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1. UVOD

Teskoce u razvoju su skupina stanja uzrokovanih ostecenjem u tjelesnom sustavu, sferi ucenja,
komunikacije ili ponaSanja. Teskoce najCeS¢e nastaju u razvojnom razdoblju, a utjeCu na
funkcioniranje osobe i traju cijeli zivot (1).

Svaka teskoca u razvoju ¢ini odnose i komunikaciju s obitelji i bliznjima izuzetno teSkom
odgajateljima, uciteljima 1 vrSnjacima te time onemogucuje djetetovu mogucnost razvoja i
ucenja (2).

Odstupanja u razvoju su ¢esta u djetinjstvu, javljaju se u 10 % - 15 % djece predskolske dobi.
Kasnjenja u razvoju identificiraju se tijekom rutinskih pregleda od strane lijecnika primarne
zdravstvene zaStite ili kada roditelj ili predSkolska ustanova izraze zabrinutost. Procjena
kasnjenja u razvoju u ustanovama primarne zdravstvene zaStite trebala bi ukljucivati opéi i
sustavni pregled, uklju¢ujuéi pracenje centila rasta, procjenu sluha i vida, osnovne krvne
pretrage ako se smatraju potrebnim, upucivanje razvojnom pedijatru i savjetovanje roditelja.
Djeci koja imaju blago kaSnjenje u razvoju, a u nedostatku znakova za daljnji razvoj teSkoce i
bez abnormalnih nalaza na klinickom pregledu, mogu se dati savjeti o odgovarajuéim

aktivnostima stimulacije i pregled provesti ponovno za tri mjeseca (1).

1.1. Razvojne prekretnice u djece

Pracenje razvoja je aktivan, neprekidan proces promatranja rasta djeteta 1 poticanja razgovora
izmedu roditelja 1 pruzatelja usluga o djetetovim vjeStinama i sposobnostima. Razvojno
pracenje ukljucuje promatranje kako dijete raste 1 ispunjava li dijete tipicne razvojne prekretnice
1 vjeStine koje vecina djece dostize do odredene dobi, u igri, ucenju, govoru, ponasanju i
kretanju (3).

Neka djeca mozda nece slijediti normalan obrazac razvoja. Ta djeca kasnije od vrSnjaka
prohodaju i mogu biti blago hipotoni¢na, osobito u donjim udovima. Poneka djeca prije hodanja
puzu, dok druga uopce ne prolaze kroz fazu puzanja. Djeca mogu pokazivati varijacije u brzini
usvajanja jezika, druStvenih vjeStina, igre i ponaSanja, budu¢i da mogu slijediti obiteljski
obrazac (npr. obiteljska povijest kasnjenja u govoru) ili biti pod utjecajem okoline (npr.
nepohadanje predskolske ustanove). Postoji opce misljenje da djecaci kasnije usvajaju jezik od

djevojcica, §to nije znanstveno dokazano kao to¢no (4). Ipak, lijecnici bi trebali znati prepoznati
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kaSnjenje u kontekstu djetetova razvoja kada se odreduje daljnji plan lijeCenja i rehabilitacije
(3).

Teskoce u razvoju obuhvacaju vecu i sloZeniju skupinu teSkoc¢a koja mogu uzrokovati tjelesno
osSteCenje, intelektualna oStecenja, poremecaje u komunikaciji i druge medicinske teSkoce
vezane uz razvoj. Ponekad je moguce teSkocu dijagnosticirati ve¢ pri rodenju djeteta, ali
najcesce se dijagnosticiraju tek u dobi od trece do Seste godine.

Teskoce u razvoju mogu varirati od blagih do teskih. Neki od najées¢ih razvojnih poteskoca
ukljuCuju: autizam, cerebralnu paralizu, kromosomske abnormalnosti (trisomije, Down
sindrom), fetalni sindrom povezan sa alkoholom 1 drogama, Fragilni X sindrom, genetske
poremecaje, intelektualne teSkoce, spinu bifidu, Tourettov sindrom, Velokardiofacijalni

sindrom i brojna druga stanja (5).

1.2. Razvojno pracenje i probir

Roditelji, bake i1 djedovi, pruzatelji usluga obrazovanja u ranom djetinjstvu i drugi skrbnici
mogu sudjelovati u prac¢enju razvoja. U ustanovama primarne zdravstvene zaStite, djeca s
kaSnjenjem u razvoju obi¢no se identificiraju kroz tri glavna puta: tijekom rutinskog nadzora
razvoja ili probira; nakon izraza brige roditelja; i nakon §to trece strane poput odgajatelja ili
strucnjaka u djecjim vrti¢ima izraze zabrinutost za dijete. Zdravstvena razvojna knjiZica djeteta
koristan je izvor koji bi roditelji 1 lijecnici trebali mudro koristiti za prac¢enje razvoja djeteta.
Vazan korak u poboljSanju ranog prepoznavanja zaostajanja u razvoju je edukacija roditelja da
koriste popis za provjeru razvoja iz zdravstvene knjizice (4).

Prepreke u ranom otkrivanju i tretiranju teSkoca u razvoju djeteta su nedostatak vremena,
resursa 1 znanja, zakasnjelo upucivanje lijeCnika primarne zdravstvene zasStite specijalistu za
daljnju procjenu i lijeenje, faktor roditelja. Faktor roditelja moze biti zbog neslaganja roditelja
s dijagnozom, odbijanja, nerazumijevanja znacaja upucivanja ili druStvenih okolnosti u obitelji
(npr. samohrano roditeljstvo, nedostatak financijskih sredstava) i sl. (4). Lije¢nici primarne
zdravstvene zastite igraju znacajnu ulogu u ranom prepoznavanju kasnjenja u razvoju, kako
kroz razvojni probir tako i kroz rutinski razvojni nadzor. Stoga je bitno da imaju znanje i
vjestine za prepoznavanje zastoja u razvoju i davanje odgovarajuceg plana upravljanja obitelji,
ukljucujuci savjetovanje roditelja ako je potrebno.

Razvojni probir pomnije promatra kako se dijete razvija. Razvojni probir je formalniji od

pracenja razvoja. AmeriCka pedijatrijska akademija (engl. The American Academy of

2
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Pediatrics, AAP) preporucuje pregled razvoja i ponasanja za svu djecu tijekom redovitih posjeta
lije¢niku u dobi od 9, 18 i 30 mjeseci. Osim toga, AAP preporucuje da se sva djeca testiraju
posebno na poremecaj iz spektra autizma tijekom redovitih posjeta lijecniku, za djecu u dobi
od 18 1 24 mjeseca (6).

Upitnici i kontrolne liste temelje se na istrazivanju koje usporeduje dijete s drugom djecom iste
dobi. Pitanja se mogu odnositi na jezik, kretanje i vjesStine razmisljanja, kao i na ponaSanje i
emocije. Razvojni probir mogu obaviti lijenik ili medicinska sestra ili drugi stru¢njaci u
zdravstvenoj skrbi, zajednici ili Skoli. Probir treba obaviti u vrijeme koje nije preporuc¢eno ako
su roditelji ili djetetov lije¢nik zabrinuti. Dodatni probir bi takoder trebao biti u¢injen ako je
dijete u visokom riziku od poremecaja iz spektra autizma (na primjer, ako ima brata ili sestru
ili drugog ¢lana obitelji s poremecajem iz spektra autizma) ili ako je prisutno ponasanje koje se

ponekad povezuje s poremecajem iz spektra autizma (5).

1.3. Roditelji i djeca s poteSko¢ama u razvoju

Iskustva roditelja koji odgajaju djecu s poteskocama u razvoju opsezno su istrazena, iako veéina
tih istrazivanja dolazi iz zapadnih zemalja s visokim dohotkom. Za usporedbu, malo se zna o
zivotnim iskustvima roditelja djece s teSkoama u razvoju u zemljama s niskim 1 srednjim
dohotkom. Roditelji su cesto svjedoci stigme 1 nedostatka razumijevanja od strane drugih.
Njihova iskustva u vezi s nekim od izazova s kojima su se suocavali, kao §to je nedostatak
odgovarajucih usluga, razlikuju se ovisno o tome gdje obitelj s djetetom s teSkocom u razvoju
zivi (urbano ili ruralno mjesto). Osobito su samohrane majke suoene s viSestrukim
problemima, ukljucujuc¢i siromastvo, stigmu i1 nedostatak socijalne podrSke. Razmatraju se
implikacije za buduca istraZivanja i1 intervencije koje imaju za cilj povecati znanje o teSkocama
u razvoju, rijesiti se stigme 1 poboljsati Zivote djece i njihovih obitelji (7).

Kada se kod djece pojave problemi u razvoju, klinicka procjena usredotoCuje se na djetetov
razvojni profil kako bi se postigla tri cilja:

(1) utvrditi dijagnozu,

(2) razviti intervencije,

(3) procijeniti napredak.

Roditelji Cesto u tom razdoblju imaju potrebe kojima se ne bave stru¢njaci zbog iskljucivog
fokusa na dijete tijekom evaluacije. lako briga o djetetu s intelektualnim 1 razvojnim teSkocama

(engl. Intellectual and develompental disabilities, IDD) moze imati pozitivne ishode, roditelji

3
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mogu biti izlozeni vecem riziku od depresije 1 tjeskobe, zbog niza povezanih stresora, kao §to
su povecani zahtjevi njegovanja i skrbi djeteta s teSko¢ama, ali i financijski napor (8).

lako je stigma povezana s razvojnim poremecajima (engl. Development disorder, DD)
povezana s loS§im mentalnim zdravljem medu skrbnicima, nedostaje dubinsko razumijevanje
¢imbenika koji utjecu na internalizaciju stigme od strane skrbnika. Neki roditelji opisuju sebe i
svoje dijete kao izolirane od drustvenog Zivota (afilijativna stigma). Roditelji ¢esto uocavaju
negativne posljedice stigme na Zivot djeteta s razvojnim poremecajima, bracu i sestre ali i na
njih same. Vecina roditelja opisuje i primjere pozitivnih reakcija i podrske vlastite obitelji i
zajednice. Aktivnosti podizanja svijesti usmjerene na zajednicu kao cjelinu, kao 1 intervencije
usmjerene na same roditelje vjerojatno ¢e biti korisne. Intervencije bi trebale uzeti u obzir

dobrobit cijele obiteljske jedinice, a ne fokusirati se samo na pojedince (9).

1.4. Podrska roditeljima i djeci s teSkoéama u razvoju u Republici Hrvatskoj

Roditeljstvo je najvaznija uloga koja se dogada u obitelji. Kada dijete dode u obitelj mijenjaju
se svi segmenti svakodnevnog funkcioniranja roditelja kao i njihova samopercepcija. Obitelj je
primorana prilagoditi sve svoje dosadasnje aktivnosti novonastaloj situaciji i promjenama
prema svojim mogucénostima. Dolaskom promjena 1 teSko¢a u obitelj, ne mogu svi roditelji
jednako podnijeti 1 nositi se s izazovima koje nosi roditeljstvo (6).

Nedavna istraZivanja procjenjuju kako je u svijetu ukupno dvije milijardne djece od cega je
otprilike 200 milijuna djece rodeno s nekom tesko¢om u razvoju, Sto ¢ini 10 % ukupno
zivorodene djece s teSkocama, a zbog toga su onesposobljena tijekom svog djetinjstva ili ¢e biti
onesposobljena tijekom cijelog zivota. Prema Hrvatskom javnom zdravstvu 2019. godine
objavljeno je da u Republici Hrvatskoj ima 28 451 musko i1 16 883 Zensko Zivorodeno dijete s
teSko¢ama u razvoju $to ¢ini 9 % ukupno Zivorodene djece (10).

Obitelji djece s teSkocama u razvoju, individualno, imaju svoje maksimalne kapacitete za
podnoSenje stresa, napora i anksioznosti koje nosi djetetova dijagnoza, a oni uvelike ovise o
socijalnoj podrSci. Neki autori napominju da roditelji dozivljavaju veliku koli¢inu stresa
ukoliko je u njihovoj obitelji rodeno dijete s teSkoama u razvoju posebno ukoliko se one
manifestiraju u obliku hiperaktivnosti 1 poremecajima u ponaSanju (11). U ovim trenutcima

roditeljima je potrebna pomo¢ jednako kao 1 djetetu.
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Prema podatcima dobivenim s UNICEF-ove (engl. United Nations International Children’s
Emergency Fund, UNICEF) stranice, u izvjeStajima o istrazivanjima o stanju ranih intervencija
u djetinjstvu procjena je da u Hrvatskoj trenutno ima vise od 24 000 djece u dobi do pet godina
koji imaju moguénost koristenja usluga ranih intervencija no svega 1/8 koristi usluge. Daljnjim
istrazivanjem u svrhu otkrivanja uzroka nepohadanja djece ustanovama za ranu intervenciju,
dolazi se do podataka da 85 % obitelji ne mogu koristiti usluge ranih intervencija jer su ustanove
daleko od njihova prebivalista, a ¢ak u sedam zupanija Republike Hrvatske uopcée ne postoji
program rane intervencije koju dijete s teSko¢ama u razvoju moze koristiti. Jo§ porazniji
podatak je da ne postoji niti razvijen sustav podrske roditeljima djece s teSko¢ama u razvoju
niti u Zupanijama u kojima postoje ustanove koje provode ranu intervenciju jer je fokus na djeci,
a ne na obitelji.

Godine 2019. pokrenut je program "Komunikacija za svako dijete" u sklopu kojega je educirano
310 stru¢njaka u 106 ustanova za ranu intervenciju te je putem istog programa osigurana
asistivna tehnologija, racunala, tableti, pokrenuta je Cboard aplikacija za mobilne uredaje koja
omogucava transfer teksta u govor i time poboljsava komunikaciju djeci s teSko¢ama (9).

S obzirom na to da se s intervencijama treba krenuti Sto ranije, UNICEF je u ve¢im nacionalnim
rodiliStima i neonatologiji omogucio opremu i unaprijedio uvjete za rani probir i pocetak rane
intervencije ve¢ u bolnici.

UNICEF je u suradnji s Centrom za podrsku roditeljstvu unutar projekta "Rastimo zajedno" i
"Rastimo zajedno plus" pomogao i pruzio podrSku obiteljima koja imaju dijete s teSko¢om u
razvoju. Projekti su realizirani u ukupno 79 ustanova koje ukljucuju vrti¢e, udruge i obiteljske
centre koji rade pod socijalnom skrbi. Prikupljena sredstva usmjerena su na sustave stru¢ne
podrske na daljinu za obitelji 1 djecu, nabavku opreme za provodenje terapije za senzornu
integraciju 1 didakti¢ku opremu te za educiranje novih stru¢njaka koji ¢e pruzati podrsku i
obitelji i djeci koje imaju teskoce u razvoju (9).

Odrastanjem, djeca s teSko¢ama u razvoju kao 1 njihovi roditelji nalaze se pred novim
preprekama, odlaskom iz vrti¢a u kojem su tek prihvaceni dolaze u Skolsko okruzenje gdje ih
cekaju nove stresne situacije i nove stigme. No, ne odnosi se stres iskljucivo na roditelje. U
predskolskom odgoju i obrazovanju odgojitelji su glavni subjekti odgojnog rada s djecom s
teSko¢ama u razvoju. Odgojitelji imaju vrlo odgovornu ulogu u organizaciji 1 realizaciji
programa odgojno-obrazovnog rada. Mnogi autori isti€u da je od izuzetne vaznosti da su u
Skolskom okruzenju ucitelji, nastavnici 1 profesori educirani o nadinu pristupanja djetetu s

teSko¢ama te da se u radu odbace tradicionalni nac¢ini poucavanja i da se prelazi na nove metode
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koje ¢e poticati razvoj onih funkcija koje su odrzane u djeteta s teSkocama. Poticanje djetetovih
snaznih strana pozitivno utjeCe i na razvitak slabih strana jer dijete dobiva viSe samopouzdanja.
Djecu s teskocama u razvoju potrebno je ukljuciti u redovite programe sustava odgoja i
obrazovanja (rani, predskolski i Skolski odgoj), a djelatnici koji rade s inkluzivnim skupinama
svoju praksu iz uobicajene pretvaraju u pravu inkluzivnu praksu. Odgojitelji moraju promijeniti
kompletan sustav rada s djecom kada postaju inkluzivna skupina, $to obuhvac¢a promjenu
stavova u pozitivne stavove prema ovakvoj vrsti obrazovanja, posjedovanje posebnih vjestina
1 specificnog znanja o teskoc¢i koju ima dijete koje pohada njihovu skupinu, moraju biti spremni
na kompromise 1 imati viSe strpljenja u radu s takvom djecom te poticati njihove jake
individualne strane. Direktno su odgovorni za stvaranje dobre klime u skupini te za odnos djece
bez teskoca prema djeci s teSkotama u razvoju. Stvaranje klime u kojoj su svi jednaki,

prihvaceni, vrijedni i poStovani glavni je zadatak odgojitelja (12).

Ustanove za odgoj i obrazovanje imaju poseban utjecaj na proces socijaliziranja djece koja
imaju teSko¢e u razvoju. Redovni, cjelodnevni program odgoja i obrazovanja na podrucju
Hrvatske trebalo bi pohadati 113 116 predskolske djece, a pohada ga svega 15 668 djece s
teSko¢ama, u programe kraceg trajanja poput ucenja stranog jezika, ukljucivanje djece u ples,
glazbu, sport 1 druge drustvene programe obuhvaceno je 23 500 djece. Pronalaze se i podatci
Ministarstva znanosti, obrazovanja i sporta da je u predskolski program ukljuc¢eno svega 64 %
ukupnog broja djece koja imaju teSkoc¢e u razvoju na podrucju Republike Hrvatske (13).

Rad s roditeljima djece s teSko¢ama u razvoju izuzetne je vaznosti jer teSkoca djeteta direktno

utjeCe na roditelje, razinu stresa unutar obitelji, ali 1 na cjelokupno obiteljsko okruzenje.



2. CILJ

2.CILJ

1. Samoprocjena utjecaja roditeljske skrbi za dijete s teSkocama u razvoju na kvalitetu Zivota
obitelji

2. Ispitati utjecu li sociodemografska obiljezja na kvalitetu zivota obitelji djece s teSkocama u
razvoju
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3.1. Ustroj studije

Provedeno istrazivanje je presjecna studija (14).

3.2. Ispitanici

Ispitanike ovog istrazivanja €inili su roditelji djece koja imaju teSkoce u razvoju. Kriterij
uklju€enja u istrazivanje: punoljetne osobe, roditelji djeteta/djece s teSkocama u razvoju.
Sudjelovali su ispitanici (roditelji) iz nekoliko gradova: Novska, Kutina, Lipovljani, Sisak,

Popovaca i Petrinja.

3.3. Metode

Za potrebe ovog istrazivanja koristio se anonimni anketni upitnik za procjenu kvalitete zivota
obitelji djece s teSko¢ama u razvoju. Anketa se sastojala od sociodemografskog dijela koji je
bio posebno oformljen za ovo istrazivanje te dijela specificnog za temu — pitanja su preuzeta iz
validiranog anketnog upitnika o kvaliteti zivota obitelji djece s teSko¢ama u razvoju za $to je
dobivena suglasnost autora (Prilog 1). PedsQL Family Impact Module Version 2.0. upitnik je
modificiran za potrebe ovog ispitivanja te su izostavljena pitanja koja nisu bila relevantna za
istrazivanje poput rase, etnicke pripadnosti 1 sl. Upitnik je podijeljen u sedam glavnih podrucja
(fizicko funkcioniranje, emocionalno funkcioniranje, socijalno funkcioniranje, kognitivno
funkcioniranje, komunikacija, zabrinutosti/brige te potencijalne probleme unutar obitelji
kojima su dodana dva podpodrucja svakodnevnih aktivnosti 1 obiteljskih odnosa). Na izjave iz
svakog podruc¢ja odgovara se zaokruzivanjem broja koji oznacava koliko je pojedini problem
(izjava) utjecao na ispitanika u posljednjih 30 dana, pri ¢emu 0 oznacava nikada, a 4 uvijek
(15). PedsQL™ Family Impact Module dizajniran je za mjerenje utjecaja pedijatrijskih
kroni¢nih zdravstvenih stanja na roditelje i obitelj. Svi ispitanici su potpisali informirani

pristanak za sudjelovanje u istrazivanju.
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3.4. StatistiCcke metode

Kategoricki podaci su predstavljeni apolutnim i relativnim frekvencijama. Normalnost
raspodjele numerickih varijabli testirana je Shapiro-Wilkovim testom, a zbog razdiobe koja ne
slijedi normalnu, podaci su opisani medijanom i granicama interkvartilnog raspona. Razlike
izmedu dviju nezavisnih skupina testirali smo Mann-Whitneyevim U testom, a izmedu tri i vise
skupina Kruskal-Wallisovim testom (post hoc Conover). Razina znacajnosti je postavljena na
Alpha=0,05. Za analizu podataka koriSten je statisticki program MedCalc® Statistical
Software version 20.100 (MedCalc Software Ltd, Ostend, Belgium; https://www.medcalc.org;
2022).
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Istrazivanje je provedeno nad 70 ispitanika (roditelja), od kojih su upitnik popunile 33 (47,1 %)
majke, 28 (40 %) oCeva i u 9 (12,9 %) slucajeva oba roditelja. S obzirom na spol djeteta, 36
(51 %) je djecaka, a 34 (49 %) djevojcica. U braku su 42 (60 %) roditelja (Tablica 1).

Tablica 1. Osnovna obiljezja ispitanika

Broj (%) ispitanika

Tko je popunio upitnik
Majka 33 (47)
Otac 28 (40,0)
Oboje 9(13)
Dijete s poteskocama u razvoju je
Djecak 36 (51)
Djevojcica 34 (49)
Bra¢ni status roditelja
U braku 42 (60)
I}};izzfsgl/ razvedena — zivot s drugim 19 (27)
Izvanbracna zajednica 3(5)
Razveden/ razvedena — samac 5(7)
Udovac/ udovica - samac 1(1)

Majke su ve¢inom, njih 31 (44 %) srednje 1 25 (36 %) vise strucne spreme. Kod oceva 44
(63 %) 1h je srednje strucne spreme, a visu stru¢nu spremu ima 18 (26 %) o€eva. S obzirom na
radni status, 32 (46 %) majki je u radnom odnosu na pola radnog vremena, a na puno radno
vrijeme njih 21 (30 %). U punom radnom vremenu radi 49 (70 %) oceva, a u radnom su odnosu

na pola radnog vremena 15 (21 %) oceva (Tablica 2).
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Tablica 2. Razina obrazovanja i radni status majke i oca

Broj (%) ispitanika

Razina obrazovanja majke djeteta

Osnovna Skola 10 (14)
Srednja stru¢na sprema 31 (44)
Visa stru¢na sprema 25 (36)
Visoka stru¢na sprema 4 (6)

Razina obrazovanja oca djeteta

Osnovna Skola 5(7)
Srednja stru¢na sprema 44 (63)
Visa stru¢na sprema 18 (26)
Visoka stru¢na sprema 3(4)

Radni status majke djeteta

U radnom odnosu puno radno vrijeme 21 (30)

U radnom odnosu pola radnog vremena 32 (46)

Ne radi 17 (24)
Radni status oca djeteta

U radnom odnosu puno radno vrijeme 49 (70)

U radnom odnosu pola radnog vremena 15 (21)

Ne radi 6(9)

4.2. Kvaliteta Zivota roditelja djece s poteSkocama (PedsQL ver. 2 Family Impact

Module)

Kvaliteta zivota roditelja djece s poteSko¢ama procijenjena je upitnikom koji ima osam domena:
fizi€ko, emocionalno, socijalno i kognitivno funkcioniranje, komunikacija, zabrinutost, dnevne
aktivnosti 1 obiteljski odnosi. Obiteljsko funkcioniranje obiljeZzavaju fizicko, emocionalno,
socijalno 1 kognitivno funkcioniranje, a potencijalne probleme u obitelji dnevne aktivnosti i

obiteljski odnosi.
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4.2.1. Fizicko funkcioniranje

U domeni fizicko funkcioniranje, 23 (32,9 %) ispitanika uvijek osje¢a mucninu u zeludcu, a 12

(17 %) 1h se nikada ne osje¢aju umorno tijekom dana (Tablica 3).

Tablica 3. Samoprocjena fizickog funkcioniranja

Broj (%) ispitanika

Nikada G.OtOVO Ponekad  Cesto Uvijek  Ukupno
nikada

Osjecam se umorno
tijekom dana 12 (17) 41(58,6) 17 (24,3) 0 0 70 (100)
Osjecam se umorno 19
svako jutro kad se 0 13(18,6) 36(51,4) 27.1) 2(2,9)  70(100)
probudim ’
E)spcam se umorno 40
¢ak 1 da radim stvari 0 22,9 20 (28,6) (57.1) 8(11,4) 70 (100)
koje me vesele ’
Imam glavobolje 4 (6) 33(47,1) 29414 4.7 0 70 (100)
Osjecam se fizicki
iscrplieno 0 20(28,6) 45(64,3) 5(7,1) 0 70 (100)
Osje¢am mucninu u 38
selucy 0 0 9(12,9) (54.3) 23(32,9) 70 (100)

4.2.2. Emocionalno funkcioniranje

Uvijek osjeca ljutnju 18 (25,7 %) ispitanika, a njih 7 (10 %) navodi da nikada ne osjecaju

frustraciju (Tablica 4).
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Tablica 4. Samoprocjena emocionalnog funkcioniranja

Broj (%) ispitanika

Gotovo

Nikada nikada Ponekad Cesto Uvijek Ukupno
Osje¢am anksioznost 0 10 (14,3) 49 (70) (11517) 0 70 (100)
Osjecam tugu 0 21 (30) 30 (42,9) (21587) 1(1,4) 70 (100)
Osjecam ljutnju 0 1(1,4) 22 (31,4) ( 4219 4) (21587) 70 (100)
Osjecam frustraciju 7 (10) 17 (24,6)  35(50,7) (1205) 0 69 (100)
Osjecam
bespomocénost i 3(4) 32(45,7) 31(443) 4(5,7) 0 70 (100)
beznade

4.2.3. Socijalno funkcioniranje

U domeni socijalnog funkcioniranja, 11 (15,7 %) ispitanika se ¢esto osjec¢a izolirano od drugih,
a za 19 (27 %) ispitanika nikada nije teSko pronaci vrijeme za sebe i svoje aktivnosti (Tablica

5).

Tablica 5. Samoprocjena socijalnog funkcioniranja

Broj (%) ispitanika

Gotovo

Nikada nikada Ponekad  Cesto  Uvijek  Ukupno
Osjec¢am se izolirano 0 20(28.6) 39 (55.7) 11 0 70 (100)
od drugih ’ ’ (15,7)
Imam poteSkoce s ]
dobivanjem potpore od 6 (9) 28 (40) 28 (40) (11.4) 0 70 (100)
okoline ’
Tesko je pronaci
vrijeme za sebe i svoje 19 (27) 46 (65,7) 5(7,1) 0 0 70 (100)
aktivnosti
Nemam dovoljno
energije i volje za 4 (6) 33(47,8) 31449 1(14) 0 69 (100)

drusStvenim Zivotom
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4.2.4. Kognitivno funkcioniranje

Kod kognitivnog funkcioniranja najvise je poteskoca s koncentracijom (51,4 %) is tim Sto tesko

pamte Sto su culi (52,9 %) (Tablica 6).

Tablica 6. Samoprocjena kognitivnog funkcioniranja

Broj (%) ispitanika

Nikada G.OtOVO Ponekad Cesto  Uvijek  Ukupno
nikada

Tesko mi je koncentrirati 36
" 0 2(2,9) 32 (45,7) (51.4) 0 70 (100)
Tesko pamtim stvari §to 30
mi se kazu 0 2(2,9) 38 (54,3) (42.9) 0 70 (100)
Tesko pamtim $to sam 37
cuo/éula 0 0 33 (47,1) (52.9) 0 70 (100)
Ne mogu "brzo" misliti 1 (1) 17 (24,3) 44 (62,9) (lf 4) 0 70 (100)
Ponekad zaboravim §to 9(13) 26(37,1) 33@471) 229 0 70 (100)

sam htio/htjela

4.2.5. Komunikacija

U domeni komunikacija ¢esto je za 16 (22,9 %) ispitanika teSko govoriti kako se osjecaju pred

doktorima i sestrama, a ponekad 31 (44,3 %) ispitanika navodi da misli da drugo ne razumiju

situaciju u njihovoj obitelji (Tablica 7).
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Tablica 7. Samoprocjena komunikacije

Broj (%) ispitanika

Nikada G.OtOVO Ponekad Cesto  Uvijek Ukupno
nikada

Mislim da drugi ne 11
razumiju situaciju u 2(3) 26 (37,1) 31(44,3) (15.7) 0 70 (100)
mojoj obitelji ’

Tesko mi je pricati s
drugima o

poteskoéama mog 4 (6) 26 (37,1) 35 (50) 5(7,1) 0 70 (100)
djeteta

Tesko mi je govoriti 16

kako se osje¢am pred 0 21 (30) 33 (47,1) (22.9) 0 70 (100)
doktorima i sestrama ’

4.2.6. Zabrinutost/ briga

Cesto se 27 (,38,9 %) ispitanika brine kako poteskoce njihova djeteta utje¢u na ostatak obitelji,

anjih 35 (50 %) se ponekad brine o tome funkcioniraju li terapije za njihovo dijete.

Najmanje se brinu zbog buduénosti njihova djeteta (Tablica 8).
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Tablica 8. Samoprocjena zabrinutosti/ brige

Broj (%) ispitanika

Gotovo

Nikada nikada Ponekad Cesto  Uvijek  Ukupno
Brinem o tome
funkcioniraju li terapije za 9 (13) 22 (31,4) 35 (50) 4(5,7) 0 70 (100)
moje dijete
Brinem se postoje li
nuspojave terapije koje ¢e
kasnije biti problem za 16 (23) 30(42,9) 24(34)3) 0 0 70 (100)
moje dijete
Brinem kako ¢e drugi
reagirati kada vide moje 23 (33) 34 (48,6) 13 (18,6) 0 0 70 (100)
dijete 1 njegove poteskoce
Brinem kako poteskoce 27
mog djeteta utjecu na 0 6 (8,6) 37 (52,9) (38.6) 0 70 (100)
ostatak obitelji ’
Brine me buduénost mog
dieteta 29 (41)  39(55,7) 2(2,9) 0 0 70 (100)

4.2.7. Svakodnevne aktivnosti

Ponekad ili Cesto 48 (68,6 %) ispitanika navodi da im svakodnevne obiteljske aktivnosti

zahtijevaju puno viSe vremena i energije (Tablica 9).
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Tablica 9. Samoprocjena svakodnevnih aktivnosti

Broj (%) ispitanika

Nikada iiokt:c‘ll; Ponekad Cesto  Uvijek  Ukupno
Svakodnevne obiteljske
aktivnosti zahtijevaju 9
puno vise vremena i 0 20L4 - 3965.7) (12,9) 0 70(100)
energije
Tesko je uz sve pronaci
vremena za kucanske 8(11) 38(54,3) 24(34)3) 0 0 70 (100)
poslove
Ponekad osjecam veliki
umor 1 he Mogu 18 (26) 27(38,6) 25(35,7) 0 0 70(100)

obavljati kuc¢anske
poslove

4.2.8. Obiteljski odnosi

Po 30 (42,9 %) ispitanika navodi da su Cesti sukobi i svade unutar obitelji i da ne mogu

zajednicki rijesiti probleme koje imaju, a da ¢esto ne mogu donijeti zajednicke odluke navelo

je 24 (34,3 %) ispitanika (Tablica 10).
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Tablica 10. Samoprocjena obiteljskih odnosa

Broj (%) ispitanika

Gotovo

Nikada nikada Ponekad Cesto  Uvijek Ukupno
Nedostatak 2
komunikacije unutar 0 13 (18,6) 35 (50) 0 70 (100)

o e (31,4)

obitelji
Sukobi 1 svade 30
unutar obitelji 0 343 36 (51,4) (42.9) 1(1,4) 70 (100)
Ne mozemo donijeti 24
zajednicke odluke 0 12071) 34(486) 344 0 70(100)
Ne mozemo
zajednicki rijesiti 30
probleme Koje 0 8(11,4) 31443 (42.9) 1(1,4) 70 (100)
imamo
Stres i tenzije su
prisutne medu 2(3) 34 (48,6) 28 (40) 6 (8,6) 0 70 (100)

¢lanovima obitelji

4.3. Procjena kvalitete Zivota prema obiljeZjima ispitanika

Ukupna skala je u rasponu od 0 do 100, kao 1 svaka domena. Veci rezultat oznacava bolje
funkcioniranje. Najmanje ocjene (najmanje zadovoljstvo) imaju domena zabrinutost, socijalno
funkcioniranje 1 svakodnevna aktivnost, a najvece je zadovoljstvo obiteljskim odnosima.
Medijan cijele skale kvalitete zivota je 45,1 (interkvartilnog raspona od 42,9 do 47,9) (Tablica
11). Svakodnevne aktivnosti su znacajno bolje ocijenjene kad su upitnik ispunila oba roditelja
(Kruskal-Wallis test, P = 0,03), a postojanje potencijalnih problema u obitelji znacajnije su vise
ocijenili samo ocevi (Kruskal-Wallis test, P = 0,04), dok u drugim domenama i u ukupnoj skali

nema znacajnih razlika s obzirom na to tko je upitnik popunio (Tablica 12).
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Tablica 11. Ocjene pojedinih domena i1 ukupne skale kvalitete Zivota

Broj (%) ispitanika

Fizic¢ko funkcioniranje
Emocionalno funkcioniranje
Socijalno funkcioniranje
Kognitivno funkcioniranje
Komunikacija

Zabrinutost

Svakodnevna aktivnost
Obiteljski odnosi

50 (45,8 - 58.3)

50 (45 - 55)

37,5 (31,3 - 43.8)

55 (50 - 60)

41,7 (33,3 - 50)
30 (25 - 36.3)
33,3 (25 -41,7)
52,5 (45 - 60)

Funkcioniranje obitelji
Potencijalni problemi u obitelji

Sveukupno skala kvalitete zivota

48,8 (44,9 - 51,6)

46,9 (43 - 50)

45,1 (42,9 - 47,9)

Tablica 12. Ocjene pojedinih domena i ukupne skale kvalitete zivota u odnosu na to tko

popunjava upitnik

Medijan (interkvartilni raspon)

Majka Otac Oba roditelja P
Fizi¢ko funkcioniranje 54,2 (50 - 58,3) 50 (45,8 - 58,3) 50 (45,8 - 56,3) 0,53
Emocionalno funkcioniranje 55 (45 - 55) 50 (46,3 - 55) 50 (45 - 60) 0,69
Socijalno funkcioniranje 37,5 (28,1 -40,6) 34,4(26,6-43,8) 37,5(31,3-37,5) 0,98
Kognitivno funkcioniranje 55 (47,5 - 60) 55 (50 - 60) 55(47,5-55) 0,68
Komunikacija 41,7 (41,7-50)  41,7(33,3-50) 41,7(33,3-583) 0,49
Zabrinutost 30 (25 - 35) 30 (30 - 40) 30 (22,5-35) 0,71
Svakodnevna aktivnost 333(33,3-458)  333(25-41,7)  41,7(25-41,7) 0,03
Obiteljski odnosi 55 (47,5 - 60) 52,5 (45 - 60) 50 (50 - 55) 0,65
Funkcioniranje obitelji 50 (46,3 - 52,5) 48,8 (44,1-509) 47,5(44,1-51,9) 0,58
Egitfel;jciijalni problemi u 46,9 (43,8-50) 43,8 (37,5-492) 469 (453 -46,9) 0,04
Sveukupno skala kvalitete 46,5 (44,4 -48,6) 44,1 (40,5-472) 451 (443-462) 0,09

Zivota

*Kruskal-Wallis test

Nema znacajne razlike u domenama 1 u ukupnoj kvaliteti Zivota s obzirom na spol djeteta.

Funkcioniranje obitelji znacajno su bolje ocijenili ispitanici koji su u braku ili izvanbra¢noj

zajednici u odnosu na druge oblike bra¢nog statusa (Kruskal-Wallis test, P = 0,03) (Tablica 14).
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Tablica 13. Ocjene pojedinih domena i1 ukupne skale kvalitete Zivota u odnosu na spol djeteta

Medijan (interkvartilni raspon)

P*
Djecak Djevojcica
Fizicko funkcioniranje 52,1 (45,8 - 58,3) 50(49-583) 0,93
Emocionalno funkcioniranje 50 (46,3 - 55) 50 (45-553) 0,75
Socijalno funkcioniranje 37,5 (26,6 -42,2) 37,5(31,3-43,8) 0,71
Kognitivno funkcioniranje 55 (45 - 60) 55(50-55) 0,87
Komunikacija 41,7 (33,3 - 50) 41,7(39,6 -52,1) 0,83
Zabrinutost 30 (25-38.,8) 30 (28,8-36,3) 0,99
Svakodnevna aktivnost 33,3(33,3-41,7) 33,3(25-41,7) 0,43
Obiteljski odnosi 50 (45 - 60) 55(48,8-60) 0,65
Funkcioniranje obitelji 48,8 (43,8 - 52,5) 49,4 (459-51,3) 0,91
Potencijalni problemi u obitelji 46,9 (43,8 - 50) 46,9 (40,6 - 50) 0,82
Sveukupno skala kvalitete zivota 45,1 (41,8 -47,7) 45,1 (43.8-47,9) 0,70

*Mann-Whitney U test

Tablica 14. Ocjene pojedinih domena 1 ukupne skale kvalitete Zivota u odnosu na bracni status

Medijan (interkvartilni raspon)

Razveden/
Razveden/
U braku/ razvedena p*
. y razvedena —
izvanbracna .. . udovac/
o zivot s drugim .
zajednica udovica -
partnerom .
samci

Fizicko funkcioniranje 54,2 (50 - 58,3) 50 (45,8-50) 47,9 (40,6 -59,4) 0,07
Emocionalno funkcioniranje 50 (50 - 58,1) 50 (40 - 55) 50 (45-56,3) 0,27
Socijalno funkcioniranje 37,5 (31,3 - 43,8) 31,3(25-37,5) 31,3(23,4-37,5) 0,15
Kognitivno funkcioniranje 55 (50 - 60) 55 (45 - 55) 55(48,8-60) 0,87
Komunikacija 41,7(33,3-50)  41,7(41,7-50) 458 (354-52,1) 0,97
Zabrinutost 30 (27,5 - 40) 30(25-35)  27,5(20-32,5) 0,30
Svakodnevna aktivnost 33,3(25-41,7) 33,3(25-50) 37,5(31,3-43,8) 0,54
Obiteljski odnosi 50 (50 - 60) 55 (45 - 60) 50 (43,8 - 56,3) 0,65
Funkcioniranje obitelji 50 (45,6 - 53,8) 46,3 (43,8 - 50) 45(42,8-52,8) 0,03
Potencijalni problemi u 46,9 (422-50) 469 (40,6-50) 43,8 (42,2-50.8) 0,92
obitelji
Sveukupno skala kvalitete 458 (443 -483) 44,4 (41,7-465)  42(40,1-48,1) 0,14

Zivota

*Kruskal-Wallis test
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Nema znacajne razlike u domenama i u ukupnoj kvaliteti Zivota s obzirom na razinu

obrazovanja i radni status majke ili oca (Tablica 15, Tablica 16, Tablica 17, Tablica 18).

Tablica 15. Ocjene pojedinih domena i ukupne skale kvalitete Zivota u odnosu na razinu

obrazovanja majke

Medijan (interkvartilni raspon)

Osnovna Sredvnja Vi%a Viscjka P

Kola struéna struéna strucna

sprema sprema Sprema
Fizi¢ko funkcioniranje 52,1 (44,8-59,4) 50 (45,8 - 58,3) 50 (50-604) 563 (542-64,6) 021
Ei‘ﬁg;g;‘frg‘ge 47,5 (43,8 - 55) 50 (45 - 55) 55 (50 - 55.6) 52,5 (50 - 58,8) 0,22
Socijalno funkcioniranje 344 (313-453)  37,5(31,3-43,9) 333(25-37,5) 40,6 (28,1-43.8) 0,48
Kognitivno funkcioniranje 50 (48,8 - 55) 55 (45 - 60) 55 (50 - 60) 50(50-57,5) 0,47
Komunikacija 458 (313-52,1) 50 (41,7-58.3) 41,7(333-50)  37,5(333-542) 0,55
Zabrinutost 32,5 (28,8 - 40) 30 (25 - 35) 30(30-40)  30(26,3-33,8) 0,69
Svakodnevna aktivnost 292(22,9-41,7) 333 (333 -41,7) 333(25-41,7) 333 (27,1-39.6) 0,32
Obiteljski odnosi 50 (47,5 - 65) 55 (50 - 60) 50 (45-57,5)  47,5(413-57.5) 0,38
Funkcioniranje obitelji 48,8 (43,4-51,9)  47,5(43.8-50) 51,3 (45,6-52.5) 50,6 (50 - 54,1) 0,24
ggitfg;ijalni problemi u 43,8 (39,8-51,6) 469 (43.8-53,1) 438 (40,6-48,4) 43.8(36,7-484) 0,14
Sveukupno skala kvalitete 448 (413-477) 444 (424-479)  458(439-479)  455(451-469) 0,89

Zivota

*Kruskal-Wallis test
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Tablica 16. Ocjene pojedinih domena i1 ukupne skale kvalitete zivota u odnosu na razinu

obrazovanja oca

Medijan (interkvartilni raspon)

Osnovna Sredvnja Vi%a Viscgka p

‘kola struéna struéna strucna

sprema sprema Sprema
Fizi¢ko funkcioniranje 542 (45,8 -58,3) 52,1 (45,8 - 58.3) 50 (45,8-552)  542(50-542) 0,70
Elr:l‘ﬁzllggf‘rfrge 50 (45 - 55) 50 (45 - 55) 50 (45 - 56,3) 60 (50-60) 0,52
Socijalno funkcioniranje 37,5 (28,1 -46,9) 37,5 (31,3 - 43,8) 375(025-39,1)  25(12,5-37.5) 0,36
Kognitivno funkcioniranje 55 (47,5 - 55) 55 (50 - 60) 55 (45 - 60) 55(50-60) 0,91
Komunikacija 50 (45,8-583)  41,7(333-50)  41,7(333-583) 41,7(333-667) 0,43
Zabrinutost 35 (32,5 - 35) 30 (25 - 40) 30 (28,8 - 36,3) 25(20-30) 0,29
Svakodnevna aktivnost 333(292-458)  333(25-41,7)  333(333-417) 41,7(333-417) 0,59
Obiteljski odnosi 50 (42,5 - 67,5) 55 (50 - 60) 50 (45 - 56,3) 50 (35-60) 0,71
Funkcioniranje obitelji 48,8 (45-52,5)  48,8(45-52,5)  47,5(438-513) 513 (425-525) 0,86
ggitfg;ijalni problemi u 46,9 (42,2-53,1) 46,9 (41,4 - 50) 46,9 (43 - 50) 46,9 (37,5-50) 0,98
Sveukupno skala kvalitete 46,5 (44,4 -49) 451 (42,5-47,9)  455(413-474) 458 (41,7-458) 0,84

Zivota

*Kruskal-Wallis test
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Tablica 17. Ocjene pojedinih domena i1 ukupne skale kvalitete Zivota u odnosu radni status

majke
Medijan (interkvartilni raspon)
U radnom odnosu U radnom p*
puno radno odnosu pola Ne radi
vrijeme radnog vremena

Fizi¢ko funkcioniranje 54,2 (50 - 58,3) 50 (45,8 -54,2) 58,3 (47,9-60,4) 0,06
Emocionalno funkcioniranje 50 (50 - 55) 50 (45 - 55) 55 (45-60) 0,57
Socijalno funkcioniranje 33,3(28,1-40,6) 37,5(26,6 -37,5) 37,5(31,3-50) 0,26
Kognitivno funkcioniranje 55 (50 - 60) 55 (46,3 - 60) 50 (47,5-55) 0,14
Komunikacija 41,7 (33,3 - 50) 41,7 (41,7 - 50) 41,7 (33,3-50) 0,53
Zabrinutost 30 (30-35) 30 (25 -38,8) 30 (25-40) 0,82
Svakodnevna aktivnost 33,3(25-41,7) 333(27,1-41,7) 33,3(25-41,7) 0,44
Obiteljski odnosi 50 (45 - 60) 55(50-60)  50(42,5-62,5) 0,61
Funkcioniranje obitelji 50 (46,3 -51,9) 46,3 (43,8 - 50,9) 50 (46,3 -54,4) 0,14

Potencijalni problemi u 43.8(40,6-48,4) 46,9 (43,8-50) 43.8(40,6-51,6) 0,28
obitelji
Sveukupno skala kvalitete
Zivota
*Kruskal-Wallis test

458 (43,9-47,6) 44.8(41,8-47,9) 451(43,1-49.3) 0,76
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Tablica 18. Ocjene pojedinih domena i1 ukupne skale kvalitete Zivota u odnosu radni status oca

Medijan (interkvartilni raspon)

U radnom odnosu

U radnom

puno radno odnosu pola Ne radi P
vrijeme radnog vremena

Fizi¢ko funkcioniranje 50 (45,8 - 58,3) 50 (41,7 - 54,2) 58,3 (50-66,7) 0,13
Emocionalno funkcioniranje 50 (45 - 57,5) 50 (45 - 55) 55(50-55) 0,44
Socijalno funkcioniranje 37,5(31,3-43,8) 33,3(31,3-43,8) 31,3(25-39,1) 0,56
Kognitivno funkcioniranje 55 (47,5 - 55) 55 (50 - 60) 55(48,8-61,3) 0,29
Komunikacija 41,7 (41,7-50) 41,7(333-58,3)  37,5(25-45,8) 038
Zabrinutost 30 (25 - 40) 30(30-35) 32,5(28,8-37,5 0,87
Svakodnevna aktivnost 33,3 (25-41,7) 33,3 (25-41,7) 25(16,7-33,3) 0,07
Obiteljski odnosi 55 (45 - 60) 50 (45-60)  55(46,3-66,3) 0,75
Funkcioniranje obitelji 48,8 (44,4-52,5) 488(43,8-51,3) 50,6(49,7-52,8) 0,30
Egitteel;;ualm problemi u 46,9 (43,8-50) 43,8 (40,6-50) 453 (352-51,6) 0,68
Sveukupno skala kvalitete 451 (42-47,9) 451 (43.8-46,5) 462 (43,4-48.8) 0,78

Zivota

*Kruskal-Wallis test
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Obitelji su kljuéni izvor podrike za djecu s tesko¢ama u razvoju. Clanovi obitelji apsorbiraju
dodatne zahtjeve u pogledu vremena, emocionalnih resursa i financijskih resursa koji su
povezani s radanjem djece s nekom od teskoc¢a u razvoju. Ipak, postoje i blagodati koje donosi
dijete s teSko¢om u razvoju u obitelj, poput osobnog i duhovnog rasta. Nedostatak centara,
udruga i ostalih ustanova koje bi pomogle roditeljima djece s teSko¢ama u razvoju ostavljaju

znacajne posljedice na cijelu obitelj.

U ovom istrazivanju kljucni cilj bio je istraziti samoprocjenjenu kvalitetu zivota roditelja djece
s teSkocama u razvoju. Istrazivanje je provedeno nad 70 roditelja, od kojih je upitnik ispunilo
47,1 % majki, 40 % oceva i1 12,9 % oba roditelja zajedno. S obzirom na spol djeteta, 51 % je
djecaka, a 49 % djevoj€ica. Zanimljivo je primijetiti da je u braku samo 60 % roditelja Sto
potvrduje tezu da je odgajati dijete s teSkocama u razvoju izuzetno tesko i stresno za roditelje.
Koliko je tesko odgajati dijete s teSko¢om u razvoju potvrduje i ¢injenica da je 42,9 % ispitanika
navelo da su Cesti sukobi i svade unutar obitelji i da ne mogu zajednicki rijesiti probleme koje

imaju, a da ¢esto ne mogu donijeti zajednicke odluke navelo je 34,3 % roditelja.

S obzirom na radni status, 46 % majki je u radnom odnosu na pola radnog vremena, a na puno
radno vrijeme njih 30 %. U punom radnom vremenu radi 70 % oceva, a u radnom su odnosu na
pola radnog vremena 21 % oceva. Rad s potpunom satnicom u obitelji u kojoj je samohrani
roditelj gotovo je nemogug, stoga se roditelji koji su u braku najceSc¢e podijele pri cemu jedan
roditelj radi pola a drugi puno radno vrijeme (iz financijskih razloga) dok u obitelji gdje jedan
roditelj skrbi o djetetu, roditelj ili ne radi, odnosno skrbi o djetetu ili radi na pola radnog
vremena (16). Dok se vecina istrazivanja o stresu i teretu usredotocuje na mentalno zdravlje
roditelja, u jednom istraZivanju ispitan je 1 ekonomski teret odgoja djeteta s teSkocama u
razvoju. Ovo ekonomsko opterecenje posebno utjece na majke. Usporedne studije roditelja
djece s 1 bez teSkoca primijetile su da majke djece s teSko¢ama u razvoju rade manje sati i imaju
niZzu plac¢u od majki djece koja se fizioloski razvijaju. Osim toga, majke navode da provode vise
vremena brinuci se za dijete s teSko¢ama nego oc€evi 1 da zahtjevi za pruzanjem skrbi povezani

s djetetovim teSko¢ama dovode do povecanog izostanka s posla (17).

Kvaliteta zivota roditelja djece s poteSko¢ama procijenjena je upitnikom koji ima osam domena:

fizicko, emocionalno, socijalno i kognitivno funkcioniranje, komunikacija, zabrinutost, dnevne
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aktivnosti 1 obiteljski odnosi. Obiteljsko funkcioniranje obiljezavaju fizicko, emocionalno,
socijalno 1 kognitivno funkcioniranje, a potencijalne probleme u obitelji dnevne aktivnosti i

obiteljski odnosi.

U domeni fizickog funkcioniranja, 32,9 % roditelja uvijek osje¢a mucninu u zelucu, osjeca
umor i iscrpljenost, ljutnju (uvijek) osjeca 25,7 % roditelja, dok je svega 10 % onih koji nikada
ne osjecaju frustraciju. Vazno je napomenuti da roditelji ne osjecaju ljutnju prema djetetu veé
prema stanju u kojem se nalaze posebno zbog nedostatka podrske okoline. Prema nekim
autorima, okolina igra gotovo najvazniju ulogu u odgajanju djeteta s teSkocama u razvoju. U
razvijenim zemljama postoje udruge koje okupljaju iskljucivo roditelje s djecom koja imaju
neku teSkoc¢u u razvoju i udruge su podijeljene prema teSkocama: invalidnost, Down sindrom
itd. U takvim udrugama, roditelji crpe snagu za svaki novi izazov s kojim ¢e se susresti tijekom
rasta 1 daljnjeg razvoja djeteta (18). Iskustva drugih roditelja ¢esto su najvaznija podrska koju
roditelji mogu primiti u udrugama. Nazalost, ovo istrazivanje otkriva da u domeni socijalnog
funkcioniranja, 15,7 % roditelja se Cesto osjeca izolirano od drugih, Sto potvrduje raniju
konstataciju o nedostatku socijalne podrske roditeljima jer u domeni komunikacije roditelji
napominju da im je u 22,9 % slucajeva, tesko govoriti kako se osjecaju pred doktorima i
medicinskim sestrama, a 44,3 % ispitanika navodi da misli da drugi ne razumiju situaciju u
njihovoj obitelji. Postoji mnogo nacina na koje roditelji mogu preoblikovati iskustvo teSkoc¢a u
pozitivno. U kvalitativnim studijama (19, 20) roditelji su izjavili da im je invaliditet njihova
djeteta dao povecani osjecaj svrhe; osobni rast, poboljSane odnose i drustvene mreZe, pove¢anu
duhovnost, povecanu toleranciju i1 osjetljivost te pozitivniji pogled na buducnost. Pozitivan
pogled na djetetovu teSkocu korelira sa smanjenim osjecajem stresa 1 opterecenja. Pomo¢
obiteljima u pronalaZenju pozitivnog znacenja teSkoce njihova djeteta moZze se pokazati vaznom
intervencijom u ublaZavanju stresa roditelja (19). Medutim, potrebna su daljnja istraZivanja
kako bi se razumjelo koje su vrste pozitivnih procjena najjaci prediktori pozitivnog suoCavanja
1 kako stres utjeCe na ponasanje roditelja ili ponaSanje u odnosima, kao Sto je ucestalost

koriStenog pozitivnog potkrepljenja.

U sliénim istraZivanjima, gotovo sve studije pronaSle su pozitivhu povezanost izmedu
roditeljstva djeteta s teSkocama u razvoju i simptoma depresije (95 % slucajeva) i1 anksioznosti
(90 % sluéajeva). Cimbenici povezani s vi§im razinama simptoma depresije medu roditeljima
djece s teSko¢ama u razvoju ukljucivali su tezinu invaliditeta (78 %) i nizi prihod kucéanstva
(80 %). Otprilike jedna tre¢ina (31 %) roditelja djece s teSko¢ama u razvoju postize klinicki

grani¢ni rezultat za umjerenu depresiju, u usporedbi sa svega 7 % roditelja djece bez teSkoca u

26



5. RASPRAVA

razvoju (21, 22, 23). Neka djeca s teSkocama u razvoju predstavljaju posebne izazove zbog
razvojnih potreba i ponasanja koja zahtijevaju specifi¢ne roditeljske vjestine ili radnje koje nisu

potrebne za djecu koja se uobicajeno razvijaju (23).

Takoder, roditelji djece s teSkocama u razvoju imaju tendenciju da se suoce s izazovima u
odredenim prijelaznim tockama tijekom ranog djetinjstva (npr. od bolnice do kuce, ulazak u
programe rane intervencije, prelazak iz rane intervencije u predskolske programe, prelazak iz
predskolske ustanove u vrti¢). Mala djeca s teSko¢ama u razvoju utjecu na obitelji na razlicite
nacine, ali uobicajeni je nalaz u literaturi da roditelji djece s teSko¢ama u razvoju dozivljavaju
viSe stresa od roditelja djece koja se obi¢no razvijaju (21, 22). S obzirom na potesSkoce s kojima
se suocCavaju roditelji djece s teSkocama u razvoju, niz programa usmjeren je na roditeljske
vjestine 1 angazman tih roditelja. Programi mogu ukljucivati rad udruga za podrsku roditelja
prema odredenoj tesko¢i u razvoju djeteta, dobivanje psiholoske podrske u bolnicama 1
specijaliziranim ustanovama za ranu intervenciju, razgovori sa psiholozima u Skolama koje
djeca s teSko¢ama u razvoju pohadaju i sl. Sustav potpore u Republici Hrvatskoj nije struktiran
te ne postoji ustanova ili algoritam koji se slijedi za pomo¢ roditeljima ili cijeloj obitelji djece
s teSko¢ama u razvoju jer su svi programi usmjereni isklju¢ivo na dijete koje ima teskoce i

eventualnu edukaciju roditelja kako pomoc¢i djeci kod kuce u svakodevnom funkcioniranju.

Roditelji ovog istrazivanja Cesto se Zale na poteSko¢e s koncentracijom (51,4 %) i
nemogucéno$éu pamcenja uputa (52,9 %) Sto je dakako povezano s iscrpljenoséu, stresom i
anksiozno$éu. Cak je 38,9 % roditelja zabrinuto kako poteskoée njihova djeteta utjedu na

ostatak obitelji, a njih 50 % se ponekad brine o tome funkcioniraju li terapije na njihovo dijete.

Uz brigu za skrb o djetetu s teSko¢ama u razvoju, koje zasigurno zahtijeva viSe paznje,
koncentracije 1 brige od djece koja nemaju teSkoce u razvoju, roditelji u ovom istrazivanju
napominju da im ostale svakodnevne aktivnosti u obitelji uzimaju puno vise vremena i energije

u ¢ak 68,6 % slucajeva.

Za ukupno zadovoljstvo zivotom najmanje ocjene (najmanje zadovoljstvo roditelja) imaju
domene zabrinutosti, socijalnog funkcioniranja i svakodnevnih aktivnost, a najvece je
zadovoljstvo obiteljskim odnosima. Medijan cijele skale kvalitete Zivota je 45,1 §to ukazuje da
su roditelji uglavnom nezadovoljni svojom kvalitetom Zivota jer je raspon bodova 0 — 100. Tako
je nekoliko studija ispitivalo negativne ucinke loSeg funkcioniranja obitelji, autor Lustig je
otkrio da vecina obitelji djece s teSkoama u razvoju ne percipira loSe funkcioniranje obitelji.

U studiji obiteljskih tipologija, Lustig je otkrio da vec¢ina obitelji djece s teSko¢ama u razvoju
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pokazuje ili koherentan ili fleksibilan profil, a da samo 7 % obitelji pokazuje ranjivi profil koji
je karakteriziran nedostatkom funkcioniranja, koherentnosti, resursa i prilagodljivosti na
trenutnu situaciju unutar obitelji. Rezultati Lustigovog istrazivanja sugeriraju da obitelji djece
s teSkocama u razvoju mozda nece imati viSe poteskoca u funkcioniranju od ostalih obitelji.
Stoga, prakticari ne bi trebali poistovjecivati lose obiteljsko funkcioniranje s teSko¢ama djeteta.
On pripisuje lose obiteljsko funkcioniranje i razvod s roditeljskom percepcijom savrSenog
roditeljstva i odgajanja bez poteskoca (idealizirana obiteljska slika) te poteSkoc¢u s djetetovim

rastom 1 razvojem pripisuju pogresci svojoj ili partnerovoj (24, 25).

Svakodnevne aktivnosti su znacajno bolje ocijenjene kad su upitnik ispunila oba roditelja (P
=0,03) Sto potvrduje da je u obitelji gdje su oba roditelja u braku i sudjeluju u odgoju djeteta s
teSko¢ama u razvoju obaveze rasporedene te im to ¢ini zivot lakS§im, takoder funkcioniranje
obitelji znacajno su bolje ocijenili ispitanici koji su u braku ili izvanbra¢noj zajednici u odnosu
na druge oblike brac¢nog statusa (P = 0,03), a postojanje potencijalnih problema u obitelji
znacajnije su vise ocijenili samo ocevi (P = 0,04). Nema znacajne razlike u domenama i u
ukupnoj kvaliteti Zivota s obzirom na spol djeteta. Nema znacajne razlike u domenama i u

ukupnoj kvaliteti Zivota s obzirom na razinu obrazovanja i radni status majke ili oca.

Potrebno je osigurati podrSku roditeljima djece s teSko¢ama u razvoju u svim Zupanijama i
ve¢im gradovima kroz rad udruga. Institucije za rad s djecom s teSkotama u razvoju
funkcioniraju kroz razne projekte i radionice dok je rad s roditeljima zapostavljen zbog
stavljanja djece u iskljucivi fokus. Vazno je zapamtiti da je obitelj osnova za razvitak 1 boljitak
djeteta stoga je potrebno rad proSiriti na cijelu obitelj. Ovo istrazivanje moZe posluziti kao
osnova za daljnja istraZivanja i proSirivanje znanja o to¢noj problematici s kojom se susrecu
roditelji djece s teSko¢ama kao i1 pronalazenje pravog rjeSenja koje ¢e podi¢i kvalitetu Zivota

roditelja djece s teSko¢ama u razvoju.
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Na temelju provedenog istrazivanja moze se zakljuciti:

1.

Samoprocjenjena kvaliteta zivota obitelji djece s teSkocama u razvoju je 45,1 §to
ukazuje da su roditelji uglavnom nezadovoljni svojom kvalitetom zivota jer je raspon
bodova 0 — 100.

S obzirom na sociodemografska obiljezja sudionika ispitivanja, nije pronadena
statistiCki znaCajna razlika u odgovorima ispitanika prema domenama fizicko,
emocionalno, socijalno i kognitivno funkcioniranje, komunikacija, zabrinutost, dnevne

aktivnosti i obiteljski odnosi.
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Cilj: Ispitati samoprocjenu utjecaja roditeljske skrbi za dijete s teSko¢ama u razvoju na kvalitetu
zivota obitelji te ispitati utjecaj sociodemografskih obiljezja na kvalitetu Zivota obitelji djece s

teSkocama u razvoju.

Metode: istrazivanje je provedeno prema principu presjecne studije, pri ¢emu se koristio
anonimni validirani upitnik procjene kvalitete Zivota roditelja djece s teSko¢ama u razvoju i

sociodemografski upitnik. Ispitanike su ¢inili roditelji djece s teSko¢ama u razvoju.

Rezultati: Samoprocjenjena kvaliteta Zivota obitelji djece s teSko¢ama u razvoju je 45,1 §to
ukazuje da su roditelji uglavnom nezadovoljni svojom kvalitetom Zivota jer je raspon bodova
0 — 100. S obzirom na sociodemografska obiljeZja sudionika ispitivanja, nije pronadena

statisticki znaCajna razlika u odgovorima ispitanika

Zakljucak: roditelji ovog istrazivanja uglavnom su nezadovoljni svojom kvalitetom Zzivota.
Potrebno je osigurati podrSku roditeljima djece s teSko¢ama u razvoju u svim Zupanijama i
veéim gradovima kroz rad udruga. Institucije za rad s djecom s teSko¢ama u razvoju
funkcioniraju kroz razne projekte i radionice dok je rad s roditeljima zapostavljen zbog
stavljanja djece u iskljucivi fokus. Vazno je zapamtiti da je obitelj osnova za razvitak 1 boljitak

djeteta stoga je potrebno rad prosiriti na cijelu obitelj.

Kljuéne rijeci: kvaliteta Zivota; roditelji; roditelji djece s teSkoCama u razvoju; teSkoce u

razvoju; utjecaj na obitel;.
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“’A child with developmental difficulties - impact on the family’’

Objective: To examine the self-assessment of the impact of parental care for a child with
developmental disabilities on the family's quality of life, and to examine the impact of
sociodemographic characteristics on the quality of life of families of children with

developmental disabilities.

Methods: the research was conducted according to the principle of a cross-sectional study, using
an anonymous validated questionnaire to assess the quality of life of parents of children with
developmental disabilities and a sociodemographic questionnaire. The respondents were

parents of children with developmental disabilities.

Results: The self-assessed quality of life of families of children with developmental disabilities
is 45.1, which indicates that parents are mostly dissatisfied with their quality of life, as the range
of points is 0-100. With regard to the sociodemographic characteristics of the test participants,

no statistically significant difference was found in the respondents' answers.

Conclusion: the parents of this study are mostly dissatisfied with their quality of life. It is
necessary to ensure support for parents of children with developmental disabilities in all
counties and major cities through the work of associations. Institutions for work with children
with developmental disabilities function through various projects and workshops, while work
with parents is neglected due to the exclusive focus on children. It is important to remember
that the family is the basis for the development and improvement of the child, so it is necessary

to extend the work to the whole family.

Keywords: quality of life; parents; parents of children with developmental disabilities;

developmental difficulties; impact on the family.
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