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Sazetak

Obitelji djece s teSkocama u razvoju specificne su po tome Sto se suocavaju s brojnim faktorima
nakon rodenja djeteta s teSko¢ama u razvoju. Njihovo intuitivno postupanje tada je ugrozeno, a
javlja se pojacana potreba za podrskom socijalne okoline, ali 1 struénom podr§skom koja moze
dati relevantne informacije.

Cilj ovog rada je pregledom literature dobiti uvid u to $to su rutine i rituali u obitelji, kako oni
izgledaju u obiteljima djece tipi¢nog razvoja te u obiteljima djece s teSkocama u razvoju i koja
je njihova vaznost za djecu s teSkocama u razvoju. Isto tako, cilj je i uvidjeti kako je duhovnost
vazna u izgradnji kvalitete Zivota obitelji djeteta s teSko¢ama u razvoju te na koji nacin se u
obitelji prakticiraju duhovni rituali. Kroz pregled literature cilj je dobiti uvid u vaznost
duhovnosti u izgradnji koncepta otpornosti te u lakSem suoc¢avanju s nevoljama, kao i motivi
obitelji da zivi religioznim i produhovljenim zivotom. Pruzit ¢e se i preporuke koje obuhvacaju
obitelj 1 stru¢njake, a ticu se poticanja kvalitete Zivota 1 uspostavljanja ¢vrste obiteljske
dinamike.

Nalazi literature i1 brojna istraZivanja pokazuju da su rituali vrlo vaZzna komponenta u
uspostavljanju reda 1 stabilnosti u obitelji. Takoder, duhovnost i prakticiranje duhovnih rituala
pokazali su se vaznim ¢imbenikom uspostavljanja kvalitete zivota izgradnjom otpornosti i
odgovaraju¢ih mehanizama suocavanja. Njihova vaznost vidljiva je u uspostavljanju
zajedniStva u ritualima 1 jacanju cjelokupne obiteljske kvalitete Zivota.

Kljuéni pojmovi: rutine i rituali, kvaliteta Zivota, duhovnost, obitelj, djeca s teskocama u
razvoju



The impact of the rituals and spirituality on the quality of life in the family of a child with
developmental disabilities

Natalija Ore¢

Faculty of Education and Rehabilitation Sciences, University of Zagreb, Rehabilitation,
sophrology and art/expressive therapies

Menthor: assoc. prof. dr.sc. Ines Jokovi¢ Oreb

Abstract

Families of children with disabilities are specific because they face a number of factors after
the birth of a child with disabilities. Their intuitive behavior is then compromised, and there is
an increased need for support from the social environment, but also professional support that
can provide relevant information.

The aim of this paper is to review the literature to gain insight into what familiy routines and
rituals are, how they look in the families of children with typical development and in the
families of children with disabilities and what is their importance for children with disabilities.
Likewise, the goal is to see how spirituality is important in building the quality of life of the
family of a child with disabilities, how spiritual rituals are practiced in the family. Through a
review of the literature, the aim is to gain insight into the importance of spirituality in building
the concept of resilience and in easier coping with adversity, as well as family motives to live
a religious and spiritual life. Recommendations involving family and professionals will also be
provided regarding the promotion of quality of life and the establishment of strong family
dynamics.

Literature findings and numerous studies show that rituals are a very important component in
establishing order and stability in the family. Also, spirituality and the practice of spiritual
rituals have proven to be important factors in establishing quality of life through building
resilience and appropriate coping mechanisms. Their importance is evident in establishing
communion in rituals and strengthening overall family quality of life.

Key words: routines and rituals, quality of life, spirituality, children with developmental
disabilities
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1. UVOD
1.1. Djeca s teSkoéama u razvoju i specificnosti njihove obitelji

U Republici Hrvatskoj nije usuglasena jedinstvena definicija djece s tesko¢ama u
razvoju 1 osoba s invaliditetom, ali Leutar i OrSuli¢ (2015.) upucéuju na Pravilnik o
osnovnoSkolskom i srednjoskolskom odgoju i obrazovanju uéenika s teSkocama u
razvoju (NN 23/91, 24/15) prema kojem su teSkoce u razvoju svrstane u sljedece
kategorije:

e OStecenja vida

e oOstecenja sluha

e OStecenja jezi¢no-govorne-glasovne komunikacije i specifi¢ne teSkoce u ucenju

e oStecenja organa i organskih sustava

e intelektualne teskoce

e poremecaji u ponasanju i oste¢enja mentalnog zdravlja

e postojanje vise vrsta teSkoc¢a u psihofizickom razvoju.

Imati dijete s teSkocama u razvoju poseban je izazov za obitelj. Kad se djetetov razvoj

pocne odvijati izvan ocekivanih razvojnih obrazaca, vazno je osvijestiti kolik utjecaj
okolina ima na njegov razvoj (Bohacek, 2017.).

Prema Opcoj deklaraciji o pravima ¢ovjeka (UN, 1948.), obitelj je temeljna i prirodna
jedinica drustva koja ima pravo biti zaSticena od strane drzave i drustva. Poznato je da
je obitelj mjesto gdje se sazrijeva, odgaja, uci. Ono §to najvise odreduje djetetov razvoj,
posebno u zacetku Zivota, jest njegova obitelj (Vasta, Haith, Miller, 1998). Obitelj je
svojevrsni organizirani sustav oboga¢en meduodnosima i ponasanjima ¢lanova obitelji
usmjerenima na unaprjedenje pojedinih ¢lanova, ali i cijelog obiteljskog sustava (Jedud
i Marusi¢, 2005). Wagner Jakab (2008) spominje Bronfenbrennerovu teoriju, po kojoj
je obitelj mikrosustav unutar velikog ekoloskog okvira te govori o vaznosti meduodnosa
clanova obitelji za dje¢ji razvoj. O ravnoteZi obitelji ovisi na¢in funkcioniranja u
stresnim situacijama medu koje zasigurno pripada situacija kad obitelj dobije dijete s
teSkoc¢ama. Upravo u obitelji njezini ¢lanovi pronalaze razlicite nacine kako se suociti,

dobivaju snagu koja im pomaze da prebrode teskoce (Nedeljkovi¢, 2017) 1 Cesto ima
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klju¢nu ulogu u prezivljavanju za vrijeme velikih kriza (Wagner Jakab, 2008).
Promjene koje se u obitelji dogadaju nastaju kao rezultat prilagodavanja promjenama
kod pojedinca (primjerice, starenje, odrastanje, sazrijevanje), promjene u obiteljskoj
strukturi dolazenjem i odlaZzenjem ¢lanova i razli¢itim zivotnim situacijama koje snadu
pojedinog ¢lana obitelji (Wagner Jakab, 2008).

Obiteljska dinamika promjenjiva je i moze se proucavati kroz medusobne odnose
Clanova, koji zatim uvjetuju nastanak odredene obiteljske klime. Vazan faktor za
uspostavljanje obiteljske klime jest kohezivnost koja se odnosi na osjecaj bliskosti 1
emocionalne odnose koji se uspostavljaju izmedu njezinih ¢lanova. Upravo jaka
kohezivnost u obiteljima djece s teSkocama u razvoju jedan je od vaznih faktora koji
stvaraju preduvijete djetetovog uspjesnijeg funkcioniranja i razvoja. Osim toga, jaka
kohezivnost neminovno je jedno od uporista snage te obitelji, Sto je zasigurno potrebno
za uspjeSnost bilo kakvih odgojnih i obrazovnih programa namijenjenih poticanju
djetetova razvoja (Mili¢ Babi¢, 2012).

Jedan od vaznih i utjecajnih faktora za postizanje kohezivnosti jest upravo i tema ovog
rada, a to je zivljenje duhovnosti. Ona predstavlja svojevrstan ritual koji na poseban
nacin povezuje obitelj, Sto e biti detaljnije opisano. Upravo je stanje patnje i razli¢itih
teSkoca jedan od poticatelja da vjernici u tome pronadu radost (Lipiec, 2019). Sve su to
neki od ¢imbenika postizanja zadovoljavajuce kvalitete Zivota jedne obitelji, a posebice
one koja je izloZena dodatnim rizicima, kao Sto je obitelj djeteta s teSko¢ama u razvoju.
Zdravom obitelji smatra se ona obitelj u kojoj se roditelji brinu za svoju djecu u vrijeme
razvoja, pruzaju¢i im odgovarajuée oblike paZnje, poticanja i ukljucujuéi ih u
primjerene socijalne sredine gdje mogu stjecati vrijedna Zivotna iskustva. Vazno je da

unutar obitelji postoji zdrava struktura i njegovanje Zivotnih vrijednosti (Wagner Jakab,
2008).

Specificnost obitelji djeteta s teSkocama u razvoju jest upravo u tome $to se ona suocava
s brojnim izazovima, odustajanjem od brojnih planova, pove¢anom potrebom za skrbi,
potrebom za podrskom od strane okoline. Ove obitelji opterecene su dodatnim
emocionalnim, fizi¢kim i financijskim davanjima. Znacajno je povecana potreba sa
socijalnom 1 struénom podr§kom, kao 1 za svim relevantnim informacijama. Ta podrska
nuzna im je za svladavanje izazova koji se pojavljuju u svakodnevnom zivotu i
unaprjeduje kvalitetu Zivota te obitelji unaprjedujuéi roditeljske odnose (Mili¢ Babi¢,

2012, Mili¢ Babic, 2019).



2. PROBLEMSKO PITANJE

Cilj ovog rada jest odgovoriti na sljedece pitanje:

Na koji su nacin rituali i Zivljenje duhovnosti vazni za kvalitetu Zivota obitelji,
imajuc¢i na umu obitelj djeteta s teSko¢ama u razvoju?

Kvaliteta zivota uglavnom se definira s obzirom na nekoliko klju¢nih komponenti, a to
su: zadovoljene potrebe pojedinca, potraga za obogacenosti zivota u vaznim zivotnim
okruzenjima, fizicko zdravlje, psiholosko stanje, materijalno stanje, socijalni odnosi,
odredena osobna uvjerenja i kompetencije osobe, kao i odnos prema tim istim
komponentama koje su od vaznosti za osobu (Cvitkovié, Zic Rali¢, Wagner Jakab,
2013).

Nastojat ¢e se prouciti kako prakticiranje rituala, a medu njima i vjerskih rituala, utjece
na kvalitetu Zivota obitelji djeteta s teSko¢ama u razvoju. Vazno je proucavati kvalitetu
Zivota unutar Citave obitelji, a ne promatrati samo dijete. Ovaj noviji pristup u
edukacijsko-rehabilitacijskoj znanosti podrzan je time $to u posljednje vrijeme djeca s
teSko¢ama cCeS¢e ostaju unutar obitelji, naspram nekadasnje Ceste prakse
institucionalizacije (Cvitkovi¢, Zic Ralié, Wagner Jakab, 2013). Isto tako, obitelj kao
primarno djetetovo okruZenje nikako ne moze biti izostavljena u definiranju kvalitete
zivota djeteta s teSko¢ama u razvoju.

Obiteljska kvaliteta zivota uvjetovana je onime $to pojedinac dozivljava i utjecajem
istoga na ostale ¢lanove unutar obitelji. Zato je vazno u intervencijama namijenjenima
obitelji obratiti pozornost na vaznost podrske i djetetu i cjelokupnoj obitelji kako bi
programi bili &im uspjesniji (Cvitkovié, Zic Ralié, Wagner Jakab 2013). U znanstvenoj
literaturi brojni su autori proucavali ovaj fenomen te ¢e se na temelju njihovih spoznaja
u ovom podrucju nastojati otkriti koji je poriv obitelji da uvrStava prakticiranje
duhovnosti u svoje rituale, kakve efekte to ostavlja na njihovu obiteljsku klimu i §to ih
tocno navodi da Zive religioznim Zivotom.

Pruzit ¢e se 1 pregled razli¢itih metoda kojima se roditelji i ostali ¢lanovi obitelji mogu

posluziti kako bi uspostavili stabilniju obiteljsku strukturu i obogatili njezinu dinamiku.



3. PREGLED DOSADASNJIH SPOZNAJA

3.1. Vaznost rutina i rituala

Isprva su ih proucavali samo antropolozi, ali su s vremenom stru¢njaci drugih podrucja
koja se bave razvojem prepoznali njihovu vaznost za psihic¢ki razvoj (Yoon, 2012).
Bohacek (2017) navodi kako veéina autora ne moze usuglasiti definiciju rutina i rituala.
Vrlo Cesto se to dvoje medu pojedincima razlikuje po shvacanju pojedinog termina.
Razliku ¢ini i vaznost svake pojedine aktivnosti koja se proglasava rutinom ili ritualom.
Svaka obitelj za sebe zna $to njoj predstavlja odredena aktivnost, kakve emocije ¢lanovi
obitelji dozivljavaju provodeci odredenu aktivnost te oni sami za sebe pridodaju znacaj
istoj. Obiteljske rutine i rituale mozemo definirati kao specifi¢ne aktivnosti koje imaju
tendenciju ponavljanja, a ukljucuju dva ili viSe ¢lanova te obitelji (Fiese, Tomcho,
Douglas, Josephs, Poltrock, Baker, 2002).

Rutinama se smatraju one aktivnosti koje se vrlo ¢esto ponavljaju i koje ukljucuju
trenutnu povezanost medu cClanovima. Takva povezanost prestaje s prestankom
aktivnosti. U rutinama nema onog elementa koji je prisutan kod rituala, a to je
simbolika. Tako rituali odraZzavaju povezanost, od emocionalnog su znacenja za ¢lanove
koji u njima sudjeluju i jacaju osjec¢aj pripadnosti. Rituali su znacajni po tome §to
njihova vaznost ostaje i u vremenu kada se ne prakticiraju. Cesta je pojava prenosenja
odredenih rituala u generacijama unutar obitelji i tako postaju prepoznatljivo obiljezje i
poveznica izmedu predaka i potomaka (Bohacek, 2017). Njihov znacaj vidljiv je upravo
po tome Sto kroz razli¢ite druStvene 1 kulturne funkcije koje su im pridodane kroz
ljudsku povijest uspostavljaju strukturu 1 omogucuju prenoSenje vrijednosti kroz
generacije (Yoon, 2012). Rutine zapravo nastaju prije rituala, tek ih svaka pojedina

obitelj dodavanjem znacaja aktivnosti pretvara u rituale (Segal, 2004).

Autor Yoon (2012) kod definicije rutina i rituala naglaSava dvije komponente: prakticnu
komponentu, koja se odnosi na grupno, zajednicko ponasanje/aktivnost te simbolicku
komponentu, koja se odnosi na gradenje identiteta grupe stvaranjem i pridodavanjem

znacenja odredenim situacijama i ponaSanjima.



Tako je cilj rutine samo izvrSiti pojedinu aktivnost ili niz aktivnosti (Segal, 2004), dok
je cilj rituala mnogo dublji i sloZeniji te vodi k povezanosti. IzvrSavanjem rutina ne
nastaje osjecaj emocionalne povezanosti niti se stvaraju kognitivni procesi i misli oko
toga jednom kada se zavrse (Fiese i sur., 2002).

Rutine 1 rituali mogu se razlikovati medu etnickim grupama po svom sadrzaju,
intenzitetu simbolike i nacinu prakticiranja. Oni sluze kako bi poboljsali i nadogradili
obiteljski zivot, kako bi izrazili obiteljske vrijednosti i ojacali obiteljski identitet (Yoon,
2012). Remecéenjem rutina u obitelji moze doc¢i do kaosa, ali remecenje rituala postaje
veca ugroza za obitelj jer moze do¢i do pucanja obiteljske kohezije (Fiese 1 sur., 2002).
Svakako, vazno je istaknuti kako i rutine i rituali postoje u sluzbi razvijanja strukture i
klime obiteljskog zivota (Spagnola i Fiese, 2007) i da ih treba uzeti kao vazne ¢imbenike
u lije€enju 1/ili tretiranju razli¢itih kroni¢nih stanja i dijagnoza (Crespo, Santos,

Canavarro, Kielpikowski, Pryor, Feres.Carneiro, 2013).

Primjetno je da brojne obiteljske aktivnosti mogu imati obiljezje i rutina i rituala. Moze
se raditi o aktivnosti koja sama po sebi nema simboli¢ki znacaj, nuzna je i dogada se u
svakoj obitelji. Ono Sto dodaje elemente rituala jest nacin na koji pojedina obitelj
obogacuje aktivnost. Primjerice, poseban redoslijed pojedinih koraka te aktivnosti,
zajednicka molitva i razgovor koji ima za posljedicu zblizavanje, tj. jaanje grupne
kohezije (Bohacek, 2017). Ono S§to je za pojedinu obitelj rutina ili ritual, za neku drugu
obitelj nece imati znacenje (Yoon, 2012). Zato se moze reéi da su rituali u funkciji

izgradnje obiteljskog identiteta (Segal, 2004).

Obiteljske rutine i rituali razjasnjavaju pojedinacne uloge ¢lanova obitelji i na taj nacin
osnazuju obitelj. Tako se moze, na primjer, ocekivati roditeljski angazman oko pripreme
obroka i planiranja aktivnosti, dok se bratsko-sestrinski odnosi jacaju prilikom
zajednickih zabavnih aktivnosti poput igre (Mayberry, Shinn, Gibbons Benton i Wise,
2014). Rutine, zapravo, djeci pomazu da nauce usvojiti miljokaze, odnosno potrebne
vjestine sukladno njihovoj dobi kroz uobicajene aktivnosti (Bohacek, IvSac Pavlisa i

Ljubegi¢, 2018)

Rutine i rituali koje obitelj uspostavlja jedan su od faktora uspostavljanja stabilnosti za

obitelj te jedan od vaznih komponenti u postizanju emocionalne regulacije kod djece.
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Upravo kroz predvidljivost, koja je jedan od vaznih elemenata u naSim Zivotima za
gradenje osjecaja kontrole, postize se stabilnost (Yoon, 2012). Stabilnost u obitelji
potice kod pojedinca osjecaj sigurnosti i zasigurno pozitivno utjece na pojedinca. Rutine
1 rituali predstavljaju mehanizme izgradnje 1 odrZzavanja obiteljskog identiteta. Identitet
se gradi sudjelovanjem u zajednickim obiteljskim aktivnostima, uklju¢ivanjem ¢lanova
obitelji u njih i socijalizacijom djece (Segal, 2004).

Prisutnost obiteljskih rutina ukazuje na organiziranost obitelji, Sto za posljedicu ima
benefite na mentalno zdravlje i dobrobit cijele obiteljske zajednice (Bohacek, 2017).
Prisutnost rutina i rituala pruza veliku korist zbog svoje predvidljive strukture i ponekad
za obitelj predstavlja jedini izvor osjecaja sigurnosti i Stita od potpunog raspada
(Mayberry i sur., 2014). Rutine i rituali se s viemenom mijenjaju i ispocetka potvrduju
obiteljski identitet koji nastaje tijekom sazrijevanja djece i obiteljskih promjena (Segal,
2004).

Rezultati studije koju je Yoon (2012) provodio pokazali su da emocionalna regulacija
predstavlja poveznicu izmedu obiteljskih rutina i psiholoskog blagostanja, posebice kod
mladih koji se tek formiraju. U obiteljima u kojima su rutine i rituali bili ¢e$¢i bilo je
prisutno bolje psiholosko stanje, odnosno bolja emocionalna regulacija. 1z rezultata
istrazivanja takoder je vidljivo da su upravo rutine 1 rituali taj faktor koji doprinosi
psiholoskom blagostanju. One osobe koje su kao adolescenti osjecali vaznost rutina i
rituala, kao odrasle osobe osjecaju psiholosku dobrobit jer su, sudjelujuéi u obiteljskim
rutinama i ritualima, smatrali da je to nesto znacajno. Otkriveno je da je emocionalna
regulacija medijator izmedu obiteljskih rutina 1 rituala te pozitivnih ishoda za tu djecu
kasnije kada odrastu. Ce$c¢e interakcije u obitelji pomazu pojedincima da razviju
vjestine emocionalne regulacije. U ovom istrazivanju pokazalo se da su djeca iskustva

rutina i rituala ocjenjivala znaéajnijima nego $to su ih tako ocjenjivali roditelji.

1z toga se moZze zakljuciti da prakticiranje obiteljskih rutina i rituala predstavlja snazan
mehanizam utjecaja na razvoj pojedinca u samosvjesnog odraslog dovjeka. Zivljenje u
stabilnom okruzenju koje poznaje funkcioniranje po odredenim svojstvenim principima
znacajan je motivator za nastajanje mentalno zdravog i odgovornog ¢lana drustva. Tako
je moguce naucene vjeStine koje je osoba zadobila kroz obiteljske rutine i rituale

prenijeti u svoju novu nuklearnu obitelj.



Nacin na koji djeca percipiraju svoje obiteljske odnose povezan je s emocionalnom
regulacijom i dozivljavanjem nasilja u smjeru bolje regulacije i manje izlozenosti nasilju
u slucaju jace povezanosti medu clanovima obitelji. Uz jacanje osjecaja kohezije,
adaptivnosti 1 podrske od strane roditelja, veca je vjerojatnost da ¢e to stvoriti plodno
tlo za razvoj obiteljske klime koja ¢e biti poticatelj djetetova odgovarajuceg 1 zdravog
emocionalnog razvoja. Vaznost rutina i rituala upravo je u tome $to oni obitelji
omogucuju da prkosi svim izazovima i nestabilnostima koji nastaju u periodima djecje
tranzicije jer djeci pruzaju upravo ono Sto im treba dok su u razvoju - podrSku putem
predvidljivosti. Predvidljivost je jedan od vrlo vaznih ¢imbenika u obiteljima djece s
teSko¢ama u razvoju. Ona je rezultat dobre komunikacije, ali i omogucava praksu dobre

komunikacije (Yoon, 2012).

Prisutnost obiteljskih rituala od velike je vaZznosti za vrijeme stresnih perioda i razdoblja
kada se u obitelji dogada tranzicija. Upravo tada istrazivaci su bili potaknuti da spoznaju
viSe o tome kako, kada i zasto se dogadaju obiteljski rituali 1 Sto oni znace za pojedinca.
Rezultati brojnih studija pokazali su da rutine i rituali u obitelji pozitivno utje¢u na
razvoj djece gradenjem osjecéaja stabilnosti, nastankom obiteljskog identiteta i osjecaja
pripadanja, prenosenjem  obiteljskih  vrijednosti kroz generacije, jacanje
komunikacijskih obrazaca. Osim toga, djeca tada imaju manji rizik od ukljuc¢ivanja u
rizi¢na ponasanja i vecu vjerojatnost razvijanja sigurne privrzenosti (Yoon, 2012). Kako
bi obitelj mogla biti funkcionalna, osim medusobne ljubavi i podrske vazan je roditeljski
nadzor i uklju¢enost u svakodnevne obiteljske aktivnosti. Za razliku od funkcionalne,
disfunkcionalna obitelj nema obiljezje stabilnog, predvidljivog i1 dosljednog okruzenja
kakvo je potrebno djetetovom napretku. Posljedi¢no, djeca iz nestrukturirane obiteljske

sredine ¢eS¢e narusavaju obiteljske rutine i rituale (Jedud i Marusi¢, 2005).

Znacaj obiteljskih rutina i rituala pokazao se i kod adolescenata, kao i utjecaj istih na
samopouzdanje. Rezultati istrazivanja na adolescentima pokazali su znacajnu
korelaciju izmedu simboli¢kog znacaja rutina i rituala te samopouzdanja. Time su
dokazali znacaj rutina i rituala u obitelji za adolescente (Fiese i Kline, 1993, prema
Yoon, 2012).

Sto je stupanj percepcije obostrane ukljuéenosti i medusobne podrike izmedu djece i
roditelja veci, vjerojatniji su pozitivni ishodi i1 utjecaji na obitelj. Ako neki ¢lanovi

obitelji viSe sudjeluju u kreiranju rituala i pridaju mu vece znacenje u odnosu na druge,
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takva obiteljska dinamika bit ¢e razli¢ita u odnosu na onu obitelj gdje svi ¢lanovi

jednako emocionalno ulazu i slinije percipiraju vaznost pojedinog rituala (Yoon,

2012).

Rutine 1 rituali utjeCu na pojedine obiteljske mehanizme, kao S§to su: poboljSana

roditeljska ucinkovitost, pracenje ponaSanja i modela obiteljskih meduodnosa

(Spagnola i Fiese, 2007).

Znacaj rutina i rituala za obitelj vidljiv je u viSe podrucja (Spagnola i Fiese, 2007):

jezicni razvoj- obiteljske rutine, primjerice objedovanje, obogacene su jezikom
jer izlazu djecu upotrebi jezika. Stvaraju prilike djetetu da otvoreno komunicira
i zahtijeva. Ukljucuju koriStenje narativnih opisa, pojasnjavanja, razgovaranja o
dnevnim dogadajima, razli¢itim planovima. Za vrijeme takve obiteljske
aktivnosti ¢lanovi se medusobno povezuju putem dijaloga. To je vrijeme kada
djeca imaju priliku ste¢i komunikacijske vjestine. Upravo u takvim obiteljima,
gdje se vise komuniciralo i razmjenjivalo elokventne izraze, djeca su postizala

bolje rezultate na testovima vokabulara.

razvoj akademskih vjestina - rutine ¢itanja mogu potaknuti razvoj pred¢italackih
vjestina. Zajednicko Citanje knjiga i stvaranje prilika gdje ¢e djeca pobuditi
interes za slova 1 rije¢i vrlo su vazni za djetetov Citalacki razvoj. Na taj nacin
obogacuje se djetetov rjecnik. Rutine zajedni¢kog ¢itanja predstavljaju jedan od
preduvjeta djetetovog akademskog uspjeha 1 viSe su od obi¢nog prenosenja
informacija koje se nalaze u knjizi. Djeca u obiteljima gdje su se takve rutine
predano njegovale u periodu preko pet godina pokazala su bolje rezultate na
testu akademskih sposobnosti u odnosu na djecu iz obitelji u kojima je ista rutina

bila na niZoj razini.

razvoj socijalnih vjestina - prakticiranje rutina i rituala okvir je, odnosno
struktura za razvoj socijalno prikladnog ponasanja djeteta. One pruzaju priliku
da se djetetovo ponasanje strukturira i pohvali kada dosegne odgovarajucu
razinu. Svakodnevne rutine roditeljima omogucavaju da potaknu samostalnost

njihove djece i1 da ucvrste povezanost s drugima.



e Zadovoljstvo brakom i obiteljska stabilnost - obiteljske rutine i rituali su
povezani s kvalitetom braka roditelja. Lako¢a kojom roditelji uspijevaju
uspostaviti rutine i rituale u obitelji povezana je s dobrim funkcioniranjem
njihova braka. Nacin njihova funkcioniranja odreduje socioemocionalni razvoj
djeteta. 1zazov se nalazi u potrebi reorganiziranja obiteljskih rutina i rituala kada
se rodi dijete. Majke u obiteljima koje nisu pridavale veliki znacaj ritualima
izvjestavale su o manjem zadovoljstvu brakom nego majke djece u obiteljima
koje su pridavale odredeni znacaj. Djeca iz rastavljenih brakova koja su tim
slijedom okolnosti zivjela u dva kucanstva i prakticirala dva razlicita sustava
obiteljskih rutina i rituala pokazivala su odredene internalizirane i
eksternalizirane probleme jer se rutine u ta dva kucanstva nisu poklapale, §to je

djeci narusavalo osjecaj stabilnosti i predvidljivosti.

Mayberry i sur. (2014) proveli su istrazivanje na 80 roditelja ¢ije su obitelji nekoliko
mjeseci prije provedenih intervjua ostale bez svog doma i zavrSile u drZzavnim
skloni§tima za beskuénike. Zeljeli su putem njihovih iskaza dobiti uvid u razlike izmedu
rutina i rituala u uobic¢ajenim obiteljskim uvjetima i u sklonistu. Izvjestavali su o tome
da su njihovi obiteljski nacini prakticiranja rutina i rituala bili znac¢ajno promijenjeni i
pod utjecajem rasporeda i pravila unutar sklonista. Pravila su bila prili¢no stroga i nisu
mogli organizirati rutine po svojoj zelji, Sto im je remetilo obiteljsku dinamiku i stvaralo
frustracije. Cesto su se borili s tim da po$tuju neka apsurdna pravila i da nauée djecu da
th moraju postivati. Ostajali su zakinuti za zajednicke obiteljske aktivnosti, poput
pripremanja obroka, jer nisu imali slobodan pristup kuhinji. Takoder, bilo im je otezano
uspostavljanje discipline u zivotima djece jer ih je nadziralo osoblje koje je provodilo
tretmane u skloniStima. Unato¢ tome, obitelji su uspostavljale neke svoje mehanizme
suoCavanja sa Situacijom, primjerice odvajanja dijela prostorije za samostalno
provodenje vremena, svjesno krSenje pravila kad se dozvoljavalo djeci da uZivaju
,hormalne‘ oblike Zivota, dogovaranje znakova za komunikaciju u javnosti i sl. lako je
situacija bila izazovna, obitelji su takvi nacini uspostavljanja rutina i rituala u onom
opsegu koji je bio mogu¢ ipak omogucili da dobro funkcioniraju.

To jasno pokazuje koliko je obiteljima vazno da imaju svoje specificne zajednicke
trenutke u kojima jacaju svoje meduodnose i time postaju povezana strukturirana

zajednica.



3.2. Nacini prakticiranja rutina i rituala

Spagnola i Fiese (2007) navode kako djeca ve¢ u ranoj dobi prepoznaju obiteljske rutine
I postaju njihovi sudionici. Njihova potreba za uklju¢ivanjem ogleda se u namjeri da
sudjeluju u aktivnostima poput priprave kolaca i pripremanja odjece koju ¢e nositi u
Skolu/vrti¢ sljedeceg dana.

objedovanje. Ta aktivnost u sebi ima vaznu ponavljaju¢u komponentu kojom se
uspostavlja obiteljska dinamika. Sve ono §to se dogada za obiteljskim stolom s
vremenom postaje bitna komponenta obiteljskog Zivota (Yoon, 2012). Proucavanjem
videosnimki obiteljskih objeda uoéeno je da djeca iz obitelji u kojima postoji otvorena
komunikacija za vrijeme objedovanja rjede imaju izrazene probleme u ponasanju (Fiese
i sur., 2006, prema Yoon, 2012). Isto tako, obitelji mogu biti i vazni rituali prije odlaska
na spavanje, rituali povezani sa zajednickim proslavama, tradicije poput proslave vaznih
obljetnica i sl. ( Spagnola i Fiese, 2007). Osim toga, obiteljskim tradicijama se smatraju
i aktivnosti poput zajednickih odlazaka na putovanja, druzenja s rodacima i slicna
okupljanja. Svojstvena su obiteljima na razli¢it nacin u razli¢itim kulturama, ali su vise
specificne za svaku obitelj pojedina¢no (Jedud 1 Marusi¢, 2005). Razli¢ite obiteljske
tradicijske proslave predstavljaju pripadnost pojedinoj kulturi (Segal, 2004). Ipak, bez
obzira na kulturu kojoj obitelj pripada, okupljanja se odvijaju na slican nacin,
svakodnevne obiteljske rutine poput kucanskih poslova takoder funkcioniraju po
tipi¢nim obrascima (Crespo i sur., 2013).

Ne radi se samo o vremenu koje obitelj provodi zajedno u fizickom smislu bivanja u

zajedniStvu nego se misli na ulaganje vremena 1 emocionalnu angaZiranost ¢lanova

obitelji (Yoon, 2012).

Jedna od vaznih rutina u obitelji jest pracenje djetetovog ponaSanja. To se moZe odnositi
na pregledavanje domace zadace 1 razliCite dogovore koji se ispunjavaju nakon
zavrSetka nastave. Djeca koju roditelji na taj nacin prate rjede pokazuju rizi¢na
ponaSanja. Aktivnost objeda, koja je ve¢ ranije spomenuta u kontekstu rutina i rituala,
dobiva svoju posebnost upravo u tome sto obitelj za vrijeme objeda mozZe isti obogatiti
nekim simboli¢kim aspektima, kao $to su molitva prije objeda, pricanje razlicitih prica,
objedovanje posebne tradicionalne hrane u blagdanske dane i sl. Vazno je uoditi pojavu

nastojanja da obitelji aktivno provode one aktivnosti (rutine i rituale) koje su
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kompatibilne s karakteristikama c¢lanova obitelji, posebice djece. To omogucuje
uskladivanje obiteljskih rutina i rituala s obiteljskim ciljevima i vrijednostima (Spagnola
i Fiese, 2007).

Dnevni rituali koji se svakodnevno dogadaju u obitelji su najfleksibilnijeg karaktera,
nisu tako ¢vrsto oblikovani u smislu detaljnog planiranja, imaju tendenciju varijacije i
promjene kroz vrijeme. Ipak, takvi rituali se dogadaju najcesce (Jedud i Marusi¢, 2005).
Jutarnji rituali koji se dogadaju u obitelji, poput ostalih rituala, takoder imaju afektivna
1 simbolicka znacenja (Segal, 2004).

Mackey i Greif (1994, prema Jedud i Marusi¢, 2005) navode tri vrste rituala, u pogledu
intervencija u radu s obitelji: prirodni rituali koji su prisutni u obiteljskom zivotu,
terapeutski rituali koji se u obitelji provode i obiteljska terapija kao oblik obiteljskog

rituala. Obiteljske rutine i rituali razlikuju se ovisno o dje¢joj dobi (Segal, 2004).

Jedud i Marusi¢ (2005) provele su istrazivanje na uzorku od 40-ero djece s
poremecajima u ponasanju ili rizicima za nastanak poremecaja u ponasanju. Djeca su
opisivala rutine i rituale u svojoj obitelji kako bi se dobio uvid u njihovu obiteljsku
svakodnevicu. Pod zajednicke aktivnosti navodili su zajednicko objedovanje, gledanje
televizije, razgovor uz kavu, pomo¢ oko kuéanskih poslova (uglavnom pomoc
roditeljima, Cuvanje brace 1 sestara), igre 1 putovanja. Neki ispitanici su izjavljivali kako
njihova obitelj nema rutine i vrlo malo vremena provodi zajedno. Uobicajeni dani u
ovim obiteljima su uglavnom bili priliécno neorganizirani, strukturu su uglavnom
postavljale Skolske obaveze djece. Rezultati istrazivanja dodatno su naglasili koliko je
uspostavljenost obiteljskih rutina i rituala vazna za zdrav 1 uravnotezen djetetov razvoj.
Autorice naglasavaju vaznost djelovanja obitelji kao cjeline postivanjem obiteljskih
pravila, provodenjem vremena u igri i sli¢cnim slobodnim aktivnostima, a ne u preostalo
vrijeme izmedu nekih drugih aktivnosti.

Autorice zakljucuju da je za uspostavljanje rutina i rituala nuzan faktor zajednickog
provodenja vremena, i to na kvalitetan nacin. ,,Struktura uobic¢ajenog dana cini
kraljeznicu obiteljskog zivota u kojem rutine, pravila i rituali ¢ine potporne misice i
vezivno tkivo.“ (Jedud i Marusi¢, 2005, str.83.). Naglasile su da je, iako razne aktivnosti
obiteljskih rutina i rituala ne¢emo uvijek percipirati vaznima, itekako zamjetno da

njihova prisutnost ili odsutnost odreduju obiteljsku dinamiku.
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3.3. Rutine i rituali obitelji djeteta s teSko¢ama u razvoju

Roditelji djece s teSko¢ama u razvoju suocavaju se s mnogim izazovima i zahtjevima.
Novonastala situacija koja iziskuje konstantne odlaske na preglede, tretmane, terapije i
sli¢no nije nimalo lak zadatak, pogotovo ako roditelji to joS uvijek nisu prihvatili. Tu se
pokazuje velika vaznost zadrzavanja i uvodenja rutina u obiteljsku dinamiku . Osobito
je vazno da roditelji osluskuju svoje dijete (prateéi intuitivno roditeljstvo ) i da mijenjaju
rutinu sukladno djetetovim potrebama (Bohacek, 2017). To je izrazito vazno kako bi se
izbjegla kaoti¢na situacija. Osim pozitivnog psiholoskog utjecaja rutina i rituala na
obitelj, evidentno je da prakticiranje istih pomaze kod suocavanja s kroni¢nim
bolestima. Rutine 1 rituali poti¢u obitelj da viSe poStuje 1 drzi se propisanih nacina
resursi koje obitelji mogu iskoristiti upravo da postignu taj i druge zeljene ucinke
(Crespo i sur., 2013).

Vrlo vaZna komponenta koja objasnjava koliko su rutine i rituali vazni za obitel; djeteta
s teSko¢ama u razvoju jest protektivna komponenta koja proizlazi iz stabilnosti koju
pruzaju odredeni rasporedi i specifi¢na ,,pravila“ zivljenja. To je osobito znacajno za

obitelj koja zivi u riziku od kaoti¢nog i1 nesredenog oblika Zivota (Yoon, 2012).

Bohacek (2017) isti¢e koliko su rutine vazne u djetetovom ranom ucenju, te da ne
postoje neke univerzalne rutine koje bismo mogli generalizirati na sve. Vazno je
osluskivati djetetove potrebe i mijenjati ih kako bismo potakli njegovo sudjelovanje.
Korist koju djeca s teSko¢ama i njihove obitelji imaju iz rutina posebno se ogledaju u
ponavljaju¢im, predvidljivim aktivnostima koji djetetu pruzaju sigurnost, ali 1 roditelju
daju nacine poticanja djeteta. Rutine koje se provode mogu biti jednostavne ili slozene
(sastoje se od viSe manjih koraka). Roditelje se moZe potaknuti da sami biraju koje
rutine Zele uvrstiti u proces usvajanja vjestina, odnosno trenutke za ucenje.

U rutinama koje su predvidive i ponavljajuce dijete viSe uziva 1 bolje suraduje, Sto otvara
prilike za suradnju izmedu roditelja i djeteta. Kategorije obiteljskih rutina, a koje su

posebno pogodne za obitelji djece s teSkocama u razvoju, prikazane su u Tablici 1. nize.

Tablica 1. Podjela obiteljskih rutina
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Kategorije obiteljskih rutina

Rutine u igri Rutine samozbrinjavanja
Igra predmetima, Simbolic¢ka igra Rutine u dodatnim Rutina odijevanja
konstrukcijska igra postupcima ovisno o
poteskoci
Motoricke igre Socijalne igre, igre Rutine osobne Rutina hranjenja
uloga higijene
Rutine u stjecanju akademskih vjestina Rutine u zajednici i obitelji
Citanje knjiga, Pjesmice i brojalice ~ Obveze i poslovi u Obiteljska
slikovnica obitelji i zajednici zaduZenja
Primjena racunala, Pisanje i crtanje Socijalizacijske Rekreacija
TV-a, tableta aktivnosti

Izvor: Family Guided Routine Based Intervetion prema Bohacek, A.M. (2017). Uloga

rutina i rituala u ranom ucenju i ranoj intervenciji. Zavrsni specijalisticki rad, str. 18.

Roditeljima je, dakle, od velike vaznosti da dobiju jednostavne i konkretne instrukcije
kako implementirati pojedine strategije u¢enja u svakodnevne rutine. Stru¢njak je tu da
pruza podrsku i roditelje usmjerava (Bohacek, 2017). Vazno je da roditelji uoce prilike
1 potencijal za u€enje u svakodnevnim rutinama, a to ¢e najbolje moc¢i upravo uz pomoc¢

strucnjaka (Bohacek, IvSac Pavlisa 1 Ljubesi¢, 2018).

U istrazivanju koje je Bohacek (2017) provela kroz grupni rad s roditeljima i djecom s
teSkotama u razvoju (potvrdenom dijagnozom poremecaja iz spektra autizma i
sumnjama na poremecaj iz spektra autizma), vidljivo je koliko je roditeljima poraslo
zadovoljstvo sudjelovanjem u programu koji ih je potaknuo na primjenu svakodnevnih
situacija (rutina i rituala) u svrhu poticanja djetetova razvoja. Roditeljima su trebale
informacije, dijeljenja iskustava s drugim roditeljima i podrska opcenito. Najvaznijim
su istaknuli upravo dobivanje pomoci i upoznavanje drugih roditelja djece s teSkocama
u razvoju. Sve to bilo im je prilicno vazno kako bi mogli bolje poticati razvoj svog

djeteta s teSkocama u razvoju.
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Iz toga je vidljivo koliki znacaj za obitelji djece s teSkoCama u razvoju ima stru¢na
podrska gdje ih se ohrabruje i daju im se sve bitne informacije, potice ih se na intuitivno
roditeljstvo jer im je ponekad teSko prepoznati i iskoristiti situacije za svakodnevno

ucenje.

Cesto se dogada da se rutina prekida zbog djetetovog zahtijevanja paznje. Roditelji
djetetu tada udovolje i ono prestaje s problematicnim ponaSanjem. Takva interakcija
koja se dogodi nacas narusava cijeli proces rutine (Lucyshyn, Irvin, Blumberg, Laverty,
Horner, Sprague, 2004). Primjerice, u obiteljima gdje dijete ima dijagnozu cisti¢ne
fibroze, interakcije za vrijeme obiteljskih objeda imaju tendenciju biti rigidne s veéim

potencijalnim situacijama za nastanak sukoba (prema Spagnola i Fiese, 2007).

Idu¢i primjer jest rutina hranjenja djeteta s teSko¢ama hranjenja. Ono Sto se tada dogada
jest da dijete zbog svoje teskoce ¢itav proces ¢ini izazovnim za roditelje. Roditelji mogu
ustrajati da dijete jede, pritom kombinirajuéi razne oblike nagovaranja i forsiranja. To
vrlo ¢esto dovodi do djetetovih ispada (tantruma), a za posljedicu ima smanjenje Zelje
roditelja da se ukljucuju u taj proces. Ako tada odustanu od rutine hranjenja, dijete ¢e
izgubiti vazne socijalizacijske poticaje i sve ostale dobrobiti koje mogu proizaéi iz rutine
objedovanja, a §to je ranije navedeno. Ovim primjerom zeli se pokazati da je ovakva
rutina zapravo Citavi spektar dinami¢nih interakcija djeteta i roditelja. To je vaZan
primjer koji pokazuje smjernice i roditeljima 1 struénjacima na §to posebno trebaju
obratiti pozornost u radu s djetetom s teSkocama u razvoju (Spagnola i Fiese, 2007). Sve
izazove Kkoji se pojavljuju na tom putu, u cilju poticanja razvoja punog djetetovog

potencijala, nuZno je prepoznati i iskoristiti u tom smjeru.

Ponekad je jednostavno nuzno reorganizirati rutinu iz onog uobicajenog oblika prema
djetetovim potrebama kako bi se smanjila napetost i uspostavila obiteljska harmonija.
Nerijetko se tada dogada da socijalizacija i razni oblici emocionalnog ulaganja igraju
sekundarnu ulogu radi uspostavljanja blagostanja za vrijeme rutine (Spagnola i Fiese,
2007). Ponekad su pred obitelji zahtjevi da uobicajenu rutinu prilagodi djetetovom
stanju, odnosno njegovoj teSkoc¢i, npr. promjene u rasporedu obroka, provodenju
vremena vikendom 1 sl. Nekada se moze dogoditi da se ¢lanovi obitelji povlade iz
zajednickih okupljanja i rituala zato S$to im djetetovo zdravstveno stanje moze

promijeniti percepciju te aktivnosti (Crespo i sur., 2013).
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Autorica Segal (2004) provela je pregled na nekoliko istrazivanja s ukupno 40 obitelji
djece s teskocama u razvoju gdje su se ispitivala svakodnevna iskustva i nacini
organiziranja i prilagodavanja rasporeda. Ispitanici su opisivali kako izgledaju njihova
jutra s djecom, kako ih pripremaju za odlazak u vrti¢, jutarnje mazenje, pripremanje
dorucka i sl. Opisuju kako svaki ¢lan obitelji ima svoju individualnu rutinu. Rutine se
zapravo podudaraju s osobno$¢u svakog c¢lana obitelji (npr. flegmati¢ne i opusStene
osobe ujutro ¢e polako obavljati sve korake rutine). Jedna majka je izvjesStavala o tome
kako se trudi da njezina pomoc¢ djetetu s teSkocama koja ukljucuje podrsku oko
hranjenja i odijevanja ne umanjuje njezinu spremnost da pomogne ostaloj djeci.
Roditelji se medusobno podrzavaju kako bi djeci pomogli obaviti sve rutine. Opisuje da
dobro funkcioniraju zato $to svaki ¢lan zapravo zna svoju ulogu i tu ulogu postuje
ostatak obitelji. Medutim, majka zasigurno vise opisuje rutinu koju njezina obitelj zeli
slijediti, pritom uljepSavajuéi detalje price. Druga majka opisala je kako koristi tajmer
za svoju kéer s ADHD-om i da joj daje nagrade ako uspije rutine obaviti u zadanom
vremenu. Maj¢in nacin uspostavljanja kontrole ponekad izaziva frustraciju kod njezine
djece, pa je jutarnja rutina popra¢ena vikanjem. Majka djeteta sa spinom bifidom u
njihovoj jutarnjoj rutini Koristi televizor kao distraktor djetetu dok obavlja potrebnu
rutinu. Peta majka, majka djece s ADHD-om, opisuje kako svakog jutra koristi druge
strategije s djecom, pokusava biti kreativna i smisljati nove strategije kako bi uspjela
djecu pripremiti za Skolu. Takav primjer pokazuje nemoguénost pravilnog
uspostavljanja rutine jer se majcini nacini pristupanja djeci, kao i njihov odgovor, i u
konac¢nici izvrSenje koraka rutine, stalno mijenja. Navedeni primjeri jasno ocrtavaju
kako znacajke roditelja i djece utjeCu na odrzavanje i funkcioniranje rutina. |1z toga je
jasno da je vazna dosljednost u provodenju rutina, inace nadzor nad provodenjem

istih, i u konacnici uspjesno izvrsavanje, postaje vrlo otezano.

Crespo i sur. (2013) proveli su analizu veceg broja istrazivanja o obiteljskim rutinama
i ritualima unutar obitelji djeteta s kroni¢nim stanjem. Zeljeli su prouciti kako se
mijenjaju obiteljske rutine i rituali u odnosu na obitelji djece koja su zdrava i/ili tipi¢nog
razvoja te provjeriti kako su se rutine i rituali tih obitelji promijenile u odnosu na vrijeme
prije saznavanja dijagnoze. Uglavnom su roditelji djece s motorickim tesko¢ama
izvjestavali o veem broju problema sa spavanjem. Roditelji djece s astmom nisu

zamjecivali promjene u obiteljskim rutinama i ritualima. Majke djece s poremecajem iz
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spektra autizma su u odnosu na majke djece tipicnog razvoja izvjeStavale o manje
razvijenim rutinama i rituali su u tim obiteljima takoder bili rjedi. Vecina ispitanika
izvjestavala je o teSkoCama 1 ograni¢enjima vezanim za obiteljske rutine. Mnogo manje
su realizirali neke Zeljene aktivnosti slobodnog vremena. Majke djece s poremecajem
iz spektra autizma takoder su izvjeStavale o kaoti¢nosti za vrijeme obroka i
nemogucnosti djeteta da slijedi sva oCekivana druStvena pravila za stolom. Zbog toga
$to nisu mogli predvidjeti djetetovu zelju i mogucénost za angazmanom u pojedinoj
aktivnosti, struktura obiteljskih rituala bila je naruSena i manje spontana. Obitelji djece
s dijabetesom izvjestavale su 0 velikim potrebama za promjenom rituala, posebice
prilagodbe obroka za dijete. Takvi prilagodeni obroci ¢esto su odudarali od kuhinje iz
kulturoloskog podneblja te obitelji. Takva pojava je zapravo primorala obitelj da
prihvati promjene u jelovniku, odricu¢i se uobicajenih jela koja pripadaju njihovoj
kulturi. Rezultati su pokazali da su se obitelji djece s kroni¢nim stanjima rjede
ukljucivali u zajednicke rutine i rituale. Ipak, neke obitelji su uspjele razviti nove rituale
njegovanja djeteta s teSkocama, zajednickog razgovora i molitve. Otkrivali su kako im

rutine pruzaju sigurnost i stabilnost te daju osjecaj normalnosti u obitelji.

Pregledom ovih istrazivanja autor zakljucuje da je naglasena vaznost rutina i rituala u
obiteljima djece s kroni¢nim stanjima. Clanovi obitelji medusobno ovise jedni o
drugima. Uspjesno prilagodavanje na nove zahtjeve koji proizlaze iz djetetova stanja i

stvaranje novih rutina i rituala dokaz su da se obitelj proaktivno suocava s izazovima.
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3.4. Duhovnost kao dio rituala

3.4.1. Duhovnost u obitelji i na¢ini prakticiranja

»Duhovnost se moze shvatiti kao ljudsku potrebu za pronalazenjem krajnjeg smisla i

svrhe u zivotu te zelju da se zivi integriranim zivotom* (Leutar i Leutar, 2017, str.65.).

Duhovnost je povezana s religiozno$¢u, egzistencijalizmom i humanizmom. Ona je
individualan i otvoren pristup kojim se nastoji pronaci svrha i smisao zivota, potraga za
transcendentalnom istinom, a moze se odnositi na povezanost s bozanskim, s drugim

ljudima ili prirodom (Biissing 1 Koenig, 2010).

U literaturi se Cesto naglasava razlika izmedu tri pojma — duhovnosti, religioznosti i
vjere. Pojam duhovnosti §iri je od same religioznosti, povezuje se s razli¢itim pitanjima
o smislu 1 svrsi Zivota te je usmjerena na koristenje duhovnih uvjerenja kako bi osoba
pronasla odgovore na temeljna egzistencijalna pitanja. Svjetska zdravstvena
organizacija (WHO) uvrstila je duhovnost u multidimenzionalnu definiciju zdravlja
(Rolim Lima, Barbosa do Nascimento, Figueiredo de Carvalho, Rolim Neto, Moreno
Moreira, Quental Brasil, Junior, Farias de Oliveira, Advincula Reis, 2013). Duhovnost
je je naspram religije viSe individualna, dok religija ima elemente kolektivnog
(Nedeljkovi¢, 2017). Ona ukljucuje Covjekovo traganje za odgovorima o Zivotu, smrti i
razli¢itim intrigantnim, ,,vjeCnim® pitanjima (Moreira- Almeida, Lotufo Neto i Koenig,
2006). Tako se mnogi ljudi smatraju produhovljenima, a da pritom ne pripadaju niti
jednoj religiji (Poston i Turnbull, 2004). Religioznost ukljucuje pripadanje pojedinoj
konfesiji, religijsko djelovanje ovjeka 1 ukljucenost u prakticiranje religijskih rituala
dozivljavaju¢i duboku povezanost sa nadnaravnim (Ducki¢ 1 Blazeka Kokori¢, 2014).
Religija se, dakle, odnosi na utemeljeni sustav razli¢itih vjerovanja, simbolike, rituala
koji pomazu da se Covjek poveze s nadnaravnim (Moreira-Almeida, Lotufo Neto i
Koenig, 2006) i predstavlja covjekove nutarnje obrasce vjerovanja i pronalazenja snage
potrebne za suocavanje (Poston i Turnbull, 2004). Leutar i Leutar (2010) rade
distinkciju izmedu religije 1 religioznosti u sljede¢em segmentu: religija predstavlja
sustav, instituciju, dok religioznost predstavlja vlastita iskustva, vlastiti odnos prema
Bogu. Vjera se definira kao vjerovanje u Boga i prihvac¢anje Njegove volje, povezana
je s razli¢itim vjerovanjima (Leutar 1 Leutar, 2010). Freud je pak religiju dozivljavao

kao reguliranu pojavu za koju postoje odredeni propisi koje treba postovati, a ako se ne
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postuju, to u religioznog covjeka stvara tjeskobu i biva kaznjen. Tvrdio je da religija sa
svojim to¢no definiranim uvjetima i pravilima djeluje prisiljavajuée na ¢ovjeka. Boga
Oca smatra djetinjom projekcijom kojom odrasla osoba bjezi od Zivotnih teskoc¢a. U tom
odnosu &ovijeka i vjere ne djeluje samo razum, veé i osjecaji (Stefanec, 2019). lako je

bio ateist, 1 Freud je promisljao o pitanjima religioznosti.

Anandarajah i Hight (2001, prema Leutar i Leutar, 2017) navode tri aspekta duhovnosti
- kognitivni, iskustveni i ponaSajni. Kognitivni aspekt usmjeren je na potragu za
smislom, svrhom, istinom i uvjerenjima do kojih pojedinac drzi i po kojima nastoji
zivjeti. Iskustveni aspekt su zapravo razliCiti osjecaji poput osjec¢aja nade, ljubavi,
utjehe, mira, podrske. Ponasajni aspekt odnosi se na o€itovanje duhovnih vrijednosti i
uvjerenja te svakodnevnog duhovnog stanja osobe u zZivotu. Kao S$to je ve¢ spomenuto,
duhovnost se odnosi na egzistencijalnu ljudsku prirodu, sve ono $to zivotu daje osjecaj
povezanosti, smisla, nade. Religioznost se pak odnosi na razliita znanja, ucenja i
prakticiranje duhovnosti (Leutar i Leutar, 2010). Religiozni odgoj pak definira u $to
covjek treba vjerovati 1 kako treba djelovati. Nemoguce je odvojiti religioznost od
ljudske povijesti i nipo§to ne treba zapostaviti religijski pogled na teskoce u razvoju
(Blanks i Smith, 2009). Nadalje, na¢in na koji osoba gleda na invaliditet i teSkoce u
razvoju povezan je s religijskim uvjerenjima te osobe. Obitelji se Cesto oslanjaju upravo
na religiju kako bi pronasli smisao i bolje razumjeli teSkoc¢e u razvoju (Poston i

Turnbull, 2004).

Niki¢ (2005, prema Nedeljkovi¢, 2017) navodi vaZzne ¢imbenike za razvoj duhovnosti:
ugodno obiteljsko ozra¢je uz prakticiranje vjere, intelektualni razvoj te pruzanje
njeznosti djetetu koje, osim Sto utjece na djetetov razvoj opCenito, takoder i pomaZe u
jadanju duhovnosti. Zivljenje duhovnosti moguce je kroz meditaciju, molitvu i rituale.
Osobit zna¢aj za obitelj imaju vjerski rituali jer putem njih ¢lanovi obitelji bolje
proraduju teskoce i krize i stvaraju ¢vrS¢u povezanost s obitelji (Nedeljkovi¢, 2017).
Sudjelovanje u bogosluzjima u crkvi obitelji moze pomo¢i da lakSe uspostavi koheziju
medu ¢lanovima kroz zajednicko dozivljavanje duhovnih trenutaka i vrijednosti. Ti
zblizavaju¢i duhovni trenuci mogu djelovati iscjeljujuce 1 terapeutski na obitelj (
Mackay, 2003). Provodenjem meditacije smanjuje se osjecaj tjeskobe, napetosti,
krivnje, anksioznosti, depresije, nesanice, kroni¢nih bolova i sl. (Moreira Almeida,
Lotufo Neto, Koenig, 2006). Velikom broju ljudi duhovnost je u zZivotu vazna, ali je

¢injenica da se premalo paznje pridaje zZivljenju duhovnosti osoba s invaliditetom i djece
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s teSkocama u razvoju (Blanks i Smith, 2009). Vjera moze biti intrinzi¢no ili
ekstrinzi¢no motivirana. Vjernici s razvijenom ekstrinzicnom motivacijom prakticiraju
religijske rituale s uvjerenjem da ona ima Siroku vanjsku korist, da sluzi veéim i
sloZenijim interesima, osjecaju opce sigurnosti i stabilnosti, dok intrinzi¢na motivacija
upucuje na pronalazenje svojih unutarnjih motiva koje je potrebno slijediti. Smatra se
da je intrinzi¢na motivacija povezana s mentalnom stabilnos¢u, a ekstrinzi¢na upravo

suprotno (Moreira-Almeida, Lotufo Neto i Koenig, 2006).

Ladi¢ (1988, prema Nedeljkovi¢, 2017) navodi kako je vjera temeljni dio obiteljske
duhovnosti koja se prostire na razna podrucja obiteljskog zivota, kao §to su zajednicki
rituali molitve, igre, objedovanja, molitve i razli¢itih oblika svecanosti. Konkretnije, to
su zajednicki odlasci na bogosluzja, primanje sakramenata, sudjelovanje u molitvenim
zajednicama, Citanje vjerskog tiska, pjevanje duhovne glazbe. Obiteljsku molitvu mnogi
percipiraju kao vrlo vazan dogadaj za obitelj, jer se tada izmjenjuju dozivljaji ¢lanova
obitelji te dolazi do medusobne motivacije na promjenu. Uz zajedni¢ku razmjenu
iskustava obitelj se osnazuje i ja¢a kohezivnost. Ritual ¢itanja Svetog Pisma i drugih
duhovnih tekstova u obitelji poti¢e raspravu o tome i tako ja¢a komunikacijske obrasce
(Ducki¢, Blazeka Kokori¢, 2014). Jos neki vjerski rituali koji se prakticiraju su oni
vezani za proslavu BozZica, kada se vecer prije, na Badnjak, odvija ritual zajednicke
obiteljske vecere, ritual ki¢enja bora, pripreme jaslica i odlaska na polnoc¢ku. Sli¢no je i
za proslavu blagdana Uskrsa 1 dana priprave uoci tog blagdana. Obitelji se takoder na
poseban nafin mogu pripremati i za proslave drugih vaznih dana, kao §to su dobivanje
sakramenata Clanova obitelji (Petri¢, n.g.). Sustavi vjerovanja u obitelji predstavljaju
osnovu njezinog dobrog funkcioniranja i1 oblikuju obrasce suocavanja s kriznim

situacijama (Mackay, 2003).

Unato€ sekularizaciji druStva, 1 dalje se u razli¢itim drusStvenim okruzenjima mnogo
toga uskladuje izmedu religije i drustva. Primjer za to su planiranja odmora za vrijeme
Skolske godine koja su uskladena s religijskim kalendarima blagdana. Nacin na koji
religija gleda na invaliditet znacajno oblikuje djecje shvacanje vlastitog invaliditeta

(Blanks i Smith, 2009).

Obiteljski duhovni (vjerski, liturgijski) rituali su obogacujuéi aspekt zivota i

predstavljaju most izmedu vjerovanja i svakodnevnog zivota. Oni omogucuju obitelji
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da zivi ,, Crkvu u malom “, prenoseci obicaje iz liturgijskih obreda u obitelj. Na taj se
nacin obitelji omogucéava da proSiri rituale koji se, recimo, ne mogu na takav nacin
produbiti sa svojim Clanovima obitelji za vrijeme svete Mise. Isto tako, obitelji je
potrebno da se razvija religijsko ozrac¢je kako bi mogli prakticirati svoju vjeru (Petric,
n.g.). Bokmaz i Zubi¢ (2008) opisuju zacetke zajednice ,,Vjera i svjetlo®, ¢iji su ¢lanovi
osobe s intelektualnim tesko¢ama te njihove obitelji. Pomocu te zajednice razne obitelji
i danas odlaze na hodocas¢a i produbljuju svoju duhovnost. Roditelji u zajednici
dobivaju snagu za lakSe suoCavanje s teSko¢ama 1 pronalazenje ljepote u tome. Na
svojim mjeseCnim susretima clanovi dijele iskustva, imaju ,terapijske trenutke*
dijeljenja poteskoca i lijepih trenutaka, mole se na nacin prilagoden osobama s
intelektualnim tesko¢ama, organiziraju razli¢ite humanitarne akcije i sl. Svjedocanstva
roditelja upucuju na to da su putem molitve i zajednistva u ,,Vjeri i svjetlu“ mnogo lakse
prihvatili teSkoce vlastitog djeteta jer su molitvom pronalazili odgovore na pitanja koja
su ih ranije Cinila beznadnima i izgubljenima. Od nevjerojatne vaznosti im je osjecaj
prihvacenosti i pripadanja u zajednici, kako njihove djece s teSkocama tako i njih samih

(Bakmaz i Zubi¢, 2008).

U istrazivanju koje je Nedeljkovi¢ (2017) provela, ispitanici su bili 16 roditelja djece s
teSko¢ama u razvoju koji su izvjestavali o svojim nac¢inima prakticiranja duhovnosti te
znacaju iste za njihovu obitelj. Navodili su kako se zajedno mole, okupljaju oko stola,
posvecuju sebi, supruzniku, obitelji, Bogu. Neki navode da im prakticiranje duhovnosti
pomaze u funkcioniranju, da im daje snagu 1 ¢ini ih boljima. Poneki prakticiraju
duhovnost zbog obiteljskog zajednistva, a neki su se otudili od Boga 1 viSe ne osjecaju
prijateljski odnos s Njim. Sto se ti¢e utjecaja duhovnosti na pogled i pristup prema
njithovom djetetu s teSko¢om u razvoju, neki ispitanici navode da im duhovnost daje
snagu u pristupanju djetetu i pomo¢ u prihvacanju, a dva roditelja navode da im to ne
predstavlja vaznost. Vecina je istakla da duhovnost prakticira kroz molitvu, sv. Misu,
poboznosti moljenja krunice te da im to predstavlja izvore osnazivanja u obiteljskom
funkcioniranju. Istaknuli su i vaznost prihvacanja njihove djece u crkvenoj zajednici,
kao 1 davanje smisla djetetovoj teSko¢i putem duhovnosti. Rezultati su takoder pokazali
da duhovnost stvara mir u obiteljskoj klimi. Oni koji ne smatraju duhovnost vaznom,
smatraju da ona sigurno ne moze odmo¢i i primjecuju da im omogucuje komunikaciju i

suradnju unutar obitelji. Sto se ti¢e pogleda na vlastito dijete, duhovnost se nije
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ispostavila kao ¢imbenik koji znaajno mijenja pogled na vlastito dijete, bila ta obitelj

produhovljena ili ne. Vecina je ipak smatra vrlo vaznom za funkcioniranje obitelji.

Kocila (2017) je provela istrazivanje s osobama s intelektualnim teskocama i Zeljela je
ispitati njihov dozivljaj duhovnosti te vaznost iste za njihov Zivot. Ispitanici su navodili
da im je iskustvo vjere u ranoj dobi bilo vrlo znacajno da poc¢nu prakticirati vjeru u
odrasloj dobi. Uz poucavanje molitvenim i drugim vjerskim ritualima od strane ¢lanova
obitelji, dobila je temelje zivljenja duhovnosti. To naglaSava vaznost obiteljskih vjerskih
rituala za poimanje duhovnosti u kasnijem zZivotnom razdoblju. IzvjesStavali su da vjera
ima izravan utjecaj na njihovu kvalitetu zivota kroz uvidanje dobrobiti sv. Mise,
promatranje Boga kao oslonca u Zzivotu i pomo¢i u teskim trenucima, ispovijed i

molitvu.
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3.4.2. Utjecaj duhovnosti na suocavanje

Strategije suoCavanja su nastojanja pojedinaca i/ili obitelji da se suoci s razli¢itim
zahtjevima koji proizlaze iz same obitelji ili vanjske okoline, a koji se percipiraju
optere¢ujuc¢ima i zahtijevaju dodatne napore (Mili¢ Babi¢ i Laklija, 2013). Strategije
suocavanja mogu biti funkcionalne ili disfunkcionalne. Funkcionalnom strategijom se
smatra suocavanje koje je usmjereno na problem te unutarnje suocavanje koje ukljucuje
procese unutarnjeg razradivanja djelovanja, dok bijeg 1 poricanje predstavljaju
disfunkcionalne nacine suocavanja (Mackay, 2003). Suocavanje s teskocama kod
svakog je Covjeka drugacije. Neki od najvaznijih ¢imbenika vezanih za suocavanje su
(Corié, 2002):
e trazenje smisla u nevolji/tragediji i pokusaj pronalaZenja sredstava koji ¢e taj
smisao i otkriti
e u procesu suocavanja upotrebljavaju vlastita sredstva, ali u taj proces unose i
razliCita opterec¢enja
e mogucénost covjekove promjene nabolje
e stalno vrednovanje vlastitog suoCavanja uz promisljanje o potencijalnim

potrebama za promjenu.

Obiteljsko suocavanje drugacije je od pojedinacnog jer ¢lanovi obitelji jedni drugima
predstavljaju podrSku i zajedno doprinose rjeSavanju problema. Izrazito je pozitivno ako
obitelj problem pojedinog ¢lana uzme kao kolektivni, obiteljski problem i odluci

zajednickim snagama uloZiti trud u rjeSavanje istog (Mili¢ Babi¢ 1 Laklija, 2013).

Mili¢ Babi¢ 1 Laklija (2013) provele su istraZivanje na 122 roditelja djece s teSkocama
u razvoju predskolske dobi, a cilj im je bio ispitati kakve strategije roditelji koriste za
suoCavanje te ispitati povezanost izmedu koriStenja strategija suocavanja i dozivljavanja
stresa, osjec¢aja kompetentnosti i obiteljske kohezivnosti. Strategije koje su roditelji
navodili su sljedece: mobiliziranje obiteljskih resursa 1 aktivno suo€avanje, pasivna
izbjegavajuca strategija, traZzenje podrSke od okoline te trazenje duhovne podrske.
Roditelji su se najviSe odluc¢ivali na mobiliziranje obiteljskih resursa i1 aktivno
suoCavanje. Tek kada njihova unutarnja obiteljska podr§ska popusti, odnosno zahtjevi

postanu preveliki, usmjeravaju se na traZzenje vanjske podrske, bilo to od bliske socijalne
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okoline ili u Crkvi kroz traZzenje duhovne podrSke. Roditelji koji su dozivljavali vecu
koli¢inu stresa percipirali su svoju efikasnost i obiteljsku koheziju nizom. Ipak,
sveukupno roditelji razinu stresa koju dozivljavaju ocjenjuju umjerenom. Jacanjem
aktivnih strategija suocavanja ublazava se stres 1 obiteljska kohezija postaje bolja.
Kohezija je jedan od vrlo znacajnih faktora koji Stiti obitelj od dozivljavanja velike
razine stresa, 1 to je viSa $to je razina stresa niza (Dervishaliaj, 2013). Vrlo je vazna za
op¢e funkcioniranje obitelji i suo¢avanje s izazovima te samim time za podizanje

kvalitete zivota obitelji (Mackay, 2003).

Roditelji djece s teSko¢ama u razvoju koriste razli¢ite strategije suoCavanja, a za neke
su i sami svjesni da nisu zdrav izbor suoc¢avanja, poput pusenja i konzumiranja nezdrave
hrane (Podvezanec, 2020).

Duhovnost moZe biti jedan od vaznih nacina suocavanja. Ona moZe doprinijeti
samopouzdanju, pronalasku smisla i svrhe i razvijanju osjecaja nade (Biissing i1 Koenig,
2010). Nada i duhovnost smatraju se osobito vaznim ¢imbenicima koje ljudi njeguju
kada se nadu u teSkim i kriznim Zivotnim situacijama ( Leutar i Leutar, 2017) i mogu
podrzavajuce djelovati u procesu prolazenja kroz faze zalovanja (Leutar i Leutar, 2010).
Nerijetko upravo invaliditet, odnosno razvojna teskoca potakne vecu povezanost s
duhovnim, nadnaravnim, s Bogom (Lipiec, 2019). Oblici duhovne podrske povezuju se
s boljom kvalitetom Zivota. Cak i ljudi koji se ne smatraju religioznima i ne pripadaju
nijednoj religijskoj organizaciji imaju sustave vjerovanja koji im pomazu (Biissing i
Koenig, 2010). Roditelji djece s tesko¢ama u razvoju isti¢u da im duhovna podrska
znacajno pomaze u suocavanju sa svakodnevnim zahtjevima koji se pred njih stavljaju
(Mili¢ Babi¢ i Laklija, 2013).

Batista i sur. (2012 prema Rolim Lima i sur., 2013) u svom su istrazivanju otkrili da je
kvaliteta zivota pacijenta povezana s razinom pacijentove duhovnosti na nacin da osobe
s viSom razinom duhovnosti imaju visu kvalitetu zivota.

Djeca koja razvijaju svoju duhovnost imaju dobro razvijene strategije suocCavanja i
razvijaju otpornost. Roditeljima je tesko suocavati se s vlastitom duhovnoscu kada je
zdravstveno stanje djeteta loSe ili se pogorSava. Ipak, vjera se smatra izvorom osobne
ugode i utjehe ( Rolim Lima i sur., 2013). Roditelji ¢esto govore kako njihova vjera
oblikuje nacin na koji dozivljavaju svoju djecu s teSko¢ama u razvoju 1 odluke koje
donose u vezi s djecom. Neki opisuju da im ¢injenica da imaju dijete s razvojnim

teSkocama omogucava duhovni rast i da predstavlja test njihove duhovnosti. S druge
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strane, dio roditelja djetetovu tesko¢u u razvoju dozivljava kao kaznjavanje svojih
pogresaka, Sto im onda namece osjecaj krivnje. Roditeljska razina i koncept duhovnosti
moze oblikovati njihove stavove i uvjerenja o tretmanima kojima dijete treba biti
podvrgnuto. Odnosno, ukoliko ¢vrsto vjeruju da je teSkoca darovana od Boga na takav
egzaktan nacin, poneki ¢e zbog toga odbijati odredene tretmane za svoju djecu,

osjecaju¢i da se to kosi s njihovim vjerskim stajalistima (Blanks i Smith, 2009).

U procesu suo¢avanja vjernici koriste najéesée ove pristupe (Corié, 2002)
e usredotocenost na sebe — oslanjanje na vlastite snage, a ne na Boga
e pripustni pristup - pasivan pristup u kojem se vjernik pouzdaje iskljuéivo u
Bozje snage i trazi da bude liSen nevolje

e kolaborativni pristup - vjernik se s nevoljama suocava zajedno s Bogom.

Duhovnost roditeljima djece s tesko¢ama u razvoju pruza nadu i omogucava lakse
prihvacanje djetetova stanja. Pokazala se ¢imbenikom koji Stiti od ocaja tako Sto
olakSava suocavanje (Rolim Lima i sur., 2013). Upravo je duhovnost jedan od
¢imbenika koji se zapravo najmanje istrazuje u smislu uvidanja njegove vaznosti u
suocCavanju s problemima, krizama i teSko¢ama koje se dogadaju u obiteljskom sustavu.
Neosporno je da duhovnost ima ulogu osnazivanja obitelji 1 da doprinosi razvoju njezine
otpornosti. Sustav vjerovanja pomaze osnaziti obitelj i ojacati njezinu otpornost kroz
pronalaZenje smisla u patnji i teSkim Zivotnim situacijama mijenjajuéi stav prema
krizama. Duhovnost utjece na zdrav razvoj i funkcioniranje obitelji te jacanje njezine
otpornosti, ali 1 obitelj se smatra temeljem razvoja duhovnosti te se moze zakljucivati o
uzajamnosti odnosa obitelji i duhovnosti (Nedeljkovi¢, 2017). Kroz zajednicka
vjerovanja i duhovnost opcéenito obitelj moze pronaci vlastiti smisao, prilike za rast i
iscjeljenje 1 tako preuzeti kontrolu nad vlastitim Zivotom (Walsh, 2003, prema
Nedeljkovi¢, 2017). Vjerski oblici suo¢avanja pomazu obitelji razviti otpornost kroz
pronalazenje snage, utjehe 1 smisla u okolnostima koje su ih snasle te ih na taj nacin
prebroditi i pripremiti se za eventualne nadolazece teskoce (Leutar i Leutar, 2017).

U usporedivanju vjerskog s nevjerskim suo¢avanjem, autor Cori¢ (2002) pitanje
usporedivanja i potrebe dokazivanja koji je pristup bolji okre¢e u sasvim drugom
pravcu, pitajuci se sto je to drugacije kod vjerskog suocavanja ljudi koji njeguju zdravu
religioznost. Povezuje religiju i suocavanje kao dva konstrukta koji zapravo imaju

identi¢an smisao u segmentu traZzenja smisla, i upravo tu se nalazi povezanost to dvoje.
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Nadodaje kako se u religioznosti krije dodatna snaga koju Covjek pronalazi kada se

njegove snage pokazu nedostatnima.

Zajednicka vjerovanja koja prevladavaju u obitelji, osim §to jacaju otpornost, clanovima
obitelji pruzaju sigurno uto€iSte putem povezivanja s transcendentalnim. Duhovnost
obiteljima pomaZze pronaci smisao u problemima i krizama, ovisno o tome koliki znacaj
obitelj pridaje tom problemu i kolika je razina duhovnosti u obitelji. Isto tako pomaze i
u izgradnji pozitivnog stava, jer daje snagu da se prebrode nevolje unato¢ teskoj
trenutnoj situaciji (Nedeljkovi¢, 2017). Moze se re¢i da duhovnost ima mo¢ terapijski
djelovati na obitelj jer osnazuje njihov odgovor na kriznu situaciju i omogucava
nadilazenje bespomoc¢nosti kroz transcendentalna promisljanja (Leutar i Leutar, 2017).
Transcendentalna vjerovanja ljudima pomazu dati smisao te na njima ljudi uspostavljaju
svoje duhovne temelje i razvijaju procese otpornosti koji su klju¢ni za dobro

funkcioniranje obitelji (Mackay, 2003).

Duhovnost usmjerava obitelj dajuéi joj snagu i nadu, usmjeravajuéi je i motivirajuci.
Ona je prisutna u svim aspektima obiteljskog zivota (Nedeljkovi¢, 2017). (Walsh, 2009,
prema Nedeljkovi¢, 2017) istice paradoks u tome $to najtezi trenutci u zivotu imaju
pokretacku snagu da Zivot usmjere prema boljem. Osim toga, ona utjece na odrzavanje
obiteljskih obicaja i povezuje ¢lanove obitelji kroz zajednicke rituale, provodenje
zajednickog vremena, molitvu, razgovor i sl. Utjee na bolje prihva¢anje promjena,
razliCitosti, dijeljenje briga (Nedeljkovi¢, 2017), na prevladavanje osjecaja
bespomocnosti i jatanje obiteljskog zajednistva (Leutar i Leutar, 2017). Upravo vjera
pomaze dati smisao teSkim trenutcima medu kojima je rodenje 1 Zivljenje s djetetom s
teSko¢ama u razvoju (Nedeljkovi¢, 2017). Iskustva pokazuju da je vjera u teskim
zivotnim okolnostima vrlo ¢esto jaca, dublja i intenzivnija te pomaZze prebroditi Zivotne
probleme (Leutar i Leutar, 2017). Prakticiranje religioznosti pozitivno je povezano s
psihickim blagostanjem, pozitivnim mehanizmima suoc¢avanja, a manje s neadekvatnim
oblicima suo¢avanja poput primjene opojnih sredstava (Baetz i Bowen, 2008). Pokazalo
se da obitelji koje se smatraju religioznima i zive duhovnost za vrijeme Zivotne krize
imaju vecu razinu vjere 1 viSe povjerenja u pozitivno razrjesenje situacije te mnogo rjede
imaju problema s porocima, suicidalnim pokusajima, rjede razvijaju depresiju, a i stopa
razvoda je niZa. Prakticiranje religijskih rituala i razli¢iti oblici vjerskog poucavanja

djeci od najranije dobi omogucavaju duhovni rast i razvoj (Leutar i Leutar, 2017).
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Povezanost religioznosti i obiteljskog funkcioniranja vidljiva je i u bratnom odnosu te
odnosu roditelja i djece. Odnosno, roditelji u obiteljima koje zive produhovljen Zivot
¢esce su zadovoljni brakom i koriste pozitivne obrasce rjeSavanja problema i konflikata.
Isto tako, zivljenje religioznosti pozitivno utje¢e na odnose roditelja i djece (Mackay,
2003).

Osobe s invaliditetom 1 njihove obitelji Cesto traze simboliku invaliditeta u biblijskim
pricama, Sto im pomaze bolje razumjeti invaliditet. Identificiraju se s biblijskim
likovima koji imaju invaliditet, proucavaju biblijski pogled na invaliditet i poistovjecuju
se s marginaliziranim likovima. Likovi poput Isusa i Joba iz Starog Zavjeta daju nadu i
potporu, odnosno upotpunjuju smisao patnje. Jedan ispitanik iz istrazivanja Lawson
Jacobs (2019) poistovjetio je svoju sljepocu s Isusovim trenutkom raspeé¢a. To mu je
pomoglo da osvijesti svoj osjecaj otpornosti i spremnosti na prozivljavanje teskoca.
Poseban izvor snage nalazili su u onim dijelovima Biblije u kojima se naglaSava Bozji
ponos vlastitim stvorenjima. Trenutak Kristovog dolaska apostolima nakon raspeca i
njihovo dodirivanje njegova ranjenog boka za jednu je sudionicu bila snazna slika
,Boga s invaliditetom® s kojom se poistovjetila, odnosno osjetila blizom Bogu. Upravo
u slomljenoj, oStecenoj slici Boga sudionici su iskazivali da osjecaju bliskost s Bogom.
Vrlo vaznim su isticali 1 blazenstva u kojima, kako kazu, Krist spominje potlacene,

ostavljene i ostale marginalizirane kao blazene (Lawson Jacobs, 2019).

Leutar i Leutar (2017) proveli su kvalitativno istrazivanje kojim su Zeljeli dobiti uvid u
to kako sudionici doZzivljavaju duhovnost u suocCavanju sa stresnim 1 rizi¢nim
okolnostima u obitelji, odnosno kakvo je njihovo iskustvo suofavanja uz pomoc¢
duhovnosti. Odabrano je 12 sudionika od kojih 9 ima vlastite obitelji, a 3 su redovnici
koji su govorili o iskustvu u svojoj primarnoj obitelji. Upravo kod iskustva suoCavanja
s dijagnozom invaliditeta vjera je ljudima bila orijentacija, vaznom se pokazala prilikom
dolazenja do odgovora na razli¢ita pitanja (,,zasto?*) i pomogla je u tome da pomocu
vjere pronadu smisao. Ispitanici su izvjestavali da im tesku zivotnu situaciju olakSava
njihova spoznaja da je Bog ljubav. Takoder, izvjeStavali su o djelotvornosti molitve u
suocavanju sa stresom i vaznosti blizine ¢lanova obitelji. Produbljivanje duhovnosti
njihovim obiteljima donijelo je dobrobiti poput osnazivanja pojedinih ¢lanova te

transformiranje cijele obitelji kroz aktivno suo€avanje s problemima. Isto tako, naucili
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su da im oslanjanje na Boga predstavlja pomo¢ u nadilaZenju kriznih situacija i da im
daje radost i vedrinu.

Razliciti oblici vjerskog suo¢avanja pomazu u pronalazenju smisla u kompliciranim i
stresnim okolnostima, kao Sto je rodenje djeteta s teSkoCama u razvoju. Pomazu u
ohrabrivanju ¢lanova obitelji da potraze podrsku od nekoga iz vjerske zajednice i da se
pouzdaju u Bozju providnost. Za razliku od pozitivnog vjerskog suoCavanja, negativno
suoCavanje ukljucuje prepustanje svega slucaju, ocekivanje od Boga da upravlja
situacijom bez intencije aktivnog uklju¢ivanja (Moreira-Almeida, Lotufo Neto i
Koenig, 2006).
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3.5. Kbvaliteta Zivota obitelji djeteta s teSkocama u razvoju
3.5.1. Izazovi za obitelj djeteta s teSkocama u razvoju

Svjetska zdravstvena organizacija (WHO) kvalitetu zivota definira kao individualnu
percepciju polozaja osobe u zivotu u kontekstu kulture i vrijednosnih sustava u kojima
zivi, uzimajuci u obzir vlastite ciljeve, o¢ekivanja, standarde i brige. Obuhvaca fizicko
zdravlje osobe, psihi¢ko stanje, neovisnost, socijalne odnose, osobna uvjerenja i odnos
prema vaznim znacajkama u okruzenju (WHO, 1997.). Brojnson i Mc Laughlin (2001.,
prema Sigko, 2019.) navode kvalitetu Zivota kao ukupnu ocjenu blagostanja te pogled
pojedinca na Zzivotna zadovoljstva i dobrobiti. Kvaliteta Zivota isto tako ukljucuje
moguénost obogacivanja vlastitog Zivota. [ako se nekada pod pojmom kvalitete zivota
viSe paznje obracalo na financijski aspekt, jasno je da druga Zivotna podrucja takoder
igraju vaznu ulogu. Zbog toga je vidljivo da stabiliziranjem obitelji u financijskom
smislu druga podrucja postaju izuzetno vazna u definiranju ukupne kvalitete zivota.
Zbog toga se moze reci da financijska stabilnost nije dovoljno dobar pokazatelj kvalitete
Zivota, posebice ako uzimamo u obzir subjektivni osjecaj iste. Kvaliteta Zivota ustvari
predstavlja cilj kojem se teZi. O tome kakve Zelje, ambicije 1 preferencije Covjek ima
ovisit ¢e njegovo vrednovanje kvalitete zivota. NajviSe toga ipak ovisi o tome kako ¢e
pojedinac reagirati i prilagodavati se na postoje¢e promjene (Sisko, 2019). Povijesni
prijelaz od medicinskog modela, koji je bio usmjeren iskljuéivo na teskocu i njezino
lijecenje, pa sve do socijalnog modela zna¢ajno je promijenio odnos prema djeci s
teSkocama u razvoju i osobama s invaliditetom. Od medicinskog modela, koji je bio
usmjeren na sklanjanje osobe daleko od o¢iju javnosti (institucionalizacija), napreduje
se do suvremenog poticanja nacela inkluzije, odnosno potpune ukljucenosti i aktivne
participacije ove populacije u drustvu (Alfirev, 2000). lako je deinstitucionalizacija
dobar 1 vazan korak za dru$tvo, raste koli¢ina potrebne podrske i brige ¢lanova obitelji,
osobito majki. To se odrzava na cijelu obiteljsku zajednicu (Cvitkovi¢, Zic Rali¢,

Wagner Jakab, 2013).

Kad se razmatra obiteljska kvaliteta Zivota, ona bi trebala predstavljati nadogradnju,
nadopunu individualne kvalitete zivota. Njihova kvaliteta zivota odnosi se na to koliko
su obiteljske potrebe uopée prepoznate, koliko ¢lanovi obitelji uzivaju u zajednickom
zivotu 1 u kojoj mjeri mogu ostvarivati sve ono ¢emu pridaju vaznost u svom Zivotu

(Poston i Turnbull, 2004). Kod obiteljske kvalitete zivota bitan je utjecaj onog $to se
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pojedinom ¢lanu dogodi na itav obiteljski sustav (Cvitkovi¢, Zic Rali¢ i Wagner Jakab,
2013). Na samo funkcioniranje obitelji utjeCe vise faktora, medu kojima su oni vezani
za dijete (djetetove osobine, nacin funkcioniranja), te oni vezani za Zivotne dogadaje i
svakodnevne izvore stresa. Kad se dogodi Zivotna kriza u obitelji, osobine ¢lanova
obitelji te njihove vjestine suoCavanja znac¢ajno mogu mijenjati utjecaj stresne situacije
na obitelj (Wagner Jakab, 2008). Kvaliteta zivota obitelji predstavlja jedan od
pokazatelja strukture drustva i njezine stabilnosti (Cvitkovié, Zic Ralié i Wagner Jakab,

2013).

Rodenje djeteta s teSko¢ama u razvoju za obitelj predstavlja stresnu situaciju. Takav
stres nerijetko negativno djeluje na roditeljsku intuiciju, guseci je. U obitelji se tada
pocinju preispitivati dotadasnja religijska vjerovanja i uvjerenja te Zivotne vrijednosti
(Vundaé, 2019). Mnogi roditelji osjecaju zbunjenost, izgubljenost, bespomocénost,
negiranje, razocCaranje i osjecaj prepustenosti samima sebi, $to pojacava osjecaj bivanja
pod stresom (Nedeljkovi¢, 2017). Takoder, osobito stresno za roditelje moze biti i samo
priop¢avanje dijagnoze. Ukoliko stru¢njak koji roditeljima priopéava dijagnozu to ne
uéini na prikladan i podrzavaju¢i nain, sam proces dobivanja dijagnoze postaje
traumati¢no iskustvo. Prognoze daljnjeg djetetova razvoja od strane neinformiranog
stru¢njaka naruSavaju povjerenje u pomoc¢ struke (Mili¢ Babi¢, Franc i Leutar, 2013).
Ipak, mnogim roditeljima priop¢avanje dijagnoze predstavlja olakSanje jer je time doSao
kraj silnim potragama za pravom adresom (Dervishaliaj, 2013). Svaki ¢lan obitelji
pogoden je na drugaciji, sebi svojstven nacin. Isto tako, osim pojedina¢no pogodenih
&lanova obitelji, i cjeloviti obiteljski sustav je zahvaéen (Cvitkovi¢, Zic Ralié i Wagner

Jakab, 2013). To ih usmjerava u pravcu prilagodavanja na nove nacine funkcioniranja.

Nacin na koji ¢e oni funkcionirati 1 suocavati se s problemima utjecat ¢e na cjelokupni
obiteljski sustav (Sisko, 2019). Buduéi da se radi o stanjima koja su dugotrajna i
cjelozivotna, razumljivo je oéekivati pojacanu koli¢inu stresa (Vunda¢, 2019). U kojoj
koli¢ini ¢e se stres javiti kod roditelja djece s teSkoama u razvoju, ovisi 0 tome kako
percipiraju invaliditet svog djeteta, kakva su obiljezja njihove obitelji te obiteljski
resursi koje posjeduju 1 naposlijetku, kakva su obiljezja djeteta. Dakako, Sto je djetetovo
stanje slozenije, to predstavlja veci stres za roditelje (Mili¢ Babic, 2012). Osim roditelja,
stresni ucinci mogu djelovati i na bracu i sestre (Dervishaliaj, 2013). Zato Sto dijete ne
slijedi razvojne miljokaze ocCekivanim redoslijedom, roditelji trebaju ulagati vise

vremena u svoje dijete. Cesto ¢e roditelji, po gubitku intuitivnog roditeljstva, posegnuti
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za razli¢itim oblicima tretmana i terapija u $to vecoj koli¢ini ne bi li osigurali da njihovo
dijete uhvati korak s djecom tipiénog razvoja. Zivot s djetetom s te§koéama u razvoju
podrazumijeva razlicite oblike snalazenja u nepredvidenim situacijama i balansiranja
izmedu pozitivnih i negativnih iskustava. Ceste su frustrirajuée situacije koje ¢e
doprinositi osjecaju izgubljenosti i bespomocnosti, koje ¢e roditelju samo pojacavati
osjecaj sSmanjene kompetencije i snizavati samopouzdanje. Roditeljima stres pojacava
konstantna izlozenost stresnim situacijama za koje se ne osjecaju spremno, a ¢injenica
da dijete ima razvojne teSkoce samo odrzava prisutnost stresa. Konstantni djetetovi
zahtjevi i potrebe koje iskazuje za obitelj predstavljaju dodatne izazove i stres i, zapravo,
otezavaju izvodenje svakodnevnih rutina koje bi roditelji inace izvrSavali drugacije.
Angazman koji roditelji trebaju pruziti u ¢itavom procesu skrbi za dijete s teSkocama u

razvoju bitno je veéi u odnosu na roditelje djece tipi¢nog razvoja (Vunda¢, 2019,

Dervishaliaj, 2013).

Nekoliko je faza koje obitelji djeteta s teSkoc¢ama u razvoju prolaze, ako uzmemo u obzir
teskoce prisutne po rodenju (Mili¢ Babi¢, 2012):
e obitelj s malim djetetom, predskolskim djetetom - razdoblje dobivanja
dijagnoze, traganja za informacijama, prilagodbe na teSko¢u
e obitelj s djetetom Skolske dobi - uz djetetovo obrazovanje, brige se pojavljuju i
u vezi s izvannastavnim sadrzajima, njegom djeteta, prihvacenosti od strane
vri$njaka
e obitelj s djetetom adolescentske dobi - svijest o kroni¢nosti djetetova stanja,
briga o prihvacenosti djeteta od strane vr$njaka, pitanja o djetetovoj seksualnosti
I samostalnosti te njegovoj budu¢nosti
e razdoblje uspostavljanja ravnoteze - odlucivanje o stambenom pitanju djeteta,
briga oko socijalizacijskih prilika u lokalnoj sredini
e razdoblje kasnog roditeljstva - roditelji se ponovno okreéu vise jedan drugome
nakon stambenog zbrinjavanja, ali uz neprestani kontakt sa svojim djetetom i

stambenom zajednicom u kojoj Zivi, planiranje djetetove buduénosti.

Nekoliko je osobito vaznih faktora koji utjeCu na kvalitetu zivota obitelji djeteta s
teSko¢ama u razvoju, a to su: djetetove osobine, nacin na koji roditelji percipiraju
situaciju te obiteljski resursi i podrska (Dervishaliaj, 2013). Roditelji djece s tesko¢ama

u razvoju Cesto isti¢u obiteljsku podrsku kao vrlo vazan ¢imbenik po kojem ocjenjuju
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kvalitetu zivota. Osim toga, vazno je 1 kakve strategije za suocavanje biraju
(Podvezanec, 2020). Majke cescée izvjestavaju o boljoj dostupnosti podrske iz okoline u
odnosu na o&eve, ali je zanimljivo da je u istrazivanju Klarin, Cirjak i Simi¢ Sasi¢ (2020)
otkriveno da ocevi pokazuju vecu potrebu za socijalnom podrSkom. Ta razlika u
dostupnosti podrske vjerojatno proizlazi iz same prirode Zenskih odnosa u kojima je
veca koli¢ina dijeljenja osjecaja vezanih za medusobne probleme.

Djetetov utjecaj na njegovu obitelj je multidimenzionalan, obuhvaca cijeli obiteljski
sustav 1 utjeCe na medusobne odnose. Nacin na koji obitelj 1 bra¢ni par funkcioniraju
moze utjecati na to kako ¢e stres djelovati na Citavu obiteljsku zajednicu, i1 to Cak
snaznije nego sam invaliditet, odnosno razvojna teskoc¢a (Dervishaliaj, 2013). Pojedine
parove djetetova teskoca ¢e zbliziti i ojacati njihov partnerski odnos, dok ¢e nekima biti
izvor krize i pogorsati ga (Klarin, Cirjak i Simi¢ Sagi¢, 2020).

Kao §to dijete utjete na svoju obitelj, tako i obitelj utje¢e na dijete. Citava obiteljska
dinamika je pod utjecajem djeteta s teSko¢ama u razvoju, odnosno njegovih crta licnosti,
osobina i vjestina koje posjeduje, kao i njegova razvojnog funkcioniranja. Majke su
pogodenije u emocionalnom smislu i puno optereéenije kada je u pitanju njegovanje
djeteta, a ocevi puno teze prihvacaju djetetovu teskocu jer su izmedu ostalog optereceni
u smislu financijske opskrbe obitelji. S druge strane, spremni su stvoriti topao odnos
prema svom djetetu, a na to utjeCe obiteljska klima. Majke djece s viSestrukim
teSkocama Cesto napustaju posao kako bi se mogle brinuti iskljucivo o djetetu (Bulié,
2008 prema Sisko, 2019). Razlike izmedu majki i o¢eva djece s teskoéama u razvoju
ocituju se 1 u razli¢itim strategijama suocavanja koje upotrebljavaju. Tako majke ¢esce
imaju tendenciju eksternalne ekspresije vlastitih osjecaja (Cesto 1 na negativan nacin),
dok ¢e ocevi cesce poceti dulje ostajati na poslu kako bi bili zaokupljeni ne¢im drugim
(Dervishaliaj, 2013). Roditelji djece s teSkocama Cesto izvjestavaju i 0 manjku vremena
za sebe te za ostale ¢lanove obitelji 1 bliznje (Podvezanec, 2020), te opcenito o nizoj
razini obiteljskog funkcioniranja u odnosu na obitelji djece s tipicnim razvojem (Klarin,
Cirjak i Simmi¢ Sagi¢, 2020). Svakako, razlike postoje ovisno o stupnju djetetove
teSkoce. Kod djece koja imaju pojacano izrazene probleme u ponasanju roditeljski stres,
a samim time i obiteljski stres, puno je veci . Jo$ jedna specifi¢nost obitelji djeteta s
teSkocama u razvoju svakako lezi u tome da se roditelji moraju rastati od idealne slike
svog djeteta, preispitati dosadasnja vjerovanja i1 boriti se s burnim emocionalnim

stanjima kroz koja prolaze zbog spoznaje istog (Sisko, 2019).
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Znacajan faktor koji utjeCe na kvalitetu Zivota obitelji djeteta s teSko¢ama u razvoju jest
rana intervencija, €iji postupci, buduci da su usmjereni na Citavu obitelj, stimuliraju
djetetov razvoj i pruzaju podrsku roditeljima. Roditelji kroz proces rane intervencije
dobivaju vazne informacije o djetetovu razvoju, nac¢inima ostvarivanja pripadajucih
prava te podrsku od samih stru¢njaka (Ljubesi¢, 2012, prema Mili¢ Babi¢, Franc i1
Leutar, 2013). U citavom procesu roditelji se ohrabruju, informiraju i dobivaju na
sigurnosti koja im je potrebna da bi mogli ostvariti sve djetetove potrebe. Sudjelovanje
Citave obitelji u procesu rane intervencije smanjuje ucinak stresa na roditelje 1 olakSava
¢lanovima obitelji da bolje prepoznaju djetetove potrebe. Pritom se u¢e primiti pomo¢ i
potrebnu podrsku od drugih izvora, ali i medusobno (Mili¢ Babié, Franc i Leutar, 2013).
Osobito je vazno da roditelji imaju pozitivan odnos prema terapijskim intervencijama,
kako bi one imale §to vecu vjerojatnost uspjeha. Roditelji koji dozivljavaju visu razinu
stresa ¢eSce predvidaju losije ishode terapijskih procesa (Dervishaliaj, 2013).

Ono $to je u ¢itavom procesu dobivanja bilo kakvih stru¢nih oblika podr§ske manjkavo
jest to da se vrlo ¢esto programi provode kratkotrajno (u obliku projekata), prilicno su
nedostupni i orijentirani prema ve¢im gradovima i vrlo rijetko se evaluiraju jednom kada
se roditeljima pokaze §to 1 kako trebaju provoditi (Alimovi¢, Lisak, Cvitkovi¢, Wagner
Jakab, Zic Rali¢ i Stogi¢, 2016). Osim toga, roditelji su predesto optereéeni sloZzenom
birokracijom. To u njima stvara osjec¢aj frustracije 1 bespomoc¢nosti jer ne mogu ostvariti

pripadajuca prava, a na $to nemaju utjecaj (Podvezanec, 2020).

Vaznim faktorom koji definira obiteljsku kvalitetu zivota roditelji smatraju i svoju
mogucnost zaposlenja 1 kvalitetu svog radnog mjesta 1 okruzenja. Isticu kako im je
vazno da su zadovoljni poslom te da im posao bude mjesto oduska od napete
svakodnevice. Osim toga, vazno im je i pronaci vrijeme za sebe, ali zbog toga Cesto
osjecaju krivnju jer znaju da imaju dijete s teSkoCama kojem se trebaju posvetiti

(Podvezanec, 2020, Klarin, Cirjak i Simi¢ Sagi¢, 2020).

Buli¢, Jokovi¢ Oreb i Nikoli¢ (2012) istrazivali su razliku u vremenskom angazmanu
izmedu majki djece tipi¢nog razvoja te majki djece s teSko¢ama u razvoju. Rezultati su
pokazali da majke djece s teSkocama u razvoju imaju znacajno veéi angazman 1 veci
broj aktivnosti u odnosu na majke djece tipi¢nog razvoja. Trebalo im je viSe vremena u
aktivnostima hranjenja, kupanja, oblacenja, habilitacijskim tretmanima, ucenju 1 sl.

Takoder, roditelji djece s teSkocama u razvoju rjede smatraju sebe uspjesnima i u
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potpunosti zadovoljnima (Siko, 2019). IzloZenost negativnim percepcijama od strane
javnosti obitelj samo dodatno stavlja u nepovoljan polozaj i smanjuje joj moguénosti
aktivnog ukljuivanja u zivot zajednice. Obitelji koje imaju dijete s razvojnom
teSkoCom Cesto se suocavaju sa sazaljenjem, okrivljavanjem, preuzimanjem brige za
dijete od strane brace i sestara, diskriminacijom Clanova obitelji na radnom mjestu,
posebno roditelja, te socijalno izoliranim zivotom. Prisutnost ¢lana u obitelji koji ima
razvojne teskoce, odnosno invaliditet, za okolinu Cesto predstavlja neku vrstu tragedije
1 sramote te obitelji. Braca i sestre dodatno su optereceni zbog pretpostavljene potrebe
o daljnjoj brizi za brata ili sestru s teSkocama u razvoju, a sestre su dodatno opterecene
zbog drustveno uvjetovane pozicije njegovateljice. Majke i ofevi na radnom mjestu
cesto dozivljavaju razne oblike ponizavanja i superiornog nadmetanja od strane kolega
koji imaju djecu tipi¢nog razvoja. Jaz izmedu obitelji djeteta s teSko¢ama u razvoju i
ostalih obitelji s vremenom postaje sve veci, kako djetetovo odstupanje od tipi¢nih
razvojnih obrazaca postaje sve ocitije. Tako ove obitelji ostaju bez onog §to im je
zapravo najpotrebnije, a to je prirodni krug podrske. Stigma koju ¢lanovi obitelji djeteta
s teSkoama u razvoju dozivljavaju u drustvu etiketira ih i Cesto dovodi do
depersonalizacije i dehumanizacije ¢lanova obitelji (Vundac¢, 2019), a samim osobama
s invaliditetom i njihovim obiteljima oduzima dostojanstvo i stavlja ih u izrazito
nepovoljan polozaj u odnosu na ostale ¢lanove drustva. Ove obitelji se ¢esto suocavaju
s negodovanjem i neodobravanjem drusStva, primjerice stanodavaca koji negativno
reagiraju ako znaju da se radi o osobi s invaliditetom ili djetetu s teSkoama u razvoju.
Takvo §to je kroz povijest prisutno ve¢ dugo vremena, a poznato je da proizlazi upravo
iz neznanja. U drustvu je to moguce primijetiti kroz neiskazivanje poStovanja prema
njima, dokidanje ravnopravnosti i sl. (Otilija Bat, 2010). Sli¢ni rezultati dobiveni su i
istrazivanjem Podvezanec (2020), gdje se vidi da roditelji imaju svijest o tome da su
njihova ostala djeca, dakle braca 1 sestre djece s teSko¢ama u razvoju, zakinuta za

podrsku i paznju te zbog toga roditelji ¢esto osjecaju krivnju.

Mili¢ Babi¢ (2012) provela je istrazivanje na 308 roditelja djece s teSko¢ama u razvoju
predskolskog uzrasta. Ispitivala je povezanost socioekonomskih obiljezja, dobrobiti,
roditeljskog stresa, socijalne podrske okoline 1 obiteljske kohezivnosti. Rezultati su
pokazali pozitivnu Korelaciju izmedu socijalne podrske i obiteljske kohezivnosti. Isto
tako, pozitivna korelacija postoji izmedu zadovoljstva brakom i obiteljske kohezivnosti,

te izmedu percipiranja zdravlja dobrim i obiteljske kohezivnosti. Stres je negativno
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povezan sa obiteljskom kohezivnosti, odnosno roditelji koji su pod ve¢im stresom
izvjeStavaju o nizoj kohezivnosti unutar obitelji. Prema tome se moze zakljuciti da je za
koheziju unutar obitelji vrlo vazna podrska bliskih ljudi iz okoline i dobar partnerski
odnos roditelja, odnosno zadovoljstvo brakom. Zdravlje se nije pokazalo toliko
znacajnim kao prethodno navedene varijable. Time je jasno da roditelji koji su izloZeni
veéem stresu svoju obiteljsku koheziju percipiraju loSijom zbog stalne potrebe za
promjenom, prilagodbom i odrzavanjem obiteljskog sustava.

Autori Vasilopoulou i Nisbet (2016) u svom su radu pokazali da roditelji djece s
poremecajem iz spektra autizma svoju kvalitetu Zivota procjenjuju niZom ponajvise
zbog djetetovih problema u ponasanju, majéine nezaposlenosti i manjka socijalne
podrske.

Walsh (2003, prema Nedeljkovi¢, 2017) navodi tri podruéja klju¢nih procesa u obitelji,
a to su: obiteljski sustav vjerovanja, obiteljska organizacija i obiteljska komunikacija pri
rjeSavanju problema. Ako je djetetova okolina podrzavajuéa, odnosi medu roditeljima
pozitivni te njihov osjecaj kompetencije snazan, dijete ¢e imati ve¢e moguénosti ispuniti
sve svoje potencijale (Vunda¢, 2019).

Istrazivanje koje su Majd i Sareskanrud (2012, prema Sigko, 2019) provele s roditeljima
djece s Downovim sindromom pokazalo je da postoji povezanost izmedu razine
obrazovanja roditelja 1 njihove percipirane kvalitete Zivota u smjeru da roditelji koji su
viSeg stupnja obrazovanja osjecaju vece zadovoljstvo zivotom. Isto tako, roditelji djece
s teSkocama u razvoju razlikuju se od roditelja djece tipi€nog razvoja prema strategijama
koje koriste za suocCavanje sa stresom, a to su uglavnom traganje za socijalnom
podrskom, mobiliziranje obiteljskih resursa, traganje za duhovnom podr§kom, ali je i
mnogo ¢eS¢e zamjetno negiranje ili bijeg od stvarne situacije. Oni koji se aktivno odluce
suociti s problemom, dozivljavaju manji stres u odnosu na one koji ,,bjeze* od stvarnog
problema (Sisko, 2019).

Vundaé¢ (2019) je provela istrazivanje kojim je ispitivala roditeljsko dozivljavanje
stresa, nafine njihova razumijevanja stresa i vlastitth emocija, nacine suocavanja i
podrske koju dobivaju. Ispitanica je bila majka osobe s umjerenim intelektualnim
teSkocama, s kojom je proveden intervju. Majka je izjavila da joj je rodenje djeteta s
teSkocama predstavljalo velik Sok, a uglavnom se s emocijama suocavala njihovim
prekrivanjem. Najveéi izazov joj je predstavljalo ukljucivanje djeteta u socijalnu
sredinu. Sto je vise prihvacdala djetetovu teskodu, to je vise bila spremna opustiti se i

uzivati u razli¢itim aktivnostima. Isticala je da joj je najvaznija bila podrSka od strane
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vlastite obitelji, ali i braénog partnera i druge njezine djece. Podrska ima veliku ulogu u
oCuvanju mentalnog zdravlja roditelja djece s razvojnim teSkocama (Podvezanec,
2020). Kao vazan faktor unaprjedenja kvalitete zivota istaknula je i komunikaciju sa
stru¢njacima.

Bilandzi¢ (2018) je provela istrazivanje kojim je ispitivala kvalitetu zivota roditelja
djece s teSkocama u razvoju, gdje je zeljela ispitati kako pojedini faktori utjeCu na
zadovoljstvo kvalitetom zivota. Pokazalo se da je roditeljima vrlo znacajna bila
obiteljska kohezija te socijalna podrSka od bliskih osoba, najvise od ¢lanova obitelji.
Ona im pomaze u suocavanju s teSko¢ama. Vise od polovice je izvjestavalo o tome da
se susrecu sa stigmatizacijom. Svoje financijsko stanje ocjenjivali su kao dobro za
osiguravanje temeljnih zivotnih potreba, ali ne i za potrebne terapijske postupke djece.
Izrazili su nezadovoljstvo zbog nedostupnosti potrebnih informacija, §to samo potvrduje
zakljucke prethodnih istrazivanja. Ipak, roditelji koji imaju podrSku od strane drugih
roditelja u sli¢noj Zivotnoj situaciji lakSe dolaze do vaznih informacija i ne osjecaju se

toliko zakinuto za informacije o pravima koja mogu ostvariti (Podvezanec, 2020).

U svjetlu trenutnih zbivanja u svijetu vidljiv je negativan utjecaj pandemije
koronavirusa i potresa na obitelji djece s teSko¢ama u razvoju. Roditelji su se suocavali
s dodatnim izazovima jer djeci nisu mogli na primjeren nacin objasniti $to se dogada.
Nailazili su na poteSkoce s obavljanjem zdravstvenih pregleda te su se nasli u situaciji
pojacanog opreza jer velik broj djece s teSkocama, zbog svojih zdravstvenih indikacija,
pripada u rizicnu skupinu. Mnogima je vrlo teSko pala izolacija, odvojenost od
socijalnih kontakata, 1 §to je takoder vaZzno, nemogucnost pristupa terapijskim uslugama

(Podvezanec, 2020).
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3.5.2. Razvoj otpornosti - duhovnost kao strategija

Obiteljska klima u obiteljima djece s teSko¢ama u razvoju razlikuje se od obiteljske
klime ostalih obitelji (Sisko, 2019). Cimbenik koji zasigurno utje¢e na to kakva ¢e
obiteljska klima biti, a samim time i kvaliteta zivota, jest otpornost. Ovaj pojam odnosi
se na prilagodavanje osobe, ili u ovom slucaju obiteljske zajednice, na nepovoljne i teske
situacije, a promatra se kroz obiteljsko suoCavanje U rizi¢nim situacijama. Za obitelj se
moze reci da je otporna onda kada postigne uspjeh u prevladavanju slozene obiteljske
situacije. Otpornost, dakako, nije stati¢an proces, ve¢ obitelj u jednoj situaciji moze biti
otporna, a u drugoj ne (Mackay, 2003). Otpornost se razvija kroz razli¢ite stresne i
krizne situacije (Nedeljkovi¢, 2017). Otporna obitelj lakSe odgovara na teskoce i
probleme s kojima se suoCava, a da pritom obiteljski integritet nije narusen (Feric,
2002). Obitelji su od velike pomo¢i razli€iti zastitni ¢imbenici (obiteljska obiljezja i
procesi, komunikacija i topli odnosi, duhovnost) te ¢imbenici oporavka (optimizam,
zajednicko vrijeme). Zastitni se ¢imbenici odnose na svladavanje i nadilazenje rizika,
dok se ¢imbenici oporavka odnose na povratak obitelji u prijasnji sustav funkcioniranja
koji se odnosi na vrijeme prije samog stresnog dogadaja (Feri¢, 2002, Nedeljkovi¢, 201).
Cimbenici koji odlu¢uju kakva ¢e biti prilagodba obitelji na situaciju u kojoj se nalaze
su sljedec¢i (Nedeljkovi¢, 2017):

e priroda stresnog dogadaja (nacin utjecaja na obitelj)

e razina ranjivosti obitelji (funkcioniranje odnosa i organizacije u obitelji)

e model funkcioniranja obitelji (kakva je strategija suocavanja)

e sustav vjerovanja

e procjena stresnog dogadaja

Strategije suocavanja.

Obiteljsku otpornost €ini :

e dobra emocionalna povezanost ¢lanova obitelji
e primjerena, podrzavaju¢a komunikacija — obitelji se usmjeravaju na suocavanje
s krizama i problemima, u njima pronalaze smisao i uspostavljaju strukturu

vlastitih na¢ina suocavanja
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e ravnopravnost ¢lanova i ¢vrstoca- vazna je spoznaja da su svi clanovi obitelji
jednakopravni partneri u komunikacijskim procesima i rjeSavanju problema.
Obitelji koje su Cvrsti sustavi lakSe ¢e preuzeti kontrolu nad problemom.

o dobre strategije suoCavanja - ponekad ¢e obitelj biti primorana na nesto
fleksibilniji stil zivota kako bi ocuvala svoj integritet i stabilnost

e sustavi vjerovanja i nada- aktivno pomazu ¢lanovima obitelji da napuste potrebu
racionalnog objasnjavanja i shvacanja pojava koje im se dogadaju kroz svoje
sustave vjerovanja. Osim toga, za obitelj je vazno da u kriznim situacijama i
dalje gaji nadu prema pozitivnim ishodima.

e odrzavanje rutina - vrlo je vazno da se ¢ak i u vremenima obiteljske rutine
ocuvaju nenapadnutima i stabilnim segmentima u obitelji, jer ¢e se tako lakSe
povratiti prija$nja stabilnost

e socijalna podrska - ovisno o tome tko je pruzatelj podrske, razlikovat ¢e se i vrsta
pruzene podrske (Mackay, 2003, Feri¢, 2002, prema Mc Cubbin i sur., 1997).

Otporne obitelji aktivno i ustrajno odrzavaju nadu i vjeru u to da mogu prevladati
nevolje (Mackay, 2003). Svi ovi faktori odrzavaju obiteljsku otpornost u izazovnim
zivotnim situacijama. Kako ¢e se obitelj prilagoditi ovisi o svim ovim ¢imbenicima,
vrsti 1 stupnju podrSke koju dobivaju (Nedeljkovi¢, 2017). Obitelji koje su ojacane djecu
s teSkocama promatraju kao doprinos i1 bogatstvo. Uz ocuvanje odgovarajuce
kohezivnosti koja dovoljno osnazuje, ali 1 ostavlja slobodu pojedinim ¢lanovima za rast
i razvoj, omoguéuje dobro obiteljsko funkcioniranje. Cvrste, kohezivne obitelji pruzaju
bolju podrsku djetetu s teSko¢ama u razvoju i olakSavaju mu uspjesan razvoj. Osim toga,
kohezivnost je prediktor boljeg uspjeha rehabilitacijskih procesa i uspjesnog djetetovog
razvoja (Sisko, 2019, Mili¢ Babi¢, 2012).

Strategije koje obitelji djeteta s teSkocama u razvoju koriste su sljedece: zadrzavanje
pozitivne perspektive, zajednistvo, trazenje pomoci, koriStenje duhovnih resursa,
otvorena komunikacija 1 fleksibilnost ( Nedeljkovi¢, 2017). Roditelji ¢e se uglavnom
prvo orijentirati na vlastite snage 1 resurse, a kada im teret stresa postane suvise tezak
za samostalno suocavanje, obratit ¢e se nekome za podrSku, mnogo ceSce kroz
njegovanje duhovnih vrijednosti, a rjede kroz socijalnu podrsku jer nisu sigurni kome
se obratiti (Vunda¢, 2019). Za obitelj postojanje socijalne podrSske moze biti ¢imbenik
otpornosti koji sprjecava negativne ishode za njezine ¢lanove, briga i pruzanje pomoci

od bliznjih moze doprinijeti osjec¢aju voljenosti, vrijednosti 1 prihva¢enosti. Socijalna
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podrska moze djelovati iscjeljujuce u posebno stresnim situacijama za ¢lanove obitelji.
Osobe ¢e se osjecati puno otpornije na stresore ukoliko znaju da imaju mrezu osoba koje
im mogu pomo¢i u trenucima potrebe. S dobivanjem socijalne podrske osobe lakse
organiziraju vlastite resurse za suocavanje. Ta podrSka moze dolaziti od prijatelja, Sire
obitelji, zajednice, Crkve. Uz posjedovanje viSe izvora socijalne podrske obitelj dobiva
osjecaj sigurnosti i spremnija je za suocavanje s teSko¢ama. Nekim roditeljima, samim
time i obiteljima, nije dovoljna socijalna podrska od strane bliskog kruga ljudi, veé¢
njihova situacija iziskuje potrebu za trazenjem struc¢ne podrske. Socijalna podrska
izrazito je znacajna u onim obiteljima u kojima roditelji svoje kompetencije za
zadovoljavanje djetetovih potreba percipiraju nizima (Mili¢ Babi¢, 2019). One obitelji
koje socijalnu podrsku percipiraju dobrom u manjem su riziku od dozivljavanja stresa

(Dervishaliaj, 2013).

Duhovnost pomaze u jaanju osjecaja izdrzljivosti, prihvacanja situacije, otpornosti.
Nadalje, doprinosi stvaranju osjec¢anja mira, blagostanja, lakSeg podnoSenja neuspjeha
i oprastanja samome sebi te izgradnji sSamopouzdanja. Duhovnost je takoder znacajna u
jaCanju otpornosti jer olakSava prihvacanje stanja tjeskobe, strahova, ljutnje i
suoCavanje s istim (Moreira-Almeida, Lotufo Neto i Koenig, 2006). Duhovne
vrijednosti zapravo predstavljaju alate za obiteljsko suocavanje sa zivotnim izazovima
(Mackay, 2003).
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3.5.3. Korelacija duhovnih vrijednosti i kvalitete Zivota

Od davnina vazan aspekt kvalitete zZivota u brojnim civilizacijama jest upravo briga i za
dusu i za tijelo. U anticka vremena se objema komponentama pridavala izrazito velika
vaznost (Jawald, 2014).

Poston i Turnbull (2004) u svojem su istraZzivanju obitelji djece s teSko¢ama u razvoju
istrazivali povezanost izmedu kvalitete Zivota i duhovnosti. Ispitivali su kakva je uloga
duhovnih i religijskih vjerovanja i prakse u zivotu obitelji te kako zajednica moze
djelovati da doprinese duhovnom blagostanju, a samim time 1 kvaliteti zivota obitelji.
Ispitanici su naveli da im je Zivljenje duhovnosti osobito vazno i znaajno kod
prihvacanja invaliditeta, pogotovo u situacijama kada im struénjaci nisu mogli objasniti
nastanak invaliditeta. Govorili su o tome koliko im znaci prakticiranje religije. Brojni
ispitanici dozivljavali su religioznost kao znacajan faktor svojeg individualnog, ali i
obiteljskog emocionalnog blagostanja. Navodili su kako im je uvjerenje da postoji
,»hesto vise*, neka ,,visa sila“ pomoglo dati znacenje brojnim aspektima njihova zivota.
Roditeljima je osobito znacilo prihvac¢anje njihove djece u religijskim zajednicama i
kada su se djeca osjecala kao aktivni ¢lanovi istih. Ipak, mnogi su upravo na tom
podrucju isticali svoje nezadovoljstvo jer njihovi pokuSaji ukljucivanja djece u
zajednice nisu uvijek za svu djecu bili uspjesni.

Mnogim roditeljima sudjelovanje u religijskim ritualima daje dodatnu snagu za Zivljenje
1 uspjeSno suoCavanje s izazovima svakodnevnog zivota. Snaga koju dobivaju u
religijskim zajednicama ima veliki utjecaj na ostala podrucja Zivota i moZe predstavljati
izvor za prezivljavanje teSkoca (Poston i Turnbull, 2004).

Isti autori proveli su istrazivanje 1 u SAD-u te su rezultati takoder pokazali pozitivnu
povezanost izmedu zivljenja duhovnosti kroz molitvu, uklju¢enost u programe od strane
Crkve i svakodnevno Zivljenje vjere i kvalitete zivota obitelji (Leutar i Leutar, 2017).
Autor Young (2012, prema Leutar i Leutar, 201.) na uzorku od 103 ispitanika takoder
je pronaSao povezanost izmedu duhovnosti 1 kvalitete zivota kroz razliCite oblike
ukljucenosti u Crkvu, duhovne razgovore i primjenu duhovnosti u svakodnevnom
zivotu. Vjersko suocavanje direktno utjece na psihicko i fizicko zdravlje, osnaZivanje
roditeljskih uloga i poboljsava kvalitetu zivota (Leutar i Leutar, 2017). U brojnih su
pacijenata koji su se izjasnjavali religioznima pronadeni snazni mehanizmi suo¢avanja

s razli¢itim teSkim 1 kroni¢nim stanjima (Jawald, 2014).
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Jo$ od davnina religija 1 briga o mentalnom zdravlju su usko povezani. Upravo je Crkva
bila ta koja je otvarala ustanove koje su se brinule o mentalnom zdravlju ljudi i pruzale
odgovarajucu psihijatrijsku skrb. Razli¢iti stavovi protiv duhovnosti u kontekstu vaznog
¢imbenika za mentalno zdravlje nisu ¢ak bili ni potkrijepljeni znanstvenim ¢injenicama.
U studijama se sve ceSCe pronalazi pozitivna povezanost izmedu religioznosti i
psihickog blagostanja osobe, tj. kvalitete zivota. Znacaj religioznosti po tom pitanju je
gotovo izjednacen ili premasuje korelaciju financijskog stanja, bra¢nog zadovoljstva i
kvalitete socijalne podrske s kvalitetom zivota (Moreira-Almeida, Lotufo Neto i
Koenig, 2006). Osim toga, duhovno blagostanje pokazalo se povezanim s kvalitetom

zivota, odnosno s manjom frekvencijom depresivnih epizoda i anksioznosti (Jawald,

2014).

U istrazivanju s adolescentima i odraslima s intelektualnim teSko¢ama sudionici su kao
razloge prakticiranja duhovnosti/religioznosti i pripadaju¢e prakse navodili da im
vjerovanje u Boga pruza zivotni oslonac, da im daje hrabrost i samopouzdanje. Isto tako,
pripadanje vjerskoj zajednici prepoznavali su kao vazan nacin sudjelovanja u drustvu

(Lifshitz, Weiss, Fridel i Glaubman, 2009).

Moreira Almeida, Lotufo Neto i Koenig (2006) izvrsili su analizu velikog broja studija
o povezanosti religioznosti/duhovnosti s kvalitetom zivota. Pozitivne korelacije su
utvrdene u sljede¢im podruc¢jima:

e religioznost 1 optimizam/nada ( potvrdeno u 12 od 14 istraZivanja)

e religioznost 1 samoposStovanje (potvrdeno u 16 od 29 istraZivanja)

e religioznost 1 osjecaj smisla zivota (potvrdeno u 15 od 16 istrazivanja)

e religioznost 1 internalni lokus kontrole te socijalna podrska (potvrdeno u 19 od

20 istrazivanja)
e religioznost i osje¢aj veCeg zadovoljstva brakom (potvrdeno u 35 od 38

istrazivanja).

Duhovnost 1 religioznost mogu podi¢i kvalitetu zivota obitelji djeteta s teSkocama u
razvoju jer doprinose dobrobiti svakog pojedinog ¢lana obitelji, osiguravaju medusobnu
podrsku, potic¢u ih da aktivno djeluju kako bi se samoaktualizirali i potaknuli djetetov

razvoj. Budu¢i da su zivljenje duhovnosti i1 kvaliteta zivota toliko usko povezani, ne

40



treba zanemariti znacaj razliCitih rituala poput molitve, sudjelovanja u vjerskim
zajednicama i duhovne razgovore (Leutar i Leutar, 2017).

Neki od moguéih razloga zasto obitelji djece s teSkoama u razvoju mogu osjetiti
utociste u duhovnosti i pripadnosti Crkvi leze u tome Sto Crkva jos od davnina propagira
zaStitu nemoc¢nih, potrebitih i najslabijih ¢lanova drustva. Ipak, ostaje za razmatranje
koliko se to zaista u praksi uspijeva realizirati u potpunosti (Otilija Bat, 2010). Isto tako,
prakticiranje religioznosti moze dovesti do dobre socijalne kohezije, odnosno
asimilacije pojedinca u zajednicu gdje ¢e osjecati pripadnost i podrsku, zajedni$tvo u
dijeljenju teskih i radosnih trenutaka (Moreira-Almeira, Lotufo Neto i Koenig, 2006).
Slika o osobama s invaliditetom se kroz povijest mijenjala, ali prevladava stav da kroz
osobe s invaliditetom Bog na poseban nadin progovara o svojoj milosti. Isto tako,
religijska uvjerenja i Zivljenje duhovnosti obitelji omogucavaju uspostavljanje strukture
i svojim znacenjem pridodaju kvaliteti Zivota. Sve je vise literature koja potvrduje da je
zivljenje duhovnosti vazno osobama s invaliditetom/djeci s tesko¢ama u razvoju i
njihovim obiteljima (Blanks i Smith, 2009).

Ukupnu kvalitetu Zivota mogucée je podi¢i pomocu duhovnosti na viSe razina,
primjerice, kroz ublazavanje traumatskog dogadaja i njegovog utjecaja na obitelj,
pozitivan utjecaj na fizioloSko stanje u organizmu, utjecaj na raspolozenje, na
imunoloski 1 Ziv€ani sustav, razvoj otpornosti 1 pronalazenje smisla (Leutar 1 Leutar,
2017, Baetz 1 Bowen, 2008). Nadalje, religioznost moZe biti znac¢ajna za otklanjanje
stresa, postizanje opustanja kao i jaanje osjecaja kontrole (Baetz i Bowen, 2008).

Ako ¢lanovi obitelji razli¢itim oblicima molitve 1 odnosa s Bogom stjeCu osjecaj
kontrole nad situacijom, to smanjuje utjecaj stresa i anksioznosti, a posljedi¢no i djeluje
na poboljSanje kvalitete Zivota. Kroz oblike prakticiranja duhovnosti obitelj ¢e lakSe
do¢i do stanja prihvacanja invaliditeta jer u procesima preispitivanja i ljutnje na Boga
lakSe pronalazi radost u datim okolnostima (Kogila, 2017). Cvitkovi¢, Zic Rali¢ i
Wagner Jakab (2013) istrazivale su povezanost izmedu obiteljskih sustava vrijednosti i
interakcije s duhovnom/religijskom zajednicom te kvalitete Zivota obitelji djece s
razvojnim teskocama. Odnosi u obitelji pokazali su se najznacajnijim u procjeni svih
dimenzija kvalitete Zivota. Kao najvaznije vrijednosti u obitelji ispitanici su izdvojili
podrsku, medusobno slaganje 1 razumijevanje te vjerske i duhovne vrijednosti. Takoder,
stupanj prihvacenosti djeteta s teSko¢ama u razvoju u zajednici jedino je u obiteljima
djece s Downovim sindromom imao utjecaj na ukupnu kvalitetu zivota. U konacnici,

kvaliteta zivota obitelji povezana je i sa stupnjem djetetove teskoce.
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3.5.4. Preporuke

Ono sto roditeljima mnogo znaci i svakako time utjece na kvalitetu obiteljskog Zivota
jesu suportivne roditeljske grupe, izmjenjivanje iskustava i podrske s drugim roditeljima
( Bohacek, 2017). Vazan je osjecaj roditelja da nisu sami u toj situaciji i da postoje oni
koji ih zaista razumiju. Kroz oblike razmjene informacija i iskustva roditelji se
medusobno osnazuju i podrzavaju. Podrska je vazna i u smislu dobivanja odgovarajucih
informacija te poticanja na sudjelovanje u razli¢itim programima podrske (Sigko, 2019).
Majke koje su pohadale grupe potpore intenzivnije su se ukljucivale kako je rastao
osjecaj potpore od strane drugih majki, ali su i postajale napetije zbog same Cinjenice
da imaju dijete s teSko¢ama u razvoju (Krauss, Upshur, Shonkoff 1 Hauser-Cram, 1993,
prema Sisko, 2019). Ipak, neki roditelji se &esto osjeéaju posramljeno i jos
bespomocnije ako osje¢aju da trebaju traZiti pomo¢, makar to bila samo podrska (Sisko,
2019). Za njih je vrlo Cesto preoptere¢ujuce to Sto nose velik teret planiranja svih
tretmana 1 oblika podrSke u koje trebaju biti ukljuceni, jer pritom preispituju svoje

odluke (Vunda¢, 2019).

Vunda¢ (2019) daje preporuke za suo€avanje sa stresom, a to su: prihvacanje vlastitih
emocija, uvazavanje svog djeteta uz realan stav, povezivanje s roditeljima s kojima se
mogu izmjenjivati iskustva, pridavanje vaznosti aktivnostima slobodnog vremena,
suradnja roditelja 1 stru¢njaka te informiranje o teSko¢i. Vazno je da stru¢njaci poti¢u
njegovanje duhovnih vrijednosti unutar obitelji onda kada obitelj to istakne kao vazan
¢imbenik u vlastitom zdravom funkcioniranju (Nedeljkovi¢, 2017).

Mehanizmi koji bi se takoder trebali razviti u obitelji su prihvacanje djetetovih teSkoca,
vlastitih osje¢aja vezanih uz iste, te prihvacanje reakcija na teSkocu, razumijevanje
djetetova stanja i traganje za potrebnim informacijama, koristenje terapijskih usluga i
razgovor sa struénjacima, razvijanje sustava donosSenja odluka vezanih za djetetovu
buduénost, ukljucivanje u sustave podrSke, odrzavanje odnosa s partnerom i odrzavanje
obiteljske ravnoteZe, njegovanje pozitivnog roditeljstva, pomo¢ djetetu u njegovu

prihvacanju vlastite teskoce i u prilagodavanju u socijalnom okruzenju (Vunda¢, 2019).

Kao $to je 1 navedeno, socijalni odnosi su takoder vazan 1 znacaj faktor kvalitete Zivota.
Iz tog razloga vazno je da se osobe s invaliditetom 1 njihove obitelji prihvaca kao

vrijedne ¢lanove u vjerskoj zajednici. Vazno je osigurati da djeca s teSko¢ama u razvoju
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i osobe s invaliditetom, kao i njihove obitelji, budu ukljuc¢eni u duhovne aktivnosti koje
su im vazne kako bi se podrzalo nacelo inkluzije (Kocila, 2017). Roditeljima moze biti
izrazito tesko prihvatiti stanje svojeg djeteta s teSko¢ama u razvoju, zbog Cega im je
nuzno pruziti duhovnu podrsku, ako im je duhovnost vazan ¢imbenik za podizanje

kvalitete zivota (Lipiec, 2019).

Roditelji kojima je njegovanje duhovnosti vazno zeljet ¢e dobiti poticaje od strucnjaka,
odnosno suradnju oko uklju¢ivanja religioznih sadrzaja u terapijske procese djeteta. Isto
tako, Skole 1 vrti¢i trebaju djeci iz religioznih obitelji omoguditi nesmetano i prilagodeno
pohadanje nastave ¢iji su zahtjevi u skladu s djetetovim razvojnim moguénostima
(Blanks i Smith, 2009). Pokazivanje roditeljima da se taj aspekt njihova zivota uvazava
znacajno doprinosi stvaranju osjec¢aja povjerenja izmedu roditelja i strucnjaka i
znacajno olakSava put do ostvarivanja ciljeva. Poston i Turnbull (2004) isticu da bi
mnogi roditelji viSe sudjelovali u religijskim zajednicama, vjerskim ritualima i
obredima kada bi znali da ¢e njihova djeca na tim mjestima dobiti punu podrsku koja
im je potrebna. Poston i Turnbull (2004) daju obiteljima sljedece preporuke za
realizaciju ukljucenosti u religijska zbivanja u svojoj zajednici:

e imati odredeno vrijeme za duhovne/vjerske rituale - to moze ukljucivati vrijeme
kada ¢e netko pricuvati dijete kako bi se ostali ¢lanovi obitelji mogli posvetiti
religijskim ritualima

e traziti pomo¢ vjerske zajednice - kako bi im bilo lakSe nositi se sa svakodnevnim
izazovima, mogu potraziti duhovno vodstvo u tome

e traziti pomoc¢ i podrSku od udruge za djecu s teSko¢ama u razvoju ili neke druge
organizacije za osobe s invaliditetom, ili djetetove obrazovne ustanove - zbog
specificnosti djetetovih teSkoca, uvijek je lakSe obratiti se stru¢njacima koji
barataju informacijama i koje znaju kako pruziti podrsku djeci s teSko¢ama u
razvoju na odgovarajuc¢i nacin kako bi mogli sudjelovati u religijskim ritualima

i zajednicama.

Nadalje, roditeljima od pomo¢i mogu biti razli¢iti ¢imbenici, a ponajvise podrska iz
socijalne okoline uz odgovaraju¢u komunikaciju sa stru¢njacima. Upravo obitelji
kojima je omogucena odgovaraju¢a podrSska, kontinuirana komunikacija sa
strunjacima, osnazivanje od strane prijatelja i stru¢njaka bolje se prilagodavaju i
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rjeSavaju probleme. Roditelje osjecaj prisutnosti drugih u slu¢aju potrebe za podrSkom
znadajno osnazuje i §titi od stresnih utjecaja (Sisko, 2019). Upravo podrika koju
dobivaju od svojih ¢lanova obitelji osnazuje ih, ¢ini kompetentnijima i po vaznosti je
visoko rangirana na ljestvici (Leutar i Or3uli¢, 2015., Sigko, 2019). Podrika je izrazito
vazna jer jaCa osjecaj povezanosti medu Clanovima obitelji. Od samih stru¢njaka
roditelji ocekuju primjerenu stru¢nu podrSku, pruzanje relevantnih informacija,
profesionalan i podrzavajuci odnos/stvaranje suradnickog odnosa gdje se obitelj osjeca
kao ravnopravan partner i dobra organizacija rada (kontinuitet u pruzanju usluga,

ucinkovitost administracije) (Mili¢ Babi¢, Franc i1 Leutar, 2013).

Roditeljima je vrlo vazno da zadovolje potrebe svoje djece kako bi mogli realizirati
svoje potrebe. Kada su djeca na taj nacin zbrinuta, lakSe im se opustiti. S opustenim
roditeljem cijela obitelj osjeca dobrobiti. Zato je briga o poboljSanju kvalitete Zivota
roditelja vrlo znacaj faktor koji direktno utjece na ¢Citavu obiteljsku klimu i vazno ju je
uvrstiti u intervencije namijenjene djetetu. Kad bi podrska roditeljima, odnosno cijeloj
obitelji u Republici Hrvatskoj bila dostupnija i povoljnija, roditelji bi se osjecali
sigurnije, manje anksiozno i samim time bi doprinosili vecoj kvaliteti zivota cijele
obitelji (Sisko, 2019). Roditelji koji su osnaZzeni i dobivaju podriku postat ée
kompetentniji, bolje ¢e i primjerenije razvijati interakcijske obrasce sa svojom djecom
unato¢ teskocama i mnogo ¢e lakSe prolaziti kroz faze prihvac¢anja. Neophodno im je
vratiti sigurnost u njihovo roditeljstvo i povjerenje u vlastite resurse koje uz
odgovarajucu potporu postaju sposobni pruziti svojoj obitelji. Osim toga, roditelji vape
za skidanjem stigme sa djeteta s teSkocama u razvoju kao 1 cijele njegove obitelji, jer
samo to moZe u potpunosti omoguciti da ove obitelji realiziraju maksimum Zivotnih
potencijala (Vunda¢, 2019). Osnazivanje samih roditelja predstavlja ulaganje u obitelj,
jer roditelji koji su zadovoljniji brakom mogu utjecati na unaprjedenje odnosa u obitelji

i jatanje medusobne povezanosti (Mili¢ Babi¢, 2012.).

Krizmanié (1995, prema Cori¢, 2002) daje preporuke za suo¢avanje s poteskoéama:
e uvijek se pobrinuti za fizioloSke potrebe, koliko god banalno izgledalo, jer je
tada mnogo lakSe prevladati nevolje
e u svojim teSkocama naci uzore koji se dobro nose sa slicnom situacijom
e zadrzati nadu i1 uvjerenost u moguénost ,prezivljavanja“ i u najbolnijim
trenutcima
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planiranje postupanja u potencijalno teskim situacijama jer planiranje vrlo cesto

spaSava djelovanje u kriznom trenutku
povlacenje iskustava iz prezivljavanja nevolja

dozivljavanje nevolja izazovima, a ne prijetnjama.
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4. ZAKLJUCAK

Obitelji djece s teskocama u razvoju specificne su i razli¢ite u odnosu na obitelji djece
tipicnoga razvoja. Obitelj je vazno okruzenje u kojem dijete sazrijeva, odrasta i uci
(Vasta, Haith i Miller, 1998). U obiteljima djece s teSkoama u razvoju pojacana je
izlozenost stresu i neprekidno suocavanje s izazovima koji proizlaze iz djetetove
razvojne teSkoce. Sve to rezultira poveéanim angazmanom c¢lanova obitelji, kako bi
uskladili obiteljske i djetetove potrebe i time potaknuli maksimalni razvoj djetetovih
jakih strana. Upravo u obitelji njezini ¢lanovi pronalaze snagu i odgovarajuée nacine
suocavanja (Nedeljkovi¢, 2017).

Obiteljsku dinamiku kreiraju rutine i rituali koje obitelj uspostavlja. Rutine i rituali su
pojmovi koji se razlikuju te su vazni za uspostavljanje obiteljske dinamike . Rutine ¢ine
sve one aktivnosti koje imaju instrumentalnu ulogu u obitelji i ¢iji znacaj ne prolongira
kroz vrijeme, odnosno prestaje s prestankom aktivnosti. Svaka obitelj moze pojedinoj
aktivnosti pridati poseban znacaj, ¢ime ona postaje ritual. Rituali su sve one aktivnosti
koje pridaju simbolicko znacenje, koje povezuju clanove obitelji i jacaju njihovu
obiteljsku kohezivnost (Yoon, 2012, Bohacek, 2017). Ritualima svaka obitelj pridaje
razli¢itu vaznost i razli¢ito se emocionalno angazira oko njih. Kako dijete sazrijeva i
odrasta ili se njegovo stanje mijenja, rituali su podlozni promjenama, ali se i prenose
kroz generacije obitelji te mogu obiljeZiti pojedinu obitelj. Rituali su za obitelj posebno
znacajni jer oni oblikuju identitet obitelji, unose red i ¢uvaju obiteljsku zajednicu od
raspadanja 1 nastanka kaosa, za §to mnogo ve¢i rizik imaju obitelji djeteta s teSkoc¢ama
u razvoju. Njihova vaznost za djecu s teSko¢ama u razvoju ogleda se upravo u pruzanju
podrske putem predvidljivosti (Yoon, 2012). Remecéenjem rutina u obitelji moze doci
do kaosa, ali remecenjem rituala stvara se puno veca ugroza, a to je pucanje obiteljske
kohezije (Fiese i sur., 2002). Za obitelji djeteta s teSkocama u razvoju Krije se izazov u
tome da usklade obiteljske nacine funkcioniranja s djetetovom razvojnom teSkocom,
cuvajuc¢i mentalno zdravlje svih ¢lanova 1 dobrobit djeteta s razvojnim teSkocama.
Ponekad su primorani obiteljske rituale prilagoditi djetetovim moguénostima i
potrebama, izmijeniti njihov oblik ili redoslijed. Znacaj rituala pokazao se na brojnim
podrucjima Zivota, kao §to su jezi¢ni razvoj, akademske i socijalne vjestine te opcenito
zadovoljstvo brakom i kvalitetom zivota u obitelji (Spagnola i Fiese, 2007). Jednim od
najvaznijih rituala moZzemo smatrati ritual objedovanja, kada se uspostavljaju vazne

komponente obitelji. Tada se uspostavlja emocionalna veza medu ¢lanovima.
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Vaznim ritualima su se pokazali i duhovni rituali. Duhovni rituali su aktivnosti poput
zajednicke molitve, odlaska na svetu Misu, pohadanja katehetskih i duhovnih zajednica
u Crkvi. Oni na poseban nacin osnazuju obitelj i pomazu dati smisao u teSkim i
nemoguc¢im trenucima. Definiranjem pojmova duhovnosti, religioznosti i vjere
nacinjena je distinkcija izmedu tih konstrukata. Da je duhovnost vazna komponenta u
odredenju kvalitete zivota, jasno pokazuje i ¢injenica da ju je u definiciju zdravlja
uvrstila Svjetska zdravstvena organizacija (WHO).

Nadalje, vidljivi su izazovi s kojima se obitelj suofava u svojoj okolini i pri
svakodnevnim pokusajima realizacije vlastitih pripadajuc¢ih prava. Obitelj jacaju kroz
krize i pruzaju utjehu te kroz takve situacije stvaraju otpornost. Duhovnost je takoder
vazan c¢imbenik za razvoj otpornosti i za uspjeSno suoCavanje s nevoljama.
Prakticiranjem duhovnosti obitelj je spremnija pronac¢i utjehu i otkriti odgovarajuce
strategije suoCavanja. Otporna obitelj jest upravo ona koja uspijeva suoCiti se s
nedacama, a da pritom obiteljska dinamika nije narusena.

Na samom kraju rada dane su preporuke proizasle iz znanstvene literature.

Istaknuta je vaznost pristupanja stru¢njaka roditeljima tako da se uvazavaju njihove
zelje 1 potrebe, jer samo zdrava i funkcionalna obitelj moze iznjedriti uspjeSnog i
samoaktualiziranog ¢lana druStva s invaliditetom. Vazno je obratiti pozornost na
roditelje te omoguciti da dobivaju potrebnu podrSsku od okoline 1 od stru¢njaka.
Struénjaci su vrlo vazne karike u dobivanju potrebnih informacija i ostvarivanju prava.
Vazno je komponentu duhovnosti ne zanemarivati u bilo kojim oblicima intervencije i
tretmana usmjerenih na dijete i obitelj, ukoliko ona za obitelj predstavlja vazan
¢imbenik suocavanja.

Osim toga, vidljivo je koliko mnogo koraka je jos potrebno poduzeti kako bi se osobe s
invaliditetom, djeca s teSkoama u razvoju 1 njihove obitelji mogle ukljuciti u aktivno
zivljenje duhovnosti kao ravnopravni ¢lanovi 1 na taj nacin posti¢i optimalnu kvalitetu

Zivota.
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