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Sazetak: Dok se prava koja osobama s invaliditetom omoguéavaju neovisan Zivot sve vise prepoznaju i dalje ostaje slabo
istrazeno podrucje roditeljstva osoba s invaliditetom (Dobroti¢ i sur. 2015). Takoder u Hrvatskoj gotovo ni nema istrazivanja o
djeci osoba s invaliditetom te o tome kako potrebe i poteSkoce roditelja s invaliditetom utjecu na roditeljstvo, obiteljsku dinamiku
i odrastanje djece (Urbanc 2003). U medunarodnoj literaturi ova skupina djece i mladih prepoznata je pod nazivom mladi
njegovatelji' s obzirom na éesto dominantnu ulogu koju imaju u obitelji. Porastom vidljivosti ove skupine djece i promisljanjem
njihovih potreba, kao i potreba njihovih obitelji, stvara se pretpostavka razvoja ciljanih oblika podrske tijekom njihova odrastanja
o cemu Ce biti rijeci u ovom izlaganju. Cilj provedenog kvalitativnog istraZivanja bio je dobiti uvid u perspektivu djece i roditelja s
obzirom na specificna iskustva odrastanja i roditeljstva vezana uz invaliditet roditelja te perspektivu strucnjaka iz sustava socijalne
skrbi, obrazovnog sustava te organizacija civilnog sektora, koji imaju iskustvo neposrednog rada s roditeljima s invalditetom
i njihovom djecom. S djecom (njih sedmero u dobi od 14 do 17 godina) te s njihovim roditeljima (Sest majki i jedan otac) koji
su osobe s razlicitim vrstama tjelesnog oSteéenja provedeni su intervjui, dok su struc¢njaci (njih petero) sudjelovali u fokusnoj
grupi. Rezultati istraZivanja pokazali su da roditelji i strucnjaci ocekuju ucinkovitiju podrsku od razlicitih sustava (zdravstvenog,
socijalnog, obrazovnog); vecu financijsku podrsku roditeljima, ali i prakticnu pomoé, neposredno nakon rodenja djeteta te kasnije,
tijekom djetetova Skolovanja, kao i u nekim specifiénim situacijama (npr. nakon operacije, tijekom rehabilitacije, hospitalizacije itd).

Kljucne rijeci: roditelji s invaliditetom, mladi njegovatelji, perspektiva korisnika

UvoD ljelih osoba u adolescentskoj dobi, u usporedbi s
djecom zdravih roditelja, pokazuju vise psiholoskih
simptoma poput anksioznosti, depresije, poremeca-
ja u ponasanju, niskog samopostovanja i nedosta-
taka socijalnih vjestina (Forsyth, Damour, Nagler,

i Revenson, 2005). U Hrvatskoj nije poznat broj & Adnopoz 1996; Hirsch, Moos, & Reischl 1985
osoba oboljelih od kroni¢nih bolesti, odnosno osoba Pedersen & Revenson 2005; Rodrigue & Houck

s invaliditetom koje imaju maloljetnu djecom. Kada 2001; Siegel et al. 1992. prema Houck i sur. 2007).
je rije¢ o osobama s invaliditetom usredotocenost je

pretezno na njihovu zdravstvenom stanju, dok njiho-
va djeca ostaju izvan fokusa iako je velika moguc-
no§t da upravo oni postanu njegoyate.:lji roditelja telja s multiplom sklerozom pokazuju da ta djeca
(Visser-Meily i sur. 2006. prema Sieh i sur. 2010). osjecaju vise odgovornosti i duznosti nego djeca

Djeca kroni¢no bolesnih roditelja izlozena su zdravih roditelja (Yahav i sur. 2005). Isto tako izra-
vecem riziku od eksternaliziranih i internaliziranih Zavaju vise straha i anksioznosti vezano za rodite-
problema (Sieh i sur. 2010). Djeca kroni¢no obo-

Bolest roditelja stresno je iskustvo za djecu i
mlade s potencijalno negativnim utjecajem na nji-
hovo tjelesno i mentalno zdravlje i razvoj (Pedersen

Rizik je veéi ako je bolest roditelja progresivna
i nepredvidiva u tijeku, poput multiple skleroze.
Istrazivanja provedena s djecom i mladima rodi-

1 Kako u Hrvatskoj termin “njegovanje” u podruc¢ju zdravlja obuhvaca obavljanje zdravstvenih postupaka, potrebno je razjasniti da je u medu-
narodnom kontekstu taj pojam 3iri i obuhvaca postupke podrike u osobnoj higijeni, ali i obavljanju kucanskih poslova te emocionalnu podrsku.
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ljevu bolest, veci osjecaj opterecenja i vecu razinu
ljutnje (Yahav i sur. 2005).

Kada je rije¢ o multiploj sklerozi simptomi
depresije kod roditelja s multiplom sklerozom i
nedostatak socijalne podrske povezani su s ekster-
naliziranim simptomima kod adolescenata, poput
agresivnosti. Dok je naglo pogorSanje simptoma
povezano s internaliziranim simptomima kao Sto
su anksioznost, depresija i povlacenje (Diareme i
sur. 2006. prema Bogosian i sur. 2016). U uspo-
redbi s djecom zdravih roditelja, djeca roditelja s
multiplom sklerozom izrazavaju vise odgovornosti
za obitelj, manje oslanjanja na strategije suocava-
nja, poput rjeSavanja problema i trazenja socijalne
podrske, manje su zadovoljni zivotom i pokazu-
ju viSe somatizacijskih simptoma (Pakenham i
Bursnall 2006). Posebice kéeri roditelja s multiplom
sklerozom iskazuju viSe razumijevanja za potrebe
odraslih i prihvac¢anja odgovornosti za pomaganje
roditeljima (De Judicibus i McCabe 2004).

Djeca roditelja s multiplom sklerozom poma-
7u roditeljima na nacin da obavljaju zadatke njege
poput onih kucanskih, prakti¢nih, emocionalnih i
osobne higijene ¢ime iskazuju podrsku roditelju.
Istrazivanje Pakenham i Cox (2012) pokazalo je
da je socijalna i emocionalna podrska roditeljima
povezana sa smanjenjem prosocijalnog ponasa-
nja kod mladih, dok obavljanje kucanskih poslo-
va nema znacajan utjecaj na prilagodbu mladih.
Socijalna i emocionalna podrska adolescenata
roditeljima pruza veée optereéenje jer ukljucuje
viSe interakcije na razini koja je viSe primjerena
odraslima nego mladima, poput razgovora s lijec-
nicima dok kuéanski poslovi imaju vise sli¢nosti
sa svakodnevim zadacima koje djeca u kuc¢anstvu
inace obavljaju. Osjecaj opterecenja bit ¢e veéi ako
dijete percipira da ima manje izbora u odluéivanju
o skrbi za roditelja, ako je roditelj teze bolestan,
anksiozan i ima nepredvidive simptome bolesti
(Pakenham i sur. 2007).

No za suocéavanje i prilagodbu kroni¢noj bole-
sti potrebno je vrijeme svakom pojedincu, kao i
obitelji, kako bi integrirali tjelesne, psiholoske i
socijalne posljedice bolesti koje ona ima na nji-
hovu intrapersonalnu i interpersonalnu stvarnost.
Zadatak je za dijete da stvori smisao od bolesti i
integrira iskustvo u svoj razvoj na prilagoden nacin
(Sarason i sur. 1987, Steck i sur. 2004, Pekenham

i sur. 2006). Cini se da je moguénost djeteta da
se uspjesno nosi s roditeljevom kroni¢nom bolesti
odredena strategijom suocavanja zdravog rodite-
lja, posebice ako je istog spola (Steck i sur. 2004).
Isto tako kvalitetna komunikacija izmedu roditelja
i djeteta povezana je s viSom razinom prilagodbe
adolescenata ukljucujuéi veéu razinu samopostova-
nja, manje depresivnih simptoma, manje samooz-
ljedivanja i veée zadovoljstvo zivotom (Ackard,
Neumark-Sztainer, Story, & Perry 2006, Jackson,
Bijstra, Oostra, & Bosma 1998, Tulloch, Blizzard
& Pinkus 1997. prema Houck i sur. 2007).

Teskoce koje su zajednicke svim roditeljima
bez obzira na invaliditet, izazovi roditeljstva s ado-
lescentima, nedostatak podrske drugog roditelja,
upucuju na potrebu za osnazivanjem roditeljske
kompetentnosti i roditeljskih vjestina potrebnim u
pojedinim razvojnim razdobljima (Dobroti¢ i sur.
2015). Specifi¢ne teskoce majki s invaliditetom
vezane su za teSkocée u ispunjavanju roditeljske
uloge zbog invaliditeta i poteskoce u prilagodbi
okoline (Dobrotic¢ i sur. 2015). Shpigelman (2015)
u svome istrazivanju navodi kako majke s tjelesnim
invaliditetom izrazavaju poteskocée kao $to su one
prakti¢ne, npr. kupanje i presvlacenje djeteta ili
odlazak u Setnju s djetetom. Preporuke roditelja
s invaliditetom usmjerene su na praktiénu pomo¢
poput arhitektonske prilagodbe okoline, pomo¢i
u kuéanstvu, pomoc¢i osobnog asistenta, pomo¢
dadilja, podrske u roditeljskim kompetencijama,
informacija o pravima i financijske podrske u skrbi
o djetetovim potrebama, ali i emocionalne podrske
poput peer podrske (Shpigelman 2015). U zadnje
su vrijeme u Hrvatskoj prisutni univerzalni progra-
mi podrske roditeljstvu, no ciljani programi podrs-
ke roditeljima s invaliditetom i dalje nisu razvijeni.

Problem nedostatka podrske roditeljstvu oso-
bama s kroni¢nim bolestima i invaliditetom moze
imati za posljedicu da se roditelji, kako je pret-
hodno navedeno, oslanjaju na podrsku djece. Ako
su u sukobu s potrebama roditelja djeca ¢e iza-
brati suradnju s roditeljem (Juul 2008). Kad djeca
provedu prvih pet, deset ili trinaest godina Zivo-
ta dajuci prioritet potrebama i osje¢ajima svojih
roditelja, pretjerana odgovornost postaje sredisnji
dio njihova identiteta (Juul 2008). No djeca se
najzdravije razvijaju kada su dio odnosa u kojem
su obje strane prepoznate kao osobe — subjekti.
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Odnos subjekt — subjekt ukljucuje, prepoznaje i
potvrduje djetetov dozivljaj svijeta i sebe (Juul
2008). Kvalitetu obiteljskog zivota odreduje nacin
na koji se odrasli bave signalima i simptomima svih
¢lanova obitelji te njihova spremnost da svaciju bol
ukljuce u razgovor (Juul 2008). Stoga, kao §to je
prethodno navedeno iz istrazivanja, komunikacija
izmedu roditelja i djeteta od velikog je znacaja za
otpornost djeteta.

Termin otpornost koristi se za djecu koja posti-
Zu pozitivne rezultate unatoc riziku (Fraser i sur.
1999). Kao zastitni faktor za dijete navodi se
pozitivan odnos roditelj — dijete jer pomaze da se
ono osjeca sigurno kao i vodeno od strane rodite-
lja u kognitivnom i socijalnom razvoju. Isto tako
podrzavajuéa je obitelj zastitni faktor jer pruza
model za osnazivanje vjeStina za rjesavanje pro-
blema, motivaciju, akademski uspjeh, kao i kasnije
socioekonomske moguénosti. Osim toga skolski
uspjeh i dobri odnosi s vr$njacima stite djecu od
socijalnih i zdravstvenih problema (Fraser i sur.
1999). U nastavku rada bit ¢e prikazani rezultati
istrazivanja koji se odnose na perspektivu djece
i roditelja s obzirom na specifi¢nosti odrastanja,
odnosno roditeljstva i invaliditeta te iskustva struc-
njaka iz obrazovnog sustava, sustava socijalne
skrbi i organizacija civilnog drustva sa svrhom da
se produbi razumijevanje ovog fenomena iz razli-
¢itih perspektiva.

METODOLOGIJA ISTRAZIVANJA
Cilj i istrazivacka pitanja

Cilj ovog istrazivanja je opisati iskustva odra-
stanja djece u obitelji gdje je roditelj osoba s invali-
ditetom, iskustva roditeljstva osoba s invaliditetom
te iskustva struénjaka u radu s roditeljima s invali-
ditetom i njihovom djecom.

Istrazivacka pitanja na koja se ovim istraziva-
njem Zeli dobiti odgovor jesu:

1. Kakva su iskustva odrastanja djece ¢iji su rodi-
telji osobe s invaliditetom?

2. Kakva su iskustva roditeljstva osoba s invali-
ditetom?

o}

3. Kakva su iskustva struénjaka koji rade s rodite-
ljima s invaliditetom i njihovom djecom?

Sudionici istraZzivanja

U istrazivanju je sudjelovalo ukupno 19 sudi-
onika, od toga 7 roditelja (6 majki i jedan otac)
u dobi od 35 do 51 godinu. Rije¢ je o osobama
s razliCitim vrstama tjelesnog oste¢enja (multipla
skleroza, nagluhost, paraplegija, tetraplegija, djecja
paraliza). Nadalje u istrazivanje je bilo uklju¢eno
i njihovo sedmero djece (5 djecaka i 2 djevojci-
ce) udobi od 14 do 17 godina te pet stru¢njakinja
iz sustava socijalne skrbi, obrazovnog sustava i
civilnog drustva. Izbor sudionika temeljio se na
kriterijima tzv. iskustvene ekspertnosti, odnosno
posjedovanja osobnih iskustava vezanih uz istra-
zivani fenomen (Hodge 2005) te na spremnosti za
sudjelovanje u istrazivanju.

Nakon inicijalnog kontakta upuc¢enog jedanest
roditelja i njihovoj djeci preko udruge Mladi poma-
gaci? u kojima je detaljno pojasnjena svrha i cilj
provedbe istrazivanja, javilo se sedmero sudioni-
ka (sedmero roditelja i sedmero njihove djece) od
kojih je potom zatrazen pristanak za sudjelovanje
u intervjuima. Ovakav pristup odabiru sudioni-
ka predstavlja ujedno i metodolosko ogranicenje
s obzirom na umanjenu moguénost uopéavanja
rezultata. Naime svi roditelji i njihova djeca upo-
znati su s radom navedene udruge $to upucuje na
njihovu povezanost i osvijeStenost vezano uz pri-
manje i davanje podrske. Kako je rije¢ o zapravo
vrlo tesko dostupnoj populaciji, s obzirom na to da
ne postoji baza podataka ni o roditeljima s invalidi-
tetom ni o njihovoj malodobnoj djeci, odlucili smo
se za ovaj nacin odabira sudionika imajuci u vidu
njihovu prethodnu “selekcioniranost™.

Poziv za sudjelovanje upucen je i struénjacima,
odnosno struénjakinjama koje su imale dugogodis-
nje profesionalno iskustvo u radu s osobama s inva-
liditetom u okviru razli¢itih sustava. Sve pozvane
sudionice odazvale su se u terminu zakazanom za
odrzavanje fokusne grupe. Intervjue je provodi-
la jedna od autorica istrazivanja, dok su fokusnu
grupu provele dvije autorice.

2 Udruga Mladi pomagaci djeluje od veljace 2016. godine u Karlovcu. Osnovana je s ciljem pruzanja podrske djeci i mladima do 18 godina
starosti koji u obitelji imaju iskustvo invaliditeta, teSke bolesti ili metalne bolesti i koji ¢lanu obitelji pruzaju emocionalnu ili prakti¢nu pomo¢

u svakodnevnom Zivotu.
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Metode i nacin provedbe istrazivanja

Provedeno je istrazivanje koje se temeljilo na
kvalitativnoj metodi prikupljanja i analize podataka.

Za potrebe prikupljanja podataka u ovom istra-
zivanju koristeni su intervjui za djecu i roditelje
te fokusna grupa za stru¢njake kako bi se stekao
dublji uvid u njihova iskustva i omogucilo razu-
mijevanje svakodnevnih izazova s kojima se ove
obitelji susrecu. Stru¢njacima su predstavljeni
preliminarni rezultati istrazivanja provedenih s
djecom i roditeljima kako bi mogli dati svoj osvrt
i komentirati iz vizure vlastitih profesionalnih isku-
stava. Misljenje stru¢njaka ima specifican znacaj
za razumijevanje ovog fenomena, s obzirom da
struénjaci predstavljaju vezu izmedu pojedinih
sustava i korisnika (djece i roditelja) s kojima su u
neposrednom kontaktu. S tom su svrhom razgovori
s njima vodeni u okviru fokusne grupe, a ne putem
pojedinaénih intervjua.

Postupak provedbe istrazivanja osmisljen je i
proveden u skladu s etickim nacelima istrazivanja:
svim sudionicima istrazivanja detaljno su obrazlo-
zeni svrha i cilj provedbe te su upoznati s etickim
aspektima provedbe istrazivanja. Sudionicima je
zajamcena povjerljivost i anonimnost s obzirom
na prikaz rezultata te Sifrirano oznacavanje izjava
sudionika. Svi su sudionici dali usmeni informirani
pristanak na sudjelovanje u istrazivanju. Takoder
je zatrazena pismena suglasnost roditelja o sudje-
lovanju djece u istrazivanju.

Intervjui su snimani diktafonom uz pismeni
pristanak sudionika. Snimke intervjua poslane su
sudionicima na uvid te su nakon prijepisa izbrisa-
ne, a po zavrSetku pisanja ovog rada unisteni ¢e
biti i transkripti. Razgovori sa sudionicima vodeni
su prema predlosku koji je obuhvacao tri cjeline.
Svaka cjelina odnosila se na jednu skupinu sudio-
nika. Pitanja za roditelje odnosila su se na teskoce
u roditeljstvu koje su povezane s invaliditetom:
nacdine suocavanja s teSko¢ama i podrsku; raspo-
djelu kucanskih poslova; brigu vezanu uz obitelj i
djecu; organizaciju podrske obiteljima gdje je rodi-
telj osoba s invaliditetom. Pitanja za djecu odno-
sila su se na teskoce s kojima se susreéu djeca, a
povezana su s invaliditetom roditelja: raspodjelu
kucanskih poslova u obitelji; brigu vezanu uz obi-
telj; podrsku u teSkocama; organizaciju podrske

obiteljima gdje je roditelj osoba s invaliditetom.
Posljednja skupina pitanja odnosila se na stru¢nja-
ke i obuhvacala je pitanja vezana za iskustva rada
s roditeljima s invaliditetom i njihovim potrebama:
dostupnost podrske ovim obiteljima kroz ustanovu/
udrugu u kojoj su zaposleni; potrebe djece roditelja
s invaliditetom/kroni¢nim bolestima i podrsku koja
im je kroz njihove ustanove/udruge dostupna; na
vlastitu ulogu u pruzanju podrske ovim obiteljima.

Analiza podataka

Podaci prikupljeni u intervjuima i fokusnim
grupama obradeni su kvalitativnom metodom ana-
lize okvira (framework analysis) koja je primjerena
kada postoje unaprijed definirana istrazivacka pita-
nja Cije je svrha deskripcija i interpretacija odrede-
nih problema u nekom specifi¢cnom okruzenju, kao
u ovom slucaju, iskustva odrastanja i roditeljstva u
obitelji gdje je roditelj osoba s invaliditetom (Lacey
i Luff 2009). Tijekom analize prolazilo se kroz pet
faza: upoznavanje s gradom, postavljanje prelimi-
narnog tematskog okvira, kodiranje, povezivanje
jedinica analize u pojmove te utvrdivanje hijerar-
hijskog odnosa pojmova i interpretacija (Ritchie i
Spencer 1994, Braun i Clark 2006). Rezultati su
prikazani prema temama koje su potkrijepljene
citatima iz razgovora sa sudionicima.

REZULTATI ISTRAZIVANJA
Iskustva roditeljstva osoba s invaliditetom
Rezultati su grupirani prema sljede¢im temama:

Tablica 1. Svakodnevni izazovi roditelja s invaliditetom

Tema: Svakodnevni izazovi roditelja s invaliditetom
Kategorije Pojmovi
» Teskoce u zadovoljavanju |+ TeSkoce obavljanja
svakodnevnih djetetovih fizickih aspekata brige za
potreba dijete
* Neprilagodenost sluzbi i
neosvijestenost djelatnika
 Zabrinutosti i strahovi  Briga za obrazovanje i
roditelja za buduénost zaposljavanje djece
djece  Strah od posljedica
roditeljeva invaliditeta za
djetetovu buduénost
» Ostvarena i potrebna + Podrska u brizi za dijete
podrska * Podrska u obavljanju
svakodnevih aktivnosti
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Tema: Svakodnevni izazovi roditelja s invaliditetom

Teskoce u zadovoljavanju svakodnevnih djete-
tovih potreba

Teskoce u zadovoljavanju svakodnevnih djete-
tovih potreba ocituju se kroz neposrednu svakod-
nevnu brigu za dijete odnosno teskoce u obavlja-
nju fizickih aspekata brige za dijete. PoteSkoce
u svakodnevnoj skrbi za tek rodeno dijete jedna
majka izrazava ovako: “...ona fizicka briga kad
te dijete najvise treba, onaj period je u biti bio
najgori... pripremala sam si termosicu s vru¢om
vodom pored kreveta sve Sto mi je trebalo, i onda
bi to ono muckali kad se probudio, bas ono kad
je bio mali, kad se budio svaka tri cetiri sata, ali
to jednostavno nije funkcioniralo. Ti toliko toga
moras pripremiti blizu sebe, a ja ne mogu iskociti
iz kreveta na kolica ono polupospan, mislim da
bi zavrsili na podu svi.” (R4), dok druga majka
navodi poteskoée na koje je naisla kad su djeca
bila nesto starija: “Zbog mog zdravstvenog sta-
nja jer mi je bilo tesko tréat za njima, tesko mi se
bilo sagnut, drzati za ruke pa su rano u hodalicu
i rano su prohodali.” (R1). Jedna majka navodi
poteskoce prilikom kupanja i presvlacenja djete-
ta radi kojih je obitelj prilagodila majci, korisnici
invalidskih kolica, stol za presvlacenje i kadu: *
moj smo jedan stari stol oblozili spuzvom i onaj
skaj kako inace jesu...ona, ona za presvlacenje
djeteta. lako da bi ja mogla za¢ ispod toga stola
da mi nije nekako ili sa strane ili da se moram
naginjati naprijed. Znaci radili smo neke svoje pri-
lagodbe i sto se tice kadice za kupanje. Napravili
smo isto tako stalak, zavarili za plasticnu kadu da
stavimo da ja mogu isto tako prici lakse do te kade
jer to kad je dijete mokro, to stvarno moras biti
oprezan.” (R4). Sli¢no iskustvo ima majka koja
navodi potrebu za pronalazenjem drugih nacina da
skrb o djetetu prilagodi svojim moguénostima: ...
da ne mozes dijete podic¢i, moras naci drugacije
nacine nego zdravi...”. (R5). Sli¢ne rezultate u
intervjuima s majkama koje imaju tjelesni invalidi-
tet dobila je i Shpigelman (2015) u kojem su majke
navodile poteskoce prilikom kupanja, presvlacenja
djeteta i ukljucenosti u aktivnosti s djetetom izvan
kuce. Poteskoce u neposrednoj skrbi o djetetu, kao
i kod Shpigelman, oéituju se u ukljucenosti majki
u aktivnosti s djecom zbog teskoc¢a u mobilnosti.
Tako jedna majka navodi kako je svome djetetu

mogla omoguciti bavljenje sportskim aktivnostima
koje se odrzavaju na njoj pristupaénom mjestu:
“...sve sportske aktivnosti, bilo Sta u Skoli sam mu
dozvolila da izabere nesto Sto mu je blizu, Sto moze
sam oti¢, a ne gdje ga treba vozit, gdje treba oti¢
po njega, dolazit po njega, gdje vecina roditelja
vozi djecu na treninge pa ih vraca. Ja sam njega
ogranicila u tom smislu da je nesto $to je tu blizu,
da moze oti¢ i obavit bez prijevoza.” (R5). Majka
s multiplom sklerozom navodi situaciju gdje zbog
bolesti vise ne sudjeluje u provodenju slobodnog
vremena sa svojom djecom: “...da ne spominjem
to da se nekad ne mogu prosto igrati, zabavljati
sa svojom djecom u onoj mjeri kako bih ja htjela.
Vise ne mogu ni Setati, oti¢ u Soping sa curamajer
me to zamara. Bolest mi uskracuje puno toga...”
(R7), ali isto tako poteskoce u ispunjavanju svoje
roditeljske uloge: “Nisam u stanju odgovoriti na
alarm u pravom trenutku, a treba se ustati i djecu
buditi za skolu i biti savjestan i odgovoran rodi-
telj... da vam ne pricam, ne navodim situacije
raznorazne i razno gdje kuda morate bit roditelj
djeteta, a niste to u stanju.” (R7). Altschuler i Dale
(1999) u svome su istrazivanju s roditeljima koji su
oboljeli od multiple skleroze dobili sli¢na iskustva
gdje se majke osjecaju kao neadekvatni roditelji
jer zbog bolesti ne mogu u potpunosti ispunja-
vati roditeljske duznosti. U takvim sluc¢ajevima,
smatraju autori istrazivanja, potrebna je podrska
struénjaka u okviru zdravstvenog sustava kako bi
se roditelje educiralo o tijeku bolesti i posljedi-
cama koje bolest moze imati za obavljanje sva-
kodnevnih aktivnosti vezanih za roditeljstvo. Pod
tim vidom vazno je istaknuti pravovremenost kao
jedno od klju¢nih obiljezja osiguravanja podrske
u roditeljstvu.

Teskoce u zadovoljavanju osnovnih djetetovih
potreba o€ituju se i u nepristupacnosti sluzbi i neo-
svijestenosti djelatnika gdje jedna majka korisnica
invalidskih kolica opisuje iskustvo s medicinskom
hitnom pomoéi: “Kad sam isla na hitnu s njim, kad
je ruku slomio, hitna nije htjela povesti mene, nego
samo njega, onda su mene naknadno zvali da ja
trebam do¢ pa sam onda isla taksijem u bolnicu jer
opet treba pristanak roditelja.” (R5). S neosvije-
Stenosti djelatnika jedna majka se susrela prilikom
obavljanja roditeljske duznosti vezane za skolova-
nje djeteta: “...Skola je prilagodena, ima lift i ima
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sve. Ja sam isla na upis i onda samo njegov razred
stave u ucionicu na katu bez lifta. Mislim propust
Skole i drustva koji ne razmislja na taj nacin. Samo
Jje ta jedna ucionica koja je nepristupacna i bas
su njegov razred stavili u ucionicu.” (R5). Stalker
i sur. (2011) naglasavaju vaznost edukacije skol-
skog osoblja o pravima osoba s invaliditetom radi
aktivnog ukljuéivanja roditelja s invaliditetom u
Skolovanje svoje djece. Osobe s invaliditetom i
dalje se u Hrvatskoj suocavaju s problemom arhi-
tektonske prilagodbe: “...ako ga vodis doktoru ako
je nepristupacno, moras nekoga drugoga traziti
da ti pomogne, gdje nema lifta, gdje nema...gdje
nije pristupacno.” (R5). Kako je prethodno nave-
deno majke s invaliditetom nailaze na poteskoce u
zadovoljavanju osnovnih djetetovih potreba, stoga
je jedna majka ocekivala vecu osvijestenost dje-
latnice patronazne sluzbe za njezine potrebe kao
roditelja, no potrebnu podrsku nije dobila te svoje
iskustvo iskazuje sljede¢im rijecima: “Znaci, kada
mi je dolazila sestra doma za maloga i... bilo mi je
zanimljivo kada je dosla prvi put... Njezine rijeci
su bile, ja to nikad necu zaboravit; vidim ja da
tebi mama pomaze, ne moram ja vise dolazit. 1
ona stvarno nikad vise nije dosla...fali ta nekakva
podrska.” (R4).

Zabrinutosti i strahovi roditelja za buducnost
djece

Briga za buduénost djece vezana za razvoj-
ne specifi¢nosti djeteta kod roditelja se ocituje
u brigama za obrazovanje i zaposljavanje djece:
“Zabrinjava me kako ce i hoce dobiti posao.” (R1)
1 “..evo najvise me brine...sad je mladi sin zavrsio
trogodisnju Sumarsku. Posao njegov...” (R3), kao
i brigu za to s kim se dijete druzi: “U kakvo ¢e
drustvo upast, sad krece u srednju Skolu, kako ¢e
se tamo snaci. Hoce li izabrat loSe drustvo ili dobro
drustvo.” (R5).

Roditelji s invaliditetom izrazavaju strah od
toga da ¢e njihov invaliditet imati posljedice na
djetetovu buduénost. Roditelji izrazavaju strah
vezan za genetsko nasljede bolesti: “...uvijek gle-
dam da to moze biti genetski pa nekako ono, ne
bih htjela da, da oni zavrse tako.” (R2). Sli¢ne
nalaze dobili su i Walsh-Gallagher i sur. (2012)
istrazivanjem s trudnim majkama s invalidite-
tom u Irskoj koje su navodile strah da njihova

djeca ne naslijede bolesti i invaliditet koje one
imaju. No najvise majki navodilo je zabrinutost
zbog moguceg pogorsanja zdravstvenog stanja i
strah od prevelikog oslanjanja na podrsku i pomo¢
djece u buduénosti: “..zabrinjava me da ne daj
Boze, ja se teze razbolim i da im ne budem teret.
Da imaju svoj Zivot, da mogu imati svoje obitelji,
da nemaju mene na teretu nekakvom.” (R1), “...
da na njih to previse ne djeluje. Da ta moja bolest,
da gledam da ih $to manje s tim opterecujem...
ne daj Boze da ja bas ne mogu na noge ili da,
da zavrSim u kolicima...” (R2) i “...generalno
me brine najvise moje buduce stanje i hocu li jos
toliko izdrzat da se njih troje osamostale da... da
oni postanu svoji ljudi. A da im mogu biti u bilo
kojem pogledu pomo¢ i podrska kao roditelj, a ne
teret i briga na ledima.” (R7). Roditelji se brinu
i za osjecaje djece koji su povezani s iskustvom
invaliditeta roditelja. Tako majka s multiplom
sklerozom navodi situaciju kada su djeca u skoli
ismijavala njezinu kéer zbog invaliditeta njezine
majke: “...dogodila se situacija u skoli kéerku
su...saznali su da sam ja bolesna, onda su djeca...
djeca ne razumiju, onda su malo je, s tim neka-
kvim rijecima su je podbadali, kao jel tvoja mama
moze hodati, kao je li u kolicima...pa je dosla
placuci kuci... bilo joj je Zao, bilo joj je zao Sto
Jje to tako ispalo. Sto su djeca tako reagirala. Em
su nju em su kao mamu vrijedali.” (R2). Crabtree
i Warner (1999. prema Dearden i Becker 2004)
smatraju kako ogovaranje, nazivanje pogrdnim
imenima, ismijavanje u Skoli koje je povezano s
obiteljskim okolnostima u kojima djeca osoba s
invaliditetom zive dodatno pridonose dozivljava-
nju teskoca u skolovanju i Sskolskom okruzenju.
Jedna samohrana majka ovako izrazava svoju
zabrinutost: “...da ja vidim je li on u dubini pati,
zbog toga Sto nema oca i §to mu je mama osoba s
invaliditetom jer on ima u sebi mozZda nesto Sto on
ne ispoljava.” (R5). Majka s multiplom sklerozom
izrazava zabrinutost da posljedice njezine bolesti
imaju utjecaj na povecan strah djeteta za njezino
zdravlje: “...hodamo, ja krenem Sljapkat, onda
Sepat, onda se primim za dijete, dijete je u strahu.
Naravno svoju paniku i strah prenesem na dijete i
tu sam, tu sam ve¢ pala...mislim sebi emocionalno
Jjako... mislim da ne postoji vise ni jedan javni wc,
tipa kafic¢a i toga, koga nisam upoznala zahvalju-
Jjuci problemima s mokrenjem... mogu mislit kako
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djeca reagiraju i koliko njih to zapravo ostavlja
s velikim upitnikom, koliko zabrinjava i optere-
Cuje.” (R7). Istrazivanje Yahav i sur. (2005) koje
su proveli s djecom osoba s multiplom sklerozom
navode kako u usporedbi s djecom ¢iji roditelji
nemaju ovu dijagnozu, djeca oboljelih roditelja
iskazuju viSe osjecaja straha i anksioznosti. Ovi
nalazi ukazuju na vaznost osiguravanja psiholoske
podrske djeci i roditeljima kako bi imali priliku
govoriti o emocionalnom opterecenju koje bolest
donosi u obitelj te mogué¢im nacinima nosenja s
ovim poteskocama.

Ostvarena i potrebna podrska

Podrsku u roditeljstvu najéesce pruza nefor-
malna mreza i to najcesée roditelji majki s
invaliditetom i njihovi partneri $to potvrduje i
istrazivanje Olsen i Clarke (2003). No percep-
cija socijalne podrske i njezine adekvatnosti ima
znacajniju ulogu u reagiranju osobe na stresnu
situaciju nego Sto je stvarno dostupna ili pruze-
na podrska (Barrera i Ainlay 1983, Sarason i sur.
1983, Robins i Block 1989, Parker i sur. 1990,
Watt i sur. 1990, Vaux i sur. 1986. prema Zivéic-
Becirevi¢ 1995/96). Tako majka koja je korisnica
invalidskih kolica kao izvor podrske u roditelj-
stvu navodi svoju majku koja joj je pomagala u
osnovnoj skrbi za dijete: “Mama, mama, najvise
mama. Muz je radio od jutra do navecer i sigurno
nije mogao biti tu tijekom dana, tako da je stvar-
no mama prva bila... jednostavno jos jedan par
ruku koji ti je pomogao da to sve pripremis, od ne
znam te pelene, bocice, da to ide jedno za drugim,
a ne da se dijete dere duplo vise nego Sto treba.
Pa onda kad su bili ti grcevi, kad ga je trebalo
nosat...pa ja tu nemam bas ravnotezu, tu ga je
trebalo malo vise drzat. I naravno nocne sihte
ona je znala preuzet.” (R4). Dok ostali roditelji
navode svoje partnere: “...nego je do njegove tri
godine tata bio ziv i onda ga je on kupao, pres-
vlacio i te neke stvari koje ja nisam mogla dok je
bas bio skroz mali. I dok je prohodavao onda je
njegov tata bio ziv i to radio.” (R5). 1 “...ukljucen
Jje naravno u odgoj djece i sve Sta se nama dogada
u njegovom odsutstvu. Informiran o svemu, na vri-
jeme. I kazem, da zaskripi, i zatrebam savjet koga
Cu zvati... i da se loSe osjecam on Ce se stvorit
kroz sat, dva... on mi je najveca pomoc¢ i podrs-

ka zapravo u cijeloj prici.” (R7). Jedna majka se
oslanjala i na pomo¢ sluzbi tako da je pomo¢ u
roditeljskoj ulozi dobila i od vlastitog osobnog
asistenta: “...imala osobnog asistenta pa je isto
vodio ga i odvodio iz vrtica, u Skolu prvi razred
dok je trebalo i¢i.” (RS).

U svakodnevnim izazovima koji su povezani
s invaliditetom neki se roditelji oslanjaju na vla-
stite resurse ne obracajuéi se nikome za pomoc te
nadajuéi se da ¢e biti bolje: “Uglavnom nikome.
Stisnem zube i vozim dalje. Uglavnom nikome. 1o
je ovako najiskrenije. Popijem tabletu za bolo-
ve, legnem jedno pola sata, sat i nastavis dalje.”
(R1),1 “A stalno sama sebe isto ubjedujem hoce
se nekako, bit ¢e bolje, krenut ¢e to...” (R3) te
razmisljajuéi o nabavci pomagala: “Pocela sam
razmisljati o tome da si kupim Stap za samopomo¢
u momentima kada vise nisam u stanju hodat, da
prosto pokusam si pomo¢ da ne moram ovisiti i
plasiti nikoga.” (R7).

No neki roditelji s invaliditetom podrsku u
kretanju i mobilnosti vide u djeci, pa tako majke
s dijagnozom multiple skleroze kazu: “Kcéer vise
sa mnom, recimo vodi me pod ruku kad idem u
Setnju. ”(R2). ili im djeca pruzaju podrsku kada
partner nije dostupan: “Djeca, djeca su tu. Oni su
isto ono, njegova desna ruka, kad njega nema onda
su oni tu... vode me, mada to tako nije precesto,
ali dogodi se situacija. Da ne bi pala, onda su oni
tu. Da mi treba nesto donijet ili...” (R2). Jedna
majka izrazava pritisak i nelagodu zbog potrebe
da joj maloljetna kéer pomaze u kretanju: “...ja i
kéer ovaj hodamo ulicom, ja se moram primit za
nju i krenemo se Salim sad na racun toga, a obe
osjecamo pritisak i nelagodu.” (R7).

Roditelji s invaliditetom kao podrucje u kojem
im je potrebna podrska isti¢u i kué¢anske poslove.
Ovakvu podrsku najéesce pruzaju partneri: ...
kad idemo nekam u Soping, nabava, to sve idemo
zajedno.” (R2), ali i Sira obitelj, “...svekrva, ona
dosta radi, ja upadnem koliko mogu, ako ne mogu,
sad sam se pocela navikavati da se sjednem, da
ne pretjerujem jer vidim da mi nije dobro.” (R2).

Podrsku u obavljanju kuéanskih poslova majci,
korisnici invalidskih kolica, pruzaju i djeca te se
najéesce radi o pospremanju stana i odlasku u
nabavku i ljekarnu: “Usisavanje cijelog stana, to
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je ono mislim po potrebi... trgovina, znaci svakod-
nevno, kruh, mlijeko, to je njegovo i pa sta ja znam,
ako meni treba nesto oti¢ u ljekarnu obavit...”
(R4). Majke s multiplom sklerozom navode sli¢nu
podrsku djece: “Ako nesto treba, djeca uskoce...
u cis¢enju, pospremanju, nesto Sto je meni malo
teze, tu su oni... ako nesto zahtijeva hod nekakav
dalji” (R2), te se zbog nedostatka podrske od stra-
ne drugih ¢lanova obitelji oslanjaju na djecu”...
hoc¢u nec¢u, moram traziti pomoc¢ sastrane, a tu su
samo djeca...znaci od blize obitelji nemam nikog
u okolini... Muz je prezaposlen i odsutan preko
tjedna, tako da nas cetvero smo prepusteni sami
sebi to jest meni i MS-u... pomazu prvenstveno u
tim odlascima u nabavke i pomoci tog tipa, otic¢i do
ljekarne pa do doktora, ovo ono...obavit te sitnice
umjesto mene... i ako je to potrebno cure ¢e u sva-
kom trenutku pospremiti sta god da treba, pomoci,
okaciti ves, ili napraviti tako nesto.” (R7). Dearden
i Becker (2004) potvrduju u svojem istrazivanju
da majke s tjelesnim invaliditetom u nedostatku
podrske partnera ili ostalih ¢lanova obitelji koriste
podrsku djece u ku¢anskim poslovima. No poka-
zalo se da do vece ukljucenosti djece dolazi i u
slucajevima kada drugi roditelj radi puno radno
vrijeme, te dijete preuzima ove odgovornosti u nje-
govoj odsutnosti (Department of Education 2016)
Sto se pokazalo i u ovom istrazivanju. Od ostalih
osoba koje im pomazu, roditelji navode asisten-
ticu: “Imam asistenticu, ona opere prozore i 0vo
Sto ja ne mogu, neke generalke...u nabavku ide sa
mnom...”" (R5), te partnera, “...bilo je par situa-
cija da ja ujutro kad si dam injekciju se ne mogu
dignuti, ne mogu na toalet, u kupaonu. Onda me
Jje vodio. Vodio me u kupaonu da se otusiram, da
se osvjezim, da se dobijem malo” (R2), ili vlastite
roditelje: “...s roditeljima sam razgovarao, ako
nesto slucajno zapne, ako treba novca pa onda
nemam se kome obratit pa se najbolje obratim
roditeljima, Sta je opet, blizu mene su i tako... i
djeci daju za Skolu.” (RG6).

Emocionalnu podrsku roditelji s invaliditetom
uglavnom pronalaze u partnerima: ”... Mi medu-
sobno jedan drugog tjesimo kad je lose, onda si
razgovaramo.” (R3) “Muz...Sta god da se dogodi
prvo njega zovem.” (R4) i:”Uglavnom muz... i kad
fizicki nije tu, postoji telefonska komunikacija, tako
da mi je on u svakom slucaju podrska, odgovor na

mnoga pitanja, pomo¢ u mnogim nedoumicama...”’
(R7). Djeca takoder pruzaju roditeljima ohrabrenje
Sto jedna majka opisuje na sljedeéi nacin: “"Oni kad
bi ja ono, svega mi je dosta sve onako, nista...
ajd mama, smiri se, bit ¢e sve u redu. Ve¢ c¢es ti
to nekako... oni mene tjesili, ti ¢es to mama, ti to
mozes i... ti si jaka.” (R3). Jedna majka podrsku
pronalazi u ¢lanovima udruge te ro¢niku kojeg joj
osigurava udruga: ”Meni je udruga dosta pomogla.
Rocnika sam imala preko udruge i dosta ovako, ja
sam s njima cesto, i vise na prijateljskoj bazi nego
na sluzbenoj. Osobe iz udruge su mi dosta pomogle
u dosta stvari.” (R5).

Prema Raboteg-Sari¢ i sur. (2003) te Raboteg-
Sari¢ i Peénik (2006) socijalna podrika ozna¢ava
ponasanje socijalne okoline, koje pridonosi emo-
cionalnoj dobrobiti primatelja i koje olakSava suo-
Cavanje sa stresom i obnasanje socijalnih uloga. Iz
navoda sudionika vidimo koliku vaznost za njih
ima stvarno primljena podrska, ali i ocekivanja
da ¢e im, ukoliko zatreba, podrska biti dostupna
Sto opéenito povecava roditeljsku dobrobit, potice
bolje obiteljsko funkcioniranje i interakcije izmedu
¢lanova obitelji.

Iskustva odrastanja djece roditelja s
invaliditetom

Tablica 2. Iskustva djece

Tema: Iskustva djece

Kategorije Pojmovi
» Teskoce s kojima se + Sukobi u obitelji
suocavaju djeca « Strah od pogorsanja
bolesti
» Dozivljaj obitelji i « Normalizacija

ocekivanja od buducnosti specifi¢nosti vezanih uz
invaliditet roditelja

 Obiljezja pruzanja
pomoc¢i roditelju

¢ Ocekivanja od buduénosti

* Obiljezja podrske djeci ¢ Izvori podrske djeci

 Ucinkovitost podrske

Tema: Iskustva djece
Teskoce s kojima se suocavaju djeca

Najvece teskoce djeci predstavljaju neizvje-
snost koju donose obiteljski sukobi: “...nekad se
mama i tata ne slazu oko necega pa se posvadaju
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pa me to dosta zabrine... brine me da ¢e ostati
dugo posvadani, da ¢e se na kraju...rastati...”
(D7) i/ili kombinacija sukoba i ranjivosti rodite-
lja s invaliditetom, §to moze predstavljati dodat-
ni strah za oboljelog roditelja: “...tata i i mama
se Cesto svadaju pa se brinem da je nec¢e udariti
posto je ono, slabija ona, da se nece njoj nesto
dogoditi...” (D1). Drugi razlog straha kod djece
jest strah od pogorsanja zdravstvenog stanja rodi-
telja s invaliditetom. Tako djecak ¢ija majka ima
multiplu sklerozu izjavljuje kako je o zabrinutosti
za majcino zdravstveno stanje razgovarao s njom:
“Bojim se da joj se ne pogoria. Jesam...pricao
sam s mamom...rekla je da se ne brinem.” (D2).
Bjorgvinsdottir i Halldorsdottir (2014) u svome
su istrazivanju s djecom roditelja s dijagnozom
multiple skleroze dosli do uvida da djeca doziv-
ljavaju strah i anksioznost zbog nepredvidljivosti
bolesti i nac¢ina na koji pogorsanje moze utjecati na
zivot obitelji. Brigu za buduée zdravstveno stanje
roditelja potvrduje i istrazivanje Cree (2003) gdje
vise od polovice ispitanika izrazava zabrinutost za
buduénost roditelja.

Dozivljaj obitelji i ocekivanja od buducnosti

Djeca na svoju obitelj uglavnom ne gledaju na
nacin da isticu invaliditet ve¢ smatraju da je nji-
hova obitelj kao i svaka druga: “Pa nije nikakva
velika prepreka, isto funkcioniramo kao i svaka
druga obitelj. Nismo puno drugaciji... mama sve
moze raditi samo ne moze hodati, a to nije nesto
Sto jako smeta tu.” (D4) “Svi nas smatraju nor-
malnom obitelji, nitko nas ne odvaja, normalna
obitelj.” (D6) i: “Ja ni ne osjetim da je ona osoba s
invaliditetom. Sve je normalno.” (D3). Kavanaugh
i sur. (2014) u svome su istrazivanju dobili rezul-
tate koji pokazuju da djeca osoba s invaliditetom
zele da ih drugi smatraju normalnom obitelji i to
vide kao oblik emocionalne podrske koja im je
potrebna. Jedna djevojcica ¢ija je majka oboljela
od multiple skleroze invaliditet gleda kao nesto
nepromjenjivo i svoju ulogu vidi u pomo¢i i podrs-
ci majci: “...moraju prihvatit tu cinjenicu jer je to
tako, i to ne mogu promijeniti i mogu se odnosit,
mislim moraju se odnosit kao da je sve u redu i
pokusavat pomo¢ koliko god mogu da bi sve bilo
bolje.” (D7). Smyth (2011) u istrazivanju prove-
denom s djecom osoba s invaliditetom ukazuje na

to da djeca koja obavljaju po vrsti i ucestalosti vise
kucanskih zadataka nego $to u prosjeku obavljaju
njihovi vrsnjaci, takav oblik odgovornosti smatraju
normalnim.

Takoder djeca uvidaju potrebu za podrskom
roditelju s invaliditetom. O tome kakvu ¢ée vrstu
podrske djeca pruzati ovisi o vrsti invaliditeta i
bolesti. No isto tako podrska djeteta ovisi o dostu-
pnosti podrske drugih ukuéana ili sluzbi kao i sama
osjetljivost djeteta na potrebe roditelja. Dijete ¢ija
je majka korisnica invalidskih kolica podrsku
majci opisuje ovako: “Kada idemo van s autom
onda trebam kolica spremit i onda izvadit kada
dodemo, kada negdje idemo pomo¢ mami da prede
preko toga...” (D4). Dijete ¢iji je otac gluha osoba
smatra da ocu nedostaje vise komunikacije s obi-
telji: “...moram paziti kako razgovaram s njim,
da me cuje i to. Samo komunikacija... jer nekako
osjecam da mu je potrebna ta komunikacija posto
je stalno na poslu pa nije s obitelji, vise vreme-
na provodi s radnicima nego sa svojom obitelji”
(D6). Dijete majke s multiplom sklerozom opisuje
svoju podrsku u obavljanju kucanskih poslova:
nekad se zna opteretit vise nego bi trebala pa drugi
dan bude dosta umorna i... onda joj mi pomogne-
mo koliko mozemo oko toga... ako treba oti¢i u
nekakvu nabavku, ako treba nekakve racune pla-
tit, ako treba nesto doma napravit i tako” (D7).
Istrazivanje Yahav i sur. (2005) ukazuje na to da
djeca roditelja s multiplom sklerozom osjeéaju
veci stupanj duznosti, odgovornosti i zabrinutosti
za svoje roditelje te se posebno brinu da roditelji
zbog bolesti vise nece biti u mogucénosti brinuti se
za kucanstvo.

Kada djeca govore o svojoj buduénosti ona
se uglavnom odnosi na zelje i planove vezane
za Skolovanje i zaposljavanje te u tom kontekstu
ne spominju roditeljev invaliditet: “...da zavrsim
Skolu i napravim prekvalifikacije za vatrogasca.”
(D2), “...namjeravam tehnicku, elektrotehnicar,
nakon toga Sto ne shvacaju svi ozbiljno, vojni
fakultet...” (D4), “...sljedec¢u godinu ¢u onda
upisati u Zagrebu za web dizajnera i onda cu
poslije nakon mature i¢i na faks...” (D6), “...
prvo zelim zavrsit srednju, onda bih kao htje-
la i¢i na tecaj za turistickog vodica. Onda kad
bih si malo zaradila novaca htjela bih naci stan
svoj, odselit se, ne znam, sad nemam neke velike
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planove” (D1), “...htjela bih upisati medicinsku
Skolu...” (D7) i za zaposlenje: “...mislim se zapo-
slit to jest trazit posao. Pa onda ako bude srece
se zaposlit i to je to i onda sve vise napredovat u
tom poslu koji budem radio” (D3). Specifi¢nosti
ocekivanja od buduénosti izraZzene su u ovom
slu¢aju jedino u jednoroditeljskoj obitelji gdje
dijete oc¢ekuje da ¢e nastaviti biti podrska majci
“...za par godina, da idem u Skolu, da treniram.
Da pomazem mami §to treba.” (DJ5), §to je u
skladu s nekim drugim inozemnim iskustvima
(Department of Education 2016) koja ukazuju na
to da je veci postotak djece njegovatelja roditelja
u jednoroditeljskim obiteljima.

Obiljezja podrske djeci

Podrsku u poteskoé¢ama i brigama djeci naj-
cesce pruzaju roditelji i prijatelji kroz razgovor:
“Imam par prijatelja s kojima si govorimo sve pa
tako...” (D5) i “...najbolja prijateljica i najbolji
prijatelj...” (D1), “...imam prijatelje, popricam
s mamom” (D6) i ‘S mamom i s prijateljicom...
daju mi neki savjet ili nesto naprave za mene da
me usreci ili tako nesto” (D7).

Vecina djece izjavljuje kako se osjecaju bolje
nakon razgovora s majkom i prijateljima: “...bolje,
uvijek bude bolje kada se otvoris...” (DS5), “...lakse
mi je jer znam da sam nekom rekla” (D7), ...
opustim se, zato Sto ona zna kako je to i ne¢e mi
nikad re¢, a znam to je Zivot, pusti sad to, nego ¢e
bas razgovarati sa mnom da se opustim...” (DI).
Sli¢no kao i u ovom israzivanju Kavanaugh i sur.
(2014) u svome su istrazivanju s djecom osoba
s invaliditetom dosli do rezultata da djeca vide
podrsku kao uc¢inkovitu kada razgovaraju s prija-
teljima koji razumiju kako se osje¢aju i $to prolaze
te koji im pruzaju emocionalnu podrsku. Podrsku
smatraju neuc¢inkovitom ako ne dozive razumije-
vanje te ako imaju strah da ¢e time ugroziti odnos
s prijateljima: “...sa tim najboljim prijateljem osje-
¢am se kao da sam ga povrijedila i da se moram
ispricavati za sve to jer na njega sam to sve istre-
sla” (D1). U okviru ovih nalaza posebnu pozornost
treba posvetiti osnazivanju i razvoju otpornosti ove
skupine djece i mladih te stvaranju tzv. “sigurno-
sne mreze” kako u svojoj potrebi za konkretnom i
emocionalnom podrskom ne bi ostali sami te kako
bi imali i “rezervu” (Wheal 2005).

3.3. Iskustva stru¢njaka koji rade s
roditeljima s invaliditetom

Tablica 3. Iskustva strucnjaka koji rade s roditeljima
s invaliditetom

Tema: Iskustva struénjaka
Kategorije
» Specifi¢nosti roditeljstva | e

Pojmovi

Speciti¢ni oblici

pomoci s obzirom na

vrstu invaliditeta i neka

obiljezja obitelji

« Stavovi okoline

« Strahovi roditelja za dijete

* Specifi¢nosti odrastanja |+ Prilagodba djeteta na
djece zdravstveno stanje
roditelja

* Dozivljaj srama (u
Skoli, pred vr$njacima,
vidljivost invaliditeta)

* Nevidljivost djece u
razli¢itim sustavima

Tema: Iskustva strucnjaka
Specificnosti roditeljstva

Kategorija specifi¢nosti roditeljstva osoba s
invaliditetom, kako ih vide stru¢njaci, zastupljena
je kroz pojmove: specifi¢ni oblici pomoc¢i s obzi-
rom na vrstu invaliditeta i neka obiljezja obitelji
(kao Sto su struktura obitelji te dob djeteta i nje-
gove razvojne potrebe); stavovi okoline te strahovi
roditelja za dijete.

Specifi¢nosti tjelesnog osteéenja i vrste invali-
diteta i s tim povezane teskoce roditelja stru¢njaci
iskazuju kroz sljedece izjave: “... to sve zavisi o
vrsti invaliditeta. Jer nekako nije isto ...evo ima
multiplu sklerozu, ali opet je drugacije, pretpostav-
ljam, kad je ona trudnica, kad je to dijete nosila,
rodila...drugacije okolina doZivljava i gleda, nego
onu kojoj su potrebne ve¢ tada bile Stake i koja je
zapravo imala iskriviljenu kicmu od toga svega (1),
“da, to ovisi o vrsti invaliditeta...da je to stvarno
Jako, jako razlicito od vrste invaliditeta. Ja se sje-
¢cam jednog decka iz skole koji je imao gluhe rodi-
telje. On je bio normalnog sluha i on je bio upravo
ovo dijete sto je kolegica spomenula, izuzetno zrelo
za svojudob...” (3), “...imala je operacije na kicmi
i tako... ima probleme jer je nepokretna i poslije
operacije i mjesec, dva bila...ima dva mala deckica
koja idu u osnovnu skolu (2).
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S obzirom na strukturu obitelji struénjaci pro-
cjenjuju da je najteze roditeljima u jednorodi-
teljskim obiteljima: “najteze roditeljima koji su
samohrani odnosno jednoroditeljske obitelji ... Jer
ako u obitelji imate drugog roditelja tko djetetu
moze pomoci onda je tu i financijski i fizicki, kako
god, ve¢ puno lakse i djeci. ...jer ponekad dode do
toga da hoces neces se zamijene uloge jel. Pa onda
djeca moraju brinuti, brizni su kao da su mama ili
tata svojoj mami, svome tati ako su sami”(1). S
obzirom na dob djeteta i njegove potrebe, stru¢nja-
ci navode potrebe roditelja za specificnim oblicima
pomoéi kao sto su fizicka pomo¢, pomo¢ u omo-
guc¢avanju mobilnosti, financijska pomoé: “A4...
ono Sto se tice sa strane djeteta to opet sad zavisi
kad je mali ili kad je ve¢ odrastao, drugacije je...
Ono $to joj je trebalo je potpora svake vrste, od
financijske, od blize do cisto fizicke i u trudnoci i
pogotovo kad je rodila i kad imas to dijete, to je s
njene tocke gledista jel, ona je dijete dojila, ali opet
netko je morao donijeti u njoj u krilo i odnijeti...
(1), “polozila je vozacki, i dan danas vozi, ali u
pocetku, prvih tih godina onda nije mogla voziti
jer nije imala auto, prilagodeni auto, trebalo je
skupiti novce i tako dalje ... kada bismo to mogli
financijski nekakim beneficijama, ne znam, onda
bi to olaksalo u svakom slucaju Zivot. ”(1).

Struénjaci prepoznaju i manjak savjetodavnog
rada, pravovremenog informiranja te kontinuira-
ne podrske roditeljima s invaliditetom i kronic-
nim bolestima, ve¢ od trenutka kada se odlucuju
na roditeljstvo: “...trenutak kad netko od osoba s
invaliditetom odluci da zeli biti roditelj i da se zeli
nosit sa svim onim sto roditeljstvo nosi svima nama
koji to daleko lakse mozemo ovaj to uciniti. Mislim
da tu, u tom trenutku, njemu fali mozda ovog savje-
todavnog i usmjeravanja i informacija, mozda cak
u onom trenutku u rodilistu, kada se to desi (1).
S vrstom invaliditeta usko su povezane reakcije i
stavovi okoline prema roditeljstvu osoba s invali-
ditetom: “ a $ta ¢e tu invalid, Sta ¢e sad invalidu
i dijete i tako te stvari (1)”, “...pa su se i bliznji,
znate ono, okomili na nju ... da Sta ju ne urazu-
mimo...” (1) te “...drugacije okolina dozivljava i
gleda, nego $to je recimo XY kojoj su potrebne veé
tada bile Stake i koja je zapravo imala iskrivljenu
kicmu od toga svega, i imala je ugradenu zlatnu
Sipku...” (1).

Strucnjaci prepoznaju i roditeljske strahove
te potrebe roditelja da zastite dijete od mogucih
posljedica stresa povezanih s njihovim oboljenjem
ili invaliditetom: “...ne bi htjela opteretit svoje
cure, ovo trece dijete, dobro on je manji, ne bi hije-
la opteretit svoju djecu jer su i one prestrasene,
naravno odjednom mama zove, mama ne moze se
vratiti doma i to sve” (1) “da djecu Sto vise raste-
reti, da njima taj neko strah jos vise ne nanese (1)
te “...8to vise pokusavam drzat taj balans, da je ne
preopteretim i da ona nije u strahu, ono svaki tren
kad vidi da meni ono mozda nekad nije dobro pa
ona odmah poskoci, mamica ajde sjedni, ja ¢u to,
ja Cu to...tako da upravo to, ne dolazi do toga...
ali kazem jako je zrela Sto se tice tih nekih stvari,
neki put se ja sama zacudim, o BoZe koja mi pitanja
postavlja, ne znam $to bih odgovorila ono, ostanem
totalno bez teksta”(2).

Strahove roditelja prepoznaju i nastavnici te
shvacaju da je za razgovor o tome potrebno povje-
renje: “Shvatis opterecéenost koju on nosi sa sobom
ipak, a cesto se to manifestira pogotovo ako dijete
recimo nije tako uspjesno u skoli... ili taj roditelj
zna dosta strepit nad uspjehom djeteta ili tako
nesto, ili kao da ga jos nesto kao muci, ali nor-
malno treba dosta vremena da se on otvori, da on
to sam kaze, jer se isto boji da ne bi netko to dalje
rekao...” (4).

Specificnosti odrastanja djece

Druga kategorija odnosi se na specifi¢nosti
odrastanja djece ¢iji su roditelji osobe s invalidi-
tetom ili kroni¢nim oboljenjem, a zastupljena je
kroz sljede¢e pojmove: prilagodba djeteta, doziv-
ljaj srama te problem nevidljivosti djece u razli-
¢itim sustavima (obrazovnom, socijalne skrbi,
zdravstvenom).

Prilagodba djeteta na zdravstveno stanje i
moguénosti roditelja mogu se opisati kroz sljede-
¢e izjave strucnjaka koji opisuje situaciju u obitelji
nakon majc¢ine operacije, kada je bila gotovo nepo-
kretna te su se o njoj brinuli sinovi koji su pohadali
osnovnu $kolu: “Ne da ona ne brine, da me ne
bi krivo shvatili, naprosto ne moze...ona e reci
recimo, tu ti je to, tu je ovo, uputiti ga, dati savjet,
dovuce se ponekad do necega, ali ne moze... dakle
oni se brinu da se i njoj poslozi i na tanjuru done-
su, tako dakle to je jos najteze...” (1) ili primjer
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djevojcice koja je budno pratila promjene majéi-
nog zdravlja: “...§to se tice toga i uvijek je znala
primjerice kad mami nije bilo dobro, mama legne,
ona u kupaonu smoci rucnik pod hladnu vodu i
samo pljus mami na glavu kao mama da te glava
ne boli, da te lakse prode... " (3).

Nadalje slijede primjeri kada je roditeljima bila
neophodna fizi¢ka pomo¢ djece: “Ona je dosla u
trgovinu, trznicu, obavila mislim kupovinu sa vre-
Cicama, ona se vise ne moze vratit doma...noge
otkazuju... Zena si ne moze pomoc...i onda telefon,
zove svoju djecu, ove dvije starije...mislim jedna
je osmi, druga je Sesti razred, onda one zajedno su
dosle na trznicu, svaka uzme vrecicu i mamu pod
ruku i polako doma.” (5). ili pak pomo¢ u komu-
nikaciji s vanjskim svijetom, kao u sluc¢aju djecaka
koji je imao gluhe roditelje: “On se fantasticno
nosio s tim i bio je jako dobar ucenik, naucio zna-
kovni jezik, on se sa svojim roditeljima jako dobro
snalazio i bio je potpora tamo gdje oni nisu zbog
svog nedostatka nesto mogli. ”(1). Posebno bismo
istaknuli vid prilagodbe djeteta jaslicke dobi na
ograni¢enu mobilnost majke: “Ali, s dvije godine
on je uz nju, oni su isli u Setnju sami, on je lijepo
uz nju hodao. Mirno, nikad se nije dogodilo da je
on po cesti pobjegao jer je duboko shvacao da ona
ne moze za njim, ali bila je ona strpljiva i s puno
ljubavi... i on je uvijek isao mirno, kad je rekla XY
Stani, on je stao s dvije godine”(1).

Kao negativnu stranu ovih iskustava strucnjaci
isticu kako su kod djece znali primjecivati osjecaj
srama zbog dozivljaja razliCitosti $to je dobro ilu-
strirano sljedeé¢im izjavama: “A onda oni kriju, ne
zele da mama dode na roditeljski, nego neka onda
dode tata, ili neka ne dode tata, nego dode mama
ali si zamislite taj osjecaj gdje dolazi mama koja je
na dvije Stake ... ”(1), “...to sigurno ostavlja neka-
kav trag. Od nekog srama, preopterecenosti bilo
kako bilo, ali naprosto nisi prosjecan, nisi redovan,
nemas mamu i tatu koji su OK, s obje ruke, obje
noge ili ne znam zdravo, kako to... i jasno, ¢im si
nesto drugaciji. Zamislite dijete ili djevojcicu od
Cetrnaest ili petnaest godina kojoj je mama lako
mentalno retardirana koja je mozda topla osoba
i dobro funkcionira, ali ipak je i prepoznaje se
ili nesto... to mora negdje ostavijati trag” (1),
te: “Djeca imaju sram, imaju nekakvu neugodu

Voees

mama hoda sa Stakama ili kad izvrée se ili kad
mama ima multiplu, ali ovako divno izgleda... A
vr$njaci znaju biti tek tako zlocesti i okrutni... ”(3).

Uz to je povezan i dozivljaj stigme radi obraca-
nja za pomo¢ centru za socijalnu skrb. Stoga struc-
njaci smatraju da bi $kola bila primjerenije mjesto
za pruzanje podrske: “Tako bi se moglo rijesiti i u
samoj Skoli nekako, ili psiholog ili socijalni rad-
nik... mislim kad ides u centar, onda po kazni ides
u centar. Centar je ipak nekakva institucija... nije
represivna, ali nismo bas ni popularni jel. I to je,
mislim ides u centar... Stigma je to... ”(2). Vezano
uz “ostavljanje traga”, kako je to definirala jedna od
sudionica, stru¢njaci prepoznaju i neke dugorocnije
ucinke roditeljeva zdravstvenog stanja na kasniji
zivotni put djeteta u smislu odabira buduéeg zani-
manja i definiranja profesionalnih interesa: “...puno
te djece u Zivotu se usmjeri u obrazovanje ili rad
Sto je vezano za neku vrstu pomoci ili tako, to je evo
pricala kolegica, koja... ili je logoped, nesto tako,
neki defektolog... ona je upravo isla u to zanimanje
Jer su njeni roditelji oboje gluhi, imali su problema i
cijeli Zivot se zapravo sporazumijevaju tako...” (1).

Kao poteskocu koja iz perspektive strucnjaka
obiljezava odrastanje ove skupine djece sudioni-
ce navode i svojevrsnu nevidljivost ove djece u
razli¢itim sustavima. Slijedi primjer izjave koja
istice ovaj problem u obrazovnom sustavu: “4 §to
se tice te podrske strucne sluzbe u Skoli s obzirom
na toliku nekakvu kompleksnost ...cesto strucni
suradnici nekako i ne uspijevaju uociti... ne znam
u kojem bi uopce dijelu ova djeca kao mladi poma-
gaci zapravo i njihovi roditelji dosli na red. Evo,
to mi se tako cini da je gotovo to nekako nemogu-
¢e da dode na red to uopce... ’(4), te: “Pedagog
rjesava nazalost poslove koje ravnatelj bi morao
isto jednim velikim dijelom raditi. Tako da se vrlo
malo stigne bavit djecom” (3). Osim toga ukoliko
je rijec o invaliditetu ili bolesti roditelja koja nije
naoko vidljiva, nastavnici ¢esto ostaju neupuceni u
specifi¢nosti konteksta u kojem dijete odrasta: “U
skoli, bar, ako nema osoba neki vidljivi invaliditet,
u vidu nekakvih bolesti...roditelji to taje. I u biti,
ucitelji to saznaju ovako iz zgrade, preko nekog ne
znam poznanika, pa ucenika, pa znas da taj i taj
roditelj ima... zapravo ne Zelis to cuti na taj nacin,
ucitelju bi bilo lakse razumjeti dijete da zna da taj
roditelj ima neku bolest ili neku poteskocu, onda bi
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lakse oni razumjeli dijete. Ovako sve izgleda cesto
kao da je sve u redu i sad ono, sve je u redu i kao
Sta sad tu ima... ali ne znas zapravo da dijete ima
neku vaznu ulogu u obitelji i da ima dosta dodatnih
zadataka za koje ti uopée ne znas da ih on ima”
(4). Sli¢na su iskustva i u sustavu socijalne skrbi
gdje stru¢njaci u fokusu imaju roditelje kao osobe
s invaliditetom, dok djeca i njihove potrebe ostaju
u drugom planu: “...djeca ¢iji su roditelji osobe s
invaliditetom, nisu u nikakvom nasem ajmo tako
nazvati, fokusu interesa jel, dok zbog neceg drugog
ne zavrse u centru za socijalnu skrb... Mi se bavi-
mo roditeljima, bavimo se osobama s invaliditetom,
a vrlo cesto, u devedeset i devet posto slucajeva,
dijete nije nekakav problem i nema nekakve poseb-
ne potrebe, a mi ni ne znamo da to dijete tamo
negdje postoji” (2).

Neupucenost strué¢njaka u ove poteskoce, pogo-
tovo kada je rije¢ o invaliditetu roditelja koji naoko
nije vidljiv, dijelom je povezana i s ¢injenicom da
sustavi (obrazovni, zdravstveni, socijalni) nisu
medusobno povezani te da ne postoji kontinuitet
pracenja i podrske za ovu skupinu djece te je tim
vaznije ukazati na potrebu za osiguranjem podrs-
ke i pomo¢i kako bi ova djeca mogla nesmetano
ostvarivati svoje potencijale.

PREPORUKE SUDIONIKA ZA
UNAPREDENJE PODRSKE

Preporuke roditelja

Roditelji s invaliditetom smatraju kako je
potrebno rasteretiti obitelj kao iskljuéivi izvor
podrske: “...Na pocetku znaci da, da...ti nisu
roditelji, oni koji ¢e ti morati pomagati”’ (R4) te
potaknuti poslodavce u zaposljavanju osoba s inva-
liditetom: “...mene kad netko vidi da Sepam, reci-
mo poslodavac. On se boji mene primit na posao
jer bi mogla biti na bolovanju ili ve¢ ne znam zbog
cega... trebalo bi osvijestit i ljude i zakon promije-
niti da osobe s invaliditetom su isto sposobne, da
isto mogu obavljat puno poslova, ne mogu sve ovisi
o bolesti, ali da puno poslova moZemo obavijati...”
(R1). Roditelji predlazu podrsku i u okviru civilnog
drustva, odnosno udruga za djecu i roditelje: “Pod
zajednickim rjeSenjem nekakva recimo ili udruga
za roditelje i za djecu... da se zajedno, zajednicki
ti roditelji i djeca druze” (R3).

Osim toga roditelji su opéenito davali i pre-
poruke za podizanjem razine svijesti i informira-
njem javnosti o potrebama osoba s invaliditetom:
“Trebalo bivise televizija, novine... Medija, televi-
zije, sve Sto se gleda, cita. Sve, sve” (R2). Takoder
smatraju da je potrebno educirati $kolsko osoblje,
ali i djecu u skoli o invaliditetu “...mozZda bi treba-
la odrzati nekakva predavanja, strucne skupove za
one djelatnike u Skolama i vrticima i za svu djecu”
(R4). Pravovremeno i fokusirano informiranje te
razumijevanje dobivenih informacija smatraju
vaznim za ostvarenje svojih prava: “...najbitnije
su informacije. Da ljudi dodu na vrijeme do infor-
macija i da znaju $ta i gdje mogu ostvariti, a to je
u danasnje vrijeme tesko doci do informacija jer
se zakoni cesto mijenjaju i mnogi tumace zakon na
svoj nacin i nikad ne znas na cemu si” (R3).

Daljnje preporuke roditelja odnose se na dostu-
pnost psiholoske pomo¢i “...jer roditelj koji je bole-
stan u skrbi djece bi trebalo vise neke psiholoske
pomoci jer puno djece je, bez obziraje li to roditelj
namjerno ili nenamjerno... puno djece je opterece-
no boles¢u svojih roditelja. Psiholoski, fizicki, djeca
ih zadirkuju, drustvo ih isto zadirkuje i gleda, joj
kakva ti je mama ili tata... mislim da bi trebalo vise
psiholoske pomoci djeci koja imaju bolesne rodite-
lje” (R1), te opéenito na raspolozive struénjake koji
bi s djecom razgovarali o0 moguéim potesko¢ama
i brigama vezanim uz bolest roditelja: “...mozda
bi im bila potrebna psiholoska pomoé... da ima
neku podrsku da zna da nije sam isto tako, da ima
nekoga... mozda podrsku od strucnjaka u Skoli. Da
razgovaraju ti psiholozi... da se malo posvete toj
djeci da vise radi s njima i mozda bi postigli i bolje
rezultate da se imaju negdje otvorit” (R5).

U informiranju i osvjeStavanju o pravima osoba
s invaliditetom, prema roditeljima, klju¢nu ulogu
ima Skola: “...znaci skola bi trebala biti ta prva
koja ¢e kompletnu tu djecu tamo educirat...” (R4),
“...da se dode do njih, da oni mozda dodu do vise
informacija koje im ja nisam u stanju dati ili mozda
koje ja ne bih podijelila sa njima” (R7).

Preporuke djece

Na sadrzajnoj razini djeca isti¢u potrebu za
podrskom na sli¢an nacin kao i roditelji, kao raz-
govore o poteSkocama u obitelji, no umjesto psi-
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holoske podrske u skolama, oni fokus stavljaju na
udruge: “...mozZda bi im trebao netko za razgo-
vor ako im je tesko... MozZda u udruzi nekoj i tako
nesto. Ako se netko ne moze nosit sa problemima u
obitelji...” (D7). Promisljanja djece su da podrska
ne mora nuzno dolaziti od strane struénjaka vec
od druge djece sa sli¢nim iskustvima te kroz neke
druge aktivnosti kao $to je na primjer sport: “Pa
kada bi postojala isto ovakva udruga (misli na
udrugu gluhih i nagluhih, opaska autora) kada bi
sport nekakav bio, kada bi se svi okupili onda bi
mozda mogao razgovarati s njima o tome jer ovako
u mojoj okolini nitko od prijatelja nema takav slu-
Caj s invaliditetom kao ja” (D6).

Preporuke stru¢njaka

Preporuke stru¢njaka odnose se prije svega na
kvalitetniju podrsku u razli¢itim sustavima. Tako
se dio preporuka odnosi na aktivnosti koje treba
poduzeti u skolskoj sredini, od onih nacelnih: *...
ali to dovodi do toga da je potreban senzibilitet
i rad na senzibilizaciji i uc¢enika i nastavnika i
roditelja. ”(3) do nekih vrlo konkretnih: “MozZe se
za svaki blagdan recimo ili neki praznik, neki dio
godine koji se obiljeZava u vrticu i Skoli, tako dalje
pa i opcenito ovako jer to se radi s malom djecom
u osnovnoj Skoli pa ne znam imate tjedan obitelji,
pa tiedan mobilnosti... to je prilika da se onda u
skoli progovori ne samo o osobama s invaliditetom
nego i opcenito jel da postoje obitelji raznorazne
(obitelji)” (1).

Dio preporuka odnosi se na prepoznavanje vaz-
nosti rada udruga koje imaju svojevrsne prednosti
u odnosu na institucije u smislu prevencije stigma-
tizacije korisnika i njihovih obitelji: “Mislim da
puno znace ovakve udruge koje rade, razlicite vrste
udruga gdje pogotovo ako nisu iskljucivo, nisu
samo da se bave (osobama s invaliditetom) ... neki
dio podrucja da se bavi obrazovanjem ili neka-
kvim slobodnim aktivnostima i tako dalje, a usput
imaju neku savjetodavnu, imaju tu djecu, okupljaju
tu populaciju. Pa s njima ne znam sportske udru-
ge gdje kroz na taj nacin razlicita druzenja, ne
znam...”(1).

Od konkretnih prijedloga nadalje stru¢njaci
isti¢u neke metodicke koji se odnose na nacine i
pristupe u radu s djecom i mladima: “...u nekakvim

osnovnoSkolskim uzrastima mogucnost nekakvih
radionica igranja uloga gdje bi se mozda, ali svi
ukljucili pa mijenjali uloge razlicitih situacija,
znaci da ne bi bilo posebno izdvajanje ovakvih jer
onda bi svatko bio u odredenoj ulozi kako se pona-
Sat...(3) te: “Imate obitelji koje su jednoroditelj-
ske, da postoje obitelji ovakve, da postoje obitelji
s invaliditetom, pa se onda razlicite stavke uvode,
od igranja uloga, takvih vrsta takve drame, do
nekakvih edukacija ako su i stariji, ne znam, netko
moze tipa to sve ovisi”’(1). “Parlaonica za vece.”
(3),; “...mislim djeca uce raspravijati i diskutirati,
ali mislim ovo sad kako ste vi to rekli, to je jako
dobro, uklopiti “(4). “1a igra uloga te prisili da ti
obuces tude cipele i pocnes mao razmisljat o nekim
stvarima’ (3) te: “Grupe za samopomoci ili nesto,
za osnazivanje kako bi se to ve¢ nazvalo...” (3).

Na razini konkretnih mjera stru¢njaci nadalje
predlazu da se djeci osigura svojevrsni “odmor od
suzivota s roditeljima” kako bi mogli predahnuti
od svakodnevne brige o roditelju i stresu. No vazan
preduvjet za ovakvu mjeru jest da roditelj bude
zbrinut kako bi se dijete moglo opustiti, znajuci da
roditelj nije ostavljen sam. O tome govore sljedece
izjave: “Djeca koja imaju takve roditelje s invali-
ditetom, jel koji su malo optereceni cak ne mogu
odmah na neki nacin dati odgovor kako, ali trebalo
bi omoguciti kako ono kazu da napune baterije,
jel da se oni mogu onda negdje ukljuciti u aktiv-
nosti vise.” (1); “Tako je, to je sve stres...mozda
ga ceSce poslati negdje... ”(3); “Pa mozda recimo,
najobicnije, recimo mi imamo kroz subvencije kroz
program socijalni ljetovanje djece na moru... radi
se nazalost, posto je socijalni program, gledamo
kriterije samo, ali recimo takvi nekakvi primjeri iz
Skole, vode djecu na ljetovanje u odmaralista kao
Sto Karlovac ima u Selcu, puno djece ide, to ima
odredenu cijenu i tako... mozda bi jedan kriterij
mogao biti za takvu djecu da mogu ic¢i ili cesce, ne
znam, uz mali novac, ovako... cisto kazem pruZit
nekakvu Sansu da se odmore, druze, igraju da budu
bezbrizni” (1), “Ali, onda bi trebalo roditelje zbri-
nuti u meduvremenu, cak bi bilo lijepo da mozda
budu i zajedno negdje, a da isto roditeljima asi-
stenciju, podrsku. Kao dijete zna, e taj sad brine za
mog roditelja” (4); “Onda je to, da se dijete moze
opustit. A ne opet bit u grcu i razmisljat OK, sad
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sam tu na moru, a kako mi je mama, je li netko s
njom, to onda, trebalo bi do kraja napravit...” (5).

Nadalje struc¢njaci vide da bi znacajna bila i
odgovaraju¢a pomo¢ u kuéi pocevsi od nabave
kucanskih aparata koji bi olaksali svakodnevnicu
ovakvih obitelji: “...krenite od obicnih, najobicni-
Jih stvari, koliko bi puno pomoglo, da imaju recimo
perilicu suda u kuci... ali skupa je za takve, jer
najcesce ti ljudi imaju vrio malo novaca jer ne
rade, dobivaju nekakvu invalidninu i ne znam sto”
(1); uvodenja tekuée vode u domacinstva: “...mi
jos imamo strahovito puno ljudi koji nemaju vodu
u kuci...” (1) te konkretne fizicke pomoci u odrza-
vanju kuéanstva: “...moze se platit osoba, pomoc¢
u kuci... jednom tjedno, dvaput tjedno zavisno od
invaliditeta, zavisno od broja ¢lanova obitelji, gdje
je naporno ili ako moZe da si plati, platit ¢e sve, ali
da ima pravo na to, da se osigura... Recimo imaju
zdravstvenu njegu, ali pomo¢ u kuci ne mogu dobi-
ti, jedino ako plate jel. I onda kad im osiguramo da
samo jedan sat, ili dva sata u tjednu netko dode pa
pegla, opere prozore” (1).

Potrebu za poboljsanjem kvalitete Zivota rodite-
lja i djece stru¢njaci vide i na podrudju prijevoza:
“Prijevoz je bolna tocka za osobe s invaliditetom,
onda su oni slobodniji, treba im omoguciti da budu
slobodni...”(3); “I onda su djeca slobodnija jer
roditelj se preveze, a opet su za to potrebni novci,
bilo iz proracuna... trebalo bi drustvo biti osjetlji-
vije pa vise novaca odvoyjiti za ranjive skupine ”(1).

Stru¢njaci navode i potrebu za kontinuiranim
timskim radom: “Neki strucni tim ili, u svakom slu-
Caju bi trebao biti lijecnik...(5) Da, i psiholog...(3),
(3) Medicinska sestra...(1) mozemo tu jos staviti i
socijalnog radnika... (1 ) Ali, ovo Sto bih ja stavila
svakako u tu neku grupu, tu nekakvu mogucénost, to
je netko tko vec jest roditelj jer ona ce reci toj mla-
doj curi, gledajte pa ja to imam ve¢ deset godina,
petnaest, imam dijete... (1) te potrebu za boljom
kadrovskom ekipiranoscu u Sskolama, o cemu je veé
bilo rijeci vezano uz problem nevidljivosti djece,
ali i ve¢im brojem zaposlenih struénih djelatnika
u sustavu socijalne skrbi: “Da imamo jos jednog
zaposlenog, dvije osobe, ja bih barem jednom tjed-
no bila na terenu. Teren je majka, to svim socijal-
nim radnicima kazem, teren je majka... dakle da
idete u dom ili vise vremena u svom uredu za ljude

da ih saslusas. Dakle treba ti jos ljudi jer ja napro-
sto ne mogu, jednostavno fizicki ne mogu”(1).

I na kraju valja spomenuti i preporuke struc-
njaka koje se odnose na promjenu vrijednosne
orijentacije u profesionalnom pomazucem kon-
tekstu, ali i Sire, u kontekstu javnih politika: “/
onda socijalna skrb vam se mjeri po pojedinacnim
slucajevima zlouporabe... ima zlouporabe, ali ne
mozemo mi to sada generalizirati i sad su svi koji
imaju socijalnu pomo¢, koji dobiju troskove za
ogrjev, svi su oni i zloupotrebljavaju oni i zapiju
to svi. Mislim to je jedna tako ruzna slika nazalost
u zadnje vrijeme ”(3); “Mi moramo biti glasniji...
Znaci djecu odgojiti u smislu da, odnosno, puno
raditi s njima i ne samo kod invaliditeta, nego i
inace... ”(1). Vrijednosti na kojima treba temeljiti
odnos prema osobama s invaliditetom istaknute su
i kroz sljedece izjave strucnjaka: “On ima mamu
sa dvije Stake, ali to je njegova mama, gledat ¢e
je li dobro pece kolace ili ne pece, je li l[jubazna
kad on nazove na telefon ili je neugodna, hoce li
puno pricati ili zahtijevati od njega ...(1); “Tako
Jje, vrednovat njegove dobre svari. 1o je ono sto je
bitno”(3).

Ono $to je zajedni¢ko ovim skupinama pod
vidom preporuka odnosi se na osiguranje ne samo
konkretnih i pravovremenih vidova podrske (u
ku¢i, u 8koli, u lokalnoj zajednici), u sklopu formal-
nih sustava kao §to su obrazovni, sustav socijalne
skrbi, zdravstveni ve¢ i na udruge civilnog sektora
te resurse koji bi djelovali preventivno i obuhvacali
Siru, populaciju, a ne samo osobe s invaliditetom
i njihove obitelji (informiranje, podizanje razine
svijesti neposrednog okruzenja i Sire javnosti). Sve
tri skupine osvrnule su se na potrebu suzbijanja
razli¢itih vidova stigmatizacije te promisljanja
vrijednosnog i paradigmatskog okvira u kojem se
odvija pruzanje pomo¢i osobama s invaliditetom i
njihovim obiteljima.

Iz prikaza dobivenih rezultata vidimo da su
temelji profesionalnih vrijednosti, kao i osvjeste-
nost stru¢njaka u tom pogledu vrlo jasni (Leutar
i sur. 2008; Dobroti¢ i Laklija 2012, Cree 2003;
Thomas i sur. 2003). Medutim osim nedostatka
struénog kadra kapaciteta za pruzanje konkretnih
prilagodenih usluga (prijevoza, pomo¢i u kuéi, pla-
niranog odmora za djecu, savjetodavnog i preven-
tivnog rada s obiteljima itd), problemi se oCituju i
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u tome $to su neki aktualni oblici pomod¢i jos uvijek
temeljeni na paradigmi medicinskog modela, a ne
modela gradanskih prava, $to jasno ocrtava sljede-
¢a izjava: “Problem ¢e biti sve dotle dok ljudi, pa
vecina ljudi, ne shvati da mi nista ne trebamo pru-
zati osobama s invaliditetom. 1o je njihovo pravo,
kako si netko uopce moze zamislit da mi nekome
nesto omogucavamo ako napravimo rubnike da
netko moze pro¢...” (1).

ZAKLJUCNA RAZMATRANJA

Unato¢ odredenim metodoloskim ogranicenji-
ma koja se odnose na namjerni uzorak, mali broj
sudionika, njihovu neravnomjernu zastupljenost s
obzirom na spol te istrazivacke pozicije autorica,
Sto je moglo utjecati na interpretaciju podataka,
dobiveni rezultati su ve¢inom u skladu s istraziva-
njima provedenim na ovu temu.

Djeca osoba s invaliditetom svoju obitelj ne gle-
daju kroz prizmu invaliditeta roditelja ve¢ smatraju
da je njihova obitelj kao i svaka druga. Ipak, iz
istrazivanja je vidljivo kako se ova skupina djece
suocava s nekim specifi¢nim tesko¢ama unutar obi-
telji. Strah od obiteljskih sukoba, iako moze biti
prisutan u svakoj obitelji, za ovu skupinu djece
moze predstavljati i dodatni strah za oboljelog
roditelja zbog njegovog invaliditeta i ranjivosti.
Osjecaj zabrinutosti za zdravstveno stanje roditelja
izrazen je kod djece ¢iji roditelji imaju kroni¢nu
bolest s nepredvidivim ili progresivnim tijekom
(poput multiple skleroze). Kao i djeca, ovu zabrinu-
tost dijele i njihovi roditelji, koji osjecaju dodatni
strah od prevelikog oslanjanja na podrsku i pomo¢
djece. Iz istrazivanja je vidljivo kako djeca mogu
prepoznati potrebe roditelja s invaliditetom te da
zbog toga obavljaju kuc¢anske poslove koje roditelji
zbog svog invaliditeta ponekad ne mogu (odlazak
u nabavu, pranje posuda, ¢iS¢enje). Djeca pomazu
roditeljima i prilikom kretanja. To vide i njiho-
vi roditelji te ih ¢esto nazivaju i svojom desnom
rukom, posebice u slucajevima kada partner nije
dostupan kao podrska ili se radi o jednoroditeljskoj
obitelji. Upravo djeca iz jednoroditeljskih obitelji
sebe u buducénosti vide i dalje kao podrsku rodi-
telju s invaliditetom. U tom kontekstu stru¢njaci
prepoznaju preoptere¢enost djece samohranih rodi-
telja kao poveéani rizik u takvim obiteljima. lako
sva djeca u istrazivanju imaju planove vezane za

daljnje skolovanje, potrebe roditelja, uslijed nedo-
statka drugih izvora pomo¢i, mogu biti u sukobu s
obrazovnim potrebama djece. Istrazivanje koje su
proveli Frank i sur. (1995) pokazuje kako obveze u
brizi za kuéanstvo i roditelje s invaliditetom uzro-
kuju nedostatak vremena za Skolske obveze i utjecu
na Skolski uspjeh. Roditelji i struénjaci u ovome
istrazivanju prepoznaju problem vrsnjackog nasilja
u Skolama koje ukljucuje ismijavanje i nazivanje
pogrdnim imenima zbog invaliditeta roditelja, Sto
kod djece izaziva sram i moze uvelike otezati pri-
lagodbu djeteta u skoli.

Stru¢njaci navode kako se potrebe roditelja za
podrskom mijenjaju s dobi djeteta. Tako se teSkoce
roditelja kada je u pitanju rana dob djece ocituju
u obavljanju fizickih aspekata brige za dijete zbog
potesko¢a u mobilnosti (kao $to je presvlacenje,
kupanje i hranjenje tek rodenog djeteta). U takvim
okolnostima najc¢es$ce se oslanjaju na podrsku
partnera i vlastitih roditelja, s obzirom na to da
imaju iskustvo neprilagodenosti nadleznih sluzbi
i djelatnika te nisu u mogucénosti koristiti univer-
zalne usluge (npr. u zdravstvu). Struénjaci smatra-
ju kako usluge trebaju biti usmjerene na podrsku
roditeljima ve¢ od trenutka kada se odlucuju na
roditeljstvo. Isto tako nevidljivost djece osoba s
invaliditetom u razli¢itim sustavima iz perspektive
stru¢njaka predstavlja poteskocu za razvoj podrske
ovoj skupini djece. Stoga njihove preporuke idu u
smjeru kvalitetnije podrske djeci u razli¢itim susta-
vima, ponajprije u obrazovnom sustavu te u smjeru
senzibilizacije u¢enika i djelatnika za potrebe djece
i roditelja. S istim se slazu i roditelji s invalidite-
tom, koji smatraju da je potrebno educirati djecu i
djelatnike skola i vrtica o razli¢itim vrstama inva-
liditeta i potrebama koje iz specifi¢nosti odredenog
invaliditeta proizlaze. Roditelji, djeca i stru¢njaci u
ovom istrazivanju smatraju kako je potrebno djeci
roditelja s invaliditetom pruziti psiholosku podrsku
u prilagodbi na bolest roditelja. Smatraju da je vaz-
nije da se podrska pruza u udrugama i Skolama za
koje struénjaci navode da imaju prednosti u odno-
su na institucije radi u¢inkovitije prevencije sti-
gmatizacije ove skupine djece i njihovih roditelja.
Konkretni prijedlozi za podrsku djeci idu u smjeru
sveobuhvatnih radionica namijenjenih svoj skol-
skoj djeci. Struénjaci predlazu i grupe za podrsku
koje bi okupljale djecu roditelja s invaliditetom.
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Strucnjaci predlazu i svojevrsni “odmor” za djecu
koja brinu o svojim roditeljima, za $to je nuzan
preduvijet da roditelji u to vrijeme imaju podrsku
u obliku zdravstvene njege i pomoéi u kuéi, ovi-
sno o potrebama. Nadalje struénjaci, kao i roditelji,
smatraju da je za roditelje s invaliditetom potrebno
osigurati i prakticnu pomo¢ kako bi se rasteretila
obitelj kao najcesée jedini izvor podrske. Struénjaci
podrsku vide na podrucju konkretne fizi¢ke pomo-
¢i u kuéanstvu, ali i roditeljstvu, na nacin da se
oprema za djecu prilagodi osobama s invaliditetom
te da podrska postojecih sluzbi, poput one patro-
nazne, bude usmjerena na specifi¢ne potrebe ovih
roditelja.

Rezultati ovog istrazivanja upucéuju na postoja-
nje specifi¢nih teskoca s kojima se suocavaju djeca
osoba s invaliditetom u odnosu na svoje vrsnjake
koji ne zive u ovakvim obiteljima. Rezultati tako-
der ukazuju na potrebu za podrskom ovoj skupi-
ni djece u suocavanju s poteskocama u obitelji.
Potreba za osnazivanjem ovih obitelji odnosi se i

na podrsku roditeljima s invaliditetom kako bi se
djeca rasteretila odgovornosti koju sada preuzimaju
u nedostatku podrske od strane razlicitih sustava.
Kako se u Hrvatskoj vrlo malo zna o iskustvima
odrastanja djece roditelja s invaliditetom, potrebno
je provesti istrazivanje na veéem uzorku kako bi se
dobio uvid u broj djece koji pruzaju podrsku rodi-
teljima s invaliditetom. Potrebno je takoder dodat-
no istraziti razloge preuzimanja ovakve uloge kod
djece u obitelji, vrstu podrske roditelju, ucestalost
pruzanja pomod¢i i utjecaj koji ovakva uloga ima na
odrastanje djece s ciljem definiranja polozaja ove
djece u nacionalnim dokumentima.

U tom kontekstu rezultati ovog istrazivanja
mogu biti empirijski temelj za osmisljavanje smjer-
nica razvoja konkretnih oblika pomoc¢i kroz razli-
Cite sustave te ciljanih oblika pripreme za roditelj-
stvo, a kasnije i podrske djeci i roditeljima, u svrhu
osnazivanja osobnih resursa i povecanja socijalne
ukljucenosti.

99



Ana Pehli¢, Kristina Urbanc, Veronika Lendler: Roditeljstvo i invaliditet — perspektiva djece, roditelja s invaliditetom i stru¢njaka

LITERATURA

Altschuler, J. Dale, B. (1999): On being an ill parent. Clinical Child Psychology and Psychiatry, 4, 1, 23-37.

Barnes, C. Mercer, G. (2001): The politics of disability and the struggle for change. U: Barton, L (ur): Disability,
Politics and the Struggle for Change. (str. 11-23). London: David Fulton Publishers.

Becker, S. (2005): Young Carers: Evidence and Messages from UK and Australian Research Paper. Review of the
Australian and international literature’ Children Australia, 31, 2, 22-29.

Bjorgvinsdottir, K. Halldorsdottir, S. (2014): Silent, invisible and unacknowledged: experiences of young caregivers
of single parents diagnosed with multiple sclerosis. Scandinavian Journal of Caring Sciences, 28, 38—48.

Bogosian, A. Hadwin, J. Hankins, M. & Moss-Morris, R. (2016): Parents’ expressed emotion and mood, rather than
their physical disability are associated with adolescent adjustment. A longitudinal study of families with a parent
with multiple sclerosis. Clinical Rehabilitation, 30, 3, 303-311.

Braun, V. Clark, V. (2006): Using thematic analysis in psychology. Qualitative Research in Psychology, 3, 2, 77-101.
Bynoe, 1. Oliver, M. Barnes, C. (1991): Equal Rights For Disabled People. London: Institute for Public Policy Research.

Cohen, S. & Wills, T. A. (1985): Stress, social support, and the buffering hypothesis. Psychological Bulletin, 98, 2,
310-358.

Cree, V. E. (2003): Worries and problems of young carers: issues for mental health. Child and Family Social Work,
8,301-309.

De Judicibus, M. A. & McCabe, M. P. (2004): The impact of parental multiple sclerosis on the adjustment of children
and adolescents. Adolescence, 39, 155, 551-569.

Dearden, C. Becker, S. (2004): Young carers in the UK: the 2004 report. London: Carers UK.
Department for Education (2016): The lives of young carers in England. London: GOV.UK, Department for Education

Dobrotié¢, 1. Laklija, M. (2012): Obrasci drustvenosti i percepcija izvora neformalne socijalne podrske u Hrvatskoj.
Drustvena istrazivanja, 21,115, 39-58.

Dobroti¢, I. Pe¢nik, N. i Baran, J. (2015): Potrebe roditelja i pruzanje usluga roditeljima koji podizu djecu u otezanim
okolnostima. Zagreb: RODA.

Frank, J. (1995): Couldn’t care more: A study of Young Carers and their Needs. London: The Children’s Society.

Fraser, M.W. Kirby, L. D. Smokowski, P.R. (2004): Risk and resilience in childhood. U M. W. Fraser (ur): Risk and
resilience in childhood: an ecological perspective. (str: 13—66). Washington DC: NASW PRESS.

Halder, S. i Czop, L. (2017): Inclusion, Disability and Culture, An Ethnographic Perspective traversing Abilities and
Challenges. Cham: Springer.

Hodge, S. (2005): Participation, discourse and power: A case study in service user involvement. Critical Social Policy. 25(2).

Houck, C.D. Rodrigue, J.R. & Lobato, D. (2007): Parent-adolescent communication and psychological symptoms
among adolescents with chronically ill parents. Journal of Pediatric Psychology, 32, 596—604.

Hrvatski Sabor (2007): Zakon o potvrdivanju Konvencije o pravima osoba s invaliditetom i Fakultativnog protokola
uz Konvenciju o pravima osoba s invaliditetom, NN MU 06/07.

Hunt, P. (1998): A crticial condition. U: Shakespeare, T. (ur): Disability Reader: Social Science Perspectives. (str.28—
52). London: Continuum.

Juul, J. (2006): Vase kompetentno dijete: Prema novim temeljnim vrijednostima obitelji. Zagreb: Naklada Pelago.

Kavanaugh, M. S. Noh, H. Studer, L. (2015): “It’d be nice if someone asked me how I was doing. Like, ‘cause |
will have an answer”: exploring support needs of young carers of a parent with Huntington’s disease. Vulnerable
Children and Youth Studies, 10, 1, 12-25.

100



Hrvatska revija za rehabilitacijska istrazivanja 2018, Vol 54, br. 1, str. 83-102

Lacey A. and Luff D. (2007): Qualitative Research Analysis. The NIHR RDS for the East. Midlands. Yorkshire: The Humber

Leutar, Z. Ogresta, J. | Mili¢ Babi¢, M. (2008): Obitelji osoba s invaliditetom i mreze podrske. Zagreb: Pravni fakultet
Sveucilista u Zagrebu

Lisak, N. (2013): Perspektiva roditelja kao doprinos konceptualizaciji kvalitete Zivota obitelji i razvoju podrske zajednice u
Hrvatskoj. Doktorska disertacija. Edukacijsko-rehabilitacijski fakultet Sveuciliita u Zagrebu.

Olsen, R. i Clarke, H. (2003): Parenting and disability. Bristol: The Policy Press.

Pakenham, K. I. i Burnsnall, S. (2007): Relations between social support, appraisal and coping and both positive
and negative outcomes for children of a parent with multiple sclerosis and comparisons with children of healthy
parents. Clinical Rehabilitation, 20, 8, 709-723.

Pakenham, K. I. i Cox, S. D. (2012): The nature of caregiving in children of a parent with multiple sclerosis from
multiple sources and the associations between caregiving activities and youth adjustment overtime. Psychology
and Health, 27,3, 324-346.

Pedersen, S. Revenson, T.A. (2005): Parental illness, family functioning, and adolescent well-being: a family ecology
framework to guide research. Journal of family psychology, 19, 3, 404—419.

Puljiz, V. (2005): Socijalna politika: definicije i podruéja. Povijest socijalne politike. Obiteljska politika. U: V. Puljiz
(ur): Socijalna politika. Povijest, sustavi, pojmovnik (str. 1-198, 317-352). Zagreb: Pravni fakultet Sveucilista
u Zagrebu.

Raboteg-Sari¢, Z. Pec¢nik, N. i Josipovi¢, V. (2003): Jednoroditeljske obitelji: Osobni doZivljaj i stavovi okoline.
Zagreb: Drzavni zavod za zastitu obitelji, materinstva i mladezi.

Raboteg-Sari¢, Z. i Peénik, N. (2006): Bra¢ni status, financijske poteskoce i socijalna podrika kao odrednice roditeljske
depresivnosti i odgojnih postupaka. Drustvena istrazivanja, 15, 961-985.

Ritchie, J. i Lewis, D. (2003): Qualitative Research Practice: A Guide for Social Science Students and Researchers.
London: Sage.

Roulstone, A. (1998): Researching a Disability Society: The Case of Employment nad New Technology. U: Shakespeare,
T. (ur): Disability Reader: Social Science Perspectives. (str.110—128). London: Continuum.

Sarason, B. R. Shearin, E. N. Pierce, G. R. & Sarason, 1. R. (1987): Interrelations of social support measures: theoretical
and practical implications. Journal of Personality and Social Psychology, 52, 4, 813-832.

Shakespeare, T. & Watson, N. (2002): The social model of disability: an outdated ideology? Journal ‘Research in
Social Science and Disability’, 2, 9-28.

Spigelman, C-N. (2014): How to support the needs of mothers with physical disabilities? Disability and rehabilitation,
37,11, 928-935.

Sieh, D. A. Meijer , M. Oort, F. J. Visser-Meily, J. M. A. Van der Leij, D. A.V. (2010): Problem Behavior in Children
of Chronically Ill Parents: A Meta-Analysis. Clinical Child and Family Psychology Review, 13,4, 384-397.

Smyth, C. Blaxland, M. Cass, B. (2011): ‘So that’s how I found out I was a young carer and that I actually had been a
carer most of my life’. Identifying and supporting hidden young carers. Journal of Youth Studies, 14 (2), 145-160.

Thomas, N. Stainton T. Jackson, S.Cheung, Y.W. Doubtfire, S. Webb, A. (2003): Your friends don’t understand’:
Invisibility and unmet need in the lives of ‘young carers. Child and Family Social Work, 8, 35—46.

United Nations (2006): Convention on the Rights of People with Disabilities. General Assembly of United Nations.
New York: United Nations.

Urbanc, K. (2003). Mladi njegovatelji — djeca osoba s invaliditetom. Ljetopis socijalnog rada, 10 (2), 187-196.
Vasta, R. Hath, M. I Miller, A. (1988): Djecja psihologija. Zagreb: Slap.

Walsh-Gallagher, D, Sinclair, M. McConkey, R. (2012): The ambiguity of disabled women’s experiences of pregnancy,
childbirth and motherhood: A phenomenological understanding. Midwifery 28, 156—162.

101



Ana Pehli¢, Kristina Urbanc, Veronika Lendler: Roditeljstvo i invaliditet — perspektiva djece, roditelja s invaliditetom i stru¢njaka

Wheal, A. (2005): The leaving care handbook. Dorset: Russell House Publishing

Yahav, R. Vosburgh, J. Miller, A. (2005): Emotional responses of children and adolescents to parents with multiple
sclerosis. Multiple Sclerosis, 11, 464—468.

Zavirsek, D. (2008): Engendering Social Work Education under State Socialism in Yugoslavia. British Journal of
Social Work, 38, 4, 734-750.

ZavriSek, D. (2007): Pathologized Ethnicities and Meanignful Internationalism. U: ZavirSek i sur. (ur): Ethnicity in
Eastern Europe: A Challenge for Social Work Education (str.7—18). Ljubljana: Fakulteta za socialno delo.

Ziveié-Bedirevi¢, 1. (1995/96): Konstrukcija skale percipirane socijalne podrike za djecu. Godisnjak Zavoda za
Psihologiju. Rijeka: Pedagoski fakultet Sveucilista u Rijeci, 91-98.

PARENTING AND DISABILITY: PERSPECTIVES
FROM CHILDREN, PARENTS WITH DISABILITIES AND
PROFESSIONAL EXPERTS

Abstract: While the right of disabled people to live independently is increasingly recognised, the parenting abilities of persons
with disabilities remain poorly researched (Dobroti¢ et al. 2015). In Croatia, there is almost no research on children of persons
with disabilities and how the needs and difficulties of parents with disabilities affect their parenting skills, the family dynamics
and child-rearing (Urbanc, 2003). In international literature, the children of persons with disabilities are recognised as “young
care-givers”, reflecting their often dominant role in the family. Increasing the visibility of this group of children and reflecting on
their needs as well as the needs of their families can provide a basis for the development of support to this target group during their
upbringing. This will be discussed in the present study. The aim of this qualitative research was to gain insights into the perspectives
of children and parents on specific experiences of parenting and specifically parenting as related to the parents’ disability, as well
as insights into the perspective of experts from the social welfare system, educational system and civil sector organisations who
work directly with parents with disabilities and their children. Interviews were conducted with seven children in the age range
of 14-17 and their parents (six mothers and one father), who had different types of bodily injury. A focus group with five experts
was also conducted. The results show that parents and professionals expect more effective support from different systems (health,
social, educational), such as greater financial support for parents, practical assistance immediately after childbirth and later during
childhood, as well as special help in some specific situations (e.g. after surgery, rehabilitation, and hospitalisation,).

Key words: parents with disabilities, young caregivers, user perspective
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