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SAZETAK RADA

Poznato je da sudjelovanje u svakodnevnim aktivnostima ima veliku vaznost i pozitivan utjecaj na
razvoj svakog djeteta, kao i za cijelu obitelji. Rodenje djeteta s teSko¢ama u obitelj donosi brojne
izazove te utjeCe na funkcioniranje i svakodnevne aktivnosti svih ¢lanova obitelji. Cilj rada je
prikazati specifi¢nosti u svakodnevnim aktivnostima obitelji djece s teSkocama u razvoju te kako
se one razlikuju od obitelji djece tipi¢nog razvoja.

Pregledom literature uoceno je da briga za dijete s teSko¢ama donosi promjene u ulogama koje
preuzimaju roditelji. Roditelji djece s teSko¢ama provode vec¢inu vremena u brizi i zadovoljavanju
specifiénih potreba djeteta, Sto utjeCe na ostale apekte svakodnevnog Zivota kao §to su posao,
financije, socijalizacija i ostale aktivnosti slobodnog vremena. Teskoca djeteta utjeCe i na
sudjelovanje djeteta u aktivnostima s bracom i sestrama, kao $to je zajednicka igra. Obitelji djece
s teSko¢ama u razvoju suoceni su s razli¢itim barijerama koje utjeCu na svakodnevne obiteljske
aktivnosti kao $to su zajednicko vrijeme kod kuce, odlasci u trgovinu i na dogadaje u zajednici,
proslave rodendana ili pozivanje prijatelja u vlastiti dom. Barijere mogu biti povezane s
obiteljskim faktorima, faktorima socijalne i fizicke okoline te uz faktore vezane uz dijete, kao S§to
su vrsta teSkoc¢e i njene specifi¢nosti.

Sudjelovanje u aktivnostima prilika je za ucenje i stvaranje pozitivnih interakcija izmedu svih
¢lanova obitelji. Pruzanjem podrske i educiranjem roditelja djece s teSkoc¢ama, strucnjaci mogu
doprinijeti svakodnevnom funkcioniranju i kvalitetnijem provodenju zajednic¢kih obiteljskih
aktivnosti.

Kljucne rijeci: aktivnosti, obitelj, sudjelovanje, djeca s teSko¢ama
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ABSTRACT

It is known that participation in everyday activities has great importance and a positive impact on
the development of each child, as well as for the entire family. The birth of a child with disabilities
brings numerous challenges to the family and affects the functioning and daily activities of all
family members. The aim of the paper is to show the specifics in the daily activities of families of
children with developmental disabilities and how they differ from families of children with typical
development.

A review of the literature showed that caring for a child with disabilities brings changes in the
roles assumed by parents. Parents of children with disabilities spend most of their time caring for
and meeting the child's specific needs, which affects other aspects of daily life such as work,
finances, socialization and other leisure activities. The child's disability also affects the child's
participation in activities with siblings, such as joint play. Families of children with disabilities
face different barriers that affect everyday family activities such as spending time together at home,
going to the store and to community events, celebrating birthdays or inviting friends over to their
own home. Barriers can be related to family factors, factors of the social and physical environment,
and factors related to the child, such as the type of disability and its specificities.

Participating in activities is an opportunity to learn and create positive interactions between all
family members. By providing support and educating parents of children with disabilities, experts
can contribute to daily functioning and better implementation of joint family activities.

Key words: activities, family, participation, children with disabilities
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1. UvOD

Saznanje da dijete ima teskocu ostavlja veliki utjecaj na cijelu obitelj. Kada se dijagnoza potvrdi
u djetinjstvu, ¢lanovi obitelji se suocavaju s jedinstvenim izazovima preuzimajuci drugacije uloge
I zadatke od onih koje su zamislili za sebe i svoje dijete. PojaCana potreba za skrbi djeteta s
razli¢itim oblicima teSkoca u razvoju, dovodi do toga da roditelji, ali i drugu ¢lanovi obitelji, ¢esto
odustaju od hobija 1 uobiCajenih obiteljskih aktivnosti kao $to su zajednicka igra, razgovori,
zajednic¢ke kupovine 1 obroci, odlasci u posjete 1 primanje posjeta, proslave rodendana, blagdana 1
sl. (Kurtoglu i Ozgirpic, 2019). Zivot s djetetom s teSko¢ama u razvoju &esto ukljuéuje brojne
lije¢nicke preglede, terapijske 1 rehabilitacijske procese §to zahtjeva znacajno vrijeme i energiju
Clanova obitelji, posebno roditelja. Kako bi zadovoljili sve potrebe djeteta, roditelji preuzimaju
ulogu terapeuta svog djeteta te tipicne Svakodnevne aktivnosti zamjenjuju svakodnevnim

odlascima na terapije, razgovorima sa stru¢njacima te vjezbanjem kod kuce (Mili¢ Babi¢, 2012).

Zajednicke obiteljske aktivnosti utjeCu na kvalitetu obiteljskog zivota, odnos medu ¢lanovima
obitelji, obiteljsku koheziju i emocionalnu povezanost te na razvoj pojedinca (Sisko, 2019). Dom
djeteta i Clanovi obitelji predstavljaju prirodno okruzenje za dijete u kojemu se kroz svakodnevna
iskustva i dogadaje javljaju prilike za ucenje i razvoj novih vjestina. Uklju¢enost u svakodnevne
situacije i rutine jo$ je znacajnija za djecu s teSko¢ama u razvoju, buduéi da postoje razli¢iti rizicni
faktori koji mogu ograniciti njihovo sudjelovanje. Varijabilnost tesko¢a u razvoju (motoricki
poremecaji, poremecaji iz spektra autizma, oSteCenja vida, intelektualne teskoce...), karakteristike
povezane s odredenom vrstom teskoce (agresija, samoozljedivanje, repetitivni obrasci ponasanja,
impulzivnost, senzorna disfunkcija...), karakteristike obitelji (socioekonomski status, braca i
sestre) te obiljeZja socijalne i fizi€ke okoline mogu predstavljati izazove u organiziranju i

provodenju tipi¢nih obiteljskih aktivnosti (Steinhardt, Ullenhag, Jahnsen i Dolva, 2021).

Cilj rada je dati pregled dostupne literature o aktivnostima obitelji djece s teSkocama koje se
odnose primjerice na zajednicko vrijeme kod kuce, zajednicku igru, odlaske u trgovine, na kulturne

i vjerske dogadaje, posjete, kao i proslave rodendana i pozivanje prijatelja i rodbine u vlastiti dom.



2. OBITELJI DJECE S TESKOCAMA

Obitelj je sustav koji se sastoji od pojedinacnih ¢lanova, od kojih svaki doprinosi sustavu svojim
osobnim sposobnostima i vjeStinama. Bez obzira na sastav obitelji, to je druStveni sustav,
strukturiran pravilima, obrascima komunikacije i pozicijama mo¢i. Obitelj predstavlja hijerarhijski
organiziran sustav u kojem je razvoj pojedinca uvjetovan strukturom obitelji, te je funkcioniranje
obitelji pod utjecajem svakog pojedinca. (Kurtoglu i Ozgirpic, 2019). Obiteljska kohezivnost jedan
je od preduvjeta uspjeSnog rasta i razvoja svakog djeteta s teSko¢ama u razvoju. Kohezivnost u
obitelji je emocionalna povezanost koju ¢lanovi te obitelji imaju jedni prema drugima (McGregor,
2020). Usko je povezana s poticajnom obiteljskom klimom, zajedniStvom, podrSkom i
emocionalnom toplinom medu ¢lanovima obitelji, a razvija se provodenjem zajednickih aktivnosti
roditelja i djece. Uz zajednicko provodenje vremena, bitno je i da ¢lanovi obitelji dijele zajednicke

vrijednosti i prioritete.

Rodenje djeteta u obitelji predstavlja jedan od najvaznijih trenutaka u Zivotu roditelja. Jos i prije
samog rodenja, roditelji stvaraju sliku ,,imaginarnog” idealnog djeteta te masStaju o njegovim
karakteristikama 1 sposobnostima. Rodenjem djeteta s teSko¢ama u razvoju roditelji prolaze kroz
proces zZalovanja zbog gubitka ideje o djetetu i roditeljstvu kakvo su ocekivali. Svi ¢lanovi obitelji
prolaze kroz proces prilagodbe na novu situaciju i preuzimaju nove uloge. Rodenje djeteta s
teSko¢ama u razvoju moze unaprijediti obiteljsku koheziju i biti dodatan izvor snage za poticanje
razvoja i brigu o djetetu, ali joj moze i nastetiti zbog zanemarivanja potreba drugih ¢lanova obitelji

i nemoguénosti provodenja tipi¢nih obiteljskih aktivnosti (Sisko, 2019).

Zadnjih nekoliko desetlje¢a kao rezultat procesa deinstitucionalizacije i1 decentralizacije
rehabilitacijskih usluga, sve vise djece s razvojnim teskocama ostaje unutar svoje obitelji (Brown,
MacAdam—Crisp, Wang i larocci, 2006). Iako zadrzavanje djece s teSkoama u razvoju u
obiteljima i socijalna integracija rezultiraju pozitivnim posljedicama za razvoj djeteta, obitelj se
susre¢e s poteskoCama vezanim uz brigu za dijete, emocionalno funkcioniranje, socijalne 1
obiteljske odnose 1 financijsku situaciju. Stru¢njaci su prisutni samo u odredenim trenucima Zivota
djeteta s teSkocama, a najveci dio brige o djetetu s teSko¢ama u razvoju preuzima upravo obitelj
(Kurtoglu i Ozgirpic, 2019). Djetetove funkcionalne sposobnosti u podru¢jima kao $to su spoznaja

1 motorika izravno utjecu na broj i raznovrsnost aktivnosti u kojima dijete sudjeluje. Odgajanje i



briga za dijete s teSko¢ama moze utjecati i na aktivnosti roditelja, njihov posao, bracu i sestre,

svakodnevne aktivnosti i slobodno vrijeme (Bhatia, 2018; Howie i Law, 2010).

2.1. DJECA S TESKOCAMA

Prema izvjeséu Hrvatskog zavoda za javno zdravstvo za 2022. godinu, u Hrvatskoj zivi 624.019
osoba s invaliditetom te na taj na¢in osobe s invaliditetom ¢ine oko 16,0% ukupnog stanovniStva
RH. Invaliditet je prisutan i u dje¢joj dobi (0 - 19 godina) i to u udjelu od 11,2% od ukupnog broja

osoba s invaliditetom (Hrvatski zavod za javno zdravstvo, 2022).

Prema Zakonu o socijalnoj skrbi (NN, 18/22, 46/22, 119/22, ¢1. 25) dijete s teSkocama U razvoju je
dijete koje zbog tjelesnih, senzori¢kih, komunikacijskih, govorno-jezi¢nih ili intelektualnih
teskoca treba dodatnu podrsku za razvoj 1 ucenje kako bi ostvarilo najbolji moguci razvojni ishod

1 socijalnu ukljucenost.

Djeca s teSko¢ama u razvoju susrecu se s razli¢itim oblicima izazova, kao §to su ograni¢enja u
funkcioniranju 1 razli¢iti oblici socijalne iskljucenosti, koji ovise o vrsti teskoce, kulturi 1 mjestu
kojem Zive 1 demografskim podacima obitelji. Uz potporu od strane stru¢njaka vezanu uz samo
oStecenje, djeci s teSko¢ama u razvoju potrebno je omoguciti sve ono $to imaju i ostala djeca, a to
je sudjelovanje u tipicnim obiteljskim aktivnostima i rutinama svakodnevnog zivota. Kada im se
pruzi prilika da se ostvare kao i drugi, djeca s teSko¢ama imaju priliku za zdrav rast i razvoj,
vodenje Zivota koji ih €ini sretnima 1 ispunjenima te ostvarivanje vlastitog doprinosa okolini u

kojoj zive (Unicef, 2013).


https://www.zakon.hr/cms.htm?id=52195
https://www.zakon.hr/cms.htm?id=52192
https://www.zakon.hr/cms.htm?id=54052

3. AKTIVNOSTI OBITELJI DJECE S TESKOCAMA

Sudjelovanje u aktivnostima je imperativ za zdrav razvoj - kognitivni, emocionalni i drustveni.
Medunarodna klasifikacija funkcioniranja, onesposobljenosti i1 zdravlja (ICF) Svjetske
zdravstvene organizacije, to¢nije njegova verzija za djecu i mlade (ICF-CY) je okvir koji nastoji
pruziti razumijevanje zdravlja i funkcioniranja djece i mladih i klasificirati funkcioniranje
povezano sa zdravljem na holisti¢ki na¢in uzimajuc¢i u obzir biopsihosocijalne perspektive koje
mogu doprinijeti opéem blagostanju osobe (ICF-CY) (World Health Organization, 2007). ICF je
donijela promjenu u na¢inu na koji gledamo na ishode za djecu s teSko¢ama u razvoju, s fokusom
na sudjelovanje koje se sve viSe smatra vaznim ciljem za ovu populaciju. Sudjelovanje je u ICF
definirano kao "uklju€enost u Zivotnu situaciju", na §to mogu utjecati ¢imbenici kao S§to su
karakteristike djeteta (zdravstveno stanje, tjelesne funkcije i strukture) i kontekst (facilitatori ili
barijere fizickog ili druStvenog okruzenja)(World Health Organization, 2009). Sudjelovanje je
opisano kao ishod s dva bitna konstrukta: prisustvovanje i uklju¢enost. Prisustvovanje je
definirano kao fiziCka prisutnost u situaciji i mjeri se ucestalos¢u pohadanja 1 razliitim vrstama
aktivnosti koje su provedene (Adolfsson, Sjoman i Bjorck-Akesson, 2018). Uklju¢enost se odnosi
na iskustvo sudjelovanja dok je dijete prisutno i sastoji se od elemenata kao Sto su ustrajnost,
motivacija i naklonost, a moZe ukljucivati i iskustvo stvaranja socijalnih odnosa (Eichler, 2020).
Sudjelovanje je vitalni dio ljudskog stanja i iskustva, ono vodi do zadovoljstva zivotom i1 osjecaja

kompetentnosti te je kljucan za psiholoski, emocionalni razvoj i razvoj vjeStina (Law, 2002).

Aktivno sudjelovanje u svakodnevnim aktivnostima odnosi se na vrijeme provedeno u interakciji
s fizickim 1 drustvenim okruzenjem te predstavlja kontekst u kojem djeca razvijaju svoje
kompetencije, stjecu vjestine 1 razumijevanje svojih snaga 1 sposobnosti, te stvaraju prijateljstva 1
razvijaju odnose (Shields, King, Corbett i Imms, 2014). Na temu ukljuc¢enosti djece u svakodnevne
zivotne aktivnosti, Chiarello 1 sur. (2016) istaknuli su dva vazna podrucja: sudjelovanje u obitelji
i sudjelovanje u aktivnostima rekreacije i brige o sebi, Sto ukazuje da angazman u tim podruc¢jima
pruza mnogo mogucénosti za zabavu i komunikaciju i interakciju s drugim osobama (Chiarello i

sur., 2016).

Prirodna okruZenja za uc¢enje definirana su kao raznovrsna okruzenja doma i zajednice u kojima

djeca obavljaju svakodnevne rutine i aktivnosti u¢enja. Svakodnevni zivot ve¢ine dojencadi, male



djece i starije predskolske djece sastoji se od stotina svakodnevnih iskustva, dogadaje i aktivnosti
koji su izvori prirodnih i neformalnih, nestrukturiranih prilika za ucenje (Wilson, 2018).
Neformalno uc¢enje vodeno je djetetovim interesima i sklonostima, ukljuc¢uje vodeno sudjelovanje
od strane roditelja, skrbnika ili brata ili sestre, nema unaprijed odredene ciljeve ili oCekivanja za
dijete te ne ukljucuje izravno poducavanje. Nasuprot tome, formalno ucenje je didakticko i
ukljucuje poucavanje s ciljem stjecanja unaprijed odredenih znanja ili vjestina. Neformalno ucenje
djeteta u kontekstu svakodnevnih aktivnosti definira se kao okruzenje u kojem interakcija djeteta
s ljudima, predmetima ili materijalima, pruza moguénosti koristenja ili stjecanja ponasanja ili
vjestina koje imaju posljedice na okolinu. Posljedice djetetove interakcije s okolinom pruzaju
prilike za u€enje o vlastitim sposobnostima i obrascima reagiranja druStvene i nedrustvene okoline

(Callanan, Cervantes i Loomis,2011).

Ovaj odnos izmedu covjeka (djeteta) 1 okoline sredi$nji je dio Bronfenbrennerovog ekoloSkog
modela. Urie Bronfenbrenner smatra svijet ekoloSkim sustavom u kojem dolazi do razvoja osobe.
Prema Bronfenbrenneru, svaki pojedinac se smatra aktivnim bi¢em koje je u interakciji sa svojim
okruzenjem te ga mijenja. Odnos izmedu pojedinca i okoline karakteriziran je reciprocitetom
(Bronfenbrenner, 1979). Ljudski razvoj rezultat je slozene reciprocne interakcije izmedu
pojedinca, drugih ljudi i objekata okoline. U sredistu ekoloskog sustava nalazi se pojedinac, koji
je u interakciji s Cetiri podsustava - mikrosustav, mezosustav, egzosustav i makrosustav.
Mikrosustav se sastoji od izravnih iskustava djeteta u odredenom okruzenju. Primjeri mikrosustava
su obitelj, Skola, grupa vrSnjaka. Mezosustav nalazi se oko mikrosustava, a ¢ine ga meduodnosi
izmedu dva ili viSe okruzenja u kojima osoba aktivno sudjeluje. Primjeri su odnos obitelji 1 Skole
djeteta te odnos Skole 1 grupe vrSnjaka. Egzosustav se sastoji od faktora koji neizravno utjeCu na
dijete, ali dijete ne sudjeluje izravno u njima. Obiteljski prijatelji, susjedi i radno mjesto roditelja
su primjeri egzosustava (Ashiabi i O’Neal, 2015). Makrosustav uklju¢uje kulturu u kojoj
pojedinac zivi: zakone i propise, etnicku pripadnost, vjeru, politicke odluka itd. Makrosustav se ne

moze lako promijeniti, ali utjece na kvalitetu Zivota obitelji (Ashiabi i O’Neal, 2015).

Bronfenbrennerova teorija (1979) je relevantna jer je obiteljski sustav u interakciji s drugim
sustavima ka o $to su skola, posao, prijatelji i zakoni, koji utjece na kvalitetu zivota obitelji. Prema
ovom modelu istie se vaznost utjecaja vanjskih c¢imbenika okoline na razvoj djeteta

(Bronfenbrenner, 1979). Drustvena okolina u kojoj dijete odrasta igra vaznu ulogu kao 1 aktivnosti



koje se provode s djetetom (Ashiabi i O’Neal, 2015). Djetetov razvoj pod utjecajem je prilika
dostupnih unutar razli¢itih podsustava. Prirodne prilike za ucenje dostupne su kao dio
svakodnevnog zivota kroz djecje i1 obiteljske rutine, obiteljska i drustvena slavlja i tradicije i drugo
svakodnevne aktivnosti koje su planirane ili se dogadaju slucajno, a koje tijekom vremena i u
svojoj ukupnosti ¢ine zivotna iskustva u razvoju djeteta. To ukljucuje i vrijeme obroka, vrijeme
kupanja, brigu o kuénim ljubimcima, oblacenje i svlacenje, Setnje, igranje, spavanje voznje
automobilom ili autobusom, kupovinu namirnica 1 sli¢no (Bronfenbrenner, 1979). Osim prilika za
ucenje koje proizlaze iz svakodnevnih aktivnosti, istraZivanjem koje su proveli Savahl 1 sur.
(2020), otkrivena je znaCajna veza djecjeg angaZzmana u obitelji 1 sudjelovanja u svakodnevnim

aktivnostima sa subjektivnim osje¢ajem blagostanja djece (Savahl i sur., 2020).



3.1. RODITELJI DJECE S TESKOCAMA U RAZVOJU

Razvojne teskoce roditelje suocavaju sa zadacima koji su izvan tipi¢ne roditeljske uloge, kao sto
je pomaganje djetetu da zivi sa svojom teskocom ili boles¢u te da se nosi s problemima i slozenim
potrebama koje donosi invaliditet. Pritom roditelji moraju poticati razvoj djeteta i ukljucivati ga u
svakodnevne aktivnosti, a sve to moraju posti¢i na na¢in da obitelj moze normalno funkcionirati
kao cjelina. (Bhatia, 2018). Sva djeca, ali posebno ona s teSko¢ama u razvoju, ovise 0 svojim
roditeljima u svim domenama svakodnevnog Zivota. Djeca zahtijevaju da se puno vremena posveti
izravno njihovoj njezi, a stvaraju 1 viSe kucanskih poslova, §to povecava potrebu obitelji za
svakodnevnim aktivnostima kao §to su kuhanje, pranje rublja, ¢iS¢enje i pospremanje (Craig i
Mullan, 2010). Briga za dijete s teSko¢ama podrazumijeva konstantnu ukljucenost u izravne ili
neizravne zadatke skrbi (organiziranje i planiranje aktivnosti, zagovaranje za djetetove potrebe i
buduénost) (Bourke-Taylor i sur., 2010).

Kao odgovor na visoke zahtjeve skrbi, utvrdeno je da roditelji u obiteljima s djecom s teSko¢ama
ceSc¢e preuzimaju tradicionalnije roditeljske uloge u odnosu na obitelji djece tipi¢nog razvoja. Na
primjer, majke imaju tendenciju raditi skraceno radno vrijeme ili ostati kod kuce kako bi
zadovoljili potrebe skrbi za dijete. Takoder, stru¢njaci koji rade s obitelji 1 djetetom prvenstveno
uklju¢uje majke 1 pruzaju oCevima manje informacija, savjeta i podrske. lako su istrazivanja
uglavnom usmjerena na majke, rodenje djeteta s teSkoCama takoder ostavlja snazan utjecaj na
oc¢eve i njihovo svakodnveno funkioniranje (Vatne, Dahle, Haukeland i Fjermestad, 2022). Og¢evi
su Cesto suoceni s potesSkocama koje se odnosi na ispunjavanje njihove oc¢inske uloge. Kao najvecu
odgovornost u obavljanju svoje uloge, o¢evi smatraju osiguravanje prihoda te sudjelovanje u brizi
za ¢lanove obitelji, posebice za dijete s teSko¢ama koje zahtjeva intenzivnu skrb. Cesto moraju
odustati od svoje karijere ili napredovanja na poslu iako se susrecu s financijskim teskoc¢ama, kako
bi mogli zadovoljiti 1 ispunjavati zadatke kod kuce 1 u obitelji. Ocevi Cesto izraZzavaju vaznost
zajedni¢kog provodenja vremena i aktivnosti sa svojom obitelji. Zbog funkcionalnih ogranic¢enja
koja su posljedica teskoce, o¢evi ponekad ne mogu obavljati zajednicke aktivnosti i podijeliti svoje
strasti 1 hobije s djetetom S$to utjeCe i na njihov osjecaj povezanosti s djetetom (Schippers,

Berkelaar, Bakker i Van Hove, 2020).



Kao §to McCann, Bull i Winzenberg (2012) prikazali u svojem sustavnom pregledu, roditelji djece
s teSkocama u razvoju nose znacajan teret skrbi za dijete koji se u vecini slucajeva ne smanjuje
kako djetetova dob raste (McCann i sur., 2012.). Kako dijete odrasta i kako mu se povecava
tjelesna tezina, aktivnosti kao §to su kupanje ili oblacenje postaju sve zahtjevnije, posebno za
roditelje djece s teSkocama u motorickom funkcioniranju (Buli¢, Jokovi¢ Oreb i Nikoli¢, 2012).
Uz tipi¢ne aktivnosti vezane uz brigu za dijete i obiteljski zivot, roditelji djece s razvojim
teSko¢ama provode (ponekad znatno) vrijeme u aktivnostima vezanim uz zdravstvenu skrb,
terapijskim aktivnostima i1 odlascima kod stru¢njaka te su 1 sami viSe uklju¢eni u provodenje
terapijskih i edukacijskih aktivnosti kod kuce u usporedbi s drugim roditeljima (Tong, Lowe,
Sainsbury i Craig, 2010). Roditelji, posebice majke, preuzimaju ulogu pruzatelja zdravstvene
skrbi 1 zadatke koje su prethodno obavljali stru¢njaci u bolnicima ili drugim ustanovama. Majke
provode znacajno viSe vremena za brigu o djetetu u odnosu na oceve, ¢ak 1 kada je majka zaposlena

(Craig i Mullan, 2010).

Visestruke uloge koje preuzimaju roditelji djece s teSko¢ama u razvoju stvaraju vremenski pritisak
vec¢i od onog koji dozivljavaju roditelji djece tipicnog razvoja. Istrazivanje koje su proveli Luijkx,
Van der Putten i Vlaskamp (2017) pokazuje da roditelji djece s teSko¢ama moraju potrositi
znacajno viSe vremena na zadacima skrbi i dnevno imaju u prosjeku 1,5 h manje slobodnog
vremena za sebe od roditelja djeca tipi¢nog razvoja. Fizicka njega koju ¢ine higijena, oblacenje,
toalet 1 hranjenje, znacajan je dnevni vremenski zahtjev za roditelje djece s teSko¢ama u razvoju,
posebice za roditelje djece s motori¢kim poremecajima (Luijkx i sur. ,2017). U istrazivanju koje
su proveli Bourke-Taylor i sur. (2010) s majkama djece s teSko¢ama u razvoju, majke naglaSavaju
1 stalnu potrebu da nadziru ili budu uklju¢ene u aktivnosti svoje djece kako bi osigurale sigurnost,
jer se dijete ne moZe samostalno zabavljati 1 igrati se ili se ukljucuje u aktivnosti koje za dijete
mogu biti opasne (Bourke-Taylor i sur., 2010). Majke su opisale i poteskoce s pronalazenjem
vremena za sebe. Socijalizacija, odlazak na posao 1 druZenja su vazna majkama, ali rijetko moguca
zbog potrebe za intenzivnom skrbi djetata. Za neke majke odvajanje od djeteta je bilo jedan od
problem koji ih je sprijecavao da se ukljuce u svoje interese koji nisu bili vezani za brigu o djetetu,

buduéi da za njih briga o djetetu postaje cijeli Zivot (Bourke-Taylor i sur., 2010)

U istraZivanju Buli¢ i sur. (2012) potvrdeno je da postoji statisticki znacajna razlika u angazmanu

1 broju aktivnosti izmedu majki djece s teSkocama i majki djece tipicnog razvoja. Aktivnosti u



istrazivanju su obuhvacale hranjenje, kupanje, presvlacenje, terapijske vjezbe kod kuce, transport
djeteta, igru, obiteljske izlaske i bavljenje ostalim kucanskim poslovima. Rezultati istrazivanja
pokazuju da majke djece s viSestrukim teSkocama provode u prosjeku 85,67 sati tjedno u
aktivnostima, dok su majke u obiteljima djece tipicnog razvoja ukljuéene u aktivnosti u prosjeku
71,67 sati tjedno. Nepredvidljivost i varijabilnost same teskoce stavljaju dodatan teret na roditelje
i otezavaju provodenje i planiranje svakodnevnih aktivnosti kao $to su rekreacijske aktivnosti,

odlasci u posjete, na proslave, organiziranje i odlazak na odmor (Buli¢ i sur. 2012).

Osim vremena provedenog u ispunjavanju zahtjeva vezanih uz zadovoljavanje osnovnih potreba
djeteta, roditelji sugeriraju da je "biti dio sustava" najtezi dio roditeljstva djeteta s teSkocama.
Manjak suradnje stru¢njaka i losa koordinacija pruzanja zdravstvenih usluga dovodi do poteskoca
u pronalaZzenju vremena za organiziranje usluga za svoje dijete. Roditelji kao problem isticu
nedostatak dostupnosti, dosljednosti i financiranje potrebnih usluga i zaliha te dugacke liste
Cekanja za pristup uslugama. Roditelji provode dosta vremena za aktivnosti zagovaranja i
pregovora sa stru¢njacima te opisuju da ispunjavanje istih obrazaca kako bi pristupili uslugama 1
ostvarili svoja prava zahtijeva dosta vremena i izaziva zbunjenost i frustraciju (Bourke-Taylor i

sur., 2010).

Roditelji djece s teSko¢ama u razvoju suocavaju se s nizom stresora povezanih s teSkoCom svoga
djeteta, ukljucujuci stigmatizaciju, troskove skrbi 1 fragmentiran sustav usluga za dijete (Bourke-
Taylor isur., 2010). Majke 1 oevi se mogu osjecati preoptere¢eno savjetima i uputama strucnjaka,
osobito kada se od njih oc¢ekuje da pruzaju skrb i provode postupke koji nadilaze njihovo znanje
ili od njih zahtijevaju da preuzmu ulogu terapeuta svog djeteta (McCann i sur., 2012). Vremenski
zahtjevi koji proizlaze iz funkcionalnih ograni¢enja djeteta i potrebe za sveobuhvatnom njegom,
ograni¢avaju vrijeme koje roditelji mogu provesti s drugim ¢lanovima obitelji 1 u provodenju
svakodnevnih obiteljskih aktivnosti (Malhotra, Khan i Bhatia, 2012). Istrazivanjem o kvaliteti
zivota roditelja djece s teSko¢ama u razvoju u kojemu je sudjelovalo 86 roditelja, utvrdeno je da
roditelji djece s teSko¢ama dozZivljavaju vise svada 1 dozivljavaju ¢esce 1 jaCe stresore, posebno
kod kuce, u usporedbi s kontrolnom skupinom. U prosjeku, roditelji djece s teSko¢ama izjavili su
da su dozivjela barem jedan stresor u 50% dana trajanja studija (nasuprot 40% za kontrolnu
skupinu). Takoder, roditelji djece s teSko¢ama izvjestavaju vise negativnih dogadaja 1 iskustava u

danu, kod kuce ili tijekom interakcije s drugima, u odnosu na roditelje djece tipicnog razvoja te



dozivljavaju ¢esce 1 ozbiljnije tjelesne simptome (glavobolje, gastrointestinalni simptomi, bolesti
gornjih dis$nih putova). Djeca s teSko¢ama Cesto posjecuju i nekoliko razli¢itih stru¢njaka, §to od

roditelja i djeteta zahtjeva mnogo vremena i energije (Malhotra i sur. 2012).

S vremena na vrijeme roditelji postaju opterec¢eni zahtjevima, Sto utjeCe na odnose u obitelji,
¢lanovi se manje ukljuc¢uju u zajednicke obiteljske aktivnosti kao $to su druzenja, zajednicka igra,
odlsaci i primanje posjeta, razgovori i sl. Roditelji svoje vrijeme i energiju posvecuju aktivnostima
vezanim uz dijete, te imaju manjak slobodnog vremena za sebe Sto izravno utjeCe na manjak
osjecaja kontrole koji roditelj ima nad vlastitim zivotom. Obitelji mogu dozivjeti drustvenu
izolaciju 1 ogranienja u svakodnevnim iskustvima $to utjeCe na njihovu kvalitetu Zivota, koja je

povezana i s kvalitetom zivota djeteta s teSko¢ama (Woodgate, Edwards i Ripat, 2012).

3.2. BRACA I SESTRE DJECE S TESKOCAMA U RAZVOJU

Braca 1 sestre vazne su osobe u zivotima djece s teSkocama u razvoju. U odrasloj dobi, mnoga
braca 1 sestre ostaju ukljuceni u zivote svog brata ili sestre s teSko¢ama i ¢esto preuzimaju brigu
za njih, osobito kada roditelji viSe nisu u mogucnosti obavljati tu ulogu. To Cesto Cini odnose
izmedu brace 1 sestara najdubljima i najduljima od svih obiteljskih odnosa (Luijkx, Van Der
Putten, 1 Vlaskamp, 2016). Braca i sestre djece s teSko¢ama u razvoju sastavni su dijelovi
obiteljskog sustava. Kroz njihove interakcije, oni utjecu na dijete s teSkoc¢ama, koje zauzvrat utjece
na njih. Kroz drustvene interakcije, brac¢a i1 sestre uce davati i uzimati, uzajamnu suradnju i
sporazumijevanje te uce o rjeSavanju konflikata i kako se nositi s razlikama (Kresak, Gallagher 1
Rhodes, 2009). Braca i sestre tipi¢nog razvoja imaju veliki potencijalni utjecaj na djecu s
teSko¢ama, osobito u ranom razvoju i u stjecanje socijalnih kompetencija. Oni mogu biti izvor
pomo¢i, drustva i emocionalne podrske. Zajedni¢kim sudjelovanjem u svakodnevnim
aktivnostima i interakcijama, braca i sestre mogu ste¢i mnoge drusStvene i kognitivne vjestine koje
su kljucne za zdrav drustveni razvoj. Osim njihove vazne uloge u socijalnom funkcioniranju, braca
i sestre doprinose oblikovanju iskustava i prilika za uéenju razli¢itih motoric¢kih i komunikacijskih

vjestina (Kresak 1 sur., 2009).

Bradi i sestrama djece s teSko¢ama moZe postati izazov prilagoditi se na obiteljsku struktura koja

je fokusirana na dijete kojem je potrebna dodatna podrSka. Interakcije izmedu djece tipi¢nog
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razvoja i njihove brace i sestara pod utjecajem su razli¢itih ¢imbenika kao $to su njihova okolina,
obiteljska dinamika, cjelokupno mentalno zdravlje te koliko uklju¢enosti i odgovornosti

preuzimaju u brizi za svoju bracu i sestre s teSko¢ama (Guo, 2022).

Istrazivanja provedena s braCom i sestrama djece s teSkocama, pokazuju brac¢a i sestre imaju i
pozitivna i negativna iskustva (Thomas, Reddy i Sagar, 2015). Istrazivanje koje su proveli Giallo,
Gavidia-payne, Minett, i Kapoor (2012) pokazalo je da otprilike 30 % brace i sestara djece s
teSko¢ama pokazuju emocionalne probleme ili probleme prilagodbe u ponasanju (Giallo 1 sur.,
2012). Brojne su studije pokazale 1 povezanost izmeSu psihololoSkog distresa 1 depresije majke 1
prilagodbe brace i sestara djece s teSko¢ama u razvoju te njihovih bihevioralnih i emocionalnih
problema (Petalas 1 sur., 2012). Petalas 1 sur. (2012) proveli su istrazivanje sa 137 djecaka i 29
djevojcica kojima je dijagnosticiran poremecaj iz spektra autizma, u dobi od 5 do 17 godina.
Njihova braca 1 sestre tipi¢nog razvoja koji su sudjelovali bili su 84 brata 1 82 sestre, dobi od 5 do
17 godina. U odnosu izmedu brace 1 sestara zabiljezeno je manje topline i viSe sukoba u odnosu
na interakcije brace i sestara tipicnog razvoja. Istrazivanjem je potvrdeno 1 da na tesko¢e u odnosu
1 ponasanju brace 1 sestara utjeCu okolinske varijable kao $to je mentalno zdravlje njihovih roditelja

(Petalas i sur., 2012).

Djeca s teSko¢ama trebaju pomo¢ u gotovo svim aspektima svakodnevnog zivota, Sto ima
posljedice za aktivnosti u kojima mogu sudjelovati sa svojom bra¢om i sestrama. Osim deficita u
socijalnim vjesStinama i1 komunikaciji, ve¢ina djece s poremecajem iz spektra autizma i drugim
teSko¢ama pokazuju neku vrstu izazova u ponasanju, vjestinama igre i ogranicenim interesima Sto
je jos jedan faktor koji moze negativno utjecati na odnose i zajednicke aktivnosti izmedu brace i
sestara (Guo, 2022). U istrazivanju Moyson i Roeyers (2011) s bra¢om i sestrama djece s
poremecajem iz spektra autizma, utvrdeno je kako braca i sestre Zele provoditi tipi¢ne aktivnosti s
bratom ili sestrom s teSko¢ama, ali da aktivnosti mogu biti doista ogranicene zbog karakteristika
samog poremecaja. Sudionici istrazivanja opisuju kako moraju mijenjati pravila igre kako bi mogli
sudjelovati njihova braca i sestre s teSkocama ili im dopustati da pobjede u igrama kako bi izbjegli
pojavu nepozeljnih ponasanja. Braca i sestre djece s poremecajem iz spektra autizma shvacaju da
neke aktivnosti jednostavno ne mogu provoditi zajedno s njihovim bratom ili sestrom, kao $to su
promjene rutina i isprobavanje novih stvari ili odlazak na praznike na novo mjesto (Moyson i

Roeyers, 2011). Prema istrazivanju Luijkx i sur. (2016) u kojemu su sudjelovala braca i sestre
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djece s intelektualnim i viSestrukim teSkocama, braca i sestre su izjavljivali osjecaj tuge zato Sto
nemaju brata ili sestru bez teskoca te da im nedostaje netko s kim bi se igrali ili podijelili
odgovornosti (Luijkx i sur., 2016). Posebne vrste aktivnosti su one u kojima braca i sestre
preuzimaju zadace skrbi za svog brata ili sestru. Braca i sestre djece s teskocama ponekad
preuzimaju odgovornosti koje su obi¢no rezervirane za njihove roditelje i druge odrasle osobe.
(Tomeny, Barry i Fair, 2017). Tomeny i sur. (2017) ispitali su koliko preuzimanje odgovornosti
za skrb 1 roditeljske uloge tijekom djetinjstva utjeu na odnose izmedu brace 1 sestara. Ovim je
istrazivanjem zakljuceno da braca i sestre koji su se tijekom djetinjstva vise ukljucivali u zadatke
koje obavljaju roditelji, ukljucujuéi pruzanje emocionalne ili fizicke skrbi, prijavljuju viSe razine
trenutne tjeskobe i stresa (Tomeny i sur., 2017). Iako braca i sestre naglasavaju vaznost provodenja
zajednickog vremena s bratom i sestrom s teSko¢ama, takoder izraZavaju potrebu biti sami 1 imati
vrijeme za sebe. Braci 1 sestrama je takoder bitno provoditi vrijeme na samo u aktivnostima s
roditeljima. Ista tako, za dobrobit brace i sestara je potrebno da u domu imaju vlastiti prostor, imaju
svoje prijatelje 1 bave se aktivnostima koji ne ukljucuju brata ili sestru s teSko¢ama (Moyson i

Roeyers, 2011).

3.3. BARIJERE U SUDJELOVANJU DJECE S TESKOCAMA U RAZVOJU U
SVAKODNEVNIM AKTIVNOSTIMA

Pravo na sudjelovanje vezano je uz najbolji interes djeteta. Sudjelovanje u svakodnevnom Zivotu
djeci pruza mogucnosti za razvoj temeljnih vjestina kao Sto su socijalizacija i1 razvoj adaptivnih
ponasanja (Steinhardt i sur., 2021). Konstrukt sudjelovanja je posebno vazan za djecu s teSkocama,
budu¢i da sudjelovanje ovisi o individualnim karakterstikama djeteta, ali i socijalnom i fizicCkom
okruzenju. Karakteristike kao Sto su dob, vrsta teSkoce, socijalne vjestine, kognitivno
funkcioniranje ili negativni stavovi okoline, mogu ogranicavati sudjelovanje djece s teSko¢ama u
vecini svakodnevnih okruzenja kao $to su kao dom, Skola i zajednica (Golubovi¢, Pordevi¢, 11i¢ 1
Nikolasevi¢, 2022). Tako istrazivanja potvrduju da sudjelovanje moZze doprinijeti, izmedu ostalog,
zdravlju, samopostovanju i psiholoskom stanju, mnoga djeca s teSko¢ama u razvoju ipak rjede
sudjeluju u aktivnostima i njihove aktivnosti su manje raznolike u odnosu na njihove tipicne

vr$njake (Shields 1 sur., 2014).
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Prethodna istrazivanja pokazuju da djeca s teSkoama u razvoju imaju nize razine sudjelovanja u
svakodnevnim aktivnostima te se suocavaju s nizom prepreka. Prepreke su oni ¢imbenici koji
ograni¢avaju sudjelovanje u aktivnostima (WHO, 2007). Uzroci ograni¢enog sudjelovanja su
visestruki i mogu varirati medu kulturama (Badia, Orgaz, Verdugo, Ullan i Martinez, 2011).
Prepreke mogu biti vezane uz obitelj djeteta (financijska opterecenja, pretjerana zastita obitelji,
nedovoljno znanja o teskoci), okolinu (negativni stavovi okoline, nedovoljno sustava podrske,
fizicke barijere) ili samo dijete (karakteristike djeteta kao Sto su osobne nesigurnosti i strahovi,
fizicko 1 kognitivno funkcioniranje, karakteristike same teSkoce) (Steinhardt i sur., 2021).
Facilitatori su ¢imbenici koji podrzavaju funkcioniranje 1 povecavaju moguénost sudjelovanja
djeteta u svakodnevnim aktivnostima (WHO, 2007), kao $to su poticajna okolina, prihvacanje od

strane vrSnjaka te samoprihvacanje 1 osjecaj uspjeha djeteta (Steinhardt 1 sur., 2021).

Na sudjelovanje utjecu 1 unutarnji 1 vanjski ¢imbenici. Rezultati istrazivanja pokazuju da je
sudjelovanje u slobodnim aktivnostima pod snaznijim utjecajem okolinskih faktora u usporedbi s
utjecajem osobnih karakteristika. Socijalni model invaliditeta stavlja veéi naglasak na vanjske
¢imbenika i smatra da invaliditet proizlazi iz druStvenih prepreka koje ne odgovaraju na potrebe
ljudi. Kako bi poboljsali sudjelovanje djece s teSkocama u svakodnevnim aktivnostima, vazno je
prepoznati utjecaj kontekstualnih ¢imbenika na sudjelovanje u slobodnim aktivnostima te

prevladati barijere prisutne u djetetovom okruzenju (Badia i sur., 2011).

Faktori vezani uz dijete

Same karakteristike teSkoce djeteta 1 komorbidni poremecaji ponaSanja i/ili psiholoski problemi
kao S$to su anksioznost ili depresija, mogu utjecati na ograni¢eno sudjelovanje djeteta u
svakodnevnim aktivnostima. Djeca s teSkoama u razvoju u ve¢em su riziku od pojave dodatnih
zdravstvenih komplikacija (npr. epilepsije, astme i kongenitalnih i sréanih mana) $to dodatno
otezava njihovo sudjelovanje i planiranje aktivnosti svakodnevnog zivota (Shi, Granlund, Wang i
Huus, 2022). Kako dijete odrasta, poveéava se i jaz izmedu tjelesnog, kognitivnog i
komunikacijskog funkcioniranja djeteta i njegovih vrSnjaka tipicnog razvoja. Ogranic¢ene tjelesne
sposobnosti 1 razumijevanje te teSkoce u komunikaciji predstavljaju barijeru i oteZavaju socijalne
interakcije s vr§njacima i izrazavanje Zelja i preferencija tijekom obavljanja aktivnosti (Steinhardt

i sur., 2021). Za mnogu djecu s teSkocama potrebno je ulagati mnogo energije kako bi odrzali
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korak sa svojim vr§njacima i obavezama u skoli. Posljedi¢no, neka djeca imaju poveéanu potrebu
za odmorom i snom, $to utje¢e na njihove mogucnosti za sudjelovanje u slobodnim aktivnostima.
Bitno je da osobe u djetetovoj okolini budu svjesne ovih barijera, jer ve¢ male prilagodbe
okruzenja, izvodenja i pravila aktivnosti prema potrebama djeteta mogu omoguciti djetetovo

sudjelovanje (Steinhardt i sur., 2021).

Utvrdeno je da su djecji uzitak, sklonosti i motivacija za aktivnosti znacajni prediktori
sudjelovanja. Vlastita percepcija djeteta o sebi i svojim sposobnostima u usporedbi s vjestinama
vr$njaka tipicnog razvoja s dobi postaje sve negativnija te moZe rezultirati niskom motivacijom,
niskim samopoStovanjem ili Cak napustanjem aktivnosti slobodnog vremena u koje je dijete ranije
bilo uklju¢eno (Steinhardt i sur., 2021). U istrazivanju koje su proveli Badia i sur. (2011) o
sudjelovanju u aktivnostima slobodnog vremena mladih i odraslih osoba s teSko¢ama, utvrdeno je
dob je znacajno odgovorna za razli¢ite razine sudjelovanja u rekreativnim aktivnostima kod kuce,
te u socijalnim 1 fizickim aktivnostima. Najmladi sudionici bavili su se s viSe aktivnosti i njihove
aktivnosti su bile raznovrsnije (Badia i sur., 2011). Istrazivanjem je takoder utvrdeno da je
obrazovanje u redovnoj Skoli bilo povezano s viSim razinama sudjelovanja u socijalnim
aktivnostima. Spol je takoder utjecao na bavljenje fiziCkim aktivnostima i sportom, muski

ispitanici su viSe sudjelovali u ovim vrstama aktivnosti od ispitanica (Badia i sur., 2011).

Karakteristike vezane uz tesko¢u kao $to su deficit paznje ili nemoguénost koncentracije kod
ADHD poremecaja, moze uzrokovati da dijete u aktivnostima ne ¢uje i ne shvati upute ili trosi
manje vremena na zadatke u usporedbi s vr$njacima tipi¢nog razvoja. Nepredvidljive situacije koje
se dogadaju, posebno u grupnim aktivnostima, mogu utjecati negativno na dijete i dovesti do toga
da dijete odbija daljnje sudjelovanje ili suradnju. Djeca s teSko¢ama se zbog svog emocionalnog,
bihevioralnog i socijalnog funkcioniranja ponekad bolje nose u individualnim aktivnostima, gdje

su mogu usredotociti samo na sebe ili imati podr$ku jedan na jedan (Badia i sur., 2011).

U istrazivanju koje su proveli Steinhardt i sur. (2021), djeca s teSkocama su kao barijeru u
sudjelovanju izdvojili nesklonost aktivnostima u kojima sudjeluju i koje nisu sami odabrali.
Primjeri su ukljucivali ku¢anske poslove za koje su bili zaduZeni kao §to je ¢iS¢enje kaveza kuénog
ljubimca, pomo¢ oko pranja suda ili Setnja psa. Uzimajuéi u obzir djetetove preferencije u izboru

aktivnosti smatra se glavnim facilitatorom sudjelovanja (Steinhardt i sur., 2021).
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Faktori vezani uz obitelj

U obiteljima djece s teSko¢ama u razvoju, roditelji ¢esto napustaju bolje plac¢eni posao, rade manje
sati ili odustaju od napredovanja na poslu kako bi vise vremena mogli posvetiti brizi za dijete. Kao
posljedica toga obitelji djece teskoCama Cesto imanju manje prihode, a imaju vece trosSkove
lijecenja, terapija, pomagala i placanja ostalih usluga i potrepstina za dijete (Bourke-Taylor i sur.,

2010).

Nedovoljno vjestina ili znanja roditelja o teSko¢a i sposobnostima djeteta mogu utjecati na
obavljanje svakodnevnih obiteljskih aktivnosti. Roditelji djece s teSko¢ama mogu se osjecati kao
da nemaju kontrolu ili da ne obavljaju dovoljno dobru svoju roditeljsku ulogu, sto dovodi do
frustracija koje utjecu na svakodnevni Zivot 1 funkcioniranje obitelji 1 povezana je sa smanjenim
sudjelovanjem (Shi i sur., 2022). Zbog zabrinutosti za sigurnost svog djeteta, roditelji se mogu
odnositi pretjerano zastitnicki, Sto ograni¢ava djetetovu neovisnost tijekom aktivnosti (Anaby 1

sur., 2013).

Motiviraju¢e kuéno okruZzenje je faktor koji se odnosi na medusobnu povezanost ¢lanova obitelji
1 njihovu fizicku, mentalnu i druStvenu dobrobit. Kada su u obitelji djece s teSko¢ama prisutni 1
druga braca i sestre, uskladivanje njihovih interesa i aktivnosti za obitelj] moze biti izazovno.
Teskoca djeteta moze utjecati i na socijalno funkcioniranje obitelji. Zbog negativnih stavova i
predrasuda, okolina moze iz aktivnosti i druStvenog zivota iskljuciti ne samo dijete s teSkocama,

nego takoder i cijelu obitelj (Steinhardt i sur., 2021).

Neaktivan stil Zivota obitelji takoder moze biti barijera djetetovom sudjelovanju u slobodnim
aktivnostima. Preferencije roditelja i brace 1 sestara mogu poticati sudjelovanje djeteta s teSko¢ama
i biti im pozitivni uzori kroz sudjelovanje u raznim aktivnostima u slobodno vrijeme. Vrijednosti
obitelji 1 obiteljske rekreacijske aktivnosti su takoder znafajno povezane s s intenzitetom

sudjelovanja djeteta u aktivnostima slobodnog vremena (Steinhardt i sur., 2021).

Nedovoljno angazmana roditelja moze biti barijera sudjelovanju u aktivnostima njihove djece.
Ukljuc¢ivanje roditelja, poput dogovaranja igre i odlaska na mjesta gdje se dijete moZe druziti s
drugom djecom kao Sto su park ili igraonica, ima pozitivan utjecaj na socijalno sudjelovanje 1

potiCe razvoj prijateljstava (Anaby i sur., 2013). Podrska roditelja u sudjelovanje njihove djece u
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slobodnim aktivnostima, mentalno, emocionalno 1 fizi¢ki, ima veliki ufinak na povecanje

sudjelovanja (Lyons, Brennan i Carroll, 2016).

Faktori vezani uz socijalnu okolinu

Negativni stavovi unutar zajednica mogu biti znacajna prepreka na sudjelovanje medu djecom s
tesko¢ama u razvoju. Na primjer, u istrazivanju koje su proveli Kang, Hsieh, Liao, H. F i Hwang,
(2017). neki roditelji djece s teSkocama u razvoju izvijestili su da se osjecaju nelagodno zbog
nacina na koji ljudi gledaju u njih i njihovu djecu prilikom izlaska i sudjelovanja u aktivnostima
zajednice (Kang i sur., 2017). Negativni pogledi i stavovi okoline mogu rezultirati izbjegavanjem
odredenih aktivnosti ili interakcija i isklju¢ivanjem djece s teSkocama iz aktivnosti u zajednici
(Lyons i sur., 2016). Negativni drustveni stavovi identificirani su kao klju¢na prepreka koja utjece

1 na djelovanje na druge barijere, kao Sto su problemi s fizickim okruzenjem (Kang i sur., 2017).

Obitelji djece s teSko¢ama susrecu se i sa situacijama u kojima drugi odrasli i djeca pokazuju niska
oc¢ekivanja od opcih sposobnosti djece s teskoc¢a, Sto ometa njihove prilike za sudjelovanje.
Voditelji aktivnosti (npr. treneri sportskih aktivnosti, voditelji dje¢jih kampova) koji imaju
negativan stav prema ukljucivanju ili nedostatak znanja i osjetljivosti u interakciji s djecom s
teSko¢ama u razvoju, ograniavaju sudjelovanje djeteta u aktivnoStima. Takoder, veliki broj
organiziranih fizickih aktivnosti ima natjecateljski karakter, Sto utjeCe na motivaciju i interes
djeteta s teSko¢ama za sudjelovanjem i dovodi do odustajanja od aktivnosti. Osim utjecaja odraslih,
drustveno prihvacanje i pozitivni odnosi s vrSnjacima pokazani su kao najvec¢i facilitatori
sudjelovanja iz perspektive djece i adolescenata s teSko¢ama. Negativni vrSnjacki stavovi prema
inkluziji takoder mogu biti barijera i dovesti do drustvene izolacije djece s teSkocama (Steinhardt

i sur., 2021)

U istrazivanju koje su proveli Kang i sur. (2017), roditelji djece s teSko¢ama predskolske dobi
izjavili su da imaju nedovoljno programa ili usluga koje pruzaju skola i organizacije i u koje se
mogu ukljuciti, u usporedbi s roditeljima tipi¢nog razvoja. Prepreke sudjelovanju na razini sustava
ukljucivale su vrijeme ¢ekanja za usluge, nedostatak odgovarajucih programa i segregaciju djece
s teSko¢ama u razvoju od njihovih vr§njaka tipi€nog razvoja. Roditelji djece s teSko¢ama cesce su

identificirali potrebe za poboljsanjem dostupnosti i primjerenosti informacija i resursa zajednice.
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Roditelji djece s teskocama takoder su ukazali na nedostatak podrske struc¢njaka i pruzatelja
usluga, na primjer, nedostatak osobne asistencije i informacija od osoblja, za §to je utvrdeno da
ograni¢ava sudjelovanje. Roditelji su takoder izrazili potrebe za dodatnom pomo¢i i podrskom u
predskolskim ustanovama, §to odrazava ograniCeno vrijeme i radnu snagu Skolskog osoblja.
Predskolski odgajatelji Cesto trose puno vremena u upravljanju cijelim razredom, zbog ¢ega Cesto
nemaju dovoljno vremena ili vjestina pruzati podrSku i poticati sudjelovanja djetata s teSkoc¢ama.
vremena ni sposobnosti baviti (Kang i sur., 2017). Nedostatak informiranosti ili nedostatka znanja
1 predanosti od strane stru¢njaka kao $to su pedijatri, radni terapeuti ili socijalni radnici, takoder

predstavlja prepreku sudjelovanju (Steinhardt i sur., 2021).

Nedostatak neformalne podrske u zajednici ili druStvena izolacija obitelji djece s teSkocama moze
ogranic¢iti sudjelovanje u aktivnostima. U istrazivanju koje su proveli Steinhardt i sur. (2021),
utvrdeno je da roditeljima barijeru predstavlja nedostatak informacija o dostupnim aktivnostima,
podrsci 1 njihovim pravima. Neformalnu podrsku rodbinu ili prijatelje obitelji djeteta s teSkocama,
roditelji smatraju glavnim pomagacem u obavljanju svakodnevnih aktivnosti. Jo§ jedna vazna
neformalna podrska roditeljima bila je razmjena iskustava s drugim roditeljima u istoj situaciji.
Roditelji su takoder govorili o motiviranim lokalnim stru¢njacima kao znacajnoj potpori u
pronalazenju pravih aktivnosti za djecu kod kuce ili u zajednici, uklju¢ujuc¢i pronalazenje drugih

terapeuta ili sportskih klubova (Steinhardt i sur., 2021).

Faktori vezani uz fizicku okolinu

Fizicko okruZenje, struktura, opremljenost i pristupac¢nost okoline i opreme, mogu predstavljati
prepreku za sudjelovanje u svakodnevnim aktivnostima i slobodnom vremenu. U istraZivanju
Kanga 1 sur. (2017) roditelji djece s teskoCama u razvoju izrazavali su zabrinutost zbog
nepristupacnog fizickog okruzenja kod kucée i u zajednici, te nezadovoljstvo sustavom javnog

prijevoza (Kang i sur., 2017).

Pristupacnost zgrada, gradevinska struktura i nedostatak rampi, dizala i prostora za invalidska
kolica u raznim ustanovama, ¢imbenici su koji utje¢u na ogranieno sudjelovanje i otezavaju
provodenje svakodnevnih aktivnosti kao Sto su odlasci u trgovinu, na kulturne i vjerske dogadaje

ili u ustanove kao §to su bolnice ili $kole (Anaby i sur., 2013). Cak se i u vanjskim prostorima
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mogu nenamjerno pojaviti barijere za osobe s invaliditetom. Na primjer, nedostatak zvuc¢nih
signala na semaforima, slabo osvijetljene i neuredene pjeSacke staze mogu biti prepreka osobama

oste¢ena vida (Martin, 2013).

Prema istrazivanju Steinhardt i sur. (2021), utvrdeno da se zivot u ruralnim podrucjima takoder
Cesto dozivljava kao prepreka. Obitelji koje zive u ruralnim podru¢jima moraju izdvojiti vise
vremena i putovati vece udaljenosti kako bi ukljucili dijete u prikladne aktivnosti ili ustanove,
budu¢i da u ruralnim podru¢jima Cesto postoji manji izbor aktivnosti i aktivnosti su manje

raznovrsne (Steinhardt i sur., 2021).
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3.4. SUDJELOVANJE OBITELJI DJECE S POREMECAJEM 1Z SPEKTRA AUTIZMA U
SVAKODNEVNIM AKTIVNOSTIMA

Potrebe djece s teSko¢ama iz spektra autizma uvelike utjecu na obitelj 1 diktiraju aktivnosti u
kojima obitelj sudjeluje. Mnogi aspekti obiteljskih rutina i aktivnosti pod utjecajem su ponasanja
djeteta i karakteristika poremecaja kao $to su potreba za strukturiranim rutinama, teSkoce senzorne

integracije i repetitivna i stereotipna ponasanja (LaVesser i Berg, 2011).

Obiteljske rutine koriste se za organiziranje aktivnosti, odrzavanje kulturnih uvjerenja vrijednosti
1 osiguravaju stabilnost u svakodnevnom Zivotu. Djeca s autizmom imaju tendenciju imati ritualna
ponasanja koja ometaju sudjelovanje u dnevnim rutinama. Promjene u obiteljskim rutinama ili
rutinama u Skoli, mogu biti problematic¢ne kada djeca nisu fleksibilna i ne¢e odstupiti od vlastite

rutine (Larson, 2006).

Opcenito govoreci, rezultati istrazivanja pokazuju da obitelji djece s teSko¢ama planiraju svoje
aktivnosti unutar i izvan doma oko djeteta s autizmom, mijenjaju okruzenje i rutine kako bi
zadovoljili djetetove potrebe ili izbjegavaju odredene aktivnosti koje kod djeteta izazivaju stres,
anksioznost i pojavu nepozeljnih ponasanja (Schaaf, Toth-Cohen, Johnson, Outten i Benevides,
2011; Sethi i sur., 2019).

Istrazivanjem koje su proveli LaVesser 1 Berg (2011) s roditeljima djece s poremecajem iz spekra
autizma, utvdeno je da su Cimbenici povezani s djetetovim ponaSanjem najveci razlog za
nesudjelovanje u aktivnostima. Problemi povezani sa senzornom obradom podataka jedan su od
¢imbenika koji moze ograniciti sudjelovanje obitelji 1 djeteta u igri, drustvenim aktivnostima,

aktivnostima brige o sebi i1 aktivnostima ucenja (LaVesser i Berg, 2011).

Istrazivanjem koje su proveli Schaaf i sur. (2011), izdvojena je tema fleksibilnosti, kao najvaznija
karakteristika obitelji djece s poremecajem iz spektra autizma. Roditelji u istrazivanju su opisali
da obitelj mora biti fleksibilna u svakom trenutku kako bi se prilagodila potrebama djeteta i kako
bi uspjesno sudjelovalo u obiteljskim aktivnostima. Zbog senzorne hiperosjetljivosti djeteta,
aktivnosti u domu se ¢esto moraju odgoditi ili zakazati kada dijete nije kod kuce (npr. Usisavanje
u domu djeteta s auditivnom preosjetljivosti). Roditeljima u istrazivanju najve¢i problem
predstavljale su jutarnje rutine i rutine odlaska na spavanje. Senzorne teskoce otezavaju obavljanje

aktivnosti brige o sebi, kao $to su pranje zuba ili pranje i ¢esljanje kose. Za roditelje je posebno
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tesko vrijeme obroka zbog djetetovih senzornih problema. Djeca s problemima u senzornoj
integraciji ¢esto odbijaju jesti odredene vrste hrane zbog osjetljivosti na teksturu hrane. Izvan kuce,
obitelji opisuju poteskoce s obiteljskim odmorom i odlaskom na dogadanja u zajednici. Voznje
avionom, razgledavanje, duge voznje automobilom i guzve djeci predstavljaju izazov. Zbog velike
koli¢ine senzornih podrazaja prisutnih tijekom odlazaka na vecere, filmove, rodendane ili sportske

dogadaje, obitelji Cesto takve dogadaje izbjegavaju (Schaaf i sur., 2011).

Jo$ jedna od barijera sudjelovanju u aktivnostima je potreba djece s poremecajem iz spektra
autizma za stvaranje i odrzavanje visoke razine strukturirane obiteljske rutine. Cesto pokazuju
nefleksibilnost u odnosu na nacin kako stvari moraju biti u¢injene. Nemogucnost toleriranja
promjena u rutinama ogranicava bilo kakve promjene u rasporedu ili sudjelovanje u spontanim
aktivnostima izvan kuce. U istrazivanju koje su proveli Sethi i sur. (2019), roditelji su izvjestavali
0 pojavi ponaSanja kao §to su uznemirenost, povecana tjeskoba, agresivna ili autoagresivna
ponasanja kada je doSlo do odstupanja od rasporeda i neocekivanih ili nepredvidenih promjena u
okolini (npr. Promjena rute od kuce do $kole ili dolazak novog ucitelja). Obitelji Cesto odrzavaju
svakodnevne rutine (jutarnje rutine, odlasci na spavanje, obroci) dosljedne iz dana u dan, kako bi

dijete moglo razumjeti Sto oCekivati i pripremiti se za aktivnosti (Sethi i sur., 2019).

Obitelji djece s poremecajem iz spektra autizma ¢esto manje sudjeluju u posebnim dogadajima,
kao Sto su proslave blagdana ili rodendana, stvarajuci distancu od Sire obitelji ili prijatelja, buduci
da takvi drustveni dogadaji kod djeteta mogu izazvati emocionalni nemir ili pojavu nepozeljnih

ponasanja (Larson, 2006).

3.5. SUDJELOVANIJE OBITELJI DJECE S INTELEKTUALNIM TESKOCAMA U
SVAKODNEVNIM AKTIVNOSTIMA

Istrazivanjima su identificirani brojni ¢imbenici koji utjeu na sudjelovanje djece s intelektualnim
teSkocama u aktivnostima ukljucujuci individualne snage i izazove djece, stavove socijalnog
okruzenja 1 preinake koje je potrebno uciniti u fizickom 1 druStvenom okruzenju/okruZenje kako

bi aktivnosti i sudjelovanje u¢inili pristupac¢nijim (Lyons i sur., 2016).

Istrazivanje koje su proveli Solish, Perry i Minnes (2010), ispitivalo je sudjelovanje djece tipi¢nog

razvoja i djece s intelektualnim teSko¢ama dobi od 5 do 17 godina u drustvenim, rekreativnim
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aktivnostima i aktivnostima slobodnog vremena. Istrazivanjem je utvrdeno da djeca tipicnog
razvoja sudjeluju u znacajno vise drustvenih i rekreacijskih aktivnosti u usporedbi s djecom s

intelektualnim teSko¢ama (Solish i sur., 2010).

Rezultati istrazivanja pokazuju da djeca tipicnog razvoja sudjeluju u znacajno vise drustvenih
aktivnosti s vrSnjacima nego djece s intelektualnim teskocama, koja vecinom sudjeluju u
drustvenim aktivnostima sa svojim roditeljima ili drugim odraslim osobama. Djeca s
intelektualnim tesko¢ama sklonija su sudjelovanju u aktivnostima unutar obitelji i Sireg obiteljskog
konteksta u vecoj mjeri nego u aktivnostima unutar zajednice. Takoder, vecina prijateljstava djece
s intelektualnim teSko¢ama bila je s bracom 1 sestrama 1 ¢lanovima Sire obitelji, a ne s vr§njacima

(Solish i sur., 2010).

Istrazivanjem koje su proveli King, Shields, Imms, Black 1 Ardern (2013), utvrdena je veca
participacija 1 sklonost prema rekreacijskim aktivnostima kod djece s intelektualnim teSko¢ama u
usporedbi s vr$njacima tipicnog razvoja, te istovremeno sudjelovanje u manjem broju aktivnosti
temeljenih na vjeStinama. Rekreacijske aktivnosti ukljucuju niz sjedilackih aktivnosti kao Sto su
gledanje televizije, igranje racunalnih igrica i pisanje domace zadace koje djeca ve¢inom obavljaju
sami ili s obitelji, dok aktivnosti temeljene na vjeStinama ukljuCuju organizirane sportske
aktivnosti poput plivanja, gimnastike, atletike i timskih sportova, koji se ¢eS¢e provode u zajednici
s vr$njacima. Djeca s intelektualnim teSko¢ama mogu preferirati rekreacijske aktivnosti jer postoji
manje vanjskih prepreka za sudjelovanje u ovim vrstama aktivnosti i mogu ih lakSe svladati u

usporedbi s aktivnim fizickim aktivnostima (King 1 sur., 2013).

U istrazivanju koje su proveli Huus i sur. (2021), ispitivala se percepcija djece s intelektualnim
teSkocama o preprekama sudjelovanju u aktivnostima. Jedna od identificiranih barijera bila je
djetetova negativna slika o sebi i osjecaj nesposobnosti za samostalno obavljanje aktivnosti su
(npr. priprema obroka, odrzavanje osobne higijene, briga o klju¢nim ljubimcima). Takoder im se
nije svidalo biti izvan svoje zone komfora (npr. nastupati na Skolskoj predstavi ili biti na pozornici

tijekom crkvene sluzbe) (Huus i sur., 2021).

Socijalnu isklju¢enost djeca su takoder percipirala kao prepreku. Djeca s intelektualnim tesko¢ama
u socijalnim situacijama Cesto su se osjecala ignorirano ili kao da ih drugi ljudi ne slusaju te su

Cesto iskljuceni iz drustva vr$njaka tijekom zajednickih aktivnosti. Nasilje i izbjegavanje od strane
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vrs$njaka ili nesenzibilnost ucitelja takoder mogu predstavljati prepreku sudjelovanju u formalnom

ucenju u Skoli za djecu s intelektualnim teSko¢ama (Huus i sur., 2021).

3.6. SUDJELOVANJE OBITELJI DJECE S OSTECENJEM VIDA U SVAKODNEVNIM
AKTIVNOSTIMA

Ostecenje vida kod djece moze utjecati na razvoj razli¢itih sposobnosti kao $to su kognitivne 1
motoricke sposobnosti 1 komunikacijske vjeStine te na njithove odnose s drugim ljudima,
samopostovanje 1 ukupnu kvalitetu zivota. Kad se govori o druStvenom sudjelovanju, djeca s
oStec¢enjima vida mogu pokazivati tipican razvoj, ali zbog potesko¢a u komunikaciji i problemima
vezanim uz socijalne vjestine u riziku su od ograni¢enog sudjelovanja u druStvenim aktivnostima
(Punch i Hyde, 2011). U istrazivanju Punch i Hyde (2011), utvrdeno je da djeca s oStecenjem vida
ograniceno sudjeluju u aktivnostima u ve¢im skupinama, ali i u interakcijama jedan na jedan. To
moze biti posljedica potesSkoc¢a vezanih uz govor tijela, vjestine igre, vjestine suradnje te vjestine

izrazavanja i prepoznavanja emocija (Punch i Hyde, 2011).

U istrazivanju koje su proveli Engel-Yeger i Hamed-Daher (2013), utvrdeno je da djeca s
oSte¢enjem vida manje i rjede sudjeluju u svakodnevnim aktivnostima od djece tipi¢nog razvoja.
Vizualne informacije su klju¢ne u obavljanju aktivnosti svakodnevnog zivota kao Sto je odlazak u
knjiznicu, kupovina ili samostalno pisanje domace zadace. Za obavljanje ovih aktivnosti i
prevladavanje prepreka djeci s oste¢enjem vida je neophodna pomo¢ drugih. Djeca s oste¢enjem
vida ulazu viSe energije od svoji vrSnjaka tipi¢nog razvoja kada obavljaju takve aktivnosti jer je
potrebno usmjeravati viSe paznje na orijentaciju i kretanje, sigurnost i lokacije objekata. Za razliku
od svojih tipi¢nih vr$njaka, djeca s ostecenjima vida ve¢inom izvode rekreacijske aktivnosti unutar
svog doma. Te aktivnosti ukljucuju igranje na raunalu, igranje s igrackama ili kuénim ljubimcima.
Istrazivanjem je utvrdeno da se djeca s oSte¢enjem vida vise ukljucuju u aktivnosti kod kuée jer se
nalaze u sigurnom, poznatom okruzenju gdje im ¢lanovi obitelji mogu pomo¢i ako je to potrebno

(Engel-Yeger i Hamed-Daher, 2013).

22



3.7. SUDJELOVANIJE OBITELJI DJECE S MOTORICKIM POREMECAJIMA U
SVAKODNEVNIM AKTIVNOSTIMA

Prema rezultatima istrazivanja Kang i sur. (2017), roditelji djece s motori¢kim poremecajima
smatraju utjecaj barijera u sudjelovanju ve¢im nego roditelji djece tipi¢nog razvoja. U istrazivanju,
roditelji djece s fizickim oStec¢enjima ¢esce su identificirali potrebe za poboljSanjem dostupnosti 1
primjerenosti informacija te resursa zajednice i vlade u odnosu na roditelje djece tipicnog razvoja.
Veci postotak roditelja djece s oStecenjima, u usporedbi s roditeljima djece tipi€nog razvoja,
naznacio je da nema dovoljno programa ili usluge koje pruza skola i udruge, te im je potrebno vise

informacija o dijagnozi i mogu¢nostima intervencije njihovog djeteta (Kang 1 sur., 2017).

Obitelji djece s motorickim poremecajima svakodnevno se suoCavaju s izazovima zbog
nepristupacnog fizickog okruZenja kod kuce 1 u obliznjim podru¢jima te nedostacima sustava
prijevoza i pomo¢nih uredaja ili opreme (Black, Shaunfield, Labellarte, Gaebler-Spira i Foster,
2022). U istrazivanju koje su proveli Black 1 sur. (2022), roditelji djece s motorickim
poremecajima su uocili probleme s dizajnom 1 rasporedom doma 1 obliZnjih prostora. Prisutnost
stepenica u domu opisano je kao ogranicavajuci faktor za ulazak u dom i na mobilnost unutar
doma. Roditeljima u istrazivanju bilo je izazovno prenositi dijete 1 njihovu opremu preko
stepenica. Takoder, roditelji su velikom vecinom prijavljivali da djeca imaju poteskoca s
pristupom kupaonicama u svojim invalidskim kolica, ukljuCujuci ulazak kroz vrata i pristup
umivaonicima i tusevima, zbog Cega Cesto pronalaze nekonvencionalna mjesta za obavljanje
aktivnosti brige o sobi (u dnevnoj sobi ili kuhinji), $to utjee na privatnost djeteta. Roditelji su
opisali da su se izazovi mobilnosti povecavali kako su djeca rasla te se povecavala mogucnost za
dobivanjem ozljeda roditelja 1 djeteta tijekom transfera i pruzanja fizicke podrske u obavljanju
aktivnosti (Black i sur., 2022). Prema istrazivanju Milicevi¢ (2017), u obiteljima djece s
cerebralnom paralizom pronaden je statisticki znacajno veéi broj otezavajucih faktora za
participaciju djeteta u aktivnostima u kuénom okruzenju, u odnosu na obitelji djece tipi¢nog
razvoja. Osim ograni¢enja u fizickim sposobnostima djece s cerebralnom paralizom, kao barijera
su se izdvojile 1 socijalni 1 kognitivni zahtjevi tipi¢nih aktivnosti. Komunikacijske teskoce djeteta
mogu imati utjecaj na samostalnost djeteta, njegovu participaciju u drustvu i uspostavljanje

interpersonalne interakcije. Za sudjelovanje i ukljucenost u razliCite oblike aktivnosti takoder su
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neizostavne kognitivne sposobnosti kao §to su koncentracija, sposobnost rjeSavanja problema i

paznja, koje su kod djece s motorickim poremecajima cesto snizene (Milicevi¢, 2017).

Vecina obiteljskih aktivnosti u vecoj frekvenciji odvija se u obiteljima djece tipicnog razvoja u
usporedbi s obiteljima djece s motori¢kim poremecajima (Milicevi¢, 2016). Razlike su prisutne u
aktivnostima u zatvorenom prostoru i na otovrenom, kao Sto su odlasci na igraliste, koncerte,
zabave, u trgovinu, kino, kazaliste, te zajednicke odlaske na izlete ili u posjet obitelji i prijateljima,
buduci da je provodenje ovakvih aktivnosti vremenski i financijski zahtjevnije za roditelje djece s
motorickim poremecajima. Broj i vrsta aktivnosti u kojima djeca sudjeluju utje¢u na subjektivan
osjecaj blagostanja djeteta, ali i ukupnu kvalitetu obiteljkog Zivota (Mili¢evi¢, 2016). Prema
istrazivanju Mili¢evi¢ i Nedovi¢ (2017)., utvrdena je pozitivna korelacija izmedu participacije
djeteta u obiteljskim aktivnostima i obiteljskih interakcija te ukupne kvalitete obiteljskog Zivota i
roditeljstva. Veca frekvencija sudjelovanja u zajednickim obiteljskim aktivnostima povezana je s
ve¢im stupnjem zadovoljstva roditeljstvom i subjektivnim osje¢ajem boljih odnosa medu
¢lanovima obitelji. 1znimka je skupina ispitanika s cerebralnom paralizom u dobi od 13 do 18
godina, kod koje je dobivena negativha povezanost izmedu sudjelovanja u zajedniCkim
aktivnostima 1 zadovoljstva roditelja kvalitetom obiteljskog Zivota. Jedno od mogucih objasnjenja
je da odrastanjem djece s motoriCkim poremecajima Cesto ne dolazi do razvojno ocekivane
promjene u aktivnostima i smanjenom vremenu koje roditelji i djeca provode zajedno. Jaz koji se
javlja izmedu razvojne i kronoloske dobi djeteta ostavlja utjecaj na interakcije u obitelji,
individualne potrebe pojedinih ¢lanova obitelji te interakcije i1 aktivnosti roditelja izvan obitelji

(Milicevi¢ 1 Nedovic, 2017).

Roditelji djece s motorickim poremecajima ¢esce percipiraju probleme sa stavovima i podrskom
socijalne okoline. Negativni stavovi okoline prema djetetu s teSko¢ama i nelagoda koju mogu
osjecati roditelji 1 dijete tijekom aktivnosti s drugim ljudima, faktori su koji ogranicavaju
sudjelovanje obitelji u dogadajima u zajednici (Kang i sur., 2017) Prema istrazivanju, utvrdeno je
da je znaCajno smanjena ucestalost sudjelovanja djece s cerebralnom paralizom u druStvenim
situacijama, igrama i sportovima, nesportskim aktivnostima i pracenju kulturnih dogadaja poput
odlaska u kino ili kazaliste. Ogranicene mogucnosti sudjelovanja u drustvenim dogadajima mogu
dovesti do osjecaja drustvene izoliranosti i nedovoljno razvijenih drustvenih vjestina (Parkes,

McCullough i Madden, 2010).
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3.8. SUDJELOVANJE OBITELJI DJECE S ADHD-om U SVAKODNEVNIM
AKTIVNOSTIMA

Sudjelovanje u aktivnostima brige o sebi i bavljenje poslovima u kucanstvu dovodi do veceg
osjecaja brige za obitelj, te je medu mladima s ADHD-om povezano s manje internaliziranih i
eksternaliziranih simptoma. Istrazivanja su pokazala se da kod djece s ADHD-om rutine koje
uklju¢uju kucanske poslove poboljSavaju interakciju roditelj-dijete te smanjuju roditeljsko
prigovaranje djetetu. Izvodenje kuénih poslova takoder ima dugoroéne ucinke na djecu, buduci da
kucanske obveze snazno predvidaju opéu i radnu samoucinkovitost kasnije u zivotu (Spaulding,

Fruitman, Rapoport, Soled i Adesman, 2021).

Dosadasnjim istrazivanjima dokazan je negativan utjecaj ADHD-a na obiteljske aktivnosti i
kvalitetu Zivota djece i njihove obitelji, kao i poteSkoce s akademskim uspjehom, ponaSanjem u
skoli, odnosima s vrSnjacima i obiteljskom funkcioniranju. Simptomi poput hiperaktivnosti,
impulzivnosti i nepaznje, mogu dovesti djecu do drustvene izolacije i problema u meduljudskim
interakcijama kod kuce i s prijateljima, te ostavit negativan utjecaj na obiteljske rutine i
funkcioniranje (Cussen, Sciberras, Ukoumunne i Efron, 2012). Nalazi istrazivanja koji se odnose
na angazman u kuc¢anskim poslovima medu djecom i adolescentima s ADHD-om sugeriraju da su
mladi s ADHD-om u ve¢em riziku da ove zadatke obavljaju samostalno ili na zadovoljavajuci
nacin, ¢ime je umanjena razvojna korist angazmana u kucanskim poslovima (Spaulding i sur.,
2021). Roditeljstvo djece s ADHD-om zahtijeva razli¢ite stupnjeve strukture i podrske u cilju
promicanja sudjelovanja djece u kuénim rutinama i odrzavanju obiteljske rutine (Cussen i sur.,
2012).

U istrazivanju Cussen i sur. (2012), utvrdeno je da obitelji djece s ADHD-om imaju vise razine
obiteljskih sukoba i nizu koheziju od obitelji djece tipicnog razvoja. Kod roditelja djece s ADHD-
om utvrdena je veca razina psihopatologije, ukljucujuéi roditeljsku depresiju, tjeskobu i stres u
odnosu na roditelje djece tipi¢nog razvoja. Istrazivanjem su takoder utvrdene razlike u stilovima
roditeljstva u obiteljima djece s i bez ADHD-a. Roditelji djece s ADHD-om ¢&esc¢e primjenjuju
agresivnija roditeljska ponasanja (kao $to je gubljenje strpljenja ili fizicko kaznjavanje), te manje
ponasanje koje ukljucuje pozitivne poticaje i obrazlozenja, u odnosu na roditelje djece bez ADHD-
a (Cussen isur., 2012).
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Kao posljedica simptoma ADHD-a, djeca s ADHD-om imaju manji intenzitet sudjelovanja u
svakodnevnim aktivnostima u odnosu na djecu koja se tipi¢no razvijaju. Djeca s ADHD-om imaju
znacajnih poteskoca u sudjelovanju u dnevnim aktivnostima kod kuce, u skoli i u druStvenom
okruzenju, posebno u podrucju brige o sebi, ku¢nih aktivnosti i aktivnosti slobodnog vremena
(Dunn, Coster, Orsmond i Cohn, 2009). Istrazivanjem Dunn i sur. (2009), utvrdene su statisticki
znacajne razlike u samostalnosti u obavljanju zadataka izmedu djece s i bez ADHD-a, posebno u
zadacima brige o sebi i ku¢nim poslovima (kao $to su briga za kuénog ljubimca, kupnja namirnica,
pospremanje prostora). Smanjena samostalnost djeteta s ADHD-om u ovakvim aktivnostima kod
kuce dovodi do zna¢ajnog porasta U zahtjevima roditelja za njihovim vremenom i ve¢im tesko¢ama
u obavljanju tipi¢nih obiteljskih aktivnosti u odnosu na roditelje djece tipi¢nog razvoja. Osim toga,
roditelji su prijavili zabrinutost zbog ovisnosti njihove djece s ADHD-om za podrskom koja se

Cesto ne mijenja kako njihova djeca odrastaju (Dunn, 2009).

U istrazivanju Spaulding i sur. (2021), ocekivanja roditelja 0 u vezi s ucestalos¢u kuénih poslova
bila su pozitivno povezana s vjerojatnosti da ¢e dijete ispuniti ili premasiti roditeljska oc¢ekivanja.
Kada su roditelji o¢ekivali obavljanje kuc¢anskih poslova ¢es$ce, postojala je veca vjerojatnost da
¢e djeca s ADHD-om ta ocekivanja ispuniti ili premasiti. S obzirom da djeca s ADHD-om imaju
znatne poteskoce s obavljanjem kuénih poslova (tj. zapocinjanje, zavrSevanje i kvaliteta) i s
obzirom da roditelji ve¢inom vjeruju da su te poteskoce velikim dijelom nastale kao posljedica
djetetova ADHD-a, vjerojatno je da roditelji mogu naici na poteskoce kada postavljaju o¢ekivanja
u vezi s poslovima za dijete s ADHD-om u odnosu na drugu djecu u kuc¢i. Ako roditelji smanje
svoja ocekivanja ili pruze vise podrske za dijete s ADHD-om, to moze dovesti do niza problema,
ukljucujuéi zamjeranje roditeljima te negativne odnose izmedu brace i sestara (Spaulding i sur.,
2021).

26



4. ULOGA STRUCNJAKA

Suvremeni pristupi u radu s djecom s teskocama sve viSe su usmjereni na obitelj i1 roditelje, te
njihovu vaznost u poticanju razvoja djeteta. Osnovna pretpostavka pristupa usmjerenog na obitelj
je da se djeca ne mogu promatrati i procjenjivati izdvojeno od svoje obitelji, niti se usluge mogu
pruzati bez razmatranja obiteljskog konteksta. Kontekst djetetovog razvoja je obitelj i dom, u
kojem dijete provodi veéinu svog vremena i obavlja svakodnevne aktivnosti. Upravo zato posebna
vaznost usmjerena je na obitelji djece s teSkocama 1 prilike koje se pruzaju djetetu unutar obitelji
za poticanje razvoja i sudjelovanje u aktivnostima svakodnevnog zivota. U radu stru¢njaka fokus
viSe nije samo dijete, nego cijela obitelj. Strucnjak u svom radu mora uvazavati prioritete i
vrijednosti obitelji i roditelja kao najvaznijih donositelja odluka vezanih za zivot djeteta (Bailey,
Raspa i Fox, 2012).

Dosadasnja istrazivanja pokazuju da pozitivni i kohezivni obiteljski odnosi mogu dovesti do boljeg
funkcioniranja obitelji i pozitivnog razvoja djece s tesko¢ama u razvoju. Kada je roditeljsko
funkcioniranje ugrozeno, moze se primjetiti negativan utjecaj na obiteljski sustav, kao i promjene
u roditeljskom pristupu. Dijete s teSko¢ama u razvoju posebno je osjetljivo na ovakve promjene u
obitelji, stoga je identificiranje potreba roditelja i obitelji te odredivanje na¢ina na koji se te potrebe
mogu zadovoljiti vazan cilj za struénjake. Budu¢i da je edukacija roditelja usmjerena na izgradnju
roditeljskih vjestina i kreiranje vlastitih rjeSenja, roditelji se osjecaju kompetentnijima, sto dovodi
do pozitivnije obiteljske klime te se znac¢ajno povecava sudjelovanje djece u svakodnevnom Zivotu
(Head i Abbeduto, 2007).

Buduci da su upravo roditelji prvi i najvazniji uéitelji svoje djece, poucavnje roditelja specifi¢nim
strategijama podr$ke za razvoj njihove djece moze biti vrlo u¢inkovito. Razi¢iti oblici rada s
roditeljima, ukljucujuéi izravno poucavanje pojedinih roditelja 0 postupcima ponasanja,
poducavanje roditelja u grupama ili koristenje pisanih priru¢nika uz konzultacije sa stru¢njacima,
pokazale su se ucinkovitim metodama u oblikovanju ponasanja i jaCanju kompetencija roditelja.
Edukacija roditelja zahtijeva vjestine koje se razlikuju se od onih potrebnih za poducavanje djece.
Stvaranje sigurnog okruZenja za ucenje predstavlja prvi korak u edukaciji roditelja, a zahtijeva
uspostavljanje pozitivnog odnosa stru¢njaka s roditeljem. Cilj poduc¢avanja roditelja je omoguditi
roditeljima da razviju vjestine koje ¢e im pomo¢i u pronalaZenju rjeSenja u novim situacijama te
generalizaciju 1 odrzavanje potrebnih vjeStina kod djeteta kako bi se vjestine mogle koristiti u
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razli¢itim okruZenjima. Ciljevi se odabiru za dijete i roditelje u suradnji s roditeljima. Pri odabiru
ciljeva, potrebno je prvo se usredotociti na dijete i djetetov razvoj, a zatim na promjenu ponasanja
roditelja. Roditelje se prvo poducava koriste¢i konkretne pozitivne primjere zeljenih ponasanja uz
popratne materijale za ilustraciju primjera. Tijekom edukacije roditelja, potrebno je davati
konkretne povratne informacije i pruzati potrebnu podrsku roditelju (Dunn, Cox, Foster, Mische-
Lawson i Tanquary, 2012).

Intervencija utemeljena na rutinama

Rutine se definiraju kao prirodne aktivnosti koje se odvijaju s odredenim stupnjem redovitosti
(npr. oblacenje, vrijeme obroka, pranje ruku pospremanje). Svakodnevne rutine pruzaju optimalni
kontekst za malu djecu za stjecanje i usavrSavanje vjestina jer se one ponavljaju, predvidljive su,
funkcionalne su i smislene. Nadalje, pravilnost u kojoj se rutine odvijaju tijekom duljih vremenskih
razdoblja omogucuje djetetu da nauci posljedice svog ponasanja (Hughes-Scholes i Gavidia-
Payne, 2016). Za razliku od tradicionalne terapije jedan na jedan, intervencija koja je dio rutina
potie generalizaciju i odrzavanje vjeStina u drugim aktivnostima (Bohacek, IvSac Pavlisa i

Ljubesic, 2018).

Intervencija utemeljena na rutinama je individualizirana za svaku obitelj, a ciljevi su fleksibilni i
odreduju se u suradnji stru¢njaka s roditeljima. Na taj na¢in, ova intervencija uvazava obiteljske
potrebe i1 tempo obiteljskog zivota, a isto tako omogucuje razvoj funkcionalnih i adaptivnih
vjestina djeteta kroz svakodnevne aktivnosti. Ciljane aktivnosti u intervencije bi trebale biti one
koje omogucuju djetetu uvijezbavanje postojecih vjestina, ali isto tako osiguravaju priliku za razvoj

novih sposobnosti uz podrsku i poticaj roditelja (Bohacek 1 sur., 2018).

Uloga stru¢njaka je davati funkcionalne 1 konkretne savjete roditeljima, uzimaju¢i u obzir njihov
obiteljski kontekst i poStuju¢i njihove zelje. Kako bi struénjak mogao to ostvariti, potrebno je
opazati rutine koje roditelji provode s djecom, interakciju izmedu roditelja i djeteta te strategije
koje roditelje ve¢ koriste u poticanju razvoja svog djeteta. Na temelju opservacije, stru¢njak
roditelje upucuje na nacine i strategije koje bi bile korisne u pouc¢avanju djeteta novim vjesStinama.
Takoder, kroz pozitivne interakcije i partnerski odnos, roditelje je potrebno motivirati kako bi se

osigurala implementacija intervencije temeljene na rutinama. Predvidljivost rutina i podrska
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stru¢njaka, roditelju daju osjecaj kompetentnosti te omogucuju svladavanje novih strategija

poticanja (Bohacek i sur., 2018).

Uloga brace i sestara djece s teSkocama u radu strucnjaka

Struénjaci koji kroz svoje intervencije pruzaju podrsku obiteljima, u svoj rad s trebaju ukljucivati
bracu i sestre te ih poceti dozivljavati kao korisne partnere u poticanju razvoja djece s teSko¢ama.
Braca 1 sestre Cesto provode vrijeme s djetetom s teSkocama te zajedno s njima sudjeluju u
svakodnevnim aktivnostima kao $to su gledanje televizije, igranje igara, putovanja, obroci ili
odlasci na proslave (Kresak 1 sur., 2009). Ferraioli 1 Harris (2011.) ispitivali su u€inkovitost
intervencija posredovanih bratom 1 sestrom na poboljSanje zdruzene paznje kod djece s autizmom.
U istrazivanju braca i sestre tipicnog razvoja prolazili su obuku o tome kako poducavati vjestine
zdruZene paZnje 1 kako komunicirati sa svojim bratom ili sestrom s teSko¢ama. Braca 1 sestre su
znanje koje su stekli procijenili korisnim u svakodnevnim aktivnostima i interakciji s bratom ili
sestrom, a roditelji su takoder prijavili znacajan napredak 1 poboljSanje u odnosima izmedu brace
1 sestara, posebno u podrucjima kooperativne igre, vremenu provedenom zajedno i kvaliteti

njihove interakcije (Ferraioli i Harris, 2011).

Poucavanje brace i sestara tipi¢nog razvoja o teSko¢i brata ili sestre 1 nacinu kako poticati i podrzati
njihov razvoj moze biti klju¢na za stvaranje pozitivnih bratsko-sestrinskinh odnose. Dom je mjesto
gdje djeca provode najviSe vremena, stoga je vazno pruziti podrSku braci i sestrama tipi¢nog
razvoja te im pruziti vjestine i resurse kojima ¢e djelovati pozitivno na razvoj svog brata ili sestre

s teSkoc¢ama (Guo, 2022).
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5. ZAKLJUCAK

U ovome radu prikazan je pregled literature o specificnostima u aktivnostima obitelji djece s
teSkocama u razvoju. Dijete s teSko¢ama u razvoju utjeCe na funkcioniranje obitelji, kvalitetu
zivota ostalih ¢lanova te na obiteljske aktivnosti. Ogranicenja u funkcioniranju djece s teSkocama
1 potreba za dodatnom podrskom u obavljanju svkodnevnih aktivnosti kao S$to su hranjenje ili
oblacenje, zahtjeva od roditelja da ve¢inu svog vremena posvete upravo brizi za dijete. Uvidjeli
smo da se roditelji susre¢u s izazovima vezanim uz zdravstvenu skrb djeteta, suradnju sa
stru¢njacima te koordiniranjem i financiranjem usluga za svoje dijete. Usmjerenost roditelja na
dijete s teSko¢ama utjece 1 na kvalitetu Zivota brace i sestara djece s teSko¢ama. Braca i sestre
tipicnog razvoja susrecu se s izazovima u zajednickim aktivnostima s djetetom s teSkoc¢ama
uzrokovanim karakteristikama teSkoc¢e kao $to su nedodstatak vjeStina igre, ograniceni interesi ili
ograni¢enja u motorickom ili kognitivnom funkcioniranju. Takoder, kod brace i sestara mogu se
pojaviti problemi u ponasanju i emocionalnom funkcioniranju, koji su povezani s obiteljskom
dinamikom, mentalnim zdravljem roditelja, koli¢inom odgovornosti koju preuzimaju za dijete s

teSko¢ama i1 podrSkom od strane socijalne okoline.

lako je sudjelovanje u aktivnostima i interakcija s okolinom jedno od najvaznijih preduvjeta za
razvoj pojedinca, istrazivanja pokazuju da djeca s teSko¢ama u razvoju manje sudjeluju u
rekreativnim 1 drustvenim aktivnostima, aktivnostima kod kuce i u aktivnostima brige o sebi.
Pregledom istrazivanja o aktivnostima djece s poremecajem iz spektra autizma, oSte¢enjima vida,
motorickim poremecajima, ADHD-om 1 intelektualnim teSko¢ama, uvidjeli smo da se obitelji
djece s teSko¢ama susrecu se barijerama vezanim uz fizicku i socijalnu okolinu, obitelj ili same
karakteristike teSkoce djeteta. U vecini istraZivanja vidimo da su prepreku sudjelovanju ve¢inom
negativni stavovi okoline, nedostupnost i neprilagodenost aktivnosti za djecu s teskocama te
socijalna izolacija djeteta 1 obitelji. Na temelju rezultata istrazivanja moZemo zakljuciti da je nuzno
mijenjati stavove okoline kako bi omogucili obiteljima djece s teSko¢ama sudjelovanje u tipicnim
obiteljskim aktivnostima u zajednici. Stru¢njaci se takoder u svome radu trebaju usmjeriti na sve
¢lanove obitelji, a ne samo dijete s teSkocama. Pouc¢avanjem roditelja kako poticati razvoj djeteta
tijekom obavljanja svakodnevnih aktivnosti, rezultira pozitivnim posljedicama za dijete, povecava
osjecaj kompetentnosti roditelja i utjee pozitivno na interakciju roditelja i djeteta. Zbog koli¢ine

vremena koju provode zajedno, braca i sestre takoder predstvaljaju vazan faktor u funkcioniranju

30



i napretku djece s teSko¢ama. Kroz prijateljski i prirodan odnos, braca i sestre koji imaju znanje o
teskoc¢i 1 potrebne resurse, mogu poticati razvoj djeteta kroz svakodnevne aktivnosti kao §to su
igra, izlasci, odlasci na rodendane, obroci i sl. Pruzanjem podrSke svim clanovima obitelji,
stru¢njaci doprinose kvaliteti zivota i dobrobiti svih ¢lanova, Sto ostavlja pozitivan utjecaj na

razvoj i aktivnosti djeteta u najvaznijoj zajednici — obitelji.
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