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Rad se bavi invaliditetom u obitelji te formalnim i neformalnim oblicima podrske. U uvodnom dijelu prikazani su
rezultati nekih domacih i stranih istraZivanja invaliditeta u obitelji, uloge roditelja i samih osoba s invaliditetom i vaznost
podrske. U radu se analiziraju rezultati provedenog istraZivanja u kojem je sudjelovalo 710 ispitanika (468 osoba s
invaliditetom i 242 roditelja osoba s invaliditetom). Prigodni uzorak sacinjavali su ispitanici iz cijele Hrvatske. IstraZivano
je njihovo emocionalno stanje, tko im sve pruZa potrebnu podrsku, s kim razgovaraju o svojim problemima i gdje
pronalaze Zivotnu snagu. Rezultati istraZivanja pokazali su da obitelji najcesce prati zabrinutost, napetost te emocionalna
istrosenost. Roditelji su anksiozniji od samih osoba s invaliditetom. Pozitivne emocije, kao sto je zadovoljstvo, prisutne su
kod ¢lanova obitelji osoba s invaliditetom, a nesto ¢esce kod samih osoba s invaliditetom. Nadene su statisticki znacajne
razlike izmedu emocionalnog stanja roditelja i osoba s invaliditetom. Obje grupe ispitanika dobivaju neformalne oblike
podrske od ¢clanova obitelji i prijatelja. Roditelji primaju najvise podrske od djece i supruznika, a osobe s invaliditetom od
roditelja i supruznika. Formalni oblici podrske su slabi i nedovoljni.

Kljuéne rijeci: invaliditet u obitelji, roditelji, osobe s invaliditetom, emocionalno stanje, formalna i neformalna podrska

UvoOD ga, informiranosti roditelja, itd.

Roditelji u procesu prilagodbe na bolest raz-
miSljaju o buduénosti djeteta. Dolazi do promje-
na, a najuocljivija je rekonstrukcija slike o djetetu
koje ima invaliditet. S tim je udruZen veliki
strah, jer su posljedice koje sa sobom nosi novo
stanje bolesti nepoznanica. Promjene u nacinu na
koji roditelji percipiraju svoje dijete ovisit ¢e i
o reakcijama djeteta, kao i konstruktima koje su
roditelji imali o njemu prije pojave invaliditeta.
Neke se predodzbe nece promijeniti, a svaki
roditelj reagira na svoj nacin. Naj¢es¢e brinu
zbog srece djeteta i posebno teSko prihvacaju
trpljenje bolova, tjelesni ili duSevni nedostatak,
ili ogranic¢enost slobode izbora. Oni roditelji koji
smatraju svoje dijete savrSenim bit ¢e prisiljeni na
velike promjene. Kakav god je invaliditet u pita-

Poremecaj normalne Zivotne svakodnevnice,
bez obzira na to koji mu je uzrok, uvijek je tezak,
a pogotovo ako do njega dode uslijed teske i
dugotrajne bolesti nekog c¢lana obitelji. Kako
tada sacuvati snagu obitelji? Kako se nositi s
frustracijama, ljutnjom, ogor¢enosc¢u, nesigurno-
S¢u, strahom i tugom kada se u obitelji dogodi
invaliditet?

Svakodnevna iskustva i rezultati istraZivanja
ukazuju nam kako se obitelji razlikuju u prilagod-
bi (Denona, 1999). Kao Sto su obitelji specifi¢ne
1 razlic¢ite "priCe za sebe", tako se i svaka osoba
s invaliditetom prili¢no razlikuje jedna od druge
pa makar se one nalazile u istoj dijagnostickoj
skupini (Greenspan & Wieder, 2003).

Kako ¢e se obitelj nositi s invaliditetom ovisi o nju, najvecu zabrinutost izazivaju pitanja koja se
viSe raznolikih Cinitelja: osobnosti roditelja, vrsti ti¢u buducnosti, a ne sadasnjosti. Roditelji mogu
i stupnju invaliditeta osobe, vremenu nastanka reagirati na razli¢ite nacine i osjecati se Cesto
invaliditeta, roditeljskim o¢ekivanjima, odnosima emocionalno istroSeno i zabrinuto za svoje dijete
unutar obitelji, ekonomskim i socijalnim prilika- koje ima neki invaliditet te su zbog toga i nesret-
ma obitelji, stupnju obrazovanja ¢lanova obitelji, ni, nervozni, ljuti i napeti. U ljudskoj prirodi je da
kvaliteti i dostupnosti stru¢ne podrske, kulturnom se na nepoznate i bolne pojave reagira negativno.
miljeu obitelji, pomo¢i rodbine, prijatelja i udru- Literatura pokazuje da su prve reakcije roditelja

1 Studijski centar socijalnog rada Pravnog fakulteta Sveucilista u Zagrebu
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na spoznaju kako njihovo dijete ima odredeni
invaliditet negativne, no to je pocCetna faza. Oni
kasnije prihvacaju novonastalu situaciju i trude
se pomoci djetetu. (Froehlich, 1986; Jonas, 1990;
Hinze, 1992; Herzig, 1993; Kallenbach, 1997;
Cloerckers, 1997).

Kod teoreticara postoje dva suprotna misljenja
glede prilagodbe. Jedni tvrde da se obitelj nakon
bolnih iskustava oporavlja i nastavlja normalno
funkcionirati, tj. u potpunosti se prilagodava
(Drotar, 1995), dok drugi tvrde suprotno, da se
obitelj nikad ne oporavlja i da je u njoj prisutna
"kroni¢na tuga" (Olshansky,1962).

Dobra prilagodba roditelja prema Denona
(1999) i1 Kis-Glavas i dr. (2002) sastoji se od:
prihvacdanja dijagnoze, razumijevanja razvoja
djeteta, odnosa u obitelji koji pruzaju toplinu i
sigurnost, poticanja samopomodi, inicijative na
planu tretmana i vjerovanja profesionalcima. To
je uglavnom dugotrajan psiholoski proces i mnogi
ga autori dijele na faze, stupnjeve ili smjerove.

Prema istrazivanju Noojin i Wallander (1996)
majke djece s tjelesnim invaliditetom navele su
dogadaje vezane uz dijete koji na njih djeluju
najstresnije: briga oko zakona i medicinskih pro-
blema, briga oko djeteta, briga vezana uz obitelj
i briga za sebe.

Rezultati istrazivanja provedenog u Rijeci,
Puli i Crikvenici s roditeljima djece s cerebral-
nom paralizom (Denona, 1999) o opterecenosti
roditelja bolescu djeteta, pokazali su da je za
oceve i majke vece psihi¢ko opterecenje ono koje
se vezuje uz samu bolest djeteta, nego konkretni
poslovi koje treba svaki dan obavljati.

Suprotno misljenju apsolutne prilagodbe osvr-
nut ¢emo se i na ve¢ ranije spomenutu "kroni¢nu
tugu" u obitelji koja polazi od stajalista nespo-
sobnosti roditelja da se uspje$no nose sa stresom i
u tvrdnji kako se tijekom razvoja djeteta negativ-
ne emocionalne reakcije uvijek vracaju.

Kako se roditelji razlikuju kao osobe tako se i
svaki od njih razli¢ito nosi sa stresnim situacija-
ma. Upravo ta razli¢itost moZe povecati njihove
probleme. Tako se npr. jedan roditelj agresivno
bori usmjeravajuc¢i se na dijete dok se drugi
povlaci i nalazi utoc¢iSte drugdje, npr. na poslu.
Oni su u sebi prestravljeni onim §to im se dogada

(dijete im je bolesno, brak u krizi, osjecaju se usa-
mljeno), ali oboje su previse uzrujani da podjele
svoja bolna osjecanja jedno s drugim. Cak i
roditeljima koji su naucili medusobno dijeliti pro-
bleme i otvoreno razgovarati o njima, Zivot nije
lak. Rodendani, blagdani, polazak djeteta u vrti¢
ili Skolu, ponovno otvara stare rane i vraca iste
osjecaje: tugu, krivnju, ljutnju i nadu (Froehlich,
1986; Jonas, 1990; Hinze, 1992; Herzig, 1993;
Kallenbach, 1997; Cloerckers, 1997; Denona &
Batini¢, 2002; Greenspan & Wieder, 2003).

Nixon i Singer (1993) analizirali su literaturu
koja pokazuje negativan utjecaj zbog pretjeranog
osjecaja krivnje i samooptuZivanja kod roditelja.
Samooptuzivanje i krivnja kod roditelja djece s
invaliditetom povezuju se sa depresijom, bes-
pomocnoséu, beznadno$¢u i niskim samoposto-
vanjem. Smatra se da krivnja i samooptuZivanje
narusavaju roditeljsku povezanost s djetetom,
uspjeSan odgoj, zdrav obiteljski Zivot, seksualni
odnos roditelja i sposobnost roditelja da se brinu
za svoje potrebe (Nixon, 1993).

Patterson (1991 prema Seligman, 1997) se
takoder slaZze da mnogobrojna proucavanja poka-
zuju negativne posljedice invaliditeta na ¢lanove
obitelji. On citira proucavanja koja govore da
roditelji djece s invaliditetom u razvoju imaju vise
zdravstvenih i psiholoSkih problema i smanjene
mogucnosti vladanja. Nadalje kaZze da su majke
ranjivije kada upijaju obiteljski stres nastojeci
za$tititi ostatak obitelji od stresa. Patterson smatra
da iako je broj razvoda obitelji djece s invalidite-
tom usporediv s brojem kod drugih obitelji, ¢ini
se da je bra¢no nezadovoljstvo kod obitelji djece
s invaliditetom cesce.

Medutim s obzirom da istrazivanja daju razli-
Cite rezultate nailazimo i na opre¢ne stavove.
Neke obitelji djece s invaliditetom ne pokazuju
viSe problema od ostalih obitelji (Bernard, 1974;
Dorner, 1975; Martin, 1975; Patterson, 1991;
Weisbren, 1980; prema Seligman, 1997).

Emocionalne reakcije osoba s invaliditetom

Logi¢no je za pretpostaviti kako svaka vrsta
teSkoca oteZava normalno emocionalno funkcio-
niranje osobe, pa je takoi osobama s invalidite-
tom otezano komuniciranje s roditeljima, bracom

48



Hrvatska revija za rehabilitacijska istrazivanja 2007, Vol 43, br. 1, str. 47-61

i sestrama, odgajateljima i drugima te na taj nacin
ometa i njihovu sposobnost ucenja, reagiranja i
razvoja (Greenspan & Wieder, 2003).

Nacin na koji ¢e osoba prihvatiti svoj invalidi-
tet usko je povezan s uzrastom. Danas se sve vise
koristi pojam "sindrom vulnerabilnog djeteta"
koji su Gjuri€ i dr. (1991) opisali kao kompleks
emocionalnih i razvojnih poremecaja u djece koja
odrastaju u obiteljskoj atmosferi pritajenog straha
za njihov zZivot. Kako se roditeljsko ponaSanje
snazno prenosi na djete tako ono samo postaje
nesigurno i zaplaseno.

Prema Gjuri¢ i dr. (1991) simptomi "vulne-
rabilnosti" u djeteta su: pretjerano herojski stav,
oCajavanje, losa slika o sebi, tjeskoba, emocio-
nalna ovisnost, agresivnost s tendencijom negi-
ranja bolesti, buntovnost i nekonzistentnost u
ponasanju prema bolesti, smanjeno samopostova-
nje, neprilagodenost, pojacan strah i nesigurnost,
pseudozrelost.

Moguéi problemi koji nastaju u vezi s tim su:
patoloski problemi separacije od roditelja, proble-
mi discipline, slabiji uspjeh u Skoli i dr. (Rumiha,
2001).

Horvati¢ (1999) u istrazivanju o emocional-
nom reagiranju adolescenata s cerebralnom para-
lizom (usporedivane su tri skupine s razli¢itim
stupnjem oStecenja) ukazuje da su takve osobe:
nesigurne, usamljene, s jakom potrebom za drus-
tvenim prihvadanjem, zabrinute za svoje zdrav-
stveno stanje, s niskim samopouzdanjem i Zeljom
za postovanjem od okoline. Cak se pokazalo da
tezina motorickih poremecaja nema utjecaja na
emocionalno reagiranje te da svi adolescenti vrlo
tesko prihvacaju postojanje poremecaja.

Baftiri (2003) u istraZivanju o osobnoj i soci-
jalnoj prilagodbi adolescenata s napreduju¢om i
nenapredujucom tjelesnom invalidnos$¢u ukazuje
na tjelesnu invalidnost kao teskoc¢u u prilagodbi i
to zbog: subjektivnog osjecaja nedostatka, zatim
odnosa socijalne sredine prema osobama s tjele-
snom invalidnosti kao i pomanjkanja njihovog
socijalnog iskustva u brojnim zivotnim situaci-
jama, bilo zbog roditeljskog prezasti¢ivanja ili
Cestih boravaka u institucijama. IstraZivanjem
osobne i socijalne prilagodbe najloSije rezultate
pokazali su ispitanici s napreduju¢om tjelesnom

invalidnoscu, dok su najbolje rezultate pokazali
zdravi adolescenti.

Socijalna podrska obitelji

U poglavlju o reagiranju roditelja na promi-
jenjeni nacin Zivota bilo je rije¢i kako stavovi i
reakcije socijalne okoline mogu biti uzrok stresa
roditeljima i osobama s invaliditetom (roditelji
se osjecaju izolirano, posebno i drugacije dok
su osobe s invaliditetom stigmatizirane kao
nesposobne, nemocne i dr.) te je istaknuta uloga
socijalne okoline koja bi trebala smanjivati stres
obitelji i pomagati osobama s invaliditetom da se
ravnopravno ukljuce u Zivot zajednice.

Zastitni faktori u prilagodbi roditelja na inva-
liditet djeteta su razumijevanje i podrska okoline,
kvaliteta profesionalne brige i koriStenje efika-
snijih strategija suoCavanja sa stresom (Denona i
Batini¢, 2002).

Obitelj dobiva podrsku od: rodbine i prijate-
lja, zdravstvenih djelatnika (lije¢nika i terape-
uta), prosvjetnih i odgojnih djelatnika (ucitelja,
odgajatelja i dr.), nevladinih organizacija, Crkve,
socijalne sluzbe, predstavnika lokalne i podru¢ne
regionalne vlasti te predstavnika drZavne vlasti i
drugih.

Prema istrazivanju Leutar i Raji¢ (2001) o
obiteljima s djetetom koje ima intelektualne tes-
koce pokazalo se da se roditelji ne osjecaju izoli-
rano od rodbine i prijatelja te da im oni pruzaju
pomo¢ i podrsku. Sami roditelji istaknuli su vaz-
nost socijalne podrske kako bi prevladali potes-
koce s kojima su suoc¢eni. No na tom podrucju se
jos uvijek javljaju mnoge teskoce zbog loSe ili
nedovoljne organiziranosti socijalne sluzbe.

Prema Volkeru (1991) stav zdravstvenih i
prosvjetnih djelatnika te djetetovih vrsnjaka, kao
i nacin njihove medusobne komunikacije, bitni
su Cimbenici u poboljsavanju ili pogorSavanju
problema koje nosi djetetova bolest. Prosvjetni
djelatnici trebaju pruZiti djetetu pomoc¢ i dobro
poznavati prirodu njegove bolesti. Takoder je
vrlo vazno pomoci djetetu kako bi ga prihvatili
njegovi zdravi vrSnjaci, ali isto tako mu treba
omoguciti stjecanje zajednickih iskustava s vrs-
njacima koji su sli¢ni njemu. (Rumiha, 2001).
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Nevladine organizacije u pruZanju podrske
obitelji trebaju omoguditi roditeljima sagleda-
vanje cjelokupne situacije kroz edukaciju i inte-
rakciju. Od posebne je vaznosti da obitelj bude
aktivna jer se jedino tako moze osigurati kvaliteta
Zivljenja koju zasluZuju osobe s invaliditetom i
njihovi roditelji (Kumar, 1999).

Uloga socijalnih radnika u Zivotu osobe s
invaliditetom i njene obitelji je: informiranje
0 pravima, savjetovanje, poducavanje, pruzanje
podrske i dr. U svakodnevnoj praksi dogada se
da su podrucni centri socijalne skrbi, kao i druge
ustanove socijalne skrbi, fizi¢ki nedostupni osobi
koja ima teSkoce u kretanju, a socijalni radnici ne
provode dovoljno vremena obavljajuci terenski
posao (bilo da se radi o nezadovoljavajucoj orga-
nizaciji posla, administrativnoj preoptere¢enosti
ili sl.) (Urbanc,1999).

Religioznost i duhovnost su na vrlo vaznom
mjestu kao pomo¢ kod svladavanja tjeskobnih
i strahom ispunjenih teskih situacija 1 Zivot-
nih kriza. Roditelji propituju svoje predodZbe o
Bogu, o pravednosti i pravdi u Zivotu, o razlozima
za Zivot. Neki izgube vjeru u Boga, dok drugi
traze utjehu koju ona pruza. Neki ¢e zadrzati
temeljnu vjeru, ali ¢e ipak morati razmotriti kako
u situaciji koja je zadesila njihovo dijete pronaci
nekakav smisao. Neka istraZivanja religioznosti
pokazala su da je vjera u Zivotnim poteSko¢ama
intenzivnija i da se pojedinci viSe okrecu duhov-
noj dimenziji covjeka (Leutar, 2001). Prema istra-
Zivanju W. Friedricha (1979 prema Cori¢, 1998)
religioznost majki se pokazala zastitnim faktorom
u suoCavanju sa stresom nakon rodenja djeteta s
invaliditetom.

Uloga predstavnika vlasti (lokalne, podrucne i
drzavne) sastoji se u tome da osiguravaju osobama
s invaliditetom i njihovim obiteljima ostvarenje
zakonom zajamcenih prava te da nastoje pobolj-
Sati njihovu situaciju promicudi ideju inkluzivnog
drustva kako bi Sto kvalitetnije Zivjeli.

Cilj i problemi istraZivanja

Na temelju ranijih teoretskih spoznaja o Zivotu
obitelji osoba s invaliditetom op(i cilj istrazivanja
bio je ispitati izvore podrske roditelja i osoba s
invaliditetom u obitelji. U tom kontekstu Zeljelo

se istraZiti nekoliko problema:

 analizirati emocionalno stanje roditelja i osoba
s invaliditetom;

 ispitati tko im najc¢esce pruza podrSku unutar
uze 1 Sire okoline;

 utvrditi gdje obitelji s invaliditetom pronalaze
snagu za nosenje poteSkoca vezanih uz inva-
liditet.

Hipoteze istraZivanja

Postavljene su sljedece hipoteze istraZivanja:

H1 - postoje znacajne razlike u emocionalnim
reakcijama roditelja i osoba s invaliditetom;

H2 - postoje znacajne razlike u izvorima
neformalne i formalne podrske roditelja i
osoba s invaliditetom;

H3 - postoje znacajne razlike u izvorima snage
za noSenje poteskoca vezanih uz invaliditet
roditelja 1 osoba s invaliditetom.

METODE RADA

Uzorak ispitanika

Uzorak je bio prigodni. Upitnik je ispunilo
790 ispitanika. Iako su za ispitivanje obavijeSteni
i pozvani ¢lanovi obitelji, najveci postotak je bio
samih osoba s invaliditetom, 59,2% ili 468 ispi-
tanika, 30,6% ili 242 ispitanika bili su roditelji
osoba s invaliditetom, 2,4% ili 19 ispitanika bili
su djeca osoba s invaliditetom, 2,7% ili 21 ispita-
nik su supruZnici, a 5,1% ili 40 su braca i sestre
osoba s invaliditetom. Za potrebe ovog rada uzeti
su u analizu podaci dviju najbrojnijih skupina:
osoba s invaliditetom i roditelja. Dakle, ukupno
710 ispitanika. Detaljan opis uzorka pokazan je
u tablici 1.

U ispitivanju je sudjelovalo 54,3% Zene, a
44,5% muskarca. Skoro 88% roditelja je u dobi
do 35 godina. Osobe s invaliditetom su zastuplje-
ne u svim dobnim skupinama ali su najzastuplje-
nije u dobi izmedu 36 - 55 godina Zivota.

Tablica 1 pokazuje da su ispitanici najcesce
u braku, 53, 8%, ili neoZenjeni i neudati 29,1%.

Razvedenih je 6,1%, a udovica ili udovaca je
11%.
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Tablica 1. Sociodemografska obiljeZja ispitanika

Oosobe s invaliditetom|  Roditelji Ukupno
SPOL F % F % F %
Musko 205 45,7 99 423 304 44,5
Zensko 244 54,3 135 57,7 379 55,5
DOB ISPITANIKA
1-25 51 11,6 157 67,4 208 30,9
26-35 84 19,1 45 19,3 129 19,2
36-45 85 19,3 23 9,9 108 16,0
46-55 100 22,7 6 2,6 106 15,8
56-65 64 14,5 1 0,4 65 9,7
66- 56 12,7 1 0,4 55 8,5
BRACNI STATUS
53,8
OzZenjen/udana 192 422 176 76,9 368 201
NeoZenjen/neudana 181 39,8 18 7.9 199 6 1’
Razveden/a 26 5,7 16 7,0 42 1’1 0
Udovac/udovice 56 12,3 19 8.3 75 ’
STRUCNA SPREMA RODITELJA
.« y 16 14,3
Bez OS/ nezavrsena OS 67 18,2 7.5 83
. 32 26,1
(oM 120 32,6 15,0 152
35 16,5
Stru¢na Skola-KV/ VKV 61 16,6 16,4 96
90 28,0
Srednja Skola- SSS 73 19,8 19 42,1 163 76
Visa- VSS 25 6.8 8.9 44 ’
18 6,7
Visoka- VSS 21 5,7 4 8.4 39 0.9
Magisterij/doktorat 1 0,3 1,9 5 ’
MATERIJALNA SITUACIJA
Jako dobra 5 1,1 - - 5 0,7
Dobra 35 7,9 8 33 43 6,3
Osrednja 218 49,2 137 57,1 355 52,0
Losa 114 25,7 55 229 169 24,7
Vilo losa 71 16,0 40 16,7 111 16,3
STUPANIJ INVALIDITETA
6,9
Laksi 32 7.4 14 5,9 46 136
Umjereni 58 13,5 33 13,8 91 37’8
Tezi 177 41,1 76 31,8 253 41’8
Tezak 164 38,1 116 48,5 280 '
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Obrazovna struktura roditelja ispitanika je
sljedeca: 14,3 % roditelja nema zavrSenu osnov-
nu Skolu ili je bez osnovne Skole, 24% roditelja
ima zavrSenu samo osnovnu Skolu, dok je 28 %
roditelja sa srednjom Skolom. Tek oko 14% rodi-
telja je viSe i visoko obrazovano. Rezultati tablice
1 pokazuju da je 52% ispitanika procijenilo svoju
materijalnu situaciju kao osrednju. Mali broj ispi-
tanika, svega njih 6,3% smatra ju dobrom, 24,7%
ispitanika procijenilo je svoju materijalnu situaci-
ju loSom, a vrlo loSom njih 16,3%. Samo 0,7 %
smatra svoju materijalnu situaciju jako dobrom.

Ispitanici su procijenili da je stupanj invalid-
nosti osobe iz njihove obitelji tezak u gotovo 80%
slu¢ajeva. Tek je 13,6% ispitanika procijenilo
invaliditet umjerenim, a samo 6,9% ispitanika
laksim.

Prema vrsti oSteCenja u obiteljima je naj-
zastupljenija osoba s motorickim poremeca-
jima (67%), zatim s intelektualnim teSkocama
(19,5%), s ostecenjima vida (15%), s oSteéenim
sluhom (10%), s govornim smetnjama (9,5%) te
s viSestrukim smetnjama (12%). Ovakva distribu-
cija sudionika ne iznenaduje jer je udruga koja je
bila nosioc projekta ovog istrazivanja udruga za
osobe s motori¢kim poremecajima.

Varijable i instrumenti

1. Metoda koja se koristila u radu bila je anketno
terensko istraZivanje. Ispitivanje je provede-
no na teritoriju cijele Hrvatske putem polu-
strukturiranog upitnika sastavljenog za ovo
istrazivanje koji je ukljucivao viSe razli¢itih
podrucja vezanih uz kvalitetu Zivota.

2. Za ovaj rad izdvojene su varijable koje su se
odnosile na sociodemografske podatke ispita-
nika i ljestvice konstruirane za potrebe ovog
istraZivanja o emocionalnom stanju ispitanika,
izvorima podrske te ljestvice gdje pronalaze
snagu za suocavanje s problemima vezanim
uz invaliditet. Ispitanici su na ljestvici od
pet stupnjeva (1-jako nezadovoljni, 2-neza-
dovoljan, 3-ni zadovoljan, ni nezadovoljan,
4-zadovoljan i 5-jako zadovoljan) izrazavali
svoje emocionalno stanje: napetost, zabrinu-
tost, ljutnju, nervozu, nesretnost i nesigurnost,
te srecu i zadovoljstvo.

3. Zatim je bila ljestvica koliko podrske i razu-
mijevanja imaju od sljede¢ih pojedinaca ili
institucija: clanova obitelji, prijatelja, rod-
bine, kolega na poslu, udruga, stru¢njaka iz
CZSR, stru¢njaka iz obrazovnih institucija,
crkve i1 predstavnika vlasti lokalnih i drZavnih.
Ljestvica snage odnosila se na: vjeru u sebe,
Boga, molitvu, bijeg, bliske osobe i prijatelje.

Prikupljanje podataka

Istrazivanje ,,Kvaliteta Zivota obitelji osoba s
invaliditetom* proveo je Hrvatski savez udruga
tjelesnih invalida 2003. godine. Ispitanici su bili
netko od ¢lanova obitelji ili same osobe s inva-
liditetom koje su se odazvale na poziv medija
ili lokalnih udruga u unaprijed predvideno vri-
jeme za druZenje i predavanje. Istrazivaci su bili
studenti zadnjeg semestra (8.) Studijskog centra
socijalnog rada koji su prosli odgovarajuéu pri-
premu vezanu uz istrazivanje. U istraZivanje su
bile ukljucene sve Zupanije u Hrvatskoj, a bilo je
locirano u Zupanijskim srediStima tj. na 21 mjestu
u Hrvatskoj. Sudionici su imali druZenje: preda-
vanje i ispunjavanje anketnih upitnika, a poslije
su ostali u neformalnom razgovoru i druZenju.
Upitnik su ispunjavali samostalno, a za sve neja-
snoce ili pomo¢ zbog oteZane motorike dobivali
su od pripremljenih studenata anketara.

Metode obrada podataka

Podaci dobiveni putem instrumentarija su
obradeni koriStenjem SPSS/PC programskim
paketom. Za prikazivanje podataka i rezultata
koristene su mjere deskriptivne statistike (raspo-
djela frekvencija, srednja vrijednost, minimum i
maksimum, standardna devijacija, raspon rezul-
tata). Primijenjena je diskriminativna analize u
ispitivanju razlika medu skupinama ispitanika.

Rezultati i diskusija

U uvodnom dijelu analizirali smo literaturu
1 istrazZvanja kako se obitelji osoba s invalidite-
tom osjecaju i nose s invaliditetom (Froehlich,
1986; Jonas, 199; Hinze, 1992; Herzig, 1993;
Kallenbach, 1997; Cloerckers, 1997; Seligman,
1997; Denona i Batini¢, 2002). Stoga ¢emo
analizirati rezultate diskriminativnih analiza u
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vezi s emocionalnim stanjem, izvorima podrSke
i izvorima snage obje skupine ispitanika: same
osobe s invaliditetom i roditelje koji imaju dijete
s invaliditetom.

Primjena diskriminativne analize u ispitivanju
razlika medu skupinama ispitanika u samopro-
cjeni prisutnosti pojedinih emocija i podrSci u
odnosu na funkciju ispitanika

Emocionalno stanje obitelji

Iz tablice 2 vidljivo je da se diskriminativna
funkcija, za koju Wilks” lambda ima vrijednost
0,89, a testovna veli¢ina Hi - kvadrat 54,63, uz 8
stupnjeva slobode, pokazala statisticki znacajnom
na razini zna¢ajnosti p=0,00. Koeficijent kanonic-
ke korelacije u slucaju te diskriminativne funkcije
iznosi 0,32 i upucuje na postojanje osrednje
pozitivne veze izmedu skupina ispitanika zadanih
kriterijskom varijablom i skupa od 9 varijabli
koje se odnose na pojedine emocije. Tablica 3
sadrzi koeficijente standardizirane kanonicke dis-
kriminativne funkcije koji pokazuju koliko svaka
pojedina varijabla doprinosi u kreiranju diskrimi-
nativne funkcije.

Podaci o diskriminativnim koeficijentima i
korelacijama varijabli s diskriminativnom funk-
cijom (Tablica 3) pokazuju da za razlikovanje
promatranih dviju skupina, kada je rije¢ o emo-
cionalnom stanju, najodgovornije varijable koje

Tablica 3. Standardizirani diskriminacijski koe-
ficijenti, te korelacije diskriminacijskih varijabli s
funkcijom

Varijable X R
Zabrinutost 1,049 ,839
Napetost -,024 461
IstroSenost 0,24 444
Nervoza ,020 312
Nesretnost -,028 ,298
Sreca -,285 -,240
Zadovoljstvo ,230 -,185
Nesigurnost -,190 164
Ljutnja -,330 ,057
Legenda:

X - diskriminacijski koeficijent
R - koeficijent korelacije varijabli

s diskriminacijskom funkcijom

se odnose na zabrinutost koja je pozitivhog
predznaka te ljutnju i srecu koje su negativnog
predznaka.

Predznak centroida rezultata skupina ispitani-
ka tj. roditelja i osoba s invaliditetom odgovara
predznaku koeficijenata diskriminativne funkcije.
Na temelju centroida uocljivo je da su centroidi

Tablica 2. Statisticka znacajnost diskriminativne funkcije, karakteristicni korjenovi, vrijednost Wilks’ lambde

te kanonicka korelacija i centroidi skupina

.. Wilks’ ) C C
funkcija A % kum. Re Hi-kvadrat Df p
Lambda Osi Rodit
1 0,12 100 0,32 0,89 54,63 8 0.00 -,276 ,480
Legenda:

A - karakteristi¢ni korjenovi

Rc - koeficijent kanonicke korelacije
A - Wilksova lambda.

Hi-kvadrat

Df-stupnjevi slobode

p-statisticka znacajnost diskriminativne funkcije

C-centroidi
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roditelja obiljeZeni pozitivnim predznakom i u
vecoj korelaciji s diskriminativnhom funkcijom.

Ovi rezultati upucuju na najviSe izrazenu
emociju zabrinutosti kod roditelja obitelji osoba
s invaliditetom. Ovaj nalaz potvrduje ranije nave-
dena istraZivanja (Froehlich, 1986; Jonas, 1990;
Hinze, 1992; Herzig, 1993; Kallenbach, 1997;
Seligman, 1997; Cloerckers, 1997; Denona &
Batini¢, 2002; Greenspan & Wieder, 2003).

Analizirajuéi aritmeticke sredine grupe rodi-

S njome nositi.

Ovakva analiza emocionalnog stanja upucu-
je nas na viSe uzroka glede ponasanja ¢lanova
obitelji osoba s invaliditetom u svakodnevnom
zivotu. Ovdje su uoceni neki od njih. U nastavku
¢e se analizirati kako se obje skupine ispitanika
nose s postojeCom situacijom, tj tko im pruza
podrsku.

Iz tablice 4 vidljivo je da se diskriminativna
funkcija, za koju Wilks lambda ima vrijednost

Tablica 4. Statisticka znacajnost diskriminacijske funkcije, karakteristicni korjenovi, vrijednost Wilks’ lamb-

de te kanonicka korelacija i centroidi skupina

. Wilks’ . C C
funkcija A % kum. Rc Hi-kvadrat Df P . .
Lambda Osi rodit.
1 0,708 100 0,644 0,585 15,794 7 0,02 -0,944 0,708

telja 1 osoba s invaliditetom uocava se da rodi-
telji zabrinutost, napetost, nesretnost, nervozu i
emocionalnu istroSenost izraZavaju vise od samih
osoba s invaliditetom. Neki roditelji postaju svje-
sni svojih osjecaja i pronalaze snagu da se nose s
njima a neki poricu tugu, emocionalnu istroSenost
i ljutnju (Seligman, 1997).

Osobe s invaliditetom najcesée su istaknule
pozitivne emocije: zadovoljstvo i srecu, ali i
zabrinutost kao emociju s najja¢im intenzitetom.
Ovakve rezultate mogucée je protumaciti da su
prihvatili svoj invaliditet, naucili se nositi sa svim
potesko¢ama na koje nailaze te su prihvatili sebe
onakvima kakvi jesu. Odmah slijedi zabrinutost
Sto moZe biti rezultat straha i neizvjesnosti od
buduénosti, zbog razmisljanja o tome $to ¢e biti
s njima kada viSe uz njih ne budu njihovi najbli-
Zi. Opcenito vidimo da je intenzitet negativnih
emocija kod osoba s invaliditetom slabiji, a pozi-
tivnih, kao Sto su sreca i zadovoljstvo, jaci nego
kod roditelja. Ovo istraZivanje donosi drugacije
rezultate od ranije navedenih istrazivanja (Gjuric,
1991; Horvati¢, 1999; Baftiri, 2001; Rumiha,
2001). U spomenutim istrazivanjima je najcesce
rije¢ o mladima s invaliditetom. Moguce je da,
tijekom Zivota (odrastanjem) osobe s invalidite-
tom viSe prihvate svoju situaciju i pokusavaju se

0,58 a testovna veli¢ina Hi - kvadrat 15,79 uz
7 stupnjeva slobode, pokazala statisticki znacaj-
nom na razini znacajnosti p= 0,02. Koeficijent
kanonicke korelacije iznosi 0,64 i upucuje na
postojanje dobre pozitivne veze izmedu skupi-
na ispitanika zadanih kriterijskom varijablom i
skupa od 7 varijabli koje se odnose na pojedine
emocije. Tablica 5 sadrzi koeficijente standardi-
zirane kanonicke diskriminativne funkcije koji
pokazuju koliko svaka pojedina varijabla dopri-
nosi u kreiranju diskriminativne funkcije.

Prema rezultatima iz prethodne tablice 5 moze
se zakljuciti da diskriminativnu funkciju u naj-
vecoj mjeri tvore varijable koje se odnose na

Tablica 5. Standardizirani diskriminacijski koe-
ficijenti, te korelacije diskriminacijskih varijabli s
funkcijom

Varijable - Razgovor X R
Roditelji druge djece ,649 464
Vlastiti roditelji -917 -,340
Prijatelji ,576 316
Netko drugi ,447 ,200
Suprug ,280 ,196
Kolege na poslu -,532 -,101
Braca i sestre ,081 ,091
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vlastite roditelje koji su negativnog predznaka i
roditelja druge djece koje su pozitivhog predzna-
ka. Predznak centorida rezultata skupina ispitani-
ka tj. roditelja i osoba s invaliditetom odgovara
predznaku koeficijenata diskriminativne funkcije.
Na temelju centroida uocljivo je da su centroidi
roditelja obiljeZeni pozitivnim predznakom i u
neSto manjoj su korelaciji s diskriminativhom
funkcijom, dok je predznak centroida osoba s
invaliditetom obiljeZen negativnom funkcijom i
u visokoj je pozitivnoj korelaciji s diskriminativ-
nom funkcijom.

Na temelju prosjecnih vrijednosti i standardnih
devijacija moguce je konstatirati da o problemima
vezanim uz invaliditet najvisSe medusobno pri¢aju
supruznici, $to je ipak jedan pozitivan podatak s
obzirom da je obitelj osnovni i najvazniji Cinitel]
u razvitku djeteta jer roditelji djeteta s invalidi-
tetom u pravilu imaju manje socijalne podrske
(rodbina, prijatelji, kolege), a upravo socijalna
podrska pozitivno djeluje na ublazavanje stresa
kojem su izloZeni roditelji djece s invaliditetom.
Moguce je konstatirati da se problemi vezani uz
invaliditet rjeSavaju unutar obitelji, zatim s pri-
jateljima i roditeljima druge djece, a s kolegama
na poslu najrjede.

Roditelji i osobe s invaliditetom najcesce
razgovaraju sa supruznikom, roditeljima druge
djece i prijateljima, dok osobe s invaliditetom jos
navode vlastite roditelje, prijatelje i stru¢njake
raznih profila.

Sljedeci rezultati nas upucuju na odnose osoba
s invaliditetom i roditelja. Roditelji komunikaci-
ju sa svojim djetetom najceSce opisuju sljedecim
tvrdnjama: "Bliski smo, nase dijete nauceno
samo na nas, Cesto pricamo i razumijemo se, da
bi se moglo s njim donekle sporazumijevati, mora
ga se hvaliti za bilo koju stvar (sitnicu) koju je
ucinio, s grubim rijecima se ne moze nista postici,
dijete je svjesno svog hendikepa, nije izolirano
vec je izjednaceno sa zdravom bracom, vazna je
dobra volja i strpljenje, a to roditelj mora imati
za svoje dijete." Druga majka navodi: "Invalid
je invalid, osoba koja teZe uspostavlja komu-
nikaciju, ispravaim argumentima i pozitivnim
stavom okuplja velik broj Sire obitelji. Nastojim
se pribliZiti, komuniciramo o svemu, kao i sa sta-

rijom kceri koja je zdrava." Jedna majka donosi
svoj odnos s kceri na sljedeci nacin: "Ne govori
i tesko se sporazumijeva, drugi osim mene je ne
razumiju, poslusna je jer ovisi samo o meni i ima
vrlo dobro ponasanje, povjerava svoje poteskoce
i potrebe pa zajednicki rjesavamo problem, tesko
Jje uspostaviti kontakt, trudim se sto vise razumje-
ti, njoj sam cesto ja jedina veza s ostalim svije-
tom." Jedan otac navodi: "Sin mi je nastradao u
prometnoj nesreci, prije je bio samostalan i sad je
tesko uspostaviti kontakt, slabo komuniciramo."
Ovo su najces¢i navodi roditelja djece iz kojih
mozZemo vidjeti da imaju odnos pun topline i
ljubavi za svoje dijete. Nakon ovih tvrdnji lakse
je razumjeti emocije istroSenosti, zabrinutosti i
napetosti o kojima je ranije bilo govora.

Vidjelo se da supruznici najées¢e medusobno
razgovaraju o problemima. Na medusobne odno-
se vrlo jako utjece Cinjenica da njihovo dijete
ima odredeni invaliditet. Nac¢in na koji se roditelji
kao bracni partneri nose s tom ¢injenicom bit ¢e
uvjetovan prirodom njihovih odnosa prije poja-
ve invaliditeta kod djeteta. Kakvi god ti odnosi
bili, vrlo je velika moguénost povecanog stresa
i promjena koje ¢e biti nuzne (Seligman, 1997;
Leutar i Rai¢, 2001). Bra¢ni partneri ¢e biti odvec
zaokupljeni brigama i imat ¢e manje vremena
jedni za druge. Zbog toga partner mnoge njiho-
ve potrebe (emocionalne, prakti¢ne, seksualne,
drustvene, ili intelektualne) nece ispuniti. Ako u
obitelji postoji samo jedan roditelj, on moze biti
pod povecanim stresom jer nema partnera koji
¢e mu pruziti psiholosku, ekonomsku i prakti¢nu
pomo¢. To ne znaci da ¢e se u obiteljima sa samo
jednim roditeljem problemi neizbjezno pojaviti.
Naprotiv, razina adaptacije obitelji moze biti veca
nego u situacijama u kojima postoji nesklad medu
partnerima.

Izvori podrske ¢lanovima obitelji

U nastavku ovog rada razmotrit ¢e se rezultati
istrazivanja i uociti tko ¢lanovima obitelji osoba
s invaliditetom pruZa najvecu potporu u svakod-
nevnom Zivljenju te vidjeti razlike izmedu dvije
promatrane skupine ispitanika tj. osoba s invali-
ditetom i roditelja.

Iz tablice 6 vidljivo je da se diskriminativna
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Tablica 6. Statisticka znacajnost diskriminativne funkcije, karakteristicni korjenovi, vrijednost Wilks’ lambde

te kanonicka korelacija i centroidi skupina

. Wilks’ . . i
funkcija A % kum. Rc Hi-kvadrat df P C osi C rodit.
Lambda
1 0,50 100 0,58 0,66 29,157 12 0,004 0,809 -0,612

funkcija, za koju Wilks lambda ima vrijednost
0,66, a testovna veli¢ina Hi- kvadrat 29,15 uz 12
stupnjeva slobode, pokazala statisti¢ki znacaj-
nom na razini znacajnosti p= 0,004. Koeficijent
kanonicke korelacije u slucaju te diskriminativne
funkcije iznosi 0,58 i upucuje na postojanje rela-
tivno dobre pozitivne veze izmedu skupina ispi-
tanika zadanih kriterijskom varijablom i skupa
od 12 varijabli koje se odnose na pojedine emo-
cije. Tablica 7 sadrZi koeficijente standardizirane
kanonicke diskriminativne funkcije koji pokazuju
koliko svaka pojedina varijabla doprinosi u krei-
ranju diskriminativne funkcije.

Prema rezultatima iz tablice 7 moZe se zaklju-
¢iti da diskriminativnu funkciju u najvecoj mjeri
tvore varijable koje se odnose na razumijevanje
koje ispitanici dobivaju od Zupanijskih vlasti i
rodbine koje su pozitivnog predznaka te struc-

Tablica 7. Standardizirani diskriminacijski koe-
ficijenti, te korelacije diskriminacijskih varijabli s
funkcijom

Varijable - razumijevanje X R
Vlast Zupanije ,847 ,565
PolitiCari 427 ,452
Djeca -,198 -,402
Supruznik -,228 -,284
Crkva 196 225
Rodbina 776 213
Stru¢njak CZSR ,004 ,153
Roditelji ,220 ,134
Nevladine udruge -, 478 ,081
Prijatelji -,267 ,080
Stru¢njak Skola -,535 -,012
Kolege na poslu -,457 ,005

njaka iz Skole i nevladinih udruga koje su nega-
tivnog predznaka. Na temelju centroida uocljivo
je da su centroidi roditelja obiljeZeni negativnim
predznakom, a osoba s invaliditetom pozitivnim
predznakom. Jedni i drugi su u jakoj korelaciji
s diskriminativhom funkcijom. Osobe s invali-
ditetom su u vecoj korelaciji s diskriminativhom
funkcijom.

Aritmeticke vrijednosti pokazuju da ispita-
nici najvecu podrSku dobivaju od svoje djece
(M=4,10) zatim od supruznika (4,08), odmah
nakon toga su roditelji i prijatelji. Zanimljivo je
uociti da je rodbina u razumijevanju i podrici
manje vazna od prijatelja. Ovi rezultati idu u
prilog novijih socioloskih istraZivanja da rod-
binstvo gubi svoju vrijednost i njegova vaznost
slabi s porastom modernizacije drustva. S rodbi-
nom se ispitanici i manje savjetuju i primaju od
nje podr$ku nego od prijatelja (Hollinger, 1990;
Schulz, 1997; Leutar, 2000). Nakon rodbine i
kolega na poslu dolaze institucije. Od instituci-
ja najvecu potporu obitelji dobivaju od Crkve,
zatim nevladinih organizacija, nakon toga su
obrazovne i socijalne ustanove, a onda predstav-
nici Zupanija i politicari (1,71). Dakle ljudi su
opcenito najnezadovoljniji podr§kom politi¢ara
i predstavnika vlasti. Ponovno je moguce ovakvu
ljestvicu pruzanja podrske usporediti sa sociolos-
kim istrazivanjima u kojima se djeca vrednuju
vrlo visoko, zatim prijatelji, rodbina, nevladine
i vladine organizacije, a dno ljestvice zastupa-
ju predstavnici vlasti i politicari (Haller, 1987;
Schulz, 1996; Leutar 2000). Zabrinjava izrazeno
nezadovoljstvo osoba s invaliditetom i roditelja
podrskom koju im pruZa centar za socijalnu skrb.
Moguce je da je ono posljedica opterecenosti
brojem korisnika i funkcija, lo§im radnim uvjeti-
ma i nedovoljnom ekipirano$¢u samih stru¢njaka.
Sve to smanjuje stvarnu kvalitetu rada samog
centra u pruzanju usluga (Urbanc, 1999). Izrazito
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nezadovoljstvo razumijevanjem i podr§Skom od
strane predstavnika vlasti povezano je s opéim
nezadovoljstvom postoje¢im ekonomskim i drus-
tvenim statusom.

Rezultati govore o tome kako je vecina ispi-
tanika zadovoljna podrSskom i razumijevanjem
koju prima od svoje obitelji, ponajvise od djece i
supruznika, vlastitih roditelja, prijatelja i rodbine,
Sto se moZe povezati s Cinjenicom da je to dio
njihove svakodnevice i da otvoreno razgovaraju
o problemima unutar obitelji. Mnogim obiteljima
su njihove druStvene veze izvor potpore zbog

Nakon analize o emocionalnim reakcijama,
ophodenju s problemima i podr$ke na koju obi-
telji nailaze u svakodnevnom Zivotu analizirat
¢e se rezultati koji daju odgovor na pitanje gdje
ispitanici pronalaze snagu za Zivot.

Izvori snage roditelja i osoba s
invaliditetom

Kao 1 do sada, s obzirom na binarni karakter
kriterijske varijable dobivena je jedna diskrimina-
tivna funkcija koja je, kako se vidi iz tablice 8
takoder statisti¢ki znacajna.

Tablica 8. Statisticka znacajnost diskriminativne funkcije, karakteristicni korjenovi, vrijednost Wilks’ lambde

te kanonicka korelacija i centroidi skupina

B Wilks’ Hi-kvad- C C
Funkcija A % kum. Re Df p ) .
Lambda rat Osi rodit.
1 0,083 100 0,27 0,923 16,28 7 0,02 0,284 -0,289

pomodi koju pruzaju, pogotovo podrske unutar
obitelji. PodrSka izvan obitelji je nedovoljna (od
drzavnih, Zupanijskih i lokalnih vlasti). Drustvo bi
trebalo imati viSe obzira prema osobama s invali-
ditetom i problemima koje imaju obitelji osoba s
invaliditetom. Nevladine udruge, Crkva i lokalna
zajednica na temelju supsidijarnosti trebale bi
viSe suradivati, raditi i teZiti rjeSavanju problema,
pogotovo kod obitelji osoba s invaliditetom u nji-
hovoj lokalnoj sredini (Rumiha, 2001).

Malo razumijevanja za njih imaju kolege s
posla, vlast, §kola i politi¢ari. Cinjenica je da su
obitelji nezadovoljne razumijevanjem Skole, koja
je vrlo vazna za integraciju osoba s invaliditetom
u socijalnu okolinu. Primjenom diskriminativne
funkcije vidljivo je da se osobe s invaliditetom
i roditelji medusobno razlikuju u percepcije pri-
mljene podrske.

Na temelju rezultata moguce je konstatirati da
¢lanovi obitelji veliku potporu nalaze u vlastitoj
obitelji i prijateljima, osrednju u rodbini, kolega-
ma na poslu, Crkvi i nevladinim udrugama, dok
vladin sektor pruza malu, a politi¢ari i predstav-
nici vlasti nedovoljnu potporu.

Niska vrijednost Hi-kvadrat testa kao i osred-
nje izraZzena kanonicka korelacija upuduju na
zakljucak da je veza izmedu skupina ispitanika
zadanih kriterijskom varijablom i skupa od sedam
varijabli koje se odnose na pojedine izvore snage,
iako statisticki znacajna, relativno slabo izraze-
na.

Prema rezultatima iz tablice 9 moZe se zaklju-
¢iti da diskriminativnu funkciju u najvecoj mjeri
tvore varijable koje se odnose na snagu koju ispi-
tanici dobivaju u podrsci roditelja, koja je pozi-

Tablica 9. Standardizirani diskriminacijski koe-
ficijenti, te korelacije diskriminacijskih varijabli s
funkcijom

Varijable - Snaga koeficijenti korelacije
Roditelji ,796 ,609
Supruznik -589 -,440
Bijeg od situacije 428 ,340
Vjera u Boga -,182 -,320
Molitva -,192 -,260
Vjera u sebe ,245 ,063
Prijatelji -,206 ,061

57



Zdravka Leutar, Ana Stambuk: Invaliditet u obitelji i izvori podrske

tivnog predznaka i supruznika koje su negativnog
predznaka. O sudjelovanju pojedine varijable
u strukturi diskriminativne funkcije zakljucuje
se iz podataka o korelacijama varijabli s tom
funkcijom. Kako proizlazi iz podataka sadrzanih
u tablici 9, u ovome slu¢aju su to pribliZno iste
varijable koje su ve¢ uocene kao one s najvecom
diskriminativnom snagom. To su, dakle, roditelji
i supruznici.

Predznak centorida rezultata skupina ispitani-
ka tj. roditelja i osoba s invaliditetom odgovara
predznaku koeficijenata diskriminativne funkcije.
Na temelju centroida uocljivo je da su centroidi
roditelja obiljeZeni negativnhim predznakom, a
osoba s invaliditetom pozitivnim predznakom, a
jedni i drugi su u slaboj korelaciji s diskrimina-
tivnom funkcijom.

Ponovno, kao i u analizama savjetodavne
pomodi i razumijevanja, nalazi se da roditelji vise
od osoba s invaliditetom procjenjuju supruZnika
kao izvor snage, dok osobe s invaliditetom vece
vrijednosti od skupine roditelja pridaju vlastitim
roditeljima i prijateljima. Takvi rezultati su i
logi¢ni ukoliko se prisjetimo obiljezja ovog pri-
godnog uzorka u kojem je dosta veliki postotak
neoZenjenih osoba s invaliditetom koji najcesce
Zive s roditeljima.

ZAKLJUCNO RAZMATRANJE

Rezultati ovog istraZivanja doprinose upozna-
vanju emocionalnog stanja obitelji osoba s inva-
liditetom i promatranju podrske koju primaju od
uze i Sire okoline. Iako razli¢itost broja ispitanika
po skupinama i dobna struktura u uzorku uma-
njuju mogucnost generalizacije ovih rezultata,
dobiveni rezultati ukazuju na vaZnost uze i Sire
zajednice u pruzanju podrske, te mogu posluZiti u
planiranju obiteljske politike za osobe s invalidi-
tetom kao i budu¢im istrazivanjima pruzanja for-
malne i neformalne podrske osoba s invaliditetom
i njihovih roditelja.

U radu se analiziralo emocionalno stanje
osoba s invaliditetom i roditelja, tko im sve pruza
potrebnu podrsku, s kim razgovaraju o svojim
problemima i gdje pronalaze Zivotnu snagu. Na
temelju analize rezultata moguce je zakljuciti:

Clanovi obitelji osoba s invaliditetom osrednje

su optereceni negativnim emocijama. Najcesce
ih prati zabrinutost, napetost te emocionalna
istroSenost. Roditelji su anksiozniji od samih
osoba s invaliditetom. (Froehlich, 1986; Jonas,
1990; Hinze, 1992; Herzig, 1993; Kallenbach,
1997; Cloerckers, 1997; Seligman, 1997; Leutar
1 Rai¢, 2001; Denona i Batini¢, 2002). Pozitivne
emocije kao Sto je zadovoljstvo nesto su cesce
prisutne kod osoba s invaliditetom, nego rodite-
lja. Zabrinutost je najjaCe izraZzena emocija kod
roditelja, a nesto slabijeg intenziteta i kod osoba
s invaliditetom.

O problemima najceSCe razgovaraju sa
supruznikom, roditeljima i prijateljima. Najvecu
potporu za noSenje sa svakodnevnim problemi-
ma ponovno pronalaze u uZoj obitelji, ponajvise
kod vlastite djece, zatim supruznika i roditelja, a
nakon njih s prijateljima i rodbinom. Institucije,
od kojih su najznacajnija Crkva i nevladin sektor,
konkretno njihova udruga, procijenjene su nesto
bolje od vladina sektora. Vladin sektor pruza
im loSu podrsku, a najloSiju predstavnici vlasti i
politi¢ari. Iako je supruznik vrlo vaZan u pruZanju
podrske, skupina roditelja istie djecu kao one
koji im najvise pruzaju podrsku, dok su za osobe
s invaliditetom to vlastiti roditelji i supruZnik.

Snagu za noSenje sa Zivotnim problemima
pronalaze najc¢esce u ¢lanovima vlastite obitelji:
roditelji u potpori supruznika, a osobe s invalidi-
tetom u potpori koju primaju od roditelja. Moguce
je zakljuciti da obitelji osoba s invaliditetom
pronalaze svoj glavni oslonac u vlastitoj obitelji.
Supruznik je neizmjerno vaZan u pruzanju podrs-
ke. Roditelji na osobit nacin dobivaju podrsku
od vlastite djece, dok osobe s invaliditetom od
svojih roditelja. Prijatelji su vazan dio njihove
socijalne mreZe uz ¢lanove vlastite obitelji.

Obitelji osoba s invaliditetom trebaju pomo¢
vladinih i nevladinih organizacija. Vidljivo je
da je ona vrlo slaba. Stoga bi se ove institucije
trebale viSe angazirati i ukljuciti u podrsku oso-
bama s invaliditetom. Potrebno je istaknuti da
prema rezultatima ovog istraZivanja Crkva kao
institucija pruza osrednju podrS$ku osobama s
invaliditetom. S druge strane je vidljivo da obi-
telji pronalaze svoju snagu u vjeri u Boga. Stoga
bi vjerske zajednice upravo obiteljima koje ih
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trebaju trebale pronaci adekvatne nacine podrSke
(kroz druzenja, savjetovanje, provodenje slobod-
nog vremena i sl.).

Moguce je konstatirati da obitelji osoba s
invaliditetom prihvacéaju postojecu situaciju, ori-
jentirani su vlastitim resursima, ¢lanovima svoje
obitelji od kojih dobivaju najvecu podrsku, a da
institucije, kako crkvene tako nevladine i vladine,
trebaju biti veca potpora samim obiteljima s inva-
liditetom.

Formalni sustavi podrske su nezadovolja-
vajuéi prema rezultatima ovog prigodnog uzorka
te je potrebno poraditi u nadilazenju prepreka
kako bi formalni sustav podrske obiteljima osoba
s invaliditetom zaista jamcio dostupnost socijal-
nih prava. Osobe s invaliditetom su joS nezado-
voljnije od samih roditelja primanjem formalne
sluzbe podrske.

Kao $to je na pocetku spomenuto, obitelji
osoba s invaliditetom imaju svoju odredenu dina-
miku i nailaze na odredene probleme, poteskoce
1 nesuglasice stoga je potrebno u zajednici 0si-
gurati potrebnu pomo¢ i podr§ku. Osim stru¢nog
osoblja u centrima za odgoj i obrazovanje, te
centrima za rehabilitaciju koje pohadaju njihova
djeca, potrebno je osigurati i druge oblike pomo-
¢i, kao Sto su npr. specijalizirana savjetovaliSta
te dati podr§sku organizacijama civilnog drustva

koje rade s osobama s invaliditetom i ¢lanovima
njihovih obitelji. Ovo istrazivanje je pokazalo
puno vece zadovoljstvo osoba s invaliditetom i
roditelja radom civilnog sektora i crkvenih insti-
tucija nego vladina sektora.

Stoga bi trebalo oblikovati mjere socijalne i
obiteljske politike na nacin da se omoguci bolja
potpora. Potrebno je stvarati uvjete u drustvu
koji ¢e doprinijeti boljem uskladivanju njiho-
vih potreba, osigurati materijalne uvjete Zivota,
raznovrsnost i dostupnost servisa za osobe s inva-
liditetom 1 roditelje te vecu javnu informiranost
o njihovim pravima.

Ovim istraZivanjem dobivena su neka osnov-
na obiljeZja emocionalnog stanja i podrske dviju
skupina ispitanika, medutim ostalo je joS mnogo
nerazja$njenih dilema te bi u buducnosti bilo
potrebno provesti daljnja istraZivanja na ovu temu
i to konkretno upoznati Sto sve uzrokuje anksio-
znost roditelja, istraZiti grupe za samopomoc¢ koje
su roditeljima iznimno vazne u dobivanju infor-
macija, od kud proizlazi nezadovoljstvo pruzanja
podrske drzavnih institucija itd. Rezultati ovog
istraZivanja predstavljaju upozorenje kreatorima
socijalnih servisa da obitelji osoba s invaliditetom
ne percipiraju pruzenu podrSku zadovoljavaju-
¢om, §to svakako ne bi trebalo zanemariti i na
¢emu bi trebalo poraditi.
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DISABILITY WITHIN FAMILY AND SOURCES OF SUPPORT

This work deals with /disability within family, and with both formal and informal sources of support. In its
introduction there have been shown the results of a number of home and foreign researches on disability within familiy,
on the role of parents and persons with disability themselves, and on the importance of support. Then follows the analysis
of the results of a research conducted on 710 people from all over Croatia (468 persons with disability and 242 parents of
persons with disability): about their emotional state, who they are given support from, who they talk about their problems
with, and where they find strength for life. The results of the research have shown that families that cope with disability
are mostly followed by worry, tension and emotional exhaustion. Parents are more anxious than persons with disability
themselves. Positive emotions, such as satisfaction, are present among members of the families, and more often present
among persons with disability themselves. Statistically relevant differences have been found between emotional state of the
parents and persons with disability themselves. Both groups of subjects get informal ways of support from the members
of the familiy and friends. Parents get most of support from children and (marriage) partners, and persons with disability
from parents and partners. Formal forms of support are poor and insufficient.

Key words: disability within familiy, parents, persons with disability, emotional state, formal and informal support
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