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1. UVOD

1. UVOD

Djeca s teSko¢ama u razvoju imaju u manjem ili veéem stupnju smanjenu moguénost brige o
sebi. Njihovo je sudjelovanje u socijalnim interakcijama otezano, Sto nerijetko predstavlja
problem za pojedinca s teSko¢ama u razvoju, ali 1 za sve osobe koje se za njega skrbe, a to su
najces¢e Clanovi obitelji. Ova djeca imaju povecan rizik od smrti i obolijevanja te se tako
razlikuju od ljudi urednog psihofizi¢kog razvoja. Dugorocna ovisnost djeteta s teSkocama u
razvoju o skrbi druge osobe posljedi¢no dovodi do optere¢enja njegovatelja (1).

Djeci s teSkocama u razvoju najceS¢e su nuzni razliciti oblici rehabilitacije, lijeCenja 1 skrbi te
kontinuirana evaluacija njihova stanja i potencijalnih promjena stanja, u svrhu postizanja
maksimalne moguce kvalitete Zivota. Ovaj je proces cjelozivotan. Razliciti oblici teskoca u
razvoju ograni¢avaju razlicita podrucja djetetova zivota i funkcioniranja te njegova napretka, a
takoder uzrokuju velike promjene u funkcioniranju citave obitelji. Nerijetko se od ¢lanova uze
1 Sire obitelji zahtijeva da pomognu oko skrbi za dijete te time oni dobivaju nove uloge u
obiteljskoj zajednici (2).

Skrb za dijete s teSko¢ama u razvoju utjece na dinamiku i kvalitetu zZivota roditelja te za njih
moze predstavljati znacajan teret 1 izvor stresa zbog troSkova vezanih uz zdravstveno stanje
djeteta, fizickog napora i vremena koje je potrebno za pruzanje skrbi te straha za buducénost
djeteta (3).

Dugotrajna njega djeteta s teSkoCama u razvoju za njegovatelja ima dokazano znacajne
psihosomatske posljedice te je zahtjevna ne samo fizicki ve¢ i psihicki (4). Uloga primarnog
njegovatelja od roditelja iziskuje mnogo vremena, a oni unatoc€ stresu, umoru i tjeskobi pruZaju
kontinuiranu pomoc¢, skrb 1 njegu djetetu s teSko¢ama u razvoju. Roditelji djece s teSko¢ama u
razvoju nerijetko se, takoder, susre¢u s problemima psihofizickog zdravlja, nedostatkom
poslovnih prilika, siromastvom i dr. Sve navedeno kod roditelja moZe dovesti do osjecaja

opterecenja koje kao posljedicu ima utjecaj na kvalitetu njihova zivota (5).
1.1. Djeca s teSko¢ama u razvoju

TeSkoce u razvoju stare su koliko i samo Covjecanstvo te su se kroz povijest naj¢eS¢e smatrale
djelom crne magije, duhova, posljedicom grijeha iz proSlosti te druStvenim fenomenom
odredenih kultura. Tijekom godina kulturolosko i znanstveno poimanje teSkoca u razvoju
znatno se promijenilo, a sam je termin vrlo dinamic¢an. Pojam teSkoca u razvoju nije samo
koncept, ve¢ predstavlja mnogobrojne ljude razli€itih karakteristika i osobnosti na ¢ije Zivote

utjeCe (6). Svako je dijete na ovom svijetu individualna jedinka te se, bez obzira na dob,
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razlikuje prema svojim fizickim 1 intelektualnim sposobnostima, osobnosti, vjeStinama,
ponasanju i znanju (7).

U hrvatskoj se terminologiji, znanstvenoj i stru¢noj literaturi najces¢e koristi naziv ,,djeca s
posebnim potrebama‘. Ovaj je pojam relativan i apstraktan te je nerijetko tema rasprave u
strucnim krugovima (8). Nuzno je razlikovati termine ,,dijete s posebnim potrebama“ 1 ,,dijete
s teSko¢ama u razvoju®. Dijete s teSkocama u razvoju prema Drzavnom pedagoSkom standardu
predskolskog odgoja i naobrazbe definira se kao ,,dijete s utvrdenim stupnjem i vrstom teskoce
po propisima iz socijalne skrbi, koje je uklju¢eno u redovitu i/ili posebnu odgojnu skupinu u
djecjem vrticu ili posebnu odgojno-obrazovnu ustanovu®, dok djeca s posebnim potrebama nisu
samo djeca s teSko¢ama ve¢ i1 darovita djeca (9).

Postoje dvije kategorije teskoca u razvoju, teze i lakse, a obuhvacaju djecu s oste¢enjem sluha
1 vida, motori¢kim oSte¢enjima, poremecajem iz spektra autizma, djecu snizenih intelektualnih
sposobnosti, poremecajima u ponaSanju, promjenama u osobnosti koje su rezultat psihoze ili
organskih c¢imbenika, djecu s poremecajima govorno-glasovne komunikacije, djecu sa
zdravstvenim teSkocama i neuroloskim o$te¢enjima te onu s viSestrukim teskocama (9). U
novije vrijeme u svrhu klasifikacije teSkoca u razvoju mogu se koristiti i Medunarodna
klasifikacija bolesti 1 srodnih zdravstvenih problema (MKB-10) te Dijagnosticki i statisticki
priru¢nik za dusevne poremecaje (DSM-IV).

Na stupanj djetetova razvoja uvelike utjece vrsta teSkoce, stupanj invaliditeta te okolina iz koje
dijete potjeCe. Svako dijete razlikovat ¢e se 1 razvijati sukladno prethodnim iskustvima,
kulturoloskim obiljeZjima, nasljednim karakteristikama, temperamentu 1 ostalim Zivotnim

navikama (8).

1.1.1. Epidemiologija teSko¢a u razvoju

Rano se djetinjstvo najc¢eSce definira kao prvih pet godina djetetova zivota, a predstavlja
razdoblje najbrzeg razvoja mozga i njegovih funkcija te fizickog rasta opcenito. U ovom je
smatra osnovom za daljnja Zivotna i1 obrazovna postignu¢a pojedinca, ali 1 postignuca
cjelokupnog stanovnistva u kontekstu razvoja ljudskog kapitala i ekonomske dobrobiti (10).
Godine 2000. 187 zemalja ¢lanica Ujedinjenih naroda (UN) prihvatilo je UN-ovu Milenijsku
deklaraciju (prema engl. Millennium Development Goals) koja opisuje osam ciljeva za
milenijski razvoj usmjerenih na smanjenje mortaliteta djece starosne dobi do pet godina,
naroCito u zemljama srednjih i1 niskih primanja do 2015. godine. Globalni ciljevi odrzivog

razvoja unutar Programa za odrZivi razvoj (prema engl. The 2030 Agenda for Sustainable
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Development) takoder su prihvaceni od svih ¢lanica UN-a 2015. godine, a program obuhvaca
17 razvojnih ciljeva kojima se od 2015. do 2030. godine predvida unapredenje zdravlja djece u
Sirem smislu, a ne samo u kontekstu prezivljavanja (11 — 13).

Kada su u pitanju epidemioloske mjere nuzno je pracenje djece mlade od pet godina starosne
dobi, a kojima je ustanovljena teskoca u razvoju te prac¢enje njihova psihosocijalna blagostanja,
obrazovanja i zdravstvenog stanja s obzirom na mjesto boravka, spol, dob, vrstu invaliditeta i
ostale karakteristike. Sveopcée prihvacanje osoba s invaliditetom takoder je vazan korak u
napretku cjelokupnog ¢ovjecanstva (10).

Prema sustavnom pregledu koji je obuhvacao podatke od 1990. do 2016. godine iz 195 zemalja,
prevalencija i globalni trend teskoca u razvoju procjenjuju kako je u svijetu, od 632 milijuna
djece koja su u 2016. godini bila mlada od pet godina, njih 52,9 milijuna imalo utvrdenu
odredenu teSkocu u razvoju. Od 52,9 milijuna djece njih 50,2 milijuna Zivi u nisko dohodovnim
zemljama, dok 2,7 milijuna Zivi u visoko dohodovnim zemljama. 54 % djece s teSko¢ama u
razvoju muskog je spola. Najcesce utvrdena teSkoca u razvoju oStecenje je vida, blisko prac¢eno
s oste¢enjem sluha koje je na 2. mjestu prema ucestalosti (10).

Djeca s tesko¢ama u razvoju u Republici Hrvatskoj evidentirana su Registrom osoba s
invaliditetom koji sadrzi opée podatke o djetetu te posebne podatke o dijagnozi i vrstama
teSko¢a, provedenim postupcima rehabilitacije 1 lijeCenja te odobrenim ortopedskim
pomagalima. Hrvatski zavod za javno zdravstvo takoder izdaje godiSnje IzvjeS¢e o osobama s
invaliditetom u Republici Hrvatskoj.

Zakon o Registru osoba s invaliditetom NN 63/22 definira osobu s invaliditetom kao osobu
»Kkoja 1ma dugotrajna tjelesna, mentalna, intelektualna ili osjetilna oSte¢enja koja u
medudjelovanju s razli¢itim preprekama mogu sprjecavati njezino puno 1 ucinkovito
sudjelovanje u drustvu na ravnopravnoj osnovi s drugima® (14). Djeca s teSkocama u razvoju
ubrajaju se takoder u osobe s invaliditetom, odnosno do 18. godine zivota govori se o ,,djeci s
teSkocama u razvoju®, a potom o ,,0sobama s invaliditetom®. Razlog tome je §to se invaliditet
smatra trajnim, a prije 18. godine ne moze se sa sigurnos¢u utvrditi hoce li se djetetovo stanje
promijeniti, nestati ili ostati (15).

Podatci Hrvatskog zavoda za javno zdravstvo iz 2021. godine navode kako u Republici
Hrvatskoj broj osoba s invaliditetom ¢ini 14,4 % ukupnog stanovni$tva. Od 586 153 osoba s
invaliditetom njih 11 % djeca su starosne dobi od 0 do 19 godina. 39 259 djece s invaliditetom
muskog je spola, dok je njih 24 804 zenskog spola. Najvise djece s invaliditetom zivi u gradu
Zagrebu, zatim u Splitsko-dalmatinskoj, Zagrebackoj te Osjecko-baranjskoj Zupaniji.

Primjereni oblik Skolovanja u Republici Hrvatskoj pohada 47 605 osoba (ukljucujuéi djecu i
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odrasle) od kojih je najvec¢i dio muskog spola (64 %). Prema ucestalosti najesS¢a su oSte¢enja
govorno-glasovne komunikacije pracene specificnim teSkoéama ucenja, viSestrukim te

mentalnim oSte¢enjima (16).

1.2. Edukacija djece s teSko¢ama u razvoju od najranije dobi

Inkluzija djece s teSko¢ama u razvoju u odgojno-obrazovni sustav te drustvene aktivnosti
strateski je korak prema napretku cjelokupne populacije. Ovaj pristup omogucava svoj djeci,
neovisno o spolu, dobi, nacionalnosti i vrsti te stupnju invaliditeta da doprinose i budu aktivni
¢lanovi drustva. Navedenom strategijom ne zeli se posti¢i da svi ¢lanovi drustva budu isti, veé
da imaju ista prava, bez obzira na medusobne razlike. Jedno od tih prava je i pravo na
obrazovanje prilagodeno individualnim potrebama pojedinca (17).

Razvojem inkluzivnog obrazovanja djeci s teSko¢ama u razvoju omoguceno je sudjelovanje u
redovnom Skolskom programu, pri ¢emu i djeca i roditelji imaju podrSku stru¢ne sluzbe skole.
Uloga odgojno-obrazovnog sustava nije samo ucenje, ve¢ 1 prenoSenje znanja koja ¢e djeci
omoguciti razvoj socijalnih, tjelesnih, emocionalnih i1 drugih kompetencija, a upravo je zbog
toga razloga u rad obrazovne institucije potrebno ukljuciti ne samo ucitelje veé 1 socijalne
radnike, psihologe, logopede, pedagoge, pomoc¢nike u nastavi i dr. Kako bi se inkluzivno
obrazovanje primjereno provodilo, nuzna je medusobna suradnja svih ¢lanova stru¢nog tima
(18).

Dijete s teSko¢ama u razvoju ima komunikacijska, fizicka, intelektualna ili senzorna ostec¢enja
zbog kojih zahtijeva dodatnu paznju i zaseban pristup kako bi ostvario svoj maksimalni
edukacijski 1 socijalni potencijal. Tek je posljednjih godina napusten sustav kojim se djeca s
teSko¢ama u razvoju odvajaju iz urednog razvoja te su se razvili brojni antidiskriminacijski
sporazumi kako bi odgojno-obrazovni sustav bio prilagoden djeci razli¢itih sposobnosti, ali 1 s
razli¢itim teSko¢ama (19).

Ukljucivanje djece s teSko¢ama u razvoju u prilagodene programe odgoja i obrazovanja ima
znacajne doprinose te moZze koristiti prekidu diskriminacije 1 iskljuc¢ivanja iz drustva, pomoci
djeci da ostanu u krugu vlastite zajednice 1 obitelji uz paralelno unapredenje cjelokupne
kvalitete obrazovanja. Medusobna interakcija s ostalom djecom osnova je za razvoj drustvenih
vjestina djeteta s teSko¢ama u razvoju te je upravo ona pokreta za postizanje njegovih
maksimalnih potencijala, narocito kada su u pitanju mentalni i drustveni razvoj (20).

Inkluzija djece s teSko¢ama u razvoju u odgojno-obrazovni proces odvija se u sklopu rane
edukacije na temelju misljenja struc¢nih djelatnika, rehabilitacijskih 1 edukacijskih stru¢njaka,

psihologa i dr. te na temelju profesionalne i medicinske procjene koje su propisale za to
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nadlezna tijela. Ukoliko se dogodi da ne postoji dovoljan broj djece za osnivanje zasebne
skupine djece s teSko¢ama razvoju, tada se ona ukljucuju u razrede s djecom urednog razvoja,
no moraju zadovoljiti odredene uvjete, kao $to su savladavanje osnovnih dijelova kurikula na
istoj razini kao ostatak razreda (21).

Dijete s teSko¢ama u razvoju moze ostvariti pravo na asistenta u nastavi ukoliko je uklju¢eno u
redoviti program odgoja i obrazovanja, sukladno analizi njegovih individualnih potreba (22).
Prema Pravilniku o pomoc¢nicima u nastavi i stru¢nim komunikacijskim posrednicima
ucenicima s teSko¢ama u razvoju kao oblik individualiziranog pristupa i prilagodbe lakseg
pohadanja nastavnog programa moZze se osigurati stru¢ni komunikacijski posrednik ili
pomo¢nik u nastavi. Uloga je stru¢nog komunikacijskog posrednika pomo¢ ucéeniku pri
uspostavi komunikacije na njemu najlaksi na¢in, odnosno na nacin koji uc¢enik preferira ukoliko
ima komunikacijske poteskoce ili je nagluh, gluh ili gluhoslijep. Uloga pomo¢nika u nastavi
neposredna je potpora uceniku prilikom procesa odgoja i obrazovanja u obavljanju zadataka
koji od uc€enika iziskuju senzornu, motoricku i komunikacijsku aktivnost. Pomo¢nik u nastavi
takoder uceniku pomaze prilikom obavljanja uobicajenih aktivnosti brige o sebi, kao §to su
primjerice zadovoljavanje higijenskih potreba, konzumacija pic¢a i hrane i dr. Pomo¢nici u
nastavi asistiraju uceniku prilikom nastavnih, ali i izvanu€ionickih i izvannastavnih aktivnosti
koje su propisane programom prilagodenim u¢enikovim individualnim potrebama (23). Iako je
primarna zadaca pomoc¢nika u nastavi pomo¢ uceniku, oni takoder pomazu ucenikovim
roditeljima i uciteljima, kurikulu te $koli. Pomo¢nik u nastavi i roditelji djeteta s teSkoama u
razvoju blisko suraduju te je pomo¢nik u nastavi od roditelja duZan saznati informacije o djetetu
kako bi mu mogao pomo¢i na nacin najbolje prilagoden njegovim potrebama. Pomo¢nik u
nastavi takoder roditeljima moze pruziti upute 1 savjete o daljnjem radu i aktivnostima koje
roditelj s djetetom moze provoditi kod kuce, a koje ¢e posljedicno doprinijeti procesu naobrazbe
(24).

Suradnja nastavnog osoblja 1 roditelja ima brojne pozitivne ishode kako za dijete, tako 1 za
roditelje, primjerice promicanje razumijevanja, znanja, mentalnog i emocionalnog zdravlja
roditelja. Kontinuirana potpora roditeljima od nastavnog osoblja ishodit ¢e dugotrajnim
pozitivnim rezultatima (24).

Odredena su istrazivanja pokazala da roditelji ¢ija djeca ne pohadaju formalni oblik
obrazovanja imaju znatno veci osjecaj opterecenja te se kod njih nerijetko javljaju depresija,
programa najcesce imaju potporu stru¢nog osoblja, kao Sto su ucitelji, pedagozi, psiholozi i dr.,

Sto im olakSava skrb za dijete te svakodnevni zivot (1). Vrijeme koje dijete provede izvan kuce
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takoder omogucava roditelju da obavi ostale aktivnosti nevezane uz skrb za dijete, kao 1 da

odredeno posveti vrijeme sebi.

1.3. Obitelji djece s teSkocama u razvoju

Roditelji djece s teSko¢ama u razvoju cCesto imaju dvije uloge: ulogu roditelja i ulogu
njegovatelja. Djeci s teSkocama u razvoju nerijetko je nuzna velika koli¢ina potpore i pomoci
u svakodnevnom zivotu, a ta potreba moze negativno utjecati na obiteljsku dinamiku. Upravo
obitelji imaju najznacajniju ulogu u pruzanju dugotrajne skrbi za svoje bliznje (26).

Odgoj djeteta s teSkocama u razvoju dugotrajan je, intenzivan i1 kompleksan proces.
Odrastanjem potrebe za pomo¢i prilikom obavljanja svakodnevnih aktivnosti postaju sve vece,
a djeca postaju sve ovisnija o osobi koja im pruza skrb. U proslosti su djeca, kojima je bila
utvrdena odredena teSkoca u razvoju, bila institucionalizirana u posebnim ustanovama od rane
dobi, dok je u dana$nje vrijeme to rjede prisutno, i to najcesce u iznimno teSkim slucajevima
(27).

Razli¢iti ¢imbenici utjeCu na odluku o tome tko ¢e preuzeti vecéinski dio skrbi te ulogu
primarnog njegovatelja djeteta s teSkoama u razvoju, a naj¢es¢i su ¢imbenici: financijska
situacija, moguénost pruzanja skrbi, medusoban odnos njegovatelja i osobe kojoj se pruza skrb
te kulturoloski 1 socijalni (28).

Brojne su se promjene dogodile na podruc¢ju socijalnog ukljucivanja djece s teSkocama u
razvoju 1 njihovih obitelji. Socijalizacija ovih obitelji nerijetko je narusena, Sto roditeljima
predstavlja dodatno opterecenje jer moraju uravnoteZziti, ne samo vlastiti drustveni zivot, vec i
onaj svoga djeteta (29).

Obitelji djece s teSkocama odgovorne su za zadovoljavanje djetetovih emocionalnih 1
psiholoskih potreba te za osiguravanje optimalnih uvjeta koji ¢e omoguciti djetetu oCuvanje
zdravlja i napredak u razli¢itim gledistima zivota. Takoder moraju djetetu pruziti sve $to mu je
nuzno za daljnji razvoj i rast. Obitelj ima zadatak omoguciti djetetu sudjelovanje u razli¢itim
aktivnostima dostupnim ostatku populacije, kao i vodenje Sto normalnijeg Zivota (30).

Obitelji su primarni njegovatelji djece te je njihova zadaca pruzanje kontinuirane skrbi tijekom
zivota djeteta s teSkocama u razvoju. Odgoj djeteta s teSkocama u razvoju doprinosi osjecaju
zivotne svrhe 1 znacaja kod roditelja te strpljenja, zahvalnosti i osobnog rasta, no njihovo
nepredvidivo stanje i ponaSanje moze ostaviti posljedice na druStvenu, psiholosku i ekonomsku

dobrobit roditelja (31).
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1.3.1. Socijalna podrska kao ¢imbenik dobrobiti obitelji djece s teSkocama u razvoju

Socijalna izolacija Cest je slucaj kod roditelja djece s teSkocama u razvoju, a osjecaju izolacije
doprinosi djetetovo nepredvidivo ponaSanje te manjak razumijevanja, predrasude,
diskriminacija i stigmatizacija od drustva. Sudjelovanje u situacijama koje zahtijevaju boravak
izmedu vise ljudi moze biti zahtjevan proces za roditelje jer oni moraju poduzeti sve korake da
dijete pripreme za interakciju, Sto nerijetko vodi frustraciji i krajnjoj odluci izbjegavanja
odlaska u javnost. Drustvena se participacija definira kao sudjelovanje u aktivnostima koje
ukljucuju druge ljude te kao pozitivna interakcija sa zajednicom, prijateljima i obitelji. Upravo
se ona smatra zastitnim ¢imbenikom kada su u pitanju mentalna oboljenja (32, 33).

Socijalna podrska odnosi se na spoznaje koje osobi ukazuju na ¢injenicu da je cijenjena, voljena
1 vazna u druStvenoj mreZi zasnovanoj na medusobnoj komunikaciji 1 obavezama. Socijalna
podrska obuhvaca podrsku Sire i uze obitelji, supruznika i prijatelja, podrsku iz razliitih
programa zajednice, dostupnost slobodnog vremena za rekreacijske aktivnosti te dostupnost
programa namijenjenih djeci s teSko¢ama u razvoju, njihovim obiteljima i roditeljima. Obitelji
kojima su dostupni razli€iti izvori i oblici socijalne podrske lakSe se prilagode rodenju djeteta
s teSko¢ama u razvoju i posljedi¢noj promjeni nacina zivota (34).

U slucajevima kada djeca imaju teskoc¢e u razvoju koje se ocituju razli¢itim ometajuéim
ponasanjima koja se teSko kontroliraju, roditelji se mogu osjecati izoliranima od drustva. Ovaj
oblik ponasSanja rezultira nestabilnosti obiteljskog funkcioniranja te zahtijeva promjenu
cjelokupne obiteljske dinamike jer roditelji strahuju da ¢e dijete ,,napraviti scenu‘ u javnosti.
Socijalna podrska vodi smanjenom osjecaju izolacije iz drustva te je kvalitetan oblik zaStite od
razliCitih izvora stresa. Uz pomo¢ socijalne podrSke roditelji takoder imaju olakSan pristup
razli¢itim izvorima informacijama, strategijama suocavanja s novonastalim situacijama te
emocionalnoj podrsci. Istrazivanje koje su proveli Brooks 1 suradnici navodi kako su roditelji
cijenili ukljucenost u drustvene grupe 1 aktivnosti, a naro€ito kada je bilo uklju¢eno 1 njihovo
dijete s teSkocama u razvoju. Izjavljuju kako ,,samo zele da se njihovo dijete druzi s obi¢nim
ljudima® (35).

Medusobna podrska obitelji koje se nalaze u istoj situaciji omogucava roditeljima potporu od
ljudi s kojima dijele sli¢na iskustva te razmjenu tih iskustava, pruza im osjecaj pripadanja
zajednici, moguénost dijeljenja vlastitih osjecaja te povecava njihov krug poznanstava.
Medusobna povezanost s drugim obiteljima moze rezultirati podrSkom u teskim trenutcima

(36).
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Djeca s teSko¢ama u razvoju i1 njihovi roditelji navode kako je teSko pronaci druStvene
aktivnosti u kojima mogu sudjelovati, zbog toga §to mnogi od njih dozive izrugivanje i
osudivanje. Bez obzira na ove nezeljene dogadaje strucnjaci, ali i roditelji djece, naglasavaju
kako je drustvena potpora i inkluzija iznimno vazna za djetetovu buduénost. Roditelji su izjavili
kako bi za njih pozitivan ishod drustvene podrske predstavljalo sudjelovanje njihova djeteta u
bilo kojoj aktivnosti, a da se pritom ne osjeca drugacijim od drugih (35).

U odredenim drzavama svijeta socijalna podrska i prihvacanje djece s teSkocama u razvoju pod
znacajnim je utjecajem spola, rase i druStvenog staleza (5).

U Republici Hrvatskoj roditelji djece s teSko¢ama u razvoju kao najznacajniji izvor potpore
naveli su supruznike, odnosno izvanbracne partnere, roditelje, sestre i bracu te prijatelje. Kao
izvor neformalne podrske najrjede dozivljavaju kolege s posla i rodbinu te vise cijene potporu
koju im pruzaju ¢lanovi udruga, ¢&iji su pripadnici. Skola, Crkva i sveéenici takoder
predstavljaju izvor informacija 1 podrske, iako se roditelji njima nesto rjede obracaju za pomo¢,
jednako kao i Centru za socijalnu skrb. Potporu od drzave te lokalnih i1 zupanijskih vlasti

roditelji djece s teSkoama u razvoju smatraju nedovoljnom (37).

1.4. Roditelji kao neformalni i formalni njegovatelji djece

Teskoce u razvoju djeteta spoznaju se u razli¢ito vrijeme, a najée$¢e su upravo roditelji ti koji
uocCe da neSto odstupa od uobicajenog (38). Njegovatelji imaju klju¢nu ulogu u djetetovoj
dobrobiti 1 razvoju, a ona obuhvaca zadovoljavanje njegovih potreba, pruzanje brizne skrbi,
osjecaja sigurnosti 1 stimulacije Zelje za napretkom. Djeca kojoj je pruzena odgovorna i
kontinuirana njega, imaju vece Sanse za razvijanjem empatije, zdravih drustvenih odnosa i
samopouzdanja. Roditelji koji skrbi pristupaju na pozitivan na€in uz afirmativno ponaSanje,
pruzajuci djeci uzor, stvarajuci svakodnevne rutine koje pridonose djetetovom emocionalnom

1 drustvenom napretku, uce dijete regulaciji vlastita ponasanja, fokusiranju i planiranju (39).

1.4.1. Roditelji kao neformalni njegovatelji

Neformalni su njegovatelji pojedinci koji se dobrovoljno skrbe za blisku osobu, odnosno
prijatelja ili ¢lana obitelji koji je suocen s teSkocom, boles¢u, ozljedom ili bilo kojim stanjem
koje zahtijeva specificnu skrb i1 paznju (40). Ulogu neformalnih njegovatelja nerijetko
zauzimaju ¢lanovi obitelji koji za to nisu placeni. Oni skrbe za osobu s kojom su osobno
povezani, u ovom slucaju su u pitanju roditelji koji skrbe za vlastito dijete kojemu su utvrdene
teSkoce u razvoju. Prema definiciji, svi su roditelji neformalni njegovatelji jer se svi skrbe za

svoju djecu koja su o njima ovisna u manjem ili ve¢em stupnju. Medutim, vazno je razlikovati
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ulogu koju roditelj ima u Zivotu djeteta urednog razvoja za razliku od djeteta s teSkocama u
razvoju, koje zahtijeva razli€iti oblik i stupanj skrbi te ima specifi¢ne potrebe koje iziskuju
brojne zdravstvene i terapijske postupke (41).

Neformalni njegovatelji nerijetko su nedovoljno cijenjeni u zajednici te njihov znacaj prolazi
neprimije¢eno jer obavljaju posao za koji nisu placeni te nemaju to¢no odredene duznosti ili
status. Rodenjem djeteta s teSko¢ama u razvoju znacajno se mijenja cjelokupna obiteljska
dinamika te se javljaju specifi¢ni stresori koji mogu utjecati na medusobne odnose, kao i na

psihicko 1 fizicko zdravlje samog njegovatelja (42, 43).
1.4.2. Roditelji sa sluZbenim statusom njegovatelja

Sluzbeni status njegovatelja ili roditelja njegovatelja prema Zakonu o socijalnoj skrbi (NN
018/2022) moze ostvariti osoba koja pruza njegu pojedincu s invaliditetom ili djetetu kojemu
je utvrdena teskoc¢a u razvoju. Kako bi se ostvarilo pravo na status njegovatelja, osoba na
temelju koje se ovo pravo ostvaruje treba biti:
e u potpunosti ovisna o drugoj osobi i njezinoj pomo¢i jer joj je nuzna specificna njega
koja se ostvaruje izvodenjem medicinsko-tehnickih zahvata u svrhu odrzavanja Zivota,
a njegovatelj ili roditelj njegovatelj za njegu je osposobljen prema preporuci lije¢nika
e potpuno nepokretna i uz pomo¢ ortopedskih pomagala
e u potpunosti ovisna o pomoc¢i druge osobe u svrhu zadovoljavanja svakodnevnih
osnovnih potreba zbog visestrukih oStecenja Cetvrtog stupnja (intelektualnih, tjelesnih,
osjetilnih ili metalnih) (33).
Ukoliko se u jednoj obitelji nalazi veci broj djece s teSko¢ama u razvoju, pravo na status
roditelja njegovatelja moze se priznati jednom i drugom roditelju. Ukoliko dijete kojemu su
utvrdene teSkoc¢e u razvoju nema roditelja, roditelji ne Zive zajedno s djetetom ili se nisu u
mogucnosti skrbiti za njega te mu pruZiti primjerenu skrb zbog vlastitog fizickog 1 psthickog
stanja, status njegovatelja moguce je priznati izvanbratnom drugu ili supruzniku roditelja
djeteta s teSkocama u razvoju, srodniku u pobocnoj lozi ili ravnoj lozi, neformalnom ili
zivotnom partneru roditelja. Isto vrijedi i za jednoroditeljske obitelji u kojima se nalazi vise
osoba s invaliditetom ili djece s teSko¢ama u razvoju (33).
Kako bi se ostvarilo pravo na status roditelja njegovatelja, sam roditelj mora biti punoljetan 1
biti poslovno sposoban te ne smije biti liSen skrbi za dijete. Roditelj mora biti psihofizicki
sposoban pruziti djetetu potrebnu pomoc¢ i njegu te s djetetom Zzivjeti u istom kucanstvu.
Ukoliko kod djeteta postoji potreba za specificnom njegom koja ukljucuje odredene

medicinsko-tehnicke zahvate, roditel] mora biti osposobljen za obavljanje takve njege (33).
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Roditelji njegovatelji djeteta ili djece s teSko¢ama u razvoju ostvaruju pravo na financijsku
naknadu, prava iz obaveznog mirovinskog i zdravstvenog osiguranja te prava za vrijeme
nezaposlenosti, jednako zaposlenoj osobi sukladno posebnim propisima. Tijekom godine
roditelj njegovatelj ima pravo koriStenja godiSnjeg odmora u trajanju od Cetiri tjedna, kao 1
pravo na koristenje vremena privremene nesposobnosti u trajanju od dva mjeseca tijekom kojih
se nije u mogucénosti skrbiti za dijete s teSko¢ama u razvoju. Naknada se privremeno prestaje
isplac¢ivati roditelju njegovatelju koji za drugo dijete koristi roditeljski, porodiljni ili
posvojiteljski dopust, medutim roditelj 1 dalje zadrzava mirovinsko i obavezno zdravstveno
osiguranje (33).

Pravo na status roditelja njegovatelja roditelj moze zadrzati do 65. godine zivota te kasnije, ako
ispunjava zadane uvjete. Ovo pravo moze prestati na zahtjev roditelja njegovatelja ili u slucaju
smrti djeteta s teSko¢ama u razvoju. Roditelj takoder moze izgubiti pravo na sluzbeni status
roditelja njegovatelja ukoliko ne ispunjava duznosti njegovatelja, izvrSava zatvorsku kaznu, ako
su se okolnosti vezane uz dijete s teSkoc¢ama ili roditelja njegovatelja promijenile ili je roditel;
zasnovao radni odnos (33).

Prema Pravilniku o sadrZaju i nac¢inu vodenja evidencije osoba kojima je priznato pravo na
status roditelja njegovatelja ili njegovatelja, izdanom od Ministarstva rada, Mirovinskog
sustava obitelji 1 socijalne politike, Hrvatski zavod za socijalni rad vodi evidenciju o osobama

kojima je priznat status roditelja njegovatelja ili njegovatelja.
1.4.3. ,,Sindrom sagorijevanja‘ roditelja njegovatelja

Sindrom sagorijevanja roditelja moze se definirati kao trodimenzionalan sindrom koji je
posljedica reakcije na kroni¢an stres roditelja (30). On je popra¢en emocionalnim udaljavanjem
1 umorom, depersonalizacijom te manjkom osobnih postignuca. Nerijetka je to pojava kod
roditelja koji se skrbe za dijete s teSko¢ama u razvoju te se upravo kod njih javlja veci rizik za
»izgaranjem® (31).

Emocionalno udaljavanje i umor definirani su kao osjeaj preopterecenosti, emocionalne
iscrpljenosti 1 nemogucnosti nastavka skrbi njegovatelja za osobu koja iziskuje njegu (30).
Depersonalizacija predstavlja odvajanje i distancu od odgovornosti i pojedinca kada je u pitanju
pruzanje skrbi. Iskustvo pruzanja pomoci Cesto za njegovatelja predstavlja osjecaj osobnog
postignuca te on procesom skrbi za drugu osobu upotpunjava svoj Zivot te pronalazi smisao u
njemu. Kada je u pitanju ,,sagorijevanje®, ovaj se osjec¢aj smanjuje (30).

Roditeljstvo se najcesce odvija u kontekstu dijadnog odnosa ¢iji su dio majka i otac. Medusobni

odnosi obaju roditelja pokazali su se kao zastitni ¢imbenik kada je u pitanju razvijanje
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»sindroma izgaranja“, dok je manjak interesa jednog roditelja za skrb za dijete s teSko¢ama
¢imbenik rizika (31). Nuzno je da roditelji imaju skladan odnos i zajednicke ciljeve prilikom
skrbi za dijete 1 u svezi njegove buduénosti. Suglasnost oko suroditeljstva i partnerska podrska
u ovom je slucaju nuzna.

Skrb za dijete s teSko¢ama u razvoju takoder moze ostaviti posljedice na druga gledista
roditeljeva Zivota. Percepcija stanja vlastita djeteta moze utjecati na svakodnevni zivot i dnevne
aktivnosti roditelja. Nerijetko roditelji smatraju kako im je naruSena obiteljska organizacija te
da se moraju odre¢i njima vaznih stvari u svrhu skrbi za dijete. Poremecaji spavanja takoder su

iznimno cesti kod ovih roditelja (31).

1.5. Kvaliteta Zivota i njezini pokazatelji

Brojna znanstvena podrucja, kao Sto su druStvene znanosti, ekonomija i javno zdravstvo,
pokazala su interes za proucavanjem kvalitete Zivota, §to nije zacudujuce s obzirom na iznimnu
vaznost ove teme za ljudsku svakodnevicu. Kvalitetu Zivota nije jednostavno definirati jer je
njen znacaj kompleksan, kao 1 njezine sastavnice. Vecina istrazivaca iz razli€itih znanstvenih
podrucja usuglasila se kako je kvaliteta zivota multidimenzionalna na nafin da ima svoju
subjektivnu i objektivnu dimenziju, kao i odredene, primarne dijelove koji su isti za sve ljude
(44).

Postoje dvije vrste pokazatelja kvalitete Zivota: objektivni i subjektivni. Objektivni pokazatelji
kvalitete zivota odnose se na lako kvantificirane 1 definirane Cvrste indikatore, dok se
subjektivni pokazatelji temelje na ¢€injenici da pojedinac percipira vlastitu kvalitetu Zivota,
odnosno njegovim osobnim aspiracijama, misljenima, zadovoljstvu, vjerovanjima i sreci (45).
Svjetska zdravstvena organizacija (SZO) kvalitetu Zivota definira kao subjektivnu analizu
covjeka o tome koliko je opcenito sretan, zdrav 1 zadovoljan vlastitim zivotom u odnosu na
vlastiti sustav vrijednosti 1 kulturoloSku pozadinu, ocekivanja, brige, ciljeve i standarde (36).
Kvaliteta Zivota vezana uz zdravlje koristi se kako bi se bolje opisao utjecaj bolesti ili zdravlja
na zivot i njegove pojedine aspekte te je iznimno vazna kako bi se dobio uvid u dobrobit 1
zdravlje, ne samo pojedinca, ve¢ cjelokupne populacije (35).

Roditelji djece s teSkocama u razvoju nerijetko su zastupljeni u istrazivanjima o kvaliteti Zivota,
ali ipak ne dovoljno. Cinjenica da te§koée u razvoju utje¢u na kvalitetu Zivota poznata je od
davnina, medutim procjena nacina u kojoj mjeri i na koji nacin to ¢ini, pokazala se iznimno
sloZzenom.

Kvaliteta Zivota obitelji sve je ¢eS¢a tema istrazivanja u podrucju razvojnih teSkoca, a rezultati

pokazuju da rodenje djeteta s teSkocama u razvoju 1 skrb za njega, ima znaajan utjecaj na
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kvalitetu zivota cjelokupne obitelji. Ovi su rezultati nerijetko povezani s nebrojenim izazovima
s kojima se obitelji susrecu tijekom pruzanja skrbi ¢lanu obitelji, odnosno djetetu s teSko¢ama.
Brojna su istrazivanja ukazala na razliku od roditelja djece urednog razvoja te upravo ova

¢injenica ima znatan utjecaj na njihovu cjelokupnu kvalitetu zivota (38, 44).

1.6. Opterecenje njegovatelja

Brojna su istrazivanja naglasila da osobe koje se skrbe za pojedince s odredenim kroni¢nim
stanjem dozivljavaju opterecenje (40, 41). Tri kljucna ¢imbenika identificiraju se kao znacajni
za opterecenje njegovatelja, a to su visSestruki napor, samopercepcija i koli¢ina vremena ulozena
u pruzanje skrbi (21). Njegovatelji zbog vremena 1 truda koji ulazu u skrb za drugu osobu,
nerijetko zanemaruju vlastito zdravlje, $to kao posljedicu moze imati zdravstvene probleme,
kao $to su kroni¢ni umor i iscrpljenost, gubitak tjelesne tezine, problemi sa spavanjemi dr. (21).
Stres 1 emocionalna iscrpljenost takoder su Cesta pojava kod njegovatelja (42, 43). S vremenom
se poimanje optere¢enja drasti¢no mijenja kod njegovatelja, a razina i potreba za skrbi i pomo¢i
druge osobe najcesce raste kod djeteta s teSko¢ama u razvoju kako ono postaje starije. Kao
razlog ovome naveden je manjak pomoc¢i drugih osoba ili postojanje vise osoba za koje se
njegovatelj paralelno skrbi (46). Prema teoriji adaptacije na stres, njegovatelji ¢e s vremenom
savladati specificne zdravstvene intervencije i potrebe pojedinca za kojeg se skrbe te ¢e se na
taj nacin postupno priviknuti na optere¢enje koje pruZanje skrbi nosi sa sobom (47). Razvoju
opterecenja njegovatelja prethodi visestruka odgovornost, financijsko optereCenje 1 manjak
drustvenih aktivnosti (21). TroSak skrbi jedan je od najznacajnijih ¢imbenika kada je u pitanju
optereéenje njegovatelja. Zdravstvena skrb za pojedinca sa specificnim zdravstvenim
potrebama iziskuje znacajne financijske izdatke. Njegovatelji najéeS¢e napuste radni odnos te
se u potpunosti fokusiraju na pruzanje skrbi, $to posljedicno utjece na njihovu financijsku
situaciju 1 pojavu financijskog stresa (48). Vec¢ina osoba koje pruzaju njegu djetetu s teSkocama
u razvoju nisu samo njegovatelji, ve¢ su i supruznici, roditelji 1 prijatelji, a ta su gledista njihova
zivota nerijetko zanemarena zbog vremena koje provode skrbeci se za dijete s teSkoama u
razvoju. Skrb za pojedinca ne obuhvaca samo zadovoljavanje njegovih duhovnih, psihickih 1
fizi¢kih potreba, ve¢ 1 brojne druge zadace. Njegovatelji svom $ticeniku pruzaju njegu, nadziru
uzimanje medikamentozne terapije, pruzaju emocionalnu potporu te pomazu pri svim
svakodnevnim aktivnostima koje pojedinac nije u moguénosti obaviti bez pomo¢i druge osobe,
kao $to su primjerice kupanje, transport, odlazak na toalet, kupovina i dr. (21, 49). Njegovatelji

imaju veci rizik za razvijanje osjecaja optere¢enja ukoliko ne zadovoljavaju vlastite potrebe za
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drustvenom interakcijom. Brojne su negativne posljedice optere¢enja njegovatelja, a one se ne
odnose samo na osobu koja pruza skrb, ve¢ i na onu kojoj se skrb pruza (21).

Velika vecina istrazivanja usmjerenih na neformalne njegovatelje fokusirana je na subjektivni
osjecaj optereCenja njegovatelja. Subjektivno je optereCenje definirano kao subjektivna
procjena pojedinca o razini stresa koju pojedina situacija moze uzrokovati, a moze obuhvacati
emocionalne, financijske, socijalne, psihicke i/ili fizicke posljedice skrbi. Vazno je naglasiti
kako opterecenje njegovatelja i sagorijevanje njegovatelja nisu isti koncepti te mjerenje jednog

ne ukazuje automatski na rezultate drugog.

1.7. Profesionalna podrska obitelji djeteta s teSko¢ama u razvoju

Njegovatelji su kljuc¢an ¢imbenik u razvoju i odrzavanju drustva i zivota. Njihove su zadace
iscrpljujuce i emotivno, fizicki, ali i financijski zahtjevne, a njihov je trud neprepoznat i bez
vece podrske drustva (5).

Nuzno je razumijevanje Cimbenika koji utjeCu na Zivot obitelji koja se skrbi za dijete s
teSko¢ama u razvoju u svrhu pruzanja najbolje potpore prilagodene individualnim potrebama
svake obitelji. Istrazivanja su pokazala kako skrb za dijete s teSkocama u razvoju iziskuje
mnogo vremena, $to znatno utje¢e na obiteljski zivot u negativnom smislu. Majke i ocevi
provode mnogo viSe vremena skrbeci se za djecu s teSko¢ama, nego za djecu urednog razvoja.
Zajednicki je pristup, odnosno onaj obiteljsko-orijentirani, u kojemu stru¢njaci suraduju s
obiteljima, imao pozitivan utjecaj na obiteljsku kvalitetu zivota (50, 51).

Njegovatelji su pod kontinuiranim psihic¢kim 1 fizickim pritiskom, ukljuc¢ujuéi vlastitu tjeskobu,
stres 1 umor. Mnogo ih Zivi u lo§im uvjetima, nezaposleni su, Zive u neimastini, izolirani su od
drustva te imaju naruSene interpersonalne odnose. Nerijetko su 1 meta nasilja, a njihovo fizicko
1 mentalno zdravlje opada s otezanim pristupom zdravstvenim ustanovama. Upravo je iz ovih
razloga nuzno da njegovatelji djece s teSko¢ama u razvoju dobiju potrebnu potporu 1 skrb od
najranijeg razdoblja djetetova Zivota (5).

Pruzanje skrbi emocionalno je i fizi¢ki iscrpljuju¢ posao koji ima utjecaj i na financijsko
opterecenje obitelji. Njegovatelji 1 njihov trud nerijetko su zapostavljeni i neprepoznati te im je
nuzno osigurati razlicite oblike potpore u svrhu olakSanja svakodnevice. Vrste potpore koje je
potrebno osigurati njegovateljima obuhvacaju potpore u roditeljskim aktivnostima, u skrbi za
dijete te materijalnoj 1 zdravstvenoj skrbi. Materijalna podrSka treba obuhvacati porodiljni
dopust, vecernje Skole, druStvenu podrsku, poslovne prilike i nov€anu pomo¢ u svrhu smanjenja
neimastine. Pomoc¢ u skrbi za dijete odnosi se na moguénost roditeljskog dopusta kada su u

pitanju zaposleni roditelji, predskolski odgoj, moguénost uklju¢ivanja djeteta u razlicite
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aktivnosti 1 vr$njacke grupe 1 dr. Usluge podrske roditeljima ukljucuju informiranje o nacinu
skrbi za dijete, kako osigurati razvoj i primjerenu skrb djetetu te zdrave obiteljske odnose.
Zdravstvena skrb fokusirana je na preventivne programe, pravovremeno otkrivanje bolesti,
suzbijanje koriStenja nedopustenih supstanci, laksi pristup zdravstvenim uslugama i dr. (5).
Stanje djece s teSko¢ama u razvoju utjece na sva gledista zivota cjelokupne obitelji. Obiteljska
se podrska definira kao strategije koje su usmjerene na obiteljsku zajednicu, a za to imaju
razli¢ite pozitivne ishode koji naposljetku utjecu i na dijete s teSko¢ama u razvoju. Ove su
strategije fleksibilno financirane, dizajnirane i koriStene, a namijenjene su pruzanju pomoci
obiteljima koje imaju klju¢nu ulogu u skrbi za pojedinca s teSko¢ama. Istrazivanja su pokazala
kako se obitelji djece s teSko¢ama u razvoju bore s emocionalnim i financijskim problemima te
su najcesce nezadovoljni podrskom koju dobivaju iz razli¢itih izvora namijenjenim osobama s
teSko¢ama u razvoju i razli¢itim vrstama invaliditeta (26). Kyzar i suradnici u svojoj su sintezi
klju¢nih spoznaja o teSko¢ama u razvoju naglasili iznimnu vaznost profesionalne podrske
obiteljima u unaprjedenju zadovoljstva obitelji, kvalitete njezina Zivota i funkcioniranja, kao i
smanjenja stresa u obitelji (52).

S obzirom na to da raste broj djece s teSko¢ama u razvoju i1 njihov utjecaj na svakodnevno
funkcioniranje obitelji, kljucno je razumijevanje i pruZanje podrSke u drustvenom, psiholoSkom

i ekonomskom smislu, kako bi se sacuvala kvaliteta zivota i zdravlje svih ¢lanova obitelji.
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Roditelji djece s teSko¢ama u razvoju koji dozivljavaju visi stupanj opterecenja, imat ¢e nizu

kvalitetu zivota.
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Glavni cilj:

Ispitati kvalitetu zivota i osjecaj optereenja roditelja djece s teSko¢ama u razvoju.

Specifi¢ni ciljevi:

Ispitati povezanost kvalitete Zivota 1 opterec¢enja roditelja djece s teSko¢ama u razvoju.
Ispitati postoje li razlike u kvaliteti Zivota i optere¢enju roditelja djece s teSko¢ama u
razvoju s obzirom na demografske karakteristike roditelja (spol, dob, razinu struc¢ne
spreme, mjesto stanovanja, bracni status, radni status, sluzbeni status njegovatelja,
oboljenje od kroni¢ne bolesti, ostvarenje novcane ili druge vrste pomoci i broj djece).
Ispitati kvalitetu Zivota i opterecenje roditelja djece s teSkocama u razvoju s obzirom na
dob djeteta.

Ispitati postoje li razlike u percipiranoj kvaliteti Zivota i opterec¢enju kod roditelja djece
s teSkocama u razvoju koja pohadaju odgojno-obrazovnu instituciju i roditelja djece s
teSko¢ama u razvoju koja ne pohadaju odgojno-obrazovnu instituciju.

Ispitati postoji li razlika u percipiranoj kvaliteti Zivota i opterecenju roditelja djece s

poremecajem iz spektra autizma i roditelja djece s viSestrukim tesko¢ama.
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4.1. Ustroj studije
Ovo istrazivanje provedeno je kao presjecna studija (53).

4.2. Ispitanici

U istrazivanju je sudjelovalo 113 roditelja djece s tesko¢ama u razvoju. Istrazivanje je
provedeno na podrucju grada Osijeka, Pakova i NasSica. Prikupljanje podataka provedeno je
metodom olovka-papir tijekom svibnja 2022. godine na Klinici za pedijatriju Klinickog
bolnic¢kog centra Osijek uz odobrenje Etickog povjerenstva (Prilog 1.). Takoder, roditelji su se
putem usmene predaje mogli dobrovoljno javiti za sudjelovanje u istrazivanju. Uzorak je bio
prigodan. Kriteriji za uklju€ivanje ispitanika bili su: roditelji djece s teSko¢ama u razvoju i
starosna dob djeteta do 18 godina. Iskljucni kriteriji bili su: nepotpuno ispunjavanje upitnika i
odbijanje sudjelovanja u istrazivanju. Svi su ispitanici bili primjereno informirani o temi
istrazivanja te im je pruzena moguénost postavljanja pitanja i odustajanja u bilo kojem trenutku
ispunjavanja anketnog upitnika. Pisanim su pristankom dali suglasnost za sudjelovanje u

istrazivanju.
4.3. Metode

Podatci su prikupljeni pomoc¢u anonimne ankete koja se sastojala od triju dijelova: opceg
upitnika, WHOQOL-BREF upitnika te upitnika Zarit Burden Intervju (ZBI). Anketa se

sastojala od ukupno 68 pitanja.
Op¢i upitnik

Op¢i upitnik sastavljen je u svrhu ovog istrazivanja, a sadrzi specificna pitanja o
sociodemografskim podatcima roditelja (spol, dob, najvisi zavr§en stupanj obrazovanja, bracni
status, trenutacni radni status, mjesto stanovanja, ¢lanovi kucanstva, bolovanje od kronicnih
bolesti, ostvarivanje novcane ili druge vrste pomoc¢i, broj djece, postojanje osobe s teSkoc¢ama
u razvoju u §iroj ili uzoj obitelji, imaju i podrSku drugih ¢lanova obitelji ili prijatelja pri skrbi
za dijete, imaju li sluzbeni status njegovatelja) i njihova djeteta (starosna dob djeteta s
teSko¢ama u razvoju, pohada li odgojno-obrazovnu instituciju, kojoj kategoriji teskoca u
razvoju pripada sluzbena dijagnoza, u kojoj je dobi uspostavljena dijagnoza, ima li u skoli ili

vrti¢u pomagaca/pomocnika).
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WHOQOL-BREF

WHOQOL je instrument koji je razvila Svjetska zdravstvena organizacija u svrhu ispitivanja
kvalitete zivota, odnosno njezinih subjektivnih gledista (54).

WHOQOL-BREF skraéena je verzija WHOQOL-100. Sastoji se od 26 pitanja koja su ujedno
sastavni dio 1 WHOQOL-100 upitnika. Upitnikom WHOQOL-100 osoba samoprocjenjuje svoj
polozaj u zivotu s obzirom na sustav vrijednosti i kulturu iz koje dolazi, a ovisno o vlastitim
standardima, ciljevima, oc¢ekivanjima i zabrinutosti. Razvijen je tijekom nekoliko godina u 15
razli¢itih kulturoloskih okruzenja. Ovaj upitnik poddomenama i domenama kvalitete zivota
daje visSedimenzionalne rezultate (55).

WHOQOL-BREF upitnik je konstruiran u svrhu samoprocjene kvalitete Zivota, a temelji se na
procjeni Cetiriju zdravstvenih podrucja: fizicko zdravlje (7 Cestica), psihicko zdravlje (6
Cestica), socijalni odnosi (3 Cestice) 1 okolis$ (8 Cestica). Takoder, postoje dvije dodatne Cestice
kojima se ispituje opée zdravlje i ukupna kvaliteta Zivota. Svaka se Cestica boduje na skali
Likertovog tipa od 1 do 5, gdje 1 oznacava ,,vrlo lose / vrlo nezadovoljan®, dok 5 oznacava
,»vrlo dobro / vrlo zadovoljan* (35).

Rezultati svake domene WHOQOL-BREF bodovani su u pozitivnom smjeru, odnosno visu
kvalitetu zivota oznaCavaju visi rezultati. SrediSnja vrijednost svake Cestice unutar pojedine
domene koristi se za izraun rezultata cjelokupne domene. SrediSnje se vrijednosti zatim mnoze
s Cetiri kako bi dobiveni rezultati bili kompatibilni s bodovanjem WHOQOL-100 verzije te se
uz pomo¢ posebne formule pretvaraju u bodovnu skalu s ukupnom vrijednoséu od 0 do 100
(56).

Rezultati domena proizislih iz WHOQOL-BREF upitnika visoko koreliraju s WHOQOL-100
(0,89 ili vise). Izracun na strukturi etiriju domena takoder je pokazao test-retest pouzdanost,
dobru internu konzistentnost, diskriminacijsku i sadrZajnu valjanost (56).

Jedan je od najcesce koristenih i najpoznatijih instrumenata koji je primjenjiv, bez obzira na
kulturoloSku pozadinu ispitanika te je preveden na brojne jezike, njih vise od 40. Ovaj upitnik

naglasava viSedimenzionalnost kvalitete Zivota (56).
Zarit Burden Interview

ZBI predstavlja jedan od alata koji se najceSce koriste u svrhu mjerenja opterecenja
njegovatelja, a validiran je u brojnim etickim 1 kulturalno razli¢itim populacijama. Ovim se
upitnikom procjenjuje subjektivno i objektivno opterecenje. ZBI se sastoji od 22 Cestice

pomocu kojih se mjeri percipirani osjecaj optereCenja njegovatelja na Likertovoj skali s
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vrijednostima od 0 do 4, gdje 0 predstavlja ,,nikada“, a 4 predstavlja ,,skoro uvijek*. Zbroj

bodova ukupne ljestvice moze iznositi od 0 do 88 bodova (57).

Veci broj bodova predstavlja vece opterecenje. Opterecenje njegovatelja prema broju bodova
kategorizira se na sljedec¢i nacin: 0 — 20 bodova blago opterecenje ili njegovo nepostojanje, 21
— 40 bodova blagi do umjereni stupanj optere¢enja, 41 — 60 bodova umjereno do tesko
opterecenje, 61 — 88 bodova tesko optere¢enje. ZBI se pokazao kao multidimenzionalan
konstrukt iz razloga §to njegovatelji s istim brojem bodova mogu na drugaciji na¢in dozivjeti
opterecenje 1 njegova pojedina gledista. Na opterecenje njegovatelja takoder mogu utjecati
brojni ¢imbenici, kao $to su obiteljski odnosi, dostupnost drustvene podrske, financijsko stanje,

dob i dr. (58).

4.4. Statisticke metode

Kategoricki podatci predstavljeni su apsolutnim i relativnim frekvencijama. Normalnost
raspodjele numerickih varijabli testirana je Shapiro-Wilkovim testom, a zbog razdiobe koja ne
slijedi normalnu, podatci su opisani medijanom 1 interkvartilnim rasponom. Razlike u
kontinuiranim varijablama s obzirom na dvije nezavisne skupine testirane su Mann-Whitneyjev
U testom, a izmedu tri i1 viSe skupina Kruskal-Wallisovim testom. Povezanost je ocijenjena
Spearmanovim koeficijentom korelacije Rho. Unutarnja pouzdanost skala prikazana je
koeficijentom Cronbach alpha. Sve su P vrijednosti dvostrane. Razina znacajnosti je
postavljena na Alpha = 0,05. Za analizu podataka koriSten je statisti¢ki program MedCalc®
Statistical ~Software version 20.100 (MedCalc Software Ltd, Ostend, Belgium;
https://www.medcalc.org; 2022) 1 SPSS ver. 23 (IBM Corp.Released 2015. IBM SPSS, Ver.
23.0. Armonk, NY: IBM Corp.).
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5. REZULTATI

5.1. Osnovna obiljezja roditelja

U istrazivanju je sudjelovalo 113 ispitanika (roditelja) od kojih je 100 (88,5 %) Zena (majki).
Medijan dobi ispitanika je 39 godina (interkvartilnog raspona od 37 do 45 godina) u rasponu
od 27 do 60 godina. Najvise ispitanika, njih 70 (61,9 %) ima zavrSenu srednju Skolu. U braku
je 88 (77,9 %) ispitanika, a prema radnom statusu 75 (66,4 %) ispitanika je zaposleno. U gradu
ih Zivi 64 (56,6 %), a obitelj najc¢esce €ini supruznik 1 dijete/djeca (Tablica 1.).

Tablica 1. Osnovna obiljezja roditelja

Broj (%)

Spol

Muskarac 13 (11,5)

Zena 100 (88,5)
Razina obrazovanja

ZavrSena osnovna Skola 8(7,1)

ZavrSena srednja skola 70 (61,9)

ZavrSen preddiplomski studij 10 (8,8)

ZavrSen diplomski studij 24 (21,2)

ZavrSen poslijediplomski doktorski studij 1(0,9)
Braéni Zivot

U braku 88 (77,9)

Rastavljen/a 16 (14,2)

Udovac/ica 1(0,9)

U vezi 4 (3,5)

Slobodan/na 4(3,5)
Radni status

Zaposlen/a 75 (66,4)

Nezaposlen/a 38 (33,6)
Mjesto stanovanja

Selo 49 (43,4)

Grad 64 (56,6)
Tko ¢ini vasu obitelj (kucanstvo)

Supruznik/partner/ica 92 (81)

Dijete/djeca 112 (99)

Brat/sestra 4(4)

Baka/djed 9(8)

Ostali €lanovi obitelji 2(2)

Od neke kroni¢ne bolesti boluje 16 (14,2 %) ispitanika, najvise 3/16 od hipotireoze (Tablica
2)).
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Tablica 2. Raspodjela prema tome boluju li 1 od koje kroni¢ne bolesti

Broj (%)
Bolujete 1i od kroni¢ne bolesti?
Da 16 (14,2)
Ne 97 (85,8)
Koje kroni¢ne bolesti?
Epilepsija 1/16
Hipotireoza 3/16
Astma 1/16
Lumbosakralni sindrom 1/16
Hipertenzija 1/16
Alergija 2/16
Gastritis 1/16
Sleep apneja 1/16
Plu¢na bolest 1/16
Eozilni sindrom 1/16
Migrena 1/16
Seéerna bolest 1/16

Nov¢anu ili neku drugu vrstu pomoc¢i ostvaruje 45 (39,8 %) ispitanika. Medijan broja djece u
obitelji je 2 (interkvartilnog raspona od 1 do 3 djeteta) u rasponu od jednog do osmero djece.
Najvise ispitanika, njih 43 (38,1 %), ima dvoje djece. Kod 10 (8,8 %) ispitanika u uzoj ili Siroj

obitelji postoji osoba s teSko¢ama u razvoju (Tablica 3.).

Tablica 3. Ispitanici prema broju djece, primanju pomo¢i i prema tome je li u obitelji netko s

teSko¢ama u razvoju

Broj (%)

Ostvarujete 11 nov€anu 1/ili drugu vrstu pomo¢i?

Da 45 (39,8)

Ne 58 (51,3)

Ne Zelim odgovoriti 10 (8,8)
Broj djece:

Jedno 31 (27,4)

Dvoje 43 (38,1)

Troje 25 (22,1)

Cetvero i vise 14 /(12,4)
Postoji li u Va$oj uzoj ili Siroj obitelji osoba s teSko¢ama u razvoju?

Da 10 (8,8)

Ne 103 (91,2)
Tko?

Teta 3/8

Sestra 2/8

Ujak 1/8

Brati¢ 1/8

Sestricna 1/8
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5.2. Osnovna obiljezja djeteta

Medijan dobi djeteta s teSko¢ama u razvoju je 10 godina (interkvartilnog raspona od 6 do 14

godina) u rasponu od 2 do 17 godina.

Prema kategorijama bolesti najviSe djece, njih 42 (37,2 %) djeca su s viSestrukim poteSkocama,

a 36 (31,9 %) s poremecajima iz spektra autizma, dok je s poremecajima jezi¢no-govorno-

-glasovne komunikacije 21 (18,6 %) dijete (Tablica 4.).

Tablica 4. Raspodjela djece prema kategorijama bolesti

Broj (%)
Dijete pripada nekoj od sljedecih kategorija:
Djeca s ostecenjem vida 1 (0,9)
Djeca s ostecenjem sluha 4(3,5)
Djeca s poremecajima jezi¢no-govorno-glasovne komunikacije 21 (18,6)
Djeca sa specifi¢nim teSkocama ucenja (npr. disleksija, disgrafija, ADHD i sl. 1(0,9)
Djeca s promjenama u osobnosti uvjetovanim organskim ¢imbenicima ili 0
psihozom
Djeca s poremecajima u ponasanju 2 (1,8)
Djeca s motori¢kim teSkocama 4(3,5)
Djeca s intelektualnim teSko¢ama 3(2,7)
Djeca s poremecajem iz spektra autizma 36 (31,9)
Djeca s viSestrukim teSkocama 42 (37,2)
Djeca sa zdravstvenim teSkoc¢ama i1 neuroloskim oSte¢enjima (dijabetes, 4(3.5)

astma, bolesti srca, alergije, epilepsija 1 slicno)

S obzirom na sluzbenu dijagnozu poremecaj iz spektra autizma ima 38 (33,6 %) djece, 10 (8,38

%) ih ima Downov sindrom, a s mentalnom retardacijom je petero (4,4 %) djece.

Kod manjeg broja djece zastupljene su druge dijagnoze (Tablica 5.).
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Tablica 5. Raspodjela djece prema sluzbenoj dijagnozi

Broj (%)
Sluzbena dijagnoza djeteta:

Makrocefalija 1(0,9)
Mikroduplikacija 16. kromosoma 1(0,9)
Osteogenesis imperfecta tip II 1(0,9)
Posttraumatski hidrocefalus 1(0,9)
Mentalna retardacija 54,4)
Cerebralni poremecaj kretanja 2 (1,8)
Poremecaj jezicno-govorne komunikacije 9(8)
Zaostajanje u motorickom i jezi¢nom razvoju 2(1,8)
Govorna apraksija 1(0,9)
WDR37 sindrom 1(0,9)
OMA sindrom 1(0,9)
Cornelia de Lange sindrom 1(0,9)
Dravet sindrom 1(0,9)
DiGeorge sindrom 1(0,9)
Dandy-Walker sindrom 1(0,9)
Rettov sindrom 1(0,9)
Goldenharov sindrom 1(0,9)
Down sindrom 10 (8,8)
Pervazivni razvojni poremecaj 54,4)
Autizam 38 (33,6)
Gluhoc¢a 54,4
Epilepsija 4(3,5)
Aspergerov sindrom 1(0,9)
Cerebralna paraliza 54,4)
ADHD 2(1,8)

Dob u kojoj je djetetu postavljena dijagnoza je medijana 3 godine (interkvartilnog raspona od
3 do 5 godina) u rasponu od rodenja do 15 godina. Nastavu po prilagodenom programu pohada
65 (57,5 %) djece, a jaslice ili vrti¢ njih 16 (14,2 %). U vrticu ili u Skoli 50 (44,2 %) djece ima
pomagaca/pomocnika. U skrbi za dijete 89 (78,8 %) ispitanika ima podrsku ¢lanova obitelji ili

prijatelja. Priznat status njegovatelja ima 27 (23,9 %) ispitanika (Tablica 6.).

23



5. REZULTATI

Tablica 6. Raspodjela djece prema tomu pohada li dijete jaslice, nastavu, ima li pomo¢nika te

ima li roditelj status njegovatelja

Broj (%)

Pohada li Vase dijete nesto od navedenog?

Jaslice/vrti¢ 16 (14,2)

Redovitu nastavu 8(7,1)

Nastavu po prilagodenom programu 65 (57,5)

Ne pohada nista od navedenog 24 (21,2)
Ima li Vase dijete u vrticu ili skoli pomagaca/pomocnika?

Da 50 (44,2)

Ne 63 (55,8)
Imate li pomo¢/podrSku drugih ¢lanova obitelji ili prijatelja pri skrbi za dijete?

Da 89 (78,8)

Ne 24 (21,2)
Imate li status roditelja njegovatelja / status njegovatelja?

Da 27 (23,9)

Ne 86 (76,1)

5.3. Upitnik procjene kvalitete Zivota WHOQOL-BREF

Upitnik s 26 Cestica rasporedenih u cetiri domene koriSten je pri procjeni kvalitete zivota.
Cronbach alpha (unutarnja pouzdanost cjelokupne skale) iznosi 0,861, §to ovaj upitnik ¢ini

dobrim alatom za ispitivanje kvalitete Zivota nasih ispitanika.

Najvise ispitanika, njih 56 (49,6 %), kvalitetu Zivljenja (opéu kvalitetu Zivota) ocjenjuje
prilicno dobrom, ni dobrom ni loSom 43 (38,1 %) ispitanika, a prilicno losSom 4 (3,5 %)
ispitanika. Svojim je zdravljem 9 (8 %) ispitanika prili¢no nezadovoljno, jedan (0,9 %) ispitanik
je vrlo nezadovoljan, 30 (26,5 %) ispitanika je ni zadovoljno ni nezadovoljno, a 18 (15,9 %)

ispitanika vrlo je zadovoljno (Slika 1.).
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Ispitanici (%)
0 10 20 30 40 50 60
Vrlo losa
Prili¢no losa
Ni dobra ni losa
Prili¢no dobra

Vrlo dobra

Samoprocjena
kvalitete Zivota

Vrlo nezadovoljan
Prili¢no nezadovoljan
Ni zadovoljan ni nezadovoljan

|
I
I
Prilicno zadovoljan I —
]

Zadovoljstvo
zdravljem

Vrlo zadovoljan

Slika 1. Raspodjela ispitanika prema samoprocjeni kvalitete zivota i zadovoljstva zdravljem

Medijan samoprocjene zadovoljstva zdravljem 1 kvalitete Zivota je 4 (interkvartilnog raspona 3

—4)urasponu od 1 do 5.

Upitnik je podijeljen u Cetiri domene koje se odnose na osjecaj i doZivljaj pojedinih stvari u
posljednja dva tjedna (kako su nesto dozivjeli, koliko €esto su to dozivjeli ili osjecali pojedine
stvari, koliko su bili zadovoljni pojedinim dijelovima zivota, koliko su bili sposobni kod
obavljanja pojedinih stvari). Iz spomenutih domena dobije se ocjena psihickog zdravlja,

tjelesnog zdravlja, okoline i socijalnih odnosa.

Od pitanja koja se odnose na to koliko su u posljednja dva tjedna dozivjeli pojedine stvari, kod
13 (11,5 %) ispitanika zastupljena je bol koja im ogranicava izvrSavanje obaveza, dok je za 7
(6,2 %) ispitanika nuzan medicinski zahvat. Njih 19 (16,8 %) je ni zadovoljno ni nezadovoljno
radnim sposobnostima. Svojim je spavanjem vrlo ili prilicno nezadovoljno 19 (12 %)
ispitanika. Svojim je sposobnostima obavljanja svakida$njih aktivnosti prili¢no zadovoljno 64
(56,6 %) ispitanika. Uokolo se moglo u najvecoj mjeri kretati 37 (32,7 %) ispitanika (Tablica
7).
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Tablica 7. Ispitanici prema odgovorima o tjelesnom zdravlju u protekla dva tjedna

Broj (%) ispitanika

Tjelesno zdravlje Uopé i ivedéoi
! ! opee Pomalo  Umjereno U zn.atl.mJ U najveco] Ukupno
ne mjeri mjeri
*Koliko Vas bolovi 40 113
sprjeCavaju u obavljanju 36 (32)  (35,4) 24 (21.2) 13115 0 (100)
Vasih obaveza?
*Koliko Vam je u
svakida$njem Zivotu 56 (50) 232’;23 16 (14,2) 7(6,2) 2(1,8) 1(1)3
nuzan neki medicinski (28.3) (100)
tretman?
Imate li dovoljno 113
energijc za svakidasnji 3) 762 410663 44389 18(59) 4
zivot?
Vrlo Niti slabo
slabo Slabo niti dobro Dobro Vrlo dobro  Ukupno
Koliko se mozZete kretati 113
uokolo? 3(3) 8 (7,1) 15 (13,3) 50 (44,2) 37 (32,7) (100)
Niti
Vrlo Prilicno zadovoljni Prili¢no Vrlo Ukupno
nezadovoljni  nezadovoljni niti zadovoljni  zadovoljni P
nezadovoljni
Koliko ste 113
zadgvohm 6 (5) 13(11,5) 49 (43,4) 38 (33,6) 7 (6,2) (100)
svojim
spavanjem?
Koliko ste
zadovoljni
svojim 113
sposobnostima 0 2 (1,8) 34 (30,1) 64 (56,6) 13 (11,5) (100)
obavljanja
svakidasnjih
aktivnosti?
Koliko ste 113
zadovoljni 1(1) 1(0,9) 19 (16,8) 61 (54) 31(27,4) 100
svojim radnim (100)
sposobnostima?

*obrnuto bodovanje

U najvecoj mjeri 44 (38,9 %) ispitanika osje¢a da njihov Zivot ima smisla. 56 (49,6 %)

ispitanika navodi da se u znatnoj mjeri moze dobro koncentrirati, 36 (31,9 %) ispitanika u

znatnoj mjeri prihvaca svoj tjelesni izgled, a u znatnoj ili u najve¢oj mjeri njih 72 (63,7 %) je

zadovoljno sobom. Negativne osjecaje poput ocaja, loSeg raspolozenja, potiStenosti i tjeskobe

katkad dozivljavaju 63 (55,8 %) ispitanika (Tablica 8.).
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Tablica 8. Ispitanici prema odgovorima o psihickom zdravlju u protekla dva tjedna

Broj (%) ispitanika

o ey . , . U
Psihicko zdravlje t
Ko 2aravl Uopce Pomalo Umjereno v zr%a leO] najve¢oj  Ukupno
ne mjeri L
mjeri
Koliko uzivate u 45
. 12 (10,6 37(32,7) 16(14,2) 113 (100
zivotu? 33) (10.6) (39,8) (32.7) (14.2) (100)
Koliko osjecate da Vas 1 (1) 4 (3,5) 26 (23) 38(33,6) 44(38,9) 113(100)
Zivot ima smisla?
Koliko se dobro 1(1) 54.4) 35(31) 56(49,6) 16(14,2) 113(100)
mozete koncentrirati?
Mozete li prihvatiti 31
e .. 12 (10,6 36 (31,9) 29(25,7) 113(100
svoj tjelesni izgled? 5(4) (10.6) (27,4) (31.9) 25,7 (100)
Koliko ste zadovoljni 33
6 (5,3 48 (42,5) 24(21,2) 113(100
sobom? 2(2) (5.3) (29,2) (42,5) (21.2) (100)
. o . Prili¢no .
Nikada Katkada Ubobicajeno testo Uvijek Ukupno
*Koliko ¢esto
dozivljavate
negativne osjecaje,
kao sto su lose 7 (6) 63 (55,8) 24(21,2) 18(15,9) 1(0,9) 113 (100)

raspoloZenje, o€aj,
tjeskoba,
potiStenost?

*obrnuto bodovanje

Svojim odnosima s bliskim osobama u znatnoj je mjeri zadovoljna vec¢ina, odnosno 51
(45,1 %) ispitanik. 60 (53,1 %) ispitanika u znatnoj je i najve¢oj mjeri zadovoljno seksualnim
zivotom, a 46 (40,7 %) ispitanika je u znatnoj mjeri zadovoljno prijateljskom podrskom

(Tablica 9.).

Tablica 9. Ispitanici prema odgovorima o socijalnim odnosima u protekla dva tjedna

Broj (%) ispitanika

Socijalni odnosi Uopce : u . .U, :
Pomalo Umjereno znatnoj najveéoj  Ukupno
ne mjeri mjeri

Koliko ste zadovoljni
svojim odnosima s 0
bliskim osobama?

7(6,2) 24(21,2) 51(451) 31(27,4) 113(100)
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Broj (%) ispitanika

. . . U U
Socijalni odnos U
At ' opee Pomalo Umjereno znatnoj  najvecoj  Ukupno
ne mjeri mjeri

Koliko ste zadovoljni
svojim seksualnim 11(10) 5@4,4) 372,77 37(32,7) 23(20,4) 113(100)
zivotom?
Koliko ste zadovoljni

O 1RO ste ZadovOUlll  6(5)  7(6,2) 32(28,3) 46(40,7) 22(19,5) 113 (100)

podrskom koju Vam
daju Vasi prijatelji?

U svakida$njem zivotu 40 (35,4 %) ispitanika se umjereno osjeca fizicki sigurno, a 56 (49,6 %)

ispitanika navodi da im je okoli§ u znatnoj mjeri zdrav. Najvise ispitanika, njih 42 (37,2 %),

navodi da za zadovoljavanje svojih potreba ima umjereno dovoljno novca. U svakidasnjem

zivotu informacije su u najvecoj mjeri dostupne za 30 (26,5 %) ispitanika, dok su za vecinu

ispitanika, njih 50 (44,2 %), dostupne u znatnoj mjeri. Medicinske usluge dostupne su u znatnoj

mjeri za 41 (36,3 %) ispitanika. Priliku za rekreaciju u znatnoj mjeri ima 24 (21,2 %) ispitanika.

Prijevoznim sredstvima u znatnoj ili u najvecoj mjeri zadovoljna su 86 (76,1 %) ispitanika

(Tablica 10.).

Tablica 10. Ispitanici prema odgovorima o okolini u protekla dva tjedna

Broj (%) ispitanika

. , . U
Okolina Uopce Pomalo Umjereno u Zn'a'[I'IO_] najve¢oj Ukupno
ne mjeri e
mjeri

Koliko se fizicki 113
sigurnima osjecate u 1(1) 4(3,5) 40(354) 42(372) 26(23) (100)
svakidaSnjem Zivotu?
Koliko je zdrav Vas 13 113
okolig? 3(3) 2(1,8) 39(34,5) 56(49,6) (11,5) (100)
Imate 1i dovoljno
novca za 113
zadovoljavanje svojin 4 2(®) 42G7.2) 41G63) 1705 (4
potreba?
Koliko su Vam
dostupne informacije 30 113
koje su Vam potrebne 1(1) 32,7 29(25,7) 50(44,2)

L (26,5) (100)
u svakidasSnjem
zivotu?
Imate li priliku za 18 113
rekreaciju? 26 (23) (15.9) 38 (33,6) 24(21,2) 7(6,2) (100)
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Broj (%) ispitanika

Okolina Uopce Pomalo Umjereno U Zn.atr.loj najvecoj  Ukupno
ne mjert mjeri

Koliko ste zadovoljni 42 113
uvjetima svog 2(2) 4(3,5 15(13,3) 50(44,2) (37.2) (100)
stambenog prostora? '

Koliko ste zadovoljni 13 14 113
medicinskih usluga? ’ ’

Koliko ste zadovoljni 39 113
svojim prijevoznim 2(2) 5(44) 20(17,7) 47(4L6) (34.5) (100)
sredstvima? ’

Bodovanjem svih odgovora formira se skala do 100. Sto je visa ocjena, to je kvaliteta Zivota
bolja. Medijan ocjene ukupne skale kvalitete Zivota je 68,2 (interkvartilnog raspona 59,6 do
76.,9). Najbolje ocijenjena domena je domena socijalni odnosi, medijana 75 (interkvartilnog

raspon od 50 do 83,3) u rasponu od 16,7 do 100 (Tablica 11.).

Tablica 11. Ocjena pojedinih domena i ukupne skale kvalitete Zivota

Medijan Raspon

(interkvartilni raspon) od —do
Tjelesno zdravlje 71,4 (60,7 —80,4) 35,7100
Psihic¢ko zdravlje 70,8 (58,3 —79,2) 16,7 - 100
Socijalni odnosi 75 (50 —83,3) 16,7 — 100
Okolina 64,3 (55,4 -175) 25,0-92,9
Sveukupno skala kvalitete Zivota 68,2 (59,6 — 76,9) 29,8 - 98,2

5.4. Povezanost procjene kvalitete Zivota (WHOQOL-BREF) s obiljeZjima ispitanika

U odnosu na spol nisu pronadene znacajne razlike u pojedinim domenama i ukupnoj skali

kvalitete Zivota (Tablica 12.).

Tablica 12. Ocjena pojedinih domena i ukupne skale kvalitete Zivota u odnosu na spol

Medijan (interkvartilni raspon)

Muskarci (n = 13) Zene (n = 100) P
Tjelesno zdravlje 78,6 (66,1 — 89,3) 71,4 (60,7 —78,6) 0,05
Psihic¢ko zdravlje 70,8 (64,6 — 87,5) 66,7 (54,2 —178,1) 0,09
Socijalni odnosi 75 (58,3 — 87.5) 70,8 (50 — 83,3) 0,32
Okolina 64,3 (55,4 —80,4) 66,1 (54,5 —-175) 0,81
Sveukupno skala kvalitete 69.8 (61,4 — 84.7) 67,3 (59.6 — 76.5) 022

Zivota

*Mann-Whitneyjev U test
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Povezanosti dobi ispitanika, broja djece 1 dobi djeteta prilikom postavljanja dijagnoze s
pojedinom domenom 1 ukupnom skalom procijenjena je Spearmanovim koeficijentom

korelacije te nije uocena znacajna povezanost (Tablica 13.).

Tablica 13. Povezanosti dobi ispitanika, broja djece i dobi djeteta prilikom postavljanja

dijagnoze s pojedinom domenom i ukupnom skalom kvalitete Zivota

Spearmanov koeficijent korelacije Rho (P vrijednost)

Dob ispitanika Broj djece Dob .(.h cteta kod
dijagnoze
Tjelesno zdravlje -0,110 (0,25) 0,002 (0,99) -0,102 (0,28)
Psihic¢ko zdravlje 0,022 (0,82) -0,050 (0,60)  -0,003 (0,967)
Socijalni odnosi -0,132 (0,16) -0,054 (0,57) -0,161 (0,09)
Okolina -0,155 (0,10) -0,132 (0,16) -0,037 (0,70)
Sveukupno skala kvalitete Zivota -0,130 (0,17) -0,063 (0,51) -0,110 (0,25)

Nema znacajnih razlika u pojedinim domenama 1 u ukupnoj skali kvalitete Zivota prema razini

obrazovanja (Tablica 14.).

Tablica 14. Ocjena pojedinih podru¢ja skale 1 ukupne skale kvalitete Zivota u odnosu na razinu

obrazovanja
Medijan (interkvartilni raspon)
Osnovna Srednja Preddiplomski  Diplomski studij/  P*
Skola Skola studij doktorski studij

Tjelesno 67,9 (64,3 -  71,4(60,7 - 76,8 (71,4 —
Zdravljc 71,4) 82,1 g2y L4(60,7-813) 031
Psihic¢ko 66,7 (49—  62,5(54,2 - 75 (69,8 —
Zdravljc 75) 75) g13) 22094792 0,15
Socijalni 83,3 (56,3 — 66,7 (50 — 75 (56,3 — B
odnosi 91.7) 83.3) gs4y > (21-833) 034
Okolina 60,7 (57,1— 64,3 (53,6 - 69,6 (66,1 — B

75.9) 75.9) 82.1) 67,9 (58-75) 0,28
Sveukupno
skala 68,3 (63,2—  66,2(57,4— 74,5 (67,7 —
kvalitete 77,2) 73) 80) 73,7(64-784) 0,18
Zivota

*Kruskal-Wallisov test

Prema mjestu stanovanja nisu uocene znacajne razlike u ukupnoj skali kvalitete Zivota 1

pojedinim domenama (Tablica 15.).
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Tablica 15. Ocjena pojedinih podrucja skale 1 ukupne skale kvalitete zivota u odnosu na mjesto

stanovanja
Medijan (interkvartilni raspon) p
Selo (n =49) Grad (n = 64)
Tjelesno zdravlje 67,9 (57,1 —82,1) 71,4 (60,7—-78,6) 0,05
Psihic¢ko zdravlje 66,7 (58,3 —75) 70,8 (55,2—-79,2) 0,09
Socijalni odnosi 66,7 (45,8 — 83,3) 75 (50-83,3) 0,32
Okolina 64,3 (53,6 —75) 67,9 (57,1-77,7) 0,81
Sveukupno skala kvalitete Zivota 65,5 (56,5 — 74,8) 69,9 (61,8 —-77,3) 0,22

*Mann-Whitneyjev U test

Ako testiramo kvalitetu Zivota u odnosu na bra¢ni status, iskljucili smo jednog ispitanika koji

je udovac. Tjelesno zdravlje su znacajno boljim procijenili ispitanici koji su u braku (Kruskal-

Wallisov test, P =0,003), dok rastavljeni zna¢ajno niZe ocjenjuju socijalne odnose (Kruskal-

Wallisov test, P=0,01) i ukupnu skalu kvalitete zivota (Kruskal-Wallisov test, P =0,01)

(Tablica 16.).

Tablica 16. Ocjena pojedinih podru¢ja skale 1 ukupne skale kvalitete Zivota u odnosu na brac¢ni

status
Medijan (interkvartilni raspon) p+
U braku Rastavljeni U vezi Slobodni
Tjelesno zdravlje 75 (64,3 — 60,7 (50,9 - 60,7 (44,6 — 64,3 (47,3 - 0.003
82,1) 71,4) 71,4) 70,5) ’
Psihicko zdravlje 70,8 (58,3 — 60,4 (51 — 62,5(594—- 66,7 (53,1 - 0.46
79,2) 70,8) 78,1) 80,2) ’
Socijalni odnosi 75 (58,3 — 50 (41,7 - 75 (66,7 — 62,5 (43,8 — 0.01
83,3) 72.,9) 83,3) 87,5) ’
Okolina 67,9 (57,1 — 57,1 (473 - 69,6(652— 76,8 (35,7 - 0.05
77,7) 63,4) 79,5) 88,4) ’
Sveukupno skala 69,9 (61,1- 56,5(49,4—- 68,8(62,8— 70 (47,2 - 0.01
kvalitete Zivota 78,4) 64,4) 72,5) 77) ’

*Kruskal-Wallisov test

Nema znacajnih razlika u ukupnoj skali kvalitete zivota i pojedinim domenama u odnosu na

radni status (Tablica 17.).
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Tablica 17. Ocjena pojedinih podrucja skale 1 ukupne skale kvalitete zivota u odnosu na radni

status
Medijan (interkvartilni raspon) p+
Zaposlen (n =49) Nezaposlen (n = 64)
Tjelesno zdravlje 71,4 (60,7 —82,1) 71,4 (60,7 —-78,6) 0,86
Psihic¢ko zdravlje 70,8 (58,3 —79,2) 62,5 (54,2-75) 0,20
Socijalni odnosi 75 (50 — 83,3) 62,5 (50-83,3) 0,53
Okolina 67,9 (57,1 —78,6) 64,3 (52,7-72,3) 0,12
Sveukupno skala kvalitete Zivota 69,8 (60,6 — 77,8) 66,1 (58,8 —-72,3) 0,23

*Mann-Whitneyjev U test

Nema znacajnih razlika u ukupnoj skali kvalitete zivota i pojedinim domenama u odnosu na

status njegovatelja (Tablica 18.).

Tablica 18. Ocjena pojedinih podrucja skale 1 ukupne skale kvalitete zivota u odnosu na

sluzbeni status njegovatelja

Medijan (interkvartilni raspon)

Ima sluzbeni status Nema sluzbeni status
njegovatelja (n=27) njegovatelja (n = 86)

P*

Tjelesno zdravlje
Psihic¢ko zdravlje
Socijalni odnosi
Okolina

71,4 (64,3 —78.6)
70,8 (58,3 — 79.2)
66,7 (58,3 — 83.3)
57,1 (53,6 — 67,9)

71,4 (60,7 — 82,1)
68,8 (57,3 - 79.,2)

75 (50 — 83,3)
67,9 (57,1 — 78.6)

0,86
0,20
0,53
0,12

Sveukupno skala kvalitete Zivota

66,2 (59,4 — 72.6)

69,1 (60,4 —77.6)

0,23

*Mann-Whitneyjev U test

Tjelesno zdravlje znacajno bolje ocijenili su ispitanici koji ne boluju od kroni¢ne bolesti (Mann-

Whitneyjev U test, P=0,01). U drugim domenama 1 u ukupnoj skali nisu uocene znacajne

razlike u odnosu na postojanje kroni¢ne bolesti (Tablica 19.).

Tablica 19. Ocjena pojedinih podruc¢ja skale 1 ukupne skale kvalitete zivota u odnosu na

postojanje kroni¢ne bolesti

Medijan (interkvartilni raspon)

Boluju od kroni¢ne

bolesti (n = 16)

Ne boluju od kroni¢ne

bolesti (n =97)

Tjelesno zdravlje
Psihicko zdravlje
Socijalni odnosi

60,7 (54,5 — 74,1)

66,7 (39,6 — 75)
66,7 (41,7 — 75)

Okolina

66,1 (48,2 — 70,5)

71,4 (62,5 — 82,1)
70,8 (58,3 — 79,2)

75 (50 — 83.3)
64,3 (57,1 —78,6)

0,01
0,21
0,56
0,20

Sveukupno skala kvalitete Zivota

65,9 (42,4 — 74,7)

68,3 (60,7 —77,2)

0,22

*Mann-Whitneyjev U test
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U ukupnoj skali i domenama nema znacajnih razlika u odnosu na to ostvaruju li roditelji

novc¢anu ili bilo koju drugu vrstu pomoc¢i (Tablica 20.).

Tablica 20. Ocjena pojedinih podrucja skale i ukupne skale kvalitete Zivota u odnosu na to

ostvaruju li roditelji nov¢anu ili bilo koju drugu vrstu pomo¢i

Medijan (interkvartilni raspon) u odnosu na to je li

ostvaruju novc¢anu ili bilo koju drugu vrstu pomoci p*
Da Ne Ne znam
Tjelesno zdravlje 71,4 (60,7 —-78,6) 71,4 (60,7 —82,1) 75 (64,3 -91,1) 0,52
Psihi¢ko zdravlje 70,8 (56,3 —79,2) 66,7 (54,2-75) 70,8 (61,5-78,1) 0,61
Socijalni odnosi 66,7 (50—79,2) 70,8 (50 —83,3) 79,2(47,9-93,8) 0,46
Okolina 64,3 (53,6 -75) 67,9(53,6-78,6) 66,1 (57,1-74,1) 0,78

Sveukupno skala
kvalitete Zivota
*Mann-Whitneyjev U test

68,9 (58,5 —75.4) 66,2(59,7-77,7) 69,6 (61,4—85,8) 0,70

Nema znacajnih razlika u ukupnoj skali kvalitete zivota i pojedinim domenama u odnosu na to

pohada li dijete odgojno—obrazovnu ustanovu (Tablica 21.).

Tablica 21. Ocjena pojedinih podrucja skale 1 ukupne skale kvalitete Zivota u odnosu na to

pohada li dijete odgojno-obrazovnu ustanovu

Medijan (interkvartilni raspon) u odnosu na to pohada li

dijete odgojno—obrazovnu ustanovu p*
Ne pohada ustanovu (n = 24) Pohada ustanovu (n = 89)
Tjelesno zdravlje 71,4 (60,7 —78,6) 71,4 (60,7—-82,1) 0,70
Psihicko zdravlje 70,8 (56,3 —79,2) 68,8 (59,4—-179,2) 0,60
Socijalni odnosi 66,7 (50 — 83,3) 75 (50 - 83,3) 0,96
Okolina 64,3 (53,6 —75) 67,9 (58 —81,3) 0,34

Sveukupno skala
kvalitete Zivota
*Mann-Whitneyjev U test

67 (60 — 76,9) 70,7 (59,9 - 78,9) 0,59

Roditelji djece koja imaju poremecaj iz spektra autizma znacajno su loSije ocijenili domenu
psihickog zdravlja (Mann-Whitneyjev U test, P = 0,02) i domenu okoline (Mann-Whitneyjev

U test, P =0,003) u odnosu na roditelje djece koja imaju viSestruke teskoc¢e (Tablica 22.).
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Tablica 22. Ocjena pojedinih podrucja skale 1 ukupne skale kvalitete Zivota u odnosu na to ima

li dijete poremecaj iz spektra autizma ili viSestruke teskoce

Medijan (interkvartilni raspon) u odnosu na to
ima li dijete poremecaj iz spektra autizma ili

viSestruke teskoce P*
Autizam Visestruke teskoce
Tjelesno zdravlje 71,4 (58 —78,6) 71,4 (60,7—-82,1) 0,94
Psihicko zdravlje 62,5 (58,3 — 74) 75 (62,5-80,2) 0,02
Socijalni odnosi 66,7 (50 — 81,3) 75 (50 —83,3) 0,28
Okolina 60,7 (53,6 — 67,9) 69,6 (57,1 —82,1) 0,003
Sveulkupno skala kvalitete 66,3 (57,6 - 73.3) 70,8 (632-792) 0,05

*Mann-Whitneyjev U test
5.5. Opterecenje prilikom pruZanja skrbi drugoj osobi (ZBI)

Izrazenost opterecenja prilikom pruzanja skrbi drugoj osobi procijenjena je upitnikom s 22
tvrdnje koje Cine pet domena: opterecenje u vezi, emocionalno stanje, gubitak kontrole nad
vlastitim Zivotom, financije, drustveni i obiteljski zivot. Cronbach alpha (unutarnja pouzdanost
cjelokupne skale) iznosi 0,893, §to ovaj upitnik ¢ini dobrim alatom za procjenu opterecenja

nasSih ispitanika.

5.5.1. Opterecenje u vezi

Domena opterecenja u vezi procijenjena je uz pomoc¢ Sest tvrdnji. Osjecaj da ¢lan obitelji ovisi
o njima skoro uvijek ima 43 (38,1 %) ispitanika, a njih 77 (68 %) nikad ne poZele da mogu skrb
o svojem ¢lanu obitelji prepustiti nekom drugom (Tablica 23.).

Tablica 23. Samoprocjena domene opterecenja u vezi

Broj (%) ispitanika

Opterecenje u vezi Skoro

Nikad Rijetko Ponekad Cesto . Ukupno
uvijek

e T S RPN

P 8 (17)  (195)  (434) (168 ) (100)
treba?
Osjecate li da je ¢lan obitelji 3G3)  8(LI) 12 47 43 113
ovisan o Vama? ’ (10,6) (41,6) (38,1) (100)
rvatnosti Koliko bise heli 4 3 210 g0 13
zbog svojeg Clana obitelji? (39 (292 (21,2) (8.8) (100)
Osjecate li da ¢lan obitelji
ocekuje da se Vi skrbite o njemu 30 19 29 21 14 113
kao da ste Vi jedina osoba na 27)  (16,8) (25,7) (18,6) (12,4) (100)

koju se moze osloniti?

34



5. REZULTATI

Broj (%) ispitanika

Opterecenje u vezi Skoro

Nikad Rijetko Ponekad Cesto uvijek Ukupno
Pozelite li da mozete skrb o 77 71 113
svojem Clanu obitelji prepustiti 68)  (18.6) 11(9,7) 4(@3.,5) 0 (100)
nekom drugom? ’
Osjecate li da biste trebali
uciniti vise za svojeg ¢lana 10 (9) (12706) ( 45639) ég) 4 (3,5) (} (1)8)

obitelji?

5.5.2. Emocionalno stanje

Domena emocionalnog stanja procijenjena je uz pomo¢ sedam tvrdnji. Osjec¢aj da nemaju
dovoljno vremena za sebe zbog vremena koje provode s ¢lanom obitelji ponekad imaju 43
(38,1 %) ispitanika, a 31 (27,4 %) ispitanik ponekad osje¢a da im je zdravlje naruseno zbog
angazmana oko Clana obitelji. Prili¢no ili izrazito se 21 (18,6 %) ispitanik osjeca optereceno

zbog skrbi oko svojeg ¢lana obitelji (Tablica 24.).

Tablica 24. Samoprocjena domene emocionalnog stanja

Broj (%) ispitanika

Emocionalno stanje Skoro

Nikad Rijetko  Ponekad Cesto uvijek Ukupno

Osjecate li da zbog
vremena koje provodite s 17 34 113
¢lanom obitelji nemate (15)  (30.1) 43(38,1)  17(15)  2(1,8) (100)
dovoljno vremena za sebe? ’
Osjecate li se neugodno
zbog ponasanja svojeg 59 31 113
¢lana obitelji u prisutnosti 46 27 4 24 (21,2) 3(2,7) 3(2,7) 100
drugih ljudi? 46) @274 (100)
Osjecate i se ljutito kad ste
sa svojim clanom obitelii? 20 4 19168 0 0 13

(44)  (38)9) (100)
Osjecate 1i se napeto kad 53 ” s
ste sa svojim ¢lanom 25 (22,1 4(3,5 10,9
obitelji? 47)  (26,5) (22,1) (3.5) ©.9) (100)
Osjecate li da je vaSe
zdravlje naruseno zbog 50 27 113
vaseg angazmana oko ¢lana (44) (23.9) 31 (27,4) 3(2,7) 2 (L,8) (100)

obitelji?
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Broj (%) ispitanika

Emocionalno stanje

Skoro

Nikad Rijetko  Ponekad Cesto uvijek Ukupno
Osjecate li da biste mogli
bolje skrbiti za svojeg ¢lana 16 28 51 (45.1 13(11.5) 5 (4.4 113
obitelji? 14y @y CTEDBAL)SED g4
U(r)lféce Malo  Umjereno  Prilicno Izrazito Ukupno
Sveukupno, koliko se
osjecate optereceno zbog 24 34 113
skrbi oko svojeg ¢lana (21) (30,1) 3430,1) 19(16,8) 2(1.8) (100)

obitelji?

5.5.3. Drustveni i obiteljski Zivot

Domena dru$tvenog i obiteljskog Zivota procijenjena je uz pomo¢ &etiri tvrdnje. Cesto se 17

(15 %) ispitanika osjeca pod stresom zbog pokusaja ispunjavanja ostalih obaveza oko posla ili

obitelji te skrbi o ¢lanu obitelji, a 29 (25,7 %) ispitanika ponekad osjeca da im drustveni Zivot

trpi zbog njihove skrbi o ¢lanu obitelji (Tablica 25.).

Tablica 25. Samoprocjena domene drustveni 1 obiteljski zivot

Broj (%) ispitanika

DruStveni i obiteljski

Zivot Nikad  Rijetko  Ponekad Cesto Sk.(.) ro Ukupno
uvijek

Osjecate li se pod stresom

zbog skrbi o ¢lanu obitelji 1 113

pokusaja ispunjavanja 16 (14) 24 (21,2) 49434 17(15) 7(6,2) (100)

ostalih obaveza oko obitelji

ili posla?

Osjecate i da Vas ¢lan

obitelji sada negativno 13

utjece na Vas odnos s 72 (64) 22(19,5) 15(13,3) 3(2,7) 1(0,9) (100)

ostalim ¢lanovima obitelji

ili prijateljima?

Osjecate li da Vas 113

drustveni zivot trpi zbog 43 (38) 24(21,2) 29(25,7) 13(1L,5 4.5 (100)

VaSe skrbi o ¢lanu obitelji?

Osjecate li se nelagodno 113

pozvati prijatelje doma 85(75) 12(10,6) 13 (11,5) 3(2,7) 0 (100)

zbog svojeg €lana obitelji?
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5. REZULTATI

32 (28,3 %) ispitanika ponekad smatra da nema dovoljno novca za skrb o svojem ¢lanu obitelji,

pored svih svojih ostalih troSkova (Tablica 26.).

Tablica 26. Samoprocjena domene financija

Broj (%) ispitanika

Financije Nikad Rijetko Ponekad  Cesto Skgro Ukupno
uvijek

Smatrate li da nemate

dovoljno novca za skrb o 2 113

svojem ¢lanu obitelji, pored 48 (42) (19.5) 32(28,3) 8(7.1) 3(2)7) (100)

svih svojih ostalih troSkova?

5.5.5. Gubitak kontrole nad vlastitim zivotom

Domenu gubitka kontrole nad vlastitim Zivotom ¢ine Getiri tvrdnje. Cesto ili skoro uvijek je 74

(65,5 %) ispitanika zabrinuto $to ¢e se dogoditi njihovom ¢lanu obitelji u buduénosti, a njih 15

(13,3 %) ponekad osjec¢a da ne¢e moci jo§ dugo pruzati skrb svojem ¢lanu obitelji. Ponekad 24

(21,2 %) ispitanika osje¢a da nema kontrolu nad svojim Zivotom nakon bolesti njihova ¢lana

obitelji, a 30 (26,5 %) ih se ponekad osjeca nesigurno oko toga kako postupati prema svom

¢lanu obitelji (Tablica 27.).

Tablica 27. Samoprocjena domene gubitka kontrole nad vlastitim Zivotom

Broj (%) ispitanika

Gubitak kontrole nad Sk

vlastitim Zivotom Nikad  Rijetko Ponekad  Cesto uvi(j);l(i Ukupno
Jeste li zabrinuti §to Ce se 34 113
dogoditi u buduénosti 1(1) 12(10,6) 26(23) 40(35,4) (30.1) (100)
Vasem c¢lanu obitelji? ’

Osjecate li da necete jos 113
dugo mo¢i skrbiti o 61 (54) 33(29,2) 15(13,3) 4(@3,5) 0 (100)
svojem ¢lanu obitelji?

Osjecate li da nemate

kontrolu nad svojim 47(42) 33(292) 24(212) 6(53) 307 13
zivotom nakon bolesti ’ ’ ’ ’ (100)
Vaseg Clana obitelji?

Osjecate li se nesigurno

oko toga kako postupati 113
prema Vasem &lanu 46 (41) 31(27,4) 30(26,5) 6(53) 0 (100)

obitelji?
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5.6. Povezanost skale opterecenja s obiljeZjima ispitanika

Medijan ukupne skale opterec¢enja (koja moze biti u rasponu od 0 do 88) je 28 (interkvartilnog
raspona od 18 do 37), u rasponu od 7 do najviSe 58. S obzirom na vrijednosti ispitanike smo
podijelili na one koji nemaju ili imaju slabo opterecenje (0 —20), slabo do umjereno opterecenje

(21 — 40), umjereno do jako opterecenje (41 — 60) te jako opterecenje (61 — 88).

U nasem slucaju nemamo ni jednog ispitanika s jakim optere¢enjem, 35 (31 %) ih nema ili ima
slabo opterecenje, 58 (51,3 %) je sa slabim do umjerenim optere¢enjem, dok ih je 20 (17,7 %)

s umjerenim do jakim opterecenjem (Slika 2.).

70

Broj ispitanika
— N W B N
o o & & S & &

Nikakvo ili slabo  Slabo do umjereno Umjereno do jako
opterecenje opterecenje opterecenje

Slika 2. Raspodjela ispitanika prema izrazenosti opterecenja

S obzirom na spol nisu uocene znacajne razlike u pojedinim domenama i ukupnoj skali
opterecenja, osim u domeni gubitka kontrole nad vlastitim zivotom, koji je izrazeniji kod Zena

u odnosu na muskarce (Mann-Whitneyjev U test, P = 0,02) (Tablica 28.).

Tablica 28. Ocjena pojedinih podrucja skale 1 ukupne skale opterecenja u odnosu na spol

Medijan (interkvartilni raspon)

Muskarci (n=13)  Zene (n = 100) P
Opterecenje u vezi 9(6-11,5) 10 (7-12,8) 0,18
Emocionalno stanje 4(3,5-10,5) 8(5-12) 0,22
Drustveni i obiteljski odnosi 2(1-5,3) 42-6) 0,21
Financije 1(0-1) 1(0-1) 0,98
Gubitak kontrole nad vlastitim Zivotom 3(1,5-6.,5) 554-7) 0,02
Sveukupno skala opterecenja 17 (12,5-32) 28(19,1-37) 0,12

*Mann-Whitneyjev U test
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Povezanosti dobi ispitanika, broja djece 1 dobi djeteta prilikom postavljanja dijagnoze s
pojedinom domenom i s ukupnom skalom procijenili smo Spearmanovim koeficijentom

korelacije te nismo uo¢ili znacajnu povezanost (Tablica 29.).

Tablica 29. Povezanosti dobi ispitanika, broja djece i dobi djeteta prilikom postavljanja

dijagnoze s pojedinom domenom i ukupnom skalom optere¢enja

Spearmanov koeficijent korelacije Rho (P vrijednost)

Dob ispitanika Broj djece koD(;)lcjliJ('iejl Zféie
Opterecenje u vezi 0,104 (0,27) -0,06 (0,53) 0,061 (0,52)
Emocionalno stanje 0,084 (0,37) -0,055 (0,57) -0,046 (0,63)
Drustveni i obiteljski odnosi 0,082 (0,39) -0,014 (0,88) -0,082 (0,39)
Financije 0,141 (0,14) -0,137 (0,15) -0,028 (0,77)
Subitak kontrole nad viastitim 0,148(0,12)  -0,019(0,84)  0,112(024)
Sveukupno skala optereéenja 0,125 (0,19) -0,042 (0,66) 0,016 (0,87)

Nema znacajnih razlika u ukupnoj skali optere¢enja i pojedinim domenama prema razini

obrazovanja (Tablica 30.).

Tablica 30. Ocjena pojedinih podrucja skale i ukupne skale optereéenja u odnosu na razinu

obrazovanja

Medijan (interkvartilni raspon)

Osnovna Srednja Preddiplomski Dlslzlll(()l?;ikl P*
Skola Skola studij doktorski studij

Optereéenjeu vezi 8,5 (5,5 - B 11,5 (6,8 — 3

10) 10 (7-12,3) 13.3) 10,5 (7-12) 0,42
Emocionalno
stanje 4(2-108) 7((48-11) 9(4,5-11) 10 (6 -13) 0,11
Drustveni 1 1,5 (0,3 - B B B
obiteljski odnosi 48) 3135 4(018=-53)  5@23-8) Ol
Financije 00-1) 1(0-1) 0,5(0-2) 1(0-1,8) 0,44
Gubitak kontrole
nad vlastitim 5(3,3-6,5) 5B-7) 6 (3,8-798) 5@3,3-7,8) 0,84
Zivotom
Sveukupno skala 20 (12,8—  26,5(16,8 — 30 (22,3 - B
opterecenja 31,5) 36) 355 c0(05-425) 021

*Kruskal-Wallisov test
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S obzirom na mjesto stanovanja nema znacajnih razlika u ukupnoj skali opterecenja i pojedinim

domenama (Tablica 31.).

Tablica 31. Ocjena pojedinih podrucja skale i ukupne skale optere¢enja u odnosu na mjesto

stanovanja

Medijan (interkvartilni raspon) .

Selo (n =49) Grad (n = 64)
Opterecenje u vezi 11(8-12,5) 10 (7-12,8) 0,36
Emocionalno stanje 9(4-12) 7,5(5—-11) 0,76
Drustveni i obiteljski odnosi 42-17) 3(1,1-95) 0,15
Financije 1(0-1) 1(0-1) 0,88
Gubitak kontrole nad vlastitim Zivotom 6(3,5-28) 53-17) 0,32
Sveukupno skala opterecenja 30 (16,5 — 40) 27(19-34,8) 0,32

*Mann-Whitneyjev U test

Nisu uocene znacajne razlike u ukupnoj skali opterecenja i pojedinim domenama u odnosu na

brac¢ni status (Tablica 32.).

Tablica 32. Ocjena pojedinih podrucja skale i ukupne skale optereéenja u odnosu na bracni

status
Medijan (interkvartilni raspon) N
U braku Rastavljeni U vezi Slobodni
Opterecenje u vezi 10 (7-13) 1 8’)3 10(93-11,5) 13(10-13) 0,29
Emocionalno 10 (6,3 —
stanje 7(4-11) 13) 7(4,3-15,8) 9(6,3-11) 0,16

Drustveni 1

obiteliski odnosi 3(1-56) 454-7.8) 35(08-4) 4(33-55 0,17

Financije 0,50-1) 1(1-18) 050-18  1(0,3-18) 0,07
Gubitak kontrole

nad vlastitim 53-7 65(43-8) 5(43-88) 35(23-85 044
Zivotom

Sveukupno skala 27 34,5 265 31

opterecenja (15,3 -36,1) (ig’z) (205-393)  (265-348) 018

*Kruskal-Wallisov test

Nisu uocene znacajne razlike u ukupnoj skali opterec¢enja i pojedinim domenama u odnosu na
radni status, osim u domeni financija, gdje je opterecenje jace izraZeno kod zaposlenih u odnosu

na nezaposlene (Mann-Whitneyjev U test, P = 0,009) (Tablica 33.).
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Tablica 33. Ocjena pojedinih podrucja skale i ukupne skale optere¢enja u odnosu na radni status

Medijan (interkvartilni raspon)

Zaposlen (n =75) Nezaposlen (n = 38) P
Opterecenje u vezi 10 (7 -13) 10 (8 —12) 0,98
Emocionalno stanje 8(5-12) 7(3-11) 0,11
Drustveni i obiteljski odnosi 4(2-6) 3(0,8-5) 0,13
Financije 1(0-1) 0(0-1) 0,009
g}igl;iganli kontrole nad vlastitim 5(3-8) 5(4-7) 0.68
Sveukupno skala opterecenja 28 (18 —37) 27,5 (15,5-35,3) 0,33

*Mann-Whitneyjev U test

Ispitanici bez sluzbenog statusa njegovatelja imaju znacajno viSe izraZzeno opterecenje
emocionalnog stanja (Mann-Whitneyjev U test, P =0,007) 1 financija (Mann-Whitneyjev U

test, P = 0,04) u odnosu na ispitanike sa statusom njegovatelja (Tablica 34.).

Tablica 34. Ocjena pojedinih podrucja skale 1 ukupne skale optere¢enja u odnosu na sluzbeni

status njegovatelja

Medijan (interkvartilni raspon)
Ima sluzbeni status ~ Nema sluzbeni status ~ P*
njegovatelja (n=27) njegovatelja (n = 86)

Opterecenje u vezi 9(7-12) 10 (7-13) 0,47
Emocionalno stanje 6(2-9) 9(5-12) 0,007
Drustveni 1 obiteljski odnosi 3(1-5) 4(2-6) 0,18
Financije 00-1) 1(0-1) 0,04
gggiganli kontrole nad vlastitim 5(3-7) 5(3-7) 0,70
Sveukupno skala opterecenja 23 (15 -135) 28 (19-37,3) 0,18

*Mann-Whitneyjev U test

Nema znacajnih razlika u ukupnoj skali optere¢enja i pojedinim domenama u odnosu na

postojanje kroni¢ne/kroni¢nih bolesti (Tablica 35.).
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Tablica 35. Ocjena pojedinih podrucja skale 1 ukupne skale opterecenja u odnosu na postojanje

kroni¢ne bolesti

Medijan (interkvartilni raspon)
Boluju od kroniéne  Ne boluju od kroniéne ~ P*

bolesti (n = 16) bolesti (n =97)
Opterecenje u vezi 10,5 (7—-13) 10 (7-12) 0,93
Emocionalno stanje 7,5 (5,3 -12,8) 8(4-11) 0,43
Drustveni i obiteljski odnosi 3,5(1,3-6,8) 4 (1,7-5,5) 0,71
Financije 1(0-2) 1(0-1) 0,17
g}iggi‘;arlfl kontrole nad vlastitim 55(33-7.8) 5(3-7) 0.65
Sveukupno skala opterecenja 29,5 (17,5 - 39) 28 (17,5 - 36,5) 0,57

*Mann-Whitneyjev U test
U ukupnoj skali optere¢enja i njezinim domenama nisu pronadene znacajne razlike u odnosu

na to ostvaruju li roditelji nov€anu ili bilo koju drugu vrstu pomoc¢i (Tablica 36.).

Tablica 36. Ocjena pojedinih podrucja skale i ukupne skale optere¢enja u odnosu na to ostvaruju

li novéanu ili bilo koju drugu vrstu pomoc¢i

Medijan (interkvartilni raspon) u odnosu na to
ostvaruju li nov¢anu ili bilo koju drugu vrstu pomo¢i

T p*

Da Ne Ne zelim

odgovoriti
Opterecenje u vezi 10(8 - 13.5) oy 76-12 029
Emocionalno stanje 9(5,5-12) 7(4-11) 453-9) 0,09
Drustveni i obiteljski odnosi 4(2-6,1) 4(1-6) 2(1-43) 0,25
Financije 10-1) 1(0-1) 00-1) 0,18
gubltak kontrole nad vlastitim 5(4-7) 6(3—8) 4(3-58) 0,50

zivotom

Sveukupno skala opterecenja 53 05 5 _3g 1) 28(168— 16514~ 19
> = 3%, 37) 29.5) ’

*Mann-Whitneyjev U test

Nema znacajnih razlika u ukupnoj skali opterecenja i pojedinim domenama u odnosu na to

pohada li dijete odgojno-obrazovnu ustanovu (Tablica 37.).
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Tablica 37. Ocjena pojedinih podrucja skale i ukupne skale optere¢enja u odnosu na to pohada

li dijete odgojno-obrazovnu ustanovu

Medijan (interkvartilni raspon) u odnosu na to
pohada li dijete odgojno-obrazovnu ustanovu

Ne pohada Pohada P
ustanovu (n = 24) ustanovu (n = 89)

Opterecenje u vezi 10 (7 -12) 10,5 (7—-14) 0,52
Emocionalno stanje 8(4-11) 7(6-11,8) 0,55
Drustveni i obiteljski odnosi 4(1,5-5,5) 4 (1,6 -6,1) 0,62
Financije 1(0-1) 1(0-1) 0,70
gubitak kontrole nad vlastitim 5(3-7) 5(3-17.8) 0.73
Zivotom

Sveukupno skala opterecenja 28 (17-36,5) 26,5 (19,1 —40,5) 0,78

*Mann-Whitneyjev U test

Nema znacajnih razlika u ukupnoj skali opterecenja i pojedinim domenama u odnosu na

roditelje djece koja imaju viSestruke teskoce ili poremeca;j iz spektra autizma (Tablica 38.).

Tablica 38. Ocjena pojedinih podrucja skale i ukupne skale optere¢enja u odnosu na to ima li

dijete poremecaj iz spektra autizma ili viSestruke teSkoce

Medijan (interkvartilni raspon) u odnosu na to
ima li dijete poremecaj iz spektra autizma ili

viSestruke teskoce P
Autizam (n=36)  ViSestruke teskoce (n = 42)
Opterecenje u vezi 11(7,5-12,8) 9,5 (7-13) 0,41
Emocionalno stanje 7,5(5-11,8) 93,8—-11) 0,80
Drustveni i obiteljski odnosi 3(2-06) 4(1-5) 0,66
Financije 1(0-1) 00-1) 0,58
ggzigarll(l kontrole nad vlastitim 6(4—7.8) 5(3-8) 0,43
Sveukupno skala opterecenja 27,5 (20 — 35,8) 27,5 (15-37) 0,55

*Mann-Whitneyjev U test

5.7. Povezanost kvalitete Zivota s opterecenjem radi skrbi ¢lana obitelji
Sve domene i ukupne skale medusobno su povezane, osim skale financija koja nije u znacajnoj
vezi sa psihickim zdravljem, socijalnim odnosima i okolinom. Kod znacajnih povezanosti, §to

je opterecenje jace izrazeno, to je kvaliteta Zivota ocijenjena slabije, kako ukupne skale, tako 1

pojedinih domena (Tablica 39.).
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Tablica 39. Povezanosti kvalitete zivota i1 opterecenja zbog skrbi ¢lana obitelji

5. REZULTATI

Spearmanov koeficijent korelacije Rho (P vrijednost)

T) elesr}o PSihiél.(O Soci] alpi Okolina sliﬁikvl;}fﬁgte
zdravlje zdravlje  odnosi Y.
zivota
Optereéenje u vezi -0,498 -0,366 -0,412 -0,331 -0,484
(0,001) (0,001) (0,001) (0,001) (0,001)
Emocionalno stanje -0,499 -0,376  -0,308  -0,243 -0,420
(0,001) (0,001) (0,001) (0,01) (0,001)
Drustveni i obiteljski -0,490 -0,391 -0,418  -0,323 -0,487
odnosi (0,001) (0,001) (0,001) (0,001) (0,001)
Financije -0,227 -0,167 -0,179 -0,119 -0,213
(0,02) (0,08) (0,06) (0,21) (0,02)
Gubitak kontrole nad -0,558 -0,408 -0,255 -0,381 -0,465
vlastitim zivotom (0,001) (0,001) (0,01) (0,001) (0,001)
Sveukupno skala -0,569 -0,421 -0,388 -0,345 -0,515
opterecenja (0,001) (0,001) (0,001) (0,001) (0,001)
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Roditelji djece s teSko¢ama u razvoju sve su ceS¢e, ali opet nedovoljno zastupljeni u
istrazivanjima c¢ija je tema kvaliteta Zivota. Pregledom literature pokazalo se kako je
opterecenje njegovatelja kao Cimbenik Zivota roditelja djece s teSko¢ama u razvoju vrlo rijetko
istrazivano u svijetu, naroCito njegova povezanost s kvalitetom zivota. U ovom istrazivanju
analizirani su podatci prikupljeni od 113 ispitanika koji su roditelji djece s teSko¢ama u razvoju.
Upravo je ova studija za cilj imala ispitati kvalitetu zivota 1 osjecaj opterecenja roditelja djece

s teSkocama u razvoju i njihovu povezanost.

Rezultati ove studije nisu ukazali na spol roditelja kao znacajan ¢imbenik utjecaja na kvalitetu
zivota. Ovaj se podatak ve¢inom ne podudara s istrazivanjima drugih autora, u kojima je gotovo
uvijek pronadena razlika te su, naj¢es¢e, majke imale nizu kvalitetu zivota od oceva (2, 59 —
63). Kao 1 u prethodnim istrazivanjima (60, 64), u ovom su istrazivanju vecina ispitanika bile
majke, ¢ak njih 88,5 %, dok je oCeva bilo samo 11,5 %. Upravo se majke najcesce nalaze u
ulozi primarnih skrbnika i njegovatelja djece s teSko¢ama u razvoju i, shodno tome, s njima
provode najviSe vremena, $to moze posluZziti kao potencijalan razlog raspodjele ispitanika
prema spolu (2, 65). Dio sli¢nih istrazivanja takoder nije pronasao razlike s obzirom na spol
(66, 67). Istrazivanje provedeno u Saudijskoj Arabiji na roditeljima djece s poremecajem iz
autisticnog spektra u kojemu je sudjelovao podjednak broj majki 1 ofeva navodi kako nisu
pronasli znacajne razlike s obzirom na spol ispitanika (68). Ray i suradnici navode kako se

stresori koji utjecu na oceve razlikuju od onih koji utjeCu na majke (61).

Rezultati ovog istrazivanja pokazuju da su majke dozivjele znatno vecu razinu opterecenja od
oceva. Najznacajnija se razlika iskazala u domeni gubitka kontrole nad vlastitim Zivotom u
kojoj su Zene dozivjele znatno vece opterecenje od muskaraca, dok se ostale domene nisu
pokazale znacajnima. Gebeyehu 1 suradnici te Ray 1 suradnici takoder su ukazali na vece
optere¢enje majki naspram oceva (60, 61). Dokazano je da dugotrajna skrb za dijete s
teSko¢ama u razvoju za njegovatelja ima znacajne psihosomatske posljedice (4). Primjerice,
kod roditelja djece s teSkocama u razvoju postoji znatno veci rizik od obolijevanja od razli¢itih
kroni¢nih bolesti, depresije te problema pokretljivosti i obavljanja svakodnevnih aktivnosti
(69). Skrb za dijete s teSkoama u razvoju je zahtjevna, ne samo fizicki, ve¢ 1 psihicki te
oduzima mnogo vremena (4). Mogu¢i razlog rezultata dobivenog ovim istrazivanjem velika su
odricanja majki kako bi skrbile za svoje dijete. One se nerijetko moraju odre¢i daljnje

naobrazbe, radnog odnosa, smanjiti socijalne kontakte s bliskim osobama zbog vremenskih
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restrikcija 1 sl. Dugotrajna skrb za dijete od majki iziskuje znatnu promjenu zivotne dinamike 1
osobni napredak u svakom aspektu zivota kako bi se odgovarajuce prilagodile djetetovim
zivotnim zahtjevima, ali 1 vlastitim. OcCevi kao njegovatelji nedovoljno su zastupljeni u
studijama, Cija je tema skrb za dijete s teSko¢ama u razvoju. Tijekom 20. stoljeca njihova se
zadaca znacajno promijenila te se njihova prijasSnja disciplinarna uloga i ona hranitelja mijenja
u ulogu osobe koja uz tradicionalne zada¢e ima i one uzora, moralne vodilje, bra¢ne podrske i
dr. (70). U istrazivanju Boyda i suradnika navodi se kako oc¢evi imaju znatno drugacije metode
suocavanja od majki. Spomenuti autori naglaSavaju kako ocevi zele biti aktivni sudionici i
vazan dio Zivota 1 skrbi svoje djece. OCevi znatnu vaznost pridaju sudjelovanju u obiteljskim
aktivnostima, ali i svim aktivnostima vezanim uz dijete s teSko¢ama u razvoju (70). Bostrom i
suradnici navode kako oc¢evi koji ulazu vise paznje i vremena u obiteljski zivot, imaju znatno
vece Zivotno blagostanje. Ocevi koji bolje razumiju stanje svog djeteta vise sudjeluju u njegovoj
skrbi, Sto majkama znatno olakSava svakodnevicu te im omogucéava lakSe zadovoljavanje

djetetovih svakodnevnih potreba (71).

U ovom istraZivanju najmladi roditelj imao je 27, dok je najstariji roditelj imao 60 godina, a
dob roditelja se nije pokazala kao znacajan Cimbenik kvalitete zivota. Ovi rezultati u
djelomicnoj su korelaciji s prethodno provedenim istrazivanjima drugih autora. S godinama
skrb za dijete s teSkoCama u razvoju, koje Cesto zahtijeva visoki stupanj pomo¢i te brojne
specifi¢ne intervencije, postaje otezana. U ovom istrazivanju najvise je ispitanika, njih 38,9 %,
izjavilo kako u znatnoj mjeri ima dovoljno energije za svakodnevni Zivot, dok je 56,6 %
ispitanika izjavilo kako su prili¢no zadovoljni svojim sposobnostima obavljanja svakodnevnih
aktivnosti. Istrazivanje provedeno na majkama djece oboljele od mijelomeningokele i
istrazivanje na roditeljima djece s intelektualnim teSkocama nije ukazalo na dob kao znacajan
¢imbenik utjecaja na kvalitetu zivota, Sto se podudara s nasim rezultatima (60, 66). Barros i
suradnici navode kako dob njegovatelja nije imala utjecaj na kvalitetu njihova zivota, ve¢ dob

osobe za koju se skrbe (2).

Rezultati ovog istrazivanja nisu ukazali na dob kao znacajan ¢imbenik utjecaja na opterecenje
roditelja. Medijan dobi ispitanika iznosio je 39 godina, §to moze posluziti kao opravdanje ovog
rezultata, uzimajuci u obzir da je vecina roditelja mlade Zivotne dobi te imaju mladu djecu. Skrb
za dijete s teSko¢ama za njih potencijalno predstavlja manji psihofizi¢ki napor, nego $to bi ga
predstavljala za osobu starije zivotne dobi. 65,5 % ispitanika izjavilo je kako je Cesto ili uvijek
zabrinuto Sto ¢e se dogoditi u buduénosti njihovom ¢lanu obitelji, a 13,3 % ispitanika ponekad

osjeca da nece jo§S dugo moci skrbiti o svojem c¢lanu obitelji. Starenje karakterizira opadanje
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mentalnih 1 fizickih sposobnosti pojedinca, Sto posljedicno dovodi do povecanog rizika od
ozljede i oboljenja njegovatelja (2). Istrazivanje provedeno u Egiptu na roditeljima djece s
poremecajima iz spektra autizma pokazalo je kako su stariji roditelji dozivjeli znacajno visi
stupanj opterecenja prilikom skrbi za svoje dijete, za razliku od mladih roditelja (68).
Okurowska-Zawada 1 suradnici te Gebeyehu i suradnici nisu pronasli znaCajne razlike u
opterecenju njegovatelja s obzirom na dob, $to pripisuju €injenici da skrb za dijete s teSko¢ama
u razvoju najéesée dovodi do odredenog stupnja opterecenja za roditelje bez obzira na njihovu

dob (60, 66).

Razina obrazovanja nije imala znacajan utjecaj na kvalitetu zivota roditelja u ovom istraZivanju.
Najvise je ispitanika (61,9 %) imalo zavrSenu srednju Skolu. Brojni se roditelji, nakon
dijagnosticiranja teSkoc¢e u razvoju kod njihova djeteta, odluce napustiti obrazovanje ili
dotadasnje zanimanje kako bi se u potpunosti fokusirali na skrb za dijete te samim time
preuzimaju ulogu njegovatelja. Barros i suradnici navode kako nizi stupanj obrazovanja moze
rezultirati otezanim pristupom i poimanjem informacija te smanjenom skrbi za sebe i vlastito
zdravlje te zdravlje djeteta i cjelokupne obitelji (2). Nizi stupanj obrazovanja oteZava
roditeljima da kasnije pronadu posao, ako se za to odluce, te uloga njegovatelja za njih postaje
trajna. Studija provedena u Brazilu navodi kako su ispitanici s vi§im stupnjem naobrazbe imali
bolju kvalitetu zivota (2), dok su Fereidouni 1 suradnici u svojoj komparativnoj studiji ukazali
na povezanost nize kvalitete Zivota majki s nizim obrazovnim statusom (72). S ovime se slazu
1 Gomez 1 suradnici jer su u svom istraZzivanju naveli kako je nizi obrazovni status povezan s
nizom kvalitetom Zivota. Oni smatraju kako visi stupanj obrazovanja vodi boljim poslovima
koji posljedi¢no olakSavaju financijski teret obitelji te olakSavaju zadovoljavanje Zivotnih 1

zdravstvenih potreba djeteta i cjelokupne obitelji (67).

U ovom istrazivanju stupanj obrazovanja nije znatno utjecao na razinu opterecenja roditelja.
Bayoumi i suradnici u svojem istraZzivanju takoder nisu pronasli znac¢ajne razlike u opterecenju
s obzirom na obrazovni status roditelja (68). ViSe obrazovanje najceS¢e vodi boljem
socioekonomskom polozaju u drustvu (73). Visi obrazovni status majki na pozitivan nacin
utjeCe na djetetovo zdravlje. One su na taj nain sposobne bolje doprinositi obiteljskom
budzetu, analizirati i prikupljati dostupne informacije, kvalitetnije sudjelovati u donoSenju
vaznih odluka te pronalaziti i1 koristiti se dostupnim resursima u svrhu pomoc¢i obitelji i bolje

skrbi za dijete (72).

56,6 % ispitanika u ovom istrazivanju zivjelo je u gradu, a njih 43,4 % zivjelo je na selu te nisu
pronadene znacajne razlike u kvaliteti zivota i optere¢enju roditelja djece s teSkoama u razvoju
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s obzirom na mjesto stanovanja. Potencijalno je objasnjenje ovog rezultata ¢injenica da su svi
ispitanici s podrucja iste Zupanije te kako su im u manjoj ili ve¢oj mjeri dostupni jednaki resursi.
Istrazivanje provedeno u Poljskoj pokazalo je kako su majke djece s mijelomeningokelom imale
znatno losiju kvalitetu Zivota u domeni tjelesnog zdravlja ovisno o tome stanuju li na selu ili u
gradu. Tocnije, majke muske djece koje su zivjele na selu imale su bolji rezultat u psiholoskoj
domeni, dok su majke zenske djece imale bolje ocijenjenu fizicku domenu naspram majki koje

su zivjele u gradu (66).

Ispitanici u ovom istrazivanju bili su podjednako rasporedeni s obzirom na to primaju li
novcéanu i/ili drugu vrstu pomo¢i. U nasem istrazivanju u ukupnoj skali kvalitete zivota i u
pojedinim domenama te skali optereCenja nisu pronadene znacajne razlike s obzirom na
ostvarivanje novcane ili bilo koje druge vrste pomoc¢i. MozZe se pretpostaviti kako bolja
financijska situacija vodi boljim uvjetima Zivota te rezultira boljom kvalitetom zivota. Ovim
rezultatima proturjeci istrazivanje Christodouloua i suradnika u kojemu je istaknut znacajno
losiji rezultat u domeni tjelesnog zdravlja u odnosu na socioeckonomski status roditelja. U
spomenutom istrazivanju roditelji s boljim socioekonomskim statusom imali su znatno loSije
rezultate od roditelja srednjeg staleza, a identi¢ni su rezultati ostvareni i u domeni okoline te
psihickog zdravlja (63). Financijska situacija obitelji vazan je ¢imbenik kada se analizira
kvaliteta Zivota. Skrb za dijete s teSkocama u razvoju zahtijeva odredene financijske izdatke jer
je sama skrb za dijete skuplja zbog odredenih troSkova, kao §to su, primjerice, lijekovi,
terapijski postupci, specijalna oprema i posebna dijeta te dr. (64). Istrazivanje provedeno u
Ceskoj ukazalo je da dvije tre¢ine roditelja za vrijeme pruzanja skrbi doZivi znatno pogorsanje
financijske situacije (4). Gomez 1 suradnici u svom su istraZzivanju pronasli povezanost
smanjene kvalitete Zivota s dohotkom roditelja i domenom okoline te smatraju kako je

obiteljska financijska situacija dobar prediktor kvalitete zivota (67).

U ovom istrazivanju 66,4 % ispitanika bilo je zaposleno, dok 33,6 % ispitanika nije bilo u
radnom odnosu te ovaj ¢imbenik nije imao znatan utjecaj na kvalitetu Zivota. Iako je u naSem
istrazivanju vecina roditelja bila zaposlena, ostala istraZivanja naj¢eS¢e su obuhvacala radno
sposobne nezaposlene majke — domacice. Ramires i1 suradnici u svom istrazivanju navode kako
je vecina majki bila visoko obrazovana i radno sposobna, medutim, odlucile su odstupiti od
radnog trziSta i u potpunosti se posvetiti skrbi za dijete s teSko¢ama. Takoder navode kako su
odredene Cestice iz domene okoline bile povezane sa smanjenim prihodima, odnosno

nestabilnom financijskom situacijom te su imale negativan utjecaj na obiteljske aktivnosti,
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kvalitetu stambenog prostora, slobodne aktivnosti, a posljedicno i na cjelokupnu kvalitetu

Zivota (74).

28,3 % ispitanika u ovom istrazivanju navodi kako ponekad smatra da nema dovoljno novca da
skrbi o svojem ¢lanu obitelji dok njih 43,4 % osjeca stres zbog pokusSaja ispunjavanja ostalih
obaveza oko obitelji i posla te skrbi o ¢lanu obitelji. Zaposleni su ispitanici u odnosu na
nezaposlene pokazali viSu razinu opterecenja u domeni financija. Kao razlog ovom rezultatu
moze posluziti pretpostavka da veci dio nezaposlenih roditelja prima odredenu vrstu financijske
ili druge pomo¢i, dok zaposleni roditelji ovise isklju¢ivo o vlastitim prihodima koji prekidom
radnog odnosa lako mogu prestati. Nasi rezultati djelomi¢no odudaraju od prethodnih
istrazivanja u kojima su upravo nezaposleni roditelji, odnosno roditelji nizih prihoda, imali visi
stupanj opterecenja (2, 75). Gebeyehu i suradnici, pak, nisu pronasli znacajnu razliku s obzirom
na radni status roditelja (60). Hailemariam u svome radu navodi kako je financijsko opterecenje,
nastalo kao posljedica brige za dijete s teSkocama u razvoju, kod roditelja izvor fizickog,
financijskog, drustvenog i psiholoskog stresa, Sto dovodi do povecanog optereéenja roditelja

(76).

Ispitanici ovog istrazivanja koji nemaju sluzbeni status njegovatelja, izrazili su znacajno vise
optereéenje emocionalnog stanja i financija u odnosu na ispitanike koji imaju status
njegovatelja. Ovaj se rezultat potencijalno moze pripisati ¢injenici da roditelji sa sluzbenim
statusom njegovatelja u Republici Hrvatskoj od drzave primaju odredenu financijsku pomo¢.
Sukladno tome, roditelji koji nisu sluzbeni njegovatelji ovise o vlastitu poslu ili o drugoj osobi
kao izvoru financijskih sredstava za zadovoljavanje svakodnevnih vlastitih potreba i potreba

djeteta, Sto posljedi¢no ima utjecaj na njihovo emocionalno stanje.

Vecina ispitanika u naSem istrazivanju bila je u bracnoj zajednici, Sto se podudara s
istrazivanjima drugih autora (74, 77). Ispitanici koji su u braku znacajno su bolje ocijenili
domenu tjelesnog zdravlja, $to se potencijalno moZe pripisati medusobnoj potpori i osnaZivanju
bra¢nih partnera, rezultiraju¢i manjim teretom za jednog roditelja, lakSim prihvacanjem
novonastalih situacija te zajednickim rjeSavanjem potencijalnih problema. Takoder, rastavljeni
su roditelji znatno niZe ocijenili domenu socijalnih odnosa. Moze se pretpostaviti da razvodom
braka pojedinac gubi socijalnu potporu koju je prije imao, gubi dio drustva koje je prethodno
bilo zajedni¢ko supruznicima u bracnoj zajednici te dozivljava emotivne posljedice razvoda,
izolaciju, tjeskobu 1 gubitak samopouzdanja. Takoder, potencijalno gubi socijalnu potporu
supruznikove strane obitelji. Ban 1 suradnici su u svojem istrazivanju ukazali na znatno vise
rezultate u domeni okoliSa i psiholoSkoj domeni kod roditelja koji nisu u bra¢noj zajednici, dok
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su se kod ozZenjenih i rastavljenih roditelja drustvena i fizicka domena pokazale najznacajnijima
(77). Ramires i suradnici naglasavaju kako su u njihovu istrazivanju roditelji kao najznacajniji
izvor podrske izdvojili upravo bra¢nog partnera, potom vlastite roditelje (74). Spomenuti autori
takoder navode kako kod roditelja djece s intelektualnim teSko¢ama stupanj druStvene potpore
ima znacajan utjecaj na zadovoljstvo zivotom (60). Na pitanje ,,Osjecate li da je Vas Clan obitelji
ovisan o Vama?“ 41,6 % ispitanika odgovorilo je ,,Cesto, a 38,1 % odgovorilo je ,,skoro
uvijek®, dok njih 25,7 % ponekad osjeca da im drustveni Zivot trpi zbog njihove skrbi o ¢lanu
obitelji. Skrb za dijete s teSko¢ama u razvoju prate znacajne promjene u drustvenim odnosima.
Mogucénosti socijalnih interakcija s ostatkom obitelji 1 prijateljima, kao 1 sudjelovanje u
druStvenim aktivnostima, znatno su naruSene i ograni¢ene. Michalik navodi kako je ovaj
koncept najizrazeniji kod zenskog spola, odnosno kod majki (4). Fereidouni i suradnici navode
kako majke djece s teSko¢ama u razvoju imaju znatno nizu kvalitetu zZivota u domeni drustvenih
odnosa od majki djece urednog razvoja (72). Gebeyehu i suradnici navode kako druStvena
potpora ima znacajan utjecaj na zadovoljstvo njegovatelja s vlastitim zivotom (60). Istrazivanje
provedeno na roditeljima djece sa specificnim teSko¢ama u razvoju i roditeljima djece urednog
razvoja pokazalo je kako domena socijalnih odnosa moZe imati znacajan utjecaj, ne samo na
kvalitetu Zivota roditelja, ve¢ 1 na onu djeteta, a naroCito u tri dimenzije: svakodnevno

funkcioniranje u skoli, odnosi s prijateljima i obitelji (78).

U ovom istrazivanju dob djeteta nije se pokazala zna¢ajnom za kvalitetu Zivota i opterecenje
roditelja. Navedeni rezultat suprotan je rezultatima istraZivanja Carona i1 suradnika prema
kojima su roditelji mlade djece imali bolju kvalitetu Zivota u domeni psihickog zdravlja za
razliku od roditelja adolescenata (79). Kao razlog tome, autori spomenutog istrazivanja navode
promjene kroz koje u razdoblju adolescencije prolaze sva djeca, a mogu utjecati na odnos
djeteta i roditelja te uzrokovati stres i smanjenje Zivotnog blagostanja roditelja. Smatraju i kako
su roditelji, kada njihovo dijete dozivi adolescenciju, svjesni da je ovo stanje ipak doZivotno te
prolaze razdoblje prihvacanja te Cinjenice (79). Medijan dobi djeteta u ovom istrazivanju
iznosio je 10 godina, §to moze djelomic¢no objasniti dobiveni rezultat, s obzirom na to da su
roditelji imali odredeno vremensko razdoblje za prilagodbu na skrb i zivot s djetetom s
teSkocama u razvoju. Bez obzira na utjecaj koje dijete ima na kvalitetu Zivota i opterecenje
roditelja, njih 68 % navelo je kako nikada ne poZele nekom drugom prepustiti skrb za dijete s
teSkoc¢ama u razvoju. MozZe se pretpostaviti kako je razlog ovom rezultatu stav roditelja da su
upravo oni najbolja osoba za pruzanje skrbi vlastitom djetetu. Roditelji djece s teSko¢ama u

razvoju suocavaju se s velikom promjenom nakon $to saznaju djetetovu dijagnozu. Svaki se
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roditelj nada zdravom djetetu. Nakon rodenja djeteta s teSko¢ama u razvoju zivot roditelja
mijenja se te oni prolaze razdoblje prilagodbe. Istrazivanja ostalih autora pokazuju kako veliku
ulogu u prihvacanju djeteta s teSko¢ama u razvoju za roditelje imaju zivotne vrijednosti,
religioznost, kognitivna percepcija, bracni status, druStveni i ekonomski status, fizicko i
psihicko zdravlje, obrazovni status i dr. (80, 81). Prethodno provedena istrazivanja navode kako
roditelji nerijetko prolaze pet stadija tuge koje je definirala doktorica Kiibler-Ross, a oni
obuhvacaju poricanje, ljutnju, pregovaranje, depresiju i naposljetku prihvaéanje (82). Veéina
roditelja tijekom odredenoga vremena dozivljava psihosocijalnu adaptaciju te razvija
pozitivniju sliku cjelokupne situacije, potom prvotno teSka situacija postaje uobicajeni dio

svakodnevice (2).

U danasnje vrijeme mnogo je viSe mogucnosti za obrazovanje djece s teSko¢ama u razvoju, bez
obzira radi li se o redovitoj nastavi ili onoj s prilagodenim programom. U istrazivanju Ramiresa
i suradnika provedenom u Brazilu vecina djece pohadala je odgojno-obrazovnu instituciju, od
cega je 90 % djece bilo ukljuc¢eno u nastavu prema redovitom programu (74). Gomez i suradnici
ukazali su kako djetetovo pohadanje odgojno-obrazovne institucije nije imalo utjecaj na
kvalitetu Zivota roditelja, ali da se koli¢ina vremena koje dijete provede u Skoli i na terapiji
pozitivno odrazila na domenu fizickog zdravlja roditelja. Kada su djeca u skoli, roditelji imaju
mogucnost obaviti sve poslove za koje u suprotnom nemaju vremena, a ako su ih duzni pratiti
u Skolu ili na terapiju, pruza im se mogucnost socijalne interakcije s ostalim roditeljima (67). U
nasem istrazivanju djetetovo pohadanje odgojno-obrazovne institucije nije se pokazalo
znacajnim ¢imbenikom kvalitete Zivota i1 optere¢enja roditelja. Moze se pretpostaviti kako je
razlog ovom rezultatu velik broj roditelja djece niZe starosne dobi, koja potencijalno jos uvijek
nisu uklju¢ena u odgojno-obrazovne institucije. Takoder, dijagnoze odredenog broja djece
najvjerojatnije sprjecavaju njihovo sudjelovanje u odgojno-obrazovnim aktivnostima te su se
roditelji adekvatno prilagodili Zivotnim okolnostima u kojima njihovo dijete ne pohada
odgojno-obrazovnu instituciju, jednako kao 1 roditelji koji su morali pro¢i kroz proces

prilagodbe na djetetovo pohadanje odgojno-obrazovne institucije.

Rezultat dobiven ovim istrazivanjem djelomi¢no odudara od prethodnih istraZivanja, no znatno
je vise istrazivanja u kojima je potvrdena korelacija izmedu djetetove ukljucenosti u formalnu
edukaciju 1 stupnja optere¢enja njegovatelja. Primjerice, Suresh dolazi do rezultata kako su
roditelji djece bez formalnog obrazovanja doZivjeli znacajno visi stupanj optere¢enja (83), dok
Desriyani u svom istrazivanju navodi kako su roditelji djece s intelektualnim teskocama, koja

pohadaju formalno obrazovanje, dozivjeli samo blago opterec¢enje (84). Bayoumi i suradnici
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navode kako djetetovo pohadanje odgojno-obrazovne institucije nije imalo utjecaj na
optere¢enje roditelja (68). Istrazivanja su takoder pokazala kako je kvocijent inteligencije

djeteta povezan sa stupnjem optere¢enja njegovatelja (85).

U ovom istrazivanju nije pronadena povezanost broja djece u obitelji s kvalitetom zivota, §to
odudara od rezultata istrazivanja Hadija i suradnika koji su ukazali na utjecaj broja djece u
obitelji na kvalitetu zivota roditelja djece s teSkocama u razvoju (64). Gomez i suradnici
osvrnuli su se na odnos brace i sestara s djetetom s teSko¢ama u razvoju. Navode da ostala djeca
u obitelji prihvacaju stanje djeteta s teSko¢ama i buducu ulogu koju ¢e imati u njegovu Zivotu.
Dobrobiti djeteta s teSko¢ama u razvoju na vlastitu bracu i sestre iskazali su se u njihovu

osjecaju zivotnog smisla, odgovornosti, zrelosti te drustvenih interakcija (67).

U ovom istrazivanju domenu tjelesnog zdravlja znacajno su bolje ocijenili roditelji koji ne
boluju od kroni¢ne bolesti. 55,8 % ispitanika izjavilo je kako su dozivjeli negativne osjecaje,
kao Sto su loSe raspoloZenje, ocaj, tjeskoba 1 potiStenost u posljednja dva tjedna. Skrb za dijete
s teSko¢ama u razvoju povezana je sa stresom 1 razli¢itim negativnim osjecajima i iskustvima
roditelja (61). Kazmi i suradnici naveli su kako su u njihovom istrazivanju majke djece s
teSko¢ama u razvoju ¢esce bolovale od depresije u odnosu na oceve (62). Prethodne su studije
takoder dokazale kako upravo majke znatno ceSc¢e pate od osjecaja bezvrijednosti, beznada 1
tjeskobe, $to ima znacajan utjecaj na njihovo fizi¢ko zdravlje, ali 1 cjelokupnu kvalitetu Zivota
(63, 86). Studija provedena u Iranu ukazala je na to da roditelji u ulozi primarnog njegovatelja
djece s teSkoc¢ama u razvoju nerijetko pate od bolova, narocito u ledima 1 zglobovima, §to je
izravna posljedica skrbi za dijete poput aktivnosti odrzavanja higijene djeteta, odlaska na toalet
1 premjestanja djeteta. Sve navedeno moze rezultirati iscrpljenos$¢u roditelja 1 utjecajem na
njihovo vlastito zdravstveno stanje te razvoj kroni¢nih bolova (72). U istrazivanju Smitha i
Grzywacza roditelji djece s teSko¢ama u razvoju u usporedbi s roditeljima djece urednog
razvoja kroz desetogodiSnje razdoblje iskazali su jace depresivne simptome, loSije su ocijenili
svoje mentalno 1 fizi¢ko zdravlje te su ukazali na restrikcije u svakodnevnom funkcioniranju
(3). Moze se pretpostaviti da zdravlje roditelja, odnosno prisustvo kroni¢nih bolesti otezava
njihov svakodnevni zivot povrh obaveza skrbi za dijete koje utjeCu na njihovo zdravlje 1
povecavaju mogucénost ozljede prilikom obavljanja fizicki napornih zadaca, ali jednako tako
narusavaju i psihi¢ko zdravlje. Zdravlje roditelja potencijalno moZe imati izravan utjecaj na

sposobnost skrbi za dijete s teSkocama u razvoju te na kvalitetu Zivota roditelja, ali i djeteta.

Roditelji djece s poremecajem iz spektra autizma znacajno su losije ocijenili domenu psihi¢kog
zdravlja i domenu okoline u odnosu na roditelje s djecom s viSestrukim tesko¢ama, dok se u
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opterecenju roditelja nije primijetila znacajna razlika. Prema rezultatima studije provedene u
Nepalu na roditeljima djece s intelektualnim tesko¢ama, roditelji djece s poremecajem iz
spektra autizma najznacajniji su rezultat ostvarili u domeni socijalnih odnosa, dok su u domeni
tjelesnog zdravlja najvisu srednju vrijednost ostvarili roditelji djece s viSestrukim teskocama.
Roditelji djece s poremecajem iz spektra autizma najnize su vrijednosti imali u domeni okoline,
jednako kao 1 roditelji djece s viSestrukim tesko¢ama (77). Istrazivanje provedeno u Indiji
proturjeci prethodno navedenoj studiji jer su roditelji djece s poremecajem iz spektra autizma
najnize vrijednosti ostvarili u domeni tjelesnog zdravlja (87). U nasem istraZzivanju svi su
roditelji, ¢ijoj je djeci dijagnosticiran sindrom Down, u sociodemografskom upitniku o
karakteristikama djeteta svoje dijete svrstali u kategoriju djece s viSestrukim teSko¢ama. U
svojem istrazivanju Christodoulou i suradnici naveli su kako roditelji djece sa sindromom
Down imaju znatno bolje psihicko zdravlje od roditelja djece s poremecajem iz spektra autizma.
Prva je skupina roditelja takoder ostvarila znatno bolje rezultate u domeni okoline (63).
Autizam je neurorazvojni, cjelozivotni poremecaj okarakteriziran repetativnim interesima i
ponasanjima, otezanom komunikacijom i socijalnom interakcijom koji djetetu otezava ucenje i
usvajanje novih znanja i aktivnosti. Vjerojatnost da musko dijete bude autisticno 4 puta je veca
u odnosu na Zensku djecu. Njegovatelji djece s poremecajem iz spektra autizma suoceni su s
brojnim izazovima te imaju znatno veéi rizik od razvoja depresije kao posljedice ponasanja
autisti¢nog djeteta, njegovih funkcionalnih problema, manjka socijalne podrske i dr. (68). Zivot
s djetetom koje se naizgled ne razlikuje od ostale djece, no otezano komunicira,
nezainteresirano je za okolinu i1 ima specificne teSkoce u razvoju, moze se za roditelje, ali 1
bracu i sestre, o€itovati stanjem tuge, boli 1 Soka (88). Bayoumi i suradnici navode da su roditelji
djece s poremecajem iz spektra autizma doZivjeli znacajnu razinu opterecenja (68). Potrebno je
uzeti u obzir da autizam nije uniforman te se kod svakog djeteta prezentira drugacije. Nadalje,
roditelji se priviknu na situaciju s kojom su suoCeni te svoj zivot prilagode djetetovim
potrebama 1 skrbi za njega. Poneki roditelji imaju samo jedno dijete, dijete koje je autisti¢no te

je njima takav zivot uobicajen od samog pocetka.

U ovom su istrazivanju pri procjeni kvalitete Zivota ispitanici najbolje ocijenili domenu
socijalnih odnosa, dok su najnize ocijenili domenu okoline. Identi¢ne rezultate ostvarili su Ban
1 suradnici te Gomez 1 suradnici u svojim istrazivanjima (67, 77). Rezultate suprotne
navedenima ostvarilo je istraZivanje provedeno 2016. godine na roditeljima djece sa sindromom
Down te istrazivanje Christodouloua i suradnika u kojem su roditelji u domeni tjelesnog

zdravlja ostvarili najvise rezultate (63, 89). U istrazivanju u kojemu su sudjelovali roditelji
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djece s poremecajem iz spektra autizma i roditelji djece sa sindromom Down domena socijalnih
odnosa bila je najlosije ocijenjena (63). Najvise su rezultate u domeni okoline, pak, ostvarili
roditelji djece s teSkoCama u razvoju u studiji provedenoj u Saudijskoj Arabiji (90).
Usporedbom kvalitete Zivota roditelja djece s novodijagnosticiranim specifi¢nim teSko¢ama u
ucenju 1 roditelja djece urednog razvoja ustanovljeno je da druga skupina ima znatno vise
rezultate u domeni socijalnih odnosa i domeni tjelesnog zdravlja te opcenito imaju visu
cjelokupnu kvalitetu zivota, dok roditelji djece koja imaju specificne teskoce u ucenju, losijom
dozivljavaju domenu okoline 1 socijalnih odnosa (78). U istrazivanju provedenom na
roditeljima djece s oStecenjem sluha roditelji su najbolje ocijenili domenu fizickog zdravlja,
pra¢enu psihickim zdravljem. Najlosije je bila ocijenjena domena okoline (74). Moguce je
pretpostaviti kako kvaliteta Zivota roditelja i specificna domena u kojoj su ostvareni najbolji 1
najlo$iji rezultati varira s obzirom na razne ¢imbenike, kako one koji su ispitani u ovom
istrazivanju, tako 1 ostale, kao §to su primjerice stres, otpornost roditelja, razina pruzene potpore

od drustva, stupanj djetetove teskoce i dr.

U ovom istraZivanju najvise je roditelja (51,3 %) dozZivjelo slabo do umjereno opterecenje, dok
je €ak 17,7 % roditelja dozivjelo umjereno do jako opterecenje. Ovi se rezultati podudaraju s
rezultatima istrazivanja drugih autora u kojima je takoder najvise roditelja dozivjelo slabo do
umjereno optereCenje poput, primjerice, istrazivanja provedenih na roditeljima djece sa
sindromom Down 1 roditeljima djece s poremecajem iz spektra autizma (2, 88, 91). U naSem
istrazivanju roditelji nisu dozivjeli jako opterecenje, dok se u istraZivanjima ostalih autora,
takoder, najmanje roditelja ubraja u ovu kategoriju. MoZemo pretpostaviti kako najmanje
ispitanika dozivljava jak stupanj opterecenja zbog procesa psiholoske i socijalne prilagodbe
koji prolaze tijekom godina pruZanja skrbi djetetu s teSko¢ama u razvoju, Sto naposljetku

postaje uobicajeni dio njihove svakodnevice (2).

Zasto se odredeni roditelji bolje prilagode Zivotu s djetetom s teSko¢ama u razvoju naspram
drugih roditelja? ,,Paradoks invaliditeta® najeS¢e se koristi kao objasnjenje u situacijama u
kojima su roditelji dozivjeli visok stupanj optere¢enja, medutim, imaju dobru ili odlicnu
kvalitetu zivota. Mogucénost pojedinca za psiholoski rast te samoostvarenje unutrasnjeg mira

moze mu pruZziti zivotnu uravnotezenost, posljedicno bolju kvalitetu i manje opterecenje (79).

Rezultati ovog istrazivanja potvrdili su hipotezu koja navodi da ¢e roditelji djece s teSko¢ama
u razvoju koji imaju poviSen stupanj opterecenja, imati nizu kvalitetu zivot. Na temelju

dobivenih rezultata moZzemo re¢i da se postavljena hipoteza prihvaca. Rezultati drugih
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istrazivanja potvrduju da veci stupanj optere¢enja ima znacajan utjecaj na funkcioniranje i

zdravlje roditelja te posljedi¢no znacajno smanjuje cjelokupnu kvalitetu zivota (68, 76).

Ovaj rad pruza uvid u kvalitetu zivota i1 opterecenje roditelja djece s teSkocama u razvoju, kao
i ¢imbenike koji na njih utje¢u. Znajuci uzrok pojedinih problema, zdravstveni djelatnici i ostali
profesionalci mogu na individualizirani nain pristupiti rjeSavanju problema. Potrebno je uloziti
velik trud u smanjenje stigmatizacije i diskriminacije djece s teSkocama u razvoju i njihovih
obitelji. Socijalna integracija kljucan je dio ovog postupka. Ukljucivanje djece s teSkocama u
razvoju te ¢lanova njihovih obitelji u razli¢ite oblike grupnih aktivnosti i sudjelovanje djece s
teSko¢ama u razvoju u sportskim i izvannastavnim aktivnostima s djecom urednog razvoja
sukladno njegovim moguénostima, moze uvelike pridonijeti razvoju samostalnosti i
samopouzdanju djeteta. Poticanjem sudjelovanja u razli¢itim oblicima grupa podrske, s
roditeljima koji prolaze kroz sli¢ne situacije, roditelji djece s teSkoCama mogu prona¢i nuznu

pomoc¢ i podrsku kako bi lakse pronasli rjeSenja za svoje probleme.

Ovo istrazivanje imalo je odredena ogranicenja. Rezultati bi bili sigurniji pri provodenju
istrazivanja na ve¢em uzorku ispitanika uz postojanje kontrolne skupine. Nedostatak ovog
istrazivanja prevelika je heterogenost skupine. Fokusiranjem na odredene skupine roditelja,
djece s pojedinim poremecajima, a ne na sve skupine poremecaja, dobili bi se detaljniji rezultati.
Ukljucivanje roditelja svih dobnih skupina, a ne samo roditelja maloljetne djece, omogucilo bi
uvid u kvalitetu Zivota i opterecenje roditelja s obzirom na stadij Zivota u kojemu se nalaze, dok
je ovo istrazivanje vecinski obuhvatilo roditelje mlade Zivotne dobi. Ovo istrazivanje
provedeno je kao opservacijsko istrazivanje, stoga se ne moze utvrditi kauzalnost, ve¢ samo

korelacija.

55



7. ZAKLJUCAK

7. ZAKLJUCAK

Temeljem provedenog istrazivanja i dobivenih rezultata mogu se izvesti sljedeci zakljucci:

e Roditelji djece s teSko¢ama u razvoju koji su dozivjeli veée optere¢enje imaju nizu
kvalitetu Zivota.

e Najveci dio ispitanika (49,6 %) svoju kvalitetu zivota ocijenilo je kao prili¢no dobru.

e Najvedi dio ispitanika (51,3 %) ima slabo do umjereno opterecenje, dok ni jedan
ispitanik nije dozivio jako opterecenje.

e Ispitanici koji su u braku znatno boljom ocjenjuju domenu tjelesnog zdravlja, dok su
rastavljeni ispitanici znatno niZe ocijenili domenu socijalnih odnosa i ukupnu skalu
kvalitete zivota.

e Ispitanici koji ne boluju od kroni¢nih bolesti znatno bolje ocjenjuju domenu tjelesnog
zdravlja od ispitanika koji boluju od kroni¢ne bolesti.

¢ Roditelji djece koja imaju poremecaj iz spektra autizma znatno losije ocjenjuju domenu
psihickog zdravlja i domenu okoline kada je u pitanju kvaliteta Zivota od roditelja djece
s visSestrukim teSkocama, dok u razini opterecenja nije pronadena znacajna razlika
izmedu ovih dviju skupina.

e U domeni gubitka kontrole nad vlastitim zivotom Zene su dozivjele znatno vise
optere¢enje od muskaraca.

e U domeni financija zaposleni roditelji doZivjeli su vece opterecenje od roditelja koji
nisu u radnom odnosu.

e Ispitanici koji nemaju sluzbeni status njegovatelja dozivjeli su viSe opterecenje u
domeni emocionalnog stanja i financija od roditelja koji imaju sluzbeni status

njegovatelja.
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8. SAZETAK

8. SAZETAK

Cilj istrazivanja: Ispitati kvalitetu zivota i osjecaj opterec¢enja roditelja djece s teskocama u

razvoju.
Nacrt studije: Presjecno istrazivanje.

Ispitanici 1 metode: U istrazivanju je sudjelovalo 113 roditelja djece s teSko¢ama u razvoju.
Istrazivanje je provedeno na podrucju grada Osijeka, Pakova i NaSica metodom olovka-papir.
U svrhu prikupljanja podataka koristen je upitnik s opéim podatcima o roditeljima i djetetu te

upitnicit WHOQOL-BREF i Zarit Burden Interview.

Rezultati: 49,6 % roditelja svoju kvalitetu Zivota ocjenjuje prilicno dobrom. Medijan ocjene
ukupne skale kvalitete zivota je 68,2, a najbolje ocijenjena domena je domena socijalnih
odnosa. Ispitanici koji su u braku, znacajno bolje ocjenjuju tjelesno zdravlje, dok rastavljeni
znacajno nize ocjenjuju socijalne odnose i ukupnu skalu kvalitete Zivota. Tjelesno zdravlje
znacajno bolje ocjenjuju ispitanici koji ne boluju od kroni¢ne bolesti. Roditelji djece koja imaju
poremecaj iz spektra autizma znacajno losije ocjenjuju psihi¢ko zdravlje i domenu okoline u
odnosu na roditelje djece koja imaju visestruke bolesti. Medijan ukupne skale opterecenja je
28. Slabo do umjereno opterecenje ima 51,3 % ispitanika, dok ni jedan ispitanik nije doZivio
jako opterec¢enje. Majke su doZivjele vece optere¢enje u domeni gubitka kontrole nad vlastitim
zivotom od oceva. Zaposleni roditelji imaju vece opterecenje u domeni financija od
nezaposlenih roditelja. Ispitanici koji nemaju sluzbeni status njegovatelja imaju znacajno vise
izrazeno opterec¢enje emocionalnog stanja i financija u odnosu na ispitanike koji imaju status

njegovatelja.

Zakljucak: Roditelji koji su doZivjeli viSu razinu opterec¢enja imaju nizu kvalitetu zZivota. Nuzno
je roditeljima osigurati socijalnu i profesionalnu podrSku u svrhu smanjenja opterecenja i

unapredenja kvalitete Zivota.

Kljucne rijeci: djeca; kvaliteta Zivota; optereenje; roditelji; teSkoce u razvoju.
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9. SUMMARY

9. SUMMARY

Quality of life and burden of parents who have children with developmental disabilities

Objectives: To examine the quality of life and parental burden in parents of children with

developmental disabilities.
Study design: Cross-sectional study.

Participants and Methods: The study included 113 parents of children with developmental
disabilities. The research was conducted in the city of Osijek and towns of Pakovo and NaSice
using paper and pen method. The data were collected using a questionnaire on general data on

parents and children, WHOQOL-BREF questionnaire and Zarit Burden Interview.

Results: The quality of life was evaluated as quite good by 49.6 % of parents. Median value of
the total scale score for quality of life was 68.2, and the highest score was in the social
relationship domain. Physical health had significantly higher score in married respondents,
while divorced respondents had significantly lower results in social relationship and in total
scale score for quality of life. Physical health had significantly higher score in respondents who
did not have any chronic disease. Parents of children with autism spectrum disorder had
significantly lower score in the domains of psychological health and environment in comparison
to parents of children with multiple diseases. Median of total burden scale was 28. The burden
was low to moderate in 51.3 % of respondents and high burden was not experienced by any of
the respondents. Mothers experienced higher burden in the domain of loss of control over one's
life than fathers. Employed parents had higher burden in financial domain than unemployed
parents. Respondents who did not have parent caregiver status had significantly higher burden
in emotional well-being and finances domains in relation to respondents who had parent

caregiver status.

Conclusion: Parents who experienced higher burden had lower quality of life. It is necessary to
provide both social and professional support to parents in order to reduce burden and improve

the quality of life.

Key words: burden; children; developmental disabilities; parents; quality of life.
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