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SaZetak: Istrazivanja kvalitete Zivota u podrucju invaliditeta su u zadnja dva desetljeca orijentirana na obitelj ¢iji ¢lan je
dijete s tesko¢ama ili osoba s invaliditetom. Medunarodni timovi istrazivaca razvili su mjerne instrumente za ispitivanje ovog
podrucja. Cilj ovog istraZivanja bio je ispitati kvalitetu Zivota obitelji djece s teskocama u Hrvatskoj, s naglaskom na ispitivanje
povezanosti sustava vrijednosti, interakcije sa zajednicom i kvalitete Zivota, pri cemu se koristio upitnik The Family Quality of
Life Survey (Brown i sur., 2006.), preveden na hrvatski jezik. Uzorak cini 51 roditelj djece s teskocama u razvoju Skolske dobi, koji
zZive u viastitoj obitelji, a Skoluju se u posebnim uvjetima obrazovanja u Zagrebu, Osijeku i Varazdinu.

Pokazalo se da su neke dimenzije u podrucju “Vrijednosti” statisticki znacajno povezane s ukupnom kvalitetom Zivota i sa
zadovoljstvom kvalitetom Zivota obitelji djece s teskocama u razvoju. Nadalje, utvrdena je statisticki pozitivna korelacija izmedu
stupnja prihvacéanja teskoce djeteta od strane zajednice, stupnja u kojem zajednica pomaze obitelji u suocavanju s problemima i
ukupne kvalitete Zivota samo kod obitelji djece s Down sindromom.Rezultati takoder pokazuju kako postoje razlike u povezanosti
vrijednosti, interakcije sa zajednicom i ukupne kvalitete Zivota ovisno o vrsti teskoce djeteta.

Kljucne rijeci: kvaliteta Zivota obitelji, djeca s teSkocama u razvoju, vrijednosti, zajednica

UvVOD prema bitnim znac¢ajkama okoline (Schalock 2004.;
Bratkovi¢, Rozman, 2006.; Samuel i sur. 2012.).

U podrug¢ju invaliditeta istrazivanja kvalitete
zivota najprije su bila orijentirana na individualnu
kvalitetu Zivota osoba s intelektualnim i razvojnim
teSkocama, $to je krajem 90-ih godina rezultiralo
znacajnim napretkom u konceptualizaciji 1 mje-
renju (Felce, 1997.; Schalock i sur 2002.; Poston
i sur. 2003.). Zadnja dva desetljeca paznja istra-

Vecina definicija kvalitete zivota sadrzava slic-
ne glavne ideje: a) kvalitetan zivot temelji se na
potrebama, izborima i kontroli od strane pojedinca
te se dozivljava kad su potrebe pojedinca zadovo-
ljene i kad pojedinac ima mogucénost traziti obo-
gacenje Zivota u glavnim zivotnim okruzenjima
tijekom Zivotnog vijeka (Brown i Brown, 2003.,
prema Wang i Brown 2009.); b) kvaliteta Zivota je ; / ) S Je& e
konstrukcija koja ukljuéuje kako subjektivne tako zivaca kvalitete Zivota proSiruje se na obitelj ¢iji

i objektivne aspekte te sadrzi kako osobne tako i ¢lan je dijete s-teékoc'ama ili osoba s invalidite-
faktore okoline (Schalock i sur., 2002.). tom (Schalock i sur., 2002.; Brown, 2008.). To se
podudara s trendom zadrzavanja djece s teskoca-

ma u razvoju u njihovoj obitelji, decentralizacijom
usluga rehabilitacije 1 drugih potrebnih servisa i
integracijom djece s teSkocama u lokalne skole.

Brojni autori naglasavaju da ovaj slozen, visedi-
menzionalni koncept odreduju fizicko zdravlje, psi-
holosko stanje osobe, socijalni odnosi, materijalno
stanje, osobna uvjerenja i kompetentnost te odnos
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Odvajanje djece s teskocama u razvoju iz obi-
telji i smjestaj u institucije sve je manje prisutno,
¢ime brojni roditelji, poglavito majke, bivaju glavni
nosioci skrbi i intenzivne dnevne podrske djeci s
teSkocama, $to utjece na Zivot cijele obitelji (Brown
isur., 2006.). Inkluzija osoba s intelektualnim tes-
ko¢ama, iako dobrodosla u drustvu, povecala je
izazove u obiteljima. Stoga se naglasak sve vise
stavlja na obiteljski usmjerenu podrsku, a koncept
kvalitete zivota obitelji djece s teSkocama u razvoju
indikator je u¢inkovitosti programa strucnih sluz-
bi podrske djeci s teSko¢ama u razvoju (Turnbull
i sur., 2001., prema Summers i sur., 2005.), kao
i podrske zajednice obiteljskom funkcioniranju
(Isaacs i sur., 2007.).

lako je obitelj uvijek naglasavana kao vazna za
osobe s invaliditetom, sada dobiva jo$ vise na vaz-
nosti jer se pretpostavlja da je veéina obitelji spo-
sobna i voljna preuzeti brigu i donositi odluke veza-
no uz svoje dijete s teSkoc¢ama u razvoju (Brown,
Schalock, Brown, 2009.; Samuel i sur. 2012.).

Naglasavanje obiteljske kvalitete zivota izra-
nja iz prepoznavanja vrlo vazne uloge obitelji u
odrzavanju funkcionalne i trajne stabilnosti u sva-
kom ljudskom drustvu (Brown i Brown, 2003.,
prema Werner, Edwards, Baum, Brown, Brown i
Isaacs, 2009.). Na obitelji koje dobro funkcioniraju
i imaju znacajnu kvalitetu Zivota, gleda se kao na
drustveni resurs (Isaacs i sur., 2007.). To ukljucuje
obitelji osoba s intelektualnim tesko¢ama iako se
suocavaju s jedinstvenim izazovima i iskustvima.
Stoga ove obitelji treba posebno uzeti u obzir pri
odredivanju stupnja u kojem su u moguénosti uzi-
vati znacajnu i zadovoljavajucu kvalitetu zivota
(Samuel i sur., 2012.).

Brown (2008.) navodi kako se po svojim sastav-
nim dijelovima kvaliteta obiteljskog Zivota ne razli-
kuje od pojedinacne kvalitete zZivota, no razlikuje
se po svojoj usmjerenosti. Kvaliteta obiteljskog
zivota tice se obitelji kao cjeline prije nego sva-
kog pojedinca unutar obitelji. Koncept kvalitete
zivota obitelji djece s teSko¢ama zahvaca obitelj
kao cjelinu.

Kod rodenja djeteta s teSkocom, svi ¢lanovi obi-
telji pojedinacno su pogodeni time. No, takoder,
mimo pojedina¢nih ¢lanova, pogodena je i obitelj
kao cjelina. Svakog ¢lana obitelji, ukljuc¢ujuéi rodi-

telje, bracu i sestre, djedove i bake, dotice rodenje
djeteta s teSko¢ama. Svako od njih reagira na sebi
svojstven nacin, a pored takvih pojedinacnih reak-
cija, reagirat ¢e i obitelj kao cjelina. Ovaj koncept
obuhvaca utjecaj djeteta s teSkoc¢ama u razvoju na
razlicite aspekte zivota obitelji, te shvacanja Cla-
nova obitelji o obiteljskom Zivotu u cjelini. Dakle,
glavna razlika izmedu individualne i obiteljske
kvalitete zivota je u tome da se individualna kva-
liteta zivota fokusira samo na ono $to se dogada
pojedincu, a obiteljska kvaliteta Zivota fokusira se
na to kako ono sto se dogada pojedincu utjece na
ostale ¢lanove obitelji. Prema Parku i sur. (2003.)
obiteljska kvaliteta zivota postignuta je kad su
potrebe svih clanova obitelji uskladene, kad obitelj
uziva zajedno i kad su u moguénosti sudjelovati u
aktivnostima koje su im vazne.

Gotovo istovremeno dva su tima pokrenula
istrazivanja kvalitete Zivota obitelji djece s teskoca-
ma u razvoju. Jedan tim okupljen je oko istrazivaca
Beach Center on Disability - Sveucilista Kansas,
u SAD-u. Drugu inicijativu u istrazivanju dala je
medunarodna skupina istrazivaca iz Australije,
Kanade i Izraela. Oba tima razvila su mjerne instru-
mente za istrazivanje kvalitete Zivota obitelji djece
s teSkocama u razvoju.

Podrucja obiteljske kvalitete zivota su: zdravlje
obitelji, financijsko blagostanje, obiteljski odnosi,
podrska drugih ljudi, podrska sluzbi, utjecaj vri-
jednosti, karijera i pripremanje za karijeru, odmor
i rekreacija, integracija u zajednicu te ukupna obi-
teljska kvaliteta zivota (Brown i sur., 2003.).

Duhovne i kulturne vrijednosti jedno je od pod-
rucja kvalitete zivota obitelji. Vrijednosti se odnose
na duboka uvjerenja kojima se rukovodimo prili-
kom donosenja odluka i poduzimanja aktivnosti.
One ukljucuju obiteljske vrijednosti kao i osobne
vrijednosti svakog ¢lana obitelji (Turnbull, Zuna,
Gotto, 2008.).

Vrijednosti igraju vaznu ulogu u procesu suo-
cavanja s teSkoc¢ama, §to je ve¢ potvrdeno u istra-
zivanjima (do Rozario, 1997.). Na stotine studija s
podrucja zdravlja, mentalnog zdravlja i socijalnog
rada naglasavaju utjecaj duhovnih i religioznih vri-
jednosti na svojstvo otpornosti na stres i nedace kod
osoba s kroni¢nim bolestima i invaliditetom (Canda,
2001., prema Poston, Turnbull, 2004.). Pogled na
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bolest i invaliditet je isprepleten s duhovnim i reli-
gijskim vjerovanjima (Zhang, Bennett, 2001.).
Sevensky (1981., prema Poston, Turnbull, 2004.)
nadalje govori kako religija ima tri funkcije za bole-
sne; osigurava okvir za smisao i znacenje bolesti,
osigurava prakti¢ne izvore podrske i pruza nadu.

Zea, Quezada i Belgrave (1994., prema Poston,
Turnbull, 2004.) utvrdili su kako kod Spanjolskih
obitelji duhovnost, narocito vjera u Bozju volju
vodi ka prihvacanju invaliditeta. No, neki invalidi-
tet vide i kao kaznu zbog pocinjenih grijeha. Zhang
i Bennett (2001.) su utvrdili kako se neke obitelji
trude njegovati kulturne i duhovne vrijednosti koje
im pomazu u davanju objasnjenja za nastanak inva-
liditeta, narocito ako nemaju drugih informacija
dobivenih od stru¢njaka.

Postoji nekoliko istrazivanja koja su se izravno
dotaknula analize utjecaja vrijednosti na kvalitetu
zivota obitelji koja ima ¢lana s intelektualnim tes-
koc¢ama.

Brown i suradnici (2006.) s pomoc¢u upitnika
FQOL usporedili su kvalitetu zivota u obiteljima
koje imaju djecu s Down sindromom, autizmom
i djecu bez teskoca u razvoju. Kulturne i duhovne
vrijednosti bile su znacajne za 75% obitelji djece s
Down sindromom i za 88% obitelji djece s autiz-
mom. Korelacija izmedu duhovnih vrijednosti i
ukupne kvalitete zivota obitelji pozitivna je i zna-
¢ajno veca u obiteljima djece s autizmom u odno-
su na obitelji djece s Down sindromom, gdje ova
korelacija nije znacajna. Stovise, ovo podrugje je
u znacajno visoj korelaciji s planiranjem karijere,
obiteljskim odnosima i financijskim blagostanjem u
obiteljima djece s autizmom nego u obiteljima djece
s Down sindromom. Brown i suradnici (2006.) pret-
postavljaju da u obiteljima s autizmom duhovne
vrijednosti postaju posebno znacajne u situaciji
kad je obitelj suo¢ena s pojavom dodatnih izazova,
ukljucujuci nedostatak osobnog vremena primarnog
njegovatelja, najcesce majke. Autori zakljucuju da
ukoliko su znatne, duhovne vrijednosti mogu prido-
nijeti ukupnoj kvaliteti Zivota obitelji povecanjem
stabilnosti i blagostanja primarnog njegovatelja.

Rillota i suradnici (2012.) takoder su utvrdili da
su vrijednosti znacajne za kvalitetu Zivota austral-
skih obitelji koje imaju ¢lana s intelektualnim ili
razvojnim teSkoc¢ama.

Pristup kvalitete zivota podrazumijeva uvaza-
vanje razlicitosti medu obiteljima i istiCe potrebu
individualiziranog pristupa obiteljima. Kvaliteta
zivota neke obitelji moze biti bolja ukoliko joj se
pruzi ona podrska koju ta specificna obitelj treba.
Prema tome, razli¢ite obitelji imaju razliite potre-
be, razli¢ite sustave vrijednosti, razliite osobne,
ekonomske i drustvene resurse i stoga trebaju razli-
Cite sustave podrSke orijentirane na obitelj, a ne
samo na tesko¢u njihovog ¢lana (Brown, 2008.).

CILJ RADA T HIPOTEZE

Ovo istrazivanje dio je medunarodnog istrazi-
vackog projekta “International Family Quality of
Life Project” u kojem sudjeluje 25 zemalja svijeta s
ciljem evaluacije ucinkovitosti sustava obrazovanja,
osposobljavanja, rehabilitacije 1 podrske u odnosu
na potrebe obitelji u razli¢itim zemljopisnim lokaci-
jama (www.surreyplace.on.ca; Isaacs i sur., 2007.).
Ovim istrazivanjem se po prvi put primijenila adap-
tirana hrvatska verzija skale Kvalitete Zivota obitelji
s ciljem provjere primjerenosti FQOL upitnika u
Hrvatskoj i usporedbe dobivenih rezultata s rezul-
tatima u drugim zemljama. U uvodnom dijelu nave-
deno je devet podrucja kvalitete zivota obitelji koje
imaju ¢lana s invaliditetom (Brown i sur., 2003.),
medutim u jednom radu nije ih moguce sve detaljno
istraziti. Cilj ovog rada bio je istraZiti povezanost
sustava vrijednosti i interakcije sa religijskom,
duhovnom i kulturnom zajednicom, s kvalitetom
zivota obitelji djece s teSko¢ama u razvoju. Pored
toga, istraziti ¢e se vaznost vrijednosti i interakcije
sa religijskom,duhovnom i kulturnom zajednicom
za kvalitetu zZivota obitelji djece s teSko¢ama te
mogucénosti 1 nastojanja obitelji da odrze vrijed-
nosti i interakciju sa zajednicom. Ostala podrucja
bit ¢e predmet istrazivanja nekih buduéih radova.

U skladu s tim postavljene su sljedece hipoteze:

H1 Vrijednosti u obitelji mjerene FQOL upitnikom u
pozitivnoj su korelaciji sa kvalitetom zivota obitelji.

H2 Interakcija sa religijskom, duhovnom 1 kul-
turnom zajednicom u pozitivnoj je korelaciji
s kvalitetom Zivota obitelji.

H3 Postoje razlike u povezanosti vrijednosti, inte-
rakcije sa religijskom,duhovnom i kulturnom
zajednicom i ukupne kvalitete zivota obitelji
ovisno o tesko¢i koju dijete ima.
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METODE RADA

Mjerni instrument

Za ispitivanje obiteljske kvalitete zivota, odno-
sno odgovor na postavljene ciljeve koristena je
hrvatska adaptacija skale Family Quality of Life
(FQOL) Survey (Brown i sur., 2006.).

Upitnik za ispitivanje obiteljske kvalitete Zivota
(Family quality of life FQOL) je instrument koji se
fokusira na kvalitetu zivota obitelji koje imaju jed-
nog ili vise ¢lanova s intelektualnim ili razvojnim
teSkocama. Sastoji se od devet podrucja koja su
usmjerena na specifi¢ne aspekte obiteljskog Zivota:
zdravlje, financijsko blagostanje, obiteljske odnose,
podrsku drugih, podrsku sluzbi, utjecaj vrijednosti,
karijere, odmor i rekreacija i integracija u zajednicu.
Svaki od ovih 9 dijelova ima 2 odjeljka. Odjeljak A
sadrzi pitanja koja prikupljaju neke opée informaci-
je o pojedinom podrucju 1/ili opisuju kontekst. (Npr.
za podrucje “financije” odjeljak A sadrzi pitanja o
ukupnom prihodu u obitelji, o tome da li obitelj
prima dodatnu financijsku pomo¢ itd.; dok za pod-
rucje “vrijednosti” odjeljak A sadrzi pitanja vezana
za interakciju sa religijskom, duhovnom i kultur-
nom zajednicom). Odjeljak B sadrzi pitanja koja se
odnose na Sest dimenzija (znacaj, moguénosti, ini-
cijativu, postignuce, stabilnost i zadovoljstvo) ovih
devet podrucja za kvalitetu zivota obitelji (primjer
cestice: Koliki znacaj imaju vrijednosti u obitelji
na kvalitetu Zivota obitelji?). Cestice u odjeljku B
su na Lickertovoj skali od pet stupnjeva, s tim da 1
znaci najmanji znacaj, najmanje mogucnosti i dr.,
a 5 znaci najveci znacaj, velike mogucnosti i dr..

Zadnja dva odvojena pitanja ticu se ukupne pro-

cjene kvalitete Zivota i zadovoljstva ukupnom kvali-
tetom zivota u obitelji: “Opcenito, kako biste opisali

kvalitetu zivota Vase obitelji?”,” Opéenito, koliko
ste zadovoljni Vasom obiteljskom kvalitetom Zivo-
ta?”, a ponudeni odgovori su na skali Lickertovog
tipaod 1 do 5, gdje 1 oznacava nezadovoljavajucu
kvalitetu zivota, odnosno veliko nezadovoljstvo
kvalitetom Zivota, a 5 vrlo zadovoljavajucu kvali-
tetu, odnosno veliko zadovoljstvo kvalitetom zivota.

Upitnik je preveden i koristi se u 25 drzava te
je tako moguca usporedba rezultata s obzirom na
razli¢ite kulture i uvjete Zivota.

Hrvatska verzija zasad sadrzi prevedena pitanja
koja prate originalnu skalu, tj. sadrzi sva pitanja
kojima je obuhvaceno Sest dimenzija i devet pod-
rucja kvalitete zivota u obitelji .

Za svaku dimenziju i podrucje skale izracunata
je unutarnja pouzdanost Cronbach alpha.

U tablicama 1. i 2 . prikazane su vrijednosti
Cronbach alpha.

Iz tablica 1.1 2. moze se vidjeti kako su vrijed-
nosti Cronbach alpha srednje do visoke za sve pod-
skale osim inicijative i financijskog blagostanja pa
rezultate vezane za ove dvije podskale treba uzeti s
oprezom. U originalnom upitniku iz Kanade vrijed-
nosti Cronbach alpha za pojedina podrucja kretale
su se izmedu 0.60 1 0.92 (Isaacs i sur., 2007.).

UZORAK

Kako bismo prikupili uzorak obitelji djece s tes-
ko¢ama u razvoju, prvo su kontaktirani stru¢njaci
Skola s posebnim programom iz tri grada, Osijeka,
Zagreba i Varazdina te informirani o istrazivanju.
Strucnjaci su zatim informirali roditelje djece uce-
nika te Skole o istrazivanju i pozvali ih na suradnju.
Roditelji (N=51) koji su odlucili sudjelovati, popu-
njavali su upitnik grupno u prostoru skole.

Tablica 1. Pouzdanost podrucja na skali FOQOL, na uzorku obitelji djece s teskocama u razvoju (N=51)

. | Financijsko .. .. | Podrska Podrska . . . . Odmori | Integracija

Zdravlje blagostanje Obitel] drugih sluzbi Vrijednosti| Zanimanje rekreacija | u zajednicu
Cronbach | 56 0,42 0.80 0,77 0,69 0.88 0,88 0,91 0.86
Alpha
Tablica2. Pouzdanost dimenzija na skali FOOL, na uzorku obitelji djece s teSkocama u razvoju (N=51)

Vaznost Moguénosti Inicijativa Postignuce Stabilnost Zadovoljstvo

Cronbach 0,77 0,71 0,41 0,63 0,63 0,76
Alpha
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U tablici 3. nalaze se podaci o uzorku roditelja,
autablici 4. podaci su o njihovoj djeci s teSkocama.

Tablica 3. Podaci o uzorku roditelja (N=51)

N
Zagreb 20
Varazdin 13
Osijek 18
Otac 6
Majka 45
Prosje¢na dob (u godinama) 43
Raspon dobi (u godinama) 30-58

Jedan roditelj 8

Oba-roditelja 42
Broj brace i sestara djeteta s teSkocama

Jedan 31
Dva 14
Tri 3
Cetiri ili vige 3

Obitelji s viSe od jednog djeteta s teSkocama

Metode obrade podataka

Podaci su statisticki obradeni koriste¢i statisticki
paket SPSS 15.0. U obradi podataka koristene su meto-
de deskriptivne statistike (aritmeticke sredine i stan-
dardne devijacije, frekvencije) 1 korelacijske analize.

REZULTATI I RASPRAVA

Prvo su izraCunate deskriptivne vrijednosti za
svih devet podrucja i Sest pripadajuc¢ih dimenzija
Upitnika kvalitete zivota u obitelji (FQOL).

Tablica 4. Podaci o djeci s teskocama

N
Djecaci 30
Djevojcice 21
Prosjecna dob (u godinama) 14
Raspon dobi(u godinama) 8-21
Vrsta teskoce
Intelektualne teskoée-nepoznati uzrok 27
Autizam 3
Down sindrom 12
Dualna dijagnoza 2
Cerebralna paraliza 4

Dodatne teskoce

Epilepsija
Hidrocefalus

Motoricki poremecaj
Kromosomopatija
Govorni poremecaj
Ostecenje sluha
Selektivni mutizam
ADHD

—_ = [N = === o

U tablici 5. prikazane su aritmeticke sredine i
standardne devijacije za svako od devet podrucja
i Sest pripadajucih dimenzija.

Iz tablice 5. vidljivo je da su najnize procjene
na podrucju “Podrska drugih osoba”, i to na svim
dimenzijama, dok su najviSe procjene na podruc-
ju “Odnosi u obitelji”’, na svim dimenzijama. To
znaci da su obiteljima za kvalitetu Zivota najvaz-
niji odnosi u obitelji, najvise vide mogucénosti za
razvoj odnosa, najvise se trude zadrzati odnose 1

Tablica$. Aritmeticke sredine i standardne devijacije (u zagradi) za podrucja i dimenzije upitnika FOOL (N=51)

FQOL | Zdravlje | Financije | Odnosi | Podrska | Podrska | Vrijednosti| Posao | Odmori | Integracija
podrucje u obitelji| drugih | sluzbi rekreacija | u zajednicu
Dimenzije
Vaznost 4,69 4,04 4,75 3,46 4,48 3,94 4,30 4,22 3,69
(0,74) (0,85) (0,66) (1,34) (0,80) (1,11) (1,04) (0,74) (0,83)
Moguénosti 3,78 2,53 4,20 2,33 3,26 3,33 3,29 3,49 3,44
(1,00) (1,04) (0,78) (1,16) (1,28) (1,09) (1,44) (1,04) (0,92)
Inicijativa 3,73 4,04 4,47 2,37 2,84 3,65 3,54 3,68 3,75
(0,81) (0,76) (0,76) (1,33) (1,24) (0,93) (1,54) (1,006) (0,81)
Postignucée 3,98 3,18 4,35 2,29 3,07 3,76 3,10 3,40 3,56
(0,51) (1,11) (0,80) (1,24) (1,12) (0,95) (1,56) (1,16) (0,82)
Stabilnost 3,16 3,09 3,11 3,04 3,09 3,21 2,71 3,14 3,06
(0,56) (0,79) (0,38) (0,29) (0,50) (0,66) (1,30) (0,45) (0,32)
Zadovoljstvo 3,69 3,14 4,08 2,98 3,1 3,59 3,10 3,59 3,50
(0,71) (0,99) (0,99) (0,86) (0,90) (0,84) (1,43) (0,76) (0,83)
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uzivaju u njima. S druge strane “Podrska drugih
osoba” (prijatelja, rodaka) najmanje im je vazna,
ne vide mogucnosti za dobivanje podrske i ne trude
se oko toga.

U kontekstu ovih rezultata, kad usporedimo
procjene na podrucju “Vrijednosti” s procjenama
na ostalim podruc¢jima, mozemo vidjeti da se pro-
sjecne vrijednosti na podrucju “Vrijednosti” kre¢u
izmedu 3 1 4. U usporedbi s ostalim podrucjima to
bi znacilo da su “Vrijednosti”, iako vazne za kva-
litetu zivota, u prosjeku manje vazne od svih pod-
ru¢ja osim “Podrske drugih osoba” i “Integracije
u zajednicu”.

Gotovo iste rezultate dobili su Werner i surad-
nici (2009.) na uzorku obitelji iz Kanade, dok su
nesto vise vrijednosti rezultata dobili Rilllota i
suradnici (2012.) u Australiji. U oba strana istrazi-
vanja sudjelovale su obitelji s djecom i odraslima s
teSko¢ama, a u hrvatskom istrazivanju sudjelovale
su samo obitelji koje imaju djecu s teSkocama u
razvoju.

Na sljede¢im grafickim prikazima detaljnije su
prikazani odgovori roditelja s obzirom na pojedine
dimenzije.

Koliko su vazne vrijednosti
za kvalitetu Zivota obitelji:

43

vrlo

malo

gotovo pa
nisu

djelomi¢no  prilicno

Graf 1. Frekvencije odgovora na pitanje: “Koliko
su vazne vrijednosti za obiteljsku kvalitetu Zivota? ”
(dimenzija “Vaznost”)

1z grafickog prikaza 1. moze se vidjeti da vise
od dvije trecine obitelji (74%) smatra kako su im
vrijednosti prili¢no ili vrlo vazne za kvalitetu zivota

Sto se moglo ocekivati s obzirom na to da ljudi
opcenito Cesto istiCu vaznost zivotnih vrijednosti.
Od ukupnog broja roditelja njih 14% izjavljuje
kako su im vrijednosti djelomic¢no vazne, dok 8
% roditelja izjavljuje kako im vrijednosti gotovo
uopcée nisu vazne za obiteljsku kvalitetu Zivota.

Ovi rezultati su sli¢ni americkoj studiji (Brown
i sur., 2006.) gdje su kulturne i duhovne vrijednosti
bile znacajne za 75% obitelji djece s Down sindro-
mom i za 88% obitelji djece s autizmom. Stovise, ovo
podrucje je u znacajno visoj korelaciji s “Planiranjem
karijere”, “Obiteljskim odnosima” i “Financijskim
blagostanjem” u obiteljima djece s autizmom nego
u obiteljima djece s Down sindromom.

Buduc¢i da roditelje nismo intervjuirali, nedosta-
ju nam njihova objasnjenja ovih odgovora.

Rezultate mozemo usporediti s odgovorima
krs¢anskih obitelji iz kvalitativnog istrazivanja
autorica Poston i Turnbull (2004.) U tom istrazi-
vanju u SAD-u sudionici, obitelji djece s teSkocama
u razvoju kao 1 obitelji djece bez teskoca u razvoju,
pripadnici kr$¢anske vjere, izjavili su kako duhovne
i religijske vrijednosti imaju veliki doprinos kako
individualnoj tako i obiteljskoj kvaliteti Zivota,
pomazu im da prebrode teskoce i odgovore na iza-
zove u svakodnevnom Zivotu vezano za financij-
ske, zdravstvene probleme i problem u odnosima
sa drustvom (Poston, Turnbull, 2004). Spomenuli
su kako im je vazna vjera, da postoji nesto vece
od njih samih i netko kome se mogu moliti da im
da snagu, strpljenje i unutarnji mir. Isto tako pola
obitelji iz uzorka koji imaju dijete s teSko¢ama u
razvoju izjavili su kako im je pomoglo to $to su
pripisali teskocu kao dar od Boga ili kao test vjere.

U kvalitativnom istrazivanju autorice
Kranjcevi¢ (2011) majke djece s Down sindro-
mom su od ukupno deset ¢imbenika otpornosti
rangirale duhovnost kao peti, a o¢evi kao sedmi
¢imbenik po vaznosti. Slijedom ove spoznaje u
daljnjem istrazivanju bi bilo zanimljivo vidjeti
razlike prema spolu u na¢inima nosenja s kriznim
situacijama i zivotnim problemima u obiteljima
djece s tesko¢ama u razvoju. Duhovnost je vrlo
vazna i vrlo Covjeku specifi¢na kada se radi o tra-
umati¢nim dogadajima tesko objasnjivim razumom
i logikom. U tim slu¢ajevima obitelj poseze za pro-
nalazenjem smisla i utjehe u duhovnom vjerovanju
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i prakticiranju (Kranjcevi¢, 2012.). Duhovnost ne
mora nuzno znaciti prakticiranje pravila odrede-
ne vjere, to je pojam $iri od pripadanja odredenoj
religiji. Duhovnost pomaze obiteljima da smanje
tendenciju imanja kontrole nad dogadajima koji
nisu pod njihovim utjecajem. Zanimljivo bi bilo
dalje istrazivati koliko se i kako taj izvor snage
iskoristava u nasoj kulturi.

U kvalitativnom istrazivanju u Varazdinskoj
zupaniji (Kovaci¢, 2012.) roditelji djece s intelek-
tualnim teSkocama izrazili su razlic¢ita misljenja:
da religija nema veci utjecaj na kvalitetu zivota; da
iako su vjernici nemaju vremena prakticirati vjeru;
da religija daje dobre i zdrave smjernice; da se vode
motom “uzdaj se u se i u svoje kljuse”.

Na grafickom prikazu 2. vide se odgovori rodi-
telja 0 mogucénostima za razvoj i odrzavanje vri-
jednosti 1 doprinosu kvaliteti zivota.
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Graf 2. Frekvencije odgovora na pitanje: “Postoje
li mogucnosti za razvoj i odrzavanje vrijednosti
koje mogu doprinijeti kvaliteti Zivota? ” (dimenzija
“Mogucnosti”)

Na ovo pitanje roditelji su se viSe razilazili u
odgovorima. Nesto manje od pola roditelja (44%)
smatra kako ima mnogo, odnosno ¢ak vrlo mnogo
mogucnosti za njegovanje vrijednosti, jedna tre¢ina
(33%) smatra kako dijelom ima moguénosti, dok
20% njih smatra kako ima malo odnosno gotovo da
1 nema mogucénosti za razvoj i odrzavanje vrijedno-
sti koje podizu kvalitetu zivota u obitelji.

Graficki prikaz 3. odnosi se na inicijativu obi-
telji u odrzavanju i ojacavanju vrijednosti koje pri-
donose kvaliteti Zivota u obitelji.
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Graf 3.Frekvencije odgovora na pitanje: “Trude li
se clanovi obitelji odrzati i ojacati vrijednosti koje
pridonose kvaliteti Zivota u obitelji?” (dimenzija
“Inicijativa”).

Dvije tre¢ine (67%) obitelji izjasnilo se kako
se trude oCuvati vrijednosti, njih 22 % dijelom se
trude, dok 8 % obitelji se jedva malo ili malo trudi
ocuvati vrijednosti. Znaci, oni koji samo dijelom
vide mogucnosti za njegovanje vrijednosti ipak
izjavljuju kako se trude ocuvati ih.

Graficki prikaz 4. pokazuje oCekivanje utjecaja
vrijednosti na kvalitetu Zivota obitelji u buducnosti.

Velika vecina (72%) roditelja smatra kako ¢e
vrijednosti u buduénosti jednako kao i do sada
djelovati na kvalitetu Zivota u obitelji, njih 18% je
optimisti¢no i smatra kako ¢e vrijednosti u buduc-
nosti imati vise utjecaja, dok samo 2 % njih smatra
da ¢e vrijednosti imati manje utjecaja u buduénosti
na obiteljsku kvalitetu Zivota.

Ovo su neki od odgovora onih roditelja koji
smatraju da ¢e vrijednosti imati jo§ viSe utjecaja na
kvalitetu zivota:”’Duhovno sam jaca ziveci vjeru i
na taj nacin lakSe podnosim sve teskoce, obveze,
bolesti i brige.”; “Nadam se da ¢e razvojem duhov-
nih vrijednosti rasti i demokrs¢anske vrijednosti”;
“Odrastanjem nase djece, poznavanjem svijeta i
zivota oko sebe nadamo se da ¢e nauciti jo$ bolje
zivjeti te vrijednosti i prakticirati ih.”; “Sigurno ¢e
se poboljsati. Po zakonu prirode nakon kise svice
sunce pa ¢e tako biti i u buduénosti.”
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Graf 4. Frekvencije odgovora na pitanje: “Postoji li
mogucnost da ée osobne, vjerske i/ili kulturne vrijed-
nosti poboljsati kvalitetu Zivota Vase obitelji u skorijoj
buducnosti?” (dimenzija “Stabilnost”)

Graficki prikaz 5. odnosi se na odgovore na
pitanje koje vrijednosti su vazne u obitelji.
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Graf 5. Frekvencije odgovora na pitanje: “Koje su
vase obiteljske vrijednosti? ”

Najvise obitelji (75%) smatra osobne vrijednosti
vaznima, 56% obitelji smatra kako su duhovne i religij-
ske vrijednosti vazne, dok 41% njih smatra vaznima i

kulturne vrijednosti. Prema tome, vecina obitelji izdva-
ja kao najvaznije vrijednosti podrsku, razumijevanje i
slaganje unutar obitelji te vjerske i duhovne vrijednosti.

Slijede¢i grafovi nam prikazuju odgovore na

pitanja vezana za interakciju sa zajednicom, a pri-
padaju odjeljku A podruéja “Vrijednosti”.
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Graf 6. Frekvencije odgovora na pitanje: U kojem
stupnju religijska, kulturna zajednica prihvaca tesko-
¢u vaseg djeteta?”

Vecina roditelja (59%) smatra kako zajednica
prihvaca teSko¢u njihovog djeteta, 12% smatra
kako zajednica u nekoj mjeri prihvaca, dok 12%
smatra da zajednica malo prihvaca teSkocu djeteta.

Na grafickom prikazu 7. pokazuje u kojem stup-
nju vjerska/duhovna/kulturna zajednica prakti¢no
pomaze obitelj.
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Graf 7. Frekvencije odgovora na pitanje “Koji je
stupanj u kojem vjerska/duhovna/kulturna zajednica
prakticno pomaze obitelj?”
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Ovdje su odgovori prili¢no rasprseni. Tre¢ina
obitelji (31%) izjavljuje kako uopce nisu ukljuceni u
zajednicu, 24% njih odgovora da zajednica malo ili
jedva da pomaze, 14% njih procjenjuje kako zajednica
ponesto pomaze obitelji. Samo 26% roditelja odgovara
da im zajednica prili¢no, odnosno vrlo mnogo pomaze.

U istrazivanju uloge duhovnosti i religije u kvali-
teti Zivota obitelji djece s teSkocama u razvoju auto-
rica Poston i Turmbull (2004.) neki od odgovora bili
su kako je Crkva mjesto prihvacanja i ljubavi. No
neke obitelji su isto tako odgovorile kako nisu dobi-
le adekvatnu podrsku od Crkve (Poston, Turnbull,
2004.). Na temelju iskustava u radu s obiteljima
primje¢ujemo da osoba koja trazi utjehu i podrsku
u bilo kojoj duhovnoj zajednici ocekuje od te zajed-
nice prihvacanje, empatiju i pomo¢. Cini se da takva
podrska u nekim zajednicama izostaje §to obitelji
ostavlja u raspolozenju razocaranja i goréine.

Graficki prikaz 8. daje frekvencije odgovora o
stupnju u kojem vjerska/duhovna/kulturna zajed-
nica pruza emocionalnu podrsku.

1z grafickog prikaza 8. moze se vidjeti slaganje
u odgovorima roditelja u odnosu na graficki prikaz
7. §to nas navodi na zakljucak da onim roditeljima
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Graf 8. Frekvencije odgovora na pitanje: “Koji je
stupanj u kojem vjerska/duhovna/kulturna zajednica
pruza emocionalnu podrsku?”

kojima zajednica prakti¢no pomaze takoder im daje
1 emocionalnu podrsku.

Kako bismo ispitali postoji li povezanost izme-
du podrucja vrijednosti, interakcije sa zajednicom
i kvalitete zivota provedena je korelacijska analiza
(Kendallov tau-b koeficijent).

U tablici 6. prikazane su korelacije izmedu Cesti-
ca vezanih za interakciju sa zajednicom (stupnja u

Tablica 6. Korelacije podrucja vrijednosti, interakcije sa zajednicom s procjenom kvalitete Zivota i zadovoljstvom
kvalitete zivota(Kendallov tau-b koeficijent) za obitelji djece s intelektualnim teskocama, Down sindromom i pore-

mecajima iz autisticnog spektra.

Procjena kvalitete Zivota Zadovoljstvo kvalitetom Zivota
ID! Down Autizam® | ID (N=19) | Down sy. | Autizam
(N=19) |[sy2(N=11)| (N=9) (N=11) (N=9)
Stupanj u kojem vjerska, duhovna/kulturna 0,20 0,67* 0,32 0,00 0,68* 0,47
zajednica prihvaca teSkocu djeteta
Stupanj u kojem vjerska, duhovna/kulturna 0,11 0,44 0,58 -0,07 0,18 0,28
zajednica prakti¢no pomaze
Stupanj u kojem vjerska, duhovna/kulturna 0,09 0,37 0,54 0,12 0,10 0,38
zajednica daje emocionalnu podr$ku
Stupanj u kojem vjerska, duhovna/kulturna 0,18 0,66* 0,55 0,01 0,50 0,40
zajednica pomaZe u suocavanju s problemima
Vaznost vrijednosti 0,11 0,50 0,00 0,23 0,37 0,19
Moguénosti za razvoj i odrZavanje vrijednosti 0,24 0,22 0,00 0,37 0,41 0,51
Inicijativa 0,19 0,62* 0,61 0,22 0,68* 0,07
UloZen trud za razvoj i odrZavanje vrijednosti 0,14 0,66* 0,54 0,13 0,77* 0,13
Stabilnost vrijednosti 0,11 0,17 0,00 0,00 0,39 0,91%*
Zadovoljstvo stupnjem u kojem vrijednosti 0,26 0,52 0,51 0,54%* 0,71% 0,80*
utjecu na kvalitetu Zivota

Legenda: 'ID - obitelji djece s intelektualnim teSko¢ama; 2Down sy - obitelji djece s Down sindromom; *Autizam - obitelji

djece s poremecajem iz autisti¢nog spektra
*p<0,05
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kojem vjerska/duhovna/kulturna zajednica prihvaca
dijete s teSko¢ama u razvoju, pomaze, daje podrs-
ku..), dimenzija podrucja “Vrijednosti” i zadovolj-
stva sa ukupnom kvalitetom zivota. Dimenzije pod-
rucja odnose se na vaznost, mogucnost razvoja i odr-
zavanja, inicijativu, ulaganje i stabilnost vrijednosti.

Stupanj u kojem obitelji djece s teSko¢ama u
razvoju smatraju da su vrijednosti vazne za kva-
litetu zivota nije u statisticki znacajnoj korelaciji
s kvalitetom Zivota, niti sa zadovoljstvom kvalite-
tom Zivota, ni u jednoj grupi obitelji. Takoder nema
statisticki znacajne povezanosti izmedu stupnja u
kojem obitelj smatra da ima moguénost za razvoj i
odrzavanje vrijednosti i ukupne kvalitete zivota obi-
telji. Cini se da su za kvalitetu Zivota obitelji djece s
Down sindrom vazni inicijativa i ulozen trud u ocu-
vanje i razvoj vrijednosti §to se moZe pretpostaviti
iz statisticki znacajnih korelacija inicijative (r=0.62)
i truda (r=0.66) s kvalitetom zivota te inicijative
(0.68) i truda (0.77) sa zadovoljstvom kvalitetom
zivota. Za zadovoljstvo kvalitetom Zivota obitelji
djece s poremecajem iz autisticnog spektra izgle-
da da je znacajnija procjena stabilnosti vrijednosti
(r=0.91) 1 zadovoljstvo stupnjem u kojem vrijed-
nosti utje¢u na kvalitetu zivota. Kod obitelji djece
s intelektualnim teSko¢ama jedino je zadovoljstvo
stupnjem u kojem vrijednosti utjecu na kvalitetu
Zivota u statisticki znac¢ajnoj korelaciji sa zadovolj-
stvom ukupnom kvalitetom Zivota obitelji (0.54).

Ovi rezultati pokazuju dakle da nema statisticki
znacajne povezanosti izmedu dimenzija vaznosti,
mogucnosti i kvalitete zivota obitelji, dok posto-
ji povezanost izmedu ostalih dimenzija podrucja
vrijednosti i kvalitete Zivota, ovisno o teskoc¢i koju
dijete ima. Tako mozemo djelomi¢no prihvatiti
prvu hipotezu.

Stupanj u kojem zajednica prihvaca dijete s tes-
ko¢om u pozitivnoj je korelaciji s ukupnom procje-
nom kvalitete zivota (r=0.67) i sa zadovoljstvom
kvalitetom zivota (r=0.68) samo kod obitelji djece
s Down sindromom. Kod obitelji djece s Down
sindromom takoder postoji statisticki znacajna
korelacija izmedu stupnja u kojem zajednica poma-
ze obitelji u suoCavanju s problemima i ukupne
kvalitete zivota (1=0.67). Nema statisticki znacaj-
ne povezanosti izmedu stupnja u kojem zajednica
pruza materijalnu odnosno emocionalnu podrsku
i kvalitete zivota.

Stoga mozemo djelomic¢no prihvatiti drugu
hipotezu.

Rezultati pokazuju kako postoje razlike u pove-
zanosti vrijednosti, interakcije sa zajednicom i uku-
pne kvalitete zivota ovisno o teskoc¢i koju dijete
ima te tako mozemo prihvatiti trecu hipotezu.

Buduc¢i da se radi o malim uzorcima, ove rezul-
tate treba, naravno, uzeti s oprezom.

U americ¢kom istrazivanju Brown i suradnici
(2006.) takoder su utvrdili razlike s obzirom na
teskocu koju dijete ima. Za razliku od ovog rada u
istrazivanju iz SAD-a (Brown i sur., 2006.) kore-
lacija izmedu duhovnih vrijednosti i ukupne kva-
litete Zivota obitelji pozitivna je i znacajno vecéa u
obiteljima djece s autizmom u odnosu na obitelji
djece s Down sindromom, gdje ova korelacija nije
znacajna.

U nekim istrazivanjima obiteljske klime utvrde-
no je kako je naglasak na vrijednostima povezan sa
samopouzdanjem i kompetencijom ¢lanova obitelji
(Nihira, Meyers, Mink, 1980, prema Moos, Moos,
2002). Takoder je utvrdeno kako je naglasak na
vrijednostima razlicit s obzirom na tezinu teskoce.
Tako se pokazalo da one obitelji u kojima je dijete
s ve¢im teSko¢ama daju manji naglasak na moralne
i religijske vrijednosti u odnosu na obitelji djece s
laks§im tesko¢ama (Blacher, Nihira, Meyers, 1987,
prema Moos, Moos, 2002). Autori ovaj nalaz objas-
njavaju na nacin da obitelji djece s ve¢im teskoca-
ma moraju uloziti ve¢e svakodnevne napore kako
bi zadovoljili potrebe djeteta te ne ostaje vremena
za druge aktivnosti.

Potrebno je imati na umu da je ovo prvo istra-
zivanje kvalitete zivota obitelji djece s teSko¢ama
u razvoju u Hrvatskoj temeljeno na instrumentu
osjetljivom na specifi¢nosti ovih obitelji. Time se
otvara zanimljiva i definitivno vazna tema budu-
¢ih istrazivanja, a poseban doprinos ovog istrazi-
vanja je upotreba svjetski priznatog i koriStenog
instrumenta ispitivanja kvalitete zivota u obitelji
¢ije mjerne karakteristike su pokazale da je njego-
vo koriStenje opravdano u nasoj kulturi. Teorijski
okvir kojim je temeljen Upitnik za ispitivanje
obiteljske kvalitete zivota (Family quality of life
FQOL) (Brown i sur., 2006.) naglasava vaznost
podrske stru¢njaka u reflektiranju i podrsci pri
odredivanju sustava vrijednosti u obiteljima s ¢la-
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nom s teskocama. Postujuci obiteljske vrijedno-
sti, ovaj teorijski pristup kvaliteti Zivota obitelji
podrzava intervencije strucnjaka u smislu poticanja
roditelja u razvijanju pozitivnih vrijednosti i sta-
vova $to dokazano vodi i vecoj dobrobiti djece s
teSkoc¢ama u razvoju. Ovaj upitnik i cijela teorija
koja ga podrzava nema dakle samo znanstvenu
nego i prakticnu vrijednost.

No, u interpretaciji rezultata ovog istrazivanja
i davanju odredenih zaklju¢aka moramo imati na
umu ogranicenja istrazivanja.

Naime buduci da su ovim istrazivanjem obu-
hvacene samo tri regije u Hrvatskoj, to znaci da ovi
rezultati vrijede samo za one obitelji koje zive u
tim regijama, dok je slika u drugim regijama mozda
potpuno drugacija. Sljedece ogranicenje istraziva-
nja je mali uzorak obitelji spremnih sudjelovati u
istrazivanju.

Nadalje, dobili smo perspektivu kvalitete Zivota
samo jednog ¢lana obitelji. Pitanje je kakvi bi bili
odgovori drugih ¢lanova obitelji, bi 1i bili sli¢ni
odgovori ili se percepcija kvalitete zivota razlikuje
izmedu majki, oceva i djece.

U narednim istrazivanjima potrebno je prikupi-
ti odgovore putem intervjua vise ¢lanova obitelji
kako bi se razjasnili odgovori koje obitelj daje i
dobila detaljnija objasnjenja te bi bilo zanimljivo
ispitati utjecaj vrijednosti na kvalitetu Zivota obi-
telji odraslih osoba s tesko¢ama.

ZAKLJUCAK

U ovom istrazivanju po prvi put primijenjena je
adaptirana hrvatska verzija skale Kvalitete zivota
obitelji s ciljem provjere primjerenosti FQOL upit-
nika. Upitnik je primijenjen na ukupno 51 roditelju
djece s teSkocama u razvoju iz Zagreba, Varazdina
i Osijeka.

Cilj ovog rada bio je istraziti povezanost sustava
vrijednosti i interakcije sa religijskom, duhovnom
i kulturnom zajednicom sa kvalitetom Zivota obi-
telji djece s teSkocama u razvoju te su na temelju
toga postavljene tri hipoteze. Rezultati djelomic-

no potvrduju prvu hipotezu, koja pretpostavlja
pozitivnu korelaciju vrijednosti i kvalitete Zivo-
ta. Pokazalo se da su neke dimenzije u podrucju
“Vrijednosti” statisticki znacajno povezane s uku-
pnom kvalitetom Zivota i sa zadovoljstvom kva-
litetom zivota. Druga hipoteza govori da ¢e inte-
rakcija sa zajednicom biti u pozitivnoj korelaciji s
kvalitetom Zivota u obitelji. Utvrdena je statisticki
pozitivna korelacija izmedu stupnja prihvacanja
teskoce djeteta od strane zajednice, stupnja u kojem
zajednica pomaze obitelji u suoCavanju s proble-
mima i ukupne kvalitete zZivota samo kod obitelji
djece s Down sindromom.

Rezultati pokazuju kako postoje razlike u pove-
zanosti vrijednosti, interakcije sa zajednicom i uku-
pne kvalitete zivota ovisno o teskoc¢i koju dijete
ima, $to potvrduje trecu hipotezu.

Ovo istrazivanje potvrdilo je rezultate istrazi-
vanja iz drugih zemalja kako su vrijednosti koje
obitelj njeguje vazne za kvalitetu zivota obitelji
djece s teSko¢ama.Nadalje, kvaliteta Zivota i utje-
caj koje vrijednosti imaju na kvalitetu Zivota ovise
o tome s kojim problemima se obitelji suoCavaju
ovisno o vrsti teSkoce djeteta.

Ovim istrazivanjem obuhvaéene su samo obi-
telji iz tri hrvatske regije, a popunjavanje upitnika
provedeno je grupno. Kako bi se dobio detaljniji
uvid u utjecaj vrijednosti na kvalitetu hrvatskih obi-
telji djece s teSkocama u razvoju trebalo bi obuhva-
titi 1 druge regije te provesti intervjue s obiteljima.
No ve¢ i ovi rezultati pokazuju vaznost ispitivanja i
bavljenja temom kvalitete Zivota obitelji a poseban
doprinos je mjerni instrument koji je adaptiran i
provjeren kako bi se mogao koristiti u kontekstu
hrvatskog drustva. Smisao rada i istrazivanja u
podrucju edukacije i rehabilitacije je povecavanje
razine kvalitete zivota djece s teSko¢ama u razvo-
ju ili osoba s invaliditetom kao i njihovih obitelji.
Kako bi se na spomenutu kvalitetu moglo utjecati
potrebno je, za pocetak, istraziti i opisati od cega
se sastoji 1 koji sve faktori na ovaj konstrukt utjecu.
Doprinos ovog rada nalazi se upravo u istrazivanju
jednog segmenta spomenutog konstrukta.
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VALUES, INTERACTION WITH COMMUNITY AND
QUALITY OF LIFE IN FAMILIES WITH CHILDREN WITH
DISABILITIES

Abstract: In last two decades family quality of life studies were oriented to families with disabilities. International teams of
experts created measuring tools for this field.

The aim of this study is to investigate quality of life in families with disabilities with focus on correlation of values, interaction
with community and family quality of life. The Family Quality of Life Survey (Brown et al., 2006), translated on Croatian language
(Zic-Rali¢, 2011) was used.

In this paper results on one domain of family quality of life will be shown. That domain is about values and results show its
influence on family quality of life. The sample consisted of 51 parents of school age children with disabilities, who live in their
own families and attend special education system in Zagreb, Osijek and Varazdin.

Results show that there is statistically significant correlation between some dimensions of “Value” domain and overall quality
of life and satisfaction with quality of life of family with children with disabilities. Furthermore, there is statistically significant
correlation between level in which community accept child's disability and support families in coping with problems and overall
quality of life of family with children with Down syndrome. Results also show differences in correlation between values, interaction
with community and overall quality of life of family depending of childs type of disability.

Key words: Family Quality of Life, children with disabilities, values, community
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