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Kvaliteta zivota roditelja djece s teSko¢ama u razvoju

Sazetak:

Kvaliteta Zivota je multidimenzionalni koncept koji se istraZuje cCesto, na razlicitim
populacijama i podrucjima. U ovom radu govori se o kvaliteti Zivota roditelja djece s
teSkocama u razvoju. Naime, kvaliteta Zivota je podlozna promjenama uslijed svih
izazova s kojima se suocavaju roditelji, a koji su posebice stresni za roditelje djece s
teskocama u razvoju. Pregledom dostupne literature uoceno je da je kvaliteta Zivota
roditelja djece s teSkocama u razvoju generalno nesto niza u usporedbi s istom kod
roditelja djece urednog razvoja te da je povezana s vecéim brojem cimbenika,
primjerice s roditeljskim stresom, socijalnom podrskom ili pak sa strategijama
suocavanja. Cilj ovoga rada je sustavno prikazati dio znanstvenih spoznaja s ovog
podrucja u razdoblju od 2012. godine do danas. Promjene u kvaliteti Zivota, ali i na
brojnim drugim podrucjima, povezane su u novije vrijeme s aktualnom pandemijom
COVID-19 kojom su pogodeni i roditelji djece s teskocama u razvoju. Buduci da u
Hrvatskoj sustav prava i usluga za ove roditelje nije dovoljno razvijen, spoznaje iz
ovoga rada mogu potaknuti aktivnosti unaprjedenja istoga. Posebno se istice usluga
rane razvojne podrske s obzirom na vaznu ulogu razlicitih oblika socijalne podrske u
kvaliteti Zivota roditelja djece s teskocama u razvoju. Ovim roditeljima mogu biti
korisne razlicite metode socijalnog rada, a neke od njih predloZene su u radu.

Kljuéne rijeci: kvaliteta Zivota, roditelji, djeca s teSko¢ama u razvoju

Quality of life of parents of children with developmental disabilities

Abstract:

Quality of life is a multidimensional concept that is explored frequently, in different
populations and areas. This paper discusses the quality of life of parents of children
with disabilities. Namely, the quality of life is subject to changes due to all the
challenges faced by parents, which are especially stressful for parents of children
with disabilities. A review of the available literature showed that the quality of life of
parents of children with disabilities is generally somewhat lower than that of parents
of children with normal development and that it is associated with a number of
factors, such as parental stress, social support or coping strategies. The aim of this
paper is to systematically present part of the scientific knowledge in this field in the
period from 2012 to the present. Changes in the quality of life, but also in many
other areas, have recently been linked to the current COVID-19 pandemic, which
has also affected parents of children with disabilities. Since the system of rights and
services for these parents in Croatia is not sufficiently developed, the findings from
this paper can encourage activities to improve it. The service of early intervention is
especially emphasized, considering the important role of various forms of social



support in the quality of life of parents of children with disabilities. Different

methods of social work can be useful for these parents and some of them are
suggested in the paper.

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

Konceptom kvalitete zivota znanstvena se javnost bavi od 70-ih godina proslog
stoljeéa (Bogdanovié i Spasi¢ Snele, 2018.). Cilj istrazivanja ovog koncepta je
prepoznati ¢imbenike koji pridonose Zivljenju zivotnog cilja pojedinca i ostvarivanju
njegovih ciljeva i potencijala (Bejakovi¢ i Kaliterna Lipovéan, 2007., prema Katavi¢
i sur., 2016.). Ili¢ i suradnici (2010., prema Bogdanovi¢ i Spasi¢ Snele, 2018.)
navode da je do sada dano preko sto definicija i 1 275 instrumenata za procjenu
kvalitete Zivota. U ovom radu bit ¢e prikazano nekoliko definicija 1 najesSce koristen
mjerni instrument. Kvaliteta zivota ispituje se na razli¢itim podrucjima, a na
podrucju invaliditeta najranija su istraZivanja ispitivala individualnu kvalitetu zivota
osoba s razvojnim 1 intelektualnim teskocama (Felce, 1997., Shalock 1 sur., 2002.,

prema Cvitkovi¢ 1 sur., 2013.).

U skladu s trendom zadrzavanja djece s teSkocama u razvoju u njihovim obiteljima
(Cvitkovi¢ 1 sur., 2013.), posljednjih godina dogodio se porast zabrinutosti za
kvalitetu zivota roditelja ove djece (Vasilopoulou i Nisbet, 2016., prema Bogdanovi¢
i Spasi¢ Snele, 2018.). Valja napomenuti da su djeca s tesko¢ama u razvoju djeca
kojima su postupkom vjeStacenja utvrdene teskoce u razvoju, jedna ili viSe njih
(Leutar i Buljevac, 2020.). Postati roditelj djeteta s teSko¢ama u razvoju znaci suociti
se s viSe zahtjeva i izazova koje takvo roditeljstvo donosi i za koje je potreban
povecan angazman oba roditelja (Leutar 1 sur., 2008., Mili¢ Babi¢, 2010., prema
Mili¢ Babi¢ i sur., 2013.). Nove situacije poput povecanih materijalnih izdataka,
potrage za stru¢nom podr$kom, organizacije vremena i nuznosti stjecanja novih
vjestina ovisno o vrsti teSkoce djeteta mogu utjecati na kvalitetu Zivota cijele obitelji
(Lebedina-Manzoni i sur., 2006., Popcevi¢ i sur., 2015., prema Ra$an i sur., 2017.).
U ovom radu prikazana su neka od brojnih istrazivanja kvalitete Zivota roditelja
djece s teSkocama u razvoju, a medu ¢imbenicima povezanim s istom isticu se
roditeljski stres, strategije suoCavanja i socijalna podrska. Autori Davis i Gavidia-
Payne (2009., prema Embregts i sur., 2021.) navode da je adekvatna socijalna
podrska jedan od najvaznijih faktora koji doprinose pozitivnim roditeljskim ishodima

vezano uz stres i obiteljsku kvalitetu Zivota.



U jednom od poglavlja prikazana su i neka istrazivanja vezana za kvalitetu Zivota
roditelja djece s teSko¢ama u razvoju u vrijeme pandemije COVID- 19. Naime, zbog
navedene pandemije i mjera koje su imale za cilj sprijeciti njezino Sirenje, roditelji
djece s tesko¢ama u razvoju morali su se suociti s rastu¢im zahtjevima poput teSkoca
u emocijama i ponasanju djeteta (Coyne i sur., 2020., prema Cheng i sur. 2021.). Isto
tako, pandemija je naglasila izazove s kojima se ovi roditelji ina¢e suocavaju, §to se
moze uocCiti u odgovorima roditelja djece s poremecajima iz spektra autizma (Lim i
sur., 2020., prema Logrieco i sur., 2022.). Isti izvor navodi da su se ovi roditelji i
prije pandemije osjecali socijalno izoliranima, a osjecaj usamljenosti povecao se

zbog pandemijske socijalne distance.

S obzirom na usluge dostupne roditeljima djece s teSkocama u razvoju, moze se
uociti nedostatak 1 nerazvijenost sustava istih (Ljubes$i¢, 2013.b, Mili¢ Babi¢ 1 sur.,
2013.). Jedan dio ovoga rada posvecen je navedenoj tematici s ciljem osvjes¢ivanja
potrebe za kvalitetnim uslugama i pravima te poticanja razvoja istih. Takoder, dani
su prijedlozi nekih od metoda socijalnog rada koje bi se mogle koristiti u radu na
kvaliteti zivota roditelja djece s teSkoCama u razvoju. Navedeni su utemeljeni na

rezultatima prikazanih istrazivanja.

2. METODOLOGIJA

Cilj ovoga rada je objedinjeno prikazati dosadasnje znanstvene spoznaje iz podrucja
kvalitete Zivota roditelja djece s teSko¢ama u razvoju, ukazati na uo¢ene nedostatke
metodologije i prakse te dati neke prijedloge za praksu socijalnog rada u ovom

podrucju.

Kako bi se doSlo do znanstvenih spoznaja napravljen je pregled literature dostupne
na internetu, u viSe baza znanstvenih radova. Pretrazivane su baze Web of Science,
Portal hrvatskih znanstvenih i stru¢nih ¢asopisa-Hrcak i ResearchGate. Pretraga je
izvrSena prema klju¢nim rije¢ima na hrvatskom 1 engleskom jeziku. Neke od
koriStenih klju¢nih rije¢i su: kvaliteta zivota, roditelji djece s teSkoama u razvoju,
roditelji, roditeljski stres, djeca s teSkoama u razvoju, teskoce u razvoju, socijalna

podrska, COVID-19. S obzirom na ¢injenicu da je ovo podrucje dosta istrazeno, ali i



zbog relevantnosti i prikazivanja $to je moguée novijih podataka, pretraga je
ograni¢ena na literaturu iz razdoblja od 2012. godine do danas. Takoder, ograni¢ena
je na znanstvene ¢lanke. Literatura koriStena u ovom radu pisana je na hrvatskom i
engleskom jeziku pri ¢emu literatura na engleskom jeziku daje uvid u znanstvene
spoznaje i rezultate istrazivanja iz razliCitih zemalja. Navedene spoznaje daju S$iri
uvid u temu ovoga rada koji time ne ostaje ograni¢en samo na spoznaje hrvatskih
istrazivanja. Uz temu kvalitete Zivota roditelja djece s teSko¢ama u razvoju istrazeni
su s njom povezani ¢imbenici, posebice roditeljski stres, strategije suoCavanja i
socijalna podrska. Takoder, istrazena je | tema prava i usluga za ove roditelje, kao i

njihova kvaliteta zivota u vrijeme pandemije COVID-19.

Medu pronadenim izvorima literature, u radu su koriSteni izvori koji su bili
najrelevantniji za temu i §to je moguce noviji po datumu objavljivanja. Naime, novije
znanstvene spoznaje posebno su znacajne zbog promjena s kojima se kontinuirano
suocavaju i drustvo u cjelini i roditelji djece s teSkocama u razvoju. Jedna od takvih
promjena je i pandemija COVID-19 koja je obuhvadena istrazivanjima novijeg

datuma.

3.1. KONCEPT KVALITETE ZIVOTA

Tijekom povijesti u literaturi o kvaliteti Zivota nalazimo brojne definicije iste
(Katavi¢ i sur., 2016.). Ovaj je koncept gotovo nemoguce jednozna¢no definirati jer
se 0 njemu moZze promisljati iz viSe perspektiva (Slavuj, 2012.). Medu najpoznatijim
definicijama ona je Svjetske zdravstvene organizacije ,,po kojoj se kvaliteta Zivota
odreduje kao osobna percepcija vlastitog nacina zivota u kontekstu kulture, sustava
vrijednosti, teznji, izgleda za buduénost, standarda 1 interesa“ (Whoqol Group, 1998.,

prema Bogdanovié i Spasi¢ Snele, 2018.: 250).

Eurostat (2015., prema Kov¢o Vukadin, 2016.) kvalitetu Zivota shvaca kao Siroki
koncept s razli¢itim dimenzijama pri ¢emu je svaka dimenzija jedan ¢imbenik
kvalitete zivota. Tim konceptom obuhvaceni su objektivni ¢imbenici poput zdravlja,
radnog statusa i materijalnih resursa, kao i subjektivna percepcija istih (Eurostat,
2015., prema Kovco Vukadin, 2016.).



Prema Cumminsu (1996., prema Kov¢o Vukadin, 2016.), kvaliteta zivota je
multidimenzionalan koncept koji se sastoji od objektivne i subjektivne komponente,
a svaku komponentu ¢ini sedam domena: zdravlje, emocionalno blagostanje,
materijalno blagostanje, sigurnost, intimnost, produktivnost i zajednica. Isti autor
istice da se objektivna komponenta odnosi na mjere objektivnog blagostanja, a

subjektivna na zadovoljstvo vlastitim zivotom.

Nadalje, kvaliteta Zivota je ,,sveukupno opce blagostanje koje ukljucuje objektivne
¢imbenike 1 subjektivno vrednovanje fizi€kog, materijalnog, socijalnog 1 emotivnog

blagostanja“ (Felce i Perry, 1993., prema Kov¢o Vukadin, 2016.:86).

Objektivne i subjektivne mjere kvalitete zivota medusobno se ne iskljucuju te je zbog
metodoloskih razloga najbolje primjenjivati i jedne i druge, a takvom se primjenom
umanjuju nedostatci pojedinih vrsta mjerenja 1 omogucuju alternativni pogledi na

kvalitetu zivota (Slavuj, 2012.).

Konacno, dvije glavne ideje vidljive su u vecini definicija kvalitete Zivota: a)
pojedinac dozivljava kvalitetan zivot kad su njegove potrebe zadovoljene 1 kad moze
traziti obogacenje zZivota u klju¢nim Zivotnim okruzenjima, a takav je zivot utemeljen
na njegovim potrebama, kontroli i izborima (Brown i Brown, 2003., prema Cvitkovié
i sur., 2013.) i b) kvaliteta zivota je koncept koji sadrzi objektivne i subjektivne
aspekte te osobne i okolinske faktore (Shalock i sur., 2002., prema Cvitkovi¢ i sur.,
2013.).

Multidimenzionalnost koncepta kvalitete Zivota potvrduje se i preko brojnosti
instrumenata kojima se isti moze myjeriti (Jokovi¢ 1 sur., 2017.). Medu najcesce
koriStenim instrumentima  su upitnici WHOQOL-100 i WHOQOL BREEF
(WHOQOL Group, 1998., prema Bogdanovié i Spasi¢ Snele, 2018.). Upitnik za
procjenu kvalitete zivota WHOQOL-100 Kkonstruirala je Svjetska zdravstvena
organizacija, a WHOQOL BREEF je skracena verzija tog upitnika (WHOQOL
Group, 1998., prema Kovaé, 2017.). Prema istom izvoru, WHOQOL BREEF
pouzdan je i valjan instrument koji visoko korelira s WHOQOL-100, no zbog brzeg
rjeSavanja i manjeg broja pitanja ima pred njim prednost (Kovac, 2017.). Nadalje,
upitnik WHOQOL BREEF sastoji se od 26 pitanja koja se boduju Likertovom



ljestvicom od 1 do 5 pri ¢emu veéi broj bodova oznacava vecu kvalitetu Zivota, a kao
rezultat dobiva se profil kvalitete zivota kroz cCetiri domene: tjelesno zdravlje,
psihi¢ko zdravlje, okolinu i socijalne odnose (WHOQOL Group, 1998., prema
Kovag, 2017.).

3.2. RODITELJSTVO | DJECA S TESKOCAMA U RAZVOJU

Cinjenica da postaje roditelj jedna je od najznacajnijih promjena za pojedinca
(Rasan 1 sur., 2017.). SloZen 1 raznolik suvremeni svijet, okarakteriziran Cestim
promjenama u svim Zivotnim segmentima, jednu od najodgovornijih funkcija unutar
obitelji pridaje upravo roditeljstvu (Males, 1993., prema Rasan i sur., 2017.).
Roditeljstvo obuhvaca niz procesa koje ¢ine uloge, zadaci, pravila, komunikacija 1
meduljudski odnosi koji se ostvaruju u kontaktu odraslih s njihovim djetetom Sto
roditeljstvo ¢ini dinami¢nim i uzajamnim socijalnim procesom (Klarin, 2006., prema
Mili¢ Babi¢, 2012.a). Po rodenju djeteta roditelji preuzimaju nove odgovornosti i
uloge, a njihova partnerska veza pretvara se u obiteljski sustav (Morawska i sur.,
2018.). Takoder, mijenja se ponasanje roditelja, njihovo misljenje, osjecaji, kao i
vlastita slika o sebi te slika okoline o njima (Leutar i Orsuli¢, 2015.). Roditeljstvo
moZe izazvati osjeéaje ponosa, sree, potvrde identiteta i samoostvarenja (Cudina
Obradovi¢ 1 Obradovi¢, 2006., prema Mili¢ Babi¢, 2012.a), no moze dovesti 1 do
stresa, umora, napora ili ¢ak gubitka moguénosti samoostvarenja u nekim drugim
podru¢jima (Cudina Obradovi¢ 1 Obradovi¢, 2006., Ali, 2008., prema Mili¢ Babic,
2012.a). Ponekad roditelji u djetetu vide mogucnost ostvarenja vlastitih neostvarenih
ambicija te jo§ prije zaceca stvaraju njegovu imaginarnu sliku na koju su fokusirani

(Leutar 1 Starci¢, 2007., prema Mili¢ Babi¢, 2012.b).

Prema istom izvoru, iako roditelji Zele donijeti na svijet zdravo dijete, javljaju im se
nesvjesni strahovi vezani uz ¢injenicu da bi se ono moglo roditi s teSko¢ama. Kada se
dijete rodi s teskoc¢ama u razvoju, obitelj se suocava s brojnim stresovima ovisno o
njezinim kapacitetima i otpornosti, kao 1 o crtama licnosti ¢lanova te obitelji 1
prilagodavanju njihovih uloga novim okolnostima (Leutar i OrSuli¢, 2015.).

Cvitkovi¢ i suradnici (2013.). isticu da rodenje djeteta s teSkocama u razvoju pogada



obitelj kao cjelinu, ali i sve Clanove obitelji pojedina¢no. Svatko od njih na
novonastalu situaciju reagira na svoj nacin (Cvitkovi¢ i sur., 2013.) pri ¢emu
posebice roditelji dozivljavaju pocetni Sok i krizu, napore i strah za dijete (Mili¢
Babi¢, 2012.b). Kada se tek po¢nu suocavati s djetetovim teskocama roditelji su vrlo
osjetljivi (Ljubesi¢, 2013.a) te prolaze kroz proces tugovanja nakon saznanja
dijagnoze, a za cijelu obitelj vazno je tada se odreéi ideje ,,savrSenog djeteta”
(Melamed, 2002., prema Mili¢ Babi¢, 2012.b). 1z literature je vidljivo da iako na
pocetku reagiraju negativno, roditelji kasnije prihvacaju novonastalu okolnost trudeci
se pomo¢i djeci (Kallenbach, 1997., Cloerckers, 1997., Denona i Batini¢, 1999.,
Denona, 2000., Yiven i sur., 2007., Leutar i sur., 2008., prema Leutar i OrSulic,
2015.). No, iako se neki roditelji vrlo brzo prilagode i dobro funkcioniraju, kod
velikog broja se javljaju razli¢ita oboljenja (Denona i Batini¢, 2002., prema Vlah i
sur. 2019.). Relativno brza prilagodba na novonastalu i ¢esto neoc¢ekivanu okolnost
potrebna je kako bi se odrzala funkcionalnost obitelji (Wallander i Varni, 1998.,
Matijas i sur., 2014., prema Vlah i sur., 2019.). S ciljem poticanja prihvacanja
novonastale okolnosti od strane roditelja vazno je skratiti vrijeme dijagnosticiranja
jer oni u tom vremenu osjecaju da ne poduzimaju nista u vezi s lijeCenjem djeteta
(Mili¢ Babi¢, 2012.).

3.3. DOSADASNJE SPOZNAJE O KVALITETI ZIVOTA RODITELJA
DJECE S TESKOCAMA U RAZVOJU

Prikazana istrazivanja pronadena su pretragom baze Web of Science pomocu
sljede¢ih kljuénih rijec¢i: children with disabilities AND parents AND quality of life
NOT Adults AND mother AND father. Kao rezultat pretrage dobiveno je 118
bibliografskih jedinica, a potom su ukljuceni sljede¢i parametri: Document Types:
Articles, Publication Years: 2022 or 2021 or 2020 or 2019 or 2018 or 2017 or 2016
or 2015 or 2014 or 2013 or 2012, Languages: English or Croatian. Konacan broj
bibliografskih jedinica iznosio je 85. Za pregled su izabrana istraZivanja koja su bila

najrelevantnija za temu ovoga rada.



Autorice Bogdanovié i Spasi¢ Snele (2018.) provele su metaanaliti¢ko istraZivanje s
ciljem ispitivanja razlike u subjektivnoj procjeni kvalitete Zivota izmedu roditelja
djece s teSko¢ama u razvoju i roditelja djece urednog razvoja. Rezultati te
metaanalize pokazali su statisticki znacajnu razliku niskog intenziteta u subjektivnoj
procjeni kvalitete zivota izmedu navedenih skupina roditelja. Pri tome je kvaliteta
zivota roditelja djece s teSkoéama u razvoju losija (Bogdanovi¢ i Spasi¢ Snele,
2018.). U istrazivanju Rousseau 1 suradnika (2019.) roditelji djece s viSestrukim
teSko¢ama u razvoju iskazali su takoder nizu razinu kvalitete Zivota u odnosu na
referentnu grupu. Iste rezultate pokazalo je i istraZivanje provedeno na roditeljima
djece s poremecajima iz spektra autizma, dakle, kvaliteta Zivota ovih roditelja
znacajno je niza nego ista kod roditelja djece urednog razvoja (Wang i sur., 2018.). S
druge strane, neki su roditelji djece s poremecajima iz spektra autizma svoju
kvalitetu Zivota iskazali prosje¢nom (Kuru i Piyal, 2018.), kao i roditelji djeteta koje
ima Rubinstein-Taybi sindrom (Bidzan i sur., 2013.). Roditelji djece s Phelan-
McDermid sindromom bili su zadovoljni svojom obiteljskom kvalitetom Zivota

(Droogmans i sur., 2021.).

Govoreci o razlici u subjektivnoj procjeni kvalitete Zivota izmedu oceva i majki,
premda se ona prema prethodnim istrazivanjima (Mugno i sur., 2007., prema
Bogdanovi¢ i Spasi¢ Snele. 2018.) mogla oéekivati, metaanaliza Bogdanovié i Spasié¢
Snele (2018.) nije ju potvrdila. Naprotiv, ove su autorice utvrdile da subjektivna
procjena kvalitete Zivota kod oCeva opada kao i kod majki. Znacajne razlike u
kvaliteti Zivota izmedu oceva 1 majki nisu uoCene ni u istrazivanju Wakimizu i
suradnika (2017.), kao ni u arapskom istrazivanju koje su proveli Dardas i Ahmad
(2014.a). S druge strane, majke djece s poremecajima iz spektra autizma percipiraju
veci utjecaj tih poremecaja kod djece na vlastitu opcu kvalitetu Zivota nego ocevi
(Vernhet i sur., 2022.), to jest iskazuju nizu kvalitetu zivota (Hsiao, 2018., Kuru i
Piyal, 2018.). Medu roditeljima djece s poremecajima iz spektra autizma s podrudja
Kanade, visu kvalitetu Zivota obitelji skloni su iskazivati o¢evi (Millau i sur., 2019.).
Majke djece sa sindromom Down iskazale su nizu kvalitetu Zivota vezanu uz
zdravlje, dok kod oceva nisu uolene razlike u kvaliteti zivota u usporedbi s
referentnom grupom oceva (Marchal i sur., 2016.). Iako teSkoc¢e u razvoju djeteta

pogorsavaju mentalno zdravlje oba roditelja, posebno majke mogu imati dijagnoze



depresivnog poremecaja i drugih psihijatrijskih bolesti ¢es¢e nego roditelji djece
urednog razvoja (Wang i sur., 2018.).

Uribe-Morales i suradnici (2022.) ispitivali su percepciju i iskustvo oceva djece s
teSko¢ama u razvoju vezano uz brigu za djecu. Preciznije, ovi autori zeljeli su
opisati i analizirati na¢in na koji su muskarci ukljuceni u skrb, posebno u brigu o
djeci s teSkocama u razvoju 1 ovisnoScu te istraziti utjecaj rodenja djeteta s teSko¢ama
u razvoju na svakodnevni Zivot roditelja i obiteljskog sustava, kao i na njihovo
fizicko, mentalno i/ili emocionalno zdravlje i dobrobit. Tri su glavne teme koje
opisuju kako su ocevi uklju€eni u skrb za djecu s teSkocama i kako to utjece na
njihov svakodnevni zivot: 1. podjela odgovornosti, 2. neSto ¢emu se teSko prilagoditi
3. ili se odvoji§ ili se prikljuci§ (Uribe-Morales i sur., 2022). Za oceve koji su
sudjelovali u ovom istrazivanju, rodenje njihove djece s teSko¢ama u razvoju i
ukljuc¢enost skrb o njima imali su znaCajan utjecaj na razli¢ita podrucja njihovog
zivota: mnogi od njih morali su prilagoditi radno vrijeme, skratiti radni dan ili
potpuno napustiti svoj posao. Odustali su od druStvenog zivota, nedostaje im
slobodnog vremena, vremena s partnerom, vremena za bavljenje sportom ili odmor te
za brigu o sebi. Povecan im je postojeci stres 1 smanjeno emocionalno blagostanje.
Raspodjela zadataka njege takoder ima zna¢ajan utjecaj na zivote oCeva: oduzima im
vrijeme i prilike, a ponekad i zdravlje i kvalitetu Zivota (Uribe-Morales i sur., 2022).
Za oceve u ovom istrazivanju briga o djeci s teSkocama u razvoju je zadatak koji u
vecoj ili manjoj mjeri dijele s majkama. Intervjuirani ocevi nisu spomenuli druge
¢injenice kao prepreku za brigu o djeci na bazi punog radnog vremena. Za one oceve
koji nisu skrbnici s punim radnim vremenom, jutra prije polaska u Skolu, veceri
nakon sedam sati i vikendi su vrijeme kada provode najviSe vremena s djecom.
Potvrduju da Zene provode dva ili tri puta viSe vremena u njezi djeteta (Uribe-
Morales i sur., 2022). Oc¢evi su priznali da drugima djeluju snazno, skrivajuéi svoju
ranjivost, kao i da imaju velika ocekivanja u pogledu razvoja svoje djece, cak ih
usporeduju¢i s drugom djecom njihove dobi. Sebe naj¢esce opisuju kao umorne,
potiStene, frustrirane 1 nervozne. Vecina sudionika istrazivanja redovito pohada
socijalne, zdravstvene i obrazovne programe koje pohada njihovo dijete, ukljuceni su
i u lijeCenje svog djeteta. Nauceni su i ponekad sami provode fizikalne terapije kod

kuce. Za vecinu o¢eva nemogucnost da provedu kod kuce onoliko vremena koliko bi



htjeli je nesto Sto ih brine kada rade. Radije bi zadatke brige o djetetu podijelili sa
svojim suprugama. Briga za djecu podrazumijeva ostavljanje sa strane uzivanja s
partnerom i prijateljima, ali to je nesto S$to oni ne povezuju izravno s teSko¢ama

djeteta, nego s ¢injenicom da su o¢evi (Uribe-Morales i sur., 2022).

U vise istrazivanja ispitivani su ¢imbenici i prediktori kvalitete zivota roditelja djece
s teSko¢ama u razvoju (Dardas i Ahmad, 2014.a, Vernhet i sur., 2022., Wakimizu i
sur., 2017., Kuru i Piyal, 2018., Dardas i Ahmad, 2014.b). Tako su Vernhet i
suradnici (2022.) utvrdili da su cimbenici na strani roditelja poput Clanstva u
udrugama obitelji, pohadanja treninga o poremecajima iz spektra autizma ili prekida
profesionalne karijere povezani s ve¢im utjecajem poremecaja iz spektra autizma kod
djeteta na njihovu kvalitetu zivota. Takoder, snazna odrednica kvalitete Zivota je
percipirana financijska situacija: oko jedne cetvrtine ispitanika u istrazivanju
Rousseau i suradnika (2019.) navelo je da ima financijske poteskoce. Veci prihodi
kuc¢anstva predvidaju bolju kvalitetu Zivota za majke djece s poremecajima iz spektra
autizma (Dardas 1 Ahmad, 2014.b) 1 mogu biti vazan ¢imbenik koji utjece na skrb
pruzenu toj djeci (Kuru 1 Piyal, 2018). Da je prihod kucanstva znacajan prediktor
obiteljske kvalitete Zivota potvrduje i istraZivanje Hsiao (2018.). Obitelji koje imaju
visoke prihode imaju 1 viSu razinu kvalitete Zivota nego obitelji sa srednjim 1 niskim
prihodima (Aktan i sur., 2020.). Na prethodno se nadovezuje Cimbenik statusa
zaposlenja roditelja koji takoder pozitivno utjece na njihovu kvalitetu zivota (Kuru 1
Piyal, 2018.). Prema istom izvoru, sluzbenici i visokoobrazovani ocevi iskazali su
visu razinu kvalitete Zivota. Dardas i Ahmad (2014.a) utvrdili su suprotno, odnosno
da ne postoji znafajna povezanost izmedu razine kvalitete zivota 1 stupnja
obrazovanja roditelja. Takoder, ispituju¢i zadovoljstvo kvalitetom Zzivota roditelja
djece s Phelan-McDermid sindromom, Droogmans i suradnici (2021.) nisu utvrdili
razliku u istome izmedu zaposlenih i nezaposlenih roditelja. Nadalje, sa
samoprocjenom kvalitete Zivota izravno je povezano zdravstveno stanje roditelja
djece s teskocama u razvoju (Rousseau i sur., 2019.). U istrazivanju Rousseau i
suradnika (2019.) velika vecina ispitanika iskazala je zabrinjavajuce zdravstvene
pokazatelje poput nedavne hospitalizacije, kroni¢ne bolesti ili probleme s miSi¢ima i
kostima. Takoder, ti roditelji su iskazali kako redovito koriste anksiolitike ili

antidepresive i1 imaju potrebu za psiholoskom podrskom. S druge strane, isitim



istrazivanjem nije utvrdena povezanost izmedu objektivnih zdravstvenih pokazatelja
djeteta s visestrukim teSkocama u razvoju i kvalitete Zivota roditelja. Dob djeteta nije
se pokazala znacajnim prediktorom kvalitete zivota roditelja djece s tesko¢ama u
razvoju (Dardas i Ahmad, 2014.b), ali kad se govori 0 spolu, kvaliteta Zivota bila je
niza kod roditelja muske djece nego kod roditelja zenske djece neovisno o spolu
roditelja (Rousseau i sur., 2019.). Generalno nizu kvalitetu zivota roditelja djece s
teSkoama u razvoju Wakimizu 1 suradnici (2017.) djelomi¢no povezuju s niskom
razinom osnazivanja obitelji koju su utvrdili u analizi svojih rezultata. Strategije
suocavanja roditelja takoder imaju izravan utjecaj na njihovu kvalitetu Zivota
(Rousseau i sur., 2019.). Roditelji koji su koristili strategije rjeSavanja problema,
pozitivnog razmiSljanja ili socijalne podrSke procjenjivali su kvalitetu Zivota viSom,
dok su oni koji su koristili strategije izbjegavanja istu procjenjivali nizom (Rousseau
i sur., 2019.). Aktan i suradnici (2020.) ispitivali su povezanost izmedu kvalitete
zivota roditelja djece s teSkoCama i sagorijevanja te utvrdili da je ta povezanost
negativna, to jest da visa razina sagorijevanja dovodi do nize razine kvalitete Zivota.
Roditeljski stres pokazao se vaznim prediktorom kvalitete Zivota i oeva i majKi
(Dardas i Ahmad, 2014.b, Pisula i Porgbowicz-Dorésmann, 2017.), a utvrdena je i
povezanost izmedu kvalitete zivota roditelja i percipirane socijalne podrske (Kuru 1

Piyal, 2018.).

Govoreci o metodologiji prikazanih istrazivanja, u viSe od polovice njih populacija
su roditelji djece s poremecajima iz spektra autizma. Prevladava kvantitativni
pristup, malen je broj istrazivanja kvalitativnog tipa. Odreden broj istrazivanja su
komparativna istrazivanja u kojima se rezultati roditelja djece s teSkocama u razvoju
usporeduju s rezultatima roditelja djece urednog razvoja ili se pak rezultati oceva
usporeduju s rezultatima majki. Nadalje, u korelacijskim istrazivanjima ispituje se
povezanost izmedu kvalitete Zzivota roditelja djece s teskotama u razvoju i
konstrukata kao S§to su na primjer roditeljski stres 1 socijalna podrSka ili
sociodemografskih obiljeZja roditelja i obitelji. Medu prikazanim istraZzivanjima ima
i onih eksplanatornih, u kojima se ispituju prediktori i ¢imbenici kvalitete Zivota
roditelja djece s teSko¢ama u razvoju. Neka su istraZivanja deskriptivna ili su
kombinacija vise tipova. Kao mjerni instrumenti ve¢inom su koristeni standardizirani

upitnici, slicni u razli¢itim istrazivanjima, dok su manji broj upitnika konstruirali
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autori za potrebe svog istrazivanja. Za koriStene upitnike utvrdeno je da su pouzdani
i valjani. Istrazivanja su provodena u skladu s eti¢kim standardima, vrlo Cesto se od

sudionika trazio pristanak u nekom od postojec¢ih oblika.

3.4. RODITELJSKI STRES

Pojam roditeljskog stresa oznacava negativne psiholoSke reakcije roditelja na
zahtjeve roditeljstva posebno kada isti na te zahtjeve ne mogu odgovoriti zbog
nedostatka resursa ili dostupni resursi nisu u skladu s njihovim ocekivanjima
(Deater-Deckard, 1998., prema Zhao i sur., 2021.). Kada se govori 0 razumijevanju
roditeljskog stresa, najvaznije je uzeti u obzir individualne razlike u procjeni zahtjeva
roditeljstva (Profaca, 2002. prema Mili¢ Babi¢ i1 Laklija, 2013.).

Model stresa u obitelji s djetetom s teSko¢ama u razvoju obuhvaéa Cetiri
komponente: stresore, resurse obitelji ili pojedinca, podrsku i ishode (Perry, 2004.).
Stresori oznacavaju manje ili vece stresne dogadaje u zivotu roditelja djece s
teSko¢ama u razvoju vezane uz dijete ili druga podrucja zivota, a resurse Cine
obiteljski resursi 1 osobni resursi roditelja (Perry, 2004.). Komponentu podrske u
istom modelu ¢ini podrska koju roditelji mogu dobiti putem neformalnih socijalnih
mreza ili formalnih usluga podrske izvan svoje obitelji. Ishodima se smatra ono Sto
ostane nakon razmatranja ucinaka stresora modificiranih dostupnom podrSkom i
resursima (Perry, 2004.). Nadalje, u svom modelu Perry (2004.) istie
konceptualizacije stresa u obiteljima djece s teSkocama u razvoju. Prema prvoj
konceptualizaciji i u skladu s teorijom Selye (1980., prema Perry, 2004.) stres se
odnosi na fizioloske i1 psiholoSke reakcije kroz koje organizam obi¢no prolazi u
etapama s ciljem prilagodbe na stresnu situaciju. Drugu konceptualizaciju ¢ini
paradigma ,stresnih Zivotnih dogadaja®“ o negativhom utjecaju tih dogadaja na
fizi€ko 1 mentalno zdravlje. Nadalje, paradigma ,,dnevni zahtjevi“ govori o tome da
nije samo rodenje djeteta s teSko¢ama stresan dogadaj, nego postoji 1 kumulativni
ucinak svakodnevnih frustracija i zahtjeva skrbi o njemu (Perry, 2004.). Kona¢no,
prema pristupu ,neravnoteZze resursa“, stres ovisi o Sirokom rasponu vjesStina

suocavanja roditelja, o podrSci koju obitelj prima i o resursima obitelji (Perry, 2004.).
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Razina roditeljskog stresa varira ovisno o vrsti te§koc¢a u razvoju kod djeteta (Zhao i
sur., 2021.). Primjerice, roditelji djece s poremecajima iz spektra autizma
dozivljavaju viSe stresa u usporedbi s roditeljima djece sa sindromom Down,
intelektualnim teskoc¢ama ili teSkocama sluha (Dabrowska i Pisula 2010., Estes i
sur., 2009., Lederberg i Golbach, 2002., prema Zhao i sur., 2021.). Rezultati
istrazivanja Wang i suradnika (2020.) provedenog na roditeljima djece s
poremecajima iz spektra autizma pokazali su da je roditeljski stres oba roditelja
direktno ili indirektno povezan s njthovom obiteljskom kvalitetom Zivota. Kineske
majke procjenjivale su visu razinu roditeljskog stresa 1 nize zadovoljstvo obiteljskim
interakcijama, roditeljstvom i emocionalnom dobrobiti kao domenama obiteljske
kvalitete Zivota nego ocevi. Nadalje, istim je istrazivanjem potvrdeno da su
percepcije roditeljskog stresa 1 oCeva 1 majki negativho povezane s njihovim
uklju¢ivanjem u skrb o djetetu. Roditeljski stres oCeva indirektno je utjecao na
njithovu obiteljsku kvalitetu Zivota preko ukljucivanja, a roditeljski stres majki
direktno je utjecao na njihovu obiteljsku kvalitetu zivota promatrajuc¢i sve majke kao
skupinu (Wang i sur., 2020.). No, u dijadama u kojima majke rade izvan kuce,
direktan utjecaj roditeljskog stresa na obiteljsku kvalitetu Zzivota majki nije bio
znacajan. Obiteljska kvaliteta zivota majki ovisi o stupnju uklju¢enosti ofeva u
roditeljstvo djece s poremecajima iz spektra autizma (Wang i sur., 2020.). Nadalje,
majke djece s poremecajima iz spektra autizma iskazale su viSu razinu stresa od

oc¢eva te djece (Pisula i Porgbowicz-Dorésmann, 2017.).

Znacajno visu razinu roditeljskog stresa nego majke djece urednog razvoja iskazuju i
majke djece sa sindromom Down (Phillips i sur., 2017.). Za to postoji mnostvo
razloga poput vecih problema u ponasanju djece sa sindromom Down, (Cuskelly i
Dadds, 1992., prema Phillips i sur., 2017.), veceg rizika za zdravstvene probleme na
njihovoj strani (Van Allen i sur., 1999. prema Phillips i sur., 2017.) ili pak vecih
zahtjeva skrbi i financijskog tereta za roditelje (Roach i sur., 1999., Parish i sur.,
2004., prema Phillips i1 sur., 2017.). Kako se kroz rano djetinjstvo povecavaju
zahtjevi u odgoju djeteta sa sindromom Down tako se povecava 1 stres roditelja
(Eisenhower i sur., 2005., Hauser-Cram i sur., 2001., prema Phillips i sur., 2017.).
Ipak, u usporedbi s roditeljima djece s drugim vrstama intelektualnih teskoca,

roditelji djece sa sindromom Down iskazuju manje stresa, depresije i pesimizma
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(Abbeduto i sur., 2004., Olsson i Hwang, 2003., prema Phillips i sur., 2017.).
Navedeno se moze objasniti pozitivnim osobnim karakteristikama osoba sa
sindromom Down, dostupnom podrskom za roditelje i njihovim veéim
razumijevanjem prirode i uzroka sindroma Down, kao i ve¢im socioekonomskim
statusom obitelji te ve¢om zrelos¢u majki (Hodapp, 2002., prema Phillips i sur.,
2017.). Tako se moze ¢initi lakSim odgajati dijete sa sindromom Down nego dijete s
drugim vrstama intelektualnih teskoca, roditelji djece sa sindromom Down svakako
iskazuju vise poteskoc¢a nego roditelji djece urednog razvoja (Phillips i sur., 2017.). S
druge strane, istrazivanje Osmancevi¢ Katki¢ i suradnica (2017.) pokazalo je da
majke djece urednog razvoja iskazuju viSu razinu stresa nego majke djece s
teSko¢ama u razvoju. Isto potvrduju i neka prethodna istrazivanja (Hastings i Taunt,
2002., Greer i sur., 2006., Osborne i sur., 2008., prema Osmancevi¢ Katki¢ i sur.,
2017.), pokazujuci da roditeljstvo djeci s teSkocama u razvoju moze imati i pozitivne
ishode. Zastitni faktor za stres majki predstavljala je kvaliteta braka, a rizi¢ni faktor
broj djece u obitelji (Osmancevi¢ Katkic¢ i sur., 2017.). Taj je nalaz suprotan nalazu
istrazivanja Dardas i Ahmad (2014.b) prema kojemu veci broj djece predvida bolju

kvalitetu Zivota majki djece s poremecajima iz spektra autizma.

3.5. STRATEGIJE SUOCAVANJA

Lazarus i Folkman (2004., prema Mili¢ Babi¢ i Laklija, 2013.:215) definiraju
strategije suocavanja kao ,,trajno promjenjivo kognitivno i bihevioralno nastojanje
izlazenja na kraj sa specificnim vanjskim i/ili unutarnjim zahtjevima Kkoji su
procijenjeni kao opterecuju¢i tako da nadilaze resurse kojima osoba raspolaze*.
Razlikuju se problemski fokusirane ili akcijski usmjerene strategije suocavanja i
strategije suoCavanja usmjerene emocijama pri ¢emu je utvrdena povezanost izmedu
prvog tipa strategija 1 pozitivnih psiholoskih ishoda te izmedu drugog tipa strategija i
losijeg mentalnog zdravlja (Lazarus i Folkman 1984., Folkman i sur., 1986., Endler i
Parker 2002., prema Mili¢ Babi¢ 1 Laklija, 2013.). Aktivno traZenje pomo¢i ili
savjeta drugih predstavlja problemski fokusiranu strategiju suo¢avanja, a suocavanje

usmjereno na emocije rezultira bijegom od realnosti (Mili¢ Babi¢ i Laklija, 2013.).
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Kao primjer teorijske podloge ovoga koncepta Mili¢ Babi¢ i1 Laklija (2013.) isti¢u
Daleov model stres- suocavanje sa stresom iz 1996. godine. Prema tome modelu
poti¢e se fleksibilnost stru¢njaka u identificiranju riziénih i zastitnih ¢imbenika
obitelji u noSenju sa stresom imajuc¢i na umu da isti ili slican stresni dogadaj razli¢ito
utjeCe na prilagodbu roditelja ovisno o njihovim strategijama suocavanja (Dale,
1996., prema Mili¢ Babi¢ i Laklija 2013.). Prema istom izvoru, strategije suocavanja
koje su ucinkovite za jednu obitelj ili roditelje nec¢e nuzno biti u¢inkovite za drugu
obitelj te je stoga potrebno otkriti potrebe obitelji prikupljajuéi sve potrebne
informacije od nje same. Roditelji se na razli¢ite nacine nose sa stresnom situacijom
a Dale (1996., prema Mili¢ Babi¢ 1 Laklija, 2013.) isti¢e nacine poput izbjegavanja
dijagnoze, pozitivnog razmisljanja, aktivnog traZenja informacija, konstruktivnog
rjeSavanja problema ili pak pasivnog prihvacanja svakog ponudenog tretmana te

povlaCenja iz stresne situacije.

Kod roditelja djeteta s Rubinstein- Taybi sindromom utvrdene su razlike u na¢inima
noSenja sa situacijom i roditeljskih stavova izmedu oceva i majki: majka iskazuje
emocionalno/ izbjegavaju¢e ponaSanje, a otac je viSe usmjeren na zadatke. Majka
takoder iskazuje negativniji stav prema djetetu, posebno u dijelu neprihvacenosti,
odbijanja, nijekanja autonomije i nedosljednosti (Bidzan i sur., 2013.). Istrazivanjem
na uzorku arapskih roditelja djece s poremecajima iz spektra autizma utvrdena je

znaCajna negativna povezanost izmedu izbjegavajuc¢ih nacina suoCavanja 1 razine

kvalitete zivota (Dardas i Ahmad, 2014.a).

Kako bi ispitale koje strategije suoCavanja koriste roditelji djece s teSkocama u
razvoju, Mili¢ Babi¢ i Laklija (2013.) provele su istrazivanje na uzorku od 122
roditelja iz ove skupine. Kao rezultat toga istrazivanja pokazalo se da roditelji
najcesce koriste strategije aktivnog suocavanja i resursa obitelji, duhovnu podrsku,
pasivno izbjegavajuce strategije i podrSku okoline. Suoceni sa svakodnevnim
zahtjevima skrbi obitelji koriste aktivne strategije i vlastite potencijale, a oslanjaju se
1 na duhovnu podrSku koju primaju bilo od svecenika bilo od drugih vjernika, kroz
razliCite vjerske aktivnosti 1 sudjelovanje na vjerskim obredima (Mili¢ Babié i
Laklija, 2013.). Istim istrazivanjem utvrdeno je da roditelji rijetko traze podrsku iz

okoline, no razlozi istoga nisu poznati.
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3.6. SOCIJALNA PODRSKA

Socijalna podrska tesko se definira i konceptualizira (Leutar i OrSuli¢, 2015.).
Karac¢i¢ (2012.) potvrduje isto te socijalnu podrsku definira kao sredstvo koje
osigurava interakcija s drugima. Prema Jankovi¢ (2008., prema Leutar i Orsulic,
2015.), socijalna podrska oznacava u manjoj ili ve¢oj mjeri organizirano socijalno
medudjelovanje viSe osoba usmjereno medusobnom pruzanju pomoci. OVaj
multidimenzionalni konstrukt ukljucuje vise elemenata kao §to su promjena stavova,
dijeljemje resursa 1 informacija te fizicka, instrumentalna, emocionalna i psiholoska

pomoc¢ (Dunst i sur., 1986., prema Leutar 1 OrSuli¢, 2015.).

Pruzaju¢i informacijsku 1 emocionalnu pomo¢ roditeljima djece s teSkocama u
razvoju, socijalna podrska iste $titi od stresa (Judge, 2001., Pal, 2002., prema Leutar i
Orsuli¢, 2015.). Ista takoder moze biti zastitni ¢imbenik roditeljske dobrobiti koji
obuhvaca podrsku ljudi poput bracnog partnera, susjeda, prijatelja, baka i djedova ili
profesionalaca (Mirfin-Veitch i sur., 1997., prema Mili¢ Babi¢, 2019.). Balter (2002.,
prema Mili¢ Babi¢, 2019.) promatra socijalnu podrsku u kontekstu roditeljstva kao
sigurnosnu mrezu za roditelje 1 djecu. Prema istom izvoru, ta mreza proizlazi iz
drustvenog okruzenja, to jest iz usluga u zajednici, kao i od rodbine, susjeda i
prijatelja. Mreza podrSke jedna je od pet osnovnih vrsta socijalne podrske koje
razlikuje Sarafino (2002., prema Mili¢ Babi¢, 2019.). Ona osigurava pojedincu
osjecaj pripadnosti grupi koja dijeli zajedniCke aktivnosti i interese (Sarafino, 2002.,
prema Mili¢ Babi¢, 2019.). Osim navedene mreze podrSke, isti autor razlikuje
emocionalnu, instrumentalnu i informacijsku podrsku te podr§ku u vidu postovanja.
Emocionalna podrska oznacava empatiju 1 brigu prema drugoj osobi koja se moze
ocCitovati kroz zagrljaj ili sluSanje kada ona Zeli razgovarati. Instrumentalnom
podrskom smatra se direktna pomo¢ u materijalnim dobrima ili uslugama poput
davanja nov¢ane pozajmice ili pomo¢i u skrbi za dijete (Sarafino, 2002., prema Mili¢
Babi¢, 2019.). Informacijsku podrsku c¢ine savjeti, upute, povratne informacije i
sugestije, a podrSka u vidu poStovanja oznacava ohrabrenje, pozitivan odnos s
osobom i pozitivnu usporedbu iste s drugima u okruzenju (Sarafino, 2002., prema

Mili¢ Babi¢, 2019.). Budu¢i da uglavnom ima pozitivne ucinke, socijalna podrska

15



dovodi do poboljsanja kvalitete zivota (Mili¢ Babi¢, 2010., prema Leutar i Orsulic,

2015.).

Vise istrazivanja (Bailey i sur., 2013., Kapp i Brown 2011., Horton i Wallander,
2001., prema Zhao i sur., 2021.) pokazalo je da roditelji koji primaju vise socijalne
podrske iskazuju nizu razinu stresa nego roditelji koji primaju manje podrske. Dakle,
zbog nedostatka socijalne podrske, povecava se razina stresa roditelja (Crnic i sur.,
1983., prema Osmancevi¢ Katki¢ i sur., 2017.). Suprotno navedenom, Osmancevic¢
Katki¢ 1 suradnice (2017.) u svojem istrazivanju nisu utvrdile znacajnu povezanost
izmedu roditeljskog stresa majki 1 socijalne podrske. Nizu razinu stresa majki iste
autorice objaSnjavaju mogucnos¢u da je roditeljstvo djeci s teSkocama u razvoju u
danaSnje vrijeme manje stigmatizirano 1 da ga osnaZuje rana intervencija.
Iznenadujuéi rezultat dobili su 1 Wakimizu 1 suradnici (2017.) utvrdivsi da je
pohadanje centara za podrsku povezano s nizom kvalitetom zivota roditelja djece s
teSko¢ama u razvoju. Ipak, socijalna podrSka jedan je od najvaznijih ¢imbenika za
razvoj otpornosti roditelja djece s teSko¢ama u razvoju (Freuler, 2013., prema Zhao i
sur., 2021.) jer povecava njihovu sposobnost rjeSavanja problema smanjujuci tako
probleme fizickog 1 mentalnog zdravlja u stresnim situacijama (Heiman, 2002.,

prema Zhao i sur., 2021.).

Leutar 1 Orsuli¢ (2015.) ispitivale su socijalnu podrsku kod roditelja djece s
teSko¢ama u razvoju s podruéja Dubrovacko-neretvanske zupanije. Svi oblici
podrske pokazali su se vaznima, no kao najvaznija se istaknula supruznicka podrska
(Leutar 1 Or8uli¢, 2015.). Roditelji su u ovom istraZivanju najviSe usmjereni na uzu
obitelj kao glavni izvor podrske, a najmanje traze institucionalnu podrSku. Isti nisu
zadovoljni sveukupnom primljenom podrskom. Kao jedan od izvora socijalne
podrske istaknula se udruga koju roditelji koriste manje nego obitelj, ali viSe nego

ostale izvore podrske (Leutar 1 OrSuli¢, 2015.).

Millau i suradnici (2019.) proveli su istrazivanje u Kanadi s ciljem ispitivanja izvora
1 percipirane razine vanjske podrSke kod roditelja djece s poremecajima iz spektra
autizma. Pri tome su obratili pozornost na razlike u istima izmedu roditelja
imigranata 1 roditelja rodenih u Kanadi. Prema rezultatima ovoga istraZivanja, U

usporedbi s kanadskim obiteljima, manje obitelji imigranata izvijestilo je da imaju
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pristup vanjskoj podrsci. Tre¢ina imigrantskih obitelji koje imaju vanjsku podrsku
istu dobiva od rodbine, odnosno od baka i djedova djeteta i prosirene obitelji, dok
podrsku od rodbine dobiva i gotovo polovica kanadskih obitelji (Millau i sur., 2019.).

3.7. RODITELJI DJECE S TESKOCAMA U RAZVOJU I PANDEMIJA
COVID- 19

Koronavirus SARS-CoV-2 prosirio se 2019. godine iz Wuhana u Kini uzrokujuéi
bolest COVID-19 (Svjetska zdravstvena organizacija, 2020., prema Embregts i sur.,
2021.). Ova se bolest razvila u globalnu pandemiju pa su vlasti mnogih drzava
donosile restriktivne mjere u cilju prevencije Sirenja virusa, medu kojima je prva
europska zemlja bila Italija (Vlada Italije, 2020., prema Logrieco i sur., 2022.).
Novonastala situacija pandemije i prate¢ih epidemioloskih mjera poput karantene,
zabrane kretanja ili zatvaranja institucija dovela je do globalnih promjena u
uobi¢ajenom nacinu zivota (Visnji¢- Jevti¢ i Viskovi¢, 2021.). Negativan uéinak
karantene na fizicku 1 psiholosku dobrobit ljudi utvrden je u viSe istrazivanja (Brooks
i sur., 2020., Liu i sur., 2020., prema Al Awaji i sur., 2021.), a stanje je bilo jo$
izazovnije za djecu s teSko¢ama u razvoju i njihove roditelje (Di Renzo i sur., 2020.,
Hume i sur., 2020., prema Logrieco i sur., 2022.). Zbog svojih sekundarnih
zdravstvenih stanja djeca s teSko¢ama u razvoju spadaju u kategoriju ,,visoko
rizi¢nih“ za razvoj simptoma COVID-19 §to dodatno utjeCe na stres roditelja vezano

uz strah od zaraza (Halfon, 2012., prema Matijas i sur., 2021.).

Embregts i suradnici (2021.) ispitivali su u Nizozemskoj iskustva i potrebe pet majki
djece s intelektualnim tesko¢ama u vrijeme lockdowna zbog COVID-19. Dobiveni
suu vazni uvidi o iskustvima ovih majki kroz tri teme: Moramo ostati zdravi, Cinimo
da sve funkcionira i Mjesto mog djeteta i obitelji u svijetu. Majke su iskazale da su
pozitivan u¢inak na njihovo dijete s intelektualnim teSkocama i obitelj u cjelini imala
smanjena druStvena ocekivanja i odsutnost dnevnih pritisaka (Embregts i sur.,
2021.). Takoder, ispitanice su imale malo vremena za sebe ili ga nisu imale uopce. S
obzirom na to da je u vrijeme lockdowna porastao rizik za probleme mentalnog

zdravlja roditelja djece s intelektualnim teSkocama (Willner i sur., 2020., prema
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Embregts i sur., 2021.), za majke je iznimno vazna briga o sebi te prostor i vrijeme
izvan svakodnevnih zadataka obiteljskog zivota (Embregts i sur., 2021.). Uslijed
drasticnih promjena u svakodnevnom zivotu, razli¢ite obitelji koristile su razliCite
nadine suocCavanja poput uvodenja dnevne strukture za obitelj 1 dijete s
intelektualnim tesko¢ama ili prilagodavanja dnevnog rasporeda potrebama djeteta
(Embregts i sur., 2021.). Zbog pandemije je istaknut strah majki da ¢e se dijete
zaraziti i razboljeti, a postojece zdravstveno stanje djeteta joS ga povecava (Embregts

isur., 2021.).

U vrijeme lockdowna u Saudijskoj Arabiji, usporedivana je kvaliteta zivota majKi
djece s teSkocama u razvoju s istom kod majki djece urednog razvoja (Al Awaji 1
sur., 2021.). U ovom istrazivanju pokazalo se da majke djece urednog razvoja
iskazuju znatno viSu razinu kvalitete Zivota, a na navedenu negativnho utjeCe
nedostatak drustvenih odnosa. Za majke djece s tesko¢ama u razvoju prije lockdowna
bilo je korisno druziti se s drugima i razmjenjivati ideje o uzrocima stresa kao 1
nac¢inima nosenja s istim (Al Awaji 1 sur., 2021.). Takoder, kao najvazniji oblik
podrske, majke djece s teskoCama u razvoju u ovom istrazivanju istaknule su
emocionalnu i psiholoSku podr§ku. Nisku razinu kvalitete Zivota roditelja djece s
teSko¢ama u razvoju u vrijeme lockdowna potvrduje i talijansko istrazivanje na
uzorku djece s poremecajima iz spektra autizma i njihovih roditelja (Logrieco i sur.,
2022.). Roditelji su iskazali nizu razinu kvalitete zivota nego njihova djeca, $to je u
skladu s prethodnim istrazivanjima (Huang i sur., 2009., Shipman i sur., 2011.,
prema Logrieco i sur., 2022.). Logrieco i suradnici (2022.) takoder su ispitivali
rizicne 1 zaStitne Cimbenike za kvalitetu Zivota djece 1 roditelja te utvrdili da
socioekonomski status obitelji nije predvidao kvalitetu Zivota roditelja za vrijeme
lockdowna. Navedena spoznaja suprotna je rezultatima prethodnih istrazivanja
(Eurofound, 2020., Keshky i sur., 2020., prema Logrieco i sur., 2022.).

Djeca s poremecajima iz spektra autizma i njihove obitelji sudjelovali su tijekom
COVID- 19 krize i u istrazivanju Manning i suradnika (2021.) u Michiganu. Prema
rezultatima toga istraZivanja, 1 djeca s poremecajima iz spektra autizma i njihovi
roditelji iskazali su visoku razinu stresa. NajviSe stresa izazivali su izolacija, bolest i

financije, a mnoge su obitelji iskazale Zelju iskomunicirati teret s kojim Zive.
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Ozbiljniji simptomi poremecaja iz spektra autizma kod djeteta izazivali su visu
razinu stresa skrbnika (Manning i sur., 2021.). Takoder, isto je istrazivanje pokazalo
da je stres skrbnika veci ako je dijete s poremecajima iz spektra autizma mlade.
Znacajnim prediktorom stresa pokazao se strah, a u pandemiji je posebno naglasen
strah od obolijevanja (Manning i sur., 2021.). S psiholoskim stresom zbog COVID-
19 povezane su i karakteristike roditelja poput spola, dobi, obrazovanja ili prihoda
obitelji, ali i karakteristike djeteta, odnosno vrste teskoc¢a u razvoju (Cheng i sur.,
2021.).

Tijekom pandemije COVID-19 u Boliviji, medu ispitanim skrbnicima djece s
teSkocama u razvoju 71 % njih imalo je visoko depresivne simptome (Urizar 1 sur.,
2021.). Iskazali su teskoce spavanja, bolove u misi¢ima i glavobolje. ViSa razina
depresije 1 stresa uoCena je kod skrbnika koji su koristili negativne strategije
suocavanja poput samookrivljavanja 1 negiranja (Urizar 1 sur., 2021.). Nekoliko
ispitanika opisalo je kako su zbog izolacije od prijatelja i obitelji imali malo podrske
u otezanom odrzavanju ravnoteze izmedu brige o djetetu i1 o vlastitom zdravlju. Kao
izvor stresa najceS¢e je navedena briga za dobrobit djeteta, a odmah zatim i
financijski teret. Jedna je majka ¢ak izjavila da nije mogla platiti troskove interneta
kako bi njezino dijete pohadalo nastavu (Urizar i sur., 2021.). Od ostalih stresora,
ispitanici u istom istrazivanju naveli su emocionalne odgovore na COVID-19,

nedostatak podrske, bra¢ne probleme, upravljanje vremenom i politicke stresore.

Koren (2021.) je provela istrazivanje na uzorku roditelja djece s teskoama u
razvoju u vrijeme COVID-19 u Hrvatskoj. Roditelji su iskazali kako su se susretali s
razli¢itim izazovima medu kojima su sukob radnih i obiteljskih obaveza, povecan
opseg zadataka zbog online nastave, prestanak usluga terapije i rehabilitacije te
smanjena socijalna podrika. Cuvanje djece istaknuto je u ovom istraZivanju kao
najveéa prepreka uskladivanju radnih i obiteljskih obaveza. Naime, zbog
preporucene socijalne izolacije neformalna skrb baka i1 djedova, kao ni formalna skrb
za djecu u ustanovama nije bila dostupna (Koren, 2021.). Kako bi izvrsili sve radne
obaveze, ali i adekvatno skrbili za dijete, roditelji su morali uloziti dodatan trud i
napor zbog Cega je njihovo psihofizi€¢ko zdravlje naruSeno. Iskazali su potrebu za

organiziranim oblicima podrske kao S§to su uspostava linija za pruzanje psiholoske
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pomo¢i i organiziranje online grupa za podrsku. Takoder, u istom istrazivanju
utvrdeno je nezadovoljstvo roditelja odgojno-obrazovnim sustavom kao izvorom
formalne podrske. No, unato¢ svim izazovima s kojima su se suocili, roditelji su
iskazali 1 pozitivne ishode u razvoju svoje djece zbog opustenosti i sigurnosti kod

kuce (Koren, 2021.).

3.8. PRAVA | USLUGE ZA RODITELJE DJECE S TESKOCAMA U
RAZVOJU

Zakon o socijalnoj skrbi (NN 18/22, 46/22) roditeljima djece s teSko¢ama u razvoju
pruza mogucnost ostvarivanja prava na status roditelja njegovatelja. Ovo se pravo
priznaje za njegu djeteta s teSko¢ama u razvoju kojemu je potrebna specifi¢na njega
putem medicinsko-tehnickih zahvata za koje je roditelj osposobljen i koje je potpuno
ovisno o pomoc¢i 1 njezi druge osobe. Moze se priznati 1 ako je dijete potpuno
nepokretno 1 uz pomo¢ ortopedskih pomagala ili ima viSe vrsta oSte¢enja Cetvrtog
stupnja koje ga ¢ine ovisnim o pomo¢i i njezi drugoga u zadovoljavanju osnovnih
zivotnih potreba (Zakon o socijalnoj skrbi, NN 18/22, 46/22). Ako u obitelji ima viSe
djece s tesko¢ama u razvoju ili osoba s invaliditetom, pravo se moze priznati i
jednom i drugom roditelju ukoliko ispunjava uvjete propisane istim Zakonom. Neki
od tih uvjeta su da je roditelj punoljetan, da ima poslovnu sposobnost i1 nije liSen
roditeljske skrbi. Takoder, roditelj mora imati prebivaliSte na istoj adresi i zivjeti u
istom kucanstvu s djetetom s teSko¢ama u razvoju. Od njega se trazi i psihofizicka
sposobnost za pruzanje njege, po potrebi i1 specificne izvodenjem medicinsko-
tehnickih zahvata. Osim $to mora biti sposoban za pruZanje njege, roditelj mora istu i
zaista pruzati (Zakon o socijalnoj skrbi, NN 18/22, 46/22). Roditelji koji ostvare
status roditelja njegovatelja imaju pravo na naknadu, prava iz mirovinskog i
obveznog zdravstvenog osiguranja te prava za vrijeme nezaposlenosti, kao zaposlena
osoba prema posebnim propisima (Zakon o socijalnoj skrbi, NN 18/22, 46/22).
Takoder mogu koristiti odmor od Cetiri tjedna za vrijeme kojega ostvaruju naknadu
te se djetetu moze priznati pravo na smjestaj. Prestanak prava na status roditelja
njegovatelja i obustava naknade temeljem istog prava regulirani su Zakonom o

socijalnoj skrbi (NN 18/22, 46/22). Isti Zakon propisuje da se roditelju djeteta s
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teSkocama u razvoju moze priznati pravo na smjestaj ako je dijete upuéeno na

rehabilitacijski program kako bi isti mogao sudjelovati u psihosocijalnom programu.

Govore¢i o uslugama za roditelje djece s teSko¢ama u razvoju, u istrazivanju
Ljubesi¢ (2013.b) uoceno je da isti znaju za postojanje veceg broja usluga i vise ih
koriste u odnosu na druge roditelje. Veéi broj postoje¢ih usluga naveli su u sva tri
seta, to jest medu uslugama za zdravstvenu i ostalu stru¢nu skrb za majku i dijete, u
setu odgojno-obrazovnih institucija i sadrzaja u zajednici te u dijelu radionica,
teCajeva 1 savjetodavnih usluga o roditeljstvu i odgoju (Ljubesi¢, 2013.b). Kao
najcesce koriStenu uslugu za djecu s teSko¢ama u razvoju 1 njihove roditelje ispitanici
su naveli uklju¢ivanje u vrti¢ i1 razvojnu gimnastiku. Roditelji djece s teSko¢ama u
razvoju vrlo su malo spominjali postojanje usluga za osnazivanje roditeljstva, a vise
su isticali terapije za njihovu djecu (Ljubesi¢, 2013.b). U dijelu koji je ispitivao
uslugu posjeta patronazne sestre utvrdeno je da u usporedbi s opéim uzorkom
statistiCki znacajno veci broj roditelja djece s teSko¢ama u razvoju nije imao tu
uslugu. Iz rezultata istog istrazivanja vidljivo je kako je ta usluga roditeljima vazna,
ali i kako je potrebna dodatna edukacija sestara vezano uz djecu s teSkocama u
razvoju. I medicinske djelatnike opcenito treba educirati o temama poput socijalnog
modela razvojnih teSkoca, razvojnih potreba djece i ucinaka rane intervencije
(Ljubesic, 2013.b).

Samo 1% ispitanika iz ukupnog uzorka koristilo je uslugu grupa za podrSku
roditeljima djece s teSko¢ama u razvoju (Ljubesi¢, 2013.b). Ovu uslugu najcesce
organiziraju roditeljske udruge, kao na primjer,,Pal¢i¢“, a ustanove nisu dovoljno
prisutne u pruzanju istih. Prema istom izvoru, ako svoje usluge pruzaju kontinuirano
i one pri tome odgovaraju standardima kvalitete, udruge se mogu smatrati valjanim
pruzateljima usluga. Ipak, usluge od strane udruga ovise o nesigurnom financiranju,
a standardi kvalitete su nerazradeni (Ljubesi¢, 2013.b).Velik broj roditelja istaknuo je
da im je u grupama za podrSku sve bilo korisno, posebno naglasavajuci upoznavanje
drugih roditelja 1 razmjenu iskustava te dobivanje potrebne pomo¢i (Ljubesic,
2013.b). Vaznim faktorom ispitanici su u istom istraZivanju smatrali besplatnost ili

jeftinost usluge. To je i razumljivo, jer upozoravaju da uglavnom sami financiraju
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usluge 1 putuju do njih. Konacéno, roditelji su svjesni nejednakosti razvojnih Sansi

svoje djece zbog neuspostavljenog sustava rane intervencije (Ljubesi¢, 2013.b).

Prema novom Zakonu o socijalnoj skrbi (NN 18/22, 46/22) usluga rane intervencije
naziva se uslugom rane razvojne podrske. Isti Zakon u stavku 1. ¢lanka 97. navodi da
je rana razvojna podrska ,,usluga stru¢ne poticajne pomo¢i i podrske djetetu i strucne
savjetodavne pomoc¢i roditeljima i1 drugim clanovima obitelji ili udomitelju, kad je
kod djeteta u ranoj dobi utvrdeno odstupanje u razvoju, razvojni rizik ili razvojne
teskoce®. Ljubesi¢ (2004. prema Mili¢ Babic¢ i sur., 2013.) naglasava viSeznac¢nost
pojma rane razvojne podrske koji ukljucuje odredenu (re)habilitacijsku metodu koja
se primjenjuje rano kako bi se povecale Sanse za §to je moguce bolji razvojni ishod,
ali oznacava i konceptualno slozeniji konstrukt koji je iznad pojedinih metoda
djelovanja. Sli¢no navedenom, Mili¢ Babi¢ i suradnice (2013.) isticu da ranu
razvojnu podrsku treba promatrati kao niz oblika podrske, a ne samo kao specificnu

uslugu ili program koji je namijenjen djetetu.

Proces pruzanja usluga rane razvojne podrske traje od rodenja djeteta do polaska u
Skolu, a ukljucuje pruzanje podrske djeci, roditeljima i drugim ¢lanovima obitelji,
kao i informiranje, savjetovanje i rehabilitaciju (Kosicek i sur., 2009., prema Milié
Babi¢ i sur., 2013.). U tom je procesu vazna suradnja interdisciplinarnog tima
struénjaka, koji takoder suraduju s djetetom i roditeljima. U pruZanju rane podrske
djetetu roditelji postaju partneri stru¢njacima nadopunjujuci roditeljskom brigom i
aktivnom skrbi interdisciplinarnost procesa (Mili¢ Babi¢ i sur., 2013.). Kroz usluge
rane razvojne podrSke obitelj povecava svoje kapacitete Sto moZe dovesti do
poboljsanja njezine kvalitete zivota (Epley i sur., 2011., prema Mili¢ Babi¢ i sur.,
2013.).

Mili¢ Babi¢ i suradnice (2013.) ispitivale su zadovoljstvo roditelja ranom razvojnom
podrSkom kvalitativnim istrazivanjem u koje je uklju€eno 13 roditelja ¢ija djeca
imaju tesko¢e U razvoju. Roditelji su iskazali vaznost poticanja interdisciplinarne
suradnje kompetentnog tima stru¢njaka koji trebaju biti educirani o radu s djecom s
teSko¢ama u razvoju 1 posjedovati specificna znanja o pojedinoj teskoc¢i i1
modalitetima stru¢ne podrske (Mili¢ Babi¢ i sur., 2013.). U istom istrazivanju

utvrdeno je da je za roditelje znacajna 1 motivacija stru¢njaka koji radi s djetetom
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zbog ishoda intervencije i uspostave suradnog odnosa stru¢njaka i roditelja. Ispitanici
su takoder govorili o teSko¢ama u sustavu rane razvojne podrske, medu kojima se
isticu izostanak potrebne podrske i sustava informiranja o dostupnim uslugama u
okviru rane razvojne podrske, loSa organizacija i spora administracija. Takoder,
vidljiv je nedostatak stru¢nog kadra i neprofesionalnost stru¢njaka u odnosu s
roditeljima (Mili¢ Babi¢ i sur., 2013.). Nadalje, iste autorice istrazivale su i ulogu
socijalnog rada u sustavu rane razvojne podrSke. Samo tri ispitanika iskazala su
pozitivno iskustvo i zadovoljstvo radom socijalnih radnika, posebno zbog smjernica i
informacija koje su od njih dobili. S druge strane, negativno iskustvo sa socijalnim
radnicima roditelji opisuju kao nepravovremeno i neadekvatno informiranje o
pravima djeteta i obitelji te nezadovoljstvo odnosom, odnosno nedostupnost
socijalnih radnika i njihov nestrucan odnos prema roditeljima djece s teSko¢ama u
razvoju (Mili¢ Babi¢ i sur., 2013.). Konacno, ispitanici su prepoznali socijalnog

radnika u ulogama savjetovatelja, informatora i koordinatora.

3.9. PRIJEDLOG PRAKSE SOCIJALNOG RADA

S obzirom na prethodno prikazane spoznaje, praksa treba biti usmjerena na metodu
savjetovanja za roditelje djece s teSko¢ama u razvoju kojom se poticu nove
mogucnosti sagledavanja situacije 1 ocuvanje i razvoj osobnih moguénosti (Zakon o
djelatnosti socijalnog rada, NN 16/19, 18/22). Primjena ove metode ima za cilj
omoguciti roditeljima vrijeme 1 prostor u kojem mogu bez pritiska iskazati svoje
emocije, stanja i probleme s kojima se susrecu budu¢i da su u vise istrazivanja
iskazali roditeljski stres (Dardas i Ahmad, 2014.a. Wang i sur., 2020., Pisula i
Porgbowicz-Dordsmann, 2017.). Savjetovanje moZe doprinijeti smanjenju tog stresa
te otvoriti prostor radu na nacinima suocavanja s istim. Isto tako, kroz savjetovanje
se moze razgovarati o roditeljskim stavovima i razlozima zbog kojih roditelji na
nekim podruc¢jima iskazuju nizu kvalitetu Zivota, kao na primjer majke na podrucju
seksualnosti, a oc¢evi u podrucju reagiranja i organizacije (Marchal i sur., 2016.).
Metodu savjetovanja treba provoditi nekada partnerski, a nekada individualno,
ovisno o potrebama oceva i1 majki i temi o kojoj se radi. Nastavno na savjetovanje,

vazno je koristiti i metodu psihosocijalne podrske radi poticanja razvoja razlicitih
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vjestina (Zakon o djelatnosti socijalnog rada, NN 16/19, 18/22). | sami su roditelji
iskazali potrebu za psiholoskom podrskom i teskoce mentalnog zdravlja (Rousseau i
sur., 2019., Wang i sur., 2018.) pa bi jedan od ciljeva ove metode bio odgovoriti na
tu potrebu. Sljedeci cilj je pruziti roditeljima socijalnu podrsku kako bi postigli visu
razinu iste §to je povezano s njihovom kvalitetom zivota (Kuru i Piyal, 2018.). Uz
metode savjetovanja i1 psihosocijalne podrske mogu se provesti i edukacijske
aktivnosti (Zakon o djelatnosti socijalnog rada, NN 16/19, 18/22) s ciljem
iskustvenog u€enja novih tehnika 1 vjestina vezanih za situaciju u kojoj se roditelji

nalaze.

Jedna od metoda koja je korisna u praksi socijalnog rada s ovom populacijom je rana
intervencija, to jest, rana razvojna podrska, zamisljena kao stru¢na poticajna pomo¢
djeci s teSko¢ama u razvoju te strucna i savjetodavna pomo¢ njihovim roditeljima
(Zakon o djelatnosti socijalnog rada, NN 16/19, 18/22). Kada djeca imaju socijalne
teSko¢e (Wang i sur., 2018.), slabe vjestine prilagodbe ili visok stupanj odstupajucih
ponasanja (Vernhet i sur., 2022.) cilj ove metode moze biti unapredenje socijalnih
vjestina 1 vjestina prilagodbe te smanjenje stupnja odstupajuc¢ih ponasanja koliko je
to moguce. U okviru rane intervencije, kao Sto je prethodno receno, pruza se i
podrska roditeljima. Takvim oblikom podrske moze se smanjiti teret skrbi za dijete i

potaknuti roditelje da isti medusobno podijele (Wang 1 sur., 2018.).

Prema primjeru rezultata istrazivanja Wakimizu 1 suradnika (2017.) u kojem su
roditelji iskazali nedostatak informacija o odgoju, korisna bi bila metoda
informiranja roditelja djece s teSko¢ama u razvoju, pruzanja informacija koje su za
njih vazne (Zakon o djelatnosti socijalnog rada, NN 16/19, 18/22). U ovom slucaju
cilj metode informiranja je pruziti roditeljima informacije o odgoju djece s
teSkocama u razvoju, o njihovim pravima i dostupnim uslugama, kao i o postoje¢im
udrugama ili grupama kojima se mogu pridruZiti u svrhu proSirenja socijalne mreze i

dobivanja viSe socijalne podrske.

Zastupanje, zagovaranje 1 osnazivanje roditelja djece s teSko¢ama u razvoju takoder
je znacajna metoda, a njezinim koriStenjem pomaze im se ostvariti pravo na socijalnu

uslugu, neku drugu vrstu pomo¢i ili ravnopravniji polozaj u druStvu (Zakon o
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djelatnosti socijalnog rada, NN 16/19, 18/22).0Ova metoda primjenjiva je posebno u
podrudju zagovaranja prava roditelja vezano uz njihov polozaj na trziStu rada i
ostvarivanje novcanih prava iz sustava socijalne skrbi i srodnih sustava. Cilj takvoga
zagovaranja bio bi pomo¢i roditeljima u poboljsanju financijske situacije i prihoda
kucanstva za koje se pokazalo da su povezani s njihovom kvalitetom Zivota (Kuru i
Piyal, 2018., Dardas i Ahmad, 2014.a, Rousseau, 2019.). Takoder, roditelje treba
osnaziti kako bi bili spremniji 1 raspolagali s viSe alata za roditeljstvo djeci s
teSko¢ama u razvoju. Neki su roditelji 1 sami iskazali nisku razinu osnaZivanja
(Wakimizu i sur., 2017.). Za zastupanje, zagovaranje i osnazivanje vezana je |
metoda suradnje s drugim tijelima (Zakon o djelatnosti socijalnog rada, NN 16/19,
18/22). Cilj suradnje s drugim tijelima moze biti slican cilju zagovaranja, a to je
olaksati roditeljima djece s teSkoCama u razvoju ostvarivanje nekih prava i bolji
polozaj u drustvu (Zakon o djelatnosti socijalnog rada, NN 16/19, 18/22). Kroz

ovakav tip suradnje moze se i proSiriti socijalna mreza roditelja.

Nadalje, u podruc¢ju kvalitete Zivota potrebno je jo§ koriStenja metode istrazivacke
aktivnosti radi produbljivanja spoznaja i otkrivanja ¢imbenika koji su s istom
povezani (Zakon o djelatnosti socijalnog rada, NN 16/19, 18/22). Pri tome se
posebno treba osvrnuti na nedostatak kvalitativnih istrazivanja koji se mozZe uociti
pregledom dostupne literature. U skladu sa spoznajama iz provedenih istrazivanja i
metodom procjenjivanja (Zakon o djelatnosti socijalnog rada, NN 16/19, 18/22)
potrebno je i nadalje planirati odgovarajuce intervencije socijalnog rada, prevenciju
rizicnih ¢imbenika 1 struéni tretman s ciljem unapredenja kvalitete zivota roditelja

djece s teSko¢ama u razvoju (Zakon o djelatnosti socijalnog rada, NN 16/19, 18/22).

U svakom obliku socijalnog rada s korisnicima pa tako i u praksi s roditeljima djece s
teSkocama u razvoju potrebno je imati na umu nacela i vrijednosti socijalnog rada
koje propisuje Eticki kodeks socijalnih radnica i socijalnih radnika u djelatnosti
socijalnog rada (2014.). Prije svega, vazno je postivati dostojanstvo i vrijednost
svakog korisnika i njegovo pravo na postovanje, povjerljivost i privatnost u odnosu
sa socijalnim radnikom. Pri predlaganju metoda i postupaka vazno je pravo korisnika
na samoodredenje, to jest na izbor ili odbijanje intervencije ako time ne nanosi Stetu

drugima ili sebi (Eticki kodeks socijalnih radnica i socijalnih radnika u djelatnosti

25



socijalnog rada, 2014.). Nadalje, socijalni radnici trebaju korisnicima, u ovom
slu¢aju roditeljima djece s teSko¢ama u razvoju, prenositi potrebne informacije te ih
osnazivati promicanjem njihovih snaga i potencijala, a kad je god to moguée i
poticati razvoj samopomoc¢i (Eticki kodeks socijalnih radnica i socijalnih radnika u
djelatnosti socijalnog rada, 2014.). Socijalni radnici trebaju se zalagati za socijalnu
pravdu i poticati pozitivne socijalne promjene koje ¢e biti korisne roditeljima djece s
teSko¢ama u razvoju, pri tome pazec¢i na vaznost meduljudskih odnosa (Eticki kodeks

socijalnih radnica i socijalnih radnika u djelatnosti socijalnog rada, 2014.).

4. ZAKLJUCAK

Roditeljstvo donosi znacajne promjene u zivot roditelja na razli¢itim podruéjima
izazivajuci viSe razli¢itih osjecaja (Cudina Obradovi¢ 1 Obradovi¢, 2006., Ali, 2008.,
prema Mili¢ Babi¢, 2012.a, Leutar i Orsuli¢, 2015.). Rodenje djeteta donosi obitelji
razli¢ita nova iskustva 1 izazove, ali 1 stresore. Stres roditelja, kao i obitelji u cjelini,
moze se povecati rodenjem djeteta s teSko¢ama u razvoju (Lebedina-Manzoni i sur.,

2006., Popcevi¢ i sur., 2015., prema Rasan i sur., 2017., Cvitkovi¢ i sur., 2013.).

Iz prikazane literature vidljivo je da su rodenje i odgoj djeteta s teSko¢ama u razvoju
povezani s kvalitetom zivota roditelja. U znacajnom broju radova utvrdeno je da je
razina kvalitete zivota roditelja djece s teSkoCama niza u usporedbi s roditeljima
djece urednog razvoja ili da je prosje¢na. Nadalje, u odredenom broju istraZivanja
uocene su razlike izmedu razine kvalitete Zivota oceva 1 majki djece s teSko¢ama u
razvoju, dok u nekima iste nisu uocCene. Tamo gdje su razlike uocene, majke
uglavnom iskazuju nizu kvalitetu Zivota nego ocevi. Majke su takoder podloznije
roditeljskom stresu 1 depresivnim poremecajima. NajviSe neocekivanim rezultatom
pokazalo se to da je pohadanje centara za podr§ku u razvoju povezano s niZom
kvalitetom Zzivota (Wakimizu i sur., 2017.). Ipak, moguce objasnjenje ovakvog
rezultata je ¢injenica da roditelji na pohadanje centara za podrsku potrose odredenu
koli¢inu novca 1 vremena zbog Cega se potencijalno smanjuje kvaliteta Zivota. Isto
tako, pohadanje centara za podr§ku moze znaciti da roditelji mozda nemaju dovoljno

podrske na razini obitelji Sto takoder moze smanjiti razinu njihove kvalitete Zivota.
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Kumulativno, moze se zakljuciti da teskoce u razvoju djeteta vise dovode do
smanjenja kvalitete zivota kod majki nego kod oceva. No, i kod oceva se zivot
mijenja u vise podrucja, moraju se nakon rodenja djeteta s teSkocama u razvoju

prilagodavati novonastalim okolnostima na razli¢ite nacine.

Postoji vise Cimbenika koji su povezani s kvalitetom zivota roditelja djece s
teSko¢ama u razvoju, a o kojima se govori u ve¢em broju istraZzivanja. Najcesce se
isticu spol roditelja, obrazovanje, prihodi kucanstva, razina roditeljskog stresa i
socijalna podrska. Roditeljski stres prisutan je kod roditelja djece s teSkoCama u
razvoju u vec¢oj ili manjoj mjeri ovisno o vrsti teSkoc¢a djeteta (Zhao 1 sur., 2021.), a
da bi se s njime nosili vazne su strategije suocavanja koje koriste. U prethodno
prikazanim istrazivanjima utvrdena je i povezanost izmedu strategija suocavanja i
kvalitete Zivota roditelja (Dardas i Ahmad, 2014.a). U noSenju sa stresom, kao i
zaStiti od istoga, roditeljima je znacajna socijalna podrSka u razli¢itim oblicima pri
¢emu se, na temelju dosadasnjih spoznaja, moze zakljuciti da ju najviSe dobivaju u
neformalnom obliku (Leutar i Orsuli¢, 2015.). Nedostatak socijalne podrske jedan je
od ¢imbenika koji je znacajno oblikovao kvalitetu Zivota roditelja djece s teSko¢ama
u razvoju u vrijeme pandemije COVID-19. Navedeno je potvrdeno u domacim i
inozemnim istrazivanjima (Koren, 2021., Urizar i sur., 2021.). Kao oblik podrske
roditeljima djece s teSko¢ama u razvoju mogu se promatrati i prava i usluge koje su
im dostupne. U Hrvatskoj su usluge rane razvojne podrske jos uvijek nerazvijene i
usluge za roditelje uglavnom pruzaju razlic¢ite udruge (Mili¢ Babi¢ 1 sur., 2013.,

Ljubesic¢, 2013.b ) Sto mo Ze biti poticaj za buducée aktivnosti stru¢njaka.

Medu struénjacima koji se bave kvalitetom Zivota roditelja djece s teSkocama u
razvoju svakako su i socijalni radnici, tako su i odredene metode socijalnog rada
primjenjive u radu na ovom podrucju. Svakako je vazno istaknuti metode poput
savjetovanja, osnazivanja i zagovaranja roditelja djece s teskoama u razvoju koje
treba nastaviti primjenjivati (Zakon o djelatnosti socijalnog rada, NN 16/19, 18/22)
potiCuci istrazivacku aktivnost u smjeru novih kvalitativnih istraZivanja s ciljem
otkrivanja potencijalnih novih konstrukata povezanih s kvalitetom Zivota roditelja.
Takoder, s obzirom na to da su u velikom broju dosad provedenih istraZivanja

populaciju ¢inili roditelji djece s poremecajima iz spektra autizma, potrebno je
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budu¢im istrazivanjima obuhvatiti roditelje djece koja imaju neku drugu vrstu
teskoc¢a, s naglaskom na ocCeve. Nadalje, promatrajué¢i negativna iskustva roditelja
djece s tesko¢ama u razvoju u kontaktu sa socijalnim radnicima (Mili¢ Babi¢ i sur.,
2013.) vidljivo je da socijalne radnike treba dodatno educirati i opremiti alatima za
rad s ovom skupinom kako bi mogli pruziti viSe prijeko potrebne podrSke na
razliitim podrucjima. Zagovaranjem i komunikacijom s javno$¢u promjene treba
potaknuti 1 na viSim razinama sustava socijalne skrbi. Kad bi sustav usmjerio vise
pozornosti na roditelje djece s teSko¢ama u razvoju, za pretpostaviti je da bi se

mijenjala i njihova kvaliteta zivota.
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