, fizicko
zdravlje, diskriminaciju, drustvene odnose, okolis, inkluziju i kontrolu. U istrazivanju
je sudjelovalo 339 osoba sa invaliditetom koje su mlade od 18 godina. Rezultati su
pokazali da osobe s invaliditetom s viSom razinom obrazovanja imaju bolju kvalitetu
zivota te osobe s visokim obrazovanjem stvaraju viSe mogucénosti za imati bolji
socioekonomski status Sto uvelike pomaze u pridonosenju viSe materijalnih sredstava,

viSe saznanja i moguénosti zastite svojih prava te jacanju povjerenja za druzenje s
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drustvom. Rezultati su pokazali da slabovidne oSobe imaju najnizu ocjenu za domenu
vezanu za sadrzaj, osobe S motori¢kim poremecajem imaju najnizu ocjenu za SKoro sva
podrucja, osobe oste¢ena sluha 1 govora smatraju da su diskriminiranije u odnosu na

svoje kolege.

Jedan od najveéih izazova nacionalnog obrazovnog sustava je sposobnost da se
zadovolji potreba svakog ucenika na svim razinama, jacanje inkluzivnog obrazovanja,
posebno za osobe s invaliditetom (Nasir i Efendi, 2016). Unato¢ politikama
inkluzivnog obrazovanja koje se provode od 2008., Malezija se joS uvijek krece prema
procesima i praksama iskljucivanja. Nazalost, politika inkluzivnog obrazovanja jos je
daleko od ucinkovitosti, jer predstavlja izazove U toj provodenoj metodi, odnosno
politici (Nasir i Efendi, 2016). Istrazivanje prema Shobana i Saravanan (2014), takoder
je provedeno u Maleziji na uzorku majki (112) djece s razvojnim teSko¢ama, otkrilo se
da je viSe od polovice tih majki imalo psihi¢kih zdravstvenih problema te prediktor za

te psihi¢ke probleme upravo je bio negativan stav prema njihovoj djeci.

Ovo istrazivanje ukazuje na to da treba pruziti vise potpore osobama s tjelesnim
invaliditetom te bi im trebalo biti dostupno prijateljsko i inkluzivno okruzenje, poput
pruzanja mogucosti za prevoditelja znakovnog jezika ili obu¢enih osobnih i prikladnih
objekata na Salteru za informacije, u bankama 1 javnim sluZzbama koje ¢e zadovoljiti

njihove potrebe.

3.2.2.IstrazZivanje o problemima mentalnog zdravlja i objektivnim pokazateljima

kvalitete zivota odraslih osoba s intelektualnim teSko¢ama

Stabilnim mentalnim zdravljem kod osobe smatra se da je sve u covjeku
uravnoteZeno, da osoba ima svoje mjesto i ulogu u okolini i da radi u skladu sa svojim

mogucnostima (World Health Organization, 2008).

Posebna psihicka konstatacija zna¢i da osobnost djeteta s intelektualnim
teSkocama ima posebnu strukturu te je dijete druStveno i emocionalno osjetljivije pa u
nepovoljnim situacijama moze dozivjeti probleme u ponasanju ili psihicke poremecaje
poput depresije. Tijek psihickog i tjelesnog razvoja osoba s intelektualnim teskocama

nije u skladu te kognitivni razvoj nije sukladan s druStvenim i emocionalnim razvojem.
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Javlja se neujednacenost unutar kognitivnog ili emocionalnog razvoja (Kramarié,
Sekusak-Galesev i Bratkovi¢, 2013). Osobe s intelektualnim tesko¢ama cCetiri puta
ceSc¢e obolijevaju od psihickih poremecaja (poremecaja osobnosti, psihoze, neuroze,
ovisnosti) i u njihovom zbrinjavanju moraju sudjelovati razni stru¢njaci (rehabilitatori,
logopedi, psiholozi, radni terapeuti, socijalni radnici, socijalni pedagozi, psihijatri,
medicinske sestre, neurolozi, lijenici opée prakse) (Kramari¢, 2010). Opca
zdravstvena skrb takoder zahtijeva razlicite specifi¢ne pristupe specijalista i njihovih
timova jer se radi o skupini ljudi koji ¢esto ne govore, imaju razne teSkoce, a kvaliteta

zivota mi je smanjena.

Kramari¢ i sur., (2013) proveli su istrazivanje gdje su ispitivali objektivne
pokazatelje kvalitete Zivota odraslih osoba s intelektualnim tesko¢ama s obzirom na
uvjete njihovog smjestaja te njihovu povezanost s javljanjem problema u ponasanju i
psihickih tesko¢a. Kao mjerni instrument za procjenu psihickih poremecaja
primijenjena je ,,Skala za razvojnu psihijatrijsku dijagnostiku* (SRPD) (Dosen, 1996,
prema Kramari¢ i sur., 2013). Skala zadrzi 64 varijable kojima ispitiva¢ procjenjuje
prisutnost odredenog ponasanja ¢iji se intenzitet procjenjuje na ljestvici od 0 (nije

prisutno) do 2 (skoro uvijek prisutno ponaSanje).

Za procjenu problema ponasanja primijenjena je AAMD (,,Skala adaptivnog
ponasanja“) (Nihra i sur., 1997, prema Igri¢ i Fulgosi-Masnjak, 1991) te se u ovom
istrazivanju koristi drugi dio skale u kojem se mjeri neadaptivno ponasanje. Skala
obuhvaca Cetrnaest podrucja s 44 varijable i namijenjena je procjeni ponaSanja osoba s
emocionalnim poremecajima i osoba s intelektualnim teSkocama, ali se moZze koristiti

1 za osobe sa oSte¢enjem sluha, vida 1 ostalih teskoca.

Treca skala koja se koristila u ovom istrazivanju je ,,Skala procjene objektivnih
indikatora kvalitete Zivljenja osoba s intelektualnim teSkocama* (SPO) (Teodorovié,
Bratkovié, Skrinjar i Kraljevi¢, 1997, prema Bratkovi¢, 2002) koja se primjenjuje za
procjenu objektivnih parametara kvalitete Zivota. Ova skala sadrzi 22 varijable koje se
odnose na: sudjelovanje u svakodnevnim kucanskim aktivnostima, sposobnost
raspolaganja novcem, koristenje javnog prijevoza, odlazak u trgovinu te ugostiteljske
objekte, obavljanje osobne njege (briga o sebi i briga o prostoru stanovanja), kreativno-

obrazovne aktivnostima u zajednici, sudjelovanje u rekreativnim aktivnostima sa
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osobama bez teskoca, prijateljstva izvan ustanove, telefonski kontakti s prijateljima 1
rodbinom, posjec¢ivanje rodbine, prijatelja i susjeda, dobivanja privatnosti u ustanovi
(prostoru stanovanja) te stupanj postovanja i dobrobiti od strane osoba iz uze okoline.
Ispitivac€ procjenjuje prisutnost odredenog ponaSanja €iji se intenzitet procjenjuje na
Jjestvici od 0 (nije prisutno) do 2 (skoro uvijek prisutno ponasanje). Ispitanici su iz
Grada Zagreba i Zagrebacke zupanije te postoji dva uzorka ispitanika, prvi uzorak
ispitanika je uzorak (N=90) odraslih osoba s intelektualnim teskocama koje su
smjestene u obitelji (starije od 21. godine), a drugi uzorak ispitanika su odrasle osobe

s intelektualnim teskoca, koje su smjestene u instituciji (osobe starije od 21.godine).

Rezultati pokazuju sli¢nosti i1 razlike u strukturi objektivnih pokazatelja
kvalitete zivota u odnosu na uvjete stanovanja. U obitelji, kvalitetu Zivota ispitanika
uglavnom karakterizira sudjelovanje obiteljskim aktivnostima, interakcija s bliskim
osobama iz okoline, dok nedostaje ukljucenost u aktivnosti zajednice poput odlaska u
trgovinu, putovanja javnim prijevozom ili sudjelovanje u slobodnim aktivnostima s
osobama bez intelektualnih teskoca. Ispitanici u instituciji takoder imaju priliku
sudjelovati u kuc¢anskim aktivnostima, 0S0bnoj njezi, ali nemaju dovoljno moguénosti
za prakticnu i socijalnu autonomiju u svakodnevnim aktivnostima zajednice i
uspostavljanju kontakta s bliznjima. U ustanovi i u obitelji postoje rizi¢ni 1 zaStitni
faktori koji su povezani s kvalitetom zivota koja utjeCe na mentalno zdravlje ispitanika
pa mozemo reci da je povezanost kvalitete zivota i pojave poremecaja u ponasanju i
psihickih poremecaja, kako kod ispitanika obitelji tako 1 kod smjeStenih u ustanovama,
statistiCki znacajna. Pokazalo se da je kvaliteta Zivota ispitanika koji Zive u obiteljima
statistiCki zna€ajno bolja, iako su neki aspekti kvalitete zivota bolji u ustanovama.
Bratkovi¢ (2002) je u svom istrazivanju dobila sli¢ne rezultate koji su pokazali da za
osobe s intelektualnim teSko¢ama, zivot u prirodnoj obiteljskoj sredini osigurava bolje
preduvjete za ostvarivanje bolje kvalitete zivljenja, poput samostalnosti,
emocionalnom smislu, socijalnoj interakciji, moguc¢nosti izbora, razvoj kompetentnosti
I participacije. Utvrdeno je da kvaliteta Zivota znacajno varira ovisno 0 intenzitetu
psihickih problema ispitanika, bilo da zive u ustanovi ili u obitelji. Istrazivanja o
povezanosti samoodredenja 1 kvalitete zivota (Rozman, 2012) potvrduje povezanost

izmedu postizanja zeljenih rezultata u pogledu kvalitete Zivota u drustvu 1 sposobnosti
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donoSenja odluka u svakodnevnim situacijama, isticu¢i vaznost primjene modela

podrske koji se fokusira na rad s osobama s intelektualnim teskocama.

Istrazivanja provedena u drugim zemljama imaju sli¢ne rezultate, odnosno
pokazuju opcenito bolju kvalitetu zivota medu osobama koje zive uz podrsku zajednice
nego medu onima koji Zive u institucijama, $to se posebno ogleda u moguénosti razvoja
kompetencije, osobne produktivnosti i drustvenih odnosa, ali i moguénosti donosenja

odluka i izbora (Rapley, 2000, prema Bratkovi¢, 2002).
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4.Zakljucak

Svaki roditelj uzbuden je zbog dolaska svog djeteta na svijet i na roditeljstvo gleda
njihovim mogucnostima. Mala je vjerojatnost da roditelj prijevremeno razmislja hoce li
dobiti dijete s teSkocom u razvoju. Kada roditelj sazna da ima dijete s teSko¢om u razvoju,
tada roditelj prolazi kroz pet faza tugovanja. Zna se dogoditi da se neke od faza mogu
preklopiti sa drugom te ponekad pojedine osobe jako dugo ostanu u jednoj fazi, a ostale
faze produ puno brZe. Bez obzira koja vrsta teskoce je u pitanju, u svakom roditelju javlja

se osjecaj straha za buduénost.

Nacin na koji se obitelj nosi s ¢lanom koji ima invaliditet mogu utjecati razliciti
¢imbenici, ukljucujuci osobnost roditelja, obiteljskih odnosa, vrsta invaliditeta, socijalne i
ekonomske uvjete u obitelji, struéna podrska, podrska od strane cijele obitelji, susjeda i
prijatelja. Individualna podr§ka moze poboljsati funkcioniranje osoba s intelektualnim
teSko¢ama, potaknuti njihovu neovisnost i sudjelovanje u svakodnevnom zivotu, a

istovremeno olakSava njihovu integraciju u drustvo.

Standardno myjerilo kvalitete Zivota, uzima u obzir vlastitu perspektivu koja ne ovisi
samo o materijalnim stvarima 1 bogatstvu, ve¢ obuhvaca tjelesno i psihicko zdravlje,
stupanj obrazovanja, slobodno vrijeme, mogucénosti za rekreaciju te drustvenu pripadnost.
Kvaliteta Zivota razli€ita je za svaku osobu jer se percepcija jedne osobe moze razlikovati

od percepcije druge osobe.

Rezultati u istrazivanju su pokazali da su obiteljski odnosi najvazniji za dobru
kvalitetu Zivota, no sa druge strane, podrska ostalih im je najmanje vazna. Obitelji koje
imaju ¢lana s teSkocom izloZeniji su ve€em stresu i ¢eS¢e se suocavaju s raznim izazovima
u obitelji koji proizlaze iz te teSkoce. Upravo se te obitelji lakSe prilagodavaju i rjeSavaju
probleme zbog odgovaraju¢e komunikacije sa stru¢njacima, podrske okoline, prijatelja i

obitelji. Osjecaj prisutnosti drugih u odgovaraju¢im trenucima, znacajno osnazuje roditelje

.....

Pregledom rezultata istrazivanja mozZe se zakljuciti da obitelji koji imaju ¢lana
osobu s teSkoom imaju uvelike smanjenu kvalitetu Zivota u odnosu na obitelji koji imaju
zdravu djecu. Ukoliko obitelj ima ¢lana s viSestrukim teSko¢ama, kvaliteta zivota njihovih

roditelja uvelike je sniZena te invaliditet utjeCe na mentalno i tjelesno zdravlje roditelja.
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Istrazivanje je pokazalo da obitelji koji imaju ¢lana s viSestrukim teSko¢ama imaju puno
visi stupanj sagorijevanja od obitelji koji imaju Clana sa teSko¢ama ucenja, motorickim

teSkocama, intelektualnim teskocama ili poremecajem iz spektra autizma.

Podrska od strane drugih roditelja koji se nalaze u istoj situaciji, podrska obitelji i
njihovih prijatelja, uvelike povecava obiteljsku kvalitetu zivota i smanjuje izgaranje
roditelja. Podrska obitelji uvelike ublazava obiteljski stres te roditeljima najviSe pomaze
podrska socijalne sredine uz dobru komunikaciju sa stru¢njacima. One obitelji koje imaju
manji materijalni prihod imaju vece izgaranje od obitelji koji imaju veci materijali prihod
te roditelji koji imaju vecéu razinu obrazovanja imaju vecu kvalitetu zivota. Roditelji djece
$ pervazivnim razvojnim poremecajima susrecu se sa puno vise izazova u svome zivotu te
imaju loSiju procjenu zdravlja i za njih postoji veéa vjerojatnost za pojavu kroni¢nih
bolesti. Da bi se sprijecila pojava raznih, tako i kroni¢nih bolesti kod roditelja, trebali bi se

uvesti razni tretmani i podrske tim roditeljima da bi doslo do prevencije samih tih bolesti.

Roditelji od stru¢njaka o¢ekuju primjerenu stru¢nu podrsku, pruzanje potrebnih
informacija, suradnic¢ki i profesionalan odnos, gdje se obitelj smatra ravnopravnim
partnerom te je bitna u¢inkovita organizacija rada (u¢inkovitost administracije, kontinuitet
u pruzanju usluga). Stru¢njaci moraju biti svjesniji potreba ove skupine roditelja. Treba im
pruziti vecu podrsku 1 intervencije kako bi poboljsali svoju psihicku 1 fiziCku dobrobit.
Trebalo bi provoditi programe osnazivanja kao $to su trening vjestina suocavanja, trening
pozitivnog razmisljanja, upravljanje stresom i grupe podrske za samopomoc¢. Sve navedene
aktivnosti trebale bi se organizirati za roditelje kako bi se oni oslobodili stresa i razjasnili

svoje osjecaje.

Vecina istrazivanja bazira se na roditeljskoj kvaliteti Zivota, no u istrazivanje
trebalo bi ukljuciti bracu i sestre jer na njih utjece cijela obiteljska situacija, a ponekad ¢e

i oni preuzeti ulogu njegovatelja.

Zakljucujem da je dobra kvaliteta Zivota bitna za sve ljude, ukljuujuci osobe s
intelektualnim i razvojnim teSko¢ama i njihovih roditelja te svi ljudi imaju pravo na visoku
kvalitetu Zivota i kvalitetan zivot. Sumiranjem svih problema, potreba, Zelja i interesa u
navedenim istrazivanjima, stru¢njaci ¢e dobiti uvid $to se treba napraviti da bi se poboljsala
kvaliteta zivota te mogu krenuti sa boljim oblikovanjem podrske osoba sa intelektualnim i
razvojnim teSkocama 1 njihovih roditelja.
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Evidentno je da je potreba za ispitivanjem kvalitete Zivota osoba s intelektualnim i
razvojnim tesko¢ama i njihovih roditelja kako bi poboljsali njihovu i obiteljsku kvalitetu
zivota. Potrebno je bolje razumijevanje njihovih potreba kako bi im se omoguéila bolja

kvaliteta Zivota.
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