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Mentalno zdravlje roditelja djece s intelektualnim tesko¢ama
Dijana Podvezanec
Edukacijsko-rehabilitacijski fakultet, Odsjek za Inkluzivnu edukaciju i rehabilitaciju
Mentorica: Izv.prof.dr.sc. Snjezana SekuSak-GaleSev

Sazetak: Ovim radom Zeli se dobiti uvid u aspekte mentalnog zdravlja roditelja djece s
intelektualnim tesko¢ama (IT) iz njihove perspektive te informacije o tome $to bi im bilo vazno
osigurati kako bi se doprinijelo o¢uvanju njihovog mentalnog zdravlja. U Hrvatskoj se malo
paznje usmjerava na mentalno zdravlje roditelja djece s IT pa je iz tog razloga jedan od ciljeva
ukazati na faktore koji na njega imaju pozitivan i negativan utjecaj te vaznost preventivnih
programa i intervencija namijenjenih roditeljima. Istrazivanjem se nastojao dobiti uvid u nacin
na koji je dijagnoza djeteta utjecala na zivot roditelja te dodatno utjecaj pandemije koronavirusa
na zivot djece i roditelja. Koristen je namjerni uzorak koji je ukljuc¢ivao 7 roditelja (1 otac i 6
majki) djece s teSkocama u razvoju, u dobi od 37 do 48 godina. Sudjelovalo je Sestero roditelja
djece s dijagnozom sindroma Down te jedan roditelj djeteta s dijagnozom cerebralne paralize.
Za potrebe istrazivanja konstruirao se upitnik ,,Aspekti mentalnog zdravlja roditelja djece s
teSkoc¢ama“. Istrazivanje je provedeno pomocu polustrukturiranog intervjua koji se snimao te
su audio zapisi transkribirani i analizirani kvalitativnom analizom. Kroz uporabu kvalitativnog
pristupa istrazivanja rezultati su pokazali kako roditeljima glavni izvor zadovoljstva
predstavljaju obitelj, socijalni odnosi i posao, dok se kao drugi faktori koji utje¢u pozitivno
uocavaju razliciti oblici podrske, vrijeme za sebe te razvijeni na¢ini suoCavanja sa stresom. Kao
faktori koji utjeCu negativno, identificirani su nedostatak vremena, nafin funkcioniranja
drzavnog sustava te stres koji dozivljavaju vezan uz njihovu djecu. Pri istrazivanju utjecaja
djetetove dijagnoze na zivot roditelja, uoceno je kako su pocetne reakcije ukljucivale su Sok,
anksioznost, odlaske lijeCniku te osjecaj gubitka vlastitog djeteta, dok u okviru sadasnjeg
pogleda na dijagnozu djeteta roditelji napominju kako su je prihvatili i ona nema veliki utjecaj
na njihov zivot. Znacajni utjecaj na zivot obitelji imao je i koronavirus i potresi u Zagrebu koji
su roditeljima i djeci u zivot unijeli stres, nedostatak socijalnih odnosa i otezan pristup
zdravstvenim uslugama.

Znanstvenici naglasavaju vaznost formalne i neformalne podrske, kao i primjene strategija
intervencije i prevencije koje ¢e doprinijeti mentalnom zdravlju roditelja. Podrucje rada na
njegovoj zastiti i poboljSanju predstavlja novitet na podruéju Republike Hrvatske te ostavlja
prostora za napredak.

Kljuéne rijeéi: mentalno zdravlje, roditelji, djeca s teSkocama, pozitivni i negativni utjecaji



Mental health among parents of children with intellectual disabilities
Dijana Podvezanec

Faculty of Education and Rehabilitation Sciences, Department of Inclusive Education and
Rehabilitation

Mentor: Snjezana Sekusak-Galesev PhD, associate professor

Summary: The aim of this paper is to give insight into the aspects of mental health among
parents of children with intellectual disabilities from their own perspective. One of the goals
was to identify factors that have positive influence on their mental health, and the ones which
have the negative one. Also, we wanted to get parents perception on the influence the diagnosis
of their child had on their life. Since the beginning of the research, we were caught in the
pandemic caused by the COVID-19, and we were interested in the way that it influenced the
lives of parents and their children. The study included 7 parents, 6 mothers and one father, from
age 37-48. Six children had the diagnosis of Down syndrome, while one child had the cerebral
palsy diagnosis. For the needs of this study, we constructed a questionnaire ,,Aspects of mental
health among parents of children with disabilities*. Qualitative methodology was used and the
information was assembled trough semi-structured interview. Audio recordings were saved,
transcript and used in a qualitative analysis. Results show that main sources of contentment
come from their own family, social relations and work place. Other factors include the support
parents have, time for their own needs and the stress coping strategies they developed during
time. Aspects with negative effect on their mental health include the lack of time, obstacles
coming from the state system and worrying about their child. Parents report major differences
in the way the diagnosis of their child affected them in the beginning, and in the way they
perceive it nowadays. In the beginning, most parents reported the state of shock, anxiety, lots
of visits to the doctor and feeling like the have lost their child. Nowadays, they revealed that
they have accepted the diagnosis of their child, and it no longer has an impact on their lives.
The coronavirus and earthquakes that affected Croatia had a big effect of everyday life of
parents and their families. They caused a lot of stress and because of restrictive measures during
the pandemic, parents and their children couldn't socialize, also their access to medical
institutions was limited.

The domain of work that includes the main focus on parents and their mental health presents
the area of work that still needs to be improved. There is a lack of experts who would give them
information and support, but also big obstacles coming from the way state's system works.

Key words: mental health, parents, children with disabilities, positive and negative influence
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1. UvOD

1.1. Mentalno zdravlje

Prema definiciji Svjetske zdravstvene organizacije mentalno zdravlje se opisuje kao
stanje dobrobiti u kojem osoba ostvaruje svoje sposobnosti, moze se nositi sa stresom
svakodnevnog zivota, raditi produktivno i doprinositi zajednici u kojoj zivi. Ono se odreduje
kao dio opceg zdravlja, a ne samo odsustvo bolesti. Pojedincu omogucava sudjelovanje u
aktivnostima zajednice, osjec¢aj zadovoljstva, svrhe i uzivanja u zivotu (World Health

Organization, 2003).

U naumu da objasne i definiraju koncept mentalnog zdravlja, definiciji Svjetske
zdravstvene organizacije prikljucuju se brojni drugi znanstvenici. Galderisi, Heinz, Kastrup,
Beezhold i Sartorius (2015) navode kako je mentalno zdravlje dinami¢no stanje unutarnje
ravnoteze koja pojedincu omogucava uporabu vlastitih sposobnosti u harmoniji s univerzalnim
vrijednostima drustva. Ukljucuje bazi¢ne kognitivne i socijalne vjeStine; sposobnost
prepoznavanja, izrazavanja i kontrole emocija, kao i empatiziranje s drugima; fleksibilnost 1
sposobnost suocavanja s nepovoljnim zivotnim dogadajima i funkcioniranje u socijalnim
ulogama te harmoni¢nu vezu izmedu tijela i uma (Galderisi i sur., 2015). Pod konceptom
dinami¢nog stanja unutarnje ravnoteZe autori se nastoje osvrnuti na ¢injenicu kako u razlicitim
fazama zivota, ljudi trebaju promjenu kako bi uspjeli posti¢i ravnotezu. Jedna od Zivotnih faza
tijekom koje pojedinac aktivno trazi novu mentalnu ravnotezu je susret s roditeljstvom.
Mentalno zdravije osobe kod dozivljaja emocija poput straha, ljutnje, tuge i zalosti posjeduju
dovoljnu razinu otpornosti te kroz odredeni period vremena povrate unutarnju ravnotezu.
Navedene komponente definicije doprinose uspostavi ravnoteze, ali ostvarenost svake od njih
nije obavezna za mentalno zdravlje pojedinca. Kognitivne 1 socijalne vjestine vazne su zbog

utjecaja na svakodnevni zivot pojedinca te mu omogucéavaju da funkcionira u vlastitoj okolini.

Fleksibilnost osobi olaksava ponovno sagledavanje i razmatranje postupaka koje moze poduzeti
pri suoCavanju s nepredvidenim preprekama te lakSe suocavanje s negativnim dogadajima.
Uspjesnosti socijalnih interakcija pogoduje empatija, dok emocionalna regulacija pomaze
pojedincu da se adaptira na stres. Sposobnost uspjesnog funkcioniranja u socijalnim ulogama i
sudjelovanje u socijalnim interakcijama predstavlja komponentu mentalnog zdravlja koja ima
utjecaj na otpornost na stres. Vaznost rada na harmoni¢noj povezanosti uma i tijela temelji se

na uvjerenju kako su organizam i okolina znacajno povezani (Galderisi i sur., 2015).



Bhugra, Till i Santorius (2013) navode kako je mentalno zdravlje integralni i esencijalni
dio generalnog zdravlja te se moze definirati kroz 3 tvrdnje: ravnoteza izmedu sebe i svog
fizickog 1 socijalnog okruzenja, stanje organizma koje dopusta potpunu izvedbu svih svojih
funkcija te odsustvo bolesti. Stanje mentalnog zdravlja osobi omoguéava ukljuéivanje u
socijalne uloge, formiranje i odrzavanje povezanosti s drugima, prepoznavanje, priznavanje i
komuniciranje pozitivnih misli, kao i onih poput tuge. Interakcija izmedu pojedinca i ljudi koji
ga okruzuju moze imati vaznu ulogu u formiranju zajednica (Bhugra, Till, Sartorius, 2013).
Nacin na koji pojedinac razmiSlja i1 osjeCa se u vezi sebe utjee na njegove mogucénosti
suocavanja s tezim zivotnim situacijama. O tome ovisi i pristup pojedinca prema prilikama koje
mu se nadu na Zivotnom putu, a blisku povezanost ostvaruje i s fizickim zdravljem. Mentalno

zdravlje je neizbjezan ¢imbenik sretnog Zivota (Mental Health Foundation, 2008).

1.2. Roditeljstvo

IS¢ekivanje djeteta za vecinu ljudi predstavlja jedan od najvaznijih dogadaja u zivotu.
Uz susret s jednom od najizazovnijih uloga, pojedinci su suoceni s velikom Zivotnom
promjenom. Roditeljska uloga sastavljena je od mnogo kompetencija, odgovornosti i vjestina
te dovodi do niza promjena u osobnom i bra¢nom zivotu (Levaci¢ i Leutar, 2011). Suvremeni
pogled na roditeljstvo zastupa medusoban utjecaj roditelja, djeteta i Sire socijalne okoline.
Dijete svojim karakteristikama utjece na ponasanje i postupke roditelja, kao $to roditelji svojim

postupcima utje¢u na dijete (Bronfenbrenner, 1979 prema Cudina-Obradovi¢, 2003).

Roditeljstvo sa sobom nosi snaznu promjenu i utjece na razvoj pojedinaca. Utjecaj
roditeljstva ogleda se u promjeni u miSljenju, osje¢ajima i ponasanju pojedinaca, kao i njihovoj
vlastitoj slici o sebi te nacinu na koji ih percipira okolina. Subjektivan dozivljaj roditeljstva igra
znacajnu ulogu u formiranju klime razvoja djeteta, kao i utjecaju na njegov cjelokupni razvoj.
Dozivljaj roditeljstva promatra se kroz tri dimenzije od kojih prva obuhvaca roditeljsko
zadovoljstvo. Ono se odnosi na zadovoljstvo podrSkom partnera, odnosom s djetetom te
vlastitim kompetencijama kao roditelj. Druga dimenzija se odnosi na zahtjeve i stres roditeljske
uloge, gdje zahtjevi podrazumijevaju pritisak pojedinca da ostvari roditeljsku ulogu u skladu sa
socijalnim normama, dok se stres odnosi na doZivljaj pojedinca kako ne moZe ispuniti zahtjeve
koje roditeljska uloga nosi u skladu s vlastitim 1 socijalnim ocekivanjima. Tre¢a dimenzija
ukljucuje subjektivnu roditeljsku kompetenciju koja obuhvaca osjecaj roditelja vezan uz

vlastitu sposobnost i kompetentnost unutar roditeljske uloge (Cudina-Obradovi¢, 2003).
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Roditeljska kompetentnost vazna je za funkcioniranje obitelji. Oni koji sebe percipiraju
kompetentnima u roditeljskoj ulozi iskazuju osjecaj spremnosti i odgovornosti u obnasanju
roditeljske uloge (Milié-Babi¢ i Laklija, 2013). Cimbenici poput socijalnih, politickih,
ekonomskih uvjeta u zemlji, socijalna podrska, sposobnost za noSenje s moguéim krizama te
znanje o djetetovom razvoju neki su od ¢imbenika koji se povezuju s kompetentnim
roditeljstvom. Faktori koji roditelje dovode do osje¢aja nekompetentnosti ukljucuju
nesigurnost, osjecaj ,tereta”, sumnja u odgojne postupke te izostanak promisljanja o
potencijalnim posljedicama odgojnih pogresaka na dijete (Ljubeti¢, 1998 prema Mili¢-Babic i
Laklija, 2013).Vaznost osjecaja kompetentnosti unutar roditeljske uloge vazan je zbog razvoja

pozitivnog roditeljstva, ali i utjecaja na cjelokupni razvoj djeteta.

Autorice Mili¢-Babi¢ i Laklija (2013) navode kako veliku vaznost u funkcioniranju
obitelji ima obiteljska kohezivnost, odnosno osjec¢aj zajednistva, bliskost i podrsku koju pruzaju
jedni drugima. Razina kohezivnosti moze varirati od ekstremno visoke do niske, a srednja
razina je ta koja ¢lanovima obitelji omogucava rast i razvoj uz harmoni¢nu razinu povezanosti

1 neovisnosti koja ¢e pojedinca voditi zdravom funkcioniranju (Mili¢-Babi¢ 1 Laklija, 2013).

Rodenje djeteta igra znacajnu ulogu u zadovoljenju potreba roditelja. Oni na djecu
gledaju kao na fizic¢ki 1 psiholoski produzetak sebe pri ¢emu se djetetovo posjedovanje
odredenih karakteristika se interpretira kao refleksija njih samih. Kroz vlastito dijete roditelji
mogu zadovoljiti svoje neostvarene Zelje ili ostvariti ,,besmrtnost* prenosenjem svojeg imena
u sljedece generacije (Kandell i Merick, 2003). Budu¢i da je obitelj prvi i najdugotrajniji
kontekst razvoja, okolina u kojoj se pojedinac razvija moze biti iznimno slozena (Berk, 2008
prema Smiljan, 2018). Kod proSirivanja obitelji, dijete postaje srediStem obiteljskog sustava i
odnosa. Svi dotadasnji planovi i obaveze drugaéije se organiziraju (Bradshaw, 1999 prema

Smiljan, 2018)



1.3. Rodenje djeteta s teSkocama

Rodenje djeteta nosi sa sobom radost, iScekivanje, Zelje 1 planove (Dizdarevic,
Bratovéi¢, Mujezinivi¢, Sehi¢ i Imamovié, 2017). Osim pozitivnog i§¢ekivanja, sa sobom
donosi zna¢ajnu promjenu u obitelji koja pogada zahvaca svakog ¢lana. Pri rodenju djeteta s
teSkocama u razvoju, uz adaptaciju, obitelj je suoCena s tugom, stresom i izazovima koji
nerijetko dovode do kriza unutar obitelji (Kandell i Merick, 2003). Kod susreta s neocekivanim
vijestima koje obuhvacaju informacije o naruSenom razvoju vlastitog djeteta, roditelji se ¢esto
susrecu s osjecajem manjka kompetencije za novu ulogu. Uz osje¢aj nespremnosti, roditelji su
optereceni brojnim pitanjima. Saznanje o naruSenom zdravlju vlastitog djeteta unutar obitelji
dovodi do reorganizacije 1 promjene obiteljske dinamike, $to ostavlja utjecaj na svakog ¢lana
obitelji.

Razlika izmedu ocekivanja koja su roditelji imali 1 realiteta dovodi do Zalovanja koje
obuhvaca nekoliko faza. Roditelji preispituju svoje postupke te im je potrebno vrijeme kako bi
osvijestili i prihvatili novonastalu situaciju. Kako bi roditelji mogli prihvatiti svoje dijete i
nastaviti sa Zivotom, moraju proc¢i kroz proces zalovanja. Kroz taj proces, roditelji se odvajaju
od izgubljenih snova, iluzija 1 projekcija buducnosti. U stresnim situacijama poput ove vaznu
ulogu igra podrska uze i Sire obitelji, kao i stru¢njaka i prijatelja (Dizdarevi¢ i sur., 2017). Faze
suocavanja s dijagnozom djeteta proucavane su jos od 80-ih godina proslog stolje¢a. Mnogi
znanstvenici svoju su paznju usmjerili na njihovo imenovanje i opis pa se s toga u literaturi
nailazi na brojne modele, ali u sustini, ukazuju na slicne probleme s kojima se roditelji

suocavaju.

Anderegg, Vergson, Smith (1992) navode model kruga zalosti, unutar kojeg roditelji
prolaze kroz 3 faze: suocavanje, prilagodbu i harmonizaciju. U prvoj fazi, fazi suoCavanja,
roditelji se susre¢u sa Sokom, osjeCajem krivnje i nijekanjem. Reakcija roditelja ocCituje se u
tendenciji odbijanja vjerovanja i iracionalnom krivljenju sebe ili drugih. Istrazivanja su ukazala
kako faze ne moraju i¢i navedenim redoslijedom, ali reakcije Soka, nijekanja i krivnje pokazuju
konzistentnost kod prvog suocavanja s teSko¢om djeteta. Kako se ¢lanovi obitelji upoznaju s
novim spoznajama o teSkoc¢i djeteta, ovaj uzorak reakcije se ponavlja. U fazi prilagodbe dolazi
do pojave depresije, ljutnje i cjenkanja. Roditelji su pogodeni osjeCajem beznada,
neprijateljskog ponasanje prema sebi i drugima, tragaju za objaSnjenjima i mogucim terapijama.
Clanovi obitelji mogu biti paralizirani osje¢ajem bespomocnosti, bijesa ili neprijateljske

reakcije. Kroz cjenkanje, roditelji nastoje ostvariti nemoguce ciljeve kroz ulaganje velike



koli¢ine truda, vodeni nadom kako uz dovoljno vlastitog truda moze do¢i do promjene
djetetovog stanja (,,ako napravim dovoljno toga, onda...). Bilo koji od tih odgovora dovodi do
disfunkcionalne komunikacije i sprjecava rjeSavanje problema. U ovoj fazi dolazi do pojave
sindroma ,,supermama, supertata ili superdijete” gdje ¢lanovi obitelji ulazu iznimne napore
kako bi ostvarili gotovo nemoguce ciljeve, Sto Cesto rezultira osje¢ajem frustracije. Kroz
vrijeme roditelji uvidaju kako njihovo cjenkanje ne dovodi do pobolj$anja u djetetovom stanju
te s vremenom prihvacaju dijete i njegove teSkoce. U fazi harmonizacije roditelji mijenjaju
zivotni stil, dolazi do promijene ocekivanja i realisticnog planiranja. Promjena Zivotnog stila
oCituje se u promjeni socijalnog kruga. Za period krize i suoCavanje s teSkocom djeteta
karakteristicno je suzavanje socijalnog kruga, dok se suprotno dogada kada dijete razvije
socijalne vjestine. Pokazatelj prihvacanja djetetove teskoce je realistino planiranje buduénosti.
Promijenjena ocekivanja oznacavaju zavrsetak ,,supermama, supertata ili superdijete® sindroma
te se paznja usmjerava na povezanost s ¢lanovima obitelji koja igra vaznu ulogu u socijalizaciji
1 pomo¢i (Anderegg, Vergason i Smith 1992). Razliite reakcije roditelja uvjetovane su
individualnos$¢u, socijalnim odnosima, socijalnim statusom te osje¢ajima prema teskoci djeteta.
Proces suocavanja nije stati¢an, ve¢ predstavlja konstantna kognitivna 1 bihevioralna nastojanja

osobe da savlada vanjske i unutarnje faktore i stres (Kandel i Merrick, 2003).

Drugi autori prvom fazom Zalovanja navode poricanje. Ono ima vaznu ulogu u procesu
jer pomaze roditeljima da se nose s gubitkom. Nakon prethodno navedenog osjecaja Soka,
slijedi poricanje koje otkriva snage roditelja za suocavanje s realnosc¢u, podrsku iz okoline te
vanjske resurse. Okarakterizirano je mislima da se radi o pogresci i da se to ne dogada upravo
njima. U drugoj fazi, fazi anksioznosti, slijedi poremecaj ritma spavanja, poremecaj apetita,
unutrasnji nemir, panika 1 napetost kao rezultat velike zivotne promjene. Takva promjena
zahtijeva veliku koli¢inu energije za suoCavanje s novim izazovima koju daje stanje
anksioznosti. Nakon druge faze slijedi faza straha. Strah je emocija koja upozorava na opasnost
te priprema organizam za borbu i savladavanje novih situacija. Roditelji razvijaju zaStitnicka
ponasanja prema djetetu te se na taj naGin stvara medusobna povezanost. Cesto nakon
anksioznosti slijedi krivnja. Ovaj period je obiljeZen preispitivanjem svojih postupaka prije i u
toku trudnoce koji su mozda doveli do ove situacije. Pojedinci se predaju uvjerenjima kako
situacija u kojoj se nalaze predstavlja kaznu zbog zivotnih postupaka. U ovoj fazi roditelji
pokusSavaju objasniti neobjasnjivo. Postupnim shva¢anjem kako logi¢no objasnjenje ne mora
uvijek postojati, prihvacaju situaciju. Brojni roditelji se suocavaju s fazom depresije koja

nastupa kada ih savlada osjecaj bespomocnosti i beznada zbog gubitka zamiSljenog djeteta.



Unatoc¢ teskim simptomima depresije, navodi se njezina adaptivna uloga. U ovoj fazi roditelji
imaju mogucnost reorganizacije misli, emocija, vjerovanja, ocekivanja. Faza ljutnje
uzrokovana je osje¢ajem nepravde zbog situacije u kojoj se nalaze te dolazi do Cestog

iracionalnog izrazavanja ljutnje (Moses, 1987 prema Dizdarevic i sur., 2017).

Kandel i Merrick (2003) navode kako se osjecaji ljutnje, razo¢aranja i srama javljaju
kao posljedica nesrazmjera njihovog zamisljenog djeteta i djeteta koje su dobili. Dijete koje se
rodilo ne moze ispuniti zamiSljene nade i ambicije. Mnogi roditelji smatraju kako ljutnja
usmjerena prema djetetu nije adekvatna pa je usmjeravaju prema partneru. Negativne emocije
mogu usmjeriti 1 na druge obitelji koje se ne bore s istim stresom. Ponekad reakcija moZe biti
suprotna 1 rezultirati zastitnickim ponasanjem prema djetetu. Kao odgovor na ¢injenicu da dijete
ne moze ispuniti ocekivanja roditelja, Cesto se javlja frustracija koja se produbljuje sporim
napretkom 1 potpunom ovisno$¢u djeteta o roditeljima. Dodatne osjecaje ljutnje i frustracije
mogu produbiti socijalni 1 ekonomski aspekti odgoja djeteta s teSkocama u razvoju. Frustracija
moze biti uzrokovana organizacijskim faktorima, odnosno nastojanjem organizacije nove uloge
za dijete ili pak percepcijom unistenja ambicija 1 planova. Tuga 1 zalost su reakcije koje su
karakteristicne za veliki gubitak. Kada se pojedinac suoci s tim emocijama, na odredeno vrijeme
se povlaci iz vanjskog svijeta kako bi mentalnu energiju mogao preusmjeriti s objekta na koji
je bila fokusirana na alternativni objekt. Taj transfer je nezaobilazan u savladavanju teSkog
gubitka. Kod rodenja djeteta s teSko¢ama, budu¢i da nema finalnog odvajanja od objekta,
transfer nije mogu¢, odnosno roditelji ne mogu preboljeti svoj gubitak bez konstantnog
odgovaranja na potrebe djeteta, Sto rezultira stvaranjem kronicne zalosti. Tijekom procesa
zalovanja Clanovi obitelji su suoceni s periodima intenzivnijeg i manje intenzivnog zalovanja

(Kandel i Merrick, 2003).



1.4. 1zazovi s kojima se suocavaju roditelji pri rodenju djeteta s intelektualnim teskocama

Kumari-Gupta i Kaur (2010) navode kako nesklad izmedu ocekivanja i rezultata koje
postize dijete s teSkocama nastavljaju dovoditi do osjecaja tuge. Reakcije roditelja na dijagnozu
djeteta su razlicite, a mogu znacajno utjecati na njihovo mentalno i fizicko zdravlje. Rezultati
istrazivanja koje su proveli ukazali su kako se stres uzrokovan djetetovim intelektualnim
teSko¢ama primarno manifestira na mentalnom podrucju. Takoder, pokazalo se kako roditelji
djece s intelektualnim teSko¢ama prolaze kroz znacajno vise razine stresa U 0dnosu na roditelje
djece tipi¢nog razvoja. Ovi rezultati ukazuju na vaznost ofuvanja mentalnog zdravlja te

smanjenje stresa roditelja djece s intelektualnim tesko¢ama (Kumari-Gupta i Kaur, 2010).

Roditelji djece s intelektualnim teSko¢ama suoceni su s medicinskim, socijalnim,
financijskim potrebama te jedinstvenim potrebama djeteta na podrucju osobne njege i
adaptivnog ponasanja u viSoj mjeri u odnosu na roditelje djece tipi¢nog razvoja. Uz visi
intenzitet potreba, osobe koje brinu o djetetu Cesto su izlozene stresu 1 negativnim emocijama.
Istrazivanje koje provodi Kishore (2011) vodi do rezultata koji pokazuju kako nema razlika
izmedu utjecaja intelektualnih teskoca i viSestrukih teSkoca djeteta na teret i strategije
suocavanja majki, odnosno kumulativni u¢inak intelektualnih teskoca jednako je ozbiljan kao
u¢inak visestrukih teskoca djeteta (Kishore, 2011). Svedski znanstvenici svoj su fokus usmijerili
na istraZivanje kvalitete Zivota roditelja djece sa sindromom Down. Istrazivanjem su obuhvatili
razlicite aspekte kvalitete Zivota. Razlike izmedu kontrolne skupine i skupine roditelja djece sa
sindromom Down utvrdene su na podrucju percepcije vlastitog zdravlja, na kojem majke djece
sa sindromom Down u odnosu na oceve, procjenjuju svoje zdravlje loSijim s tendencijom
pogorSanja. U odnosu na kontrolnu skupinu, majke djece sa sindromom Down iskazuju
znacajno loSije rezultate na podrucju mentalnog zdravlja i vitalnosti. Suocene su s utjecajem
fizi€kih 1 emocionalnih problema na socijalne aktivnosti i radnu uc¢inkovitost. O¢evi djece sa
sindromom Down, takoder pokazuju zna¢ajno nize rezultate na podru¢ju mentalnog zdravlja i
vitalnosti, $to znaci da, kao i majke djece sa sindromom Down, ¢e$¢e u odnosu na kontrolnu

skupinu dozivljavaju umor, nerovozu i depresiju (Anneren, Hedov i Wikblad, 2000).

O brojnim problemima s kojima se suocavaju roditelji djece s intelektualnim tesko¢ama,
govori i istrazivanje koje je proveo Anirban (2018). Budué¢i da obje skupine roditelja, i roditelji
djece s teSkocama u razvoju i roditelji djece tipinog razvoja osjecaju odredenu razinu tereta
roditeljstva, postavlja se pitanje da je koja od te dvije skupine suocena s viSom razinom tereta.

Odgovor na to pitanje daju rezultati istrazivanja te ukazuju kako su roditelji djece s



intelektualnim teskocama ipak suoceni s viSom razinom tereta (Anirban, 2018). Emocionalne
reakcije roditelja imaju znacajan utjecaj na planiranje tretmana i procesa rehabilitacije. Osim
utjecaja na psiholosko funkcioniranje, roditelji djece s intelektualnim tesko¢ama Cesto se
susrecu s financijskim i socijalnim problemima. Socijalni problemi u obitelji odnose se na
osjecaj anksioznosti o negativnom stajalistu obitelji, dok psiholoski rezultiraju posljedicnom
socijalnom izolacijom. Roditelji Cesto imaju malo vremena koje mogu posvetiti svojim
interesima. O znacajnom utjecaju intelektualnih teskoc¢a djeteta na mentalno i fizicko zdravlje
roditelja govore rezultati jos jedne studije (Arya, Verma, Roy, Gupta, Jawaid, 2019), Kkoji
ukazuju kako roditelji najviSu razinu tereta osje¢aju upravo na podrucju mentalnog i fizickog
zdravlja. Takoder, ukazuju na utjecaj razine edukacije te navode kako roditelji viSeg
obrazovnog statusa imaju vise prilika razjasniti svoje nedoumice o stanju djeteta. U obiteljima

s nizim financijskim prihodima i nepismenosti, o€ituje se visa razina tereta medu roditeljima.

Znanstvenici usmjeravaju paznju na vaznost mjera usmjerenih na mentalno zdravlje i potrebe
roditelja djece s intelektualnim tesko¢ama (Arya i sur., 2019). Utjecaj financijskih prihoda i
edukacija roditelja prepoznati su i u istraZzivanju o razini stresa i anksioznosti kod roditelja djece
s intelektualnim tesko¢ama. Rezultati istrazivanja ukazuju kako ti faktori imaju znacajan utjecaj
na pojavu stresa kod roditelja te navode viSu razinu stresa roditelja djece s intelektualnim
teSko¢ama u odnosu na kontrolnu grupu. Ukazuju na utjecaj subjektivnih faktora kao §to su
socijalna izolacija, osjecaj ograniCenja i nezadovoljstva na manifestaciju anksioznosti

(Majumdar, Da Silva Pereira, Fernandes, 2005).

Karakteristike djeteta poput dobi te karakteristike roditelja poput zaposlenja znacajno
utjeCu na pojavu stresa kroz vrijeme, kao i obiteljska okolina. Iako rezultati brojnih studija
govore u smislu prisustva znaCajne razine stresa unutar obitelji djece s intelektualnim
teSko¢ama, vazno je napomenuti kako je uz adekvatne osobne i obiteljske resurse moguca
uspjesna prilagodba pojedinca. Brojne intervencije iz tog razloga njeguju pristup usmjeren na
obitelj. Istrazivanje koje provodi Khamis (2007) ukazuje kako je od svih karakteristika djeteta,
dob najvise povezana sa stresom roditelja. Sto je dijete starije, kod roditelja je prisutna niza
razina stresa, $to se moze objasniti njthovom adaptacijom na teSkocu djeteta, Sirenjem nacina
suoCavanja sa stresom. Visa razina simptoma poput depresije, anksioznosti, uznemirenosti i
ocaja kod roditelja je prisutna kada bi dijete pokazalo nizu razinu funkcioniranja. Na nize razine
stresa utjecali su faktori poput rekreacije, neovisnost te religijska uvjerenja, dok su roditelji

usmjereni na postignuce i uspjeh izvijestili o vi$oj razini stresa (Khamis, 2007).



Posljedi¢no tome Sto se socijalni zahtjevi povecavaju s dobi, nedovoljno razvijena
prihvatljiva socijalna ponasanja populaciju djece s teSko¢ama u razvoju stavljaju u poviseni
rizik za razvoj anksioznosti, depresije ili agresije. Tome u prilog ide poveéana svjesnost
vr$njaka kako kod djeteta postoje odredene razliCitosti Sto ¢esto vodi odbijanju. Jedno od pitanja
na koje se istrazivanjem koje su proveli Baker, Blacher, Crnic, Edelbroch (2002) nastojao dobiti
odgovor jest da li je stres koji se manifestira kod roditelja djece s teSko¢ama u razvoju povezan
s njihovim usporenim kognitivnim razvojem ili bihevioralnim problemima. Rezultati su ukazali
kako je viSe povezan s bihevioralnim problemima. Znanstvenici su ponudili dva potencijalna
objasnjenja tih rezultata. Prva hipoteza navodi kako roditelji koji su izloZzeni zna¢ajnom stresu
interpretiraju veéi broj ponasanja djeteta kao problemati¢na, dok druga zastupa stajaliSte kako
roditelji zbog koli¢ine stresa stvaraju vise problemati¢nog ponasanja kod svog djeteta (Baker i

sur., 2002).

Iako brojne studije ukazuju na teskoce 1 stres kojima su roditelji djece s intelektualnim
teSko¢ama suoceni, vazno je naglasiti kako se identificiraju pozitivni utjecaji djeteta s
teSko¢ama na obitelj. Tako rezultati deskriptivnih studija medu pozitivnim utjecajima navode
osobni rast, povecanu bliskost izmedu ¢lanova obitelji, pove¢anu osje¢ajnost prema drugima,
manju usmjerenost na materijalne stvari, prilike za Sirenje socijalnih i politickih kontakta.
Pozitivna percepcija povezuje se s podrskom dobivenom od strane drugih roditelja, obitelji,

prijatelja te pozitivnim strategijama suo¢avanja (Hastings, Beck i Hill, 2005).



1.5. Podrska, programi intervencije i prevencije usmjereni na mentalno zdravlje roditelja
djece s teSkocama

Razvoj djeteta uvjetovan je razli¢itim riziénim i zastitnim ¢imbenicima. Odredena
obiljezja djeteta, okolina, situacije i dogadaji mogu utjecati na povecanje ili smanjenje
vjerojatnosti njegovog optimalnog razvoja. Najvazniji ¢imbenici rizika i zastite za malu djecu
su obiteljska i socijalna okolina. Unicef Hrvatske (2014) prepoznaje vaznost djelovanja na
podrucju obitelji te navodi kako je neophodno osigurati obiteljsku/skrbni¢ku okolinu djeteta
koja ¢e moc¢i adekvatno odgovoriti na njegove zdravstvene i1 razvojne potrebe kako bi se
osigurali pozitivni razvojni ishodi djece. Neophodno je iz tih razloga roditeljima osigurati
usluge kako bi ih se osnazilo u njthovoj ulozi. Roditelji djece s teSko¢ama u razvoju trebaju
viSu razinu pomoc¢i 1 potpore u roditeljstvu. Kao jedan od razloga viSe razine stresa koju
dozivljavaju roditelji djece s teSko¢ama u razvoju, navodi se nedostatak adekvatne potpore.
Sustav rane intervencije koji obuhvaca usluge namijenjene djeci iroditeljima, nije uspostavljen
na lokalnoj i drZzavnoj razini. Unato¢ postojanju velike potrebe u Republici Hrvatskoj, usluge
rane intervencije jo$ uvijek nisu jednako dostupne svim obiteljima (Unicef Hrvatska, 2014). U
ranoj dobi djeteta na razvoj integracijskih i komunikacijskih sposobnosti uvelike utjecu rane
interakcije i emocionalne razmjene. Njihovo rano poticanje bioloski je utemeljeno kod roditelja,
ali pod utjecajem dugoro¢nog stresa, mogu se znacajno naru$iti. Kod roditelja vitalno
ugrozenog djeteta se uocava dugorocna trauma koja utjece na obiteljsku dinamiku i ponasanje
djeteta. U situacijama u kojima se roditelji suo¢avaju sa strepnjom nad djetetovim zdravljem i
razvojem, optimalno poticanje njegovog emocionalnog razvoja prestaje. Vaznost uloge
roditelja u razvoju djeteta je neprocjenjiva pa je iz tog razloga vazno voditi brigu io roditeljima.
Nacin na koji oni reagiraju na djetetove signale i zadovoljavaju njegove potrebe zna¢ajno ¢e

utjecati na njegov razvoj (Ljubesi¢, 2005).

Ono u ¢emu se struénjaci slazu jest utjecaj koji dijagnoza djeteta ima na roditelje. U
takvoj situaciji, roditelji su primorani suociti se s reakcijama njihove okoline koje Cesto
ukljucuju sazaljenje, nelagodu i odbojnost te su njihovi mehanizmi suocavanja na kusnji.
Ukljuéivanjem roditelja djece s teSko¢ama u grupni rad, oni dobivaju priliku podijeliti svoje
iskustvo s ljudima koji ih prihvacaju i razumiju. Stupanj socijalne ugode se povecava u drustvu
drugih roditelja djece s teskocama u razvoju Koji mogu razumijeti situacije s kojima se drugi,
roditelji koji su novi u cjelokupnoj situaciji, suocavaju. Unutar takvih grupa roditelji mogu
otvoreno razgovarati, bez straha od osude, o situacijama u koje u njima bude emocije poput

tuge, bijesa, srama. Potreba za okruzenjem koje ¢e razumjeti njihovu frustraciju osobito je
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izrazena kod roditelja Cija djeca imaju manifestaciju bihevioralnih problema. Osim
razumijevanja, grupa moze pomoc¢i izmjenjivanjem ideja i strategija koje bi mogle biti korisne.
Kroz pomaganje drugima, roditelji se mogu ukljuciti u altruisti¢ni ¢in, bez da su oni ti koji
primaju pomo¢, kao $to to obi¢no biva. Kroz razgovor o problemu s kojim se suocavaju,
roditelji mogu osvijestiti kako su i drugi roditelji bili u situaciji u kojoj se oni nalaze trenutno

te nac¢inima na koje su problem rijesili (Seligman, 1993).

Grupnom pristupu problemu usmjeravaju se i Schultz, Schultz, Bruce, Smyrnios, Carey
i Carey (1993) u razvoju psihoemocionalnog programa za roditelje djece s intelektualnim
teSko¢ama. Navode vaZnost emocionalne podrSke kako bi roditelji mogli napraviti smisao od
svojih okolnosti. Osnovno polaziSte modela je trodijelni pristup koji se usmjerava na razvoj
socijalne podrske roditelja, osobnih vjestina te na rjeSavanje postojeceg problema. Kroz rad
eksperimentalne grupe unutar koje dolazi do diskusije slobodnog tijeka i inputa od strane
grupnog facilitatora, dolazi do jacanja socijalnih, interpersonalnih i intrapersonalnih resursa.
Kroz podrsku roditeljima oni imaju priliku otvoreno se suo¢iti s problemima koji su za njih
najznacajniji te tako poboljSati svoje blagostanje i psiholosko zdravlje. Teme koje su diskusije
pokrivale uklju¢ivale su tugu i gubitak, obiteljsku dinamiku, komunikaciju i rjeSavanje
konflikta, upravljanje stresom te vjestine opustanja. Studija koju su proveli provjeravala je
ucinke 12 mjeseci nakon ukljucenosti u tretman. Kroz koristenje kvalitativne metodologije
dobiven je uvid kako je najve¢a dugoro¢na korist programa videna na podrucju osobne koristi
te koristi iz sudjelovanja u grupi gdje su pojedinci mogli upoznati druge roditelje, podijeliti
svoja iskustva, izmijeniti ideje te razviti razumijevanje za roditelje koji takoder skrbe o svome
djetetu. Kvantitativna analiza podataka otkriva kako bi 20% roditelja voljelo ste¢i viSe
informacija o osobnom razvoju (upravljanje stresom, asertivnost, , tehnike relaksacije), 15%
roditelja voljelo bi ste¢i vise informacija vezanih uz seksualnu edukaciju njihove djece, dok je
5% roditelja ukazalo na vaznost znanja o nacinima na koje mogu pruZiti podrSku svojim
partnerima. Cak 40 % sudionika zadrzalo je svoje kontakte s drugim sudionicima grupe. Nalazi
istrazivanja pokazali su kako je sudionicima programa dana prilika da se usmjere na
najznacajnije probleme. U toku tog procesa, doSlo je do porasta psiholoSkog zdravlja i1

dobrobiti, §to se zadrzalo i nakon godine dana (Schultz i sur., 1993).

Intervencijski postupci namijenjeni djeci s intelektualnim teSkocama primarno su
fokusirani na postupke kojima ¢e se unaprijediti kognitivne i akademske sposobnosti djeteta.
Istrazivanja koja se fokusiraju na obiteljski rizik koji dijagnoza intelektualnih teSkoc¢a nosi sa

sobom ukazala su na probleme s kojima se obitelji djece s intelektualnim tesko¢ama suocavaju
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pa su se intervencije koje su prvobitno bile usmjerene na kognitivni i akademski napredak
djeteta, usmjerile i na utjecaj na roditeljske vjestine i intervencijske postupke usmjerene na
smanjenje roditeljskog stresa. Nepozeljna ponaSanja i roditeljski stres predstavljaju znacajne
rizike za dobrobit obitelji. Osim toga, ta dva faktora imaju znacajan utjecaj na djetetov razvoj.
Kod dijagnoze intelektualnih teskoca, podrucja zivota koja osim §to se nalaze u znacajnom
riziku, moderiraju funkcioniranje obitelji uklju¢uju psiholosku i fizicku dobrobit roditelja,
interakcija roditelja 1 djeteta, odnosi izmedu supruznika te socijalne veze (Crnic, Neece,

Mcintyre, Blacher i Baker, 2017).

Izmedu intervencija koje su testirane 1 primijenjene, dva primarna pristupa su se
istaknula; prvi pristup usmjeren je na specificna obiteljska ponaSanja koja su povezana s
pozitivnim razvojnim i bihevioralnim ishodima. Drugi pristup je pak usmjeren na roditeljski
stres i njegov utjecaj na dobrobit djeteta i obiteljsko funkcioniranje. Crnic isur. (2017) smatraju
kako bi sinergija ta dva pristupa mogla bi dati znaCajne rezultate. Prvi pristup obuhvaca
strategije treninga roditelja. Rezultati istrazivanja upucuju kako podupiranje roditeljskih
vjestina uz istovremenu podrsku dobrobiti obitelji te mentalnom zdravlju roditelja, smanjuje

rizik od pojave nepoZzeljnih ponasanja kod djeteta.

Mclntyre prilagodava Webster-Stratton’s Incredible Years Parent Training (IYPT) kako
bi ga mogli koristiti roditelji djece predskolske dobi kod koje je prisutno kasnjenje u
kognitivnom razvoju uzrokovano razli¢itom etiologijom (Crnic i sur., 2017) . IYPT je program
usmjeren na promjenu roditeljskog pristupa i ponasanja djeteta (Seabra-Santos, Filomena-
Gaspar, Fernandes-Azevedo, Carvalho-Homem, Guerra, Martins, Leitdo,Pimentel-Almeida i
Moura-Ramos, 2016). Kroz koriStenje modeliranja putem videa, rasprave, igre uloga |
didaktickih materijala, nepozeljno ponaSanje djeteta je smanjeno uz mijenjanje negativnih
interakcija izmedu roditelja 1 djeteta. Adaptacija IYPT je ukljucila dijelove vezane uz
blagoslove i izazove podizanja djeteta s intelektualnim teskocama, resurse zajednice i dio koji
ukljuCuje primjere opisa funkcionalnog ponasanja, procjene te intervencije. Intervencija se
provodila 12 tjedana kroz seanse koje su trajale 2.5 sata, pokrivajuéi teme razvojno adekvatne
igre, pozitivnog upravljanja ponaSanjem, poticanjem razvoja pozitivnih interakcija izmedu
djeteta i roditelja te smanjenjem negativnih. Sto je trening roditelja utjecajniji u smanjenju
nepozeljnih ponaSanja djeteta, negativne interakcije izmedu roditelja 1 djeteta se smanjuju.
Sukladno tome, $to se djetetovi ponasajni problemi popravljaju, roditelji se nalaze pod manjim
razinama stresa. Pritom je vaZzno napomenuti kako je roditeljski stres jedan od faktora koji

zna¢ajno utjeCe na ishod intervencije. Kroni¢ni stres tako moZe utjecati na kognitivno
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funkcioniranje, ucenje, memoriju te emocionalno zdravlje. Dakle, §to se roditelj nalazi pod
viSom razinom stresa, biti ¢e mu teZe primijeniti nauceno U interakciji sa svojim djetetom. Ovaj
pristup prepoznaje problem koji indirektni faktori imaju na uspjesnost programa, kao §to je

razina stresa kod roditelja.

Mindfulness strategije iz tih se razloga ¢ine kao logian pristup u intervenciji vezanoj
uz roditelje djece s teSko¢ama u razvoju, buduéi da rezultati istrazivanja upucuju na postojanje
visoke razine stresa. Autori navode kako postoji otezano dokazivanje njihove ucinkovitosti
zbog metodoloskih nelogi¢nosti, no najucestalije koriStena je Mindfulness Based Stress
Reduction metoda. MBSR ukljucuje seanse u trajanju od 2.5h, dok se tijekom Sest tjedna
sudionici ukljucuju u meditaciju koja traje cijeli dan, kao 1 vjezbe kod kuce vodene audio
materijalom. Vjezbe su usmjerene na prisutnost u trenutku, svjesnost sa suosje¢anjem te stavom
bez osudivanja. Pristup nije usmjeren na specifican izvor stresa, u ovom slucaju dijete s
intelektualnim tesko¢ama, ve¢ se nastoji osposobiti roditelje da neku od naucenih tehnika
primjene u stresnim situacijama. MBSR zahtijeva znacajnu koli¢inu vremena od strane
sudionika i stru¢njaka. Budu¢i da roditelji djece s intelektualnim teSkocama imaju razli¢ite
stresore, njihova interakcija s djetetom je otezana. Crnic i suradnici (2017) zagovaraju
integrirani model intervencija koji je usmjeren na stres kod roditelja i razvoj roditeljskih
vjestina te poticanje pozitivnih interakcija s djetetom. Usmijerenost intervencije trebala bi
obuhvatiti kontekstualne faktore i njihove resurse. Znanstvenici se zalazu za primjenu strategija
usmjerenih na smanjenje stresa kod roditelja poput MBSR u predskolskoj dobi njihovog djeteta,
buduci da se u tom periodu nepoZzeljno ponasanje najcesce javlja. U kombinaciji s bihevioralnim

treningom roditelja moze se pristupiti sinergicnoj kombinaciji pristupa.

Od strane sluzbi za mentalno zdravlje, sve se viSe prepoznaje znacajnost prevencije
(Dunlap i sur., 1990 prema Hudson i sur., 2003). Kod djece s intelektualnim tesko¢ama postoji
visoka Sansa uklju¢ivanja u nepozeljno ponasanje (Quine, 1986 prema Hudson i sur., 2003).
Podrska obiteljima u suocavanju s nepozeljnim ponasanjem djeteta trebala bi se pruziti prije
nego Sto to ponaSanje poprimi razinu u kojoj zahtijeva podrska od strane stru¢njaka. Takvo
ponasSanje predstavlja znacajan problem iz nekoliko razloga; ono za ¢lanove obitelji predstavlja
znacajan izvor stresa te interferira s moguénosti usvajanja vjestina koje bi djetetu omogucile
neovisnost, posljedi¢no dovodeci do otezane inkluzije djeteta unutar zajednice. Podrska koja se
pruZza obitelji trebala bi biti na razini vi$oj od savjetodavne, uklju€ujuci trening, gradnju snaga
obitelji te jacanje njihove otpornosti (Powers, 1993 prema Hudson i sur., 2003). Napredak na

podrucju promjene ponasanja kroz posljednjih nekoliko desetlje¢a nailazi na razvoj. Kako bi se
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nepozeljno ponaSanje uklonilo, najvjerojatnija je uporaba funkcionalne procjene ponasanja.
Programi kojima se roditelje poducava vjestinama ovladavanja funkcionalne procjene
ponasanja i razvoja intervencijske strategije, bazirane na rezultatu, poceli su se koristiti tek
nedavno. Hudson i suradnici (2003) svoje su istrazivanje usmjerili na primjenu razli¢itih
metoda poducavanja roditelja u savladavanju nepozeljnog ponasanja djeteta. Metode su
ukljucivale brosure s informacijama, koje su bile potkrijepljene videozapisima. Ukljucene su
bile i radne knjige (,,Workbook®) koje su namijenjene majkama da tijekom ucenja iz brosura i
pregledom videa mogu snimiti svoje komentare vezane uz prezentirani materijal te ujedno
povezati sa svojim djetetom s intelektualnim teSko¢ama. Ukljuceni su i materijali za terapeuta
pomocu kojih moze planirati program. Materijali su koncipirani na na¢in da pomognu majkama
da steknu novo znanje pomocu grupne podrske, radne podrske te samostalno usmjereni gdje
roditelji prolaze kroz materijal bez pruzene podrske. Rezultati su pokazali kako su majke koje
su sudjelovale u istrazivanju imale koristi od dobivenih materijala. Benefiti se ocituju u visoj
razini sigurnosti u svoje roditeljske kompetencije, niZoj razini stresa te smanjenju nepozeljnog

ponasanja djeteta (Hudson i sur., 2003).

White i Hastings (2004) navode kako psiholoska dobrobit roditelja djece s
intelektualnim tesko¢ama ovisi o resursima koji su roditeljima dostupni. Jedan od vaznijih je
socijalna podrSka. Aktivna usmjerenost na upravo taj aspekt poput nastojanja da se podrska
ucini dostupnijom, pronalazenjem klju¢ne podrske i usmjeravanje na socijalne vjestine roditelja
vodi smanjenju problema mentalnog zdravlja, smanjuje stres te poboljSava blagostanje osobe.
U istrazivanju koje provode, jedno od pitanja na koja nastoje dobiti odgovor jest da li je
socijalna podrska koja se pruza roditeljima povezana s njihovom dobrobiti. Rezultati su
pokazali kako u sluc¢aju postojanja neformalne podrSke postoji znaCajno smanjenje stresa,
anksioznosti i depresije. Prakti¢na podrSka bila je povezana s nizom razinom depresije 1 stresa.
Znanstvenici naglaSavaju kako bi se viSe studija trebalo usmjeriti na provjeru vaznosti
neformalne podrske roditeljima, iako ona moze igrati vaznu ulogu, vazno je imati na umu kako
roditelji Cesto ne vole traziti pomo¢ od drugih, ukoliko su svjesni kako istu ne¢e mo¢i uzvratiti
istom mjerom, te postoji visoka vjerojatnost kako ¢e im trebati pomo¢ struénjaka kako bi
locirali druge izvore podrske (White i Hastings, 2004). U vidu govora o neformalnim oblicima
podrske, Heller, Hsieh i Rowitz (2000.) usmjeravaju se na djedove i bake kao moguce pruzatelje
podrske. U svojoj studiji usmjereni su na pregled utjecaja baka i djedova kao oblika neformalne
podrske na blagostanje majka osoba s intelektualnim teSko¢ama. Rezultati ukazuju na razliku

u intenzitetu primljene podrske, ¢iji je intenzitet obrnuto proporcionalan porastu dobi djeteta.
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Najces¢i oblik podrske od strane baka i djedova bio je Cuvanje djeteta, obavljanje kuénih
poslova te pruzanje financijske podrSke. Emocionalna podrSka je ukljucivala ohrabrenje,
poticanje na opustanje, davanje savjeta te moguénost povjeravanja. Manja razina depresije bila
je prisutna kod majki koje su primale emocionalnu podrsku od strane baka i djedova, Sto
usmjerava na vaznost njihovog uklju¢ivanja u intervencije koje se provode s obitelji (Heller i

sur., 2000).

Masulani-Mwale, Kauye, Gladstone i Mathanga (2019) svoj rad usmjeravaju razvoju
intervencije usmjerene na psithosocijalnu zastitu i zasStitu mentalnog zdravlja roditelja djece s
intelektualnim teSko¢ama. Nastoje razviti strategiju intervencije koja se moze primijeniti u
zemljama s niskim 1 srednjim prihodima. Kroz proucavanje literature, pregled misljenja
stru¢njaka te provedenu fenomenolosku studiju kojom se nastojao dobiti uvid u potrebe
roditelja, proizaSlo je nekoliko modula na kojima se osmisljena intervencija pod nazivom

,, Titukulane* temelji:

Modul la: uvod u ljudski razvoj

Modul 1b: intelektualne teskoce i tipovi intelektualnih teskoca

Modul 2a: uzroci, prevencija i postupanje s djecom s intelektualnim tesko¢ama
Modul 2b: uloge i odgovornosti skrbnika djece s intelektualnim teSkocama

Modul 3a: ucestali problemi mentalnog zdravlja koji se javljaju kod skrbnika djece s

intelektualnim teSko¢ama

Modul 3b: grupno savjetovanje, roditeljstvo te suoCavanje s problemima mentalnog zdravlja
Modul 4a: grupe samo-pomo¢i i drugi dostupni sustavi podrske

Modul 4b: prava djece s intelektualnim teSko¢ama i njihovim zanimanjima

Moduli su odredeni prema svojoj dostupnosti, efektivnosti i izvodljivosti. Teorijsku
bazu ¢ini ,,Family Care Model“ koji pruza razumijevanje interakcija roditelja i djeteta s
intelektualnim teSkocama te mentalnog zdravlja roditelja. Stru¢njaci se nadaju kako ¢e primjena
ovog modela doprinijeti smanjenju problema mentalnog zdravlja kod roditelja, no potvrda o
u¢inkovitosti jo§ ¢eka primjenu na ve¢em uzorku (Masulani-Mwale, Kauye, Gladstone i
Mathanga, 2019).
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2. PROBLEM ISTRAZIVANJA

Mentalno zdravlje definirano je od strane Svjetske zdravstvene organizacije koja navodi
kako ono predstavlja dio opéeg zdravlja koji pojedincu omoguéava suocavanje sa stresom,
produktivnost, zadovoljstvo, uzivanje u Zivotu te sudjelovanje u aktivnostima zajednice (World

Health Organization, 2003).

Rodenje djeteta s intelektualnim teSko¢ama roditelje dovodi do suocavanja s brojnim
novim situacijama, ukljuéujuci odrZzavanje ravnoteze na brojnim podrucjima zivota. Suocavanje
s novim i do tad nepoznatim ulogama moze dovesti do zna¢ajne razine stresa, a samim time i
utjecaja na mentalno zdravlje. Istrazivanje koje su proveli Azeem i sur. (2013) upucuje na
specificne probleme kojima se obitelji djece s intelektualnim teSko¢ama suocavaju ukljucuju
emocionalne krize, naruSene obiteljske interakcije 1 dodatne financijske troSkove (Azeem i sur.,
2013). Na podru¢ju mentalnog zdravlja roditelja djece s intelektualnim teSko¢ama dosadasnjim
spoznajama se ukazalo na potrebu za strukturiranjem programa koji bi roditeljima djece s
intelektualnim teSko¢ama pomogli u suo¢avanju sa stresom i noSenju s izazovima mentalnog
zdravlja. Mentalnim zdravljem roditelja djece s intelektualnim teSko¢ama do sada se bavi mali
broj istrazivanja, a ukazuju na potrebu educiranja stru¢njaka o vaznosti podruc¢ja mentalnog

zdravlja, osobito na podruc¢ju skupina populacije suocenih s viSom razinom stresa.

Unato¢ njezinoj vaznosti, Stru¢noj podrsci za roditelje se u svijetu pridaje malo paznje.
Osvijestenost o vaznosti ocuvanja mentalnog zdravlja cjelokupne populacije dozivljava svoj
porast unazad nekoliko godina, ali na podrucju populacije roditelja djece s IT joS uvijek postoji
Znacajan prostor za napredak. Temeljem navedenog svrha istraZivanja je dobiti uvid u neke

aspekte mentalnog zdravlja i dostupne podrske roditelja iz perspektive njih samih.
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3. CILJ ISTRAZIVANJA

Budu¢i da nedostaje podataka o mentalnom zdravlju roditelja djece s intelektualnim
teSkocama u Hrvatskoj te se malo paznje usmjerava na strategije prevencije, Cilj je prepoznati
faktore koji doprinose mentalnom zdravlju kao sto su zadovoljstvo zdravljem, socijalnim i
obiteljskim odnosima, podrskom i uklju¢enosc¢u u zajednicu te slobodnim vremenom. Cilj rada
je dobiti uvid u aspekte mentalno zdravlje roditelja iz njihove perspektive i informacije o tome

Sto bi im bilo vazno osigurati s ciljem ocuvanja mentalnog zdravlja u Republici Hrvatskoj.

4. ISTRAZIVACKA PITANJA
S obzirom na pregled literature namecu se sljedec¢a pitanja:

1. Kaoji faktori pozitivno utje¢u na mentalno zdravlje roditelja djece s teSko¢ama u razvoju?

2. Koji faktori negativno utjeCu na mentalno zdravlje roditelja djece s teSko¢ama u razvoju?
3. Na koji nacin se roditelji djece s teSko¢ama u razvoju nose s djetetovom dijagnozom?

4. Na koji je naCin pojava koronavirusa utjecala na zivot roditelja i djece s teSkoama u

razvoju?
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5. METODE ISTRAZIVANJA

5.1. Sudionici istrazivanja

IstraZivanje je provedeno na prigodnom uzorku roditelja djece s teSko¢ama u razvoju
(TUR) koji su korisnici Centra za rehabilitaciju u Zagrebu. Provodilo se tijekom lipnja i srpnja
2020. U istrazivanju su sudjelovali roditelji koji su bili motivirani za sudjelovanjem, prema
inicijalnom pozivu djelatnica Centra za rehabilitaciju. U uzorak su se ukljuéili roditelji djece s
teSko¢ama u razvoju neovisno o dobi, spolu, obrazovanju, socioekonomskom i bra¢nom
statusu. Namjerno uzorkovanje je pristup odabira sudionika u kojem se koristi strategija odabira
sudionika po Kriteriju koji osigurava ili ve¢u homogenost ili §to bolju informiranost sudionika
0 temi razgovora (Miles i Haberman, 1994). Namjerni odabir sudionika u istrazivanje je
usmjeren na pronalazenje 1 uklju¢ivanje upravo najinformativnijih ispitanika koji imaju veliko
iskustvo s predmetom istrazivanja (Miles, Haberman, 1994). Prije provedbe istrazivanja
sudionici su bili upoznati s ciljem, nac¢inom, vaznosti istrazivanja, kao i pravima koja im
pripadaju tijekom sudjelovanja u istrazivanju te informaciji da je sudjelovanje u istrazivanju
dobrovoljno. Nekoliko dana prije provedbe bili su informirani o vremenu i mjestu provedbe
istrazivanja. Prije provedbe svaki sudionik potpisao Sporazum istraziva¢a i sudionika

istrazivanja.

U istrazivanju je sudjelovalo sedam roditelja djece s teSko¢ama u razvoju iz Zagreba.
Dob roditelja kretala se od 37 do 48 godina. U istrazivanju je sudjelovalo Sest majki djece s
TUR i jedan otac djeteta s TUR. Dijagnoze djece ukljucivale su: Sestero djece s dijagnozom
Down sindroma te jedno dijete s dijagnozom cercbralne paralize. Pridruzene zdravstvene
teSko¢e kod djece ukljuéivale su: hipotireozu, kaSnjenjem u neuromotornom razvoju,
laringomalacija-omega epiglotisa, otvoreni foramen ovale, distoni sindrom, usporeniji
senzomotorni razvoj, atrioventrikularni septalni defekt, sindaktilija, usporeni tijek govora,
poliglobulija, usporeno stjecanje postularnih reakcija, mitralna regurgitacija, specifi¢ni

poremecaj razvoja motorickih funkcija, strabizam.
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5.2. Metoda prikupljanja podataka

U ovom istrazivanju, u odnosu na postavljen cilj istrazivanja, kao i istrazivacka pitanja,
koristen je kvalitativni pristup prikupljanja podataka. Istrazivanjem se nastojao dobiti uvid u
perspektivu roditelja djece s teSkocama 0 njihovom mentalnom zdravlju. Kako bi mogla dobiti
uvid u faktore koji mu doprinose, tesko¢ama mentalnog zdravlja koji se mogu pojaviti,
neophodno je dobiti odgovore roditelja na pitanja vezana uz navedenu problematiku. 1z tog je
razloga kao metoda prikupljanja podataka odabran intervju. KoriSten je polustrukturirani
intervju koji je otvoren te omogucava kreiranje novih pitanja tijekom intervjua kao rezultat
onoga §to je sugovornik rekao (Stani¢, 2015). Polustrukturirani intervju omogucava dublje i
preciznije ispitivanje, samim time je prigodan za delikatne teme. Pritom se koriste unaprijed
pripremljena pitanja u formi tema za razgovor. Pitanja se kreiraju na nacin koji sudionicima
istrazivanja ostavlja prostor za spontano izrazavanje miljenja, stavova, osjec¢aja (Zentil-Barié,
2016).

Za potrebe istrazivanja konstruirao se upitnik ,,Aspekti mentalnog zdravlja roditelja
djece s teskocama* (Prilog 1.) te Protokol za biljezenje podataka. Upitnik je u sebi sadrzavao
socio-demografska pitanja (0 spolu, dobi, bratnom statusu, kucanstvu, dijagnozi djeteta,
ukljucenosti djeteta u programe, zaposlenosti, razini obrazovanja i zanimanju) te pitanja o
tematici istrazivanja, tj. aspektima mentalnog zdravlja roditelja. Pitanja o tematici istrazivanja
sadrzavala su pitanja u podrucjima aspekata zadovoljstva zivotom (zadovoljstvo-opéenito,
zadovoljstvo-tjelesno zdravlje, zadovoljstvo-socijalni odnosi, zadovoljstvo-obiteljski odnosi,
zadovoljstvo-podrska u okolini, zadovoljstvo-sudjelovanje u aktivnostima zajednice,
zadovoljstvo-vlastiti interesi, zadovoljstvo-produktivnost ), slobodnog vremena, nosenja sa
stresom, djetetovom dijagnozom, dostupnosti podrSske u okolini i utjecaja koronavirusa
(COVID-19). Upitnik se provodio kroz intervju, sa svakim roditeljem individualno u jednom

susretu.

5.3. Nacin prikupljanja podataka

Prije provedbe intervjua ispitanici su primili Poziv za sudjelovanje u istrazivanju u
kojem je bila objasnjena tema istrazivanja, kao i vaznost provedbe istrazivanja. S obzirom na
okolnosti provedbe istrazivanja u vrijeme panedmije koronavirusa (COVID-19), nacin
provedbe bio je prilagoden, odnosno roditelji su mogli odabrati na¢in provodenja intervjua koji

im odgovara. Troje roditelja je odabralo provodenje intervjua uzivo, gdje se intervju provodio
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u njihovom obiteljskom domu, dok je preostalih ¢etvero odabralo on-line provedbu intervjua
(putem aplikacija za video poziv te telefonom). Tijekom provedbe intervjua atmosfera je bila
opustena i ugodna, dok su sudionici opSirno i otvoreno odgovarali na pitanja. Intervjui su se
provodili u periodu od 10-tak dana, a provodenje pojedina¢nog intervjua trajalo je oko 45
minuta. Prije pocCetka intervjua ispitanike se upoznalo S tijekom intervjua, ukljucujuci njegovo
vremensko trajanje i teme kroz koje ¢e se prolaziti. Objasnila se vaznost istrazivanja na ovom
podru¢ju kao i nacin na koji njihove informacije i primjeri doprinose unaprjedenju ovog
podru¢ja. Sudionicima je napomenuto kako u slucaju da pojedino pitanje izaziva odredene
emocije koje ¢e im otezati sudjelovanje, mogu u bilo kojem trenutku zatraziti pauzu, izaci iz
prostorije ili prekinuti intervju te da se prema njihovoj mogucnosti i zelji, intervju moze
nastaviti u drugo vrijeme ili se ne mora nastaviti. Provodenje intervjua je snimano, o ¢emu su
sudionici prethodno bili obavijesteni te su dali svoj verbalni pristanak na snimanje. Audio zapis
je bio izraden isklju¢ivo u svrhu transkripcije sadrzaja kako bi se mogla provesti kvalitativna
analiza. Podaci sudionika zaSti¢eni su Eti¢kim kodeksom Odbora za etiku u znanosti i visokom
obrazovanju (2006). Nakon intervjua zabiljezili su se dojmovi u Protokol za biljezenje

podataka.

5.4. Kvalitativna analiza podataka

Kvalitativna istrazivanja nastoje interpretirati iskustva ljudi u razliitim socijalnim
kontekstima i njihovo zna¢enje. Ovaj tip istraZivanja usmjeren je na istraZivanje perspektive
subjekta kroz njegov kulturalni, socijalni i povijesni kontekst (Halmi i Crnoja, 2003).
Kvalitativne studije se koriste kada se zeli dobiti uvid u nacin na koji zajednica ili pojedinci
percipiraju pojedino pitanje (Mijovié¢, Raci¢, Dubravac-Tanaskovi¢, Stani¢ i Bojani¢, 2018). U
analizi dobivenih informacija koristila se tematska analiza podataka. Tematska analiza
predstavlja metodu identificiranja, analize i uo¢avanja uzoraka izmedu podataka te se Cesto
koristi u interpretaciji razli¢itih tema. S obzirom na razinu identificiranja tema, koristen je
semanticki pristup unutar kojeg istrazivac ne trazi znacenje izvan onoga Sto je sam ispitanik
rekao ili onoga $to je bilo napisano (Braun i Clarke, 2006).

Postupak analize podataka ukljucivao je transkripciju verbalnih podataka prikupljenih
kroz intervjue. Nakon transkripta stvaraju se kodovi tijekom kojih se prikupljeni podaci
organiziraju u grupe, da bi se kasnije kodovi grupirali unutar potencijalnih tema (Braun i Clarke,
2006).
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6. INTERPRETACIJA NALAZA ISTRAZIVANJA

Temeljem kvalitativne tematske analize (Braun i Clarke, 2006) u ovom poglavlju
prikazani su rezultati istrazivanja, koji su oblikovani u tematska podrucja te ¢e biti objasnjeni
u sklopu ovog poglavlja. Prikazati ¢e se i opisati teme/kategorije i pripadajuce
podteme/potkategorije s kodovima, a koji se temelje na izjavama sudionika.

Prikazani nalazi kvalitativne analize odgovaraju na postavljeno istrazivacko
pitanje: ,,Koji faktori pozitivno doprinose mentalnom zdravlju roditelja djece s

teSko¢ama u razvoju?*.

Tablica 1. Faktori koji pozitivno doprinose mentalnom zdravlju roditelja djece s teSko¢ama u

razvoju

ISTRAZIVACKO PITANJE: ,Koji faktori pozitivno doprinose mentalnom zdravlju
roditelja djece s teSkoama u razvoju?*

TEMATSKO PODRUCJE: Pozitivan doprinos mentalnom zdravlju roditelja djece s
teSko¢ama u razvoju

TEME KATEGORIJE

PODRUCJA ZADOVOLIJSTVA e Zadovoljstvo na podrucju obitelji
e Zadovoljstvo socijalnim odnosima

e Zadovoljstvo na podrucju posla

PODRSKA KOJU RODITELIJI IMAJU e Podrska prijatelja

e Podrska obitelji
e Podrska supruznika/partnera

e Podrska drugih roditelja djece s TUR

VRIJEME ZA SEBE e Vrijeme za posvecenost obiteljskom
nacinu Zivota

e Vrijeme za odrzavanje socijalnih
odnosa

NACIN SUOCAVANJA SA STRESOM e Pribjegavanje navikama
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e Odmak od situacije
e Razgovor s drugim ljudima

e Tjelesna aktivnost

Sudionici istrazivanja dali su izjave koje su zajedno analizirane. Svaki ispitanik je

odgovorio na pitanja vezana uz ovo tematsko podrucje.

Kao prva tema namece se podrucje zadovoljstva. Roditelji kao najvecéi izvor
zadovoljstva navode vlastitu djecu ,,Najvise sam zadovoljna svojom obitelji, evo ne bi ih
mijenjala bez obzira na to Sto nam je tesko... ali toliko smo povezani, bas smo
klan...podrzavamo se, znate.. to ne bi mijenjala za nista na ovom svijetu...* injihov medusoban
odnos ,, Oni su u principu najveca vrijednost, najvece blago koje sam dobila. To me najvise
ispunjava jer eto dvoje ih je, on ima taj sindrom, ona nema, ona je njemu pokretac, on ide za
njom. Ne znam, kad tako nesto gledate svaki dan, to vam je onako, ispunjenje Zivota, sreca,
koliko god zna biti tesko, ali stvarno je ono, eto, bas zato Sto su to njih dvoje, bas zato kak treba
biti. I njemu je lakSe, i njoj je zanimljivije, ima bracu, ona njemu pomaze, on ide za njom.
Stvarno je onako, nesto, djeca, eto djeca su stvarno radost”. Podruéje zadovoljstva socijalnim
odnosima odnosi se na odgovore nekolicine roditelja koji su veoma zadovoljni svojim
socijalnim odnosima, dok pojedini roditelji navode kako nemaju vremena za socijaliziranje.
Roditelji koji izrazavaju zadovoljstvo na podrucju socijalnih odnosa zadovoljni su ljudima koji
ih okruzuju ,,Zadovoljna sam svojim socijalnim zZivotom, ljudima koji me okruzuju, bilo na
poslu, bilo privatno...to sam zadovoljna “ te ,, jako se volimo druziti s ljudima, imamo poprilican

krug prijatelja s kojima smo bliski ““ bliskos¢u koju ostvaruju s prijateljima.

Iako su na podruéju posla i zadovoljstva roditelji veoma opredijeljeni, pojedinim
roditeljima posao predstavlja zadovoljstvo koje proizlazi iz odmaka od svakodnevice i ,,ispusni
ventil“ ,,Super mi je tih 4 sata, nekad mi je to odmak od svega toga, jer nakon tih 4 sata ja sam
konstantno s njim, i te terapije i sve, zapravo je meni to ispusni ventil i nekad mi je kad je na
poslu napeto, mene to bas relaksira...i to odvlaci paznju, pogotovo ako je on bolestan ili imamo
neku terapiju koja nam ne ide ..i zapravo mislim da mi je dobro da shvatim da sam negdje
potrebna“. Pojedini roditelji mogu odabrati kada ¢e se vratiti na posao pa su iz tog razloga
zadovoljni uvjetima radnog mjesta ,,U svojoj struci ne bi radila, ali ovo Sto radim pa ja se mogu
vratit kad god hocu, samo evo radi F. nisam jer se hoc¢u njemu posvetit. Znaci do mene je, ja
kad odlucim ja mogu i¢i radit, samo velim, ja da hoéu mogu se sutra vratit na posao, samo eto,

posvetila sam se vise djeci pa eto, nije neki problem. Zadovoljna sam. “
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Druga tema je podrska koju roditelji imaju. Na ovom podrucju se isti¢e obitelj kao
sustav koji pruza najvise podrske ,,Jako sam zadovoljna, imamo s moje strane baku i djedu
Jtetu, ujku i ujnu i svi nam, ovi koji blize zZive, jako nam puno pomazu, uskacu.“, najcesée u
obliku ¢uvanja i prijevoza. Unutar ¢lanova obitelji, roditelji cesto spominju vrijednost podrske
koju imaju od strane supruznika ,,imam iznimnu podrsku u mom suprugu... on je bas onaj
nespecifican tata, iznimno je posvecen i nama i klincima, nije mu nista tesko. Tako da imam
stvarno iznimnu podrsku od kucanstva, do djece i ne bi mogla to odraditi da nema njega“. Uz
obitelj i supruznike, Cesti izvor podrske roditeljima predstavljaju prijatelji, koji osim ¢uvanja
djece, prijevoza i druzenja “pozvali su nas da dodemo, tamo smo se duzili, velim... uvijek uskacu
kad god kaj treba * pomazu roditeljima u noSenju sa stresom kroz razgovor ,, Najlakse mi je kaj
imam frendicu koja ima dijete s Down sindromom pa se mi onda malo posalimo, ja vam volim
taj crni humor... ali na taj nacin se osje¢am kao da si praznim tu negativnu energiju’. Vazno
je napomenuti podrsku koju roditelji djece s TUR imaju jedni u drugima. Povezani su kroz
svoja iskustva i trude se usmijeriti roditelje koji se nalaze u istoj situaciji kroz izmjenu
informacija, a potom i prijateljstva koja se po putu razviju ,, 1 to mi je jedna mama i rekla, nikad
te nitko nece razumjeti kao mama djeteta s teskocama u razvoju... ali kazem, imamo srece Sto

smo mi hrvati takvi pa pricamo jedni s drugima...”

Treca tema vrijeme za sebe odnosi se na vrijeme u kojem roditelji mogu odabrati na
koji na¢in ¢e ga provesti. Iako veliki dio roditelja navodi kako nema dovoljno vremena za sebe,
kada ga uspiju ostvariti uglavnom ga provode posveceni djeci, odnosno posveéeni obiteljskom
nacinu zivota ,,i konstantno je zapravo to gdje ipak se odlucim da bavim se s njom pa makar to
bilo i mazenje, a ne nuzno nekakav rad, a ne neki moj hobi “. Odredeni dio slobodnog vremena
roditelji vole posvetiti i odrzavanju socijalnih odnosa ,,isto tako si priustim i odlazak na kavu

sama i mislim da mi je to dovoljno da si priustim “.

Pozitivan ucinak na aspekte mentalnog zdravlja roditelja imaju njihovi nadini
suocavanja sa stresom. Ovu zadnju kategoriju obiljezila je raznovrsnost odgovora i strategija
koje roditelji koriste. Roditelji su upoznati sa moguénoséu trazenja dodatne stru¢ne podrske od
strane psihologa/psihijatra, imaju pozitivan stav prema njoj, ali navode kako ju nisu potrazili i
da smatraju da im nije potrebna te da ¢es¢e kao nacin suocavanja sa stresom koriste razgovore
s prijateljima i drugim roditeljima ,, Pa iskreno, ja sam dosta otvorena osoba i znam to izbaciti
iz sebe i mi hrvati smo narod koji ima prijatelje i koji puno prica...ja vjerujem da bi svatko od

nas trebao dobiti tu priliku da poprica s nekim... ja sam prelajava, ja nekak dreknem, sve
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ispricam i to sve izade van, ali ono, iskreno, uvijek sam si mislila kak bi bilo dobro oti¢, ...tak

da rade nazovem frendicu, platim kavu i to je to“.

Jedan od nacina suocavanja sa stresom koji roditelji koriste je i odmak od stresne
situacije ,,sjednem u auto, ostavim njih troje u stanu, sjednem si na Bundek, zapalim 3,4
cigarete , vratim se nazad i to je t0... bolje to nego nekad nesto reé...nekad i kazem nesto pa mi
bude Zao *“. Ono §to pojedinim roditeljima pomaze jest opustanje uz tjelesnu aktivnost i prirodu
. ja uvijek volim s djecom oti¢ u prirodu, prosetat*, gledanje televizije ,,Ono po cemu sam
shvatila da sam pod stresom je to da moram zaspati uz seriju, moram si omoguciti da mi se
mozak odmori, da mi stane* te ostalo (opustanje uz cigarete, kupovinu i hranu): ,,ako mi je
velika frka, ja vam imam frendicu koju zovem i mi si popricamo, jedna drugoj se jada u bilo
koje doba dana, noci... popusimo preko kamere... t0 mi je psihoterapija“; ,,Pa Soping...
jednostavno kad odem u ducan onda nekak onak... gledam u to kaj bum kupila, imam mir,
mama ga pricuva na tih par minuta®; ... ja ti odem kad sam pod stresom u KFC pa pojedem tri
batka “.

Prikazani nalazi kvalitativne analize odgovaraju na postavljeno istrazivacko
pitanje: ,,Koji faktori negativno utjeCu na mentalno zdravlje roditelja djece s teSkocama

u razvoju?<.

Tablica 2. Faktori koji negativno utje¢u na mentalno zdravlje roditelja djece s teSkocama u

razvoju.

ISTRAZIVACKO PITANJE: . Koji faktori negativno utje¢u na mentalno zdravlje roditelja
djece s teskocama u razvoju?*

TEMATSKO PODRUCJE: Negativan utjecaj na mentalno zdravlje roditelja djece s
teSko¢ama u razvoju

TEME KATEGORIJE

NEDOSTATAK VREMENA e Nedostatak vremena za posvecenost
obiteljskom zZivotu

e Nedostatak vremena za posvecenost

vlastitim interesima
e Nedostatak vremena za posvecenost

zdravom nacinu zZivota
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e Nedostatak vremena za odrzavanje
socijalnih odnosa

FUNKCIONIRANJE DRZAVNOG e Neostvarenje prava
SUSTAVA

e Niske naknade za roditelje-
njegovatelje

e Nedostatak strucne podrske

e Manjak informacija od strane
stru¢njaka

STRES VEZAN UZ DJECU e Strah da djetetu ne pruzaju dovoljno

e Strah za djetetovu buduénost

e Briga o zdravstvenom stanju djeteta
e Specifican nacin ucenja djeteta

e Posvecenost drugom djetetu

e Odsustvo drugog ¢lana obitelji/

partnera/supruznika

Tema koja se kroz razgovor s roditeljima istaknula je nedostatak vremena. Unutar ove
kategorije navode se razliCiti aspekti Zivota za koje roditelji procjenjuju kako nemaju dovoljno
vremena. Jedna od njih je posvecenost obiteljskom zivotu ,,... i da imam vise vremena za
obiteljski zivot“. Veéi broj roditelja navodi kako nemaju vrijeme posvetiti se vlastitim
interesima ,,A ja se bavim modelarstvom. To je neka vrsta igre, nije sad bitno, ali radi se o
minijaturama koje se farbaju. E, al to je sad postalo skroz nemoguce jer ne moze se ...t0 je sve
napravijeno u neko slobodno vrijeme dok je L. bio mali jos, a sad vise, sad kupim si i onda to
stoji, tak da sam, nije da sam odustao, ali ne mogu to radit pored njih... “. Veliki dio roditelja
kada i uspije ostvariti odredeno vrijeme kako bi se posvetili svojim interesima, odabiru posvetiti
se radu ili druzenju s djetetom ,,, jednostavno, da ja sad nesto bas jako Zelim bi si mogla, ali
jednostavno nekak mi je on wuvijek taj prioritet”. Uz nedostatak vremena za posveéenost
vlastitim interesima, roditelji izvjeStavaju o manjku vremena za usmjerenost na zdravi Zivot.
Veéina je svjesna vaznosti zdrave prehrane, tjelovjezbe i sna ,,voljela bi da se zdravije hranim,
da vjezbam i to je ono nesto u principu Sto me muci i na cemu se konstantno pokusavam
pokrenuti da mi ude u neku rutinu i vjezbanje i hranjenje i da onda to prenesem i na
cure...nisam bolesna da imam neku dijagnozu ili nesto, ali voljela bi, mislim da se puno toga

moze napraviti i da bi vise trebala misliti na svoje zdravlje®, ali uz obveze oko obitelji, tesko je
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pronadi vremena za usmjerenje na taj aspekt zivota ,,Htjela bih da imam vise vremena da mogu
malo se posvetiti sebi, svom zdravlju, ali ne stignem jednostavno ...htjela bi vise, ali ne
stignem... htjela malo vise da mogu se baviti zdravljem ali dobro, oni su jos mali pa eto, bit ¢e
I za to vremena.“. lako su pojedini roditelji veoma zadovoljni socijalnim odnosima koje
ostvaruju, drugi roditelji zbog otezane organizacije oko ¢uvanja djeteta, Cesto nemaju vremena
za ostvarenje socijalnih odnosa ,nemam drustveni zivot... da negdje sad izlazim, to ne,
definitivno ne, frendice mi dolaze tu i to je to... sestra me zna izvu¢ na kavu jedanput do dvaput
tiedno i to ga mama pricuva... ali sad da mogu i¢ u kina ili kazaliste, to ne...ono kad idemo s
poslom jedanput za Bozié, to okej,*“. Kako bi mogli ostvariti izlazak, roditelji ¢esto ovise o
organizaciji unutar obitelji kako bi imali nekoga tko ¢e im priuvati djecu ,,Rijetko da mozZemo
zajedno izaé, recimo nismo dugo bili u kinu supruga i ja, obozavamo kino, al ne mozemo, jedan

mora ostati s djecom dok drugi to ide obaviti*.

Druga tema, funkcioniranje drzavnog sustava, ¢esto kod roditelja izaziva frustraciju
zbog nemo¢i i kompleksnosti drzavnog sustava. Cesti problem s kojim se roditelji susre¢u je
nemogucnost ili otezano ostvarenje prava koja njihovom djetetu zakonski pripadaju ,,Zapravo
je to najvise frustrirajuce da mu prvih godinu dana uopcée nisu priznali invaliditet, a on je tek s
dvije i pol poceo sjediti... prvih godinu dana mu uopcée nisu priznali treéi stupanj, a on je veé
bio za Cetvrti... cak nije stvar ni u tim novcima, kao da je to nekakva invalidnina, nego je stvar
u tome kaj... daj mu njegovo pravo, kaj ja to moram i¢ molit... to je nehumano i frustrirajuce®.
Problem s kojima se suo¢avaju brojni roditelji je otezan upis djeteta u vrtic¢ ,, pri ulazu u vrti¢
su mi rekli ,, ...budite uvjereni da V. nikad neée uci u ovaj vrti¢ “...evo to mi je rekla.. i onda kad
je V. bio primljen, onda su mi rekli ,,joj mama dajte da zaboravimo sve ovo i krenemo
ispocetka ... nisam trazila nesto Sto je izvan zakona, on po zakonu ima pravo na to . Pojedini
roditelji zbog niskih naknada koje primaju roditelji sa statusom roditelja-njegovatelja bili su
primorani zaposliti se barem na pola radnog vremena da bi podmirili financijske troskove ,,tako
da silom prilike sam morao na ovo pola radnog vremena, a na tih pola radnog vremena su nas
primorale financije, ova naknada §to majke i ocevi dobivaju od 2300 do 2500 kuna, danas s
time tesko platiti reZije u kuci, a gdje je jos hrana . Negativan utjecaj na mentalno zdravlje
roditelja ima i nedostatak stru¢ne podrske s kojim su mnoge majke bile suo¢ene odmah u
rodiliStu ,, Ne... zrnaci od bolnice do poslije bilo cega ne, i to je katastrofa...znaci ja sam okej i
sve to, ali rodit dijete s Downom ili bilo kojom teskocom u bolnici i ne imat psihologa/psihijatra
ili tko ve¢ treba bit koji ¢e sudjelovati... u tih par dana u kojima ée mama bit u bolnici, meni je

to katastrofa“. Nedostatak podrske roditeljima djece s teSkocama u razvoju prisutan je i u
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kasnijem zivotu djeteta ,, ...ali samo ovako vodim P. kod doktora na preglede i nitko roditelja
ne pita... mislim ja mislim da se mi drzimo se mi dobro, ali ne drze se svi roditelji dobro
Roditelji ve¢inu informacija o pravima koje njihovo dijete ili oni sami mogu ostvariti najéesce
Cuju tek od strane drugih roditelja ,,To da, to 100%... jer zapravo sve na kaj imam pravo sam
saznala od roditelja djece s teSkocama, najcesée od kolegica koje rade sa mnom pa imaju djecu
s poteskocama“ te navode vaznost stru¢njaka koji ¢e ih usmjeriti i upoznati s pravima koja im
pripadaju te kome se mogu za §to obratiti ,,...fali neki organiziran ajmo re¢ nacin skrbi za tu

djecu i roditelje, tada bi covjeku bilo lakSe nositi se s tim situacijama...ovako kad vi nemate nis

organizirano, imate upitnike nad glavom Sta i kako u buducnosti, Sta uopce sutra “.

Tema stresa vezanog uz djecu odnosi se na brige koje roditelji imaju u vezi vlastite
djece. Najcesce je kod roditelja prisutan strah da svojoj djeci ne pruzaju dovoljno ,,Pa zato sto
preispitujem da li joj dajem dovoljno... da li smo trebali ovo, da li smo trebali ono i tako, evo
zbog toga... ne njezin odgoj da mi je stresno s njom radit, nego da li je sve §to radimo dovoljno,
da li joj dovoljno dajemo? ili da su uvijek u jednom danu mogli odraditi viSe sa svojim
djetetom..,...koliko sam njoj trebala, da li je bilo dovoljno u jednom danu*. Cestu roditelji brinu
oko djetetove buducnosti ,,...dobro je kad sam ja Ziva, ali kaj ¢e biti s mojim djetetom kad ja
umrem* i $to ¢e biti s djetetom kada njih ne bude ,....i #i strahovi za buducénost... kaj kad nas
nece bit, kaj bu s njim... u koju instituciju ga stavit... mi se svi nekak nadamo da bude, ali
onak... jednostavno imam osjecaj da nas je drzava prepustila sama sebi, i sami znate kaj se po
tim domovima i svemu dogada... tu bi trebalo malo vise za te ustanove... nedavno sam procitala
I zapravo sam se tu osvijestila kad je rekla “htjela bi da moje dijete umre sekundu prije mene
i to vam moram re¢ da je to opako*. Mnoga djeca imaju popratne zdravstvene probleme Koji
uz postojece teSkoce djeteta doprinose razini stresa ,,Najcescée u vezi s J. i njegovim problemima
s kojima se uporno moramo boriti i rjesavati... Ajmo krenut od fizickog stanja, znaci medicinski
problemi... ima problema s bubrezima i s krvi...imao je zatajenje bubrega, ima smanjene
bubrege, oni funkcioniraju ali ne u potpunosti, crijeva i mokracni mjehur nemaju osjet, znaci
radimo na tome da mu pustam struju svaki dan da mu vrate osjet da osjeti kada treba i¢"“.
Razini stresa kod roditelja doprinosi i djetetov nespecifi¢an nacin ucenja ,, ...borbe s J. samim...
dijete s down sy. imaju poseban nacin ucenja svega... kak se obué, bilo Sta da se napravi...
znaci dnevna borba s njegovim kromosomom*. Kako djeci s teSko¢ama u razvoju roditelji
moraju posvetiti dosta paznje i vremena, Cesto preispituju da li drugoj djeci daju dovoljno istog
,,Drugi sin isto, on isto Zivi s nama, moram i tom djetetu posvetiti vremena, ne samo J., pa to je

sve nekako dnevni stres... .
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Pojedini ¢lanovi obitelji nisu u moguénosti pruziti svoju podrsku, kako zbog starije
zivotne dobi ,, S bakom i djedom toliko nismo, moja mama ima 80 i nesto godina i ona je blizu,
ali doslovno i njoj treba pomo¢. “, tako zbog udaljenosti ,, ...suprug, fali mi jer nismo kompletna
obitelj... to je jako tesko... 1 meni fali, a vjerujem da i djetetu... suprug radi vani pa ga nema

cesto doma.

Prikazani nalazi kvalitativne analize odgovaraju na postavljeno istrazivacko

pitanje: ,,Na koji je nacin djetetova dijagnoza utjecala na Zivot roditelja?.

Tablica 3. Utjecaj dijagnoze djeteta na Zivot roditelja

ISTRAZIVACKO PITANJE: ,Na koji je nadin djetetova dijagnoza utjecala na Zivot
roditelja?*
TEMATSKO PODRUCJE: Utjecaj dijagnoze djeteta na Zivot roditelja

TEME KATEGORIJE

PRVOTNA REAKCIJA NA DJETETOVU e Emocionalna reakcija

DIJAGNOZU e Podrska
SADASNIJI POGLED NA DJETETOVU e Utjecaj na zivot
DIJAGNOZU e Faza prihvacanja

Tematsko podrudje utjecaja dijagnoze na zivot roditelja podijeljeno je u dvije glavne
teme: prvotna reakcija na djetetovu dijagnozu i sadasnji pogled na djetetovu dijagnozu.

Na podruc¢ju prvotne reakcije roditelji navode snazne emocionalne reakcije koje su
ukljucivale Sok ,,Pa, na pocetku je bilo jako tesko, dok smo se to pohvatali, Sok jer mi smo to
saznali tek nakon poroda, ja to nisam znala u trudnodi..., anksioznost zbog straha od promjene
»--.mi nista nismo prosli i ja mogu reci da kad se potvrdilo, kod mene je bila prisutna
anksioznost, sok... meni je bio... ja sam mislila da ¢e se nama cijeli svijet izokrenuti, jer mi Smo
do tada mislili smo da imamo idealan Zivot, nas dvoje, dobili smo nju, jako smo ju zeljeli ,sretni
smo bili, htjeli smo drugo dijete, sve smo si poslozili u zZivotu... , pregledi kod lije¢nika ,,| moja
prva reakcija nakon Sto sam se pribrala je bila ta da sam ga skenirala kod svih doktora... ja
sam htjela znati sto mene ocekuje.“, osjecaj gubitka vlastitog djeteta ,,Da /i znas kakav je
osjecaj da ti netko umre u obitelji i tuzno se osjecas... evo bit ¢u iskren... ja sam se tak osjecao
kad se O. rodio. Bio sam uzasno tuzan, mislio sam da mi je dijete umrlo. . Ve¢i dio roditelja

suglasan je oko pojave Soka. Osim jedne majke, nisu imali saznanja o postojanju teskoc¢a kod
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djeteta prije poroda. Majka koja je imala saznanje navodi kako je dijagnoza Down sindroma
nije Sokirala jer su lijecnici prije poroda predvidali prisutnost tesko¢a u razvoju za njezino
dijete, ali se veoma brinula o tome kako ¢e drugi ¢lanovi obitelji reagirati na djetetovu dijagnozu
,, znate ono, pere vas ljutnja na same sebe i mislim si tko sam ja...pa ne mogu ja dijete ubit s
24 tjedna, to je mali covjek u meni bio i onda jad, nemoé, al jako sam brzo dosla sebi, ja sam
nakon jednog, dva dana dok smo jos bili u bolnici dosla sebi, al me bilo strah kako ¢e klinci i
suprug reagirat, ova starija djeca su odmah dosli vidjet malenog, i doktorica i ja smo im sve
objasnili i ja sam mislila da ¢e ovi maleni jako loSe reagirat, medutim sin koji je iSao na Goljak
Jje rekao ,,mama to su ovi zanimljivi klinci, oni su meni prijatelji -okej ““, jedan kamen sa srca
mi je pao“. U periodu nakon saznavanja dijagnoze roditelji naglasavaju vaznost podrske koju
su im pruzili ¢lanovi obitelji ,,u tom trenu raspad sistema, ali velika potpora moje seke,
roditelja koji su to onako... non stop su bili prisutni i bodrili nas i to je nekako krenulo..*, i
drugi roditelji ,,/ u tom momentu ono Sto je mene izvuklo iz toga, ja sam nasla broj telefona na
webu od jedne mame koja ima curicu godinu i pol stariju i danas je to moja najbolja frendica...
znaci nas dvije smo s jos jednom mamom u kontaktu ve¢ 5 godina... toliko smo kliknule da ja
vise ne mogu bez njih zamisliti Zivot, tema Downa je odano otisla...* .

Druga tema, sadasnji pogled na dijagnozu, ispitivala je promjenu koju roditelji
uocavaju u percepcije djetetove dijagnoze. Napominju kako su kroz privikavanje i stjecanje
novih znanja ,,Pocetna reakcija je Sok, pa dobrih godinu, dvije, ajmo re¢ privikavanje, mislim

“«

upoznavanje kaj, Sto, gdje, kome, na koji nacin i sa dijagnozama koje vode...*, uhvatili
dinamiku “A trenutno? Trenutno smo se nasli u nekoj toj kolotecini s tim terapijama,
pregledima, doktorima... rasporedima, stalno nesto treba oko toga, tak da smo sad vec
poprilicno snalazljivi oko toga... i dobro se nose s dijagnozom djeteta ,,Velim ono, uvijek tu
treba ucit, dobro je znat nesto novo, dobit nekakve savjete, uvijek je nesto, ali ono, sasvim okej,
Sto se tice dijagnoze, hendlamo, nije neki problem, sasvim se dobro nosimo s time*. Navode
kako je faza prihvacanja nastupila i njihovo je dijete postalo neizmjeran izvor srece ,,ne mogu
re¢ naviknuli se, ali smo prihvatili sve to ... ja sam malo prije nego ona, a sad... ja ne znam kak
drugi roditelji, ja njega gledam kak normalnog deckica... samo ne znam kad ¢e pocet pricat...a
vidite ga, smije se, veseli je, zadovoljan je, zloCesti nekad, tvrodglav, kao i sva djeca... sretni
smo $to ga imamo! U pocetku smo bili tuzni, sad smo sretni sto ga imamo . Navode da djetetova

dijagnoza nema veliki utjecaj na njihov Zivot ,,tako da ne mislim da mi ta dijagnoza utjece na

Zivot... naravno da imas neke brige, ali da sam zakinuta za nesto il da mi nesto fali, ne*.
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Prikazani nalazi kvalitativne analize odgovaraju na postavljeno istrazivacko pitanje: ,,Na
koji je nacin pojava pandemije koronavirusa i karantene utjecala na Zivot roditelja i djece

s teSko¢ama u razvoju?*.

Tablica 4. Utjecaj koronavirusa na zivot roditelja i djece s teSko¢ama u razvoju
ISTRAZIVACKO PITANJE: ,Na koji je na¢in pojava pandemije koronavirusa i karantene

utjecala na Zivot roditelja 1 djece s teSkoama u razvoju?*

TEMATSKO PODRUCJE: Utjecaj koronavirusa na zivot roditelja i djeteta s te§ko¢ama u

razvoju
TEMA KATEGORIJE
UTJECAJ KORONAVIRUSA NA ZIVOT e Utjecaj potresa na zivot roditelja i
RODITELJA I DJECE S TESKOCAMA U djece
RAZVOJU e Utjeca koronavirusa na zivot djece
e Utjecaj koronavirusa na zivot
roditelja

Koronavirus utjecao je na zivot roditelja i djeteta s teSko¢ama u razvoju. Roditelji su
osim koronavirusa naveli utjecaj potresa u Zagrebu (22. ozujka 2020.) Koji je izazvao stres i
kod djece i kod roditelja ,,Potresi, korona, mi smo tu na podrucju di nas je bas zatreslo. Mi smo
blizu epicentra, tako da bas nas je ono, djeca nisu tri dana spavala dobro. Srecom kuca je okej,
ali ono, bas nas je sve to istresiralo.". Osim toga, javio se 1 strah od buducih potresa, osobito
kod obitelji koje Zive na podrucjima koja su bila najviSe pogodena ,,Sve to covjeka bas istresira
i mjesec dana nakon prvog potresa stalno smo bili napeti. Ne znas hoce li se ponovno dogoditi,
ne znas kako postupiti, ne spavas dobro.”. Pojava pandemije koronavirusa i proglasene
karantene na podrucju grada Zagreba i cijele Hrvatske, utjecala je na socijalne odnose velikog
broja ljudi tako §to je onemogucéila okupljanja i druzenja. Te su zabrane utjecale na roditelje i
njihovu djecu pa tako velikom broju roditelja i djece fale socijalni odnosi,, ... J. spada u rizicnu

skupinu i mi se moramo cuvati... stariji je isto doma prakticki zbog J. i jos onda dan danas dok
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idemo vani, jos uvijek smo izolirani Sto je J. jako tesko palo jer J. voli drustvo i ja volim drustvo,
tako da nam je to svima fali i vise kretanja i nismo od treceg mjeseca ni po kakvim Soping
centrima ni po kakvim druZenjima ni nista, sve nas je ta korona izbacila iz takta.“. Zbog
koronavirusa djeca nisu mogla u vrti¢ pa su ih u vecini slucajeva ¢uvali ¢lanovi obitelji ,,... @
nismo mogli u vrti¢, ja sam cijelo vrijeme radila i mislim da je najvise utjecalo na baku i njega
Jjer je baka postala ¢uvarica njega, bratic¢a... baka je bila broj jedan®. Budu¢i da djeca nisu u
mogucnosti druZiti se s prijateljima iz vrti¢a, roditelji su zamijetili koliko im oni fale ,,I vidim
da im fali jer su stalno doma pa se znaju posvadati i vele da im fali vrti¢, da im fale prijatelji,
ali dobro, sve je to normalno... Tako da je ta korona dosta utjecala . Utjecaj koronavirusa se
odrazio 1 na zdravstveni sustav pa je roditeljima postalo otezano obaviti preglede u
zdravstvenim ustanovama ,,... kada smo operirali prstice, u zadnji tren je usao u operacijsku
salu, a drugi dan je ve¢ nastupila zabrana za koronu i bilo nam je tesko jer je morao i¢ na
preglede, previjanje, ovo, ono pa za uc¢ u bolnicu trebas sim pa tam...velike promjene su dosle

Sto se tice bolnice ili izlaska... “.
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7. RASPRAVA

U podrucju zadovoljstva rezultati istrazivanja ukazuju kako su roditelji zadovoljni svojom
obitelji, socijalnim odnosima i poslom. Prema sistemskoj teoriji obitelj se definira kao
kompleksan sistem unutar kojeg ¢lanovi obitelji medusobno utjecu jedni na druge te se njegove
komponente tijekom vremena mijenjaju kako bi se sustav odrzao svoju ravnotezu (Papp, 1983

prema Karadeniz, Balkan, Gaziogl, i Duman, 2015). Na podrucju obitelji, roditelje ispunjavaju

njihova djeca, neovisno o postojanju teSkoca u razvoju ,, Pa eto, imam svoju djecu koji su zdravi,
i okej, F. ima Down sindrom, ali to mi ne predstavlja nikakav problem u Zivotu, a sad njegov
sindrom, to mi je onako, sporedna stvar, po meni. Oni su u principu najveca vrijednost, najvece
blago koje sam dobila...“. Izrazavaju zadovoljstvo dinamikom obitelji, medusobnom
povezano$céu i odnosima. Veliki broj roditelja bi istaknuo kako njihova obitelj nije savrSena, ali
oni je ne bi mijenjali.

Takoder, navode zadovoljstvo socijalnim odnosima, kako na privatnom, tako i
poslovnom podrucju Zivota. Mnogi vole provesti vrijeme s prijateljima uz kavu, izlete 1
telefonske razgovore. Brojna prijateljstva roditelji djece s teSkocama u razvoju (TUR) sklopili
su s drugim roditeljima koji imaju dijete s TUR, gdje se kroz pocetnu izmjenu informacija,
savjeta i usmjeravanja stvorio odnos koji je kontinuiran i traje. U mnogim slucajevima 1 drugi
prijatelji roditelja takoder imaju djecu pa je njihovo dijete ukljuceno u igru s njima, Sto dovodi
do manjeg osjecaja krivnje Sto su dio vremena odlucili provesti na nacin koji ih veseli, t;.
socijaliziranjem s prijateljima ,, ...veéina tih socijalnih kontakta su nasi prijatelji koji imaju
djecu, tu je onda ukljucena i P. pa onda tu nema sad neke griznje savjesti, a jesam nju, nisam...*.

Na podrucju posla roditelji su dali razli¢ite odgovore, ovisno o njihovoj situaciji, ali
prevladava zadovoljstvo uvjetima zaposlenja, kao i mogucnosti odlu¢ivanja o povratku na
posao. Odredeni broj roditelja zbog brige o djetetu/djeci, kao i nastojanja da mu/im se posvete
u Sto vecoj mjeri, odlucuju se ne vratiti odmah na posao. Osim toga, dio zadovoljstva proizlazi
iz mogucénosti koju im posao daje, a to je da paznju preusmjere na druge stvari i odmaknu se
od svakodnevice koja ¢esto ukljucuje brojne odlaske na terapije, razgovore s terapeutima, brigu
0 zdravstvenom stanju djeteta i sl.

Znacajan pozitivan doprinos o€uvanju mentalnog zdravlja roditelja predstavlja podrska
koju roditelji imaju. Socijalna podrska moZe se odnositi na utjehu, poStovanje ili pomo¢ koju
pruzaju drugi ljudi (Uchino, 2004 prema Sarafino i Smith, 2016). Izvori podrske mogu biti
razli¢iti pa ona moZe dolaziti od strane obitelji, prijatelja, partnera/supruznika, struéne osobe ili

organizacija unutar zajednice pojedinca. Socijalna podrska kroz postupke drugih ljudi doprinosi
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osjecaju pripadanja, vrijednosti i voljenosti te percepciji da su utjeha i pomo¢ dostupne. Manju
vjerojatnost za primanje podrske iz svoje socijalne okoline imaju osobe koje ne pomazu
drugima, nisu socijalne te ne iskazuju potrebu za pomo¢i drugih. Pojedini ljudi ne znaju kome
se mogu obratiti za pomo¢, ne Zele biti teret drugima ili nisu dovoljno asertivni kako bi zatrazili
pomo¢ drugih ljudi (Sarafino i Smith, 2016). Uz podrsku prijatelja koji im pomazu razgovorom,
veliku ulogu igraju ¢lanovi obitelji. Tako brojni sudionici hvale podrSku koju primaju od strane
baka, djedova, teta i ujaka u vidu ¢uvanja djece, prijevoza i odlaska na terapije, izrade materijala
za rad, ovisno o dobi pruzatelja podrske i njihovoj blizini ,, imamo s moje strane baku i djedu,
tetu, ujku i ujnu i svi nam, ovi koji blize Zive, jako nam puno pomazu, uskacu, bilo da su bolesne,
da ih treba vodit na trening, sta god... slobodna sam sad nazvat i odmah ¢e moji do¢i...*. Uz
fizicku podrsku roditeljima, ¢lanovi obitelji pruzaju emocionalnu podrsku, gdje od rodenja
djeteta i realizacije o postojanju teskoce iskazuju razumijevanje i ljubav prema djetetu ,, velika
potpora moje seke, roditelja koji su to onako ...non stop su bili prisutni i bodrili nas i to je

nekako krenulo‘.

Osmancevi¢-Katki¢, Lang-Morovi¢ 1 Kovaci¢ (2017) kroz svoje istrazivanje otkrivaju
kako je jedan od prediktora majcinskog stresa i percepcije vlastite kompetencije zadovoljstvo
odnosom sa supruznikom/partnerom. Bra¢no zadovoljstvo u njihovom je istrazivanju pokazalo
je ulogu protektivnog faktora od stresa. Osim toga, partnerski odnosi negativno su povezani s
roditeljskim stresom (Lavee et al., 1996 prema Osmancevi¢-Katki¢, Lang-Morovi¢ i Kovacic,
2017). Rezultati istrazivanja u skladu su navedenim rezultatima gdje podrsku koju dobivaju od
supruga/partnera pojedini roditelji dozivljavaju nezamjenjivom te Cinjenica kako se mogu

osloniti na njih u vidu brige o djeci predstavlja vazan faktor zadovoljstva.

Zahvaljuju¢i drugim roditeljima koji takoder imaju djecu s TUR, pristup brojnim
informacijama o pravima koja roditelji mogu ostvariti, programima, terapijskim postupcima i
savjetima znacajno je olakSan. Njihova velika pomo¢ odrazava se kroz nesebi¢nu izmjenu
informacija koje Cesto roditeljima nisu dostupne, odnosno nisu nadohvat ruke ,, ...znaci sve
mame koje dobijem nove, ja im uvijek kazem sve éu vam pokazat, sve ¢u vam dat i sad je na

vama da nekom drugom pomognete i prenesete to*.

Manjak vremena za sebe medu roditeljima predstavlja konstantu ,jako malo sebi
posvecujem vremena...*, a kada 1 uspiju pronaci nesto vremena za sebe, posvecuju ga svojoj

obitelji. Cesto to vrijeme posvete druzenju i radu s djecom ili odlasku na kavu s prijateljima.
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Suocavanje sa stresom odnosi se na proces tijekom stresne situacije kada se pojedinci
nastoje suocCiti s raskorakom izmedu zahtjeva i resursa kojima u tom trenutku raspolazu
(Sarafino i Smith, 2016). Pojedinci obi¢no kod suocavanja s problemom koriste kombinaciju
strategija usmjerenih na emocije i problem te rijetko koriste samo jednu metodu suocavanja sa
stresom (Pearlin i Schooler, 1978, prema Sarafino i Smith, 2016). Strategije koriStene u
suocavanju s kratkoro¢nim stresorima razlikuju se od onih koje pojedinci koriste pri suocavanju
sa situacijama koje dovode do stresa tijekom duzeg vremenskog perioda (Sarafano, Smith,

2016).

U periodu provedbe intervjua, roditelji djece s TUR izvjestavali su da koriste, odnosno
imaju razvijene strategije suoCavanja sa stresom. Koriste razliite strategije, a neke od njih nisu
s pozitivnim utjecajima, kao $to je pribjegavanje navikama poput nezdravoj hrani i puSenju.
Pojedinci kada shvate da se nalaze u stresnoj situaciji odluce oti¢i i odmaknuti se od situacije,
kako u afektu ne bi rekli neSto ¢ime ¢e ugroziti odnos sa supruznikom/partnerom “Odem
prosetat, sjednem u auto, ostavim njih troje u stanu, sjednem si na Bundek, zapalim 3,4 cigarete,
vratim se nazad i to je to... bolje to nego nekad nesto reé...nekad i kazem nesto pa mi bude Zao*.
Vecina koristi kombinaciju strategija, a neizostavna je razgovor s prijateljima, za koju tvrde
kako Cesto djeluje terapeutski i pomaze im u noSenju sa stresnom situacijom ,, ...a ako mi je
velika frka, ja vam imam frendicu koju zovem i mi si popricamo, jedna drugoj se jada u bilo
koje doba dana, noci... popusimo preko kamere... t0 mi je psihoterapija “. Osim s prijateljima,
podrsku razgovorom pruzaju i terapeuti koji rade s djetetom, pri Cemu se naglasava vaznost
dobrog odnosa i medusobne komunikacije. Roditelji navode iznimno zadovoljstvo stru¢njacima
iz Centra za rehabilitaciju Zagreb, Ciji su djeca korisnici, koji osim izvrsnosti na podrucju
profesionalnog rada, prednjae i na podru¢ju odnosa s roditeljima pa su tako dostupni i
pristupac¢ni u razgovoru s roditeljem o problemima na koje roditelji nailaze vezano uz razvoj
njihove djece. Uz navedene naine suocCavanja sa svakodnevnim stresom, vaznu ulogu u

rjeSavanju napetosti i stresa predstavlja i tjelesna aktivnost roditelja kao §to je Setnja.

Jednim od faktora zadovoljstva Zivotom roditelja pokazao se i njihov posao. Iako su
roditelji zadovoljni ¢injenicom Sto mogu raditi, posao ne bi trebao biti prezahtjevan u vidu
radnog vremena. Posao koji zahtijeva vremensku posvecenost ve¢u od tipi¢ne satnice od osam
sati u roditeljima budi Zelju da imaju viSe vremena koje bi posvetili svojoj obitelji i ulozi
roditelja. McConnell 1 Savage (2015) navode kako roditelji djece s intelektualnim tesko¢ama

imaju smanjene prilike osigurati financijsku sigurnost zbog manje fleksibilnih uvjeta rada, ¢ime

34



se barem djelomice objasnjava zaSto obitelji s djecom s intelektualnim tesko¢ama imaju vece

Sanse suociti se s nepovoljnim socioekonomskim uvjetima (McConnell i Savage, 2015).

Unato¢ velikoj podrsci koju roditelji primaju od ¢lanova obitelji i prijatelja, rezultati
istrazivanja upucuju na manjak vremena koje roditelji imaju kako bi se posvetili svojim
interesima, buduéi da je glavnina energije i vremena posvecéena poslu ili brizi o djeci. Prema
Connellu i Savagu (2015) u odnosu na roditelje djece tipicnog razvoja, roditelji djece s
intelektualnim tesko¢ama znacajno vec¢i dio vremena posvecuju jednostavnim djecjim
zadacima, a veliki dio vremena provedu u organizaciji podrske poput odrzavanja termina
terapija te implementacije programa kod kuce (McConnell i Savage, 2015). Kada se uspiju
posvetiti sebi, Cesto se javlja griznja savjesti zbog toga Sto vrijeme ne provode s djetetom. Svi
se roditelji slazu kako u situaciji gdje biraju izmedu vremena za posvecenost vlastitim
interesima i brige o djetetu, svaki ¢e odabrati vrijeme provedeno s djetetom ,,...uvijek sam u
nekom strahu da sam se njemu mogla vise posvetiti... zapravo ni ne znam Ssto je to slobodno
vrijeme za sebe... mislim da bi me savjest pekla da se sebi posvetim, a on je sa starijom sestrom
ili kod bake“. Slobodno vrijeme obi¢no provedu u kasnijim satima, nakon $to zavrSe sa svim
obavezama ,,...slobodno vrijeme mi je od pola 12 do 1:30 u noci, ali u 1:30 stavljam cackalice
u oko, ne mogu vise, a htio bi pogledat neki film . Takvi su nalazi konzistentni s navodima
drugih znanstvenika koji takoder uocavaju kako roditelji djece s TUR Cesto kako bi uspjeli
odraditi sve programe i terapije s djetetom u danu, smanje aktivnosti vezane uz slobodno

vrijeme i posao (McConnell i Savage, 2015).

O utjecaju i vaznosti zdravog nacina zivota informirani su svi roditelji, ali rijetki uspiju
pronaci vrijeme za posvecenost istom. Kod roditelja postoji osvijestenost o tome da bi trebali
napraviti odredeni pomak na tom podrucju, ali uz ostale obveze, uspjeti redovito vjezbati,
zdravo se hraniti i spavati osam sati dnevno, ipak za njih nije moguce. Brojni roditelji izrazavaju
zelju za vremenom kojeg bi mogli posvetiti sebi 1 zdravijem nacinu zivota, ali obiteljske
obaveze ih u tome sprjecavaju ,,...htjela bih da imam vise vremena da mogu malo se posvetiti

sebi, svom zdravlju, ali ne stignem jednostavno .

Cesto kako bi roditelji mogli ostvariti socijalne kontakte, trebaju dobru podriku i
organizaciju unutar obitelji. Jedan otac tako navodi kako nema moguénost istovremenog izlaska
s zenom, ve¢ jedan od njih mora ostati doma s djecom, dok drugi odlazi u izlazak. Glavna
barijera izmedu ostvarenja socijalnih odnosa su ve¢ prethodno navedene, brojne obveze koje
uz djecu i1 posao ukljucuju brigu oko kucanstva te odsustvo ¢lanova obitelji koje vodi tezoj
organizaciji slobodnog vremena.

35



Kao veliki izvor frustracije identificirano je funkcioniranje drzavnog aparata ,,...uvijek se
moras borit za nesto sto bi ocekivao od drzave, ali na zalost nista*. Svoje nezadovoljstvo
roditelji izrazavaju zbog otezanog ostvarenja prava koja njthovom djetetu zakonski pripadaju.
Zakonom o predskolskom odgoju i obrazovanju (2014) definira se prednost upisa djece s
teSkocama u razvoju u djecji vrti¢ koji je u vlasnistvu jedinica lokalne i regionalne samouprave
(uz djecu samohranih roditelja, djecu u udomiteljskim obiteljima, djecu samohranih roditelja,
djecu zaposlenih roditelja, djecu iz obitelji s troje ili viSe djece, djecu zrtava invalida
domovinskog rata, djecu u godini prije polaska u skolu te djeca roditelja koja primaju doplatak
za djecu), no stavovi djelatnika 1 struc¢njaka u dje¢jim vrti¢ima nisu uvijek takvi. Roditelji su
izvijestili o negativnom iskustvu koji su imali pri polasku u djecji vrti¢. Stru¢njaci su odbijali
primiti dijete s teSko¢ama u razvoju i prije nego $to ga upoznaju i naprave procjenu ,,Meni su
pri upisu u vrti¢ rekli da dijete s poteskocama nije prihvatljivo za vrti¢.“. Roditelji nisu
zadovoljni naknadama koje primaju roditelji sa statusom roditelja-njegovatelja. 1z tog razloga,
pojedini odlucuju raditi, makar na pola radnog vremena, kako bi se olakSao financijski teret
obitelji.

Na podruc¢ju dostupnosti stru¢ne podrSke uocavaju se razliCita iskustva roditelja, s
naglaskom na nedostatku stru¢nog kadra. Ve¢ u bolnici i susretu roditelja s dijagnozom djeteta,
roditelji se slazu kako je vazno osigurati prisustvo stru¢njaka poput psihologa ili psihijatra koji
¢e im pruziti emocionalnu podrsku i kroz razgovor pomo¢i roditeljima. Smatraju da je takva
podrska potrebna svim novim roditeljima, neovisno o dijagnozi djeteta ,,...da nema psihijatra
ili psihologa koji c¢e porazgovarat s mamom, makar s mamom kojoj tesko padne porodaj,
opcenito...nevezano uz dijagnozu, meni je to katastrofa ““. Jedan od stru¢njaka koji je upoznat s
reakcijama roditelja na dijagnozu djeteta, pravima koje roditelji i djeca mogu ostvariti te bi kroz
upoznavanje drugih ¢lanova tima sa specificnostima funkcioniranja djeteta s teSko¢ama mogao
doprinijeti smanjenju stresa s kojim se roditelji suocavaju je edukacijski rehabilitator.
Pravovremenim usmjeravanjem na daljnju podrSku te radom s djelatnicima bolnice kroz
informiranje 1 edukacije vezane uz djecu s teSkoama, mogle bi se prevenirati stresne ili
neugodne situacije. Roditelji napominju kako su Cesto u potrazi za stru¢njakom koji ima
razumijevanja za djetetovu teSkocu te im ne pristupa s predrasudama koje Cesto proizlaze

upravo iz neznanja.

Roditelji uvidaju vaznost koju braca i sestre djece s TUR imaju, kao i podrsku koju trebaju
pa iz tog razloga navode vaZnost organizacije iste ,,/Isto pomo¢ psiholoSka, od rodenja pa

nadalje... i bracama i sestrama, oni su isto tu, a velika su uloga.*.
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Svi sudionici istrazivanja slazu se izrazavanju nezadovoljstva koje proizlazi iz
,heorganizacije” drzavnog sustava gdje ¢esto najvise informacija dobivaju od drugih roditelja,
umjesto sustavnog i kontinuiranog usmjeravanja ,,Ma i bilo kakvu informaciju kad sam dobila
dijete u rodilistu... ne znas kaj bi dok ne dobijes kontakt od neke mame koja te uspije smirit,

objasnit, uputit®.

Dio stresa koji se javlja kod roditelja izazvan je brigom o djeci. Cesto su im strepnje
vezane uz buduénost djece te Sto ¢e biti kada njih vise ne bude, tko ¢e se brinuti o djetetu. Uz
navedeno, Cesta je pojava brige o tome pruzaju li svom djetetu dovoljno kako bi mu omogucili
Sto veci napredak. Strah da djetetu ne pruzaju dovoljno ne odnosi se samo na djecu s TUR, vec
1 na njihovu bracu tipi¢nog razvoja ,,...drugi sin isto, on isto Zivi s nama, moram i tom djetetu
posvetiti vremena, ne samo J. pa to je sve nekako dnevni stres...“. Kako je velika paZznja u
obitelji ¢esto usmjerena na dijete s TUR, braca 1 sestre se mogu pitati zaSto se njima ne

posvecuje jednaka koli¢ina paznje.

U nastojanju da ostvare §to ve¢i napredak kod djeteta te da mu pomognu u razvoju §to
viSe razine samostalnosti, roditelji djece s TUR moraju se upoznati sa specificnim nacinima
ucenja svog djeteta. Cesto imaju barem djelomiénu ulogu terapeuta te se trude prilagoditi i
pomoc¢i djetetu u rjeSavanju materijala. Susret s do tad nepoznatim zadacima i ulogama moze

dovesti do stresa.

Kako su kod djece s TUR cesto prisutna komorbiditetna stanja, odnosno druge
zdravstvene poteskoce, briga oko njihovog zdravstvenog stanja roditeljima nije nepoznanica. S
tom su komponentom povezani i brojni odlasci na terapije i boravci u bolnici. Veliku ulogu u
brizi oko djeteta imaju drugi ¢lanovi obitelji. NaruSavanje obiteljske ravnoteze nastupa kada su
pojedini ¢lanovi obitelji udaljeni pa teret brige o djetetu pada na jednog roditelja ili se roditelji

nastoje snaci bez podrSke drugih ¢lanova obitelji zbog udaljenosti.

Na podrudju utjecaja dijagnoze djeteta na Zivot roditelja znacajna razlika koja se istice je
pocetni pogled na djetetovu dijagnozu te sadasnji, nakon Sto je odredeni vremenski period
prosao od saznavanja i suo¢avanja s realizacijom kako dijete ima teSkoce u razvoju. Zajednicka
je pocetna emocionalna reakcija koju roditelji navode, a obiljeZena je Sokom, frustracijom,
anksiozno$¢u, pitanjem ,,zasto meni, zasto bas nama?*. Utjecaj na pocetnu reakciju roditelja
imala je 1 ¢injenica kako vecina roditelja koja je sudjelovala u istraZivanju, nije znala da dijete
ima teskoce pa su po rodenju djeteta bili suoceni s nesigurnos$cu i strepnjom oko toga koji im

je sljede¢i korak. Pod utjecajem misljenja okoline i ljudi koji nemaju djecu s teSko¢ama u
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razvoju, jedna majka navodi prisutnost pomisli kako ¢e se ,zZivot raspasti...necemo moci
putovati, on nam nece moci hodati pa c¢e nas ljudi osudivati*‘. Jedan je otac spoznaju o dijagnozi
svog djeteta usporedio sa emocijama koje su se javile kada mu je umro otac. Izjave roditelja
preklapaju se u opisu tezine pocetnog perioda, kada su tek doznali za dijagnozu. Dodatnu tezinu
na pocetni period stavljalo je pocetno neznanje roditelja o tome gdje potraziti pomo¢ i Sto
poduzeti, ,,kako, sta, di?*. U tim najtezim trenucima, kada su se tek suocili s dijagnozom djeteta,
navode kako im je najve¢a pomoc¢ bila podrska ¢lanova obitelji i prijatelja. U odnosu na pocetno
suocavanje s dijagnozom djeteta, sadasnji pogled je mnogo pozitivniji, §to je uocljivo u
izjavama svih roditelja. Navode kako im dijagnoza djeteta ne utjeCe na zivot u smislu da su za
nesto zakinuti, neovisno o dodatnom radu 1 vremenu koje moraju uloziti, dapace, mnogi navode
pozitivhe aspekte odgajanja djeteta s teSko¢ama u razvoju poput toga da ih je djetetova
dijagnoza ucinila boljim ljudima 1 otvorila nove perspektive. S vremenom tvrde da su prihvatili
djetetovu dijagnozu te su sretni i zahvalni §to ga imaju ,,... a vidite ga, smije se, veseli je,
zadovoljan je, zlocesti nekad, tvrdoglav, kao i sva djeca. Sretni smo Sto ga imamo! U pocetku

smo bili tuzni, sad smo sretni §to ga imamo*.

Iznenadna pojava koju nismo ocekivali, a u velikoj mjeri je utjecala na zZivot svih nas je
pandemija virusom COVID-19. Nagli prestanak dotadasnjeg nacina Zivota i ustaljenih obicaja,
osobito je utjecao na roditelje 1 djecu s teSkocama u razvoju. Tijekom provedbe intervjua,
roditelji su nam ukazali kako je joS jedna neocekivana pojava utjecala na zivot Zagrepcana, a
to su potresi koji su unatrag nekoliko mjeseci pogodili podrucje Zagreba i okolice. Njihova je
pojava potaknula paniku, i kod roditelja, 1 kod djece, a pojedine obitelji koje zive u blizini

pogodenih krajeva, organizirale su smjestaj kod drugih ¢lanova obitelji.

Utjecaj pandemije ocitovao se na zivot i roditelja 1 djece. Roditeljima je osim straha od
zaraze 1 brige o djeci 1 starijim Clanovima obitelji, donio promjenu u organizaciji posla.
Promjene su se oCitovale u tome $to su iostala djeca bila kod kuce te su trebala podrsku roditelja
u obavljanju Skolskih obaveza ,,... promjenu smo osjetili kad stariji sin nije mogao u skolu nego
Jje morao raditi od doma pa morate raditi s njim, sa starijim Skolu, jedan predmet se vuce po
tri sata...i jos je supruga radila od doma...*. Djeca su ostala bez moguénosti odlaska u vrti¢, a
roditelji napominju kako se znaju pozaliti da im fale prijatelji i odgojiteljice iz vrtica ,,... fali
joj vrtic... meni fali da ide u vrti¢c, a nismo ju onda pustali..”“. Uz to §to im prestanak
socijalizacije tesko pada, parkovi su bili zatvoreni, a djeca nisu naviknuta toliki vremenski
period biti kod kuce. Kako bi se djeca zastitila, veliki broj terapija je bio prekinut ili organiziran

na drugaciji nacin ,,Sve terapije su nam bile maknute, tetu M. smo imali preko telefona®.
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Pojedina djeca spadaju u rizi¢ne skupine pa su socijalizacijom ogranicena i druga djeca iz
obitelji kako bi zastitili najmlade, ali i najstarije ¢lanove obitelji ,, 4 i ne dao bog da se netko od
nas zarazi, mi nemamo di otici...da odem do mame od 60 godina, kod punice koja isto ima 60

godina? “.
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8. ZAKLJUCAK

U ovom radu cilj je bio dobiti uvid u aspekte mentalnog zdravlja roditelja djece s
intelektualnim i drugim tesko¢ama, faktore koji na njega utjecu pozitivno i negativno, nacin na

koji je dijagnoza djeteta utjecala na zivot roditelja te utjecaj koronavirusa.

Rezultati provedenog istrazivanja pokazali su kako roditelji djece s teSko¢ama u razvoju
(TUR) izvore zadovoljstva pronalaze u obitelji, njihovom medusobnom odnosu, socijalnim
odnosima te vremenu za sebe. McConnel i Savage (2015) navode kako su roditelji djece s
intelektualnim teSko¢ama podloZniji viSim razinama stresa te da se taj stres moze negativno
odraziti na njihovo fizicko 1 mentalno zdravlje (McConnel 1 Savage, 2015). Roditeljima koji
su sudjelovali u istrazivanju u prevladavanju stresa najvecu ulogu ima podrska koju primaju od
Clanova obitelji, prijatelja, supruznika/partnera te drugih roditelja djece s TUR.
Literatura paznju ponekad usmjerava na ,teret koji briga o djetetu s teSko¢ama u razvoju
donosi sa sobom. Bromberg (2011) smatra kako se premalo paznje usmjerava na ,teret”
uzrokovan od strane drustva koje stavovima i predrasudama osobe s TUR stavlja u nepovoljniji
polozaj (Olney i1 Kim, 2001 prema Bromberg, 2011). Percepcija u kojoj se djecu s
intelektualnim teSkocama smatra ,teretom® bez uzimanja u obzir kontekstualnih faktora i
okolnosti s kojima se roditelji susre¢u mogu voditi negativnom usmjerenju (Emerson 1 sur.,
2006 prema Bromberg, 2011). Green (2007) izvjeStava o pozitivnim utjecajima brige o djetetu
s TUR poput pozitivnog utjecaja djeteta na zivot roditelja (Green, 2007). Sukladno rezultatima
njezinog istrazivanjima svjedoCe rezultati provedenog istrazivanja, gdje roditelji govore o
pozitivnim utjecajima koje je njihovo dijete imalo na njihov zivot. Navode promjenu percepcije,
vecu povezanost s obitelji, osje¢aj bogatstva i zadovoljstvo svojom obitelji ,,.. ja im kaZem da
sam znala taj prvi mjesec kakav ce T. biti s godinu dana, ja ne bi suzu pustila... i to kazem

svakoj mami koja mi kazZe bila si u pravu i to dalje prenosi mamama “.

Negativan utjecaj na mentalno zdravlje roditelja djece s TUR ogleda se u nedostatku
vremena, funkcioniranju drzavnog sustava te stresu vezanom uz djecu. Buduéi da obitelj
predstavlja najvazniju okolinu u kojoj se dijete razvija, neophodno je osigurati njezinu dobrobit.
Kako bi roditelji mogli uspostaviti povezanost s djetetom te poticati njegov razvoj, vazno je
osigurati im podrSku. Sudionici istrazivanja su naveli kako najve¢i dio informacija dolazi
upravo od drugih roditelja djece s TUR. Budu¢i da je pristup usmjeren na mentalno zdravlje
roditelja djece s TUR jo$ uvijek novo podrucje koje je u razvoju, vazno je da se njegova vaznost
ne zanemari te da se osiguraju adekvatni uvjeti i1 stru¢njaci za njegovu provedbu. Seligman
(1993) davnih godina naglasava primjenu grupnog rada koji roditeljima djece s TUR daje
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priliku podijeliti svoje iskustvo s osobama koje razumiju njihovu situaciju, bez straha od osude,
uz moguénost izmjene iskustva i informacija. U prilog grupnog rada s roditeljima govore i
Schultz i sur., (1993) koji navode kako je roditeljima potrebna emocionalna podrska kako bi
uspjeli napraviti smisao od svojih okolnosti (Schultz i sur., 1993). Sudionici istrazivanja nisu
izvijestili o moguénosti ukljucivanja u organizirani grupni rad s roditeljima koji vodi stru¢njak
pa su napravili najbolje od svojih okolnosti i udruzili snage u borbi protiv prepreka koje im
namece sustav kroz medusobnu podrsku i informiranje ,,... i to mi je jedna mama rekla, nikad
te nitko necée razumjeti kao mama djeteta s teskocama u razvoju...<. Organizacija grupnog rada
bila bi stru¢nija verzija podrske koju roditelji ve¢ sada pruzaju jedni drugima, ali bi bilo vazno
ukljuciti stru¢njake poput edukacijskog rehabilitatora, psihologa i ostalih stru¢njaka koji bi im
mogli ukazati na prava koja mogu ostvariti, kao i pruziti stru¢nu podrsku, od djetetova rodenja,

kroz njegov daljnji razvoj.

Kroz istrazivanje literature koja je usmjerena na roditelje djece s teSkocama 1 njihove
reakcije na dijagnozu djeteta, uocavaju se ocekivanja kako ce roditelji prolaziti kroz faze
zalovanja te ¢e njihova adaptacija trajati duzi vremenski period. Provedenim istrazivanjem,
uocavaju se razliCite reakcije na dijagnozu djeteta, koje se veoma razlikuju u vremenskom
trajanju, kao i na¢inu prilagodbe. Pojedini roditelji navode duzi vremenski period koji im je
trebao da se adaptiraju na novonastalu situaciju, dok drugi navode trajanje od tek nekoliko dana.
Veliku ulogu u tome igraju i drugi faktori kao Sto su podrska obitelji, ¢lanovi obitelji, nacin
suocavanja sa stresom te dostupna strucna podrSka. Roditelji su sami naveli kako bi bilo dobro
ve¢ u bolnici osigurati stru¢njaka koji ¢e roditeljima pruziti podrsku ,, Ne... znaci od bolnice do
poslije bilo cega ne, i to je katastrofa... znaci ja sam okej i sve to, ali rodit dijete s Downom ili
bilo kojom teskocom u bolnici i ne imat psihologa/psihijatra ili tko vec treba bit koji ce
sudjelovati u tih par dana u kojima ¢e mama bit u bolnici, meni je to katastrofa ““. Uz dostupnost
stru¢njaka, vazna je edukacija medicinskog osoblja. Kroz djelatnost edukacijskog rehabilitatora
u zdravstvenoj ustanovi, bilo bi vazno osvijestiti medicinskom osoblju da na¢in na koji
roditeljima daju vijest o djetetovoj dijagnozi, kao i popratne informacije, imaju snazan utjecaj
na njih, koji se trenutno suocavaju s jednom od najzahtjevnijih uloga Zivota. Uz podrsku koja
je u tim prvim danima kada se suocavaju s dijagnozom djeteta izuzetno vazna, bilo bi korisno
kada bi djelatnici bolnice znali usmjeriti roditelje drugim struénjacima koji imaju informacije,

ukoliko ih oni sami nemaju.

Kako okolnosti s kojima se susrecu roditelji djece s intelektualnim i drugim tesko¢ama

Cesto nisu lake, svjedoCe sudionici istraZivanja. Dodatno im je stvari otezala pandemija
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uzrokovana virusom COVID-19, koja je znatno promijenila svakodnevni zivot roditelja i
njihove djece. Zbog djetetove i vlastite dobrobiti, djeca nisu i§la u vrti¢e, ogranicila im se
moguénost socijalizacije te su terapije prekinute ili organizirane na drugaciji nacin, $to je dovelo

do promjene obiteljske dinamike.

Kroz rezultate istrazivanja uocava se vaznost rada na drzavnom sustavu koji nije dovoljno
osvijesten o potrebama i preprekama s kojima se susrecu roditelji djece s teSko¢ama u razvoju.
Roditeljima je potrebna promjena sustava koji bi olak$ao stjecanje prava, dobivanje informacija
1 dobivanje stru¢ne podrske. Navode kako bi ve¢ bolje posloZeni sustav znacajno doprinosio
njithovom blagostanju ,,... recimo kad bi nam drzava samo pravno bila puno laksa...ne treba
biti cak ni laksa, samo logicna... logicnosti drzanog aparata su ono na temelju da se pitam kak
mi uspijevamo funkcionirati kao drzava...“. Budu¢i da pothvat mijenjanja na¢ina na koji drzava
funkcionira nije mogu¢ u kratkom vremenu, ono od ¢ega mozemo krenuti je olakSanje
dobivanja informacija i senzibilizacija stru¢njaka. Kroz djelovanje edukacijskog rehabilitatora
u zdravstvenom sustavu i educiranje medicinskog osoblja, sustavno pruzanje podrske i od
strane stru¢njaka psihologa, put roditelja do prihvacanja djetetove dijagnoze mogao bi se
olaksati. Ve¢ kada bi medicinski djelatnici uputili roditelje kojim stru¢njacima se mogu obratiti
za podrsku ili informacije, stres s kojim se roditelji nose mogao bi se smanjiti. Pritom je vazno
paznju usmjeriti na primjenu intervencija koje doprinose poboljSanju mentalnog zdravlja
roditelja djece s TUR. Smatram kako bi organizacija grupnog rada s roditeljima djece s TUR
bio korak unaprijed prema primjeni strategija koje imaju pozitivan utjecaj. Uz to, pozitivan
uc¢inak na smanjenje stresa kod roditelja pokazale su strategije treninga roditelja kojim se
podupire razvoj roditeljskih vjestina, a ujedno smanjuju irizik od pojave nepozeljnih ponasanja
djeteta. Znacajan utjecaj ima socijalna podrSka, kao i neformalna, Sto potvrduju i rezultati
provedenog istrazivanja. Brojne strategije prevencije i intervencije naglasak stavljaju na
edukaciju roditelja o poticanju pozitivnih interakcija s djetetom, ¢ime se jaca osjecaj roditeljske
kompetencije, a njihovu vaznost prepoznaju i roditelji ,, ... za roditelje bi bilo super da je puno

‘

vi§e edukacija kako pomoci svom djetetu, puno roditelja bi se u tome naslo.“.

Kroz brigu i usmjeravanje prema djetetu, ¢esto se premalo paznje usmjeri prema ljudima
koji to dijete podizu i1 zaduZeni su za njegov razvoj i sreu. Svaki sudionik istrazivanja kao
prioritet stavlja svoje dijete i posvecuje se njegovim potrebama, ali to ne znaci da roditelji nisu
u potrebi za podrSkom. Stoga je vaZno naglasiti razvoj intervencija koje ¢e poticati
sociopoliticke reforme 1 omoguciti izjednacavanje prilika obitelji djece s teSkoama u razvoju i

obitelji djece tipi¢nog razvoja (McConnell i Savage, 2015)
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9. PRILOZI
Prilog 1.

Upitnik: ,,Aspekti mentalnog zdravlja roditelja djece s teSko¢ama*

Postovani,

ovaj upitnik provodi se kao dio istrazivanja, a u svrhu izrade diplomskog rada studentice D.
Podvezanec na Edukacijsko-rehabilitacijskom fakultetu s temom mentalnog zdravlja roditelja
djece s teSko¢ama u razvoju. Upitnik se provodi u obliku intervjua, a njegova primjena traje
okvirno od 30 do 45 minuta. Upitnik sadrZi pitanja o osobnim podacima 1 pitanja na temu
istrazivanja. Temi mentalnog zdravlja roditelja te dostupnoj podrSci posvecuje se malo paznje
U znanstveno- istrazivackim radovima. Ovim istrazivanjem to zelimo promijeniti, stoga Vas
molimo da dajete iskrene odgovore, jer su informacije koje ¢ete nam dati vrlo vrijedan doprinos.
Pri provedbi istraZivanja Vasi ¢e podaci biti zaSti¢eni u skladu s etiCkim kodeksom te e se
prikazivati uglavnom zbirno 1 pod zastitom identiteta svakog od Vas.

Rezultati istraZivanja mo¢i ¢e vidjeti nakon finalne obrade i objave diplomskog rada te ukoliko
ih zelite vidjeti bit ¢e Vam dostupni.

Sudjelovanje u istrazivanju je dobrovoljno te ukoliko na neka pitanja ne Zelite dati odgovor,
niste obvezni. Sudjelovanjem u ovom istrazivanju dajete suglasnost da se podaci koje ste dali
koriste u svrhu znanstveno-istrazivackog rada te da se razgovor djelomi¢no snima radi potrebe
izrade transkripta.

U Zagrebu, (datum intervjua)

OSOBNI PODACI:

e Inicijali:
e Dob:
e Spol: M/Z

e Bracni status: a) neoZenjen/neudana
b) oZenjen/udana
¢) udovac/udovica
d) razveden/razvedena

e) ostalo:

e Navedite tko sve Zivi u VaSem kucanstvu:
e Ukupan broj djece:
e Dijagnoza djeteta (navesti ukoliko postoje pridruzene te§koce):

e Je li dijete ukljuteno u programe? Ako da, navedite koje (u kojem obliku i
intenzitetu).
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e Imaju li ostala djeca odredene posebne potrebe ili teSkoce (razvojne, zdravstvene,
obrazovne, odgojne)?

e Koliko godina imaju ostala djeca?
e Jeste li zaposleni? Ako da, radite li na puno ili nepuno radno vrijeme?

e Jeste li na produljenom porodiljnom dopustu ili koristite neka od drugih socijalnih
prava vezano uz brigu o djetetu?

e VaSe Obrazovanje: a) niza stru¢na sprema- NSS
b) srednja strucna sprema- SSS
¢) visa stru¢na sprema- VSS

d) visoka stru¢na sprema- VSS

Vase Zanimanje:

PITANJA PO PODRUCJIMA:

ZADOVOLJSTVO APEKTIMA ZIVOTA I SLOBODNO VRIJEME

1. Zadovoljstvo — opéenito: Na skali od 1-5, ako 1 predstavlja nimalo, a 5 potpuno, kako
procjenjujete zadovoljstvo svojim Zivotom u cjelini? Ukoliko niste zadovoljni ili ukoliko
jeste, zbog Cega? S ¢im ste najviSe zadovoljni, a s ¢im niste? Sto bi promijenili da mozete?

2. Zadovoljstvo — tjelesno zdravlje: Na skali od 1-5, ako 1 predstavlja nimalo, a 5
potpuno, kako bi opisali zadovoljstvo svojim tjelesnim zdravljem? Ukoliko niste
zadovoljni ili ukoliko jeste, zbog ¢ega?

Potpitanje: Kako VaSe tjelesno zdravlje utjeCe na mogucnost obavljanja svakodnevnih
zadataka?

3. Zadovoljstvo — socijalni odnosi: Na skali od 1-5, ako 1 predstavlja nimalo, a 5 potpuno,
kako biste opisali zadovoljstvo svojim socijalnim odnosima i uklju¢ivanjem u drustvene
aktivnosti? Ukoliko niste zadovoljni ili ukoliko jeste, zbog ¢ega?

Potpitanje: Imate li dovoljno vremena za uklju¢ivanje u socijalne aktivnosti i stvaranje
socijalnih odnosa koji su redoviti i trajni?

4. Zadovoljstvo — slobodno vrijeme: Na skali od 1-5, ako 1 predstavlja nimalo, a 5 potpuno,
koliko ste zadovoljni slobodnim vremenom koje imate da se posvetite svojim
interesima? UKkoliko niste zadovoljni ili ukoliko jeste, zbog ¢ega?

Potpitanja: U kojim aktivnostima najceS¢e sudjelujete tijekom slobodnog vremena? Biste
li voljeli imati viSe vremena kako bi im se posvetili?
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5. Zadovoljstvo - radna produktivnost: Na skali od 1-5, ako 1 predstavlja nimalo, a 5
potpuno, koliko ste zadovoljni vremenom koje imate kako bi se posvetili poslu i radu u
struci? Ukoliko niste zadovoljni ili ukoliko jeste, zbog ¢ega?

Potpitanja: Ukoliko radite, koliko Vam je teSko uskladiti obaveze vezane uz posao i
obitelj? Ukoliko ne radite, biste li voljeli raditi?

SUOCAVANJE S DIJAGNOZOM, OBITELJSKI ODNOSI | PODRSKA U OKOLINI

6. Suocavanje s dijagnozom: Kako je saznanje o djetetovoj dijagnozi utjecalo na VVas osobno
i na obiteljsku dinamiku? Uocavate li razlike izmedu VaSeg pocetnog i trenutacnog
suocavanja s dijagnozom djeteta?

7. Zadovoljstvo — obiteljski odnosi: Na skali od 1-5, ako 1 predstavlja nimalo, a 5 potpuno,
kako biste opisali svoje zadovoljstvo odnosima u obitelji i obiteljskom podr§kom? Ukoliko
niste zadovoljni ili ukoliko jeste, zbog cega? S ¢im ste najviSe zadovoljni, a s ¢im niste?
Sto bi promijenili da moZete?

Potpitanja: Na koje ¢lanove obitelji se moZete osloniti u dobivanju podrske? Koji oblik
podrske Vam pruzaju ¢lanovi obitelji?

8. Podrska u okolini: Imate li podrSku od strane prijatelja i drugih osoba u Vasoj okolini?

Potpitanje: Na koje nacine Vam oni pruzaju podrSku?

IZLOZENOST STRESU I SUOCAVANJE SA STRESOM

9. Izlozenost stresu:. Na skali od 1-5, ako 1 predstavlja nimalo, a 5 potpuno koliko
procjenjujete da ste pod stresom u svakodnevnom Zivotu?

Potpitanja: Prema VaSoj procjeni, koji su najceSéi uzroci stresa? Javlja li se stanje stresa
cesto?

10. Suocavanje sa stresom: Sto Vam trenutacno pomaZe u suocavanju sa stresom? Sto bi
Vam moglo pomoc¢i, a da Vam nije dostupno?

11. Suocavanje sa stresom- strucna pomoc: Osjeéate li potrebu za strué¢nom pomodi u
suocavanju sa stresom?

Potpitanje: Jeste li ikad potrazili ili razmisljali o tome da potrazite stru¢nu pomo¢ u
suofavanja sa stresom?
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STRUCNA PODRSKA, PROGRAMI INTERVENCIJE | PREVENCIJE

12. Strucna podrska i programi: Osim programa (intervencije i prevencije) te strucne
podrske za Vase dijete, je li Vama kao roditelju dostupan neki oblik stru¢ne podrske?
Ukoliko da, koji?

Potpitanje: Jeste li zadovoljni podr$kom koju ste primili kao roditelj?

UTJECAJ PANDEMIJE KORONAVIRUSA

13. Utjecaj koronavirusa: Prema Vasem misljenju, kako je pojava pandemije koronavirusa
utjecala na Vasu obiteljsku dinamiku?

Potpitanja: Jeste li uocili promjene u djetetovom svakodnevnom funkcioniranju? Ukoliko
jeste, koje?

Ukoliko postoji nesto Sto biste dodatno istaknuli vaZznim, a nije obuhvaceno prethodnim
pitanjima, molimo Vas da nam kazete.

Hvala na sudjelovanju!
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