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Kvaliteta zivota roditelja djece s teSko¢ama u razvoju

SaZetak: Vecina definicija kvalitete zivota sadrzava slicne glavne ideje: a) kvalitetan se Zivot
temelji na potrebama, izborima i kontroli od strane pojedinca te se ostvaruje kad su potrebe
pojedinca zadovoljene i kad pojedinac ima moguénost traziti obogacenje zivota u glavnim
zivotnim okruzenjima tijekom zivotnog vijeka; b) kvaliteta zivota je konstrukt koji ukljucuje
subjektivne (socijalni odnosi, osobna uvjerenja, kompetentost, odnos prema bitnim
znacajkama okoline...) 1 objektivne aspekte (fizicko zdravlje, psihiCko stanje osobe,
materijalno stanje i sl.). Rodenje djeteta s teSko¢ama u razvoju donosi velike izazove za
roditelje i cijelu obitelj i roditeljstvo se u tom kontekstu naziva 'neizvjesnim putovanjem'. Kod
rodenja djeteta s teSkocama svi ¢lanovi obitelji pojedinacno i razli€ito se nose s novonastalom
situacijom, zbog cega se bitno naruSava dinamika i1 kvaliteta Zivljenja. Ovim ¢e se preglednim
radom pokusati utvrditi koji faktori utjeCu na kvalitetu zivota te koje su razlike u kvaliteti

zivota roditelja djece s teSko¢ama u razvoju i roditelja djece tipi¢nog razvoja.

Kljucne rijeci: kvaliteta Zivota, djeca s teSkocama u razvoju, socijalna podrska

Summary:Most of the definitions of quality of life contain similar main ideas: a) quality life
is based on needs, choices and control by an individual, and is achieved when the needs of an
individual are met and when an individual has the opportunity to seek enrichment of life in
the main life environments throughout his lifetime; b) Quality of life is a construction that
includes both subjective (such as social relationships, personal beliefs, competence, attitudes
towards essential environmental ...) and objective aspects (such as physical health, mental
state, material status, etc.). The birth of a child with developmental disabilities brings great
challenges for parents and the whole family and parenting in that context is called an
'uncertain journey'. In the birth of a child with disabilities, all members of the family are
individually affected by this, which significantly disturbs the dynamics and quality of life.
Through this transparent work, one will try to determine which factors affect the quality of
life, and what are the differences in the quality of life of parents of children with

developmental difficulties and of parents of children of typical development.

Key words: quality of life, children with developmental disabilities, social support
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1. UVOD

1.1.  Definiranje konstrukta kvalitete zivota

Istrazivanja percepcije kvalitete zivota pocela su sredinom Sezdesetih godina ovoga stoljeca i
uglavnom se se odnosila na pokusaje uspostavljanja odnosa izmedu ekonomskog rasta/razvoja
i socijalnog razvoja u modernim industrijskim druStvima. S obzirom na to da su najcesce
nastajala kao pojedina¢ni pokusaji utvrdivanja pojedinih indikatora i dimenzija koje opisuju
znacenje ovoga pojma, s ciljem sustavnog poboljSanja instrumenata socijalne politike 1
kompozitnih faktora i promjena u percepciji njihove strukture, koja, iako ne sasvim tocno i
precizno, odreduje sadrzaj ovoga fenomena (Karaji¢, 1992). Razumijevanje koncepta
kvalitete zivota proSlo je dugu evoluciju. Tijekom povijesti definicije 1 mjerenja kvalitete
zivota uvelike su se razlikovale 1 mijenjale. Sredinom dvadesetog stolje¢a pod kvalitetom
zivota uglavnom se podrazumijevao zivotni standard, a istraZivanja su na tu temu radena u
podrucju ekonomije. S povecanjem Zivotnog standarda istraZivanja kvalitete Zivota usmjerila
su se 1 na opazanje zadovoljenja osobnih i1 drustvenih potreba, a istrazivanja su pretezito bila u
podrucju sociologije (Vuleti¢ 1 sur. 2011). Tijekom posljednja tri desetljeca, interes za
istrazivanja kvalitete Zivota ne jenjava. Premda kvaliteta Zivota moze biti objasnjena na
mnogo nacina, najces¢e se definira kao ukupna ocjena blagostanja ili osobna perspektiva
pojedinca u pogledu ukupne dobrobiti i zadovoljstva u Zivotu (Bjornson i McLaughlin, 2001).
Kao multidimenzionalni konstrukt, ukljucuje psihosocijalno podru¢je (emocionalno,
socijalno) 1 fizicko podrucje povezano sa zdravljem (Majnemer, Shevell, Law, Poulin,
Rosenbaum, 2008). U literaturi se moZe naci da jedino percipirano blagostanje treba koristiti
za odredivanje kvalitete Zivota (Majnemer 1 sur., 2008). Kvalitetu Zivota ne treba mijesati s
konceptom zivotnog standarda, koji se prvenstveno temelji na prihodima. Umjesto toga,
standardni pokazatelji kvalitete Zivota ukljuuju ne samo bogatstvo i1 zaposljavanje, vec 1
izgradeno okruzenje, fizi€ko i mentalno zdravlje, obrazovanje, rekreaciju i slobodno vrijeme
te socijalnu pripadnost. Uz kvalitetu Zivota ¢esto se vezu pojmovi kao §to su sloboda, ljudska

prava i sreca.



Medutim, budu¢i da je sreCa subjektivna i teSko mjerljiva, prioritet imaju druge mjere.

Takoder se pokazalo da dozivljaj sreée nije nuzno pozitivno povezan s pove¢anjem prihoda.

Kao rezultat toga, zivotni standard ne bi se trebao smatrati mjerom sreée (preuzeto s :
https://www.sciencedaily.com/terms/quality of life.htm). Kvaliteta Zivota iznimno je slozen

koncept, proucavan i definiran u razli¢itim znanstvenim disciplinama.

Vecina definicija kvalitete Zivota sadrzava sli¢ne glavne ideje: a) kvalitetan se zivot temelji na
potrebama, izborima i kontroli od strane pojedinca te se ostvaruje kad su potrebe pojedinca
zadovoljene 1 kad pojedinac ima mogucénost traziti obogacenje zivota u glavnim Zivotnim
okruzenjima tijekom Zzivotnog vijeka (Wang, Brown, 2009); b) kvaliteta zivota je konstrukt
koji ukljucuje subjektivne (socijalni odnosi, osobna uvjerenja, kompetentost, odnos prema
bitnim znacajkama okoline...) i objektivne aspekte (fizicko zdravlje, psihicko stanje osobe,
materijalno stanje i sl.) (Schalock i sur. 2002). Obje vrste aspekata smatraju se jednako
vrijednim mjerama u proucavanju koncepta, ali i objektivni i subjektivni pokazatelji imaju
svoje prednosti i nedostatke s kojima istrazivaci trebaju biti upoznati. Naime, na istrazivacu je
da ovisno o ciljevima svoje studije, donese odluku koju ¢e vrstu indikatora koristiti. Takoder,
postoji moguénost kombinacije obje vrste mjera, Sto pojedine studije i primjenjuju radi boljeg
razumijevanja koncepta kvalitete Zivota (Slavuj, 2012).

Prema Schalocku (2000) samoopredjeljenje je jedno od osam temeljnih varijabli tzv. modela
kvalitete Zivota, koji definira kvalitetu Zivota kao “viSedimenzionalni” fenomen koji se sastoji
od klju¢nih podrucja na koje utjecu osobne karakteristike i varijable okoline (Schalock, Keith,
Verdugo, Gomez, 2010). Osam domena Schalockova (2000) modela kvalitete Zivota su: (a)
meduljudski odnosi, (b) socijalna ukljucenost, (¢) osobni razvoj, (d) emocionalno blagostanje,

(e) samoodredenje, (f) prava, (g) fizicko blagostanje i (h) materijalno blagostanje.


https://www.sciencedaily.com/terms/quality_of_life.htm

1.1.1. Objektivni pokazatelji kvalitete zivota

Objektivni pokazatelji kvalitete Zivota smatraju se tzv. ¢vrstim indikatorima koji se mogu
relativno lako definirati 1 precizno kvantificirati bez upliva subjektivnih procjena. Posljedica
toga je mogucnost da se pouzdano vrSe usporedbe skupa indikatora medu drzavama, regijama
i vremenskim razdobljima. S obzirom na to da obuhvacaju velik broj pokazatelja iz razlicitih
socijalnih podrucja, smatra se da uspjesno odrazavaju odredene aspekte kvalitete zivota koji
se ne mogu adekvatno izmjeriti subjektivnim procjenama (Diener, Suh, 1997). Isti autori
navode i jedan vazan nedostatak objektivnih mjera. Mjere temeljene na novcu i nacionalnim
prihodima pruzaju informacije o materijalnom blagostanju, ali ne govore mnogo o drugim
kljuénim dimenzijama drustva (poput obrazovanja, zdravlja, prirodnog okoliSa, ljudskih
prava). Porast materijalnog blagostanja neke drzave ne mora dovesti i do boljeg standarda
zivota za sve njezine gradane. Drugim rije¢ima, ekonomski pokazatelji mogu posluziti za
donosenje pretpostavki o blagostanju, ali nikako ne mogu biti jedini pokazatelji. Dobar Zivot
podrazumijeva i1 ovisi o vefem broju varijabli osim dohotka i raspolozivih financija
(Henderson, Lickerman, Flynn, 2000).

Brojna istrazivanja provedena na temu kvalitete Zivota (Easterlin, 1974; Duncan, 1975;
Diener, Oishi, 2000) od 1970-1ih pokazala su da povecanje standarda Zivota u materijalnom
smislu ne dovodi nuzno do povecanja subjektivnog blagostanja. Znanstvenici su zakljucili da
nakon dostizanja odredene razine, dohodak idrugi objektivni pokazatelji nisko su povezani sa
subjektivnim blagostanjem (Inglehart, 2000; Gasper, 2007). Kada su zadovoljene osnovne
materijalne potrebe, druge Zivotne domene postaju mnogo vaznije za subjektivno iskustvo
kvalitete Zivota.

Spoznaja da kvaliteta Zivota nije temeljena samo na materijalnom bogatstvu dovela je do
potrebe razvoja novih kvantitativnih pokazatelja koji ¢e moci bolje obuhvatiti koncept dobrog
zivota. Preferencije o najvaznijim zivotnim podru¢jima variraju po intenzitetu medu razlicitim
skupinama 1 zajednicama. Necije trenutne vrijednosti odredene su njegovom osobnosSc¢u s
jedne strane te kulturnim 1 socijalnim kontekstom s druge strane. Prema tome, moze se
ocekivati da postoje razlike medu Iljudima razliCite zivotne dobi, stila Zivota,
socioekonomskogstatusa, rase i etni¢ke pripadnosti u poimanju koncepta kvalitete zivota
(Knox, 1976). U tom smislu statisticki pokazatelji morali su osim ekonomskih aspekata

ukljucivati 1 socijalne, okolinske, osobne i politicke dimenzije.



Vjerojatno najve¢i nedostatak objektivnih pokazatelja je Sto ne odrazavaju iskustvenu
dimenziju kvalitete zivota (Campbell, Converse, Rodgers, 1976). Zbog navedenih razloga,
mnogo je istrazivata ve¢ u 1970-ima pocelo zagovarati uporabu drugacijih mjera u
proucavanju kvalitete zivota. Ideja da su posredni, Cvrsti pokazatelji nedovoljno vjerni
pokazatelji necije kvalitete zivota, potaknula je uvodenje izravnih mjera percepcije i

evaluacije blagostanja, odnosno upotrebu subjektivnih pokazatelja.

1.1.2. Subjektivni pokazatelji kvalitete zivota

U prvim istrazivanjima kvalitete Zivota pocetkom 1970-ih naglasak je bio na ¢vrstim
statistickim pokazateljima kvalitete Zivljenja. Pojedinci su krajnji konzumenti svega dobrog i
loSeg Sto proizlazi iz neke zajednice 1 okoliSa kojem ona pripada te su stoga najbolji evaluatori
vlastita zivota (Pacione, 1982). Upravo percepcija blagostanja ili njegov nedostatak kako ga
vidi pojedinac kljuéni su za definiranje njegove kvalitete zivota (Andrews, Withey, 1974;
Schneider, 1975). Temelj subjektivnih pokazatelja ¢ine mjerenja psiholoskih stanja pojedinca,
odnosno njihovih vrijednosti, stavova, vjerovanja, aspiracija, zadovoljstva i srec¢e. Subjektivni
pokazatelji odrazavaju osobnu percepciju kvalitete Zivota te su omogucili definiranje klju¢nih
dimenzija kvalitete zivota. Takoder, oni omogucuju lakSe usporedivanje rezultata medu
pojedinim podrucjima kvalitete Zivota (socijalni odnosi, osjecaj sigurnosti i pripadanja
socijalnoj zajednici, osobna uvjerenja i sl.) $to moZe pomo¢i u identificiranju onih podrucja
koja su npr. ocijenjena ispod prosjeka kod vecine ispitanika te stoga zasluZuju posebnu paZnju
istrazivac¢a. Razvojem istraZivanja kvalitete Zivota znanstvenici su spoznali da objektivne 1
subjektivne mjere nisu medusobno iskljucive te da je kako bi se potpunije razumio koncept
najbolje primijeniti 1 jedne i druge. Njihova zajedni¢ka primjena umanjuje nedostatke
pojedine vrste mjerenja i omogucuje alternativne poglede na kvalitetu Zivota. Pojedini
znanstvenici smatraju ozbiljnom pogreSkom naglaSavati vaznost 1 superiornost jednih, a
umanjivati znacaj drugih (Diener, Suh, 1997). Cjelovito razumijevanje kvalitete Zivota
zahtijeva znanje o tome kako objektivni uvjeti okolinskih faktora utjecu na zadovoljstvo
zivotom pojedinca. Takoder, za ispravnu interpretaciju objektivnih indikatora potrebno je
saznanje o iskustvenim dimenzijama pojedinaca i onome $to oni smatraju bitnim. Drugim
rijeCima, objektivni pokazatelji odrazavaju objektivna stanja i promjene neovisno o osobnim
evaluacijama, a subjektivni pokazatelji naglasavaju individualnu percepciju 1 evaluaciju

vanjskih uvjeta te pokazuju do koje su razine ispunjena subjektivna o€ekivanja (Slavuj, 2012).



Vazno je naciniti razlikovanje izmedu tih mjera, obzirom da su istraZivanja pokazala da su
objektivni i subjektivni pokazatelji kvalitete zivota slabo povezani (Cummins, 1998).
Istrazivanja povezanosti objektivne i subjektivne kvalitete zivota pokazuju slabu povezanost
izmedu subjektivnog osjeCaja zadovoljstva zivotom pojedinca i njegove procjene kvalitete
zivota 1 objektivnih uvjeta (Cummins, 2003). Odredeni stupanj zadovoljenja Zivotnih potreba
smatra se nuznim, ali ne i dovoljnim uvjetom kvalitete zivota. Cummins (2003) je utvrdio da
odnos izmedu objektivne i subjektivne kvalitete zivota nije linearan, naime, u uobicajenim,
relativno dobrim okolinskim uvjetima njihova povezanost je mala ili je uopée nema, dok u
okolnostima u kojima osnovne potrebe Covjeka nisu zadovoljene povezanost izmedu
objektivne i subjektivne kvalitete Zivota raste. Razlike u kvaliteti zivota s obzirom na neke
demografske varijable, kao $§to su spol, dob, stupanj obrazovanja, bra¢ni status, kultura i
slicno mogu se uociti, no rezultati tih istraZivanja su ve¢inom nekonzistentni. U vecini
istrazivanja nisu utvrdene spolne razlike u subjektivnoj kvaliteti zivota, dok je u nekima
utvrdena negativna povezanost dobi i kvalitete Zivota. Sto se ti¢e braénog statusa, istraZivanja
pokazuju da u pravilu osobe u braku ili izvanbra¢noj zajednici imaju ve¢u osobnu kvalitetu
zivota od osoba koje nemaju partnere. Isto tako, obrazovaniji su zadovoljniji svojim Zivotom
od onih slabijeg obrazovanja (Lucev, 2006).

Kvalitetu Zivota mozZe se, u pomalo idealiziranu obliku, odrediti kao razvojni cilj, tj. kao
stanje/proces kojim pojedinac/drustvo stvara trajne uvjete svog opstanka na Zemlji. U tom
smislu, izraz takva stanja/procesa u osnovi je predstavljen kao kompleksan dozZivljaj
zadovoljstva na koji utjeCu razli¢iti ¢imbenici, od prirodnih uvjeta dodrustvenih uredenja
(Karaji¢, 1992). Prirodne 1 socijalne okolnosti u kojima pojedinac odrasta mogubitno utjecati
na njegov dozZivljaj kvalitete Zivota. One mogu znacajno suziti ili proSiriti raspon mogucih
izvora zadovoljstava i1 srece. O vrijednostima kojima pojedinac tezi, specificnim Zeljama,
razini ocekivanja te razliitim crtama osobnosti, ovisi kako ¢e evaluirati u¢inke koje postize u
ostvarivanju razliCitih Zivotnih uloga (profesionalne, politicke, drustvene, roditeljske 1 slicno).
Pritom bolji Zivotni uvjeti pogoduju poboljSanju kvalitete Zivota, dok ¢e nizak zivotni
standard, politicko ugnjetavanje, niska razina zdravstvene zaStite i degradirana socijalna
okolina pogodovati snizenju kvalitete zivota. No hoce li, 1 u kojoj mjeri, takve okolnosti
stvarno do toga i dovesti, ovisi o psihickoj strukturi pojedinca koja uvjetuje njegovu reakciju
na objektivne prilike te sposobnost njegove prilagodbe na promjene u prirodnoj i socijalnoj
okolini. Stoga ¢e 1 u objektivno najgorim 1 u objektivno najboljim uvjetima biti pojedinaca
koji ¢e dozivljavati svoj Zivot kao kvalitetan, odnosno bezvrijedan (Krizmani¢, Kolesari¢,

1989).



Veci broj ostvarenih o¢ekivanja od pojedinih komponenata zivota pogodovat ¢e osjecaju, tj.
dozivljaju vise kvalitete zivota, kao §to se moze ocekivati da se nedostatak zadovoljstva na
jednom zivotnompodruc¢ju nadoknadi ve¢im zadovoljstvom na nekom drugom podrucju, sve
dok vec¢ina komponenatakojima pojedinac pridaje vaznost nije ugrozena, bilo stvarnom, bilo

iskrivljenom procjenom pojedinih dimenzija.



1.2.  Roditeljstvo djece s teSkocama u razvoju

Roditeljstvo se odnosi na niz procesa koji se sastoje od zadataka, uloga, pravila, komunikacije
1 meduljudskih odnosa koje odrasli ostvaruju u kontaktu sa svojim djetetom te je stoga
roditeljstvo dinamican i uzajamni socijalni proces (Klarin, 2006). Roditeljstvo moze donositi
osje¢aj neizmjerne sre¢e, ponosa, samoostvarenja, potvrde identiteta i integriteta, uspjeha
(Cudina, Obradovi¢ i Obradovi¢, 2006), ali jednako tako i pojavu umora, napora, stresa, a
ponekad i gubitka moguénosti za samoostvarenjem u drugim podru¢jima (Ali, 2008; Cudina,
Obradovi¢ 1 Obradovi¢, 2006). Roditeljstvo se smatra procesom koji zahtijeva svakodnevni
angazman roditelja zbog heterogenih karakteristika djeteta, kompleksnosti razvojnih procesa i
kontinuiranih zahtjeva skrbnicke uloge roditelja (Crnic, Acevedo, 1995). Prisutnost djeteta u
obitelji mijenja ponasSanje i aktivnosti roditelja, izaziva snazne pozitivne, ali ponekad i
negativne osje¢aje. Ono mijenja misljenje, osjecanje 1 ponasanje roditelja, mijenja njihovu
vlastitu sliku o sebi i sliku koju o njima ima okolina. Subjektivan dozivljaj roditeljstva
znacajna je promjena u cjelokupnom identitetu pojedinca. Ono ima vaznu ulogu u odredivanju
»klime djetetova razvoja« i snazan utjecaj na razvojne rezultate. Neosporna je Cinjenica da
bliza 1 dalja djetetova okolina imaju veliki utjecaj na cjelokupni razvoj djeteta. Pri tome
najznacajniji utjecaj u svim kulturama 1 dalje ima obitelj. Izmedu brojnih socijalnih uloga u
zivotu vecine ljudi najistaknutije mjesto zauzimaju obiteljske 1 profesionalne uloge. Od svih
obiteljskih uloga roditeljska je najvaznija i1 s individualnoga i s druStvenoga stajaliSta.
Vrijednosti 1 ciljevi roditelja individualno su razliCiti, ali su, prema rezultatima nekih
medukulturalnih istrazivanja, u svim kulturama zastupljene i1 ekonomske vrijednosti
roditeljstva, kao 1 psiholoSke vrijednosti, medu kojima se isticu: emocionalna povezanost s
djecom te osjecaj ispunjenosti 1 privrzenosti (Hoffman, 1987). Dozivljaj roditeljstva ovisi o
spolu 1 dobi roditelja i djece, o kvaliteti partnerskih odnosa, ali i o konkretnoj drustvenoj
atmosferi, odnosno o povijesnom vremenu. Vezano uz to, varirao je i odnos prema djeci — od
poticanog 1 prakticiranog infanticida u grékoj Sparti ili u nekim dana$njim plemenima u Indiji
preko filozofije mortaliteta do suvremeno propagiranih i prakticiranih odnosa ljubavi, brige i
podrske Sto ih roditelji pruzaju svojoj djeci u procesu njihova odrastanja. Suvremena
istrazivanja pokuSavaju utvrditi koliko doZivljaj roditeljstva ovisi o osobnosti roditelja
(Prinzie, Stams, Dekovi¢, Reijntjes 1 Belsky, 2009), o dje¢jem temperamentu (Kochanska,

2001) 1 o profesionalnoj angaZiranosti roditelja (Grzywacz 1 Marks, 2000).



U klinickom radu (Ljubesi¢, 2004a) uoceno je kako suvremeni roditelji osjecaju veliku
odgovornost kada je u pitanju odgoj djece, ali i prisutnost straha vezano za odgoj koji se kasnije
moze odraziti na djetetovu buduénost. Roditelji su optereceni nuznoscu postizanja savrsenstva
u kontekstu roditeljstva te se tako stvara osjecaj da sreca i buduénost njihova djeteta ovise
isklju¢ivo o njihovim postupcima. Bitno je osvijestiti kako roditeljstvo nije mogucée odrediti
kao isklju¢ivo pozitivno ili iskljuivo negativno iskustvo, ve¢ kao skup pozitivnih i
negativnih dozivljaja koji se mijenjaju u odredenim razdobljima (Pernar, 2010). Ono je
odredeno obiljezjima kao Sto su osobnost oca i majke, socioekonomski status te dostupnost
ljudi 1 institucija koje pruzaju razne vrste podrske roditeljima (Pernar, 2010). Dozivljaj
roditeljstva ima vaznu ulogu u odredivanju ,,klime djetetova razvoja®, a takoder ima i snazan
utjecaj na njegove razvojne rezultate (Cudina-Obradovié, Obradovié, 2006). Cinjenica je da za
dvoje odraslih ljudi proces roditeljstva znacajno mijenja njihovu svakodnevicu (vrste
aktivnosti, raspored, prioritete 1 sl.) pa tako moze do¢i i do promjena u njihovom dozivljaju
sebe s obzirom na novu zivotnu ulogu.

Rodenje djeteta s teSkoama u razvoju donosi velike izazove za roditelje i cijelu obitelj 1
roditeljstvo naziva 'neizvjesnim putovanjem' (Seligman i Darling, 2007). Literatura pokazuje
da su prve reakcije roditelja na spoznaju kako njihovo dijete ima odredenu teskocu u razvoju
negativne, no to je tek pocetna faza. Roditelji kasnije prihvacaju novonastalu situaciju i trude
se pruziti podrSsku 1 primjerenu skrb djeci (Kallenbach, 1997; Cloerckers, 1997; Denona,
Batini¢, 1999; Denona, 2000; Yiven, Bjorck-Akesson, Granlud, 2007; Leutar, Ogresta, Mili¢
Babi¢, 2008). lako postoje odredena istraZivanja koja govore o pozitivnoj povezanosti izmedu
roditeljskog stresa i problema u ponasanju djece, vrlo je malo istraZivanja ispitalo ovu vezu,
¢ak iu obiteljima djece tipi¢nog razvoja. Neka istrazivanja s djecom s razvojnim odstupanjima
utvrdila su da su problemi u ponasanju posredovali u odnosu izmedu razvojnog statusa djeteta
1 stresa roditelja (Baker, Blacher, Crnic, Edelbrock, 2002; Hauser-Cram, Warfield, Shonkoff,
Krauss, 2001; Herring 1 sur., 2006). U tim istrazivanjima, kada su problemi djetetovog
ponasanja kontrolirani, viSe nije postojao znacajan odnos izmedu kognitivnog kasnjenja

djeteta i roditeljskog stresa.



Osim toga, ograni¢ene longitudinalne analize ukazuju na to da je odnos izmedu problema u
ponasanju i roditeljskog stresa dvosmjeran - da su brojni problemi u ponasanju doveli do
povecanja roditeljskog stresa tijekom vremena, a visoki roditeljski stres dovodi do povecanja
problema u ponasanju djece (Baker, Mclntyre, Blacher, Crnic, Edelbrock, Low, 2003) i
odraslih (Orsmond, Seltzer, Krauss, Hong, 2003). Op¢a teorija psiholoSkog stresa moze biti
korisna u razumijevanju uzajamnog odnosa izmedu roditeljskog stresa i problema u
ponasanju. Smatra se da su problemi ponasanja djeteta uzro¢nik stresa i stoga se pretpostavlja
da imaju izravnu vezu s razinom stresa roditelja. Nasuprot tome, u¢inak roditeljskog stresa na
probleme ponaSanja djece moze biti manje izravan.

Ponasanje je roditelja stresna reakcija koja posreduje u odnosu izmedu stresa roditelja i
problema u ponasanju djece (Deater-Deckard, 1998). Roditeljski je stres povezan s manje
osjetljivim, autoritarnijim i zanemarivim roditeljstvom (Belsky, Woodward, Crnic, 1996;
Conger, Patterson, Ge, 1996; Deater-Deckard, Scarr, 1996), §to je, pak, povezano s loSijim
razvojnim ishodima za dijete (Rothbaum, Weisz, 1994). Medutim, unato¢ brojnim
istrazivanjima koja podrzavaju povezanost roditeljskog stresa, roditeljskog ponasanja i ishoda
djeteta, malo je istraZivanja eksplicitno testiralo taj puni medijacijski model (Deater-Deckard,
Scarr, 1996), Sto je vaZan smjer za buduca istraZivanja.

U svom preglednom radu Dervishaliaj (2013) navodi kako su mnoge varijable povezane sa
stresom roditelja djece s teSkoCama u razvoju, a autorica ih je koceptualizirala u 3 kategorije:
stres povezan s osobinama djeteta, roditeljske kognitivne procjene situacije 1 obiteljski resursi
1 podrska. Mash 1 Johnston (1990) sugeriraju da kombinacija osobina djeteta i roditeljskih
spoznaja moZe utjecati na razinu roditeljskog stresa. Kada ¢lan obitelji, odrasla osoba ili dijete,
ima neki emocionalni ili ponaSajni poremecaj, to ¢e utjecati na obiteljsku dinamiku. Na
obiteljsku klimu utjeCe i grupa faktora koja se odnosi na dijete (crte osobnosti, vjeStine
nosenja s problemima i sveukupno funkcioniranje) kao i akutne Zivotne krize i stresori ili
vanjski stresori kao $to su skola ili posao.

Mnoga su se istrazivanja usredotoCila na ulogu roditeljskih kognitivnih procjena stresa.
Lazarus i Folkman (2004) uz kognitivnu procjenu situacije, naglaSavaju i vaznu komponentu
procesa dozivljavanja stresa, a to je suoCavanje sa stresom. Oni definiraju suocavanje kao
promjenjivo kognitivno i bihevioralno nastojanje izlaZzenja na kraj sa situacijama koje su
procijenjene kao prijeteCe. Spoznaja o djetetovim tesSkocama jedna je od Zivotnih okolnosti
koje mogu dovesti do psiholoske krize. Roditelji moraju uzeti u obzir dugoro¢ne promjene u
dosadasnjem nacinu Zivota. Drugim rije¢ima, moraju prilagoditi razumijevanje svijeta i nacin

zivota s obzirom na situaciju u kojoj su se nasli.



Druga istrazivanja sugeriraju da kada su u pitanju spoznajni procesi, oni mogu biti jaci
prediktori roditeljskog stresa od adaptivnih vjestina djeteta (Plant, Sanders, 2007; Hastings,
Brown, 2002). Moos i Moos (2002) isti¢u kako obiteljska okolina 1 adaptivni potencijal
¢lanova utjeCu jedno na drugo. Specificnije receno, svaka osobina, vjeStina noSenja s
problemima i ukupno funkcioniranje odrasle osobe u obitelji moze utjecati na kvalitetu
obiteljskih odnosa, usmjerenost na ciljeve koji poti¢u osobni rast i razvoj i usredotocenost
obitelji na odrzavanje ovog sustava.

Mnogi roditelji povezuju stres sa zahtjevima svoje djece za stalnom brigom (Beckman-Bell,
1981). Mnoga djeca koja imaju razvojne teskoce mozda nec¢e moci voditi brigu o sebi na
nacin koji se ocekuje od ostale djece njihove dobi. To znaci da se roditelji moraju posvetiti
viSe svom djetetu i uloziti viSe vremena i energije u bavljenje djetetom.

Neka istrazivanja pokazuju da odgajanje djeteta s teSko¢ama u razvoju moze biti povezano s
poteskocama roditelja u odrzavanju kohezivnog odnosa (Bristol, Gallagher, Schopler, 1988).
Pomaganje roditeljima u izgradnji i odrzavanju kohezivnog odnosa, dok brine o djetetu s
teSko¢ama, moze pomoc¢i u snizavanju razine stresa.

Postoji znacajan broj istrazivanja o ulozi podrske u obiteljima djece s teSko¢ama (Perry 1989;
Thompson, Flood, Goodvin, 2006). Kada roditelji doZivljavaju nedostatak podrske dok
razgovaraju s lije€nicima ili drugim stru¢njacima, ili kada imaju problema u odnosu s
rodbinom §to rezultira nedostatkom podrske, ujedno navode i1 vecu razinu stresa (Perry 1989,
Thompson i sur., 2006).

Socijalna se podrSka moZe konceptualizirati kao zaStitni €initelj u skrbi za roditeljsku dobrobit
1 moze obuhvacati podrSku bracnog partnera, grupe za potporu, susjeda, prijatelja,
profesionalaca i/ili baka i djedova (Mirfin-Veitch, Bray, Watson, 1997). Socijalna se podrska
odnosina percipiranu brigu, posStovanje ili pomo¢ koju osoba prima od drugih ljudi ili grupa
(Sarafino, 2002). Ovaj pojam najceS¢e podrazumijeva viSe ili manje organizirano socijalno
medudjelovanje usmjereno na medusobno pruzanje pomoci veceg broja osoba (Jankovié,
2008). Socijalna podrska osigurava emocionalnu pomo¢ 1 pomo¢ u dobivanju
informacijaroditeljima te ima snazan zastitni uc¢inak od stresa (Judge, 2001; Pal, Chaudhury,
Das, Sengupta, 2002). Jankovi¢ (2008) navodi kako su istrazivanja pokazala vaznost socijalne
podrske osobito u kriznim situacijama. Tako roditelji, primjerice, kroz moguénost odabira
skrbi za dijete u okviru pojedine ustanove mogu zadovoljiti svoje druge potrebe (potreba za
radom, za privredivanjem, za druZzenjem), a da su sigurni jer je njihovo dijete zbrinuto u

lokalnim jaslicama ili vrti¢u.



Istrazivanje Mirfin-Veitch 1 suradnika (1997) pokazalo je da socijalna podrska djeluje
blagotvorno reducirajuci utjecaj stresora, ¢ak i u situacijama kad se osoba bori s teSkom
bolescu.

Autori razlicitih istrazivanja pokuSavaju utvrditi povezanost socijalne podrske i roditeljskog
stresa kao i1 njihov medusobni utjecaj. Tako je primjerice, prema istrazivanju Mili¢ Babi¢
(2012) u kojem je sudjelovalo 308 roditelja djece s teskoama u razvoju utvrdeno da je
snazniji dozivljaj podrSke od neposredne okoline povezan s manjim roditeljskim stresom.
Istrazivanjem je zakljuCeno da roditelji dozivljavaju manji roditeljski stres ukoliko svoje
zdravlje percipiraju boljim te ako su zadovoljni brakom, materijalnim prilikama i socijalnom
podrskom neposredne okoline. Navedeno se pojasSnjava ¢injenicom da ¢ak i onda kada nemaju
adekvatnu formalnu podrSku (lokalne zajednice i drzavni organi) podrSka neposredne
socijalne okoline (suprug/a, roditelji, prijatelji) ima zaStitnu ulogu u kod pojave roditeljskog
stresa.

O stresu kod roditelja djece s teSkocama tijekom vremena, istrazivale su i autorice Ritzeman i
Sladeczek (2011). Koriste¢i podatke dobivene u Nacionalnom centru za inicijativu rane
intervencije prediktori 1 korelati stresa bili su ispitivani kod roditelja ¢ija su djeca bila
ukljucena u sustav rane intervencije (ukupno 21 roditelj). Sudionici su sudjelovali u
istrazivanju s vremenskim razmakom izmedu prvog i drugog mjerenja u trajanju od 2 1 pol
godine. Utvrdeno je da je dje¢je adaptivno funkcioniranje znacajno povezano s roditeljskim

stresom u obje vremenske toCke sa stresom roditelja u drugoj vremenskoj tocki. Roditelji

.....

.....

bolje adaptivne sposobnosti. Ova je spoznaja postojanog odnosa tijekom vremena izmedu
roditeljskog stresa i1 ponaSanja djeteta vaZzna jer podrZava teorije dvosmjernog odnosa izmedu
roditelja 1 njihove djece (Guralnick, 2005).

Kod pojave zivotne krize, kao Sto je ozbiljna bolest djeteta, neke crte osobnosti i vjeStine
suoCavanja s problemima drugih ¢lanova, mogu utjecati na prevladavanje krizne situacije
uobitelji. Mnoga su istraZivanja potvrdila da je obiteljska klima u obitelji djece s teSko¢ama u
razvoju kvalitativno drugacija od drugih obitelji (Dyson, 1996; Falik, 1995; Knight, 1999;
Margalit, Heiman, 1986; Wagner Jakab, 2007; Cvitkovi¢, 2010).



Istrazivanja pokazuju da roditelji koji su izloZeni vecoj razini stresa imaju vece teSkoce u
pra¢enju ponasajnog plana svoje djece te primjeni intervencija za djecu s poremecajem iz
spektra autizma (Osborne, McHugh, Saunders, Reed, 2008; Robbins, Dunlap, Plienis, 1991).
Mijenja se dinamika zivota obitelji te je potrebno mobilizirati snage kako bi obitelj mogla Sto
bolje funkcionirati. Potreban je veliki angazman roditelja i potrebna su dodatna financijska
sredstva (Buli¢, 2013).

U istrazivanju Smith, Oliver, Innocenti (2001) na uzorku od 880 roditelja djece s teSko¢ama u
razvoju ispitivala se razina roditeljskog stresa kod roditelja djece s teSkocama (od 'blazih' do
'tezih' teSkoca), gdje je prosjecna dob djece bila 2:11 godina. Rezultati ovog istrazivanja
pokazuju da stupanj djetetove teSkoce sam za sebe ima minimalan utjecaj na roditeljski stres,
ali ima znacajan utjecaj na stres povezan s odnosom roditelja. Socijalne vjestine djece bile su
jaci prediktor roditeljskog stresa negoli njihove motoricke, komunikacijske, adaptivne ili
kognitivne sposobnosti.

Pretpostavka istrazivanjima koja usporeduju prilagodbu majki i oceva je da su majke izlozene
vecem riziku za odredene teskoce od oceva (Gerhardt i sur., 2003). Razlog takvoj pretpostavci
treba traziti u ve¢ spomenutom gledistu da su majke te koje veéinom preuzimaju brigu za
dijete s kroni¢nim stanjem. U najranijem je razdoblju neizmjerno vazna veza izmedu majke 1
djeteta — prvih osam mjeseci zivota djetetu je najvaznija osoba majka. Osnovno, bazi¢no
povjerenje koje dijete stjeCe u najranijoj dobi pridonosi osjecaju sigurnosti 1 samopouzdanja.
Majcina osjetljivost na dijete ima glavni utjecaj na kvalitetu emocionalne privrZenosti djeteta.
Majke koje su osjetljivije na potrebe svoje djece i svoje ponaSanje prilagodavaju njihovu
ponasSanju, razvijaju siguran i privrzen odnos (Vasta, Haith 1 Miller, 1998).

Nadalje, u pojedinim istrazivanjima pokusalo se utvrditi postoje li razlike u procjeni kvalitete
zivota majki 1 oCeva djece s teSkocama u razvoju. Dok se u istrazivanju Mugna, Arriga i
Manzzonea (2007) pokazalo da majke imaju nizu kvalitetu Zivota od oceva, razlika nije
utvrdena u istrazivanju Dardasa i Ahmada (2014).

Ocevi teze prihvacaju dijete s teSko¢ama u razvoju. Zbog uloge muskarca, hranitelja obitelji 1
stereotipne uloge koju im namecée socijalna okolina, otac se teZze nosi s novonastalom
situacijom od majke (Hinze, 1992). Ocevi djece s teSkoama u razvoju sve vise se suocavaju s
depresijom kao i1 sa stresnim okolnostima odgoja, pritom osjec¢aju¢i stagnaciju vlastite
pozicije roditelja. Nadalje, oc¢ev strah nakon rodenja djeteta pokazao se kao “neprepoznatljiv i
neizrazen” faktor. Posljedi¢no, nitko od zdravstvenih, obrazovnih i poslovnih djelatnika ne

prepoznaje potrebu za dodatnom podr§kom ocevima.



Stoga strucnjaci 1 razli¢ite organizacije u novije vrijeme stavljaju veéi naglasak na potrebe
o¢eva u roditeljstvu djeteta s teSko¢ama u razvoju (Towers, Swift, 2007). Leutar i sur. (2008)
smatraju da se rodenjem djeteta s intelektualnim teskocama kod oca javljaju razliciti osjecaji:
potpuno razocaranje s obzirom na tradicionalnu ulogu oca i perspektivu zZivota djeteta, osjecaj
neupotrebljivosti 1 drzanja na distanci, povecava se profesionalna angaziranost oca s ciljem
kompenzacije i bijega od kognitivnog i emocionalnog opterecenja te osjecaj ljubomore zbog
povecéane angaziranosti supruge za dijete.

Nadalje, istrazivanja Leutar i sur. (2008) ukazuju i1 na pozitivan odnos oc¢eva prema djetetu s
teSkocama u razvoju opisujuc¢i ga kao vrlo osoban i topao odnos koji se izrazava u obliku
suodgovornosti 1 spremnosti u pruzanju pomoci, ¢emu pridonosi i povoljna obiteljska klima.
Neka istrazivanja koja ispituju prilagodbu oceva 1 majki ukazuju na to da ocevi djece s
kroni¢nim stanjima dozivljavaju manje depresije i ostalih uz stres vezanih psihopatoloskih
simptoma te manje teSkoca vezanih uz stanje djeteta u usporedbi s majkama (Bristol 1 sur.,
1988; Chaney i sur., 1997; Lord, Wastell, Ungerer, 2005; Olsson, Hwang, 2002).

Rezultati istrazivanja upucéuju i na vaznost promatranja specifi¢nih izvora stresa u uvjetima
roditeljstva djece s posebnim potrebama buduci da o€evi navode vedi stres vezan uz financije
1 privrzenost djetetu, a majke uz dnevnu brigu i medicinski tretman (Quittner, DiGirolomo,
Michel, Eigen, 1992; Keller, Honig, 2004). Razlike izmedu majki 1 ofeva su utvrdene i u
prediktorima stresa i prilagodbe (McCarthy,Cuskelly, van Kraayenoord, Cohen, 2006) te u
percepciji pozitivnog, ali ne i1 negativnog utjecaja djetetovog kroni¢nog stanja na obitelj
(Trute, Hiebert-Murphy, 2002).

Majke su znacajnije podlozne stresu zbog svakodnevnih aktivnosti koje obavljaju s djetetom
kao Sto su hranjenje, presvlacenje djeteta 1 uspavljivanje. O€evi pak dozivljavaju vecu razinu
stresa zbog djetetovih problema u ponaSanju, primjerice kao $to su agresija ili autoagresija, s
¢im se ocevi tesko nose (Davis, Carter, 2008).

Ipak, razine stresa razlikuju se 1 po tipu teSkoce koju dijete ima. Zanimljivo je osvrnuti se na
istrazivanje razlika emocionalnih stanja ofeva 1 majki djece s cerebralnom paralizom
(Denona, 2000).

Dobiveni rezultati ukazuju na to da se ocevi i majke razlikuju s obzirom na emocionalna
stanja - majke iskazuju viSe razine depresivnosti i neugodnih emocija, a koriste i1 vise
suoCavanja izbjegavanjem. Majke 1 oCevi bili su podjednako opterec¢eni brigom o djetetu i

iskazivali su istu razinu ugodnih emocija.



Kod roditelja djece s poremecajem iz spektra autizma (PSA) razina je stresa povezana s
djetetovim teSkocama samoregulacije (Berkovits, Eisenhower, Blacher, 2017; Mazefsky i sur.
2013; Nuske i sur. 2017; Samson i sur. 2014) ili ponaSanja kao $to su agresija i autoagresija ili
poremecaj paznje i koncetracije. Takve teSkoce u ponaSanju znatno utjecu na kvalitetu Zivota
roditelja 1 funkcioniranje obitelji (Allik, Larsson, Smedje, 2006; Bromley, Hare, Davison,
Emerson, 2004; Davis, Carter 2008; Gulsrud, Jahromi, Kasari 2010; Hastings 2003; Kuhlthau
i sur. 2010; Lecavalier, Leone, Wiltz 2006; McStay, Trembath, Dissanayake, 2014; Suzumura
2015). Vecina roditelja djece sa PSA-om pokazuju nize subjektivno fizicko i mentalno
zdravlje, kao i losije socijalno funkcioniranje, imaju povecanu razinu stresa, deprivaciju sna i
umor $to izravno utjece na njihovo mentalno i fizi¢ko funkcioniranje.

Razli¢iti izazovi i burna emocionalna stanja s kojima se moraju nositi, mogu preplaviti
roditelje djece s teskocama i dovesti do percepcije prijetnje njihovoj osobnoj dobrobiti.
Roditelji moraju preispitati neka svoja temeljna vjerovanja i pretpostavke o svijetu, poput
vjerovanja u pravedan svijet i osobnu neranjivost te vjerovanja o moguénosti upravljanja
dogadajima. Spoznaja da njihovo dijete ne¢e moci ostvariti sve ono $to su prizeljkivali za
njega moze ugroziti vazne ciljeve, Zelje 1 ocekivanja u vezi djeteta. Roditelji mogu biti
zabrinuti za djetetovu egzistenciju 1 socijalnu prilagodbu, primjerice hoce 1i moci biti
samostalno, tko ¢e se brinuti o njemu ukoliko oni ne budu u mogucnosti, ho¢e li biti
prihvaéeno u drustvu i sl. Clanovi uZe obitelji takoder se moraju prilagoditi Zivotu s djetetom
s teSkocama, stoga se moze javiti briga za njihovu dobrobit. Osim toga, znacajna vremenska i
emocionalna posvecenost brizi za dijete moZe narusiti odnose s partnerom/icom i drugom
djecom (Heiman, 2002).

U metaanalizi 1 povijesnom pregledu naziva Bra¢na prilagodba roditelja djece s teSkocama u
razvoju (Risdal, Singer, 2004) navodi se kako je duga tradicija poistovjecivanja prisutnosti
djeteta s teSko¢ama kao tragedije s neizbjeznim negativnim utjecajima u posljednja dva
desetlje¢a preispitivana razli¢itim istraZivanjima. Suvremena istraZivanja sugeriraju
postojanje Sirokog raspona odgovora obitelji na djetetovu teskocu, Sto ukljucuje i pozitivnu
prilagodbu u kojoj su obitelji ojacane i djeca s teSko¢ama u razvoju promatraju se kao
doprinos obiteljskoj kvaliteti zivota (Ferguson, 2001).

Unato¢ velikoj varijabilnosti u prilagodbi obitelji ne negira se zakljucak da dolazak djeteta s
teSkocama u obitelj ponekad moze biti jako izazovno i stresno iskustvo, opterecujuce za neke

brakove.



Za ovo istrazivanje, rezultat pozitivnog u¢inka ukazuje da je prisutnost djeteta s teSkocama u
obitelji pozitivno povezanas povecanom razinom bracnog sklada. Ako se sagleda postotak
brakova koji zavrSavaju razvodom u dvije skupine roditelja djece s teSkoama i tipicnog
razvoja, prosje¢no je povecanje od 5,97% (raspon 2,9—6,7%) medu obiteljima djece s
teSkocama u razvoju. Takoder, istrazivanja koja su usmjerena na obitelji djece s tezim
rasponom teskoca govore i o jo§ ve¢im brojkama razvoda brakova (Hodapp, Krasner, 1995).
Dok su ta povecanja mnogo manja nego S$to se pretpostavljalo, ipak ukazuju na postojanje
bracnih teSkoca 1 potreba za boljim oblicima potpore obitelji nekim obiteljima djeces
teSkocama. Kersh, Hedvat, Hauser-Cram 1 Warfield (2006) utvrdili su da roditelji djece s
teSko¢ama u razvoju procjenjuju svoje brakove brakovima nize kvalitete od roditelja djece
tipicnog razvoja. Oko jedne Cetvrtine roditelja u ovom uzorku procjenjuje da bi se njihovi
bra¢ni odnosi mogli klasificirati kao "nestabilani". Ocevo zadovoljstvo brakom bilo je
nepovezano s vjeStinama ili ponaSanjima djece, dok je za majke, bracno zadovoljstvo bilo
umjereno povezano s ponasanjem djece, ali ne i s cjelokupnim djecjim funkcioniranjem.
Socijalna je podrska bila umjereno povezana s bra¢nim zadovoljstvom majki i oCeva.

U istraZivanju o prilagodbi obitelji, suo¢avanju 1 dostupnim resursima na uzorku od 48 obitelji
djece s teSko¢ama u razvoju vecina je roditelja (66,7%) navela da su odnosi s prijateljima,
obitelji 1 susjedima na svakodnevnoj osnovi za njih "iznimno stresni", 82,4% roditelja
izvjestava da je suradnja s lije€nicima 1 drugim struénjacima za njih "iznimno stresna" (Jones,
Passey, 2004). Mili¢ Babi¢ (2012) istice kako brojna istrazivanja (Antshel, Joseph, 2006;
Waisbern, 2004) kao prediktore roditeljskog stresa navode zdravstveno stanje 1 vrstu teSkoce
djeteta. Autori takoder isticu kako istraZivanja ukazuju na to da roditelji djece s teSko¢ama u
razvoju Cesto puta imaju vise stresnih Zivotnih dogadaja koji ih kao roditelje mogu dovesti do
raznih negativnih implikacija. PodrSka koja je u tim situacijama roditeljima potrebna ne svodi
se samo na podrsku od strane bliZze obitelji ve¢ 1 na formalnu i1 neformalnu podrsku okoline

(Mili¢ Babi¢, 2012; Cudina-Obradovi¢, Obradovié, 2003).



Na putu ka ostvarenju Cesto nerealnih vlastitih ciljeva i zbog straha da ne pogrijese, javlja se
nesigurnost kod mnogih mladih roditelja. Danasnji nacin Zivota, koji podrazumijeva nuznost
ostvarivanja niza zahtjeva i zadovoljenja brojnih ocekivanja, dovodi do dodatnih opterecenja
kako za roditelje tako i za djecu, a njihov negativni u¢inak odrazava se na cijelu obitel;.

Dolazi do prenaglaSenog usmjeravanja energije na razna poucavanja, treniranja i educiranja
djece ¢ime izostaje blizak odnos roditelja i djeteta koji se postize opuStenim zajednickim
druzenjem, a upravo je isti od neprocjenjive vaznosti za djetetov emocionalni i intelektualni
razvoj (Brazelton, Greenspan, 2000). Ve¢ ranije spomenuta ¢injenica kako se danas roditelji
sve manje oslanjaju na starije generacije te pomoc¢ traze iz drugih izvora (stru¢njaci, razni
prirucnici, internetski izvori, edukacije, stru¢na savjetovanja i sl.) takoder moze utjecati na

povecanje roditeljskog stresa.



1.3 Usporedba kvalitete zivota kod roditelja djece s teSko¢ama u razvoju i roditelja

djece tipi¢nog razvoja : Sto kazu istrazivanja?

Roditelji djece urednog razvoja danas Cesto osjecaju nesigurnost i anksioznost u svim
segmentima odgoja djece. Roditelji su usmjereni na traZzenje savjeta od strane specijalista iz
podruc¢ja psihologije, medicine i odgojnih znanosti. Dok su ih ranije trazili od starijih
generacija - bake, djedovi i sl. (Pernar 2010). Javlja se roditeljski stres koji je omeden nizom
razliitih psiholoskih i fizioloSkih reakcija roditelja koje dolaze kao odgovor na tu situaciju te
donose nove zahtjeve za pojedinca — sada roditelja (Deater-Deckard, 2004).

Kod rodenja djeteta s teSko¢ama svi ¢lanovi obitelji pojedinac¢no su pogodeni time. Roditelji
djece s tesko¢ama u razvoju izlozeni su brojnim novim situacijama kao Sto su potraga za
struénom podr§$kom, povecani materijalni izdatci, nuZnost stjecanja novih znanja i vjeStina
vezanih za vrstu djetetove teskoce, organizacija vremena vezanog za brigu oko djeteta, veca
odsutnost s radnog mjesta, a ponekad i odricanje od vlastite karijere. Sve navedeno moze
utjecati na visoku razinu stresa i promjene u ponasanju roditelja te kvalitetu zivota cijele
obitelji (Lebedina-Manzoni, Novak, Jedud, 2006; Popcevi¢, IvSac Pavlisa, Simlesa, 2015).
Iako roditeljstvo samo po sebi moze biti stresno (Crnic, Greenberg, 1990) roditelji djece s
teSkoama u razvoju imaju znacajno vise zdravstvenih teskoca, povecanu razinu depresije i
anksioznosti u odnosu na roditelje djece bez teSkoc¢a u razvoju (Suchmani, Luthar, 2001).

Dale (1996) navodi razli¢ite nacine na koje se roditelji djece s teSkocama u razvoju nose sa
stresnom situacijom:

- izbjegavanje suocavanja s dijagnozom djeteta

- traZzenje podrske od rodbine 1 prijatelja

- promjena nacina gledanja na stresnu situaciju

- aktivno traZenje informacija, npr. drugog misljenja od lije¢nika, Citanje strucnih

knjiga, postavljanje pitanja i sl.

- konstruktivno rjeSavanje problema (identifikacija problema 1 poduzimanje

konkretnih mjera za njegovo rjeSavanje)

- pasivno prihvacanje svakog tretmana koji se nudi

- povlacenje iz stresne situacije (izbjegavanje bolnice, izbjegavanje ¢lanova obitelji i

sli¢no).



Dio je istrazivanja usmjeren na istrazivanje korelata subjektivne procjene kvalitete zivota
roditelja djece s teSkocama u razvoju i na usporedbu ove grupe roditelja s roditeljima djece
bez teSkoca u razvoju. Nalazi tih istrazivanja uglavnom pokazuju da je kvaliteta Zivota
roditelja djece s teSko¢ama u razvoju narusena i u korelaciji s depresivnim raspolozenjima
(Sarajlija, Puri¢, Kisi¢-Tepavcevi¢, 2013), roditeljskim distresom (Dardas, Ahmad, 2014;
Tung i sur., 2014), nedostatkom trazenja socijalne podrske i primjenom izbjegavanja kao
strategije prevladavanja stresa (Dardas, Ahmad, 2014), kao i s ucestalim bihevioralnim
smetnjama kod djece.

Iako se rezultati odredenog broja dosada$njih istrazivanja slazu u pogledu toga da je kvaliteta
zivota roditelja djece s teSko¢ama u razvoju narusena, kada se oni usporede s roditeljima djece
bez teSkoca (Leung, Li-Tsang, 2003; Mugno i sur., 2007; Suzumura, 2015), velik broj
istrazivanja zapravo ne usporeduje ove dvije grupe roditelja, ve¢ ispituju samo roditelje djece
s teSko¢ama u razvoju.

Brojna istrazivanja potvrduju da djeca s kognitivnim teSkoCama imaju veéu vjerojatnost
pojavnosti znac¢ajnih teskoca u ponasanju, Sto ¢e znacajno utjecati na kvalitetu zivota roditelja
djece s teskocama. IstraZivanja su utvrdila pojacane eksternalizirajuée i1 internalizirajuce
probleme u ponaSanju u odnosu na djecu tipi¢nog razvoja (Baker i sur. 2002; Emerson,
Einfeld, 2010; Merrell, Holland, 1997). U ranim analizama u istrazivanju Roditeljski stres i
problemi u ponasanju djece: transakcijski odnos u vremenu (Baker, Neece, Fenning, Crnic,
Blacher, 2010) u dobi od 3 godine ustanovljeno je da je 26,1% djece s razvojnim odstupanjem
pokazalo klinicke razine teSkoc¢a u ponaSanju u usporedbi s 8,3% djece s tipi¢nim razvojem
(Baker 1 sur., 2002).

U istrazivanju o kvaliteti zivota roditelja djece s teSko¢ama u razvoju na uzorku od 147
roditelja, od kojih je 71 roditelj djece s teSkocama u razvoju (cerebralna paraliza, downov
sindrom 1 intelektualne teSkoce), a 76 roditelja djece tipi€nog razvoja, rezultati ukazuju na
nize zadovoljstvo kvalitetom zivota kod roditelja djece s teSkoCama u odnosu na roditelje
djece bez teskoca (Leung i Li-Tsang, 2003). Nisu dobivene znacajne razlike u domenama
fizickog 1 psiholoskog zdravlja kod obje skupine roditelja, a razlog tome bi mogao biti u
razli¢itim mehanizmima suocavanja s djetetovom teSkoc¢om kod roditelja djece s teSko¢ama u
razvoju. U skupini roditelja djece s teSkoCama dobiveni rezultati ukazuju na znacajnu
korelaciju izmedu djetetovog samostalnog funkcioniranja u svakodnevnom zivotu i
roditeljskog fizickog 1 psihickog zdravlja. Zbog teSkoca u razvoju njihove djece, roditelji
mogu postati fizicki iscrpljeni u nastojanju pruzanja intenzivne skrbi i posvecivanju pune

pozornost svojoj djeci u svakodnevnom zivotu.



Jo§ jedno istrazivanje (Malhotra, Khan, Bhatia, 2012) usporedbe kvalitete zivota roditelja
djece s teSko¢ama u razvoju i roditelja djece tipi¢nog razvoja u kojem je sudjelovalo 120
roditelja od cega 40 roditelja djece s intelektualnim teSkocama (IT), 40 roditelja djece s
poremecajem iz spektra autizma (PSA) i1 40 roditelja djece tipicnog razvoja potvrduje da u
usporedbi s roditeljima djece tipicnog razvoja, roditelji djece s intelektualnim teskocama 1 sa
PSA-om izvjestavaju o nezadovoljstvu u domenama fizickog i psihickog zdravlja, druStvenih
odnosa i socijalne podrske. Razina je nezadovoljstva utvrdena i kod oceve 1 kod majki. Autori
navode kako se ti rezultati moraju uzeti u obzir u donosenju politickih smjernica kako bi se
osigurale prikladnije 1 specifi¢nije potpore roditeljima djece s teSkocama u njihovoj zajednici.
O razlici u kvaliteti zivota roditelja djece s IT-om i roditeljima djece tipi¢nog razvoja
istrazivale su autorice Misura i Memisevi¢ (2017). U istrazivanju je sudjelovalo 50 roditelja
djece s IT-om 1 50 roditelja djece tipi¢nog razvoja. Rezultati su pokazali da postoji statisticki
znacajna razlika izmedu uocene kvalitete Zivota roditelja djece s IT-om i roditelja djece
tipicnog razvoja. Autorice u zakljuc¢ku naglasavaju da je obzirom na nizu kvalitetu Zivota
roditelja djece s IT-om, vazno da se roditeljima omoguce programi podrske kako bi se
postiglo poboljsanje u razli¢itim domenama kvalitete Zivota. Takoder, programi
psihosocijalnih intervencija za roditelje/skrbnike djece s teSko¢ama u razvoju trebaju
ukljucivati rad na specificnim strategijama kako bi se poboljSala njihova kvaliteta Zivota.
Nadalje Ginieri-Coccossis 1 sur. (2012) u svom radu o kvaliteti Zivota djece kod kojih su
dijagnosticirane specificne teSkoce ucenja u usporedbi s kvalitetom Zivota djece tipi¢nog
razvoja ukazuju na to da u usporedbi s kontrolnom skupinom djeca sa specificnim teko¢ama u
ucenju imaju niZe samoposStovanje 1 viSi stupanj nezadovoljstva odnosima s obitelji 1
prijateljima Sto je zna€ajno povezano sa zadovoljstvom kvalitetom zivota njihovih roditelja.
Vasilopoulou 1 Nisbet (2016) u svom preglednom radu o kvaliteti Zivota roditelja djece s
pore¢emajem iz spektra autizma (PSA) takoder zakljucuju da roditelji djece sa PSA-om imaju
nizu kvalitetu zivota u usporedbi s roditeljima djece tipi¢nog razvoja. Znacajan utjecaj na nizu
razinu kvalitete zivota imaju teSko¢e u ponasanju djeteta sa PSA-om, nezaposlenost majki 1
nedostatak socijalne podrske. Autori naglasavaju kako dobiveni rezultati mogu biti od
vaznosti u kreiranju buducih intervencija i mogu utjecati na djetetovu zdravstvenu skrb kao 1

politi¢ke odluke o pomo¢i u financiranju tretmana za djecu.



Majd i Sareskanrud (2012) u svom istrazivanju o usporedbi kvalitete zivota roditelja djece s
downovim sindromom i roditelja djece tipicnog razvoja, s naglaskom na objektivne
pokazatelje kvalitete Zzivota (ekonomski status, razina obrazovanja) zakljucuju da ne postoji
statistiCki znaCajna razlika u kvaliteti zivota oCeva i majki djece s downovim sindromom, a
isto je vrijedilo 1 za roditelje djece tipiCnog razvoja. Nije dobivena statisticki znacajna
povezanost izmedu kvalitete zivota roditelja djece tipi€nog razvoja s njihovom razinom
obrazovanja i ekonomskim statusom kao nipovezanost izmedu kvalitete Zivota roditelja djece
s downovim sindromom i njihovog ekonomskog statusa. Dobivenim je rezultatima utvrdena
korelacija izmedu kvalitete zivota roditelja djece s downovim sindromom i njihove razine
obrazovanja u kojoj je dobiveno da obic¢no roditelji s viSom razinom obrazovanja imaju i vece
zadovoljstvo kvalitetom zivota. Paster, Brandwein 1 Walsh (2009) usporedivali su strategije
suoCavanja sa stresnim situacijama izmedu roditelja djece s teSko¢ama u razvoju i roditelja
djece tipi¢nog razvoja. Utvrdeno je da roditelji djece s teSko¢ama u razvoju koriste drugacije
strategije suocavanja sa stresom negoli roditelji djece tipi¢nog razvoja pa je tako trazenje
podrske socijalne okoline jedna od naj¢esc¢ih strategija koju koriste roditelji djece s teSkocama
u razvoju, koja za cilj ima lakSe suoCavanje s vlastitom situacijom. Osim traZenja podrske
okoline, metode kojima se pribjegava su 1 pozitivna procjena vlastite situacije, ali i
izbjegavanje situacije bijegom ili negiranjem. Mili¢ Babi¢ i1 Laklija (2013) navode da roditelji
djece s teSkocama u razvoju od strategija suoCavanja najceS¢e koriste mobiliziranje resursa
obitelji 1 aktivno suocavanje, zatim traZzenje duhovne podrske, pasivnu procjenu situacije te
traZzenje podrSke okoline. Utvrdeno je da roditelji koji koriste strategiju mobiliziranja resursa
obitelji 1 aktivnog suoCavanja dozivljavaju nizi roditeljski stres te pozitivnije procjenjuju
vlastitu roditeljsku efikasnost 1 zadovoljstvo roditeljstvom. Nadalje, roditelji koji su skloniji
pasivhom izbjegavanju ujedno izrazavaju i1 veéi dozivljaj roditeljskog stresa 1 nize
zadovoljstvo roditeljstvom. Zakljucuje se da bi pruzanje odgovarajuce socijalne podrske za
roditelje djece s teSko¢amadovelo do smanjenja roditeljskog stresa 1 povecanja kvalitete
zivota. U obiteljima djece tipi¢nog razvoja, rast i razvoj djeteta odvijaju se spontano. Veci
angazman roditelja nije potreban. Dijete tipi¢nog razvoja ne treba ni mnogo poticaja ni
vremena da bi usvojilo samostalnost u aktivnostima svakodnevnog zivota (Ayres, Robbinson,
1999), dok se u obitelji djeteta s viSestrukim teSkocama rast i razvoj ne odvija spontano.
Majka obavlja najveci dio aktivnosti u brizi odjetetu neovisno o tome radi li se o djetetu s
teSko¢ama u razvoju ili djetetu urednog razvoja. Angazman u aktivnostima svakodnevnog
zivota vremenski je vrlo zahtjevan, a u obitelji djeteta s teSkoCama, povecava se ovisno

ovrsti/stupnju teSkoce.



U vecini sluCajeva majke ne nalaze vremena za druge aktivnosti, ukljuujuéi obiteljske
izlaske, druzenja s ostalim ¢lanovima obitelji te bavljanje kucanskim poslovima (Crowe,
VanLeit, Berghrnans, 2000).

Vecina majki u obitelji djeteta s viSestrukim teSko¢ama napustila je posao izvan kuce 1 u
potpunosti se posvetila isklju¢ivo aktivnostima oko djeteta (Buli¢, 2008).

Buli¢, Jokovi¢ Oreb i Nikoli¢ (2012) u istrazivanju procjene vremenskog angazmana majki
djece tipicnog razvoja i majki djece s visSestrukim tesko¢ama u razvoju, na uzorku od 15
majki, navode da postoji statisticki znaCajna razlika u angazmanu i broju aktivnosti majke
djeteta s viSestrukim teskocama u odnosu na angazman u aktivnostima majke djeteta tipicnog
razvoja. Majke djece s teskoama u razvoju provode viSe vremena u aktivnostima poput:
hranjenja, kupanja, presvlacenja, prijevoza djeteta, habilitacijskim postupcima kod kucée,
pracenja svih habilitacijskih postupaka, razgovora sa stru¢njacima u radu s djetetom,
funkcionalnom ucenju 1 sl.

U istrazivanju kojem je cilj bio utvrditi postoje li razlike u samoprocjeni izmedu roditelja
djece s teskocama i roditelja djece urednog razvoja utvrdeno je da 93,3% roditelja djece
urednog razvoja sebe procjenjuje kao gotovo u potpunosti zadovoljnu osobu, dok je to kod
roditelja djece s teSkocama slucaj u 56,7% (Rasan, Car 1 IvSac Pavli$a, 2017). U samoprocjeni
vlastite uspjesnosti roditelji djece tipi€nog razvoja se uglavnom ili u potpunosti smatraju
uspjeSnim osobama (73,3%), dok roditelji djece s teSko¢ama samo u 37% slucajeva
procjenjuju sebe uspjeSnim osobama.

U radu o usporedbi roditeljskog stresa vezano uz roditeljstvo djeci s razli€itim razvojnim
teSkocama (Gupta, 2007) navodi se kako su istraZivanja pokazala da roditelji djece s
teSkocama dozivljavaju vise stresa od roditelja djece tipi¢nog razvoja, ali odnos izmedu tipa
teskoce 1 roditeljskog stresa nije precizan i jasan (Stein 1988; Tew, Laurence, 1975; Breslau,
Jessop, Reissman, Stein, 1988; Miller, Gordon, Daniele, Diller, 1992).

Danasnji nacin Zivota suoCava roditelje s brojnim izazovima, a metode koje ¢e oni primijeniti
u suocavanju s istima ovise o njima samima. Adekvatan sustav socijalne podrske u kontekstu
strune podrske znacajno bi poboljsao kvalitetu zivota roditeljima djece s teSkocama (Paster 1
sur.2009), ali treba uzeti u obzir i rezultate istrazivanja RaSan i sur. (2017) koji ukazuju na
potrebu pruzanja socijalne podrske roditeljima opcéenito, odnosno nevezano na skupinu kojoj

pripadaju.



1.4  Unaprjedenje kvalitete Zivota roditelja djece s teSko¢ama u razvoju

Obitelji s djecom s teSko¢ama u razvoju suocene su s brojnim problemima u
svakodnevnom funkcioniranju i nepostojanju odgovaraju¢ih oblika podrske zbog kojih
je potrebno razviti mrezu svakodnevnih usluga u zajednici. Te bi usluge trebale biti
fleksibilnije i individualizirane kako bi u §to vecoj mjeri zadovoljile potrebe roditelja i
djece. Isto nije moguce bez pravovremene i kontinuirane razmjene informacija izmedu
obitelji i pruzatelja usluga (Brki¢, Stankovi¢, Zegarec, 2013).

Obitelj kao dinamic¢an socijalni sustav izgraduje jedinstvenu ravnotezu svojih ¢lanova i
odnosa medu njima i upravo o tome ovisi na¢in kako ¢e obitelj reagirati u stresnim
uvjetima, ukljucuju¢i i kroni¢nu bolest ili invaliditet ¢lana obitelji (Dimini¢—Lisica,
Roncevi¢-Grzeta, 2010). Obiteljska kohezivnost kao potencijal za uspjesno
funkcioniranje pojedinih ¢lanova obitelji kljucna je za uspjeSan rast i razvoj djeteta s
teSko¢ama u razvoju. Kohezivnost obitelji moze varirati od ekstremno niske do visoke, a
upravo srednja razina obiteljske kohezivnosti jest ona koja omogucava ¢lanovima
obitelji zdrav rast i razvoj jer €lan obitelji moZe biti i neovisan o obitelji, ali i povezan s
njom toliko da mu to omogucava zdravo funkcioniranje (Zeitlin, Megawangi, Kramer,
Colleta, Babatunde, 1999). Briga za clana obitelji s teSko¢ama moze unaprijediti
obiteljsku koheziju, ali ju moZe i naruSiti zbog prilagodbe potrebama djeteta 1
zanemarivanja potreba drugih c¢lanova obitelji (Tannila, Jarvelin, Kokkonen, 1999).
Obitelji koje su sposobne prilagoditi se razli¢itim zivotnim okolnostima, one su obitelji u
kojima je obiteljska kohezivnost ocuvana. U obiteljima djece s teSkoCama u razvoju
prilagodljivost je pojam koji se proucava kroz brojna istrazivanja radi identificiranja faktora
koji doprinose boljoj prilagodbi na novonastalu situaciju u obitelji (Hodapp, Ly, 2005). Ono
Sto roditeljima moze olakSati proces prilagodbe su otvoreni razgovori i konzultiranje s
clanovima obitelji, prijateljima, struénjacima, osnazujuéi 1 podrZavajuéi odnos medu
supruZnicima te intenzivna i kontinuirana edukacijska 1 savjetodavna podrSka (Heiman,
2002). Vazna karika u tom lancu suocavanja s teSko¢om djeteta su pozitivni osjecaji roditelja
prema djetetu koji potpomazu kreativnost i fleksibilnost u procesu rjeSavanja problema

(Gupta, Singhal, 2004).



Obiteljska je kohezivnost usko povezana sa zdravom 1 poticajnom obiteljskom klimom
koja pak ovisi o dozivljaju vlastite vrijednosti njezinih ¢lanova. ZajedniStvo, podrska i
emocionalna toplina klju¢ni su ¢imbenici za odrzavanje obiteljske kohezivnosti, koja se
njeguje provodenjem zajednickih aktivnosti roditelja i djece (Brajsa, 1979). Pozitivno
obiteljsko okruzenje jedan je od klju¢nih zastitnih faktora za djetetov razvoj i uspjesno
funkcioniranje svih c¢lanova obitelji. U obiteljima djece s teSkotama u razvoju
zadovoljavaju¢a kohezivnost medu clanovima obitelji dodatni je izvor snage za
uspjesnost djetetove rehabilitacije 1 postizanja punog rasta i razvoja unutar primarne
obitelji. Uz ¢injenicu da je u skrbi za dijete s teSko¢ama u razvoju nuzan pravovremen i
adekvatan pristup multidisciplinarnog tima stru¢njaka moze se pretpostaviti da je
zadovoljstvo obiteljskom kohezivnoséu kljuéno za uspjeSan razvoj djeteta (Leutar i
sur.,2008).

Uz obiteljsku kohezivnost te pozitivno obiteljsko okruzenje, kao snazan zastitni faktor za
djetetov razvoj, ali i kvalitetu Zivota obitelji opéenito svakako se istie pojam socijalne
podrske. Istrazivanja pokazuju da je socijalna podrska vazan Cinitelj zastite od Stetnih
ucinaka stresa na roditeljstvo (Judge, 1998; Pal i sur. 2002; Sarafino, 2002). Roditelji koji
su zadovoljni socijalnom podrskom koju primaju od svoje socijalne mreze, iskazuju veée
zadovoljstvo roditeljstvom od roditelja koji nisu zadovoljni socijalnom podrSkom svoje
zajednice (Horton, Wallander, 2001).

Percepcija o dostupnim osobama na koje se moZemo osloniti u slucaju potrebe te procjena
stupnja zadovoljstva koje pruza dostupna podrska predstavljaju znacajan prediktor stresa u
odnosu na stvarno dostupnu i pruzenu podrSku (osobe uistinu prisutne u socijalnoj mrezi
pojedinca). Webster, Majnemer, Platt 1 Shevell (2008) na uzorku roditelja djece s
tesko¢ama u razvoju (N=65) utvrduju da je prisutan povisen stres kod viSe od polovice
roditelja. Ovi autori smatraju kako je tako visoka prisutnost stresa u roditeljskoj ulozi
povezana s nedovoljnom podrSkom roditeljima od trenutka rodenja djeteta, postavljanja
dijagnoze 1 dalje tijekom raznih, ¢esto brojnih tretmana, odgojno — obrazovnog procesa,s
ocijalizacije 1 sazrijevanja. Istrazivanja Leutar i sur. (2008) 1 Kraljevi¢ (2011) istovjetna su s
navedenim te ukazuje na nuznost kvalitetnije formalne podrSke obiteljima djece s
teSko¢ama u razvoju u Hrvatskoj. Dozivljaj da ¢e drugi pruziti pomo¢ ukoliko nam ona
zatreba, moze doprinijeti osje¢aju osobne dobrobiti, ali jo§ znacajnije moze djelovati kao

zaStitni ¢imbenik od stresnih dogadaja (Kregar, 2005).



Rezultati istrazivanja o povezanosti socijalne podrske 1 odredenih aspekata roditeljstva u
obiteljima s djecom s teSko¢ama u razvoju pokazali su kao najvazniji faktor podrsku ¢lanova
obitelji, medu kojima je najviSe djelotvorna supruznicka podrska koju slijedi podrska drugih
Clanova obitelji, prijatelja i rodbine. Istrazivanje je, takoder, pokazalo vaznost svih oblika
pomoci: emocionalne, financijske, prakti¢ne te savjetodavne. PodrSka stru¢njaka je, uz
institucionalnu pomo¢, najmanje zastupljena te ju roditelji najmanje traZe i najmanje su njome
zadovoljni (Leutar, Orsuli¢, 2015).

Formalnim (udruge, lokalna zajednica, vjerske i druge organizacije civilnog drustva) i
neformalnim (obitelj, rodbina, prijatelji, kolege s posla, susjedi) oblicima podrske bavile su se
Leutar i Stambuk (2007) pri ¢emu su ispitivale osobe s teskoéama u razvoju te njihove
roditelje o izvorima podrSke. Slicno kao i kod prethodnog istrazivanja, obitelji osoba s
teSko¢ama pronalaze najveci oslonac u vlastitoj obitelji, dok su formalni oblici podrske slabi i
nedovoljni. Svrha socijalne podrSke jest jacanje kompetentnosti roditelja kako bi djetetu
pruzio optimalne uvjete za razvoj svojih potencijala. Kao krajni cilj podrske ponekad se
navodi ja¢anje dobrobiti obitelji u cjelini, ¢ime se prepoznaje njena korisnost kako djeci, tako
1 njihovim roditeljima (Peénik, Pribela Hodap, 2013). Socijalna podrska, osim $to vraca
balans obiteljima, ima snazan zastitni ucinak od stresa. Kroz moguénosti odabira skrbi za
dijete, roditelji imaju moguénost zadovoljiti svoje druge potrebe poput potrebe za radom, za
druzenjem s partnerom, prijateljima ili pak za opustanje.

Metaanaliza u kojoj se pokuSavaju integrirati nalazi razlicitih istrazivanja koja su se bavila
pitanjem kvalitete Zivota roditelja djece s teSko¢ama u razvoju 1 odgovoriti na pitanje postoji
li 1 kolika je razlika u subjektivnoj procjeni kvalitete Zivota izmedu njih 1 roditelja djece bez
teskoc¢a u razvoju (Bogdanovi¢, Spasi¢ Snele, 2018) ukazuje da je kvaliteta Zivota roditelja
djece s teSkocama u razvoju losija u odnosu na roditelje djece bez teskoc¢a u razvoju. Imajuci
na umu da niska kvaliteta zivota roditelja moze imati direktan negativan ucinak na djecu s
teSko¢ama u razvoju, njihovu bracu 1/ili sestre, kao 1 na Citavu obitelj, vazno je pri izradi
planova 1 strategija za pomo¢, brigu 1 unaprjedenje polozaja djece s teSko¢ama u razvoju 1
njihovih obitelji uzeti u obzir i ovaj faktor. PoboljSanje kvalitete Zivota, posebno poboljSanje
mentalnog zdravlja i socijalnih interakcija roditelja trebalo bi biti jedan od klju¢nih ciljeva

intervencija namijenjenih obiteljima djece s teSko¢ama u razvoju.



Inkluzija osoba s intelektualnim teSko¢ama povecala je izazove u obiteljima. Naglasak se sve
viSe stavlja na obiteljski usmjerenu podrsku, a koncept kvalitete Zivota obitelji djece s
teSko¢ama u razvoju indikator je ucinkovitosti programa struc¢nih sluzbi podrske djeci s
tesko¢ama u razvoju kao i podrike zajednice obiteljskom funkcioniranju (Cvitkovié, Zic
Rali¢, Wagner Jakab,2013).

Sudionici istrazivanja o obiteljskoj percepciji socijalne podrske (Herman, Thompson, 1995)
bili su ¢lanovi 415 obitelji upisanih u Program za novcane subvencije uMichiganu za djecu s
teSkocama u razvoju (intelektualne teskoce, cerebralna paraliza, poremecaj iz spektra autizma
1 epilepsija). Prema dobivenim rezultatima, majke 1 oCevi smatrali su da je njihov partner —
"unutarnji resurs”’— najveca pomo¢ u pruzanju socijalne podrske i vise od polovice ispitanika
izjavilo je da je socijalna podrska — koja je vise formalan izvor (kao $to su roditeljske grupe,
drustveni klubovi i dnevni centri) uglavnom nedostupna.

Krauss, Upshur, Shonkoff 1 Hauser—Cram (1993) ispitali su ucinke profesionalno
organizirane grupe podrske roditeljima za skupinu od 150 majki dojencadi i djece s teSko¢ama
u razvoju (downov sindrom, motoricke teskoce i kasnjenje u razvoju nepoznatog podrijetla).
Rezultati istraZivanja utvrdili su pozitivne 1 negativne ucinke grupa za podrSku roditeljima. S
pozitivne strane, intenzitet sudjelovanja majki u grupama za podrSku roditelja bio je
povezansa znac¢ajnim dobitkom u vidljivoj potpori od drugih majki u grupi. Sto su majke vise
pohadale grupe bile su spremnije shvatiti potporu drugih roditelja u grupi kao korisnu. S
druge strane, majke su izvijestile o poviSenoj osobnoj napetosti zbog imanja djeteta s
razvojnim teSkocama.

Zakljuéno, €ini se da je neformalna podrSka ucinkovitiji zaStitni faktor od stresa od formalne
podrske. Jedno od istrazivanja, koje se bavilo pregledom literature o neformalnoj 1 formalnoj
podrSci, naglaSava korist koju majke dobivaju iz pridruzivanja roditeljskim grupama za
podrsku. Na skupnim sastancima mogu slobodno podijeliti svoje brige o njihovom djetetu.
Ova spoznaja vodi do ¢injenice da je potrebno ispitivanje nacina koristenja drustvene podrske
te kako ista utjece na roditeljstvo (Boyd, 2002).

U istrazivanju neformalne podrSke (Pe¢nik i Pribela Hodap, 2013) ispitivala se roditeljska
procjena kvalitete odnosa s ljudima u svojoj zajednici. Roditelji su procijenili da susjede i
prijatelje mogu traziti pomo¢, bez da se osje¢aju duznima prema njima te da rado primaju
savjete o roditeljstvu od strane svojih sumjeStana. Nesto malo manje od polovice ispitanika

(oko 45%) osjeca se ugodno u svojoj lokalnoj zajednici.



Jankovi¢ (2008) razlikuje pozitivne, negativne te dvostruke efekte socijalne podrske. Pozitivni
efekti otklanjaju ili ublazavaju stres, negativni efekti ga pojacavaju, dok dvostruki
istovremeno pomazu u suocavanju sa stresnim dogadajima, ali i izazivaju nastanak novih.
Ipak, razli¢ite vrste pomoc¢i medusobno se ne iskljucuju ve¢ se nadopunjuju. Primjerice,
roditelji koji se ne koriste Cesto stru¢nom pomoci zbog osjecaja srama i loSih prethodnih
iskustava, ¢eS¢e e pribjegavati pomoc¢i drugih roditelja koji su u sli¢noj situaciji. Socijalna
podrska moze djeci i njihovim obiteljima pruziti osjecaj pripadnosti i pristupa resursima, a sve
to moze izravno rijesiti probleme ili modificirati percepciju stresnih dogadaja (Thoits, 1986).
Suocavanje je izraz koji se koristi ako djeca i obitelji ulazu napore kako bi prilagodljivo
promijenili nacin na koji razmisljaju i na¢in na koji se ponasaju kako bi se uspjesno nosili s
tezim zahtjevima (Lazarus, Folkman, 2004). Socijalna podrska, medutim, nije lijek za sve
stresne dogadaje koje djeca s teSkocama u razvoju i njihove obitelji dozivljavaju.
Prihvacanjem podrSke neki se ljudi mogu osjecati ponizeni, osobito ako nisu u moguénosti
uzvracati, a drugi mogu misliti da bi mogli biti stigmatizirani ako prihvacanje potpore
podrazumijeva drustvenu kategorizaciju i oznaCavanje. Izazov je shvatiti kako se podrska
moze pruziti bez negativnih reakcija primatelja. Primarni razlog zasto nastojimo pronaci
djelotvorne nacine pruzanja socijalne podrSke djeci s teSkotama u razvoju i njihovim
obiteljima je poboljSanje kvalitete Zivota ili zadovoljanje njihovih potreba, ciljeva 1 Zelja.
Roditelji djece s teSko¢ama u razvoju mogu imati jedinstvene potrebe povezane s razvojnim
teSko¢ama njihove djece, ali njihovi ciljevi 1 Zelje mogu biti jednako varijabilni kao 1 kod
roditelja djece tipi€nog razvoja.

Mili¢ Babi¢ (2012) u svom istrazivanju navodi da unaprjedenje zajedniStva medu ¢lanovima
obitelji moze biti dodatno potaknuto zadovoljstvom roditelja neposrednom socijalnom
podrskom. Evidentno je da dobra podrSka omogucéuje 1 bolju percepciju obiteljske
kohezije, Sto potvrduju i rezultati istrazivanja. Osjecaj sigurnosti u obitelji 1 povezanosti
njezinih Clanova uvelike ovisi upravo o dostupnosti 1 kvaliteti socijalne podrske.
Pretpostavka da ¢e za roditelje djece s teSkoCama u razvoju postojanje dostupne podrske
neposredne okoline biti kljuéno za dozivljaj povezanosti i bliskosti medu ¢lanovima
obitelji u istrazivanju se pokazala tocnom. Nakon $to dobiju pomo¢ stru¢njaka te preporuku
vezanu za stru¢nu pomoc¢, roditelji ¢e biti spremniji potraziti neku od struénih pomo¢i koja se

pruza u njihovoj okolini (Pe¢nik, Pribela-Hodap, 2013).



Medusobna komunikacija s roditeljima koji takoder imaju dijete s teSkoama pruza
roditeljima osje¢aj da nisu sami s odredenim problemom. Smatraju da roditelji sa slicnim
iskustvom mogu lakSe svladati zivotne probleme, vratiti pozitivan stav te razmjenjivati
iskustva. Pozitivni osjecaji prema djetetu s razvojnim teSkoama mogu se povezati sa
Sirom optimisticnom perspektivom. Optimisti¢na perspektiva zivota moze pomoci u
promicanju dobrobiti i zastiti roditelja/skrbnika od Stetnih posljedica stresa i depresije.
Optimizam takoder moze predvidjeti kako roditelji komuniciraju sa svojom djecom,
osobito kada djeca pokazuju nepozeljna ponasanja (Koenig, Barry, Kochanska, 2010).
Visoki roditeljski optimizam takoder je povezan sa smanjenom vjerojatnos¢u da ¢e djeca
s razvojnim teSko¢ama razviti ozbiljne probleme u ponasSanju jer roditelji mogu bolje
komunicirati sa svojom djecom koriste¢i pozitivne i1 ufinkovite strategije (Durand,
Hieneman, Clarke, Wang, Rinaldi, 2012). Stoga, podrska roditeljima da razviju vjestine i
strategije za pozitivnu interakciju sa svojom djecom moze povecati njihov osjecaj
optimizma i1 samoefikasnosti u njihovoj ulozi roditelja.

Kao vazan konstrukt u unaprjedenju kvalitete Zivota djeteta s teSko¢ama i1 njegove obitelji,
svakako valja istaknuti pojam rana intevrencija. Koncept rane intervencije u djetinjstvu javlja
se u Sjedinjenim Ameri¢kim Drzavama sedamdesetih godina dvadesetog stolje¢a. U trajnom
nastojanju da se smanje troSkovi u podru¢ju zdravstva i socijalne skrbi, razvijene drzave
provjeravaju ucinkovitost svojih mjera pa se tako prati i ucinkovitost ulaganja u ranu
intervenciju. Ekonomska istrazivanja pokazala su korisnost tih programa pri ¢emu se kao
korist nisu navodila samo nacela humanosti 1 socijalne pravde, nego 1 ekonomska isplativost
(Ljubesi¢, 2004b). Pojam rana intervencija oznaCava proces informiranja, savjetovanja,
edukacije 1 podrske djeci u ranoj dobi (i njihovim roditeljima) kod koje je utvrdeno stanje
moguceg odstupanja u razvoju, s visokim rizikom za daljnji razvoj. Ovaj proces obuhvaca 1
djecu kod koje postoji faktor rizika za razvojno odstupanje koje bi kasnije moglo utjecati na
njihov daljnji razvoj i buduce Skolovanje. Program rane intervencije moze se pruzati u
razli¢itim okruZenjima, no naglasak se stavlja na prirodno okruzenje djeteta.

Europska mreZa za ranu intervenciju definira ranu intervenciju kao sve oblike poticanja koji
se primjenjuju kao posredne i neposredne posljedice nekog utvrdenog razvojnog uvjeta, a
usmjereni su prema roditeljima. Rana intervencija ukljucuje dijete kao 1 njegove roditelje,
obitelj 1 Siru mrezu (Ljubesi¢, 2004b). Rana intervencija kao oblik podrske djetetu i obitelji u

prvim godinama djetetova Zivota ima za cilj unapredenje razvoja djeteta.



U zakonski sustav Republike Hrvatske rana intervencija uvrStena je prvi put 2011. godine
Zakonom o socijalnoj skrbi koji ju definira kao »struénu poticajnu pomo¢ djeci i stru¢nu i
savjetodavnu pomo¢ njihovim roditeljima, ukljucujuci druge clanove obitelji te udomitelje za
djecu, kod nekog utvrdenog razvojnog rizika ili razvojne teSkoce djeteta« (Zakon o socijalnoj
skrbi, 2012., €l. 91, st.1). Ljubesi¢ (2004b) naglasava da je rana intervencija viSeznacan pojam
koji obuhvaca: odredenu (re)habilitacijsku metodu koja se primjenjuje vrlo rano kako bi se
ojacale Sanse za §to bolji razvojni ishod, ali ukljucuje i konceptualno sloZeniji konstrukt koji
nadilazi pojedinu metodu djelovanja. Rani sustav podrske cuva obitelj 1 drustvo od brojnih
nepozeljnih dogadaja (raspad obitelji, psihosomatski i neurotski poremecaji kod roditelja,
smanjivanje njihove radne sposobnosti, institucionalizacija djeteta i sl.) (Ljubesi¢, 2009). Pred
roditeljima je izazov da svakodnevne obiteljske interakcije, dogadaje i obaveze prilagode
djetetovim potrebama balansirajuc¢i izmedu roditeljske, radne i partnerske uloge.

Programi rane intervencije — bilo da uklju¢uju kuéne posjete (medicinska sestra, socijalni
radnik ili odgajatelj), centar za skrb o djeci ili pristup centrima za obiteljske resurse —
zasnovani su na uvjerenju da programi mogu promijeniti roditeljsko ponasanje, kao §to je
raspravljeno u preglednom radu Brooks-Gunn, Berlin, Fuligni, Zigler, (2000). Neki su se
programi usredotocili na obiteljski sustav i odnose medu ¢lanovima obitelji kao osnovu za
mijenjanje ishoda kod roditelja 1 djeteta (Barnard, Magyary, Booth, Mitchell, Spieker, 1988;
Booth, Mitchell, Barnard, Spieker, 1989; Egeland, Erickson, 1990; Greenspan, 1990; Ramey,
Ramey, 1998). Vazan se naglasak stavlja na roditeljsko psihicko zdravlje jer su depresivni
simptomi povezani s razvojnim ishodima djeteta. Nekoliko ranih intervencijskih programa
izvijestilo je o u¢incima na simptome depresije majki.

U programu namijenjenom trudnicama koje su imale slabu socijalnu podrsku primijenila su se
dva modela kuéne posjete (Barnard i sur., 1988; Booth i sur.,, 1989). Jedan se model
usredotocio na kuénog posjetitelja uspostavljajuéi terapijski odnos s majkom kroz koji bi
rjeSavanjem problema. Drugi se model strogo oslanjao na pruzanje informacija i resursa
majkama u promicanju zdravog nacina Zivota. Majke koje su primile podrSku za psihicko
zdravlje izvijestile su o znatno manjim simptomima depresije.

Studija koja se fokusirala na majke s visokim depresivnim simptomima, otkrila je znacajne
uc¢inke emocionalne potpore na depresivne simptome (Lyons-Ruth, Connell, Grunebaum,
Botein,1990). Dakle, programi rane intervencije koji se fokusiraju na svakodnevni Zivot
majki, koji im pomazu u u€enju adaptivnih vjestina rjeSavanja problema, pruzaju emocionalnu

podrsku ili oboje, imaju potencijal za smanjenje simptoma depresije.



Osnazivanje roditeljskog samopouzdanja i kompetencija kroz procese edukacije i savjetovanja
jedan je od nacina na koji se djetetova dobrobit ostvaruje ukljuc¢ivanjem i drugih, njemu
vaznih osoba u proces rane intervencije jer roditelji koji imaju viSe znanja i1 vjeStina
ucinkovitije mogu poticati rast i razvoj svojeg djeteta (Majnemer, 1998). Uz dijete, drugi
vazan ¢imbenik u procesu rane intervencije su roditelji, odnosno obitelj. Obitelj je najvaznija
u razvoju svakog djeteta jer je to primarno okruzenje u kojem i od kojeg dijete uci. Zbog toga
rana intervencija, osim rada s djetetom, ukljucuje i rad s obitelji u obliku pruzanja podrske i
edukacije. Roditeljima je potrebna pomoc¢i podrSka razlicitih stru¢njaka kako bi nakon
suoCavanja sa spoznajom o postojanju poteSkoce u njihova djeteta Sto brze prebrodili
emocionalnu krizu te se aktivno ukljucili u re/habilitaciju svog djeteta. Nuzno je ukazati
roditeljima na vaznost rada s djetetom u roditeljskom domu jer je to bitna dopuna
rehabilitaciji (Jokovi¢-Turalija, Pajca, 1996).

Roditeljski je dom djetetovo prirodno okruzenje pa je pretpostavka da ¢e dijete u takvom
okruzenju lakSe i1 brze usvajati postupke koje struénjaci sugeriraju u radu s djetetom i s
roditeljima. Ukoliko opcija roditeljskog doma nije dostupna za re/habilitaciju djeteta, vazno je
djetetu omoguciti dovoljno poticajno okruzenje u kojem ¢e ono razvijati svoj potencijal, u
skladu s vlastitim sposobnostima. Uz poticajno okruZenje, od izuzetne je vaznosti stru¢nost i
motiviranost samog stru¢njaka s kojim se roditelj susreCe nakon doznavanja djetetove
dijagnoze. U inicijalnom razgovoru sa stru¢njakom roditelj doznaje informacije koje su mu, u
tom trenutku, od iznimne vaZnosti. Stoga je vazno naglasiti da smjernice koje strucnjak daje
roditelju moraju biti jasne i nedvosmislene, a poruka o daljnjem postupku ohrabrujuca i

motivirajuca, Sto zahtijeva prije svega komunikacijske vjestine 1 profesionalnost u pristupu.



2. ZAKLJUCAK

U svrhu unaprjedenja kvalitete Zivota u ovom su preglednom radu istaknuta tri konstrukta
koja prema svim navedenim istrazivanjima bitno utjeCu na kvalitetu zivota roditelja djece s
teSkocama u razvoju: obiteljska kohezivnost, socijalna podrSka i rana intervencija. Obiteljska
kohezivnost direktna je posljedica odnosa unutar obitelji. Sama obitelj kao psihosocijalna
institucija dinamican je sustav u kojoj se dogadaju odredene promjene posljednjih nekoliko
desetlje¢a. Potpuna obitelj ne donosi nuzno potpune i zdrave uvjete za razvoj samopostovanja
djeteta nego je za to zasluzna upravo kvaliteta veze medu njezinim cClanovima. Tako
obiteljska kohezivnost, promatrana kao proces vazan za ukupno funkcioniranje obitelji,
obuhvacda i pozitivne i negativne ishode (Berc, 2009). Iz navedenog se moze zakljuciti kako je
obiteljska kohezivnost, koja podrazumijeva uspjeSno funkcioniranje ¢lanova obitelji unutar
same obitelji, preduvjet za uspjesniji rast i razvoj djeteta s teSko¢ama u razvoju.

Nadalje, roditelji djece s teSkoama u razvoju, u odnosu na roditelje djece tipi¢nog razvoja
izvjestavaju o nizem zadovoljstvu u vecini objektivnih i subjektivnih pokazatelja kvalitete
zivota. S obzirom na povecani angazman u brizi za dijete, roditelji djece s teSkocama u
razvoju ¢esée su izlozeni stresu od roditelja djece tipi€nog razvoja, §to je u preglednom radu i
prikazano istrazivanjima koja ukazuju na nezadovoljstvo u domenama psihi¢kog i fizickog
zdravlja. Roditelji djece s teSkocama cCesto dozivljavaju povecanu razinu anksioznosti zbog
brige za djetetovu buducnost i njegove razvojne ishode, §to se ne odnosi na roditelje djece
tipicnog razvoja. Praksa osnivanja skupina podrske za roditelje djece s teSko¢ama u razvoju u
Republici Hrvatskoj u novije vrijeme postaje sve ¢eSca, premda nije dovoljno ukorijenjena u
drustvu da bi imala znacajniji utjecaj na preventivno djelovanje u spomenutim domenama
kvalitete Zzivota. Mogu¢i razlog tome je nedostatak strucne psiholoSke podrske, kao i
nedovoljna informiranost roditelja, ali 1 strunjaka iz edukacijsko-rehabilitacijskih, odgojno-
obrazovnih 1 medicinskih znanosti. S obzirom na navedeno, svakako bi trebalo razmisljati o
jacanju 1 kvaliteti podrSke formalne socijalne okoline kao faktora koji roditelji u
istrazivanjima ocjenjuju nezadovoljavajuc¢im, slabo dostupnim i preskupim. Roditelji djece s
teSko¢ama u razvoju oslanjaju se najvise na podrsku svoje neformalne socijalne okoline, dok
se istovremeno negativno izjaSnjavaju o povjerenju u institucije zaduZene za unaprjedenje

kvalitete usluga skrbi za djecu s razvojnim teskocama.



Ukoliko bi u Republici Hrvatskoj mreza sustava formalne socijalne podrske svoje usluge
ucinila dostupnijima, brzima i jeftinijima, pretpostavka je da bi roditelji imali viSe povjerenja
u cjelokupni sustav socijalne podrske, smanjila bi se razina roditeljske anksioznosti i osjecaja
"prepustenosti samom sebi”, a povecala bi se razina osjecaja sigurnosti i pripadanja svojoj
socijalnoj zajednici, $to bitno doprinosi unaprjedenju kvalitete Zivota roditelja djece s
teSko¢ama u razvoju.

Posljednji istaknuti konstrukt u pobolj$anju kvalitete Zivota u ovom je preglednom radu rana
intervencija kao nacin pruzanja podrske djetetu od prvog dana zivota s naglaskom na pruzanje
usluga u djetetovom prirodnom okruzenju. Ona uvijek ukljucuje roditelje 1 Clanove obitelji
koji su vazni partneri stru¢njacima kako bi se postigli maksimalni razvojni ishodi za dijete.
Roditelji suoCeni s izazovima skrbi nastoje djetetu osigurati najbolju mogucéu podrsku.
Prilikom postizanja tog cilja za svoje dijete suoCeni su sa sustavom rane intervencije koji u
Hrvatskoj jo$ nije zazivio u suvremenom smislu. Iz perspektive roditelja djece s teSkocama u
razvoju za uspjesnost rane intervencije vazno je poticati interdisciplinarnu suradnju koja treba
biti u skladu s potrebama djeteta i obitelji te osigurati tim stru¢njaka kompetentan za pruzanje
rane intervencije (Mili¢ Babi¢, Franc, Leutar, 2013). Roditelji, nadalje, isticu vaZnost
educiranosti ¢lanova stru¢nog tima vezane uz rad s djecom s teSko¢ama u razvoju, specifi¢na
znanja o pojedinoj teSkoci te modalitetima potrebne strucne podrSke. Motivaciju stru¢njaka
ukljucenog u rad s djetetom roditelji smatraju znacajnom za ishod intervencije te razvijanje
suradnog odnosa stru¢njak-roditelj. Poznato je da obitelj igra vaznu ulogu u poboljSanju
razvojnog ishoda djeteta. Roditelj koji je educiran i uklju€en u intervencije ¢esto doprinosi
poboljsavaju ucinkovitosti odredene intervencije (Mahoney, Boyce, Fewell, Spiker, Wheeden,
1998). Uocene teskoce u sustavu rane intervencije iz perspektive roditelja moguce je opisati
kroz izostanak potrebne podrske, izostanak sustava informiranja o dostupnim uslugama u
sustavu rane intervencije, neprofesionalnost stru¢njaka u odnosu s roditeljima, manjkavu
organizaciju koja je povezana s prenormiranoScu strucnjaka, sporu administraciju te
nedostatak stru¢nog kadra. Cinjenica je da je tek nekoliko posljednjih godina rana intervencija
dobila zakonsko uporiste, koje bi trebalo pokrenuti pozitivne promjene (Mili¢ Babi¢ i sur.
2013). S obzirom na specifi¢nost sustava rane intervencije socijalni rad u uvjetima u kojima
danas egzistira nema jasnu specijalizaciju u podruc¢ju rane intervencije, niti prema misljenjima
djelatnika u sustavu ima dovoljno moguénosti za preuzimanje uloge savjetovatelja (Vuksan
Perovi¢, 2013). Buduca bi istrazivanja trebala ukljuciti uz Sire propitivanje iskustava roditelja

1 perspektivu stru¢njaka ukljucenih u timove za ranu intervenciju.



Kako nadvladati identificirane teskoce te razviti uspjesan sustav rane intervencije, izazov je
koji stoji pred sustavom socijalne skrbi i zdravstva i sustava obrazovanja u Hrvatskoj. Pregled
programa rane intervencije na razini svih Zupanija, uz kontinuiranu evaluaciju programa te
superviziju stru¢nih djelatnika, pracenje troSkova i planiranje buducih programa u lokalnoj
zajednici, koraci su do uspostave efikasnog sustava rane intervencije. Hrvatska je na pocetku
sustavnog razvoja rane intervencije, no profesionalni kapital i zakonsko uporiste postoji, a

tendencija senzibilizacije svih dionika je u zamahu (Mili¢ Babi¢ i sur., 2013).
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