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SAZETAK: Dobrobit majki maloljetne djece s tjelesnim i/ili osjetilnim invaliditetom - Uloga

podrske obitelji, prijatelja i udruga

Uloga majke djeteta s invaliditetom okarakterizirana je, u vecini slu¢ajeva, brojnim stresorima,
obavezama i izazovima. Uz formalnu podr$ku, od neprocjenjive vaznosti za dobrobit majki jest
neformalna podrska. U provedenom istrazivanju, cilj je bio ste¢i dublji uvid u percipiranu
podrsku majki maloljetne djece s tjelesnim i/ili osjetilnim invaliditetom od strane ¢lanova
obitelji, prijatelja 1 udruga. U istrazivanju je sudjelovalo 12 majki djece s primarno tjelesnim
i/ili osjetilnim, tezim ili teskim invaliditetom s podru¢ja Republike Hrvatske. Cetiri od ukupno
12 sudionica su ¢lanice udruga roditelja djece s teSko¢ama u razvoju. Podaci su prikupljeni
polustrukturiranim intervjuom, nakon ¢ega je uslijedila verbalna transkripcija. Provedbom
tematske analize, uoceno je da se prikupljeni podaci mogu predstaviti kroz vise tematskih
cjelina, ali za ovaj rad su izdvojene tri koje se fokusiraju na neformalnu podrsku: Percepcija
podrske od strane ¢lanova obitelji i prijatelja, Percepcija udruga roditelja djece s invaliditetom
i volontera te Sugestije majki za poboljSanje neformalne podrske. Svaka tematska cjelina
detaljnije je prikazana kroz adekvatne teme, popracene citatima. Istaknuti su najvazniji izvori i
oblici neformalne podrske. Takoder, uocen je pozitivan doprinos razli¢itih aktivnosti udruga i
volontera. U provedenom istraZivanju majke su dobile priliku progovoriti o ugodnim 1
neugodnim iskustvima u pogledu podrske te popratnim osjeCajima, a sam rad bi mogao
doprinijeti Sirenju svijesti o iznimnoj vaznosti neformalne podrske, ali i inspiraciji potencijalnih

projekata u svrhu osvjeStavanja javnosti te pruZanja podrske koja nije obvezana Zakonom.

Klju¢ne rijeci: neformalna podrska, teski invaliditet, dobrobit majki, udruge, volonteri



SUMMARY: Well-being of mothers of minor children with physical and/or sensory
disabilities - The role of support from family, friends, and associations

The role of a mother to a child with a disability is characterized, in most cases, by numerous
stressors, obligations, and challenges. In addition to formal support, informal support is
invaluable for the well-being of mothers. In the conducted research, the aim was to gain a deeper
insight into the perceived support of mothers of minor children with physical or sensory
disabilities by family members, friends, and associations. 12 mothers of children with primarily
physical or sensory or severe disabilities from the territory of the Republic of Croatia
participated in the research. Four of the 12 participants are members of associations of parents
of children with developmental disabilities. Data were collected through a semi-structured
interview, followed by verbal transcription. By conducting a thematic analysis, it was observed
that the collected data can be presented through several thematic units, but for this paper, three
were singled out that focus on informal support: Perception of support from family members
and friends, Perception of associations of parents of children with disabilities and volunteers,
and Suggestions of mothers for the improvement of informal support. Each thematic unit is
presented in more detail through adequate topics, accompanied by quotes. The most important
sources and forms of informal support are highlighted. Also, a positive contribution of various
activities of associations and volunteers was observed. In the conducted research, mothers were
given the opportunity to talk about pleasant and unpleasant experiences with support and
accompanying feelings, and the work itself could contribute to spreading awareness of the
exceptional importance of informal support, but also to the inspiration of potential projects for
the purpose of raising public awareness and providing support that is not required by law.

Key words: informal support, severe disability, well-being of mothers, associations, volunteers



uvoD

Dolazak djeteta u obitelj mijenja svakodnevicu partnera na na¢in da novorodeno bice zahtjeva
angaziranost roditelja po pitanju svakodnevne skrbi u svrhu pravilnog tjelesnog, kognitivnog te
socio-emocionalnog razvoja. Jedan od osnovnih ciljeva roditeljstva jest priprema djeteta na
izazove koji ¢e se pred njim naci u buducnosti (Rabadija, 2016). Od zaceca, tijekom trudnoce
pa sve do rodenja, roditelji kreiraju sliku djeteta, pitaju se hoce li biti djevojcica ili djecak,
zamisljaju kako Ce izgledati, kako ¢e se ponasati, koji ¢e mu biti hobiji. Uloga roditelja, iako
predstavlja najljepsu, ujedno zauzima mjesto jedne od najizazovnijih uloga u Zivotu pojedinca.
Naime, po rodenju djeteta, roditelji postaju odgovorni za jo$ jedan zivot, suoc¢avaju se s brojnim
obavezama poput njegovanja djeteta, hranjenja, pomaganja pri prvim koracima, upisa u vrtic i
Skolu. Uz navedene obaveze, prisutni su osjecaji srece 1 uzbudenja ali 1 zabrinutosti pri ¢emu
se roditelji Cesto pitaju imaju li dovoljno sposobnosti za biti roditelj te hoce li djetetu pruziti
sve potrebno. Uloga roditelja postaje dodatno kompleksna ako se radi o ulozi roditelja djeteta s

teSko¢ama u razvoju, odnosno invaliditetom (Mili¢ Babi¢ i sur., 2013).

Teskoce u razvoju

,Dijete s teSkocama u razvoju je dijete koje zbog prisutnosti senzorickog, tjelesnog,
komunikacijskog, govorno — jezicnog ili intelektualnog ostecenja treba dodatnu podrsku za
ucenje i razvoj u svrhu ostvarivanja najbolje moguce ukljucenosti u socijalnu zajednicu‘
(Zakon o socijalnoj skrbi, 2020). Prema podacima Hrvatskog zavoda za javno zdravstvo (2019),
u Republici Hrvatskoj, 9% djece ima odredeni oblik razvojnog ostecenja. Od osnovnih vrsta
ostecenja izdvajaju se tjelesno, osjetilno, intelektualno i mentalno oStecenje te poremecaji
autisticnog spektra. Ova djeca izlozena su ucestalim lije¢nickim kontrolama te im je, ovisno o
oStecenju, prema Vazdar (2020), stupnjevanom Cetirima razinama (1° - oStecenje ne utjece na
funkcionalnu sposobnost, 2° - ostecenje djelomic¢no utjece na funkcionalnu sposobnost, 3° - teZi
invaliditet, 4° - teski invaliditet), manje ili viSe potrebna pomo¢ druge osobe. Navedeno se
odreduje vjesStacenjem odnosno procesom utvrdivanja vrste i stupnja tezine oStecenja,
funkcionalnih sposobnosti te potrebe za njegovateljem (Pravilnik o sastavu i na¢inu rada tijela
vjesStacenja u postupku ostvarivanja prava iz socijalne skrbi 1 drugih prava po posebnim
propisima, 2002). Prisutnost bilo kojeg oste¢enja, narocito ako se radi o tezini 3°ili 4 °, odnosno
tezini oste¢enja klasificiranoj kao invaliditet, iziskuje dodatnu njegu, a ulogu njegovatelja u
vecini slucajeva preuzimaju roditelji. S obzirom na navedeno, ovaj je rad usmjeren na roditelje

djece s najvisSim stupnjevima tesSkoca u razvoju (3. i1 4. stupanj), odnosno invaliditetom, pri



¢emu se u svrhu homogeniziranja uzorka, usmjerilo na tjelesni i osjetilni invaliditet. Tjelesnom
invaliditetu pripadaju: oStecenje lokomotornog sustava, oStec¢enje srediSnjeg zivcanog sustava,
osteCenje perifernog 1 misicnog sustava, osteCenje organskih sustava i dr. Osjetilnom
invaliditetu pripadaju: osSte¢enje vida (slabovidnost i sljepoca), ostecenje sluha (nagluhost i
gluhoc¢a), gluhosljepoca i dr. (Pravilnik o sastavu i nacinu rada tijela vjestacenja u postupku

ostvarivanja prava iz socijalne skrbi i drugih prava po posebnim propisima, 2014).

Uloga roditelja djetetu s teskocama u razvoju

Uloga roditelja djetetu s teSko¢ama u razvoju, od trenutka primanja informacije o prisutnosti
ostecenja, odstupa od uloge o kojoj roditelji obi¢no sanjaju. Prema Sliskovi¢ i suradnicama
(2022, str.48.), ,rodenje djeteta s razvojnim rizikom i/ili spoznaja da dijete ima teskocu u
razvoju za roditelje je traumatican dogadaj koji zahtjeva resurse za previadavanje traume i
nosenje s brojnim izazovima skrbi o djetetu s atipicnom razvojnom putanjom . Prilikom i nakon
saznanja kako razvoj njihovog djeteta nece te¢i onako kako bi trebao, roditelji su ¢esto suoceni
s nizom pitanja ali i razlic¢itih osjecaja. S jedne strane, sretni su i ponosni radi proSirenja obitelji,
dok s druge strane, u njima prevladavaju osjecaji straha, zabrinutosti, neizvjesnosti,
bespomoénosti, ljutnje, napetosti, umora kao i zarobljenosti (Leutar i Stambuk, 2007;
Obradovi¢ i Cudina Obradovi¢, 2003). Prema Male$ (2012), svaki bi roditelj trebao gotovo
cijeli dan posvetiti djetetu, njegovati ga, biti upoznat s razvojnim procesom vlastitog djeteta,
trebao bi znati §to dijete ne moZe, a §to moze. Trebao bi se fokusirati na aktivnosti koje dijete
moze obavljati te mu pomoc¢i da bude uspjeSnije Sto je moguce viSe, dok ne smije forsirati
aktivnosti za €ije izvodenje dijete nema dostatnih sposobnosti. Iz spomenutog istrazivanja je
vidljivo kako roditelji djeteta s teSkocama, a naroCito ako se radi o tezem ili teSkom obliku
razvojne teSkoce, odnosno invaliditeta, zapravo nemaju vrijeme za sebe, svoje Zelje i potrebe
$to dovodi do javljanja tuge, osje¢aja zanemarenosti, te iscrpljenosti. Cesto se ponasaju kao da
nemaju pravo na barem sat vremena dnevno za sebe jer osjecaju da ¢e taj sat mozda nedostajati
njihovom djetetu, da su mozda u tih sat vremena mogli u€initi neSto S§to ¢e mu pomo¢i pri

svakodnevnom funkcioniranju.

Prilagodba na ulogu roditelja djetetu s teskocama u razvoju
Uloga roditeljstva djetetu ¢iji razvoj odstupa od urednog zahtjeva fleksibilnost i spremnost
prilagodbe na neocekivani zivotni dogadaj. Prilagodba se, prema Vukojevi¢ i suradnicima.

(2012, str. 311.), definira kao ,,viSedimenzionalno, i ukljucujuce psihicko i tjelesno zdravlje te



socijalno funkcioniranje*. Vlah i suradnici (2019) isticu kako je prilagodbu roditelja na
novonastalu situaciju moguce promatrati kao kontinuum s ¢ije se jedne strane smjestila losa
prilagodba popracena pojavom zdravstvenih problema kod roditelja radi nemoguénosti nosenja
S novim izazovima, dok se na drugoj strani nalazi kvalitetna prilagodba okarakterizirana
uspjesSnim balansom svakodnevnih obaveza. Autorica Starc (2014) naglaSava kako se proces
prilagodbe roditelja, ¢ije dijete ima jednu ili viSe razvojnih teskoca, moze objasniti pomocu
modela cetiri stadija. Prvi stadij, prezivljavanje, odnosi se na suofavanje roditelja s
informacijom kako razvoj njihovog djeteta odstupa od urednog razvoja, Sto je popraceno
osjeCajima straha, tuge, razoCarenja, bespomocnosti te neizvjesnosti, a u vecini slucajeva
odmah dolazi do potpunog gubitka interesa za vlastite zelje i potrebe te potpune posvecenosti
djetetu koje odjednom postaje srediste njihovog svijeta. Sto se ti¢e vremenskog trajanja
spomenutog stadija, individualno je za svakog roditelja ¢ak i u situacijama kada se radi o
roditeljima ¢&ija djeca imaju potpuno isti stupanj i vrstu o$teéenja. Cinjenica koju autorica
naglaSava jest kako roditelji nece biti u mogucnosti pruziti svojem djetetu maksimum ukoliko
se ne brinu o svojem fizickom i mentalnom zdravlju. Iduéi stadij jest stadij traganja koji nastupa
nakon spoznaje o prisutnosti razvojne teSkoce te suocavanja s ¢injenicom kako ¢e se nadolazec¢i
dani, mjeseci i godine znatno razlikovati od zivota o kojem su sanjali. Unutar spomenutog
stadija postoje dvije vrste traganja, unutarnje i vanjsko. Preispitivanje planova i postavljenih
zivotnih ciljeva, promisljanje, pokusaj zaklju€ivanja i razumijevanja zasto je bas njihovo dijete
razvoja drugacijeg u odnosu na svoje vrSnjake, ¢ini unutarnje traganje. S druge strane, vanjsko
traganje odnosi na pronalazak i stupanje u kontakt s lije€nicima, traZenje informacija o
djetetovoj dijagnozi ili pronalazak dodatnih izvora financija kako bi se djetetu omogucio §to je
moguce Siri spektar terapija. Smjestavanje jest stadij koji nastupa u trenutku kada se situacija
stabilizirala u potpunosti ili barem priblizno. U ovom stadiju, roditelji su manje posveceni
vanjskim traganjima, priblizno ili potpuno su prihvatili ¢injenicu kako ¢e se njihov Zivot
razlikovati u odnosu na druge obitelji, viSe vjeruju u sebe $to se ocituje kroz asertivnost odnosno
spremniji su, u usporedbi s prijainjim stadijima, suoditi se i izboriti za prava djeteta. Cetvrti,
ujedno i posljednje navedeni stadij ovog modela, odvajanje, u mnogim sluc¢ajevima jest
kompliciran proces uvjetovan vrstom i stupnjem oStecenja kod djeteta. Uoci i tijekom
odvajanja, kod roditelja prevladavaju osjecaji straha i zabrinutosti ima li dijete dovoljno
sposobnosti za samostalan Zivot te hoce li, bez njihove pomo¢i, uspijevati funkcionirati (Starc,
2014). Vazno je napomenuti kako, s obzirom da se radi o dinami¢nom procesu, navedeni stadiji
nikada ne prestaju u potpunosti te je moguce kretanje unatrag odnosno prijelaz s trenutnog na

prethodni stadij. Stadij koji je moZzda najviSe zastupljen i koji se kombinira s ostalim stadijima



jest unutarnje traganje. Koliko god se situacija Cinila stabilnom, djetetov razvoj adekvatno
napredovao, a posjeti bolnicama se maksimalno smanjili, roditelji i dalje, duboko u svojim
mislima, pokuSavaju dobiti odgovor na pitanje zaSto bas njihovo dijete ima teskoce i Sto ¢e im

donijeti budu¢nost.

Stres kod roditelja djeteta s teskocama u razvoju

Svakodnevno promisljanje i preispitivanje u kombinaciji s dodatnim obavezama koje sa sobom
donosi uloga roditelja djetetu s teSkocama u razvoju dovodi do pojave stresa. Prema Mili¢ Babi¢
(2012), neocekivano saznanje da dijete ima razvojnu teskocu uzrokuje situacijski stres odnosno
kratkotrajan stres, iznenadnog javljanja i s moguc¢nos$c¢u ublazivanja. No, Cest slucaj jest da
nakon situacijskog uslijedi kroni¢ni stres. Rije¢ je o stresu uzrokovanom nemoguénoscu
prilagodbe, tolerancije i balansiranja stresora. Za razliku od roditelja ¢ija djeca imaju uredan
razvoj, roditeljima djece s teSkoama neizvjesnost smjera u kojem ¢ée te¢i djetetov razvoj te
neprestano promisljanje hoce li i ako hoée, u kojoj ¢e mjeri, njihovo dijete, u buduénosti, biti
sposobno za samostalan ili priblizno samostalan Zzivot, uzrokuju visoku razinu stresa.
Poveéavanju razine stresa doprinosi, prema Perry (2004), paradigma dnevnih zahtjeva.
Konkretnije, roditelji su primorani suociti se s ¢injenicom kako ¢e njithovi dani biti ispunjeni
obavezama koje nemaju roditelji djece bez razvojnih teskoca, primjerice, hranjenje djeteta
predskolske dobi. Ve¢ spomenuta autorica Perry (2004) u svojem radu istice model stresa u
obitelji djeteta s teSko¢ama u razvoju. Model sadrZi ¢etiri komponente, a to su: obiljezja djeteta
Sto se odnosi na vrstu i stupanj ostecenja te ovisnost djeteta o roditeljskoj njezi, 0Sobni resursi
prije svega uvjerenja, posvecenost vjeri i optimizam, kognitivne procjene roditelja koje mogu
biti i negativne i pozitivne, a predstavljaju percepciju situacije u koju ih je dovela prisutnost
razvojne teSkoc¢e kod njihovog djeteta te naposljetku, formalna i neformalna podrska. Prema
Mili¢ Babi¢ 1 Laklija (2013), najces¢i nacini na koje se roditelji nose sa stresom javljaju se u
obliku negiranja prisutnosti dijagnoze, pozitivnog razmisljanja na nain da dijagnozu svog
djeteta usporeduju s nekim tezim dijagnozama i utjehu pronalaze u ¢injenici da njihovo dijete
nema tu tezu dijagnozu, zatim u obliku potrage za informacijama, primjerice iS¢itavajuci
literaturu, razgovaraju¢i s roditeljima ¢ija su iskustva identi¢na ili slicna, ili u obliku
konstruktivnog rjeSavanje problema, odnosno prihvacanja i suocCavanja s problemom te
pronalaska ili barem pokusSaja pronalaska adekvatnog rjeSenja. Navedeni nacini suocavanja sa
stresom razlikuju se interpersonalno, dok uspjesnosti suoCavanja sa stresom doprinose
mnogobrojne komponente. U skladu s navedenim, Berc (2012) navodi model djelovanja

obiteljske otpornosti na stres, a uz njega se vezu dvije vrste ¢cimbenika od kojih prva jesu zastitni



¢imbenici Koji se dijele na obiteljska obiljeZja i obiteljske procese. Obiteljska obiljezja se
ogledaju kroz financijsko stanje, zaposlenost, umirovljenje, podjelu kuéanskih poslova,
zajedniCke dogovore ili zajedniC¢ko provodenje vremena, dok su obiteljski procesi
konstruktivno rjeSavanje problema, ljubav, toplina unutar obitelji kao i topao odnos i
prihvacanje djeteta. Druga vrsta ¢imbenika jesu cimbenici oporavka odnosno optimizam,
komunikacija, prihvac¢anje novonastale situacije i podrSka. Roditelji djece s tesko¢ama u
razvoju, u ¢ijim su obiteljima prisutni ¢vrsti obrambeni i zastitni ¢imbenici, uspjesnije se
suocavaju sa stresom kako prilikom suocavanja sa spoznajom da dijete nije urednog razvoja

tako i sa stresom koji uslijedi.

Neformalna podrska roditeljima djeteta s teSkocama u razvoju

Dobrobiti roditelja opcenito, a naro€ito, roditelja djeteta atipicnog razvoja, u velikoj mjeri
doprinosi socijalna podrska, odnosno proces putem kojeg interpersonalni odnosi imaju utjecaj
na mentalno i fizicko zdravlje. Razlikuju se dva osnovna oblika podrske, a to su: formalna (npr.
podrSka od strane lije¢nika, medicinskih sestara, stru¢nih sluzbi) i neformalna. Neformalna
podrska prije svega predstavlja emocionalnu podrsku, a odnosi se na empatiju, utjehu, nadu 1
motivaciju. Ovaj oblik podrske roditelji dobivaju od ¢lanova uze i $ire obitelji, prijatelja,
susjeda 1 udruga odnosno ljudi koji ¢ine njithovu sigurnosnu mrezu te su im dostupni vecinu
vremena (Mili¢ Babi¢, 2019). U svrhu shvaéanja neformalne socijalne podrske, Caltabiano i
Sarafino (2002) navode pet osnovnih vrsta socijalne neformalne podrske od kojih se prva
odnosi na emocionalnu podrSku odnosno zabrinutost, razumijevanje, empatiju, sasluSanje,
razgovor kao i zagrljaj od strane druge osobe. Pozitivno usporedivanje pojedinca s drugim
osobama, ohrabrivanje te podrZavanje individualnih razlika jest podrska u vidu posStovanja.
PodrSka u obliku posudbe financijskih sredstava definira instrumentalnu podrSku dok je
informacijska podrska definirana davanjem savjeta i dijeljenjem informacija. Mreza podrske,
ujedno 1 posljednja od osnovnih vrsta neformalne socijalne podrSke, osigurava pojedincu
osjecaj prihvacenosti od strane pojedinaca i grupa. Vazno je napomenuti kako smjerovi, iz kojih
roditelji mogu dobiti neformalnu podrsku, ukljuc¢uju odnose varirane od povremenih prema
bliskim interakcijama (Mili¢ Babi¢, 2019). Sto se interakcija percipira bliskijom, medusobna
podrska ¢e biti ¢vrsca, a davatelj 1 primatelj podrske povezaniji. lako je formalna podrska
iznimno vazna po pitanju ostvarivanja prava djeteta s teSko¢om u razvoju (prava na dodatnu
njegu 1 lijecenje), neformalna podrska pozitivno doprinosi oCuvanju obiteljske privatnosti.
Naime, ukoliko roditelj dobije adekvatnu podrsku c¢lanova obitelji, manje ¢e posezati za

strucnim sluzbama odnosno izbjeci ¢e potpuno ili djelomicno posjete stru¢njaka u obiteljskom



okruzenju (Vucini¢, 2020). Uz pozitivne efekte, socijalna podrSka moze imati i negativne te
dvostruke efekte. Negativan efekt socijalne podrske obi¢no je vidljiv u situacijama kada
roditelji percipiraju pretjerano uplitanje pojedinaca iz okoline pri donosenju vaznih odluka za
dijete. Mitchell (2007) navodi kako pozitivni efekti dovode do reduciranja stresa, negativni
efekti do povecanja stresa, a dvostruki efekt, u isto vrijeme, ublazuje jedan te dovodi do drugog

stresnog dogadaja.

Uloga podrske clanova obitelji

Clanovi uze obitelji u veéini slu¢ajeva su prve osobe kojima se roditelji obrate nakon saznanja
da dijete ima teSkoc¢u u razvoju. Povezanost ¢lanova obitelji, odnosno obiteljska kohezivnost,
odnosi se na emocionalnu povezanost partnera, ali se ogleda i kroz emocionalnu povezanost te
osjecaj bliskosti roditelja s clanovima uze i Sire obitelji (Mili¢ Babi¢ i1 Laklija, 2013). Krece se
u rasponu od ekstremno niske prema ekstremno visokoj, a zahva¢a medusobnu podrsku ¢lanova
obitelji kao i vrijeme provedeno u zajednickim aktivnostima. Iako se na prvi pogled moze €initi
kako je ekstremno visoka kohezivnost najpozeljnija, ipak nije tako. Naime, prema Mili¢ Babi¢
(2019), visokoj razini uspjesnosti procesa rasta i razvoja kako roditelja, tako i djeteta, najvise
doprinosi srednja razina kohezivnosti. Konkretnije, roditelji su neovisni odnosno samostalno
donose odluke, brinu za svoje dijete, ali s druge strane, znaju kako imaju podrsku i obitelj na
koju se mogu osloniti. Nadalje, prema prethodno spomenutim autoricama, suocavanje sa
novonastalim izazovima, procesom prilagodbe i1 popratnim stresorima jest uspjeSnije u
situacijama kada se roditelji osje¢aju shvaceno, prihvaceno 1 voljeno od strane ¢lanova svoje
obitelji. U skladu s navedenim, moze se navesti model djelovanja socijalne podrske (Mili¢
Babi¢, 2019). Prema spomenutom modelu, podrska pruZena od strane bliskih ¢lanova obitelji
doprinosi zastiti obitelji umanjuju¢i negativan efekt izazvan mnogobrojnim stresorima.
Vidljivo jest kako podrska predstavlja svojevrstan resurs zahvaljuju¢i kojem, ukoliko je
dostupan, roditelji uspjeSnije prolaze kroz stresne zivotne trenutke. PodrSka obitelji takoder
doprinosi percepciji sigurnosti te zastite odnosno doprinosi formiranju svojevrsnog utocista
zahvaljujuci ¢emu se roditelji osjecaju zbrinuto i djelom zajednice. Medutim, ¢esto se dogada
da se, nakon rodenja djeteta s teSkocama, roditelji medusobno okrivljuju, §to dovodi do
medusobnog udaljavanja i raspada bracne zajednice, a samim time do gubitka podrske partnera
odnosno partnerice ali i udaljavanja od ostalih ¢lanova uZe i Sire obitelji (Vucini¢ i Andelkovié,
2021). Takoder, podrska od strane baka i djedova te ¢lanova §ire obitelji moZe imati suprotan
efekt ukoliko se radi o ekstremno visokoj razini kohezivnosti. Do spomenutog kontraefekta

dolazi u situacijama kada roditelji primijete da gube kontrolu pri mogucénosti samostalnog



donosenja odluka, odnosno situacijama kada se ¢lanovi obitelji previSe mijesaju u zivot
roditelja i djeteta, smatraju¢i da su njihovi prijedlozi najprimjereniji i da trebaju biti usvojeni

(Mitchell, 2007).

Uloga podrske prijatelja

Formiranju svojevrsnog utocista, osim clanova obitelji, doprinose 1 prijatelji te pozitivno utjecu
na dobrobit mentalnog zdravlja roditelja pruzajuc¢i im razumijevanje 1 sigurnost. Prisutnost
prijatelja moze doprinijeti uspjeSnom razvoju djeteta jer se dijete osjeca voljeno i prihvaceno.
Podrska od strane prijatelja od neprocjenjive je vaznosti naro€ito u situacijama kada izostaje
podrska obitelji, posebice podrska bra¢nog partnera. Postojanje bracne ili partnerske zajednice
ne mora jam¢iti prisutnost kvalitetne podrske, pa je podrska prijatelja vazna. Medutim, osobito
je vazna za samohrane roditelje djece s teSko¢ama u razvoju. Samohrani roditelji ¢ine izrazito
ranjivu skupinu jer su primorani samostalno brinuti o djetetu te suocavati se sa svim izazovima
koje sa sobom nosi roditeljstvo djetetu s razvojnom teskocom (Rupp i Ressler, 2009). Cesto se
dogada da roditelji djeteta s teSko¢ama u razvoju, tragajuci za informacijama, nova prijateljstva

stjeCu uklju¢ivanjem u udruge.

Uloga podrske udruga

Udruge sudjeluju u povezivanju roditelja, omogucuju im dijeljenja iskustava te jednostavniji
pronalazak informacija $to vodi k lakSem suzivljavanju s novonastalim okolnostima (Vucini¢ i
sur, 2020). Javljaju¢i se udrugama, sudjelujuci u njihovim razliitim aktivnostima, roditelji
provode vrijeme s drugim roditeljima, odnosno osobama sli¢nima sebi po pitanju izazova
stavljenih pred njih. Navedeno pozitivno doprinosi dobrobiti roditelja jer vide da nisu jedini
¢ije dijete ima neku vrstu oSte€enja, a u razgovoru s drugim roditeljima postoji moguénost
zajednickog dolaska na mnogobrojne ideje kako pomoci svoj djeci ali 1 djeci drugacijih vrsta i
stupnjeva oStecenja. Pridruzivanje udrugama je dobrovoljno Sto takoder pozitivno utjeCe na
roditelje jer se osjecaju neovisno odnosno znaju da se mogu javiti u svakom trenutku, ukoliko
to Zele. Javljanjem voditeljima, suradnicima i ¢lanovima udruge, dobit ¢e maksimalnu pomo¢ 1

podrsku, dok s druge strane, ukoliko zele ostati distancirani, njihova ¢e se odluka postivati.

Rezultati dosadasnjih istraZivanja na temu neformalne podrske
Vlah 1 suradnici (2019) isti¢u kako roditelji najcesce posezu za formalnom podrskom odnosno

podrskom stru¢njaka u svrhu medicinske skrbi. Medutim, istraZivanje provedeno od strane



Pe¢nik (2013) pokazuje kako je potreba za neformalnom podrSkom iskazivana vise u odnosu
na potrebu za formalnom podrskom. Cilj spomenutog istrazivanja bio je ispitati potrebu za
podrSkom u roditeljstvu, a rezultati ukazuju kako 87% roditelja ponajprije podrSku trazi od
partnera odnosno partnerice, bliskim prijateljima koji takoder imaju djecu za podrsku ¢e se
obratiti 55% roditelja, svojim roditeljima njih 54%, 38% pedijatru, 7% psihologu, pedagogu
6% te samo 2% roditelja defektolozima ili logopedima. Navedeno potvrduje istrazivanje koje
su proveli Leutar i OrSuli¢ (2015) te ¢iji rezultati takoder ukazuju na vecu potrebu za
neformalnom podrskom, ponajprije od partnera, a potom od svojih majki i o¢eva, sestara i brace
te prijatelja. NajviSe je potrebe iskazivano za emocionalnom i savjetodavnom, a najmanje za
financijskom podrskom. Nadalje, Leutar i Stambuk (2007) proveli su istraZivanje s ciljem
ispitivanja izvora podrske u obiteljima s ¢lanovima odredene razvojne teSkoce. Uzorak je
sacinjavalo 790 sudionika, medu kojima su bili, iz cijele Hrvatske, roditelji djece s razvojnim

teSko¢ama, djeca koja imaju roditelje s invaliditetom, pojedinci €iji su supruznici osobe s
invaliditetom kao i pojedinci ¢iji su braca ili sestre osobe s invaliditetom. Roditelji djece s
teSko¢ama u razvoju, kao glavni izvor podrske, su navodili partnera odnosno partnericu,
dodajuci kako ih je dijete dodatno zbliZilo, ali takoder 1 samu djecu. U svojoj su djeci pronalazili
motivaciju za daljnju borbu. S obzirom na navedeno, autorice navode kako se podrska prvo
trazi 1 dobiva unutar obitelji, a potom od strane prijatelja te posvecenosti vjeri. Nadalje, prema
Vucini¢ 1 suradnicima (2020), u Srbiji je provedeno istrazivanje €iji je uzorak sudionika
obuhvatio 600 roditelja. Rezultati pokazuju kako je 80.2% roditelja misljenja da bi im dodatno
informiranje 1 podrska bili iznimno korisni, dok 76% smatra da bi im suocavanje s djetetovom
dijagnozom bilo puno jednostavnije da su u toj fazi saznanja o prisutnosti dijagnoze mogli
dobiti dodatne informacije, primjerice od osoba s identi¢nom ili barem sli¢nom situacijom ili
udruga. Sto se ti¢e odekivane neformalne podrske, Vuéini¢ i suradnici (2020) su proveli
istrazivanje s ciljem utvrdivanja stupnja u kojem roditelji djeteta s teSko¢ama u razvoju ocekuju

podrsku od ¢lanova obitelji 1 prijatelja. Prema rezultatima, roditelji ocekuju visu razinu podrske

od strane ¢lanova obitelji u odnosu na prijatelje.

Cilj i istrazivacko pitanje

Pregled dosadasnjih istrazivanja u Republici Hrvatskoj (primjerice, Cudina Obradovi¢ i
Obradovi¢, 2003; Leutar i Orsulié, 2015; Leutar i Stambuk, 2007; Mili¢ Babi¢ 2012; Milié
Babi¢, 2019; Mili¢ Babi¢ i Laklija, 2013) ukazuje na neprocjenjivu vaznost neformalne podrske

u svrhu dobrobiti roditelja djece s teSko¢ama u razvoju, a narocito teSko¢ama klasificiranima



kao invaliditet. Medutim, iako je vidljiva vaznost neformalne podrske u literaturi, u prakticnom
smislu se ¢esto dogada kako spomenuti oblik podrske izostaje. Provedeno se istrazivanje, kao
Sto je istaknuto u Uvodu, u pogledu vrsta i stupnja teskoca u razvoju djeteta, usmjerilo na
tjelesni 1/ili osjetilni invaliditet. iako je izvorna ideja bila u uzorak ukljuciti majke i ocCeve,
temeljem spremnosti sudjelovanja u istrazivanju koja je razli¢ita kod majki i o¢eva, fokus ovog
rada je isklju¢ivo na majkama. Pri tome je cilj istrazivanja bio stec¢i dublji uvid u percipiranu
podrsku majki maloljetne djece s tjelesnim i/ili osjetilnim invaliditetom od strane ¢lanova
obitelji, prijatelja 1 udruga. U skladu s navedenim ciljem, osnovno istrazivacko pitanje je
glasilo: Kako majke maloljetne djece s tjelesnim i/ili osjetilnim invaliditetom dozivljavaju

podrsku od strane ¢lanova obitelji, prijatelja i udruga roditelja djece s invaliditetom?



METODA

Sudionici

Ciljna populacija planiranog istrazivanja bile su majke ¢ije dijete/djeca primarno imaju
razvojnu teSkoc¢u klasificiranu kao tjelesni i/ili osjetilni invaliditet (3° 1 4°). Dodatni kriteriji
ulaska u uzorak bili su da se radi o majkama maloljetne djece te da zive na podru¢ju Republike
Hrvatske. U provedenom istrazivanju sudjelovalo je 12 sudionica — majki djece s primarno
tjelesnim i/ili osjetilnim invaliditetom. Raspon dobi sudionica iznosi od 35 do 45 godina. Cetiri
sudionice su iz Grada Zagreba, jedna iz Varazdinske zupanije, Cetiri iz Zadarske, jedna iz
Sibensko — kninske, jedna iz Bjelovarsko — bilogorske i jedna iz Karlovacke Zupanije. Deset
sudionica je u bracnoj, a dvije su u izvanbra¢noj zajednici. Ukupan broj djece u obitelji varira
od 1 do 5. Pet sudionica ima iskljué¢ivo djecu s invaliditetom, dok pet sudionica ima jedno, jedna
sudionica dvoje i jedna sudionica ¢etvero djece urednog razvoja. Deset sudionica ima jedno, a
dvije sudionice dvoje djece s invaliditetom (pri ¢emu jedna sudionica ima jedno maloljetno, a
jedno punoljetno dijete s invaliditetom). Raspon dobi maloljetne djece s invaliditetom iznosi
od 3 do 16 godina. Petero maloljetne djece s invaliditetom je zenskog, a osmero muskog spola.
Budu¢i da se radi o teZem 1ili teSkom funkcionalnom oStecenju, kod neke djece, uz primarno
tjelesni i/ili osjetilni, prisutni su, u manjoj ili vecoj mjeri, i drugi oblici invaliditeta — primjerice,
intelektualni invaliditet. Unutar homogene skupine (primarno tjelesni i/ili osjetilni invaliditet)
obuhvacene su razli¢ite dijagnoze, Ciji se nazivi nece iznositi radi o€uvanja privatnosti
sudionica (narocito jer je bilo sudionica ¢ije dijete ima rijetku dijagnozu). Jedno maloljetno
dijete ima tezi (3 ©), dok ostali imaju teski invaliditet (4 ©). Sedmero maloljetne djece ima tjelesni
invaliditet, jedno osjetilni, dvoje tjelesni i osjetilni, dvoje djece uz tjelesni i osjetilni ima
intelektualni invaliditet, a jedno dijete ima samo intelektualni invaliditet (rije€ je o djetetu ¢ija
majka ima dvoje djece s invaliditetom). Cetiri od ukupno 12 sudionica su &lanice udruga

roditelja djece s teSko¢ama u razvoju.

Postupak prikupljanja i analize podataka

Za pocetak, Eticko povjerenstvo Odjela za psihologiju SveuciliSta u Zadru odobrilo je
istrazivanje. Prikupljanje podataka provedeno je u nekoliko koraka pri ¢emu je prvi korak bio
objava poziva na druStvenim mreZama. U pozivu su se nalaziti svrha istrazivanja, uvjeti za
sudjelovanje, predvideno vrijeme trajanja intervjua te napomena kako je sudjelovanje u

istrazivanju potpuno dobrovoljno, kako ¢e se prikupljeni podaci povjerljivo Cuvati kao i da



roditelj u bilo kojem trenutku moze odustati od intervjua. Nadalje, poziv je sadrzavao poveznicu
na ulazni Upitnik sociodemografskih podataka. Upitnik je bio konstruiran pomoc¢u Google
Forms-a, za potrebe ovog istrazivanja. Sadrzavao je pitanja o spolu i dobi roditelja, strukturi
obitelji (bracni status, broj djece), spolu i dobi te vrsti i stupnju oSte¢enja kod djeteta. Na kraju
Upitnika roditelji su imali mogucnost ostaviti e-mail adresu ili broj mobitela kako bi ih se moglo
kontaktirati. Nakon popunjavanja spomenutog Upitnika roditelji su bili kontaktirani u svrhu
dogovora oko termina provodenja intervjua. Intervjui su se provodili kroz ozujak i travanj 2023.
godine, uzivo ili putem platforme Zoom, ovisno o zeljama i mogu¢nostima roditelja. Vrijeme
trajanja intervjua variralo je do 30 do 80 minuta. Po pocetku intervjua, sudionicama su izneseni
cilj istrazivanja i informacija o mogucnosti odustajanja od istrazivanja. Naglaseno je kako je
njihovo sudjelovanje dobrovoljno, te cemu ih se upitalo za dozvolu o snimanju razgovora.
Sudionice su davale usmeni pristanak na snimanje, a snimanje je provedeno pomoc¢u snimaca
na mobitelu. U istraZivanju je koriSten polustrukturirani intervju, pri ¢emu se intervjuer vodio
unaprijed pripremljenim vodicem s klju¢nim pitanjima vezanim za temu ovog rada, odnosno
neformalnu podrsku, no ostala su pitanja dodana i prilagodena ovisno o odgovorima sudionica
kako bi se omoguéilo da sudionice unesu svoju perspektivu u istrazivanje. Podaci su analizirani

tematskom analizom, koja je provedena u $est koraka (Braun i Clarke, 2006).



REZULTATI

Provedbom tematske analize, do izrazaja je doSao veci broj tema vezanih uz ulogu majke djeteta
s invaliditetom koja je prac¢ena brojnim obavezama, razli¢itim osje¢ajima, manjkom slobodnog
vremena i posljedicama po psihofizicko zdravlje, §to nadalje varira 0 karakteristikama samih
majki. U ovom su radu prikazani samo podaci koji su vezani za odgovore na 0snovno
istrazivacko pitanje ovog rada, odnosno ulogu neformalne podrske. Dobiveni se podaci mogu
prikazati kroz tri tematske cjeline, koje su u daljnjem tekstu, podijeljene na odgovarajuce teme
1 potkrepljene adekvatnim citatima. Svrha navedenog jest detaljan uvid u percepciju podrske od
strane Clanova obitelji, prijatelja i udruga, odnosno znacaj neformalne podrske majkama

maloljetne djece s tezim ili teskim, tjelesnim i/ili osjetilnim invaliditetom.

1. Percepcija podrske od strane clanova obitelji i prijatelja

1.1 Najvazniji izvori neformalne podrske

Najvaznijim izvorima neformalne podrske, prije svega, pripada braéni/izvanbracni partner.
Ovaj izvor pokazuje najvecu spremnost pruZzanja pomoc¢i i podrske (,, Nije neko ko mi je ono
pomoc¢ nego je bas roditelj. (Majka 1)). Buduéi da je slobodno vrijeme majki djeteta s
invaliditetom izrazita rijetkost, da bi balans obaveza i slobodnog vremena bio uspjesan, klju¢na
je podrska bracnog partnera (,, ....puno s malenom hengla ..... onda ja nesto obicno napravim
..... “(Majka 9)). Nadalje, djeca urednog razvoja, ukoliko su prisutna u obitelji, vazan su izvor
svih oblika podrske svojim majkama. Iako su djeca spremna pruZziti pomo¢, naravno u skladu
sa svojim moguénostima, oko sestre ili brata s invaliditetom, Cini se da ipak najviSe doprinose
vlastitom prisutnoscu (,, ..... ona je bila ona pozitivna tocka koja nas je gurala i cijelo vrijeme
govorila bit ¢e to sve okej, ja znam da mi to svi mozemo. “ (Majka 6)). S druge strane, ¢lanovi
Sire obitelji, od kojih je podrska dobrodosla ukljucuju ponajvise bake i djedove. Uzevsi u obzir
¢injenicu da svaki roditelj zeli i nada se djetetu urednog razvoja, saznanje o prisutnosti tesSke
dijagnoze moze izazvati veliki Sok. U takvim trenucima, moguca je pojava suicidalnih misli.
Baka i1 djed mogu biti klju¢an izvor podrSke koji ¢e majkama pomo¢i u savladavanju
spomenutog (,, Meni da nije tata moj tu no¢ sa mnom razgovarao na telefon, probudila sam ga
i pricali smo par sati po noci, ja sam bila spremna uzet dijete i hiti se kroz balkon.“ (Majka 9)).

Ovaj izvor podrske, osim majkama, od velike je vaznosti i samoj djeci s invaliditetom. Buduc¢i



da vecinu vremena provode sa svojim roditeljima, narocito ako se radi o tezem ili teSkom
invaliditetu, u djeci se javlja potreba za, barem privremenim, odvajanjem (;, ...na kraju sin zeli

¢

nekad biti bez nas. Onda on ode na jedan dan kod djeda i bake tako da se svi odmorimo.
(Majka 12)).

Uz ¢lanove uze i Sire obitelji, vaZzan izvor neformalne podrske jesu prijatelji. Medutim, neke
majke su se susrele s gubitkom prijatelja nakon rodenja djeteta s invaliditetom (;, Kad se ona
rodila, veliki dio prijatelja je nestao. Nisu se mogli nosit s tim. “ (Majka 1)). 1ako su se neki od
njih, vlastitom voljom, udaljili od obitelji djeteta atipi¢nog razvoja, pojedine su majke same
distancirale. Razlog distanciranja jesu neprimjereni komentari i percepcija izostanka podrske,
radi ¢ega se majke osjecaju uvrijedeno (,, .....neki su rekli a ja ne bi nikad rodila dite s posebnim
potrebama.** (Majka 5)). Takoder, razli¢iti nacini razmisljanja i stilovi zivota — promijenjeni
uslijed iznenadnog saznanja o djetetovoj dijagnozi mogu dovesti do udaljavanja (,, Oni ne vide
smisla u tome da smo mi toliko na podu, da mi toliko vjezbamo, govore da umaramo sebe i
dijete.” (Majka 12)). S druge strane, kod nekih majki uoceno je uspjeSno zadriavanje
prijateljskih odnosa po rodenju djeteta s invaliditetom (,, Imamo ono, ko sto je Massimo reko

“ 6«

,,mali krug, velikih ljudi*. “(Majka 4)). 1ako ostanak dotadasnjih prijatelja majkama predstavlja
vazan izvor podrske, a njihova odsutnost ih povrjeduje, kao najvazniji izvor podr$ke — Koji bi
se mogao, djelomi¢no ili potpuno, pripisati prijateljskim odnosima — uoceni su drugi roditelji
djece s invaliditetom (,, Prijatelji su samo oni koji u biti imaju iste probleme.... " (Majka 3)).
Navedeni izvor podrske isti¢e se radi bolje upoznatosti s nacinom Zivota obitelji djeteta s
invaliditetom u usporedbi s majkama i o¢evima djece urednog razvoja (,, Od njih definitivno
dobivamo puno vise razumijevanja nego od prijatelja koji imaju jedno ili dvoje djece koja su
urednog i zdravog razvoja.** (Majka 6)). U potrazi za drugim roditeljima djece s invaliditetom
i/ili pojedincima s ili bez djece urednog razvoja koji bi mogli pomo¢i, majke Cesto posezu za
druStvenim mreZama — ponajvise Facebook — $to takoder predstavlja jedan od izvora

neformalne podrske (,, Najvise mi je pomoga ovaj vraziji Facebook..... " (Majka 5)).

1.2 Doprinos neformalne podrske uspjesnosti majcinstva

Neformalnu podrsku, ukoliko je prisutna, majke percipiraju kao oslonac i motivaciju (,, To mi
Jje ono, ne kamen temeljac nego stup u kuci koju imamo, nosivi stup.* (Majka 1)). Majke se
percipiraju boljim roditeljem zahvaljuju¢i prisutnoj podrsci §to se, pozitivno, odrazava i na

dijete (;, Recimo kad sam dobila tu emocionalnu podrsku u nekim teskim trenucima, ja sam se



bolje osjecala, a na taj nacin i sin je osjetio tu moju da sam dobro, posto on sve osjeti i kad sam
dobro i kad nisam.* (Majka 7)).

U istrazivanju su nadalje identificirani razliciti tipovi ili vrste podrske koje doprinose dobrobiti
majki. To su: emocionalna, financijska, instrumentala (konkretna) i informativna podrska.
Emocionalnu podrsku majke smatraju oblikom podrske koji je prihvatljiv u svakoj situaciji i
od svih izvora. Veliki doprinos ovog oblika podrske ocituje se u odrzavanju partnerskih odnosa
skladnima, po rodenju djeteta s invaliditetom (,, ....suprug podize mene kad onako padnem u
neko lose raspolozenje i isto tako ja mogu podici njega kad je onako losije volje zbog bolova
kod sina ili zbog nespavanja....“ (Majka 12)). Jedan od nacina na koji bra¢ni partner ali 1 drugi

¢lanovi obitelji i prijatelji mogu pruziti emocionalnu podrsku jest prihvacanje djeteta s

invaliditetom (',, Vazno mi je da ta dica od tih mojih poznanika i prijatelja prihvacaju i da ga
ne vide drukcijin nego sta je. “ (Majka 5)). Prihvacanje djeteta atipi¢nog razvoja ¢lanovi obitelji
i prijatelji mogu iskazati ulaganjem truda u prilagodbu zajednickih aktivnosti u kojima bi
roditelji i dijete takoder mogli sudjelovati (,, ... uvijek se gleda i prilagodava bilo kakve nase
susrete, bilo kakve nase izlete, bilo kakve nase odlaske bilo di, moze lito ____ (ime djeteta) tj.
mozemo li obi¢ to mjesto s ___ (ime djeteta). “ (Majka 4)). Budu¢i da je saznanje o prisutnosti
invaliditeta kod djeteta samo po sebi jako stresno, odbacivanje djeteta od strane najblizih
¢lanova okoline moze samo dodatno otezati majkama ve¢ dovoljno kompliciranu situaciju
(,, ....1z iskustva ovako roditelja koje poznam bilo je tu svega — znaci od odbacivanja djeteta od
najblizih od baka, djedova, ujaka, teta. Ja mislim da je to strasna, strasna stvar....... Jjedna od

uzasnijih stvari koje se covjeku moze desiti u momentu kad dobije dijete s invaliditetom.*

(Majka 8)). Dakle, razumijevanje i empatija zauzimaju znacajno mjesto kada je rije¢ o

emocionalnoj neformalnoj podrsci (), ...kad ja kazem Isuse kakav katastrofa dan, onda mi netko
odgovori pa kaj ti fali cijeli dan si doma. Onda me to zbedira jos bolje. Ali kad me netko
razumije kad ja kaZem ono stvarno mi je bilo koma danas i kad mi onda kaze joj znam sve mi
Jje jasno, sigurno je bilo katastrofa.* (Majka 6)). Ukoliko majke percipiraju nerazumijevanje,
naroCito od strane bliskih ¢lanova obitelji, u njima moze do¢i do neuspjeSne samoregulacije
vlastitih emocija, a posljedi¢no i do pojave stresa (,, Pa ja moram priznat da mene moja mama
Cesto izbaci iz takta. Nekako koda nije svjesna da je ovih deset godina, da ce tako biti i iducih
deset i ko zna koliko....“ (Majka 4)). Poteskoce se javljaju uslijed nemogucnosti razlikovanja
iskrene podrske u odnosu na onu ,,redaradi (;, .....nekad imam osjecaj koda ta njezina podrska
Jje eto reda radi, koda nije nekad mozda potpuno iskrena. Sumnja postoji, sumnja mi je ostala

neka.* (Majka 4)).



Financijska podrska je vrlo bitna budu¢i da majke djece s tezim ili teSkim invaliditetom, u
vedini slucajeva, nisu u moguénosti raditi radi gotovo konstantne skrbi o djetetu (,, ... financijski

Jje isto dosta tesko s obzirom da ja ne mogu radit. “ (Majka 11)). Posudena financijska sredstva

olaksavaju djetetu, ukoliko se suocava s boli, 1 pruzaju mu priliku za napredak, omogucavajuéi
primjerice pohadanje potrebnih terapija (,, Kad je teta posudila novce pa smo mogli i¢ na
rehabilitaciju duzu..... " (Majka 3)). Vazno je spomenuti kako za ovim oblikom podrske majke
ne vole posezati ako nisu bas primorane, Sto ¢e biti detaljnije opisano u jednom od nadolazecih
dijelova teksta (,,Ja moram priznat da mi financijsku ne trazZimo i mozda ne bi ni prihvatili tako
olako. Mozda bi to ono trebalo bit znaci pitanje Zivota kad bi mozda prihvatili.* (Majka 4)).

.....

obitelji djeteta s invaliditetom. Pronalazak osobe za cuvanje djeteta s tezim ili teSkim

funkcionalnim oSte¢enjem, pravi je izazov majkama. U takvim sluc¢ajevima, pomo¢ od strane
¢lanova obitelji 1 prijatelja vise je nego dobrodosla. Naime, ukoliko netko preuzme dijete, barem
na kratak vremenski period, majkama ¢e biti od velikog znacaja (), ...ja imam mamu i tatu, fala
Bogu, koji su jos zivi. ..... onda ja njih nazoven — aj molin te pokupi ga, nosi ga di god oc¢es —
da mogu nesta napravit za sebe, bar kosu oprat, bilo sta, otusirat se ka covik, a ne ono u
sekundi.* (Majka 5)). Cesto se dogada da majke sa svojim djetetom atipiénog razvoja moraju
biti odsutne na duzi vremenski period — primjerice, duzi boravak u toplicama, odlasci na
operaciju i dr. U takvim situacijama, ako imaju maloljetno dijete urednog razvoja, potrebnaim
je podrska u vidu Cuvanja tog djeteta (,, Najveci stres nam je zapravo bio Sto smo morali
ostavljati obje cure s bakom i s ujakom dok je moje dijete operirano u _____ (ime drzave).....
Nismo znali koliko ¢emo dana ostajati i to mi je zapravo bilo najstresnije jer idem za boljitak
jednog djeteta dok me drugo dvoje doma ceka. (Majka 6)). Budu¢i da majke veéinu dana
provode zadovoljavajuci djetetove potrebe, nedostaje im vremena za svakodnevne poslove u

kucanstvu. Pomoé u odrzavanju kucanstva doprinosi uspjesnosti balansa potreba djeteta s

invaliditetom 1 uobi¢ajenih obaveza svakog pojedinca. Dakle, navedenom pripadaju odlasci u
ducan, kuhanje rucka, pospremanje kuce i dr. (;, ....mogu reci da mi je on velika podrska u tome
jer kad vidi da ja ne mogu, ne stignem, on ¢e i skuhati ...." (Majka 6)).

Informativnu podrsku majke smatraju izuzetno potrebnom. Naime, u situacijama iznenadnog
saznanja o prisutnosti invaliditeta kod djeteta, zivot majki se gotovo potpuno mijenja.
Primorane su usvajati nova znanja, te tragati za nac¢inima olak$avanja svakodnevice vlastitom
djetetu. Kao $to je ve¢ spomenuto, jedan od vaznih izvora podrske jesu drustvene mreze,
odnosno mjesta gdje majke najcesc¢e posezu za novim informacijama (,,/ onda su mi ljudi rekli

ajde nazovi ovoga pa nazovi vamo. “ (Majka 5)).Ovaj oblik podrske majke uglavnom dobivaju



od drugih roditelja djece s invaliditetom, odnosno osoba koje takoder prolaze kroz sli¢nu ili
identi¢nu situaciju.

Medu osjec¢ajima uslijed dobivene neformalne podrske identificirana je, kod gotovo svih
majki, zahvalnost (,, Zahvalno i sretno sto imam ljude koji su takvi oko mene.* (Majka 1)).
Majke su svjesne neophodnosti podrske, Sto ih potice da osjecaju jos vecu zahvalnost, ako je
podrska prisutna. Spomenuti osjecaj se posebno istice u situacijama kada majke dobiju pomo¢
i podrsku koja im je potrebna, a koju nisu trazile ve¢ su je pojedinci iz njihove okoline
samovoljno ponudili (;, Tako da to je bilo nevjerojatno da ti neko daje nesto, a ti nisi ni pita
nego je sam cuja.” (Majka 5)). Medutim, zahvalnost je uglavnom popracena osjeéajem
duZnosti. Naime, majke su svjesne koliko im dobivena podrska doprinosi te imaju potrebu
oduziti se izvoru podrske (,, Bilo mi je automatski kako da ja to vratim, kako da vratim tu uslugu
jer ta usluga je ekstra.” (Majka 5)). S druge strane, najces¢i osjecaja uslijed izostanka
neformalne podrske jesu razocarenje i iznevjerenost ¢, ...... koliko ljudi su postali sebicni i
koliko ljudi bijeze od bilokakvih briga i problema, znaci, idu da je njima lakse. Niko se ne zeli
Zrtvovat za drugoga. *“ (Mama 3)).

1.3 Trazenje podrske

Gotovo sve majke sklonije su pokusaju samostalnog djelovanja prije posezanja za pomoc¢i i
podrskom (,, Prije sama, a onda kad stvarno ne ide, e onda se hvatam za slamku. *“ (Majka 4)).
Razlog navedenom moze biti nedostatak izvora podrike (, Iskreno ne znam uopce koga bi
trazila neku pomo¢ i podrsku kad sumnjam da mi itko mozZe pomoc.* (Majka 6)). Naime,
prilikom trazenja pomo¢i i podrske, javlja se osjecaj neugode, naroCito ako se radi o potrebi za
financijskom podrskom. Cinjenica da su sposobne samostalno priskrbljivati financijska
sredstva, ali nisu u mogucnosti radi obaveza oko djeteta, u majkama izaziva dodatne negativne
emocije (,, Pa ubiti najgore mi je financijsku. Znaci, koliko puta sam znala ono Boze dragi tipa
ne znam sad mi je ono totalna mi je guzva i sad moram pitat mamu jel ona meni moze tipa
platiti racun za mobitel, na primjer.” (Majka 11)). U takvim trenucima majke se percipiraju
nesposobnima i nesamostalnima (,, Jadno i bijesno, jadno i tuzno zato Sto se osjec¢as da ne mozes
sam to sve.” (Majka 3)). Vazno je napomenuti kako osjecaj neugode nije jedini razlog za
izbjegavanje traZzenja pomoci i podrske. Naime, majke ne Zele opterecivati pojedince iz okoline
(,, Nekako ja ne opterecujen ni prijatelje ni roditelje. Ja ne Zelin njih opterecivat nego ja i muz
to nekako rijesimo.  (Majka 5)). Da ne bi opteretile druge, majke Cesto opterete same sebe, §to

negativno utjece na njihovo mentalno zdravlje (,, Zato sto sam takva osoba koja vise se zatvori



nekako sama u kucu i onda sama sa sobom se nekako borim, ne volim druge opterecivat pa mi

Jje to tesko. " (Majka 7)).

2. Percepcija udruga roditelja djece s invaliditetom i volontera

2.1 Porzitivna percepcija udruga vs. nemogucnost clanstva

Izvjestaji majki sugeriraju da u udrugama za pocetak, dolazi do susreta s identi¢nim ili
razli¢itim oblicima invaliditeta. Na taj nacin dijete uvida da nije jedino atipi¢nog razvoja
(,, .....prvo se susrece sa djecom koja imaju teskoce pa vidi da nije ona razlicita... “ (Majka 1)).
Navedeno dovodi do Sirenja vidika po pitanju prihvacanja razliCitosti (,, Tako da i on razvija
sebe i da vidi da ima i druge dice, da ima invalida, da ima i ovi u kolicima, ima ovi bez ruke,
bez noge i da triba svima dat ruku.” (Majka 5)). Clanovi udruge pruzaju pomo¢ i podriku
medusobnim savjetovanjem i razmjenom iskustava (;,...zato Sto jedna drugoj mozemo
Ukazat na neke stvari. Znaci, imamo c¢lanica koje imaju stariju djecu i koje nas mogu pripremiti
na to Sto mozemo ocekivat od nase djece sto budu starija.“ (Majka 1). 1ako majke smatraju da
su razlicite aktivnosti u udrugama pozeljne i dobrodosle, druZenje je nesto Sto se definitivno
istice (,, Najvise te gdje se zapravo dolazi do nekakvih okupljanja, Sto se odvija on line nazalost,
sad u zadnje vrijeme najvise toga. Nekad su to bas fizicka okupljanja ... .... “(Majka 6)). Budu¢i
da roditelji ve¢inu vremena provode s djetetom i u ku¢i, nije iznenadujuce Sto iskazuju zelju za
socijalnim kontaktima. lako im aktivnosti mnogo znae, majke, posebno djece s teSkim
invaliditetom, su Cesto sprijecene sudjelovati (), ....mi smo tu iz manjeg grada i onda nismo
imali nacin kako ga odvesti. Tek smo nedavno nabavili auto sa rampom tak da nismo sudjelovali
previse u tim aktivnostima.“ (Mama 7)). Osim §to dio majki koje jesu ¢lanice udruge, nije u
mogucnosti ¢esto sudjelovati u aktivnostima, dio majki koje trenutno nisu ukljucene niti u jednu
udrugu, kao razlog neukljuéivanja navode neprimjerenost udruge invaliditetu djeteta.
Navedeno je posebno zastupljeno medu majkama cije dijete ima dijagnosticiranu dijagnozu
koja nije toliko zastupljena u populaciji djece i/ili odraslih pojedinaca s invaliditetom (", Ne
znam u koju udrugu. Mi u _____ (ime grada) nemamo udruge za ovakvu djecu.* (Majka 3)).
Ukoliko 1 postoji udruga, ¢iji bi program 1 rad bio adekvatan dijagnozi djeteta, onda je takva
udruga u vec¢im gradovima, odnosno nedostupna je roditeljima u udaljenijim, manjim
mjestima ( ,, Pa iskreno nisam se odlucila jer u nasem mjestu nema nikakve udruge ..... “

(Majka 2)). Vazno je istaknuti da je, na osnovi prikupljenih podataka, uoc¢eno da majke koje



nisu u udrugama iskazuju Zelju za uklju¢ivanjem u udrugu koja bi bila primjerena dijagnozi
njihovog djeteta i koja bi bila, ako ne u mjestu/gradu stanovanja, onda barem u blizini (,, Bilo
bi mi lakse kad bi postojala udruga, kad bi postojao prostor gdje bi bio netko tko je jos u tom
svijetu pa da ti moze, ali ne.* (Majka 10)).

2.2 Percepcija volontera

Gotovo sve majke, bez obzira jesu li ili nisu ¢lanice neke udruge, isti¢u doprinos volontera,
odnosno smatraju da su volonteri, ne samo dobrodosli, ve¢ i iznimno Korisni (,, Moje misljenje
je da je to odlicna stvar jer stvarno mozemo puno dobit od tih volontera u smislu podrske, u
smislu znaci pruzanja nekih usluga znaci djeci ....."* (Majka 4)). Naime, volonteri mogu puno
pomoci bez obzira na njihovu stru¢nu spremu, odnosno iako nisu prosli odredene edukacije. Iz
perspektive majki se Zelja i motivacija smatraju vaznijima od edukacije ( ,,Ja sam se susretala
kroz___ (ime djeteta) evo djetinjstvo i sa educiranim ljudima koji zaista ne rade taj posao sa
dusom i srcem, znaci da ponekad netko tko nije znaci educiran u smislu diplome, mozda ima
viSe izrazenu tu neku crtu za pomoc¢ i razumijevanje nego neko ko ima diplomu. “ (Mama 8)).
Doprinos volontera se nadalje o¢ituje se u razli¢itim sferama. Sto se ti¢e pruzanja pomoéi i
podrske djeci, volonteri se mogu angazirati kroz organizaciju i provedbu razli¢itih radionica
(,,Zasto neko ko je mozda zavrsio likovnu akademiju, a Zeli volontirati, zasto ne bi imo
radionice znaci slikanja. Mozda nije educiran za rad s djecom s teskocama i s invaliditetom ali
ne znaci da ne¢e mozda odradit znaci te radionice slikarstva ili necega ok s djecom.* (Majka
4)). Velika je potreba za podrskom volontera i izvan prostorija udruge. Primjerice, volonteri
mogu pruziti pomo¢ u kucéanstvu ili jednostavno samo kroz razgovor putem telefonskog poziva
(,,,, Mislim da bi ubiti ovakve obitelji i trebale imati podrsku znaci da ti dode neko, da ti neko
pomogne znaci da ti neko jedan dan opere sude, stavi robu prat ili da ti pomogne jedan put
tjedno bar po kuci ocistit. Nemamo svi novaca za platiti ¢istacice i nemamo svi svekrve, mame
koje bi kuhale. “ (Majka 3)). Takoder, volonteri su od velikog znacaja pri §irenju svijesti. Vazno
je napomenuti da ¢e pojam Sirenja svijesti, odnosno osvjestavanja javnosti biti detaljnije opisan
u okviru posljednje tematske cjeline. U ovom dijelu teksta, nuzno je istaknuti da nakon
odredenog boravka s djecom s invaliditetom i njihovim majkama, volonteri stjeCu uvid u Zivot
obitelji djece atipi€nog razvoja, Sto povecava vjerojatnost prenoSenja nauc¢enog opc¢oj populaciji
(,, ....jer ti ljudi koji udu u te udruge postanu svjesni problema, poteskoca pa mozda to prenose
dalje. * (Majka 10)). Volontiranje moze pomo¢i pri odbacivanju odredenih predrasuda s kojima

se suocava ili op¢a populacija ili pojedinac osobno (,,4 neko ko se prikljuci volonterima i



volontira za tak nekakvu udrugu djece s invaliditetom ili potesko¢ama i iz prve ruke vidi da su
to divna i krasna djeca da su to skroz normalne obitelji, da su to kao i one ostale. “ (Majka 6)).
Korisno je primijetiti kako sudionice ovog istrazivanja smatraju da bi pozeljno bilo ukljuéiti
djecu u volontiranje (,, Mislim da bi to trebalo krenuti od osnovne skole uciti djecu volontirati
u bilo cemu. *“ (Majka 1)). Naime, ve¢ u dje¢joj dobi, uglavnom, dolazi do prvih susreta s djecom
atipi¢nog razvoja. Po misljenju majki, to je najbolji period u kojem bi dijete trebalo poceti uciti
da je sasvim u redu biti drugaciji, da se razlicitosti trebaju prihvaéati te da se treba pruziti pomo¢
1 podrsku potrebitima (',, Mislim da bi tribali bit volonteri cak i od vrti¢a. Prvo je to di dite dode
u kontakt i doticaj s nekim..“ (Majka 5)).

3. Sugestije majki za poboljSanje neformalne podrske

3.1 Senzibilizacija i edukacija

OsvjeStavanjem javnosti, u najvecoj se mjeri, zeli posti¢i senzibilizacija opce populacije
(,, Nismo mi svi lijepi predivni, zgodni, brate mi smo normalni zdravi ljudi.” (Majka 5)).
Konkretnije, Zeli se posti¢i vece razumijevanje za obitelji ¢iji  stil Zivota odstupa od
uobicajenog. Vece razumijevanje bi trebalo voditi prema pruzanju vece podrSke (,, Znam da
roditelji koji imaju djecu iz spektra autizma jako puno vide nerazumijevanja. .... Moje dijete u
kolicima svi vide zapravo vidis nekako da je invaliditet ali ima onih koji se ne vide. Drugi
roditelji mogu odmah to dijete automatski proglasit nepristojnim, ovakvim, onakvim
neodgojenim, a zapravo ne znas Sto je tu u podlozi.“ (Majka 9)). PoZeljno je poticati razgovor
o invaliditetu (, .....kad bi se vise o tome pricalo i poticalo, mozda bi ljudi onako vecéu podrsku
davali ili se ne bi toliko bojali i ne znam prici i opcenito ne znam.“ (Majka 7)).

Jedan od najboljih nadina osvjeStavanja javnosti jest edukacija opée populacije. PO
odgovorima majki, moze se uociti kako u njihovoj okolini postoje potencijalni izvori podrske,
odnosno osobe koje su spremne pomoc¢i ali ne znaju kako to uciniti (,, Znaci, oni bi htjeli mozda
negdje da ih netko nesto uputi. Oni bi htjeli da im neki strucnjaci nesto kazu..... " (Majka 3)).
Kako bi se neznanje opce populacije o razli¢itim oblicima invaliditeta, njihovim potrebama te
nacinima pruzanja pomoci i podrske, svelo na minimum, pozeljno bi bilo poceti s edukacijom
jos u djetinjstvu (,,Ja smatran da bi tribale bit edukacijske vjezbe i da u vrticu naprave ajmo

re¢ neke slikovnice, da ucimo npr. sad taj dan o autizmu. Sljedeci tjedan, kad tu temu malo



svladamo da dode neki strucnjak da dici objasne na zanimljiv nacin. “ (Majka 5)). Budu¢i da
su u danasnje vrijeme mediji najpopularniji prijenosnici informacija, korisno bi bilo prikazivati
viSe sadrzaja o djeci s invaliditetom, njihovim obiteljima, kao i razli¢itostima generalno
(,,Nekako triba javnost osvjestavat na svakom pogledu od plakata do razgovora, do
dokumentaraca, do Sta ja znan Sta ljudi vole. Najvise vole bit na Facebooku-u i na televiziji pa
mislin da bi tu tribalo bombardirat o svemu, o razlicitosti. * (Majka 5)). 1ako je, pri educiranju,
iznimno vazno pokusati obuhvatiti Sirok spektar oblika i vrsta invaliditeta, posebnu pozornost
valja posvetit tezem 1 teSkom funkcionalnom oste¢enju. Sasvim je razumno da gotovo svaki
roditelj invaliditet vlastitog djeteta smatra najtezim, ali gledano s objektivne strane, potreba
majki za pomo¢i i podrSkom nije usporediva u situacijama funkcionalnog oste¢enja 1° i
situacijama funkcionalnog ostecenja 4° kod djeteta. Naravno, ovo ne znaci da majka djeteta s
manjim funkcionalni o$teCenjem treba dobiti manju pomo¢ i podrsku ili da je manje
funkcionalno oStecenje zanemarivo, ve¢ znaci da treba promisliti o tome koliko se razlikuje
jedan uobicajen dan majke Cije dijete ima manjih poteskoca u dnevnom funkcioniranju u
odnosu na majku ¢ije je dijete potpuno ovisno o njezinoj skrbi. U veéini slu¢ajeva, u obzir se
uzima invaliditet generalno (,,.... a pitanja su rijetko kad pogodena za djecu s najtezim
poteskocama.....tu jako puno vidim kao da ne razmisljaju da postoje djeca sa stvarno velikim i
teskim ostecenjima. Uvijek su ta pitanja prilagodena za manja, a ne za onu djecu s kojima
mozda nemas komunikaciju, koja mozda nisu sposobna, zbog svog stanja, niti i¢i u nekakvu
instituciju. Znaci, uvijek nekako se zagrebe onaj dio bolje djece, a na ove najgore se nekako

zaboravi.* (Majka 9)).

3.2 Sirenje spektra aktivnosti i udruga
Veéi broj aktivnosti, prilagodenih mogucnostima djeteta i veéi broj udruga koje bi, barem
povremeno, djelovale u manjim mjestima te na taj nacin bile dostupne veéini, uvelike bi znacilo

obiteljima djece s invaliditetom. Medu pozeljnim aktivnostima, isticu se aktivnosti koje

ukljucuju prirodu, Zivotinje i opcéenito boravak na otvorenom (,, Ta nasa djeca su dosta po

bolnicama, po terapijama i bilo bi super kad bi neke neformalne te aktivnosti mozda bile u
prirodi ili s Zivotinjama, to bi bilo odlicno. " (Majka 2)). Mozda nije jednostavno organizirati
radionice za djecu s teSkim funkcionalnim oSte¢enjem u prirodi ali uz malo promisljanja o
nacinima prilagodbe moZe se pronac¢i neki kompromis. Zajednicki boravak na svjezem zraku
bi bio, za pocetak, dovoljan. Onda dalje, u ovisnosti o funkcionalnom oste¢enju djece, osmisliti

nastavak aktivnosti. Sto se tice aktivnosti za roditelje, ¢ini se da njima najvise nedostaje



interpersonalne komunikacije (,, .....za roditelje nista — Sto treba mamama, tatama? Treba nam

mozda kave i ono stol i eto podruzis se tako. " (Majka 3)).



RASPRAVA

Uloga majke maloljetnog djeteta s tesko¢ama u razvoju, narocCito klasificiranima kao tezi ili
teski invaliditet, okarakterizirana je brojnim stresorima, razli¢itim osje¢ajima, obavezama i
izazovima (Mili¢ Babi¢, 2012; Mili¢ Babi¢ 1 Laklija, 2013). Navedeno se negativno odrazava
na mentalno i fizicko stanje majki. U svrhu suzbijanja negativnog utjecaja, dobrobiti majki
uvelike doprinosi podrska, formalna ali i neformalna. Budu¢i da vecéina znanstvenih radova
fokus stavlja na formalnu podrsku, cilj ovog rada bio je ste¢i dublji uvid u percipiranu podrsku
majki maloljetne djece s tjelesnim i/ili osjetilnim invaliditetom od strane ¢lanova obitelji,
prijatelja i udruga, odnosno neformalnu podrsku.

Kada je rije¢ o podrsci od strane ¢lanova obitelji i prijatelja, kao najznacajniji i najpozeljniji
izvori podrske istaknuli su se bracni partner, djeca urednog razvoja, bake i djedovi, prijatelji i
drugi roditelji djece s invaliditetom. Navedeno je u skladu s dosadasnjom literaturom (npr.
Vucini¢ i sur. 2022). Nadalje, neformalna podrska uvelike doprinosi majcinstvu djeteta s
invaliditetom predstavljaju¢i svojevrstan oslonac i motivator. U istrazivanju Leutar i Stambuk
(2007) vidljivo je da podrSka bliske okoline pruza snagu obiteljima djece s invaliditetom.
Razlog isticanja bliske okoline kao jednog od znacajnijih motivatora jest Cinjenica da s
pojedincima, koje roditelji percipiraju bliskima, provode veliki dio vremena iznoseci vlastite
osjecaje i trazeci savjete. Poput rezultata ve¢ine dosadasnjih istrazivanja (npr. Buljevac, 2019;
Radosevi¢, 2021), rezultati provedenog istraZivanja ukazuju na neophodnost emocionalne (npr.
razumijevanje, empatija, aktivno slusanje), financijske (npr. posudba financijskih sredstava),
instrumentalne (npr. ¢uvanje djeteta, pomo¢ u kucanstvu) i informativne podrske. Majke sa
zahvalno$¢u prihvacaju podrSku drugih. Medutim, u situacijama kada su primorane traziti
pomo¢ i podrsku, radije nastoje prvo samostalno djelovati i tek ako ne uspiju u tom naumu onda
posezu za pomo¢i i podrSkom. Objasnjenje navedenog moze se pronaci u istrazivanju Vlah i
suradnika (2019). Naime, roditelji osjecaju neugodu prilikom trazenja pomo¢i 1 podrske,
osjecaju manjak samostalnosti 1 sposobnosti za uspjesno odgajanje djeteta. Osim toga, u zelji
da ne opterete druge, majke Cesto opterete same sebe. Vazno je napomenuti da se u situacijama
izostanka neformalne podrske, majke osje¢aju razocarano i iznevjereno. Navedeno negativno
utjeCe na percipiranu uspjes$nost majke djeteta s invaliditetom jer majke, u tom slucaju, nemaju
oslonac niti ,,vjetar u leda* koji bi ith motivirao 1 ohrabrivao pri savladavanju svakodnevnih
izazova. S druge strane, u situacijama prisutnosti neformalne podrSke majke osjecaju
zahvalnost, optimizam te lakse prihvacaju Cinjenicu da ¢e razvojna putanja njihova djeteta

odstupati od one koju su prizeljkivali.



Podrska od strane prijatelja, pri ¢emu se najviSe misli na prijateljstva sklopljena prije rodenja
djeteta s invaliditetom, moze se promatrati kroz svojevrstan kontinuum. S jedne strane
kontinuuma smjesteno je uspjesno zadrzavanje prijatelja po rodenju djeteta s invaliditetom ili
kako bi jedna sudionica ovog istrazivanja rekla: ,,mali krug velikih ljudi“. Drugu stranu
kontinuuma karakterizira gubitak prijatelja po rodenju djeteta atipi¢nog razvoja. lako se pod
pojmom gubitak prijatelja uglavnom smatra kako su se prijatelji svojevoljno udaljili od obitelji
¢iji je zivot zadesila iznenadna situacija, vazno je napomenuti kako ponekad sama obitel;j djeteta
s invaliditetom ukloni neke ljude iz vlastite okoline. Razlozi distanciranja se ponajvise odnose
na neprimjerene komentare, nepovjerenje i percepciju izostanka podrSke. Navedeno se
negativno odrazava na dobrobit majki, Sto je u skladu s rezultatima istrazivanja kojeg su proveli
Higgins i suradnici (2005). Spomenuti autori isticu da socijalna podrska, ponajvise podrska
prijatelja, ojacava osjecaj zadovoljstva, uspjeSnost balansa obaveza i adaptaciju na novonastalu
situaciju.

Osim obitelji i prijatelja, neformalnu podrsku majke imaju priliku dobiti i od strane udruga
roditelja djece s teSko¢ama u razvoju. U provedenom istrazivanju je dobiveno kako majke
pozitivno percipiraju udruge i volontere ali ponekad nisu u moguénosti sudjelovati. Osim toga
neprimjerenost udruge invaliditetu djeteta veliki je problem kada je rije¢ o rijetkim
dijagnozama. Naime, postoje udruge i savezi za djecu s rijetkim bolestima ali tu je opet
zastupljen Siri spektar oStecenja. Vazno je napomenuti kako gotovo sve sudionice ovog
istrazivanja iskazuju Zelju za ¢lanstvom u udrugama. Osim neprimjerenosti udruge invaliditetu
djeteta, fizicka udaljenost jest jedan od glavnih razloga zasto roditelji ne poseZu za aktivnostima
1 podr§kom udruge. Naime, ve¢ina udruga je smjestena u gradovima, a gotovo sve aktivnosti se
odrZavaju u njthovim prostorijama. Drugim rije€ima, obiteljima iz manjih, ruralnih naselja
Cesto je uskracena ova neformalna podrSka. Vucini¢ i1 suradnici (2020) navode da udruge
pozitivno utjeCu na roditelje tako Sto svaki roditelj ima moguénost izbora, odnosno sam
odlu¢uje hoce li ili neée biti ¢lan neke od udruga. Sto se ti¢e volontera, u dosada$njim
istrazivanjima (npr. Buljubasi¢ — Kuzmanovi¢, 2017; Skoc¢i¢ Mihi¢ i sur, 2011) je vidljivo kako
volontiranje ima pozitivan doprinos za dijete i obitelj, ali i za samog volontera. Naime, volonter
ima priliku Siriti svoje vidike te stjecati nova znanja i iskustva.

Iz rezultata provedenog istraZivanja proizlaze brojne prakti¢ne implikacije o tome kako
poboljsati neformalnu podrSku majkama (obitelji opcenito) i djeci s invaliditetom. Naime,
uoceno je kako podrSka Cesto izostaje radi manjka interesa ali i neznanja opce populacije.
Ombla i suradnice (2023) isticu da je za pocetak najvaznije osvijestiti drustvenu zajednicu.

Autorice su navedeno smjestile medu drustvene cimbenike dobrobiti roditelja djece s



teSkocama. Drugim rije¢ima, valja se fokusirati na osvjestavanje javnosti kroz senzibilizaciju
i edukaciju. Postoji viSe na¢ina osvjeStavanja javnosti, a neki od njih jesu iznosenje istinitih
prica, odnosno svakodnevice obitelji djeteta atipi¢nog razvoja, organizacija radionica,
edukacija o razliitim vrstama 1 oblicima invaliditeta i dr. Educirati i senzibilizirati treba op¢u
populaciju svih uzrasta, pri cemu je pozeljno poceti s vrtickom dobi kako bi svako dijete znalo
ponasati se u blizini drugog djeteta ili odrasle osobe s invaliditetom te kako bi naucilo da je
sasvim u redu biti drugaciji. Nadalje, valja potaknuti populaciju urednog razvoja na
promisljanje o tome kako izgleda jedan dan djeteta s invaliditetom i njegove obitelji. Naime,
stvari koje se populaciji bez invaliditeta podrazumijevaju pod uobicajeno funkcioniranje,
odnosno automatizam za koji nije potrebno ulaganje dodatnog napora, djetetu s invaliditetom i
njegovoj majci ili ocu moze biti veliki izazov (primjerice, uspon na drugi kat stambene zgrade
bez lifta ukoliko je dijete u invalidskim kolicima ili orijentacija u prometu ukoliko je dijete
slabovidno 1ili slijepo). Osim toga, djeca s invaliditetom, kao i njihovi roditelji, ¢esto su
uskraceni za aktivnosti u kojima populacija bez invaliditeta sudjeluje bez ikakvih problema. U
skladu s navedenim, valjalo bi uloziti trud u organizaciju i prilagodbu razlicitih aktivnosti djeci
s invaliditetom, narocito tezim 1 teSkim funkcionalnim oStecenjem. Vazno je napomenuti da se
za svu djecu, bez obzira o kojem je stupnju ostecenja rije¢, moze osmisliti neka vrsta aktivnosti.
lako se na prvu pomisao moze Ciniti kako je djeci s najtezim oblicima invaliditeta (npr.
kombinacija teSke cerebralne paralize, neverbalnosti, oSteenja mozga i dr.) nemoguce osmisliti
aktivnosti, treba se sjetiti jednostavnog druzenja u prirodi. Budu¢i da su djeca najtezih oblika 1
stupnjeva invaliditeta ve¢inu vremena u ku¢i ili bolnici, boravak na svjezem zraku bi trebao
imati pozitivan doprinos. Neke sudionice ovog istrazivanja 1 same iskazuju zelju za
sudjelovanjem u radionicama u prirodi i sa zivotinjama. Kako bi se navedeno §to bolje sprovelo
u praksu, nuZan je vec¢i broj udruga koje bi djelovale na svim podru¢jima, odnosno ne samo u
urbanim ve¢ i u ruralnim naseljima. Naravno, sasvim je razumljivo da ne moze postojati udruga
u apsolutno svakom mjestu u kojem boravi obitelj djeteta s invaliditetom. U tim slu¢ajevima na
vidjelo izlazi velika potreba za volonterima koji bi bili u moguénosti, barem povremeno, obici
obitelj djeteta s invaliditetom, organizirati neke aktivnosti za njih individualno ili im pomo¢i u
transferu do lokacije gdje se aktivnosti odrzavaju. Kao $to je vidljivo u rezultatima ovog
istrazivanja, navedene sugestije proizlaze iz odgovora majki, a buduci da majke iz vlastitog
iskustva znaju §to je najpotrebnije 1 Sto bi im najvise znacilo u ulozi majke djetetu atipi¢nog
razvoja, trebalo bi ih uzeti u obzir i postupiti u skladu s njima.

Sto se ti¢e ogranienja provedenog istrazivanja, svakako treba spomenuti sam uzorak majki.

Naime, rije¢ je o neprobabilistickoj metodi uzorkovanja, pri ¢emu je uzorak bio namjeran,



budu¢i da se ponajprije nastojao ste¢i uvid u percepciju neformalne podrske. Osim toga,
sudionice su se dobrovoljno javljale za sudjelovanje u istrazivanju. Iz navedenog moze proizaci
kako uzorak ¢ine majke koje su spremnije razgovarati na temu neformalne podrSke. Takoder,
iz sociodemografskih podataka o uzorku nije vidljiva struktura zaposlenosti majki, primjerice
puno ili skraceno radno vrijeme, status roditelj njegovatelj i dr. Uz podatak o zaposlenosti
nedostaje podatak o veli¢ini mjesta/gradova iz kojih sudionice dolaze, odnosno nije poznato je
li rije¢ o urbanom ili ruralnom naselju. Buduéi da je dio sudionica naveo kako u njihovom
mjestu ne postoji udruga, korisno bi bilo znati je li problem u nedostatku udruga opcenito u
manjim mjestima (ako je rije¢ o ruralnim naseljima) ili je problem samo u neprimjerenosti
udruge invaliditetu djeteta. Navedeno bi bilo pozeljno ispitati u budu¢im istrazivanjima. Ovo
istrazivanje se fokusiralo samo na majke. Na temelju dosadasnje literature, majke iskazuju veci
interes za iznoSenje vlastitih iskustava. Korisno bi bilo provesti istrazivanje ove tematike na
uzorku oceva. S obzirom da su u ovom istraZzivanju mogle sudjelovati majke cije dijete ima
primarno tjelesni i/ili osjetilni invaliditet, valjalo bi ispitati percepciju neformalne podrske kod
majki djece s drugim oblicima razvojnih teskoc¢a, a narocito autisticnog spektra. Naime, jedna
sudionica ovog istrazivanja i sama navodi kako ona kao majka djeteta s teskim tjelesnim
invaliditetom nailazi na veée razumijevanje u odnosu na majke djeteta s autizmom (,, Znam da
roditelji koji imaju djecu iz spektra autizma jako puno vide nerazumijevanja. .... Moje dijete u
kolicima svi vide zapravo vidis nekako da je invaliditet ali ima onih koji se ne vide. Drugi
roditelji mogu odmah to dijete automatski proglasit nepristojnim, ovakvim, onakvim
neodgojenim, a zapravo ne znas §to je tu u podlozi.“ (Majka 9)). Takoder, poZeljno bi bilo, u
nekom od buducih istrazivanja, usmjeriti se na rad udruga roditelja djece s teSko¢ama u razvoju
1 doprinos volontera. U Republici Hrvatskoj nedostaje istraZivanja o podrSci udruga, dok je u
ovom istrazivanju jasno vidljivo kako majke pozitivno percipiraju rad udruga, te podrSku

njihovih ¢lanova i volontera.



ZAKLJUCAK

Provedeno istrazivanje pruza detaljan uvid u percepciju neformalne podrske, odnosno odgovara
na pitanje kako majke maloljetne djece s tezim ili teSkim, tjelesnim i/ili osjetilnim invaliditetom
dozivljavaju podrsku od strane ¢lanova obitelji, prijatelja 1 udruga. Bra¢ni/izvanbracni partner,
djeca urednog razvoja, bake i djedovi, prijatelji te drugi roditelji djece s invaliditetom pripadaju
najvaznijim izvorima neformalne podrske. S druge strane, Sto se tice oblika neformalne
podrske, majkama najviSe znaCi emocionalna (prihvacanje djeteta s invaliditetom,
razumijevanje 1 empatija), financijska, instrumentalna (Cuvanje djeteta i pomo¢ u kucanskim
poslovima) te informativna podrska. Ako je neformalna podrSka prisutna, majke percipiraju
zahvalnost, optimizam, uspjesnije roditeljstvo i laksSe prihvacanje invaliditeta kod djeteta.
Suprotno navedenom, kad izostaje neformalna podrska, javlja se percepcija razocaranosti i
iznevjerenosti. Kako ne bi opterecivale pojedince iz okoline, majke Cesto preuzimaju svu
odgovornost na sebe, optere¢ujuci same sebe $to negativno doprinosi njihovoj dobrobiti. Osim
toga, uocen je pozitivan doprinos razli¢itih aktivnosti, organiziranih od strane udruga roditelja
djece s teSkocama u razvoju i volontera. Dio majki koje jesu ¢lanice udruge, istice kako im
najviSe znaCe druzenja s Clanovima, odnosno drugim roditeljima djece s invaliditetom,
razmjena iskustava i sudjelovanje u radionicama i drugim aktivnostima. Dio majki koje nisu u
udrugama iskazuju zelju za ¢lanstvom ali radi neprimjerenosti udruge invaliditetu djeteta ili
fizi¢ke udaljenosti udruge nisu u moguénosti sudjelovati. Sto se ti¢e volontera, majke njihovu
podrsku percipiraju iznimno korisnom i dobrodoslom te smatraju da svaka osoba, bez obzira na
edukaciju, moze uvelike doprinijeti ukoliko to stvarno Zeli. S obzirom da u Republici Hrvatskoj
nedostaje istrazivanja na temu neformalne podrSke, a narocito podrske od strane udruga i
volontera, ovo istraZzivanje moze biti polaziSte drugim istrazivacima. Za kraj, treba naglasiti
mogucénost prakticne primjene rezultata ovog istraZzivanja. Naime, u radu je izdvojeno vise
sugestija majki o poboljSanju neformalne podrSke koje su generalno usmjerene na
senzibilizaciju i edukaciju opée populacije. Uz to je vazno uociti kako majke istiCu nuznost
veceg broja udruga koje bi djelovale na razlicitim podrucjima, odnosno i u urbanim i u ruralnim
naseljima. Kako bi se navedeno sprovelo u praksu potrebno je ukljuciti volontere. Takoder,
identificirana je Zelja za ve¢im brojem radionica, prilagodenih moguénostima djeteta s tezim ili
teSkim invaliditetom, pri ¢emu se najviSe istiCu radionice u prirodi i sa zivotinjama, budu¢i da

djeca teskog funkcionalnog oStecenja Cesto borave u kuéi ili bolnici.
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