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Kvaliteta Zivota staklene djece

Sazetak:

Staklena djeca su djeca koja odrastaju u obitelji sa bratom ili sestrom s teSkocama u
razvoju ili kronicnim bolestima. Oni su, kao i njihovi roditelji, tijekom odrastanja i
Zivota izlozZeni teskim i stresnim situacijama te zbog toga imaju jedinstvena iskustva
koja imaju utjecaj na njihovu buducnost. Kvaliteta Zivota je konstrukt koji se sastoji
od vise dimenzija, a Sadrzi i subjektivau i objektivnu komponentu. Kod staklene djece
najbitnija je subjektivha dimenzija koja moze opisati njihova iskustva te socijalna
podrska i psihicko zdravije. Da bi se Sto lakSe prilagodili i da bi njihova kvaliteta
Zivota bila sto bolja, potrebno je i njima i njihovim obiteljima pruziti adekvatnu i
pravovremenu socijalnu podrsku na njima prihvatljiv nacin i na svim razinama te tako
prevenirati [ose Zivotne ishode | pretvoriti ih u pozitivne.

Kljuéne rijedi: staklena djeca, kvaliteta Zivota, obiteljski odnosi, socijalna podrska

The Quality of Life of Glass Children

Abstract:

Glass children are children who grow up in a family with a brother or sister with
developmental disabilities or chronic illness. They, like their parents, are exposed to
difficult and stressful situations during their growing up and life, and because of this
they have unique experiences that have an impact on their future. Quality of life is a
construct that consists of several dimensions and contains both subjective and
objective components. With glass children, the most important is the subjective
dimension that can describe their experiences as well as social support and
psychological health. In order for them to adapt as easily as possible and for their
quality of life to be as good as possible, it is necessary to provide them and their
families with adequate and timely social support in a manner acceptable to them and
at all levels, thus preventing bad life outcomes and turning them into positive ones.

Key words: glass children, quality of life, family relationships, social support
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1. Uvod

Koncept kvalitete zivota (engl. Concept of Quality of Life) u zadnjim desetlje¢ima
postaje sve vise fokus istrazivanja i primjene u podrucjima obitelji, obrazovanja,
zdravstvene skrbi i socijalnih usluga. Odnosi roditelja i djece bez teskoca u razvoju U
obitelji i medusobni odnosi djece sa bra¢om i sestrama su izrazito bitni i modeliraju
buducnost djece bez teSkoca u razvoju i imaju velik utjecaj na njihovu kvalitetu zivota
te Zivot 1 odnose u odrasloj dobi. Zato je vazno daljnja istrazivanja posvetiti podruc¢ju
njihovih potreba kako bi im se osigurala bolja kvaliteta Zivota. Djeca bez teSkoca u
razvoju u obitelji se nazivaju i staklena djeca (engl. Glass Children), sto ih jako dobro
opisuje zbog njihovih karakteristika.

Do sada se vecina istrazivanja bavila prvenstveno samom djecom s teSkocama u
razvoju i njihovim roditeljima, te njihovim iskustvima. Tek nedavno je shvacena
vaznost istrazivanja utjecaja takvog zivota i na staklenu djecu u obitelji. Nastavno na
te spoznaje ovaj rad daje uvid koliko je to podrucje do sada istrazeno te daje odgovor

na pitanje na $to se trebaju usmjeriti daljnja istrazivanja ovog podrugja.

Dosadasnja istrazivanja daju rezultate koji govore da su obitelji s djecom s teSkocama
U razvoju izlozeni veé¢im izazovima i stresu od obitelji koje nemaju dijete s teSkocama
U razvoju, a to onda ima negativan utjecaj na sve ¢lanove obitelji, ukljucujuéi staklenu
djecu (Luijkx i sur., 2016.; Baker i Claridge, 2022.; Geuze i sur., 2022.). Nadalje,
rezultati nekih istrazivanja upucuju na to da prisutnost djeteta s teSko¢ama u razvoju u
obitelji sama po sebi ne predstavlja Stetan dogadaj, nego samo moze biti moguci rizicni
¢imbenik. Hoce li obitelj imati bolji ili losiji ishod ovisi 0 mnogim aspektima, jer
obitelj je sloZen sustav, i potrebna su jo§ dodatna istraZivanja o ovoj temi da bi se donio
ispravan zakljucak. Ali vazno je istaknuti da bi obitelj $to bolje funkcionirala 1 da bi

se umanjila vjerojatnost da se rizi€ni ¢imbenik pretvori u stvaran Stetan dogadaj,

potrebno je da obitelj ima podrsku (da Silva i Dessen, 2014.).

Ciljevi istrazivanja koja se odnose na psihosocijalne intervencije kao vid socijalne
podrske staklenoj djeci u obitelji bili su da se daju odgovori na pitanja koji su
kvalitativni ishodi psihosocijalnih intervencija na dobrobit staklene djece, koja su
kvalitativna iskustva i percepcija dobrobiti ovih intervencija te koji su detektirani

zaStitni 1 rizini ¢imbenici prije intervencija povezani sa boljim ili loSijim ishodom



nakon intervencija. Rezultati su pokazali da iako psihosocijalne intervencije, kao vid
socijalne podrske, opéenito poboljsavaju dobrobit u domenama Zivota staklene djece,
Sto pozitivno utjece na kvalitetu njihovog zivota, ipak postoji znacajno ogranicenje u
evaluaciji tih ishoda te je potrebno napraviti jo$ istrazivanja (WOolff i sur., 2023.).
Nadalje, istrazivanja koja se bave utjecajem spola i dobi daju oprecne rezultate.
Longobardi i sur. (2019.) su provedenim istrazivanjem potvrdili da su ponasajni
problemi staklene djece u obitelji povezani s odnosom s bra¢om ili sestrama S
teSko¢om u razvoju, a pokazalo je malu razliku prema spolu, dok je prema redoslijedu
rodenja pokazalo bolju prilagodbu onih koji su rodeni nakon djeteta s teSkocama u

razvoju.

Singh i Mehra (2019.) u istrazivanju dobivaju drugacije rezultate. Rezultati pokazuju
da nema razlike s obzirom na redoslijed rodenja, ali da postoji razlika s obzirom na
spol, te da braca i sestre istog spola iskazuju viSe topline 1 bliskosti u odnosu na
suprotan spol. Prino i sur. (2019.) u istrazivanju su dosli do rezultata koji pokazuju da
spol ima znacajnu ulogu te da Zene pokazuju vecu privrzenost prema braci i sestrama
s intelektualnim teskocama, ali 1 iskazuju vecu anksioznost te imaju vise iskustava

stresa.

Hanvey i sur. (2022.) u istrazivanju opisuju posebno iskustvo odrastanja staklene
djece. Rezultati istrazivanja su pokazali kako nedovoljno shvacanje i podrska okoline
utjeCe na negativne ishode staklene djece vise od stanja njihove brace i sestara s

teSkocama u razvoju.

Slijedom iznesenih spoznaja moze se zakljuciti da je obiteljima i staklenoj djeci u
obitelji potrebna socijalan podrska kako bi lakse prolazili kroz izazove jedinstvenog
Zivota, te da bi im se na taj na¢in omogucilo da njihovi zivotni ishodi, a i kvaliteta
zivota budu na Sto boljoj razini. Svaka osoba je jedinstvena i iskustva Zivota i
odrastanja su jedinstvena, mnogi ¢imbenici oblikuju osobu u njenom rastu i razvoju,
od crta li¢nosti do okoline u kojoj zive, ali staklena djeca su ipak izloZena situacijama

kojima njihovi vr$njaci nisu, te i njihov zivotni ishod ovisi i o toj ¢injenici.

Ciljevi ovog rada su dobiti uvid u posebnosti zivotnih iskustava staklene djece i

njihovu kvalitetu zivota, ispitati ima li odrastanje i zivot u obitelji s djecom s



teSkoCama U razvoju utjecaj na kvalitetu Zivota staklene djece te dobiti uvid u vrstu

podrske koja im je potrebna.

Svrha ovog rada je skrenuti paznju na postojanje staklene djece i ljudi koji Cesto ostaju
izostavljeni, kako u zivotu, tako i u istrazivanjima. Bitno je fokusirati se na njihove
potrebe od najranijeg djetinjstva do odrasle dobi, identificirati probleme s kojima se
tijekom cijelog zivota susreCu samo zbog Cinjenice da imaju brata ili sestru s
teSkocama u razvoju, 1 skrenuti paznju socijalnih politika u pronalazenju novih nacina
podrske 1 osmisljavanju usluga koje mogu olaksati Zivot staklenoj djeci 1 njithovim

obiteljima.



2. Kvaliteta zivota

Postoje mnoge razlic¢ite definicije kvalitete zivota, ali veéina definicija opisuje
kvalitetu zivota kao viSedimenzionalni konstrukt koji sadrzava slicne glavne ideje, a
to su blagostanje, sreca, psihicko i fizicko zdravlje, te objektivno i subjektivno

vrednovanje kvalitete Zivota.

2.1. Definicije i dimenzije kvalitete Zivota

Definicija kvalitete zivota Svjetske zdravstvene organizacije (engl. World Health
Organization, WHO) najpoznatija je i najobuhvatnija. Ona definira kvalitetu zivota
kao percepciju pozicije koju pojedinac ima u zivotu u specifiénom kulturoloskom,
drustvenom te kontekstu okoline. Koncept kvalitete zivota dijeli se na Cetiri dimenzije:
fizi¢ko zdravlje, psihi¢ko zdravlje, socijalne odnose i okolinu sto je prikazano u tablici
2.1. (The WHOQOL Group, 1998.).

Felce i Perry (1995.) definiraju kvalitetu zivota kao sveukupno, opée blagostanje koje
ukljucuje objektivne ¢imbenike i subjektivno vrednovanje fizickog, materijalnog,
socijalnog i emotivnog blagostanja, ukljucujuci osobni razvoj i svrhovitu aktivnost, a
sve promatrano kroz osobni sustav vrijednosti pojedinca. Cummins (2000.) kvalitetu
zivota definira kao viSedimenzionalnu. On takoder navodi da kvaliteta Zivota
podrazumijeva i objektivnu i subjektivnu komponentu. Subjektivha komponenta
kvalitete zivota sadrzi sedam domena: materijalno blagostanje, emocionalno
blagostanje, zdravlje, produktivnost, intimnost, sigurnost i zajednicu. Objektivna
komponenta sadrzi kulturalno relevantne mjere objektivnog blagostanja (Best i sur.,
2000.). Krizmani¢ i Kolesari¢ (1989.) definiraju kvalitetu Zivota kao subjektivno
dozivljavanje vlastitog zivota odredeno objektivnim okolnostima u kojima osoba Zzivi,
karakteristikama li¢nosti koje utje€u na dozivljavanje realnosti i njenog specifi¢nog
zivotnog iskustva. Preduvjeti za kvalitetan Zivot su puno i aktivno sudjelovanje u
interakcijskim 1 komunikacijskim procesima, kao i razmjena u okviru fizi¢koga 1

drustvenog okruZenja.

Bjornson i McLaughlin (2001.) opisuju kvalitetu Zzivota kroz ukupnu ocjenu
blagostanja ili osobnu perspektivu pojedinca u pogledu ukupne dobrobiti i

zadovoljstva u zivotu. Wang i Brown (2009.) donose zakljucak da se kvalitetan Zivot



temelji na potrebama, izborima i1 kontroli od strane pojedinca. Kvaliteta zivota
pojedinca je zadovoljavajuc¢a kad su potrebe pojedinca zadovoljene i kad pojedinac
ima moguénost traziti obogacenje zivota u glavnim zivotnim okruzenjima tijekom
zivotnog vijeka.
Tablica 2.1. Dimenzije i indikatori koncepta kvalitete Zivota
Dimenzije
koncepta Indikatori
kvalitete Zivota

Aktivnosti dnevnog zivota

Ovisnost o medicinskim lijekovima i pomagalima

Energija i umor

Fizi¢ko zdravlje | Mobilnost

Bol i nelagoda

Spavanje i odmor

Radna sposobnost

Negativni osjecaji

Pozitivni osjecaji

SamopoStovanje

Duhovnost
Psihic¢ko zdravlje | Religija i osobna vjerovanja

Razmisljanje

Ucenje

Memorija i koncentracija

Slika o sebi

Socijalna podrska

Socijalni odnosi | Osobni odnosi

Seksualna aktivnost

Financijska sredstva

Sloboda i sigurnost

Dostupnost i kvaliteta medicinske i socijalne njege

Ku¢no okruzenje

Prilike za stjecanje novih znanja i vjestina

Okolina Prilika za sudjelovanje u rekreaciji i aktivnostima slobodnog vremena

Zagadenje
Buka

Fizicka

. Promet

okolina
Klima
Prijevoz

Izvor: The WHOQOL Group, 1998.



Schalock (2000.) definira kvalitetu zivota kao viSedimenzionalni konstrukt Koji
ukljucuje psihosocijalno podrucje i fizicko podrucje povezano sa zdravljem. Ona se
sastoji od osam klju¢nih podrucja na koje utjeCu osobne karakteristike pojedinca i
varijable okoline u kojoj zivi. Osam domena Schalockova modela kvalitete zivota su:
meduljudski odnosi, socijalna ukljucenost, osobni razvoj, emocionalno blagostanje,
samoodredenje, prava, fizicko blagostanje i materijalno blagostanje (Schalock, 2000.;
Schalock i sur., 2010., prema Sisko, 2019.). Schalock i sur. (2002.) kvalitetu Zivota
opisuju kao konstrukt koji ukljucuje subjektivne i objektivne aspekte. Subjektivne
aspekte kvalitete zivota dijeli na socijalne odnose, osobna uvjerenja, kompetentnost i
odnos prema bitnim znacajkama okoline. Objektivne aspekte dijeli na fizicko zdravlje,
psihi¢ko stanje osobe, materijalno stanje i sli¢no (Majnemer i sur., 2008., prema Sigko,
2019.).

Paro i sur. (2014.) takoder definiraju kvalitetu zivota kao visedimenzionalni konstrukt
koji obuhvaca najmanje 4 dimenzije: fizicku, psiholosku, drustvene odnose i okolinu.
Kvaliteta zivota moze se shvatiti kao necija subjektivna percepcija dobrobiti 1 osjecaj
osobnog postignu¢a unutar druStvenog i1 kulturnog konteksta (Paro i sur., 2014.).
Kvaliteta Zivota se moze definirati i kao cjelokupnu dobrobit na koju utjecu objektivni
pokazatelji, a veliki udio ima i subjektivna percepcija, te vrednovanje tjelesne,
emocionalne, socijalne i materijalne dobrobiti te osobnog razvoja (Pinjatela, 2008.).
Dimends i sur. (1990.) predlozili su slicnu definiciju kvalitete zivota, predlazu da
postoje tri podrucja vezana uz pojam kvalitete Zivota, a odnose se na subjektivno
blagostanje, zdravlje 1 opée blagostanje. Subjektivno blagostanje odnosi se na
subjektivnu percepciju o svojoj Zivotnoj situaciji, dok se zdravlje moze definirati kroz
objektivno 1 subjektivno glediSte, a podrazumijeva procjenu tjelesnog i psihickog

statusa (Henning i sur., 2009.).

Koncept zivotni standard temelji se na prihodima i on se ne treba mijesati sa
konceptom kvalitete zivota. Pojmovi sloboda, ljudska prava i sreca se Cesto vezu uz
kvalitetu zivota, ali i njih ne treba mijeSati s kvalitetom Zivota. Svi ti pojmovi jesu
povezani, jer je kvaliteta Zivota sloZena i sastoji se od mnogo povezanih dimenzija, ali

ju ne odreduju samo prihodi, zaposljavanje, bogatstvo, sreca, nju odreduju izgradeno



okruzenje, fizi¢ko i mentalno zdravlje, obrazovanje, rekreacija i slobodno vrijeme te

socijalna pripadnost (Sisko, 2019.).

1z svih definicija moze se zakljuciti da je kvaliteta zivota slozeni koncept sastavljen od
mnogih domena koje pokusavaju obuhvatiti sve indikatore koji mogu utjecati na
covjekovo blagostanje, sre¢u i zdravlje, te da je vazno razdvojiti Covjekovo

subjektivno i objektivno shvacanje njegove kvalitete zivota.

2.2. Subjektivna i objektivna kvaliteta Zivota

Subjektivni 1 objektivni pokazatelji kvalitete Zivota smatraju se jednako vrijednim u
proucavanju koncepta. | jedni i drugi pokazatelji imaju svoje prednosti i nedostatke.
Oni se Cesto koriste u kombinaciji da bi se koncept kvalitete Zzivota mogao bolje

razumjeti.

Subjektivne pokazatelje kvalitete zivota ¢ine mjerenja psiholoskih stanja pojedinca.
To ukljucuje njihove vrijednosti, stavove, vjerovanja, aspiracije, zadovoljstvo i srecu.
Subjektivni pokazatelji odrazavaju osobnu percepciju kvalitete zivota te su omogucili
definiranje klju¢nih dimenzija kvalitete zivota. Oni omogucuju i lakse usporedivanje
rezultata medu pojedinim podru¢jima kvalitete Zzivota. TO moze pomoéi u
identificiranju onih podruéja koja su primjerice ocijenjena ispod prosjeka kod vecine
ispitanika te zbog toga zasluzuju posebnu paznju u istrazivanjima. Razvojem
istrazivanja kvalitete Zivota znanstvenici su spoznali da objektivne i subjektivne mjere
nisu medusobno iskljucive te da je kako bi se potpunije razumio koncept najbolje

primijeniti i jedne i druge (Sigko, 2019.).

Da bi se kvaliteta zivota mogla razumjeti kao cjelina, potrebno je znanje o tome kako
objektivni uvjeti okolinskih ¢imbenika utjecu na zadovoljstvo zivotom pojedinca. Isto
tako, za ispravnu interpretaciju objektivnih indikatora potrebno je znanje o
iskustvenim dimenzijama pojedinaca i onome $to oni smatraju bitnim. To znaci da
objektivni pokazatelji odrazavaju objektivna stanja i promjene neovisno o osobnim
evaluacijama, a subjektivni pokazatelji naglaSavaju individualnu percepciju i
evaluaciju vanjskih uvjeta te pokazuju do koje su razine ispunjena subjektivna
oc¢ekivanja (Slavuj, 2012.). Razli¢ite skupine ljudi imat ¢e razli¢ita oCekivanja od

pojedinih komponenata zivota. One osobe koje uspiju ostvariti veéi broj vlastitih



oc¢ekivanja, dozivljavati ¢e svoju kvalitetu zivota veCom. Takoder, one osobe koje na
jednom ili viSe zivotnih polja ne uspiju ostvariti Zeljeno, dozivljavat ¢e svoju kvalitetu
zivota nizom. Ali i za ovo poimanje je bitan subjektivni dozivljaj kvalitete zivota, jer
netko tko prema objektivnim indikatorima ima loSiju kvalitetu zivota, moze istu
dozivljavati kao zadovoljavajucu, dok netko tko objektivno ima kvalitetu zivota na

VisoKkoj razini, moze svoju kvalitetu zivota dozivljavati kao nisku.

Dosadas$nja istrazivanja ¢esto pokazuju da se prisutnost djeteta s teSkocama u razvoju
u obitelji shvaca kao tragican dogadaj koji ima neizbjezan negativan utjecaj na
kvalitetu Zivota obitelji (Sisko, 2019.). Novija istraZivanja sugeriraju da postoji irok
raspon na koji se obitelj nosi sa Cinjenicom da dijete ima teSko¢e u razvoju, od
neprihvacanja do pozitivne prilagodbe u kojoj su obitelji ojacane i djecu s teSkocama
u razvoju ne shvacaju kao teret, nego kao doprinos obiteljskoj kvaliteti Zivota
(Ferguson, 2001.). Unato¢ velikim razlikama u prilagodbi obitelji s djetetom s
teSkoama u razvoju na promjene u kvaliteti Zivota, o€ito je i oCekivano da ¢e Cesto
dijete s teSkocama u razvoju u obitelj donijeti mnogo stresnih i izazovnih iskustava,
koja su opterecujuca za sve ¢lanove obitelji i koja lose djeluju na njihovu kvalitetu

Zivota.



3. Staklena djeca i obitelj

Obitelj je zajednica u kojoj se radamo i tom zivotnom sustavu prvom pripadamo. Nju
¢ine pojedinci koji dijele fizicki i psihosocijalni prostor, ali je obitelj i puno vise
(Stalekar, 2010.). Jankovi¢ (2004.) obitelj definira kao Zivi sustav koji je organiziran,
relativno trajan i1 reproduktivan s ograni¢eno promjenjivim obrascima ponaSanja u
odnosu na uloge, strukturu i nac¢in djelovanja. Obitelj mozemo definirati i kao primarni
socijalni 1 ekonomski sustav u kojem se pojedinac rada, odgaja 1 provodi vecinu svog

vremena (Cavkaytar i sur., 2012.).

Obitelj se moze definirati kao sustav koji se sastoji od povezanih podsustava koje ¢ine
brac¢ni, roditeljski podsustav te braca i sestre, i jo§ mnogi (Kerestes, 2002., prema
Wagner Jakab, 2008.). Svaki podsustav u obitelji ima svoju odgovarajucu ulogu i
svrhu (Jankovi¢, 2004.). Obitelj i njeni podsustavi koji su u medusobnoj interakciji
teze tome da postignu ravnotezu. Oni se stalno mijenjaju i napreduju prema vis§im
razinama funkcioniranja (Stalekar, 2010.). Zbog toga je obitelj dinami¢na i
prilagodljiva (Wagner Jakab, 2008.). Moos i Moos (2002., prema Zic Rali¢ i
Cvitkovi¢, 2013.) isticu vaznost medusobnog utjecaja obiteljskog okruzenja i
adaptivnih karakteristike pojedinih ¢lanova obitelji. To znaci da svaka 0soba ima svoje
jedinstvene nacine prilagodbe, svoje osobine, svoje na¢ine nosenje s problemima i
funkcioniranje. Svaka spomenuta karakteristika osobe moze imati utjecaj na kvalitetu
odnosa u obitelji (Zic Rali¢ i Cvitkovi¢, 2013.).

Teorija o0 obitelji kao sustavu fokusira se na obitelj kroz obiteljsku okolinu i na taj
nacin objasnjava kako funkcioniranje pojedinca utjece na funkcioniranje cijele obitelji
i obiteljsku klimu (Moos i Moos, 2002., prema Zic Rali¢ i Cvitkovié, 2013.).
Obiteljska klima se definira kao pozitivno ili negativno stanje u obitelji koje proizlazi
iz interakcija medu c¢lanovima obitelji (Cantero-Garcia i Alonso-Tapia, 2017.).
Cimbenici koji utje¢u na obiteljsku kimu su crte li¢nosti, sveukupno funkcioniranje,
vjestine noSenja s problemima, razli¢ite akutne Zivotne krize i stresori (Zic Rali¢ i
Cvitkovi¢, 2013.). Kroz proucavanje obiteljske kohezije se moze utvrditi koliko su

¢lanovi obitelji zadovoljni obiteljskom klimom i kako obitelj funkcionira.

Obiteljska kohezija se definira kao emocionalna povezanost, osjecaj bliskosti i podrska

medu ¢lanovima obitelji. Za psihosocijalni razvoj djeteta je zasluzna kvaliteta odnosa



medu ¢lanovima obitelji, I potpuna obitelj ne mora nuzno pruziti kvalitetne uvjete za
razvoj. Raspon kohezivnost obitelji moze biti od ekstremno niske do visoke
kohezivnosti. Srednja razina obiteljske kohezivnosti je najbolja jer ona omogucéava

¢lanu obitelji da bude neovisan, ali i povezan s obitelji (Mili¢ Babi¢, 2012.).

Novonastala Zivota situacija obitelji djeteta s teSko¢ama u razvoju donosi nove i teSke
izazove. Prihvac¢anjem nove uloge i prihva¢anjem podrske uze i Sire zajednice, obitel]
bolje utjeCe na rast i razvoj djeteta s teSkocama u razvoju, ali i na ukupno
funkcioniranje obitelji (Mili¢ Babi¢, 2012.). Istrazivanja pokazuju da su obitelji djece
s teSkoc¢ama u razvoju u vecem riziku za pojavu brojnih teSko¢a u odnosu na obitel;ji
koje nemaju djecu s teSko¢ama u razvoju (Flynn i sur., 2005.). Kada ¢lan obitelji ima
neku teskoc¢u U razvoju to moze unaprijediti obiteljsku klimu i koheziju, ali ju moze i

narusSiti.

Roditelji nakon Soka i saznanja da njihovo dijete ima teSkoce u razvoju, postaju tuzni
i razocGarani. Oni zamisljaju lijepu buduénost za svoje dijete, a kada postanu svjesni da
se ta nadanja nece ostvariti (Eripek, 1996., prema Cavkaytar i sur., 2012.), tada im
teSkoca U razvoju koju dijete ima postaje izvor velikog stresa (Moos i Moos, 2002.,
prema Zic Rali¢ i Cvitkovi¢, 2013.). Stresu i razini stresa u obitelji pridonose mnogi
razli¢iti ¢imbenici. Ima ih mnogo i kompleksni su. Mogu se podijeliti na ¢imbenike u
odnosu na individualne karakteristike pojedinih ¢lanova obitelji, koje ¢ine otpornost,
crte li¢nosti, oéekivanja itd. Cimbenici vezani uz obiteljsku klimu i vanjski ¢imbenici
su podrska struénjaka, pravovremena i to¢na dijagnoza, dostupnost medicinske

podrske i podrika lokalne zajednice (Zic Rali¢ i Cvitkovi¢, 2013.).

Roditeljski stres moze dovesti do odbijajuc¢e psiholoske reakcije na zahtjeve
roditeljstva. To je vrlo sloZzen proces. On povezuje zahtjeve roditeljstva, psihic¢ko
stanje roditelja i njihovo ponaSanje, kvalitetu odnosa roditelj-dijete i psihosocijalnu
prilagodenost djeteta (Mili¢ Babi¢, 2012.). Utjece na odnose roditelja i djeteta s
teSko¢ama u razvoju kao i na odnos roditelja i staklenog djeteta. Roditeljska
uc¢inkovitost se smanjuje kada roditelji dozivljavaju vi$u razinu stresa (Guajardo i sur.,
2009.; Raphael i sur., 2010., prema Hsiao, 2018.). Zbog vise razine stresa roditeljske

reakcije na ponasanje djeteta mogu biti pretjerane, 8 Smanjuju se strategije suocavanja
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s problemom, odgovori na potrebe djeteta i sposobnost trazenja adekvatne podrske za

obitelj (Hsiao, 2018.).

Zbog svega navedenoga, kada dijete s teSko¢ama u razvoju postane ¢lan obitelji, to
ima utjecaj na kvalitetu zivota cijele obitelji. Roditelji su podijeljeni oko brige o
zdravlju i funkcioniranju djeteta s teSkocama u razvoju i brige o staklenoj djeci, a
staklena djeca odrastaju u okruzenju koje za njih moze biti nepovoljno zbog velikog
niza razloga i zbog toga oni s vremenom razvijaju svoje mehanizme prilagodbe i
suoCavanja s tim izazovima (Powell-Smith i Stollar, 1997., prema Mili¢ Babi¢ i sur.,

2017.).

Braca 1 sestre su uz roditelje najblizi ¢lanovi obitelji, njihov odnos je najdugotrajniji i
ima utjecaj na djecu u svim fazama njihovog odrastanja, ali 1 tijekom cijelog Zivota i
predstavlja jednu od najdubljih emocionalnih povezanosti u zivotu (Wagner Jakab i
sur., 2006., prema Florjani¢, 2019.). On je jedan od temeljnih odnosa u zivotu i
ukljucuje sve verbalne i neverbalne interakcije izmedu brace i sestara koji pripadaju

istom obiteljskom sustavu (Kemp, 2016., prema Kovacec, 2020.).

Staklena djeca u obitelji se nazivaju i djeca tipi¢nog razvoja, $to ih jako dobro opisuje
zbog njihovih karakteristika. Staklena djeca su djeca koja imaju brata ili sestru s
teSkocama u razvoju ili kroni¢no bolesnog brata ili sestru. Njih nazivamo tako zato §to
su prozirni, nevidljivi i kroz njih se gleda, a ne vide se njihovi osjecaji i potrebe jer je
fokus uvijek na djetetu s teSko¢ama u razvoju. Takoder, stakleni su i jer izvana djeluju
jako 1 ¢vrsto, dok su u stvarnosti jako krhki i njihove potrebe nisu zadovoljene niti

njihovi osjecéaji prepoznati (Maples, 2012.; Hanvey i sur., 2022.).

Staklena djeca odrastaju u obitelji u kojoj se roditelji viSe posvecuju djeci s teSko¢ama
u razvoju jer misle da tako moraju, i moraju zbog potreba djeteta s teskocama u
razvoju, a oni uvijek ostaju po strani i teSko im se izboriti za svoje vrijeme s
roditeljima. Od najranijeg djetinjstva i kroz sve faze odrastanja oni jako dobro
razumiju i shvacaju da se roditelji moraju vise posvetiti njihovom bratu ili sestri s
teSko¢ama U razvoju. Svoje potrebe potiskuju jer su svjesni da je njihova uloga takva
da oni sami moraju biti dobri i dobro, da ne smiju biti zahtjevni i raditi probleme, da

moraju biti samostalni i ne traZiti pomo¢, pa se tako i ponaSaju. Dugorocno, ta njihova
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uloga ima posljedice za buduéi zivot jer se kroz odrastanje sami bore sa svojim
potrebama koje ne znaju zadovoljiti niti iskazati na pravi nacin te osjecaju da su uvijek
gurnuti sa strane. Njihovi roditelji to ne vide na takav nacin, oni U svojoj staklenoj
djeci vide dobru i poslusnu djecu koja sve mogu sama i bez pomoci, i ¢esto Su S njima
zadovoljni i na njih su ponosni §to su takvi. Ne vide da i oni imaju svoje specificne
potrebe, svoje Zelje, da i oni nekad nisu dobro i da i njima treba pomo¢. Problem je da
su roditelji i sami previse iscrpljeni od brige za dijete s teSko¢ama u razvoju, te nisu u
stanju osvijestiti potrebe i osjecaje svoje staklene djece. Iscrpljenost i stres roditelja
uzrokuje i da potrebe svoje staklene djece shvacaju kao maje vazne od potreba djece s
teSkocama u razvoju. Staklena djeca se zbog toga Cesto povlace i njihove potrebe su

nezadovoljena (Maples, 2012.).

Pruzanje skrbi i briga o djetetu s teSkocama u razvoju je za roditelje koji ju provode
izvor stresa, i iako staklena djeca imaju neke zadatke u brizi oko brace i sestara S
teSkocama u razvoju, oni nisu u tolikoj mjeri njegovatelji kao njihovi roditelji, ali su
svejedno 1 oni izlozeni stresu kao ¢lanovi takve obitelji. Stresori koji djeluju na njih
mogu biti kognitivni status ili potencijalno izazovno ponaSanje brata ili sestre S
teSkocama u razvoju, financijski teret kojem je obitelj izloZzena, ili gube sebe 1 gube
svoju ulogu zbog ograni¢enog socijalnog zivota (Pearlin, 1989.; Pearlin i sur., 1990.).
Oni poku$avaju uspjes$no obavljati sve svoje zadatke, biti dobri zbog svojih roditelja,
pomagati im i obavljati dodatne zadatke i obaveze. Ako je tih zadataka i obaveza
previse, to moze uzrokovati dodatan stres uz vec¢ postojeci stres 1 moze dovesti do
povecane anksioznost i depresije (Pearlin, 1989.; Pearlin i sur., 1990.; Stoneman,
2005.). Dokazano je da djeca od devet i deset godina mogu prepoznati i razumjeti
odgovornost uzimanja u obzir osjecaja i srece drugih kada donose odluke, posebno
unutar svojih obitelji (Such i Walker, 2006.). Svijest staklene djece o nepovoljnim
situacijama i brigama svojih roditelja, te vremenu koje je potrebno da se brinu o
njihovoj braéi i sestrama s teSkocama U razvoju, moze dovesti do toga da oni sami sebe
koce 1 da donose odluke koje ne Zele samo da bi zastitili roditelje da se ne moraju

brinuti i o njima (Tritt i Esses, 1988.).

Negativni dogadaji u obitelji, obiteljski stres, socijalna izolacija i gubitak su prediktori

dje¢jih internaliziranih poremecaja: depresija, tjeskoba, somatske tegobe 1
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maloljetni¢ka samoubojstva (Liu i sur., 2011.). Prisutnost smislenih i podrazavajuc¢ih
odnosa i socijalne podrske koja im je dostupna se pokazao kao zastitni ¢cimbenik protiv
tih losih ishoda (Simich i sur., 2003.). Vaznost socijalne podrske za dobrobit i
mentalno zdravlje je mnogo puta dokazana kao zastitni ¢imbenik i zato se smatra vazna
i za staklenu djecu kao grupu koja je izlozena stresnim i izazovnim iskustvima.
Obic¢no, tamo gdje postoje sigurni vr$njacki odnosi, oni dopustaju autenti¢no izricanje
misli, osjecaja i ponaSanja koja mogu zastititi osobu od lo$ih ishoda (Foubister, 2017.).
Posebno staklena djeca koja su imala prilike provoditi vrijeme sa drugom staklenom
djecom kao Sto su grupe podrske, imaju najvece koristi za svoju dobrobit, ukljucujuci
smanjivanje osjecaja izoliranosti (Naylor i Prescott, 2004.). Sli¢no, osjecaj da imaju
istu sudbinu, odnosno da imaju sli¢ne Zivotne izazove, moze dovesti do dijeljenja
socijalnog identiteta, te kasnije mogu o¢ekivati podrsku od ¢lanova grupe, $to je dobro
za njihovu dobrobit (Turner i sur., 1994.; Haslam i sur., 2018.). Vjerojatnije je da ¢e
osoba traziti pomo¢ od nekog iz grupe (Jetten i sur., 2017.). lako su socijalni odnosi
bitan zastitni ¢imbenik, ipak je potrebno viSe istraziti pozitivne i negativne odnose

tijekom odrastanja i razvoja staklene djece.

3.1. Potrebe i osjecaji staklene djece

Na staklenu djecu i njihovo odrastanje i sazrijevanje djeluju i pozitivni i negativni
utjecaji. Svaka osoba na svijetu je jedinstvena, tako se sva staklena djeca ne mogu
smatrati kao ista, svako dijete je posebno i ima svoje posebne karakteristike. Ali
zajednicko im je to da je njihov zivot oObiljezen samom ¢injenicom da imaju brata ili
sestru s teSko¢ama u razvoju. Zbog toga je njihovo iskustvo odrastanja jo$ vise
specifiéno i unikatno. Oni moraju naci nacine prilagodbe i u obitelji se moraju nauciti
izboriti za sebe i svoje potrebe. Cesto to ne uspijevaju pa ostaju nevidljivi i sa
nezadovoljenim potrebama. To nosi probleme u daljnjem Zivotu i buduénosti, jer se
oni ne uspijevaju izboriti za sebe niti u drugim Zivotnim situacijama i u odnosima s
vr$njacima. Zbog zatvorenosti i neznanja kako da iskazu svoje potrebe imaju
potencijal da cijeli Zivot ostanu nesretni. Oni znaju biti preplavljeni brigama, brinu
hoce li se oni morati brinuti o svom bratu ili sestri s teSko¢ama u razvoju kad roditelji
umru. Brinu hoce li zbog toga morati odustati od svog zivota i hoce li njihov zivot biti

isti kao zivot njihovih roditelja. Imaju i jak osjecaj krivnje, misle da ako i realiziraju
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svoje zivotne zelje, njihovi braca i sestre s teSkoama u razvoju to ne mogu. Brinu se
ako uspiju ostvariti skladne odnose i sklopiti brak, hoce li njihovo dijete isto imati

teSkoce U razvoju (Frankovi¢ Jovovic, 2022.).

Hanvey i sur. (2022.) proveli su kvalitativno istrazivanje zivotnih iskustava staklene
djece. Ciljevi istrazivanja su se odnosili na detektiranje praznina u istraZivanjima, a to
su iskustva odrastanja s bratom ili sestrom s teSko¢ama u razvoju, kako takvo
odrastanje utjeCe na njihov budu¢i Zivot i socijalne interakcije, te koliko im je vazna
socijalna podrska, kao jedna dimenzija kvalitete zivota. Rezultati istrazivanja su
identificirali Cetiri teme koje opisuju njihovo odrastanje. To su osjecaj nevidljivosti,
psiholoske teSko¢e zbog internaliziranja obiteljske uloge, osjecaj krivnje koji imaju
zbog nemogucnosti da stalno pruzaju podrsku bratu ili sestri s teSko¢ama u razvoju i
zbog Zelje da imaju svoj vlastiti Zivot te nemoguc¢nost da sami shvate da 1 oni trebaju

podrsku od obitelji 1 vr$njaka.

Takoder je istrazivanje pokazalo da mnogo negativnih ishoda nisu direktno povezani
sa stanjem njihove brace i1 sestara, nego su posljedica nedovoljnog shvacanja i
nedovoljne podrske i da bi se to moglo promijeniti na bolje sa bar minimalnim trudom
okoline. Bez obzira na to, i oni koji imaju potrebnu podrsku 1 razumijevanje, svejedno
imaju posebno iskustvo odrastanja koje oblikuje njihov identitet. Iz ovog rada se moze
zakljuciti da je socijalna podrska jako vazna staklenoj djeci, te da je vazno imati njihov

subjektivni dojam o kvaliteti njihovog zivota (Hanvey i sur., 2022.).

Da bi se izbjegli negativni utjecaji odrastanja staklene djece, potrebno je fokusirati se
na njihove osjecaje 1 njihove potrebe te nacine zadovoljavanja njihovih potreba. U

tablici 3.1. dat je prikaz potreba i osjecaja staklene djece (Frankovi¢ Jovovié, 2022.).

14



Tablica 3.1. Prikaz potreba i osjeéaja staklene djece

R.br. | Potrebe i osjecaji staklene djece

1. Potreba da ih se vidi, ¢uje, da nisu sa strane, da budu vazni

2. Osjecaj krivnje kada nesto zele, pa Cesto sami ostaju sa Strane

3 Neznanje u iskazivanju svojih potreba i osjecaja, nemoguénost da se izbore za
' sebe

4. Duboki osjecaj ljubavi i privrzenosti prema braci i sestrama s teSko¢ama u razvoju

5 Strah za buduénost, svoju i svog brata ili sestre s teSko¢ama u razvoju i Zelja da im
' se otvoreno i iskreno objasni stanje brata ili sestre s teSko¢ama u razvoju

6. Potreba da podijele svoje osjecaje s nekim tko ih razumije

Izvor: Frankovi¢ Jovovié, 2022.

Potreba da ih se vidi, Cuje, da nisu sa strane, da budu vazni; zbog ¢injenice da roditelji
moraju viSe paznje posvecivati njihovoj bra¢i, oni su sa strane, tihi, mirni, poslusni,
prozirni. Medutim, i oni su djeca sa svim svojim potrebama, Zeljama, osjecajima, i
samo Zele da se i njih vidi i da se i njih &uje, da svi vide da i oni postoje. Cak i
primjerice kada sretnu nekog poznatog, obi¢no ih ta osoba pita kako je tvoj brat/sestra.
Cak ni u tim povr$nim povremenim kontaktima oni nisu u prvom planu, a imaju veliku

potrebu da budu. I zasluzuju da budu jer su jednako vazni.

Osjecaj krivnje kada nesto zele, pa Cesto sami ostaju sa strane; oni imaju Zelje kao i
svi drugi, samo Cesto kada nesto za sebe Zele, osjecaju se u isto vrijeme 1 krivi $to su
oni dobro i bez teskoca u razvoju te Sto imaju zelje, pa onda te Zelje zatome i povuku
se 1 odustaju od svojih Zelja jer misle da su njihove Zelje besmislene, jer njihova braca

i sestre s teSko¢ama u razvoju samo zele zdravlje, a oni bi i nesto drugo.

Neznanje u iskazivanju svojih potreba i osjecaja, nemogucénost da se izbore za sebe;
¢esto nisu tijekom odrastanja naucili ispravne nacine iskazivanja potreba i osjecaja, pa
jednostavno ne iskazuju Zelju da se neke njihove potrebe zadovolje. Roditelji to cesto
ni ne primjecuju jer su preoptereceni brigom za djecu s teSkocama, a staklena djeca
ostaju nezadovoljena, 1 kasnije u Zivotu ne znaju kako bi se izborili za sebe, imaju

smanjeno samopostovanje i teSko¢e u komunikaciji s vr$njacima.
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Duboki osjecaj ljubavi i privrzenosti prema braci i sestrama s teSko¢ama U razvoju;
oni svoju bracu i sestre s teSko¢ama U razvoju vole neopisivo jako, i dok su mali zele
ih izlijeciti, zele se s njima igrati, zele biti u njihovoj blizini i jako ih boli kada brat ili
sestra s teSko¢ama U razvoju nisu dobro, $to je na Zalost Cesto slucaj s djecom s
teSkocama U razvoju. Tuzni su kada ne mogu pomoci, a jako to zele. Takoder, kada se
susretnu s ruganjem druge djece imaju potrebu zauzeti se za brata ili sestru s teSkocama

u razvoju i boriti se za njihova prava i dostojanstvo.

Strah za buducénost, svoju i svog brata ili sestre s teSkocama u razvoju i zelja da im se
otvoreno i iskreno objasni stanje brata ili sestre s teSko¢ama u razvoju; roditelji ¢esto
u namjeri da zastite stakleno dijete rade gresku i ne objasne mu iskreno i jasno stanje
brata ili sestre s teSkoama U razvoju. A oni to Zele znati, zele da im se iskreno objasni
stanje i bolest ili teSkoc¢e U razvoju, i da znaju kako da reagiraju, §to mogu ocekivati
od buduénosti i za sebe i za brata ili sestru s teSko¢ama u razvoju, zele znati hoce li
moc¢i oni imati priliku za normalan Zivot, zele znati tko ¢e se brinuti o bra¢i ili sestrama
s teSko¢ama U razvoju kada roditelji ne¢e moci, Zele znati koja ¢e biti njihova uloga u
zivotu njihovog brata ili sestre s teSko¢ama u razvoju, jer oni ustvari nemaju nikoga

drugoga osim njih.

Potreba da podijele svoje osjecaje s nekim tko ih razumije; mozda potreba koja djeluje
najvise terapeutski je potreba da sve svoje osjec¢aje mogu podijeliti s nekim tko ih
razumije, a razumjeti ih mogu samo druga staklena djeca koja su odrasla u sli¢nim
okolnostima 1 imaju iste osjec¢aje. Ovu potrebu je vazno istaknuti jer u njenom
zadovoljavanju mogu pomo¢i udruge i ustanove, pri organiziranju grupi podrske za

staklenu djecu.

Hanvey i sur. (2022.) istrazivanjem koje su proveli konstruirali su Cetiri teoretski
povezane teme koje obuhvacaju iskustva odrastanja staklene djece. Teme su proizasle
iz kvalitativnog istraZivanja provedenog na 16 sudionika koji su opisivali svoja
iskustva odrastanja s bratom ili sestrom s teSko¢ama u razvoju ili kroniénim bolestima.
Polu-strukturirani intervjui su bazirani na temama koje su se odnosile na odrastanje
staklene djece, primljenu podrsku, prijateljstvo, $kolu i opéenito mentalno zdravlje i
dobrobit. Kroz analizu intervjua dobivene su Cetiri teme: 1.) osjecaj nevidljivosti

tijekom socijalnih interakcija, 2.) psiholoske teskoc¢e zbog internalizacije obiteljskih
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uloga ili zivotnih uvjeta, 3.) osjeCanje krivnje zbog nemogucnosti da stalno pruzaju
podrsku svom bratu ili sestri s teSkocama u razvoju ili zbog zelje da imaju vlastiti Zivot
i 4.) problemi vezani uz socijalnu podrsku, nemogucnost da sami spoznaju svoju
potrebu za podrskom i da spoznaju vaznost podrske koju dobivaju od obitelji i

vr$njaka, te da im ta podrska pomaze da njihova iskustva budu vazna.

Osjecaj nevidljivosti koji imaju u socijalnim interakcijama je izrazen kao rasprsenost
paznje koju primaju od drugih osoba. To se obi¢no odnosi na Siru obitelj 1 na teske
zivotne situacije. Na primjer, jedna sudionica daje primjer smrti svoje majke, i kako ju
tada nitko nije pitao kako se ona osjeca, svi su pitali kako su njena sestra i otac. Neki
sudionici su rekli da je takvo ponaSanje imalo utjecaj na njihove interpersonalne
odnose i komunikaciju, da se njih ne vidi, da se uvijek kroz njih gleda njihova obitelj

i brat ili sestra s teSko¢ama u razvoju (Hanvey i sur., 2022.).

Uocene su psiholoske teSkoc¢e kao §to su depresija ili anksioznost zbog internalizacije
obiteljskih uloga ili Zivotnih uvjeta sa bratom ili sestrom s tesko¢ama u razvoju.
Staklena djeca teSko mogu osvijestiti da 1 oni imaju probleme, oni misle da su samo
tuzni zbog svog brata ili sestre s teSkoCama u razvoju kojemu je teSko. Kada to
osvijeste (tu ¢injenicu da takav zivot ipak utjeée i na njih), to ih moze naljutiti i mogu
misliti da to nije pravedno, ali mogu isto tako te osjecaje zatomiti, misleci da se oni ne
bi smjeli tako osjecati ili zbog toga da ne bi i s time opterecivali svoje roditelje koji 1
bez toga imaju previse briga. Oni trebaju sigurnost da znaju da imaju pravo osjecati
Sto god osjecaju i da mogu te osjecaje podijeliti te dobiti podrsku od roditelja i okoline

(Hanvey i sur., 2022.).

Osjecanje krivnje zbog nemoguénosti da stalno pruzaju podrsku svom bratu ili sestri S
teSko¢ama U razvoju ili zbog zelje da imaju vlastiti Zivot je treca tema koja se pokazala
kao vazna. Neki sudionici su iskazali da imaju osjecaj krivnje jer ne mogu konstantno
pruzati podrsku svojoj braci i sestrama s teSkocama U razvoju, dok su drugi osjecali
krivnju zbog svog uspjeha u zivotu i ¢injenice da su imali moguénost postici vise od

svoje brace i sestara (Hanvey i sur., 2022.).

Nemoguénost da sami spoznaju svoju potrebu za podrSkom i1 da spoznaju vaznost

podrske kao Cetvrta tema koja je proizasla iz istrazivanja je kontradiktorna. Svi
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sudionici isticu osjecaj nevidljivosti i zelju da ih se vidi i1 ¢uje, i iako isticu manjak
socijalne podrske i nemogucnost drugih da vide da im je ona potrebna, oni ipak
zakljuCuju da ih je netko i pitao kako su, $to trebaju, htio im pruziti podrsku, oni bi ju
vjerojatno odbili. Sudionici vjeruju da tada ne bi mogli osvijestiti da im podrska treba,
dok sada, kada gledaju unazad, vide da im je stvarno trebala. | tek kada su odrasli vide
koliko se njihov Zivot ustvari razlikovao od zivota njihovih vrsnjaka koji nisu imali
brata ili sestru s teSkoama u razvoju. Isti¢u da bi im najviSe pomogla podrska nekog
sli¢nog njima, tko th moze razumjeti, jer ima ista ili sli¢na iskustva. NajviSe dobrobiti

bi im pruzila grupa podrske (Hanvey i sur., 2022.).

Istrazivanje donosi bolji uvid u iskustva odrastanja staklene djece i njihove potrebe.
Isti¢e se vaznost socijalne podrske i vr$njacke grupe sa sli¢nim iskustvima kao glavnog
zaStitnog ¢imbenika koji utjece na bolje ishode za njihovu dobrobit u buduénosti. Oni
svoje osjecaje zatomljuju 1 ne pokazuju zbog brige da ih se nece shvatiti i zbog brige
da ne mogu tocno opisati Sto osjecaju, bila to tuga ili frustracija. Ne zele s tim
osjecajima optereéivati svoje ve¢ opterecene roditelje. Ti zatomljeni osjecaji ipak
utjeCu na njihov zivot i njithovu budu¢nost. Oni imaju visoku svjesnost potreba i
osjecaja osoba oko njih od rane dobi (Tritt i Esses, 1988.). Ta svjesnost je u ravnoteZi
s vaznom ¢injenicom da je tijekom odrastanja bilo puno aspekata njihovog Zivota koji
oni sami nisu osvijestili niti razumjeli (Sharpe i Rossiter, 2002.). Skoro svi sudionici

spominju internalizirana ponasanja.

Navedeno istrazivanje sudionicima je pruzilo uvid i moguc¢nost da sami opiSu i
razumiju procese kojima su prolazili tijekom odrastanja, a kojih kao djeca nisu bili
svjesni. Najbitnija stvar koju su osvijestili je to da su cenzurirali sami sebe i svoje
potrebe zbog toga da olakSaju roditeljima koji imaju 1 previSe izazova. Isto tako, znali
su da ih nitko nece shvatiti, pa su svoje negativne osjecaje zadrzavali za sebe. Ta
internalizacija osjecaja je povezana sa nedostatkom paznje od odraslih osoba u okolini

(McHale i Pawletko, 1992.).

Mnogi sudionici su naveli da zahtjevno stanje njihovog brata ili sestre s teSko¢ama u
razvoju koje roditeljima oduzima puno vremena uzrokuje da se ne vide njihove potrebe
1 oni ostaju nevidljivi, 1 iznutra i izvana. Osjecaj krivnje je jako kompleksan, kao i svi

osjecaji. Vrlo teSko se mogu svi osjecaji koje su oni iskusili tijekom odrastanja
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jednostavno opisati jer su toliko kompleksni da ih ni oni sami ne mogu objasniti. Tu
je ukljuceno toliko razli€itih elemenata njihovih osobnosti i mehanizama prilagodbe
koje su iskusili samo zato Sto su imali brata ili sestru s teSkocama u razvoju. lako je
ovo ¢injenica, ne smije se upasti u klopku da su oni takvi kakvi jesu samo zbog toga
Sto imaju brata ili sestru s teSkocama u razvoju, svaki od njih je jedinstvena osoba sa
svim svojim posebnim osobinama. Ponekad je potrebno samo malo paznje i podrske

da staklena djeca imaju bolji ishod odrastanja (Hanvey i sur., 2022.).

Staklena djeca imaju tezu startnu poziciju u Zivotu od svojih vrSnjaka, ali §to se vise
njihovih potreba i osje¢aja u zivotu zadovolji na odgovaraju¢i nacin, to ¢e njihova
kvaliteta zivota opcCenito 1 njihov subjektivan osje¢aj zadovoljstvom kvalitete Zivota

biti veéi i oni ¢e biti sretniji ljudi.
3.2. Negativni i pozitivni ¢cimbenici odrastanja staklene djece

Iako postoji percepcija da je kvaliteta Zivota staklene djece Cesto loSija od njihovih
vrS$njaka 1 postoje mnogi negativni ¢imbenici koji djeluju na nju, postoje i pozitivni
¢imbenici. Uz dobru osobnu prilagodbu i prilagodbu cijele obitelji te socijalnu
podrsku, staklena djeca mogu postati empaticni i kvalitetni odrasli ljudi. Od njih samih
je potrebno saznati kako dozivljavaju svoju kvalitetu Zivota, jer objektivni indikatori
mogu pokazivati da im je kvaliteta zivota loSija, a oni svoju kvalitetu zivota mogu

dozivljavati kao dobru i zadovoljavajucu.

Odnosi izmedu brace i sestara su baza kognitivnog i emocionalnog razvoja te razvoja
socijalnih odnosa. Ti odnosi prolaze kroz mnoge faze tijekom odrastanja, posebno u
adolescenciji. Tada djeca pocinju formirati svoj identitet u obitelji i izvan obitelji, i u
to vrijeme se povecava intimnost u njihovim odnosima. Zbog limitiranosti u
ostvarivanju takvih odnosa s bracom i sestrama s teSko¢ama U razvoju rastu napetosti
u njihovim odnosima 1 njihova iskustva i1 uloge su drugacije od iskustava i uloga u
obiteljima bez djeteta s teSkocama u razvoju. Staklena djeca pruzaju emocionalnu
podrsku koju roditelji ne mogu, te takoder preuzimaju ulogu njegovatelja, te tako imaju

vaznu ulogu u obiteljskom sustavu.

Zbog toga je vazno da staklena djeca u obitelji odrastaju uz psiholosku i socijalnu

podrsku, da bi se mogli zdravo razvijati. Oni moraju proc¢i procese prihvacanja i
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prilagodbe na bracu i sestre s teSko¢ama U razvoju, te mogu osjecati otpor i napetost.
Tijekom odrastanja oni osjecaju razne ambivalentne osjecaje, od zanimanja i bliskosti
sa bratom ili sestrom s tesko¢ama u razvoju, do negativnih emocija kao $to su manjak
bliskosti i frustracije. Stalno su u konfliktu izmedu svojih potreba i potreba svoje brace
I sestara tijekom rasta i razvoja. Ponekad osjecaju psihicki pritisak od prevelikih
obaveza i odgovornosti, te ograni¢enja koja dolaze uz brigu o braci i sestrama S
teSkocama u razvoju. Uz to, jo$ uvijek postoje i predrasude prema osobama s
invaliditetom i njihovim obiteljima, i sSmatra ih se manje vrijednima od drugih obitelji.
Ali, ne smije se zanemariti niti to da iskustva nisu uvijek negativna. Oni imaju
mogucnost iskusiti pozitivna iskustva kao $to su topli kontakti puni ljubavi te se Cesto
razvijaju u nesebi¢ne ljude pune empatije sa pozitivnom slikom o sebi. Oni imaju
iskustva kako psihosocijalnog rasta, tako i iskustva kriza u obitelji, te ta iskustva

oblikuju nacdine na koje ¢e oni zivjeti svoj zivot (Park i sur., 2021.).

3.2.1. Negativni cimbenici odrastanja staklene djece

Cinjenica je da je rodenjem djeteta s te§ko¢ama u razvoju obitelj stavljena u tezi
polozaj od obitelji koja nemaju dijete s teSkocama u razvoju, roditelji su izloZeni
velikom naporu 1 stresu, psihickom 1 fizickom, od svakodnevne brige za dijete s
teSkocama U razvoju i brige o svim ostalim izazovima danaSnjeg suvremenog zivota.
Zbog toga pate roditeljski odnosi, odnosi sa staklenom djecom, financijska situacija u
obitelji cesto nakon nekog vremena postaje losa, jer je skrb o djetetu s teSko¢ama u
razvoju skupa, roditelji ¢esto ne mogu zadovoljiti sve Sto trebaju, od svojih, djetetovih
potreba do financijskih opterecenja, i esto 1 oni sami sagorijevaju. Sve su to indikatori
losije kvalitete zivota cijele obitelji. Na slici 3.1. prikazana je klasifikacija negativnih
¢imbenika koji utje¢u na stakleno dijete u obitelji i na njegovu kvalitete Zivota (Correia

i Jodo Seabra-Santos, 2022.; Frankovi¢ Jovovi¢, 2022.).
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Slika 3.1. Klasifikacija negativnih ¢imbenika koji utjeCu na stakleno dijete u obitelji i na
njegovu kvalitete zivota

Strahi
zbunjenost

LoSa i
financijska leé?gm?ra,
situacija i

obitelji J

Negativni
¢imbenici

Ljutnja i
ogorcenost

Izolacija i
nevidljivost

Izvor: Correia i Jodao Seabra-Santos, 2022.; Frankovi¢ Jovovié, 2022.

Strah i zbunjenost; stakleno dijete dok je malo osjeca zbunjenost i strah jer ne razumije
stanje svog brata ili sestre s tesko¢ama u razvoju, boji se da se i ono ne razboli na isti
nadin, a istovremeno se boji za svog brata ili sestru s teSko¢ama u razvoju jer ih voli i
zeli da bude dobro, zbunjeno je jer zeli pomo¢i, a ne zna kako, i nije im jasno zasto

brat ili sestra s teSko¢ama u razvoju ne mogu ozdraviti.

Ljubomora, sram i krivnja; kao u svakom bratskom odnosu nekad se javlja ljubomora,
jer se roditelji puno vise bave s bratom ili sestrom s teSko¢ama u razvoju, a onda se
javlja i krivnja, jer staklena djeca misle da taj osjeaj ne smiju osjecati jer njihov brat
ili sestra s teSko¢ama u razvoju nije kriva §to se roditelji moraju vise baviti s njima.
Nadalje, kada drugoj djeci opisuju svog brata ili sestru s teSko¢ama u razvoju mogu
imati problema na koji na¢in da to naprave, jer djeca ¢esto nemaju puno saznanja i
razumijevanja za nekog tko je drugaciji, stakleno dijete moZe osjetiti sram, iako voli
svog brata ili sestru s teSkocama u razvoju, i zbog toga onda osjeca i krivnju, jer misli

da je na taj nacin nekako povrijedio svog brata ili sestru s tesko¢ama u razvoju. Krivnju
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¢esto znaju osjecati i zato §to su oni bez teSkoca u razvoju i dobro, a njihovi braca ili

sestre s tesko¢ama u razvoju nisu.

Ljutnja i ogoréenost; ¢esto se znaju naljutiti jer ne znaju kako da iskazu svoje potrebe
i osjecaje, 1 onda se povlace u sebe ili ih iskazuju na neprihvatljiv nacin, Sto dalje opet
vodi u ogorcenost i stalno se vrte u zaCaranom krugu potrebe iskazivanja osjecaja i
nemogucénosti i neznanja kako da to naprave, Sto moze biti posebno lose tijekom

puberteta i adolescencije te moze voditi nekim oblicima neprihvatljivog ponasanja.

Teret 1 stres; stakleno dijete prozivljava stresove svojih roditelja, njihove brige i terete,
ono je jako senzibilno i iako roditelji ¢esto pokusavaju izuzeti svoje stakleno dijete od
toga, Cesto to nije moguce. Takoder, veliki teret i stres za stakleno dijete moze biti i
Cinjenica da ¢e se nakon smrti roditelja ono morati brinuti i u buduénosti postati
njegovatelj svoga brata ili sestre s teSko¢ama u razvoju, §to onda moze znaciti da
stakleno dijete nema pravo na svoju buducnost, §to nije u redu, ali je na zalost ¢esto

tako (Correia i Jodo Seabra-Santos, 2022.).

Izolacija i nevidljivost; dijete Cesto ne moze iskusiti uobiCajene faze odrastanja i
druZenja na nacin koji iskuse djeca bez brata ili sestre s teSkocama u razvoju, zbog
njihove osjetljivosti ne moze vrSnjake pozivati na igru, ¢esto mora izostajati s raznih
druZenja, pa se zbog toga moze osjecati izolirano i izostavljeno iz vr$njackih skupina
(nevidljivo). Kako se u svojoj obitelji osjeca nevidljivo, tako se moze osjecati i u
drugim situacijama. | kasnije, kako raste, posebno u razdoblju puberteta, koje je
izazovno samo po sebi, moze se sam izolirati od vrSnjaka jer ne zna Sto ¢e vrSnjaci
misliti 0 njemu ako ima brata ili sestru s teSko¢ama u razvoju, a mogu ga i vrinjaci
izolirati. Izolacija vodi do tuge i depresije 1 osjecaja da ih nitko ne razumije i da nemaju

nikoga, da ih nitko ne vidi, kao da ne postoje.

Losa financijska situacija obitelji; obitelj koja se brine o djetetu s teSkocama u razvoju
¢esto ima financijskih problema jer je briga o takvom djetetu skupa, a Cesto je jedan
roditelj primoran, naj¢e$¢e majka, ostaviti posao da bi se brinula o djetetu. U takvoj
situaciji dolazi do lose financijske situacije, takve obitelji zive na rubu siromastva, a

Cesti su 1 poremecaji u odnosima majke i1 oca 1 nerijetko dolazi do razvoda, §to osim
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psihicki jo$ gore djeluje na obitelj i financijski. Sve to loSe djeluje 1 na staklenu djecu

koja su izloZena jo§ veéoj neizvjesnosti.

Prema prikazanom, staklena djeca se moraju suoCiti s mnogim negativnim
¢imbenicima tijekom svog zivota, ali odrastanje u obiteljima s djetetom s teSko¢ama u

razvoju ipak ima i pozitivne strane ako se obitelj uspije prilagoditi i ako ima podrsku.

3.2.2. Pozitivni ¢imbenici odrastanja staklene djece

Novija istrazivanja daju uvid u postojanje Sirokog raspona odgovora obitelji na
djetetovu teSkocu u razvoju. To ukljucuje, osim negativnog shvacanja situacije, i
pozitivhu prilagodbu u kojoj su obitelji ojacane, a djeca s teSkocama u razvoju se
shvacaju kao doprinos obiteljskoj kvaliteti zivota (Ferguson, 2001.). Cijela obitelj
moze biti obogacena sa Sirim zivotnim vidicima, a to moZe pozitivno utjecati i na
staklenu djecu 1 oni na taj na¢in mogu izrastati u bolje ljude. Klasifikacija pozitivnih
¢imbenika prikazana je na slici 3.2. (Unok Marks i sur., 2005.; Leutar i sur., 2008.;
Frankovi¢ Jovovic, 2022.).

Slika 3.2. Klasifikacija pozitivnih ¢imbenika koji utjeCu na stakleno dijete i na njegovu
kvalitetu Zivota

Empatija i
spremnost na
pomaganje

Upoznavanje Tolerancija i
ljudi sa razumijevanje,
sli¢nim postovanje i

Zivotnim prihvacanje
okolnostima razli¢itosti

Pozitivni
¢imbenici

Spoznaja Sto
jebitnou
zivotu

Zajednistvo i
veca kohezija
obitelji

Kreativne
ideje za
provodenje
zajednickog
vremena

Izvor: Unok Marks i sur., 2005.; Leutar 1 sur., 2008.; Frankovi¢ Jovovi¢, 2022.
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Empatija i spremnost na pomaganje; staklena djeca su zbog svog odrastanja s bratom
I sestrom s teSkocama U razvoju Cesto empati¢nija od svojih vr$njaka i spremnija
pomoci drugima, jer tijekom odrastanja pomazu i svojim roditeljima i braci i sestrama
s teSko¢ama U razvoju, te ¢esto u daljnjem zivotu odabiru pomazuca zanimanja (Unok

Marks i sur., 2005.).

Tolerancija 1 razumijevanje, poStovanje 1 prihvacanje razliCitosti; staklena djeca u
svojoj obitelji imaju priliku nauciti da su svi ljudi jednaki, a opet razliciti. Oni uce da
su svi jednako vrijedni iako imaju teSkoce U razvoju. Na taj nacin se uce vidjeti osobu,
a ne njenu teSkocu U razvoju. Tako postaju tolerantne osobe i prihvacaju druge osobe

sa svim vrlinama i manama (Frankovi¢ Jovovi¢, 2022.).

Zajednistvo i veca kohezija obitelji; pozitivno obiteljsko okruzenje i obiteljska klima
Su vazni zaStitni ¢imbeniCi za uspje$no funkcioniranje svih ¢lanova obitelji | za
djetetov razvoj. Zadovoljavaju¢a kohezivnost medu ¢lanovima obitelji u obiteljima
djece s teSkocama u razvoju dodatni je izvor snage za uspjeSnost djetetove
rehabilitacije 1 postizanja rasta i razvoja unutar primarne obitelji. Uz ¢injenicu da je u
skrbi za dijete s teSkoCama u razvoju nuzan pravovremen i adekvatan pristup
multidisciplinarnog tima stru¢njaka moze se pretpostaviti da je zadovoljstvo

obiteljskom kohezivnos$¢u klju¢no za uspjesan razvoj djeteta (Leutar i sur., 2008.).

Kreativne ideje za provodenje zajednickog vremena; odrastanje s bratom ili sestrom s
teSkocama U razvoju moze Staklenoj djeci pruziti nove nacine igre, druZenja i
provodenja vremena s bratom i sestrom s teSko¢ama u razvoju, a i cijela obitelj moze
nalaziti kreativne i nove naéine kako da zajedno provode vrijeme i da se druze kao
obitelj. To nekad zbog Zivotnih okolnosti moze biti tesko, ali kada se nade nacin da se
to ostvari na zadovoljstvo svih ¢lanova, obitelj se moze jo$ vise povezati. Kreativnost
je bitna jer djeca s teskocama u razvoju neke stvari nisu u moguénosti napraviti kao
ostali, ali uvijek postoji na¢in kada postoji zelja. Ponekad igra ,,skrivaca® ili ,,lovice*

moze biti jo§ zanimljivija kada se igra na kreativan i novi nacin.

Spoznaja $to je bitno u zivotu; staklena djeca, ali i njihovi roditelji, tijekom Zivota s
djetetom s teSkocama u razvoju imaju priliku shvatiti koje stvari u zivotu su bitne, a

koje nisu, oni shvacaju koji su pravi zivotni problemi, a Koji to nisu, i to ih moze
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osnaziti u svakodnevnom zivotu kad uspijevaju odvojiti bitno od nebitnog i trositi

vrijeme i energiju na bitne stvari.

Upoznavanje ljudi sa slicnim zivotnim okolnostima; roditelji djeteta s teSko¢ama u
razvoju vrlo brzo postaju svjesni Cinjenice da ih ljudi koji nemaju sli¢ne Zivotne
okolnosti ne mogu shvatiti. Tesko im je kada bliski prijatelji i Sira obitelj jednostavno
ne moze shvatiti njihove brige i osjecaje, ali zato Cesto traze grupe sli¢nih ljudi, drugih
roditelja djece s teSkocama U razvoju, primjerice udruge ili neformalne grupe, s kojima
se mogu druziti 1 s kojima mogu dijeliti Zivotna iskustva, jer znaju da ¢e ih oni
razumjeti. Ova potreba je izrazena i kod staklene djece, jer ni njih njihovi vrsnjaci ne
mogu shvatiti, ali oni ponekad nisu u moguénosti kao odrasli spoznati ovu svoju

potrebu, a niti ju ostvariti bez pomo¢i roditelja.

Skladni odnosi, dobra komunikacija i podrska uZe i Sire obitelji su izrazito vazni za
bolju kvalitetu Zivota svih ¢lanova obitelji koja ima dijete s teSko¢ama u razvoju. Kada
se sve te domene Zivota zadovolje, obitelj moze ispunjeno i sretno Zivjeti svoj zivot
s njim, ali je moguce. Staklena djeca u svojoj obitelji odrastaju s bratom ili sestrom s
teSkocama U razvoju od pocetka, njima je njihov zivot normalan, oni ne znaju za
drugaciji, zbog toga su staklena djeca iako izloZena izazovima, ustvari bogata. Kasnije
u zivotu oni neée imati predrasude i bolje ¢e prihvacati sve razli¢itosti ljudi, biti ¢e

tolerantniji i otvoreniji (Frankovi¢ Jovovi¢, 2022.).
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4. Kvaliteta Zivota obitelji s djetetom s teSko¢ama u razvoju

Osobama s invaliditetom i djeci s teSkoama u razvoju glavni oslonac ¢ini njihova
obitelj. Ona je vazna za svaku osobu, ali osobama s invaliditetom ona znaci puno vise.
Obitelj je sigurnosna mreza i omogucéava zadovoljavanje bazi¢nih potreba koje takve
osobe mozda ne bi mogle drugacije zadovoljiti. Obitelj je sustav ¢iji pojedinci i obitelj
kao cjelina moraju imati moguénost prilagodbe na situaciju kao S$to je rodenje djeteta
s teSko¢ama u razvoju i sve posljedice koje takva situacija donosi. Roditeljski stres
moze znacajno utjecati na nacine kako se obitelj prilagodava i1 funkcionira, takoder
obitelji koje imaju vecu otpornost imaju bolju mogucénost da savladaju sve izazove i

da kvaliteta zivota obitelji ostane dobra.

Otpornost se moze definirati kao moguénost da se odrzi normalno funkcioniranje i
razvoj usprkos znacajnoj tesko¢i koja ima potencijal poremetiti normalne Zivotne
procese. Konstrukt otpornosti se sastoji od dva klju¢na elementa, a to su postojanje
nepovoljnih zivotnih dogadaja ili situacija i odrzavanje normalnog funkcioniranja.
Otpornost je dinamicni proces koji ukljuuje kompleksne interakcije izmedu
postojecih resursa, kao Sto su osobine li¢nosti, obiteljski ¢imbenici te socijalna podrska
koja pomaze pojedincu da se snade i prilagodi teskoj situaciji. Prema tome, otpornost
ovisi 1 o individualnim sposobnostima pojedinca i o Sirem kontekstu socijalne podrske

koja mu se pruza (Chin i sur., 2018.).

4.1. Kvaliteta Zivota roditelja

Kod rodenja djeteta s teSkoCom u razvoju, svi ¢lanovi obitelji 0sobno su pogodeni
time. Medutim, uz pojedinacne ¢lanove, pogodena je 1 obitelj kao cjelina. Svakog ¢lana
obitelji, ukljucujuéi roditelje, bracu i sestre, djedove 1 bake, doti¢e rodenje djeteta s
teSkoc¢ama u razvoju. Svatko od njih reagira na sebi svojstven nacin, a pored takvih
pojedina¢nih reakcija, reagirat ¢e i obitelj kao cjelina. Istrazivani koncept kvalitete
zivota obuhvaca utjecaj djeteta s teSkocama u razvoju na razliite aspekte zivota
obitelji, te shvacanja ¢lanova obitelji o obiteljskom Zivotu u cjelini. Glavna razlika
izmedu individualne 1 obiteljske kvalitete Zivota je u tome da se individualna kvaliteta
zivota fokusira samo na ono §to se dogada pojedincu, a obiteljska kvaliteta Zivota
fokusira se na to kako ono sto se dogada pojedincu utjece na ostale ¢lanove obitelji

(Cvitkovi¢ 1 sur., 2013.) Postojanje djeteta s teSkocama u razvoju ili osobe s
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invaliditetom u obitelji djeluje na kvalitetu zivota cijele obitelji. Prema istrazivanju,
obiteljska kvaliteta zivota postignuta je kad su potrebe svih ¢lanova obitelji uskladene,
kad obitelj uziva zajedno i kad su u moguénosti sudjelovati u aktivnostima koje su im

vazne (Park i sur., 2002.).

Obitelj je za svaku osobu od velike vaznosti, ali za osobe s invaliditetom ona ima jo$
vecu vaznost 1 ulogu. Te su obitelji istodobno podlozZne pritisku svakodnevnice, te uz

teret skrbi za osobu s invaliditetom postaju preopterecene (Leutar i sur., 2008.).

Mili¢ Babi¢ i Laklija (2013.) navode da roditelji djece s teskoama u razvoju od
strategija suoCavanja najceS¢e koriste mobiliziranje resursa obitelji 1 aktivno
suoCavanje, zatim traZzenje duhovne podrske, pasivnu procjenu situacije te trazenje
podrske okoline. Utvrdeno je da roditelji koji koriste strategiju mobiliziranja resursa
obitelji 1 aktivnog suoCavanja doZzivljavaju nizi roditeljski stres te pozitivnije
procjenjuju Vvlastitu roditeljsku efikasnost i zadovoljstvo roditeljstvom. Nadalje,
roditelji koji su skloniji pasivhom izbjegavanju ujedno izrazavaju i veci dozivljaj
roditeljskog stresa 1 nize zadovoljstvo roditeljstvom. Zakljucuje se da bi pruzanje
odgovarajuce socijalne podrske za roditelje djece s teSko¢ama u razvoju dovelo do
smanjenja roditeljskog stresa i povecanja kvalitete zivota. U obiteljima djece tipicnog
razvoja, rast 1 razvoj djeteta odvijaju se spontano. Ve¢i angazman roditelja nije
potreban. Dijete tipicnog razvoja ne treba ni mnogo poticaja ni vremena da bi usvojilo
samostalnost u aktivnostima svakodnevnog zivota, dok se u obitelji djeteta s
visestrukim teSko¢ama u razvoju rast i razvoj ne odvija spontano (Ayres i Robbinson,
1999.). Majka obavlja najveéi dio aktivnosti u brizi o djetetu neovisno o tome radi li
se o djetetu s teSko¢ama u razvoju ili djetetu urednog razvoja. Angazman u
aktivnostima svakodnevnog Zivota vremenski je vrlo zahtjevan, a u obitelji djeteta s

teSko¢ama U razvoju, povecava se ovisno o vrsti/stupnju teskoce.

Malhotra i sur. (2012.) kroz provedeno istrazivanje rade usporedbe kvalitete zivota
roditelja djece s teSko¢ama u razvoju i roditelja djece bez teSkoc¢a u razvoju. U
istrazivanju je sudjelovalo 120 roditelja, od ¢ega 40 roditelja djece s intelektualnim
teSkocama, 40 roditelja djece s poremecajem iz spektra autizma i 40 roditelja djece bez
teSkoca u razvoju. Rezultati potvrduju da u usporedbi s roditeljima djece bez teskoca

U razvoja, roditelji djece s intelektualnim tesko¢ama i sa poremecajem iz spektra
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autizma izvjestavaju o nezadovoljstvu u domenama fizickog i psihickog zdravlja,
drustvenih odnosa i socijalne podrske. Razina je nezadovoljstva utvrdena i kod oceva
i kod majki. Autori navode kako se ti rezultati moraju uzeti u obzir u donoSenju
politickih smjernica kako bi se osigurale prikladnije i specifi¢nije potpore roditeljima

djece s teSko¢ama u razvoju u njihovoj zajednici.

Vasilopoulou i Nisbet (2016.) u svom preglednom radu o kvaliteti zivota roditelja
djece s poremecajem iz spektra autizma takoder zakljucuju da roditelji djece sa
poremecajem iz spektra autizma imaju nizu kvalitetu Zivota u usporedbi s roditeljima
djece bez teskoca u razvoju. Znacajan utjecaj na nizu razinu kvalitete zivota imaju
teSkoce u ponasanju djeteta sa poremecajem iz spektra autizma, nezaposlenost majki i
nedostatak socijalne podrSke. Autori naglasavaju kako dobiveni rezultati mogu biti od
vaznosti u kreiranju buducih intervencija i mogu utjecati na djetetovu zdravstvenu skrb

kao 1 politicke odluke o pomo¢i u financiranju tretmana za djecu.

Geuze i sur. (2022.) u radu opisuju i identificiraju fenomen koji se moze shvatiti kao
,konstantna borba za stvaranjem i1 odrzavanjem ravnoteze koja stiti dijete 1 obitelj od
losih ishoda 1 koja se stalno mijenja“. Taj fenomen se sastoji od osam sastavnica, a to
su: medicinska kompleksnost, multidimenzionalan umor, briga za staklenu djecu,
socijalna kohezija, nesigurna budu¢nost, uzasna birokracija, ovisnost o zdravstvenoj
njezi 1 financijski problemi. U kvalitativnom istrazivanju koje je dalo te rezultate
sudjelovalo je 25 roditelja djece s viSestrukim i teSkim o$te¢enjima. Kada se objedine
sastavnice ovog fenomena, moze se zakljuciti da je obiteljima vazno imati podrsku na
svim razinama, da bi im se olakSala prilagodba na novi nacin Zivota i na Zivot s

djetetom s teSkoc¢ama u razvoju (Geuze i sur., 2022.).

4.2. Kvaliteta zZivota djece s teSkocama U razvoju

Funkcioniranje djeteta s teSko¢ama u razvoju je povezano s mnogim teSkocama koje
djeca bez teskoca u razvoju u obitelji nikad ne iskuse. Njihove Zivotne prilike uvelike
ovise o0 socijalnim kompetencijama, predispozicijama i potencijalu za razvoj koji
steknu u ranoj fazi svog Zivota i razvoja. Njihova kvaliteta zivota ovisi o Zivotnim
uvjetima njihovih obitelji. Zbog toga je uloga obitelji u Zivotu djece s teskocama u

razvoju toliko vazna. Obitelj priprema dijete s teSko¢ama u razvoju za Sto samostalniji
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zivot. OgraniCeni obiteljski potencijal moze voditi do dalekoseznih posljedica za
djetetov razvoj i buduénost. Odrastanje s teSko¢ama donosi rizik za socijalnu
iskljuc¢enost. Dijete moze biti iskljuceno i iz Skolovanja i iz vr$njackih grupa, a kasnije
1 s trziSta rada. Da bi se ti rizici smanjili, potrebna je socijalna podrska i djeci s
teSkocama U razvoju i njihovim obiteljima. Nedostatni obiteljski resursi mogu se
nadoknaditi kroz vanjsku podrsku te tako smanjiti ovisnost djece s teSko¢ama u
razvoju u buducénosti i povecati njihovu kvalitetu zivota. Kvaliteta njihovog Zivota
ovisi 1 o vrsti 1 tezini teSko¢a. Oni mogu biti osjetljiviji 1 imati nize samopostovanje, te
biti izloZeni ve¢em riziku zlostavljanja. Cimbenici koji mogu pridonositi kvaliteti
zivota djece s teSkocama u razvoju su obiteljski status koji je uvjetovan razinom
Skolovanja roditelja te materijalni status obitelji (siromas$ni — bogati), obiteljska
struktura (kompletna obitelj] — nekompletna obitelj), djetetova dob, vrsta i teZina
teSkoca uz prognozu za buduénost i mogucnosti obitelji u procesu djetetove

rehabilitacije (Mikotajczyk-Lerman, 2016.).

Baker i Claridge (2022.) proveli su istrazivanje koje je za cilj imalo bolje
razumijevanje perspektive prilagodbe djece s teSkocama u razvoju Skolske dobi i
njihovih majki u iskustvima zivota, te je u kvalitativnom istrazivanju sudjelovalo 10
majki i djece s teSkocama u razvoju. Rezultati su pokazali da majke i djeca
prozivljavaju unikatne teskoce i probleme, ali su i1 detektirali postojanje otpornosti
obitelji te prilagodbu obitelji na novo normalno. Socijalna podrska, kao dimenzija
kvalitete Zivota, je identificirana kao bitna za funkcioniranje staklene djece u obitelji

kao i za funkcioniranje cijele obitelji (Baker i Claridge, 2022.).

Ranija istrazivanja pokazuju da djeca i mladi s teSko¢ama u razvoju, zbog financijskih
problema njihovih obitelji i1 limitirane edukacije koja im se pruza, imaju male Sanse
postati samostalni odrasli ljudi. TeSko¢a u razvoju djeteta sa sobom donosi manjak
financijskih sredstava. To je najviSe izrazeno zbog Cinjenice da oba ili bar jedan
roditelj mora ostati izvan trziSta rada da bi mogao djetetu s teSko¢ama u razvoju pruziti
sve Sto mu je potrebno. Ta situacija je joS gora kada se radi o jednoroditeljskim
obiteljima. Cesto je financijski teret brige o djetetu s teskoéama u razvoju prevelik, a
zbog nemogucnosti da se u dijete ulaze vise, dijete ostaje bez Sanse za boljom

buducnosti. Kuéanstva sa djetetom s teSkocama U razvoju su u vec¢em riziku siromastva
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od ostalih kuéanstava. To se najviSe odnosi na ona koja imaju dijete mlade od 16
godina, i to ponajviSe zato §to jedan roditelj, naj¢esée majka, mora odustati od
profesionalne karijere da bi se brinula o djetetu (Kotaczek, 2010.). Zbog toga, ali i
zbog nedovoljne socijalne podrske te nedovoljne dostupnosti informacijama o
moguénostima asistencije, obitelji su primorane Zivjeti ispod osnovnog standarda.
Kada je u obitelji viSe od jednog djeteta s teSko¢ama U razvoju, taj standard je jos nizi
i situacija te obitelji je joS teza. lako postoji podrska obiteljima, efektivnu korist
podrske umanjuje ¢injenica da su financijska sredstva namijenjena obiteljima mala,
predugo je vrijeme Cekanja na ostvarivanje prava, financijskih i1 usluga, manjak
informacija o programima i pravima te pretjerana birokratizacija sistema socijalne
skrbi pri ostvarivanju prava. Zbog svega toga, djeca i njihove obitelji ne mogu ostvariti
sva prava, te djeca odrastaju u siromastvu i usamljenosti, na marginama socijalnog

Zivota, §to uzrokuje diskriminaciju i nejednakost (Mikotajczyk-Lerman, 2016.).

Od rodenja, djeca s teSko¢ama U razvoju su izloZzena negativnim porukama od okoline
1 vrSnjaka. Oni su smatrani manje vrijednima i moraju se boriti cijelog zivota da bi ih
se gledalo kao ,,normalne”. To moZe dovesti do mnogih mentalnih i emocionalnih
reakcija kod djece i mladih ljudi s teSko¢ama u razvoju, a svakako to ne poboljsava
njihovu sliku o sebi niti spoznaju o vlastitoj vrijednosti. Oni Zive u strahu da nece
uspjeti zadovoljiti oéekivanja roditelja i okoline. Njima i njihovim obiteljima je
potrebna kompleksna podrSka da bi mogli ispuniti potrebe vezane za edukaciju i1
rehabilitaciju, a obi¢no je podrika limitirana. Cesto tu podriku pruZaju ¢lanovi blize
obitelji, naj¢esc¢e bake i djedovi, i ponekad je to i jedina podrska koju obitelji imaju.
Ta podrska je jako vrijedna i vazna, posebno kada se radi o jednoroditeljskoj obitelji.
Macierz (2004.) navodi da roditelj u jednoroditeljskoj obitelji bez psiholoske i druge
pomoc¢i od ¢lanova obitelji Cesto dozivljava simptome psiholoskog sagorijevanja. Sve
vrste podrske su jako vazne za §to bolje funkcioniranje obitelji koje imaju dijete s

teSko¢ama U razvoju.

Konflikti u obiteljima mogu nastati i medu roditeljima, medu djecom, medu bra¢om i
sestrama. Medu roditeljima obi¢no zbog stresa takvog zivota, nedostatka vremena i
novca, staklena djeca u obitelji zahtijevaju svoje vrijeme s roditeljima, i isto tako ne

zele stalno biti osudeni da moraju biti s bratom ili sestrom s teSko¢ama u razvoju. Ali
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postoje i pozitivni elementi, a to su da staklena djeca imaju posebno iskustvo
odrastanja, a roditelji imaju bolju sliku o sebi brinuéi se o svojoj djeci (Mikotajczyk-

Lerman, 2016.).

Yavuz i Safak (2019.) su istrazili vrijeme Kkoje braca i sestre iz autisti¢énog spektra
provode sa staklenom djecu i dali sugestije za pobolj$anje provodenja vremena iz
perspektive staklene djece. Istrazivanje je kvantitativno i provelo se putem upitnika na
93 ispitanika, a koji su braca i sestre djece iz autisticnog spektra. Rezultati su pokazali
da vecina ispitanika ne Zeli provoditi vrijeme izvan doma sa svojim bratom ili sestrom
1z autisti¢nog spektra, 1 za to navode ponasajne probleme brace i sestara, ali i negativan
odnos okoline 1 neshvacanje razloga njihovog ponaSanja. 1z toga proizlaze osjecaji
s njima. Sto se ti¢e opéenitog provodenja vremena s bratom ili sestrom s tesko¢ama u
razvoju, staklena djeca opet navode da su razlozi zbog kojih ne Zele provoditi vrijeme
s njima vezani uz ponasajne probleme djece s autizmom, ali 1 isticu zelju 1 potrebu da
nauce nove 1 prikladne nac¢ine komunikacije koja bi im pomogla da mogu kvalitetnije
provoditi vrijeme zajedno. Ovdje do izrazaja dolazi potreba za konkretnom podrSkom
staklenoj djeci u obitelji da nauce prikladne nac¢ine komunikacije s bratom i sestrom s

teSkocama u razvoju (Yavuz i Safak, 2019.).

Rehabilitacija je za djecu s teSko¢ama U razvoju iznimno vazna i oduzima puno
vremena obitelji. Ona mora biti provedena da bi se djeci u buduénosti omoguéio
najbolji napredak koji je mogu¢. Kornas (2010.) navodi da kada je djetetova potreba
za sigurno$¢u zadovoljena, cijela obitelj se treba ukljuciti u rehabilitaciju i tako se
dolazi do najboljih rezultata. I tu do izrazaja dolazi financijska moguénost obitelji, da
bi se zadovoljile sve potrebe djeteta i1 rehabilitacije potrebna su velika novcana
sredstva. Tu dolazi i do diskriminacije u dostupnosti rehabilitacije, prvenstveno u
teskoj dostupnosti strucnjaka, nedostupnost sistematske terapije te potrebe da se
placaju usluge rehabilitacije. Roditeljima zna biti teSko osnazivati dijete jer su i sami
pod utjecajem brige i tjeskobe. Postoji i povezanost izmedu roditeljske razine
obrazovanja 1 koli¢ine vremena i novaca koju ulazu u terapije za dijete. Roditelji sa
viSim stupnjevima obrazovanja vise ulazu u terapije, te Sto je dijete mlade, ima vise

koristi od terapija. Kontakt medu obiteljima koje imaju djecu s teSkocama u razvoju je
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vazan 1 ohrabruju¢i. Oni dijele sli¢na teSka iskustva i tako se lakSe bore sa svim
teSkocama na koje naidu, te gledaju u buduénost s ve¢om motivacijom i optimizmom.
Takoder, oni dijele znanja o pojedinim terapijama, struénjacima i moguénostima
ostvarivanja prava koja djeca imaju. lako su ti kontakti vazni, i obitelji imaju potrebu
druziti se sa sebi slicnim obiteljima, na taj nacin sebi, ali i svojoj djeci ograniavaju
prilike druzenja i integraciju sa vr$njacima bez teskoca u razvoju. To dovodi do
fenomena da se obitelji same iskljucuju iz socijalnog zivota. Leszkowicz-Baczynska
(2001.) taj fenomen opisuju kao fenomen da se obitelji same iskljucuju i druze samo
sa sebi slicnim obiteljima i on dovodi do toga da obitelj sama sebe stigmatizira. To je
povezano sa djetetovom ovisnosti o roditeljima te je osobito tesko kada se radi o
djetetu s intelektualnim teSko¢ama. Cijela obitelj preuzima ulogu bolesnog ¢lana
obitelji 1 ulogu u njegovoj bolesti, te to dovodi do povlacenja cijele obitelji iz
socijalnog zivota. Ne mozZe se odrediti da li se to povlacenje dogada zbog
nemogucnosti prihvacanja, zbog negativnih stavova okoline ili roditelji sami sebe

stavljaju u taj kontekst zbog stanja djeteta (Leszkowicz-Baczynska, 2001.).

Obitelji se osjecaju najsigurnije medu svojim najblizima. Oni se ne druze sa susjedima,
ne posjecuju kulturne i sliéne dogadaje te su aktivnosti obitelji limitirane. lako
pokusavaju osigurati djeci druzenja s vrSnjacima, ¢esto su marginalizirani i nemaju
mogucnosti ostvarivati socijalne kontakte. NajceSce se druze u samoorganiziranim
grupama podrske sa obiteljima s istim Zivotnim situacijama. U tim grupama se mogu

,ispuhati®, re¢i svoje probleme i biti shvaceni (Leszkowicz-Baczynska, 2001.).

Socijalna podrska, bilo od ljudi sa sliénim problemima, bilo od okoline, istice se kao

najvazniji zastitni ¢cimbenik za obitelji s djecom s teSko¢ama U razvoju.

da Silva i Dessen (2014.) u radu isti¢u Socijalnu podrsku kao glavnu za §to bolje
funkcioniranje obitelji. Oni su proveli kombinaciju kvalitativnog i kvantitativnog
istrazivanja o obiteljskim odnosima djece s teSko¢ama u razvoju iz perspektive obitelji,
staklene djece i same djece s teSko¢ama u razvoju. Cilj je bio istraziti karakteristike tih
odnosa na 16 majki, 12 oceva, 10 staklene djece i 16 djece s teSkocama u razvoju.
Rezultati upucuju na to da prisutnost djeteta s teSko¢ama u razvoju u obitelji sama po
sebi ne predstavlja Stetan dogadaj, nego samo moze biti moguci rizi¢ni ¢imbenik.

Kona¢ni ishod ovisi 0 mnogim aspektima, jer obitelj je sloZen sustav, i potrebna su jos
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dodatna istrazivanja o ovoj temi da bi se donio ispravan zakljucak. Ali vazno je
istaknuti da bi obitelj $to bolje funkcionirala i da bi se umanjila vjerojatnost da se
rizi¢ni ¢imbenik pretvori u stvaran Stetan dogadaj, potrebno je da obitelj ima podrsku

(da Silva i Dessen, 2014.).

Bannink i sur. (2016.) proveli su istrazivanje na osSnovu kojeg se moze zakljuciti koliko
je bitna otvorenost drustva i podrska na svim razinama da bi obitelji s djecom s

teSkocama U razvoju bile prihvaéene i ukljucene.

4.3. Kvaliteta Zivota staklene djece

Za obitelj je rodenje djeteta s teSko¢ama u razvoju Cesto stresno iskustvo. Teskoca u
razvoju koju dijete ima ne utjeCe samo na roditelje, ve¢ i na staklenu djecu. Istrazivanja
su pokazala da ponaSanje 1 samoposStovanje sestara 1 brac¢e uvelike ovisi o ukupnom
funkcioniranju obitelji (Gallo i Szychlinski, 2003., prema Mandleco i sur., 2003.).
Giallo i Gavidia-Payne (2006.) kroz istrazivanje pokazuju da su obiteljski i roditeljski
¢imbenici, ukljucuju¢i roditeljski stres 1 obiteljsku koheziju, jaki pokazatelji
prilagodbe sestara i brace. Jednako tako, stavovi roditelja prema teSko¢ama U razvoju
koje dijete ima mogu snazno utjecati na stavove i prilagodbu sestara i brace (McHale
i sur., 1984.; Gallagher i sur., 2006., prema Kresak i sur., 2009.). Kako bi se dijete s
teSkocama u razvoju osjecalo voljeno i prihvaceno, potrebe svakog Clana obitelji

trebaju biti prepoznate, poStovane i zadovoljene (Flynn i sur., 2005.).

.....

s vrSnjacima koji imaju bracu i sestre bez teSkoc¢a u razvoju. Imaju probleme s
privikavanjem na takav Zivot, pomazu¢i roditeljima u brizi o braéi i sestrama S
teSko¢ama U razvoju preuzimaju na sebe veliku odgovornost i ranije sazrijevaju od
svojih vrSnjaka. Takoder, oni su emotivniji, imaju viSe suosje¢anja i spremniji su

pomoc¢i drugima (Fisman i sur., 1996.; Javadian, 2011.).

Luijkx i sur. (2016.) u istrazivanju opisuju iskustva staklene djece koja imaju bracu i
sestre s teSkim intelektualnim 1 viSestrukim oSte¢enjima te ima za cilj ispitati utjece li
Cinjenica da ima brata ili sestru s teSkoama u razvoju pozitivno ili negativno na
kvalitetu zivota staklene djece. Kvalitativno istrazivanje je provedeno na 22 staklene

djece i rezultati su pokazali da sama ¢injenica da ima brata ili sestru s teSkocama u
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razvoju moze imati i pozitivan i negativan utjecaj na kvalitetu zivota staklene djece.
To ovisi 0 mnogim ¢imbenicima, na primjer koliko su teska oStec¢enja i koliko vremena
roditelji moraju trositi na brigu o njima, ali i na prilagodbu na Zivot s bratom ili sestrom
s teSkotama U razvoju. Rezultati takoder pokazuju vaznost socijalne podrske,
primjerice moguénost dnevnog boravka za djecu s teSko¢ama u razvoju ili sli¢no, koja
moze na neko vrijeme osloboditi roditelje od brige za dijete s teSko¢ama u razvoju da

bi se mogli posvetiti staklenom djetetu u obitelji (Luijkx i sur., 2016.).

Staklena djeca u obitelji mogu biti izlozeni negativnim efektima i mogu iskusiti
negativne emocije. Dugo godina su oni smatrani samo kao populacija koja je u
nepovoljnom polozaju ili populacija visokog rizika. Meltzer i Kramer (2016.) opisuju
kako je fokusiranje na negativne aspekte povezano s povijeS¢u smjestanja djece s
teSkoama U razvoju u institucije, uz ohrabrivanje roditelja od strane stru¢njaka koji
su tvrdili da ¢e to pomoci staklenoj djeci u obitelji. Kasnije se paradigma mijenja te se
sredinom devedesetih godina dvadesetog stoljeca radi na deinstitucionalizaciji i djeca
se vrac¢aju zivjeti sa svojim obiteljima (Meltzer i Kramer, 2016.). Rad nadalje opisuju
kako se polje istrazivanja $iri sa psiholoSkih problema i na druge aspekte iskustava.
Tako se pogled mijenja s negativnog na pozitivan 1 po€inju se istrazivati i pozitivni
aspekti odrastanja i iskustava zivota s djecom s teSko¢ama u razvoju. Staklena djeca u
svom odrastanju pruzZaju razumijevanje i podrsku te tako postaju empati¢ni i
prosocijalni (Meltzer i Kramer, 2016.). Empatija je definirana kao prepoznavanje i
dijeljenje emocija drugih ljudi, a da se pritom oCuva razlikovanje medu osobama.
Postoji visSe vrsta empatija, kognitivna i emocionalna empatija. Kognitivna empatija je
razumijevanje osjecaja drugih osoba, dok je emocionalna empatija ona u kojoj osobe
imaju sli¢éna emocionalna iskustva (Decety i sur., 2016.; Uzefovsky i Knafo-Noam,
2017.). ViSeznacan koncept empatije uklju¢uje motivacijsku komponentu, §to znaci
tendenciju reagiranja na osjecaje druge osobe koje proizlaze iz vlastitih iskustava.
Empatija se smatra kao bogat i kompleksan niz pozitivnih ponasanja, stavova i emocija

koji ima za cilj da koristi drugima (Knafo-Noam i sur., 2015.).

Obitel; je tipi¢no centralno i glavno socijalno okruzenje ljudskih bic¢a, posebno u prvim
godinama zivota. Evolucija objas$njava bazi¢nu potrebu brige o potomcima i zbog toga

ljudi razvijaju empatiju i odnosi i interakcije brace i sestara pruzaju kontekst u kojem
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oni razvijaju brigu o drugima. Starija braca i sestre sluze kao modeli socijalizacije i
empatije, dok mladi takoder utjeCu na razvoj empatije kod starijih (Jambon i sur.,
2019.).

Staklena djeca ¢esto moraju preuzeti ulogu njegovatelja, §to moze negativno djelovati
na njihovu dobrobit ako nemaju dobru i dostatnu socijalnu podrsku. Ali ta uloga moze
kod njih 1 povecati empatiju. Ta empatija nije vazna samo unutar obitelji, oni se tako
odnose i prema drugim osobama u svom okruzenju. Oni su brizni, suosjecajni i voljni

pruziti pomo¢ (Rum i sur., 2022.).

Longobardi i sur. (2019.) u radu istrazuju roditeljsku percepciju o kvaliteti bratskih
odnosa djece s teSko¢ama u razvoju i staklene djece. Broj ispitanika je 43 roditelja
djece iz autisticnog spektra, te su ispitani kvantitativnom metodom putem upitnika.
Ciljevi su bili analizirati kako odnos i odrastanje uz brata i sestru s teSko¢ama U razvoju
utjeCe na razvoj emocionalnih i ponaSajnih teSkoc¢a i na osobnost staklene djece, te
istraziti postoje li razlike u spolu i redoslijedu rodenja u odnosu na brata ili sestru S
teSkocama U razvoju. Istrazivanje je potvrdilo da su ponaSajni problemi povezani S
odnosom s bracom ili sestrama s teSkoama u razvoju. Istrazivanje prema spolu je
pokazalo malu razliku, a prema redoslijedu rodenja je pokazalo bolju prilagodbu onih

koji su rodeni nakon djeteta s teSko¢ama u razvoju.

Singh i Mehra (2019.) imali su za cilj istrazivanja ispitati razlike u kvaliteti odnosa
izmedu osoba s intelektualnim teSko¢ama i staklene djece prema redoslijedu rodenja i
prema spolu. IstraZivanje je provedeno na 343 staklene djece te su rezultati pokazali
da nema razlike s obzirom na redoslijed rodenja, ali da postoji razlika s obzirom na
spol, te da braca i sestre istog spola iskazuju viSe topline i bliskosti u odnosu na

suprotan spol.

Prino i sur. (2019.) istrazuju iskustvo odnosa odraslih brae i sestara osoba s
intelektualnim teSkocama. Istrazivanje je kvantitativno i provedeno je na 187
ispitanika, od kojih je 97 brace i sestara s intelektualnim tesko¢ama i 90 staklene djece.
Rezultati pokazuju da spol ima zna€ajnu ulogu te da Zene pokazuju vecu privrZenost
prema braci i sestrama s intelektualnim teSko¢ama, ali 1 iskazuju veéu anksioznost te

imaju vise iskustava stresa. To se moze objasniti s ulogama koje stereotipno spolovi
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imaju u obitelji, pa se od zena ¢esce ocekuje da budu njegovateljice i da se vise skrbe

0 svojoj bradi i sestrama s teSko¢ama u razvoju (Prino i sur., 2019.).

Luijkx i sur. (2016.) su istrazivali pozitivna i negativna iskustva staklene djece, i
zakljucili da je Cinjenica da imaju brata ili sestru s tesko¢ama u razvoju utjecalo na
njihovu opcu percepciju kvalitete Zivota. Ovo istrazivanje se podudara sa drugim
istrazivanjima u podrucju kvalitete Zivota obitelji. Moyson i Roeyers (2011.) i Rillotta
i sur. (2012.) na primjer isti¢u vaznost istraziti kako staklena djeca percipiraju i opisuju
svoju kvalitetu Zivota. Moyson i1 Roeyers (2012.) nadalje utvrduju da se mladu djecu
treba direktno pitati kako oni opisuju svoja iskustva, kako bi mogli shvatiti kakva je
njihova kvaliteta Zivota. Muries-Cantan i sur. (2023.) predlazu devet dimenzija koje
opisuju kvalitetu Zivota staklene djece: zajednicke aktivnosti, medusobno
razumijevanje, privatno vrijeme, prihvacanje, strpljenje, vjeru u dobrobit, izmjena

iskustava, socijalna podrska i noSenje sa vanjskim svijetom.

4.4. Socijalna podrska

Obitelji s djecom s tesko¢ama u razvoju su se mijenjale kroz povijest. Cesto su djeca
s teSkocama u razvoju i cijele njihove obitelji bile stigmatizirane i smatrane manje
vrijednima. O ¢lanovima obitelji se brinula §ira obitelj. Cesto nisu imali adekvatna
znanja niti kapacitete da se brinu o djeci s teSko¢ama U razvoju, i zbog toga su djeca s
teSkocama U razvoju bila osudena na Zivot ispod standarda vremena, 0dnosno samo na
prezivljavanje. Obitelji su djecu ¢esto ostavljale u raznim ustanovama jer se nisu mogli
brinuti o njima. | same ustanove su se nalazile daleko od civilizacije, tolika stigma je
bila imati invaliditet. Zivotni vijek djece u takvim okolnostima bio je kratak

(Frankovi¢ Jovovi¢, 2022.).

U suvremenom svijetu dolazi do promjene. Mijenja se cjelokupno gledanje na osobe s
invaliditetom i djecu s teSko¢ama u razvoju te im se priznaju njihova prava. lako i u
danasnje vrijeme postoji stigma takvih obitelji, stvari se ipak mijenjaju na bolje. Djeca
ostaju zivjeti kod kuce s roditeljima koji brinu o njima. Medutim, takav zivot pred
roditelje stavlja mnoge izazove i probleme. Socijalna podrska obiteljima je potrebna
da bi njihova kvaliteta Zivota bila Sto bolja. Oni su izlozeni Stresu i opterec¢enjima na

socijalnoj, financijskoj i psiholoskoj razini. To ¢esto dovodi do situacija da sami ne
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mogu zadovoljiti niti svoje niti djetetove potrebe te im je potrebna pomo¢ okoline

(Frankovi¢ Jovovi¢, 2022.).

Obitelji se Cesto mogu osloniti samo na svoju $iru obitelj i prijatelje. I to je ¢esto jedina
pomo¢ na koju stvarno mogu racunati. lako socijalna podrska postoji u raznim
oblicima, od drzave, udruga, lokalne zajednice, ona je Cesto ili nedovoljna, ili tesko

dostupna, ili nije svima jednako dostupna.

Socijalna podrska jedna je od dimenzija kvalitete zivota. Ona se definira kao
viSedimenzionalni oblik koji ukljucuje fizi€ku 1 instrumentalnu pomod¢, dijeljenje
sredstava i informacija te emocionalnu i psiholosku pomo¢ (Boyd, 2002.). Socijalna
podrska odnosi se na opazajnu brigu, postivanje ili pomo¢ koju osoba prima od drugih
ljudi ili grupa (Sarafino, 2002.). Osobe koje primaju njima potrebnu koli¢inu socijalne
podrske vjeruju da su voljeni, zbrinuti, te cijenjeni i vrijedni (Cobb, 1979.). Oni vjeruju
da su dijelom socijalne mreze koja ih okruzuje 1 moze im osigurati stvari potrebne za
zivot kao 1 usluge te uzajamnu zastitu u situacijama potrebitosti i opasnosti (Cobb,
1979.). Znacajni ¢imbenici Koji pomazu u predvidaju stresa su svjesnost o dostupnim
osobama na koje se mogu osloniti u slu¢aju potrebe i procjena stupnja zadovoljstva
koja pruza dostupna podrska. Stres je manji ako postoje osobe koje su stvarno dostupne
i spremne pruziti podrsku. Ako osoba ima dozivljaj da ¢e drugi pruziti pomo¢ ukoliko
joj pomo¢ bude potrebna, to doprinosi osobnoj dobrobiti, ali jo§ je vaznije da ta

¢injenica moze djelovati kao zastitni ¢imbenik od stresnih dogadaja (Kregar, 2005.).

U kontekstu roditeljstva socijalna se podrSka moze promatrati i kao svojevrsna
sigurnosna mreZa za roditelje 1 njithovu djecu. Ona se odnosi na drustveno okruZenje,
prijatelje, rodbinu, susjede, usluge u zajednici koje su dostupne roditeljima (Balter,
2002.). U danasnjem drustvu je takva podrska potrebna da bi im omogudéila lakse
snalazenje u svakodnevnim obvezama. Kljuéni izvor podrske je postojanje osoba koje
su svakodnevno dostupne roditeljima djece koja zahtijevaju viSe paZnje 1 njege.
Prostorna izolacija i medusobna udaljenost mogu biti rizi¢ni ¢imbenici za dobivanje
podrske (Balter, 2002.). Ponekad je roditeljima tesko traziti pomo¢ i podrsku, jer ne
zele opterecivati osobe i brinu se koliko im uopée mogu pomoci. Oni su svakodnevno
izlozeni velikoj kolicini stresa, koji moze utjecati na njihovo mentalno i fizi¢ko stanje.

Tesko nalaze adekvatnu njegu za dijete Sto u konacnici utjeCe na njihove radne 1
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poslovne sposobnosti i odluke o tome da li ¢e imati jo§ djece. Zbog toga Sto ne
uspijevaju sve sami i moraju se osloniti na tudu pomo¢, mogu se osjecati krivima i
imati snizeno samopouzdanje. Tako se mic¢e fokus sa drugih aspekata obiteljskog
funkcioniranja. Troskovi medicinske skrbi i sredstava za zivot djeteta s teSkocama u
razvoju cesto su veliki i u nesrazmjeru s prihodima u obitelji. Posljedica toga je pad
kvalitete odnosa roditelja i njihovog nacina zivota te buduc¢ih odnosa. Roditelji cesto
razli¢ito koriste vrijeme i financijske resurse na staklenu djecu i djecu s teSko¢ama u
razvoju. Razlic¢ito se odnose prema staklenoj djeci, i imaju od njih drugacija ocekivanja
u smislu njihovog razvoja, zdravlja, uspjeha i odgovornosti. Isto tako, dijete s
teSkocama U razvoju utjece i na cijelu $iru obitelj, na bake i djedove, i druge ¢lanove
Sire obitelji koji Cuvaju dijete, pomazu financijski, fizi¢ki 1 emocionalno i na taj nacin
pomazu odrzati obitelj. Svi ti potencijalni utjecaji na obitelj, takoder imaju 1 utjecaj na
dobrobit djeteta s teSkocama u razvoju i na dobrobit staklene djece (Reichman i sur.,
2008.).

Djeca bez teskoca u razvoju po prirodi stvari odrastaju, sazrijevaju, napustaju dom i
zive samostalno svoje zivote. U slu¢aju djece s teSko¢ama u razvoju, i oni odrastaju,
ali Cesto ne mogu biti samostalni 1 potrebna im je cjelozivotna skrb. Ovisno o vrsti i
tezini invaliditeta, postoje razne inkluzivne institucije, od dnevnog boravka osoba s
invaliditetom, do trajnog zivota u zajednici. Na Zalost, nedostatna je skrb o djeci s
teSkocama U razvoju koja imaju veci stupanj invaliditeta i koja nemaju moguénost za
inkluziju u zajednicu zbog tezine svog stanja. Oni ostaju sa svojim roditeljima dok god
se roditelji mogu o njima brinuti. Cesto jedan roditelj ostaje kod kuce i ne radi da bi se
brinuo o djetetu. U Zakonu o socijalnoj skrbi (NN 18/2022-181) postoje pravo na
pomoc¢ i njegu, osobna invalidnina, status roditelja njegovatelja ili njegovatelja, i to su
neka od prava koja su legislativno zamisljena kao pomo¢ obitelji (Hrvatski sabor,
2022.). Medutim u stvarnom Zzivotu ta prava su zapravo nedostatna i nerijetki su
sluCajevi da su obitelji na rubu siromastva, a samim time ni kvaliteta njihovog Zivota
nije velika. U takvom Zivotu pate i staklena djeca, jer oni teSko mogu do¢i do prilike
da roditelji posvecuju i vrijeme i ostale resurse na njih, a oni se niti Zele niti znaju
izboriti za sebe. Roditelji stare, razbolijevaju se, moraju se brinuti jedno o drugom i o
djetetu s teskoc¢ama u razvoju, odnosno s protokom vremena o odrasloj osobi s

invaliditetom. Za staklenu djecu ova situacija predstavlja veliki i stresan izazov, oni se
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mogu naci u situaciji da se moraju brinuti i 0 svojim ostarjelim roditeljima, i 0 svojoj
braci i sestrama s teSkocama U razvoju. Oni tako tesko mogu zivjeti svoj zivot, na Koji
imaju pravo i koji ne bi trebao biti opterecen sa svim tim problemima. Staklena djeca
i kasnije ljudi bi trebali imati pravo izbora. Trebali bi sami mo¢i odluciti imaju li Zelju,
snagu i sposobnost da se brinu o svojoj odrasloj braci i sestrama kad roditelji vise nisu
u mogucnosti ili kada umru. Bez socijalne podrske vecina obitelji se teSko moze snaci
i teSko se dugorocno mogu fizicki, psihicki i financijski brinuti o svojoj djeci koja
postaju ljudi s invaliditetom. Skrb o djeci s tesko¢ama u razvoju i kasnije ljudima s
invaliditetom je skupa, ona Cesto ukljucuje posebne lijekove, posebna pomagala,
posebnu hranu i1 posebne terapije koje Cesto nisu uklju¢ene u davanja koje drzava
osigurava osobama s invaliditetom, a ako i osigurava, Cesto prevelika birokracija i
neinformiranost dovode do toga da osobe budu zakinute. Obitelji se Cesto mogu

osloniti samo na svoju §iru obitelj 1 prijatelje.

I u ovom segmentu je socijalna podrSka izrazito bitna, od osobe koja moze pricuvati
dijete, do udruga ili osoba koje roditelje mogu informirati o pravima i uslugama koje
im mogu olaksati zivot. I formalna i neformalna podrska su iznimno vazne, formalna
koju obitelji dobivaju od profesionalaca i plac¢enih pomagaca u lokalnoj zajednici, i
neformalna koju dobivaju od prijatelja, ¢lanova obitelji ili susjeda (Mili¢ Babi¢ i sur.,
2012.).

Obitelji su stalno izlozene stresu i teskim Zivotnim uvjetima i potrebna im je veca
podrska. PodrSka obitelji, zajednice 1 drzave. Trebala bi im se osigurati veca
financijska sredstva, koja bi im omogucila da zZive Zivot dostojan Covjeka, ali i
mogucnost izbora, a u svakom slucaju, trebalo bi se u obzir uzeti ono $to je najbolje
za svu djecu u obitelji i njihov razvoj i napredak i pruziti im podr§ku da to mogu
ostvariti, bilo putem usluga, bilo financijskim sredstvima. DrZava bi se trebala
pobrinuti za pruZanje adekvatne skrbi djeci s teSko¢ama kada roditelji zbog bilo kojeg
razloga viSe nemaju mogucnosti za brigu o svom djetetu te na taj nacin osigurati

staklenoj djeci moguénost da Zive Zivot kao 1 svi drugi.

Negativno je to Sto se obitelji moraju boriti sa stresom 1 mnogim problemima koje
druge obitelji ne mogu niti zamisliti, te diskriminacijom 1 iskljuCenosti na svim

podrucjima zivota. To vrijedi za sve ¢lanove obitelji. Drzava bi se morala puno vise
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senzibilizirati i biti puno fleksibilnija u omogucavanju svim svojim gradanima da
pruzaju neki vid podrSke trebali bi medusobno raditi i biti usmjereni na pruzanje
podrske obiteljima. Isto tako, prava bi trebala biti vise prilagodena razli¢itim osobama
i obiteljima, jer svaka osoba ima razlicite potrebe, i bilo bi dobro kada bi se prava
prilagodila potrebama. | staklena djeca imaju jedinstvene potrebe i tokom odrastanja i

kasnijeg odraslog Zivota.

Sustav socijalne skrbi posebno dolazi do izrazaja jer su stru¢njaci iz podrucja socijalne
skrbi ti kojima se obitelji prvo obracaju. Oni informiraju obitelji te ih upucuju o
naéinima, dostupnosti i moguc¢nostima ostvarivanja prava i usluga iz sustava, ali i
izvan sustava. Takoder, pruzaju obiteljima podrsku kroz savjetovanja, te ih mogu
uputiti na udruge koje im najvise mogu pomoci. Za povecanje kvalitete Zivota
roditeljima i staklenoj djeci su bitne grupe podrske. Takoder, sustav socijalne skrbi
treba osigurati staklenoj djeci pomo¢ u skrbi o braci i1 sestrama s teSko¢ama u razvoju.
Bilo bi dobro da oni imaju izbor, jer kada roditelji vise ne mogu skrbiti o djeci s
teSkocama u razvoju, skrb se prenosi na staklenu djecu, odnosno ljude, a oni, kao i sva
ljudska bica, trebaju imati pravo na svoj Zivot i moguénost da odluce zele 1i preuzeti
brigu i na koji na¢in su u moguénosti brinuti. Ne bi trebali biti prisiljeni da se odreknu
svog zivota. Tu bi im sustav trebao pruziti onu vrstu pomoci i usluga koje su im

potrebne.

Podrska je vazna zbog cjelokupnog odnosa svih ¢lanova u obitelji, od roditelja
medusobno, do roditelja i djece s teSkocama u razvoju i roditelja i staklene djece u
obitelji, te odnosa sa Sirom obitelji. Za inkluziju djece s teSko¢ama u razvoju u
zajednicu bitna je koordinacija izmedu sustava socijalne skrbi, zdravstvenog sustava,
obrazovnog sustava te sustava rada. Takoder, obiteljska financijska situacija je klju¢na
u osiguravanju inkluzije. Kvaliteta inkluzije cijele obitelji ovisi o kvalitetnoj
informiranosti o pravima, uvjetima stanovanja i dostupnosti ortopedskih pomagala i
ostalih medicinske opreme (Mili¢ Babi¢ i sur., 2012.). Bilo bi vazno da drzava pruzi
vise financijske podrske i usluga obiteljima s djecom s tesko¢ama u razvoju da bi im

olaksali budu¢nost i povecali im kvalitetu Zivota.
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5. Zakljucak

Pretpostavka do koje se moze doci proucavanjem podrucja kvalitete Zivota staklene
djece je da su socijalni odnosi i socijalna podrska vazni za bolju kvalitetu zivota
staklene djece. Te dimenzije kvalitete Zivota se pokazala kao jedna od najvaznijih, iako
se ne mogu zanemariti ni druge dimenzije. Postoje mnogi ¢imbenici koji utje¢u na
obiteljsku dinamiku, od financijske preoptereéenosti obitelji, umora, nedostatka
vremena, nerazumijevanje i nedostatak podrske od okoline, teZine teSkoc¢a U razvoju

djeteta, do karakternih osobina staklenog djeteta.

Cinjenica da je u obitelji dijete s te§ko¢ama u razvoju ima utjecaj na kvalitetu Zivota
staklene djece u obitelji, a taj utjecaj moze biti i pozitivan i negativan. Dobri socijalni
odnosi unutar obitelji 1 s okolinom, a najviSe socijalna podrska, pravovremena,
dostatna i prilagodena subjektivnim potrebama staklene djece, pokazala se kao
¢imbenik koji najvise moZe utjecati na dobrobit 1 bolju kvalitetu njihovog Zivota. Ona
predstavlja zastitni ¢imbenik koji omogucuje bolju prilagodbu na zivotnu situaciju.
Socijalna podrska staklenoj djeci ukljucuje podrsku roditelja, Sire obitelji, Skole,

vr$njaka, prijatelja i institucija.

Iz svega navedenoga moze se zakljuciti da su istrazivanja potvrdila dimenziju
koncepta kvalitete zivota, te da dobri socijalni odnosi i1 kvalitetna socijalna podrska
prilagodena potrebama pozitivno utjeCu na bolju kvalitetu zivota staklene djece. Ta
dimenzija kvalitete zivota, uz dimenziju psihi¢kog zdravlja je najbitnija za $to bolju
kvalitetu Zivota, odnosno §to je bolja podrska, to je bolja i kvaliteta zivota. Staklena
djeca i njihove obitelji imaju specifine i jedinstvene Zivotne okolnosti, te tu dolazi do
izrazaja dimenzija psihi¢kog zdravlja. Takoder, ako obitelji imaju bolju moguénost
prilagodbe, njihovo psihicko zdravlje i kvaliteta Zivota ¢e biti bolja, s tim da se i kroz
tu dimenziju opet provlaci socijalna podrska, $to nadalje opet dokazuje koliko je ona
vazna 1 da bi bez nje kvaliteta Zivota staklene djece i njihovih obitelji bila losa.
Prilagodba obitelji je takoder konstrukt na koji utje€u mnogi ¢imbenici, od crta licnosti
do vanjskih utjecaja, ali je vazan za funkcioniranje obitelji, a time i bolju kvalitetu

Zivota.

Obitelji koje nemaju sposobnost prilagodbe i koje ne mogu prihvatiti zivotne okolnosti

koje donosi dijete s teSkocama u razvoju, teSko mogu uspjesno funkcionirati, a to onda
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lose utjece 1 na zivot i kvalitetu Zivota njih samih i njihove djece, kako staklene djece
tako 1 djece s teskocama u razvoju. Financijski problemi obitelji i dostupnost
zdravstvenoj njezi su indikatori dimenzije kvalitete zivota koji se ticu okoline. Oni su
takoder vazni za cjelokupno funkcioniranje i obitelji kao cjeline i staklene djece te
djeluju na kvalitetu zivota 1 svakako nisu zanemarivi. Skrb o djeci s teskocama u

razvoju iscrpljuje roditelje na svim razinama, a posebno financijski jer je skupa.

Fizicko zdravlje kao dimenzija kvalitete Zivota nije zastupljeno u istrazivanjima, jer je
populacija koja se istrazuje, staklena djeca u obitelji, definirana kao djeca bez teskoca
u razvoju u obitelji, pa samim tim je pretpostavka da su ona zdrava. Ipak, svako dijete
je jedinstveno i ova dimenzija je vazna, posebno zbog Cinjenice da su staklena djeca
kao dio obitelji isto Cesto iskljucena, pa i na njihovo fizicko zdravlje moze utjecati
Cinjenica da imaju brata ili sestru s teSko¢ama U razvoju, na nacin da imaju ograni¢eno
vrijeme koje bi posvetili sebi 1 primjerice bavljenju sportom ili provodenju vremena

vanti ili sli¢no.

Dimenzija okoline je spomenuta kroz gore navedene dimenzije, ali nije zastupljena u
istrazivanjima, ali ona je vazna te bi se trebala bolje istraziti. Vazno je u kakvoj okolini
obitelji zive, koja prava i usluge su im dostupne, te koliku financijsku podrsku
dobivaju. Ovdje se moze uzeti za primjer mjesto stanovanja, grad ili okolica grada ili
neko udaljenije, prometno nepovezano mjesto. Mjesto na kojem Zivi obitelj ¢e
djelovati na kvalitetu zivota i cijele obitelji i staklene djece. Staklena djeca, koja Zive
na udaljenim mjestima, ¢¢ mozda zbog prometne nepovezanosti i nemogucénosti
roditelja koji se brinu o bratu ili sestri s teSko¢ama u razvoju da ih odvezu na neke
aktivnosti, biti zakinuti za iste, a kojima bi se mogli baviti da su u gradu koji ima bolju

prometnu povezanost.

Za ocekivati je bilo da ¢e staklena djeca zbog iskustva svog odrastanja u obitelji s
bratom ili sestrom s teSko¢ama u razvoju imati loSiju kvalitetu Zivota, ali rezultati
istrazivanja nisu dali oCekivane rezultate u odnosu na koncept. Rezultati su pokazali
da staklena djeca mogu imati istu, ili ¢ak i bolju kvalitetu zivota, kao i njihovi vr$njaci
koji nemaju bracu i sestre s teSko¢ama u razvoju. U tim istrazivanjima je opet najbitnija
za takav pozitivan ishod socijalna podrska i dobri socijalni odnosi koji onda imaju

funkciju zastitnog ¢imbenika. Jer ¢injenica da imaju brata ili sestru s teSkoama u
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razvoju je okarakterizirana kao rizi¢ni ¢cimbenik koji moze doprinijeti njihovoj 10$ijoj
kvaliteti zivota, ali uz dobru podrsku to se ne mora dogoditi. Takoder, obitelji koje se
dobro prilagode mogu imati ¢ak i bolju kvalitetu zivota s dobrim i prisnim odnosima
punim razumijevanja i empatije od nekih obitelji koje imaju djecu bez teskoca u

razvoju.

Koncept kvalitete Zivota je potvrden i moze se zakljuciti da dobri socijalni odnosi i
dobra socijalna podrska pozitivno utje¢u na kvalitetu zivota staklene djece i njihovih
obitelji.

Populacija staklene djece se tesko istrazuje jer vecina istrazivanja se obavlja na na¢in
da njih zastupaju njihovi roditelji, posebno mladu djecu, odnosno njihovi roditelji
iskazuju kakva je kvaliteta Zivota njihove djece, Sto moze biti kontradiktorno. Jer
roditelji mogu biti uvjereni da je primjerice kvaliteta zivota njihove staklene djece
sasvim dobra, dok djeca mozda tako ne osjecaju, a 1 ne znaju to izraziti. Takoder, §to
su djeca mlada, teze je provoditi istrazivanja, i oni teSko mogu dati svoja subjektivna
misljenja. Nadalje, djeca mozda i ne mogu procijeniti svoju kvalitetu zivota, nekih
stvari postaju svjesniji dok odrastaju. Zbog svega toga moze se zakljuciti da Sto su
djeca mlada, to je teZe empirijski provjeravati i do¢i do vrijednih rezultata istrazivanja,
ali isto tako trebalo bi se raditi Sto viSe kvalitativnih i prilagodenih istrazivanja da bi

se doslo do rezultata kakva je ustvari kvaliteta zivota staklene djece.

Iz Cinjenice da se u radovima koji se bave staklenom djecom najviSe istrazuje
dimenzija socijalnih odnosa i podrske, moze se zakljuciti da je ona najvaznija i da ima
najveéi utjecaj na kvalitetu Zivota staklene djece. Potvrdeno je da subjektivna
dimenzija kvalitete Zivota donosi bolji uvid u stvarno stanje od objektivne dimenzije.
Takoder, za ocekivati je bilo da ¢e staklena djeca samo zbog ¢injenice da imaju brata
ili sestru s teSkocama u razvoju imati loSiju kvalitetu zivota od svojih vr$njaka koji
nemaju brata ili sestru s teSkocama u razvoju, ali to istrazivanja nisu potvrdila.
Potvrdila su da ta ¢injenica sama po sebi ne dovodi do loSije kvalitete Zivota, nego
samo moze biti Cinitelj rizika, koji se uz dobru socijalnu podrsku moze uspjesno
savladati. Socijalna podrska koja bi se trebala pruzati obiteljima i staklenoj djeci treba

biti pravovremena i temeljena na njihovim potrebama.
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Grupe podrske vr$njaka koji imaju slicna iskustva su najprimjerenije i po subjektivnim
misljenjima staklene djece takve grupe bi im najvise pomogle i olakSale im teske
trenutke i situacije, te povecale kvalitetu zivota. One bi trebale biti dostupne svima, u
danasnje vrijeme postoje mnogi nacini komunikacije koji omoguéavaju kontakt s
ljudima iako ne zive na istim podrucjima i to bi se trebalo iskoristiti. Takoder, drzava
bi trebala vise brinuti o obiteljima i omoguciti brigu o djeci kada se roditelji vise ne
mogu o njima brinuti i na taj na¢in pomoci staklenoj djeci 1 ljudima da imaju pravo na

vlastiti zivot.
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