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SaZetak: Bake i djedovi djece s teSkocama u razvoju i osoba s invaliditetom predstavljaju vazan izvor podrske obiteljima s
invaliditetom. Cilj je ovog rada predstaviti, sumirati i problematizirati znanstvene spoznaje o oblicima podrske koju bake i djedovi
pruzaju obiteljima djece s teSkocama u razvoju i osoba s invaliditetom, ali i formalnu podrsku koja je njima potrebna. Oni pruzaju
razlicite oblike emocionalne, instrumentalne, informacijske i praktiéne podrske, a rezultat pruzanje iste jest da oni sami imaju
potrebe za informacijskom i emocionalnom podrikom. Stoga se moze zakljuciti kako su bake i djedovi vazni izvori neformalne
podrske obiteljima djece s teskocama u razvoju i osoba s invaliditetom, dok oni sami cesto ostaju nevidljivi i zaboravljeni korisnici
formalne podrske jer njihove potrebe ostaju nezadovoljene.

Kljuéne rijeli: bake i djedovi djece s tesko¢ama u razvoju i osoba s invaliditetom, neformalna podrska, formalna podrska,
potrebe ¢lanova obitelji osoba s invaliditetom

UvOoD (Leutar, Stambuk i Rusac, 2007). Podrska namije-
njena obiteljima s invaliditetom grupira se u infor-
. . o o . macijsku, emocionalnu ili prakti¢cnu (Redmond i
osiguravaju zadovoljenje osnovnih zZivotnih potre- Richardson, 2003). Cohen i Wills (1985) navode

bi,l l;tj ecin?lf o})ol? sgr(lf'e kvahtetz ZIVOEZ,I .clanl(.)(;/'a nekoliko osnovnih vrsta socijalne podrske: podrsku
obitelji. Ukoliko je "0 jeteta utvrden tezi nva 1t samopostovanju, informacijsku podrsku, podrsku
tet, potreba za podrSkom s vremenom postaje veca. “druzenjem” i instrumentalnu podriku.

Podrsku roditelji djece s teSko¢ama u razvoju i } L y )

osoba s invaliditetom u vecini slucajeva traZe u 0so- . Emocionalna podrska jaca samopostovanje,
bama iz neposredne okoline, medu kojima su bake i instrumentalna sluZi rjesavanju zadataka kroz
djedovi. Emocionalni odnos predstavlja temelj pru- prakticnu pomoc, 1nf0mv1acu skavuk!Juque informa-
Zanja podrske kada se radi o neformalnoj podrsci. cije i savjete, dok podrska druzenjem provodenje
Na samom pocetku pozeljno je objasniti koncept aktlynostl ‘slobodnog vremena (Sladgwc ‘Franz. i
socijalne podrske. Sladovi¢ Franz i Mujkanovié Mujkanovi¢, 2003). Vecina osoba. orijentirana je
(2003) navode kako je socijalna podrska neophodna na neposredno dostupne resurse koji ukljucuju nji-

u procesu psihosocijalnog razvoja djeteta i svako- hovu 0k0}1nu utemeljenu na manjem broju formal-
dnevnom funkcioniranju odrasle osobe nih, a ve¢em broju neformalnih odnosa. Formalna

podrska u vecini slucajeva nastupa kada potrebe
osobe s invaliditetom ne mogu biti zadovoljene
kroz sustav neformalne podrske jer osobi treba-
ju usluge i podrska struénjaka. Formalna i nefor-
malna podrska povezane su s nekoliko indikatora
kvalitete zivota (Walden, Pistrang i Joyce, 2000).
Izvori neformalne podrske ¢esto nemaju dovoljno
znanja i vjestina vezanih za ocekivanu podrsku,

Razliditi oblici neformalne i formalne podrske

Formalni izvori podrske ukljucuju sve resurse u
zajednici koje osiguravaju pravne ili fizicke osobe,
a koje za rad stje¢u naknade. Neformalni izvori
podrske odnose se na osobe iz neposredne okoline
pojedinca koji podrsku trazi i koje s njim nemaju
odnos stru¢njak-korisnik. Neformalnu podrsku pru-
Zaju ¢lanovi obitelji, prijatelji, rodbina, susjedi i sl.
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pa potrebe osoba ostaju nezadovoljene. Oslanjanje
samo na neformalne izvore podrske moze rezulti-
rati nemogucéno$éu unapredenja kvalitete zivota
obitelji osoba s invaliditetom.

Neformalna podrska motivirana je osobnim
motivima pruZzatelja, ovisi o vrsti i tezini invalidi-
teta osobe i moguénostima pruzanja te se manife-
stira kroz emocionalnu, informacijsku, prakti¢nu,
financijsku i drugu podrsku (Garcia, Prieto-Flores
i Rosenberg, 2008). Potreba za odredenom podrs-
kom odredena je i dobi osobe s invaliditetom, spo-
lom, materijalnim i socijalnim statusom obitelji, ali
i dostupnoséu podrske u zajednici. Ukoliko obitel;
nema pristup informacijama o formalnoj podrsci,
oslanjat ¢e se isklju¢ivo na poznate resurse, dakle
neformalne izvore podrske. Upravo su bake i dje-
dovi najocekivaniji i glavni izvori neformalne
podrske.

ULOGA BAKAIDJEDOVA U OBITELJIMA

Seligman, Goodwin, Paschal, Applegate i
Lehman (1997) navode da 70% stanovnika razvi-
jenih drzava svijeta postaju bake i djedovi tijekom
zivotnog razdoblja te da su u prosjeku 25 godi-
na u toj ulozi (Ben Shlomo i Taubman- Ben-Ari,
2016). Navedena im uloga postaje sredisnja uloga
u zivotu, drustvo ih dozivljava kao uzore roditelji-
ma, kao osobe koje daju savjete, pokazuju brigu i
pruzaju podrsku, ali i uce djecu o proslosti obitelji
(Seligman i sur., 1997). Schilmoeller i Baranowski
(1998) smatraju da dobrobit djeteta od rodenja
ovisi o podrsci dostupnoj i pruzenoj roditeljima.
Nije isto imaju li roditelji podrsku osoba s kojima
imaju kvalitetne emocionalne odnose ili ju dobiva-
ju iskljuéivo od osoba koje za pruzanje iste dobi-
vaju odredenu financijsku naknadu. Bake i djedo-
vi predstavljaju vazan izvor podrske jer posjeduju
vrijeme, financijske resurse, prethodno iskustvo
odgoja, odredeno zivotno iskustvo, zainteresiranost
i motiviranost za pruzanje podrske, ali i emocio-
nalnu povezanost s unucadi i njihovim roditeljima.

McCluskey i McCluskey (2000) smatraju da
bake i djedovi pruzaju osjecaj sigurnosti, zasticeno-
sti, ljubavi i obiteljske povijesti, stvaraju posebne
veze, poti¢u razvoj unucadi, a roditeljima osigura-
vaju vrijeme za odmor i korisne informacije vezane
za dijete. Neugarten i Einstein (1964, prema Ben

Slomo i Taubam-Ben-Ari, 2016) definiraju pet
stilova baka i djedova: formalni stil gdje je jasna
podjela uloga izmedu baka i djedova te roditelja,
stil trazitelja zabave, stil surogata, stil izvora obi-
teljske mudrosti i stil distancirane figure. Navedeni
stilovi dovode do zakljucka da, ukoliko su bake
i djedovi ukljuceni u zivot obitelji svoje djece i
unucadi, tada im se najéesce ispreplic¢u uloge tra-
zitelja zabave, surogata i izvora obiteljske mudro-
sti. Zanimljivo je kako se u navedenoj podjeli ne
navodi uloga baka i djedova kao izvora financijske
podrske, uloga koja im je u suvremenom svijetu
sve ¢es¢e nametnuta i ocekivana.

Suocavanje baka i djedova s teSkocama u
razvoju ili invaliditetom unucadi

Bake i djedovi mogu se nac¢i u emocionalno
zahtjevnoj situaciji kada se utvrde teskoce u razvo-
ju unucadi (Schilmoeller i Baranowski, 1998).
Neovisno o vremenu spoznaja da su kod unuca-
di prisutne teskoce u razvoju/invaliditet rezultira
razli¢itim nacinima suocavanja s njom: osjecajem
anksioznosti i zabrinutosti za unuc¢ad, poimanjem
unuka obiteljskim teretom (Seligman i sur., 1997),
osjecajem Soka, tuge, prestraSenosti, povrijedenosti
i bijesa, osporavanjem teskoc¢a u razvoju (Sandler,
1998; Schilmoeller i Baranowski, 1998), nepri-
premljenoséu i povrijedenoséu (Findler, 2016a),
a mogu osjetiti i dvostruku bol: bol zbog unuéadi
kao i bol zbog vlastita djeteta jer je postalo rodi-
telj djeteta s teSko¢ama u razvoju (Seligman i sur.,
1997). George (1988) navodi da nerazumijevanje
pojma teskocéa u razvoju rezultira njihovim nepri-
hvacanjem ukljucivanja djeteta u programe rane
intervencije. Prema Mirfin-Veitch, Bray i Watson
(1997) oni mogu prihvatiti ¢injenicu da dijete ima
teskoce u razvoju i prije nego dobiju informacije
o tome kako ¢e one utjecati na zivot djeteta, Sto je
prisutno kod baka i djedova koji navode bezuvjetnu
ljubav kao vrijednost obitelji.

Zbog Cega dolazi do navedenih reakcija na utvr-
divanje teskoca u razvoju? Bake i djedovi nepo-
sredno su ukljuceni, u veéini slucajeva, u Zivot
obitelji unucadi s tesSko¢ama u razvoju. Navedeno
je osobito prisutno u djetetovim prvim godina-
ma zivota. Opisane reakcije mogu se povezati s
maloprije navedenim ulogama u obiteljima baka i
djedova, ali i kulturoloskim kontekstom u kojem
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su bake i djedovi odrasli i u kojem zive. U doba
njihova djetinjstva i mladosti invaliditet je bio sma-
Na djecu s teskocama u razvoju i osobe s invali-
ditetom gledalo se iskljucivo kao na zrtve, teret i
nesretne ljude s neizvjesnim sudbinama. Jedno od
objasnjenja moze biti i izostanak iskustva i kon-
takata s osobama s invaliditetom, kao i izostanak
informacija o invaliditetu djeteta.

VRSTE I OBLICI PODRSKE KOJU
PRUZAJU BAKE I DJEDOVI OBITELJIMA
DJECE S TESKOCAMA U RAZVOJU 1
OSOBA S INVALIDITETOM

Ponekad moze do¢i do izostanka podrske baka
i djedova (Lam i MacKanzie, 2002; Hubert, 2010)
Sto se moze temeljiti na njihovoj nezainteresirano-
sti, neznanju, stanju Soka zbog utvrdenih teskoc¢a u
razvoju unucadi, ali i odbijanju kontakata s unuéadi
s teSkocama u razvoju i obitelji zbog okrivljava-
nja roditelja djeteta s teSkocama u razvoju. Majke
o¢eva djece s teSko¢ama u razvoju ponekad okriv-
ljavaju svoje snahe zbog teskoca u razvoju unuca-
di (Ahmed, Bryant, Ahmed, Jafri i Raashid, 2013;
Buljevac, 2014; Seligman i sur., 1997) i odbijaju
im pruziti podrsku. Tada kod majki dolazi do isto-
vremenog suocavanja s dva emocionalno zahtjevna
izazova: prihvaéanja ¢injenice da su kod djeteta
utvrdene teskocée u razvoju i da ¢e mu biti potreb-
no osigurati formalnu podrsku, ali i spoznaje da
bake i djedovi ne Zele pruzati podrsku. Rezultati
istrazivanja takoder pokazuju da ¢e do izostanka
podrske doéi ukoliko bake i djedovi ne prihvate
¢injenicu da su kod unucadi utvrdene teSkoce u
razvoju (Mirfin-Veitch i sur., 1997).

Sandler (1998) upozorava da bake i djedovi
ponekad ne mogu biti izvori podrske jer je i njima
potrebna podrska zbog procesa tugovanja, smatraju
da nemaju znanja i vjestine za pruzanje podrske, ali
i zbog drustvene uloge djeda. U rezultatima istrazi-
vanja Katz i Kessel (2002) bake i djedovi izjavili su
da im roditelji njihove unuéadi nisu pruzili dovolj-
no informacija o teSko¢ama u razvoju djeteta ili pak
slobodu ukljucivanja u svakodnevnu rutinu obitelji.
Lee i Gardner (2010) smatraju da ukoliko bake
i djedovi odbace unucad s tesko¢ama u razvoju,
njihovi negativni stavovi mogu utjecati i na ostale
¢lanove obitelji. U istrazivanju Woodbridge, Buys

i Miller (2011) utvrdeno je da bake i djedovi djece
s teSkocama u razvoju sebe smatraju medijatorima
izmedu uze i Sire obitelji djeteta s teSko¢ama u
razvoju. Force, Botsford, Pisano i Holbert (2000)
proveli su istrazivanje u kojem je sudjelovalo 130
baka i djedova djece s teSkocama i bez teskoca u
razvoju i zakljuéili su kako ne postoje razlike u
njihovu poimanju unuéadi temeljem invaliditeta.
Oni pruzaju jednaku ljubav unucima neovisno o
teSkocama u razvoju, Sto pridonosi emocionalnoj
dobrobiti roditelja (Green, 2001).

Primarni doprinos baka i djedova u obiteljima
djece s teSkocama u razvoju jesu instrumentalna
i emocionalna podrska (Hillman, 2007; Sandler,
1998; Findler, 2016a; Hornby i Ashworth, 1994).
Emocionalna podrska ogleda se u bezuvjetnom pri-
hvaéanju unucadi s teSko¢ama u razvoju, sudje-
lovanju u donosenju odluka i davanju savjeta o
unuku s teSko¢ama u razvoju, ohrabrivanju svoje
djece, slusanju, empatiji te verbalnom i neverbal-
nom iskazivanju ljubavi (poljupci i zagrljaji) (Katz
i Kessel, 2002; Schilmoeller i Baranowski, 1998;
Mirfin-Veitch i sur., 1997; Findler, 2016a; Heller,
Hsieh i Rowitz, 2000). Instrumentalna podrska
ogleda se u pomo¢i pri medicinskoj njezi, obav-
ljanju kucanskih poslova, uvanju djeteta, igranju
s djetetom, osiguravanju prijevoza, suradnji s pru-
zateljima usluga kad roditelji nisu u moguénosti,
pomaganju djeci da svladaju vjestine potrebne za
skrb o unuku s teSko¢ama u razvoju (Katz i Kessel,
2002; Sandler, 1998; Findler, 2016a; Schilmoeller i
Baranowski, 1998; Mirfin-Veitch i sur., 1997), dok
se financijska podrska ostvaruje kroz kupovanje
poklona, odjece i igracaka (Sandler, 1998; Findler,
2016b; Schilmoeller i Baranowski, 1998; Mirfin-
Veitch i sur., 1997)

Findler (2016b) navodi da se vaznost emoci-
onalne podrske koju pruzaju bake i djedovi ogle-
da u tome §to je instrumentalnu moguée dobi-
ti i od osoba s kojima ne postoje bliski odnosi.
Instrumentalna podrska zahtjeva razumijevanje
kompleksnosti invaliditeta i pruzanja tretmana do
u detalje (Findler, 2016a). Bake i djedovi mogu
pridonijeti prilagodbi obitelji djeteta s teSkocama u
razvoju na nekoliko razina kao $to su emocionalna
prilagodba (mentalno zdravlje), odnos izmedu rodi-
telja, roditeljsko funkcioniranje i mogu unaprijediti
komunikaciju s drugim ¢lanovima obitelji (Findler,
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2016Db). U svojem istrazivanju Katz i Kessel (2002)
navode da bake i djedovi potic¢u djetetov emoci-
onalni i kognitivni razvoj te pruzaju neophodnu
njegu, dok roditeljima djece s teSkocama u razvoju
pruzaju emocionalnu i instrumentalnu podrsku.

Findler (2016a) smatra da vrijeme i energija
koje uloze bake i djedovi mogu rezultirati osje-
¢ajem zapostavljenosti kod njihove djece i druge
unucadi bez teskoca u razvoju te da su bake cesce
ukljuéene u brigu o unucadi s teSko¢ama u razvo-
ju. Istrazivanje Janicki, McCallion, Grant-Griffin i
Kolomer (2001) s bakama i djedovima koji su pri-
marni njegovatelji unucima s teSko¢ama u razvoju
pokazuje kako im skrb o njima postaje sredisnja
uloga u zivotu, njihova svakodnevnica biva obi-
ljezena nesigurno$éu jer nemaju pristup odgova-
raju¢im izvorima formalne i neformalne podrske,
postaju primarni izvori podrske i brige, javlja se
zabrinutost za budu¢nost unucadi te postaju opte-
re¢eni vlastitim starenjem i odrastanjem unuca-
di. Navedeno se moze povezati s promisljanjima
Hillman (2007) o tome kako je neophodno u istra-
Zivanjima se baviti bakama i djedovima koji su
primarni njegovatelji unucadi s autizmom jer se
svakodnevno susrecu sa zahtjevima i stresorima.
Ostaje i dalje nedovoljno istrazeno $to je s bakama
i djedovima koji nisu formalni skrbnici, dakle nisu
prepoznati u sustavu formalne podrske.

Findler (2016a) upozorava da distanciranje
baka i djedova od svakodnevne brige o unuku s
teSko¢ama u razvoju rezultira osje¢ajem gubitka
kod njih samih te kako ¢esto poimaju svoju ulogu
kao kriti¢an izvor podrske. Koliko je navedeno
pozeljno, ostaje upitno. Buduéi da nekim bakama
i djedovima njihova uloga postaje sredisnji dio
identiteta, upitno je ostaju li njihove druge potrebe
i zelje zadovoljene. Bake i djedovi mogu u smislu
drustvenih odnosa “platiti odredenu cijenu”. Prema
Findler (2014) podrska prijatelja moze biti manja
kod baka i djedova djece s intelektualnim tesko-
¢ama negoli kod baka i djedova djece bez tesko-
¢a u razvoju. Oni koji su se intenzivno ukljucili u
pruzanje podrske unucadi s teSkocama u razvoju
navode da im je tesko odrzavati drustvene odnose,
osjecaju nelagodu u drustvu svojih prijatelja, osobi-
to ukoliko razgovor s prijateljima krene u smjeru o
uspjesima unucadi bez teskoca u razvoju, pa cesto
puta izbjegavaju druzenja, poCinju graditi dublje

i intimnije odnose te suzavati socijalne mreze jer
shvacaju tko su im prijatelji, dok istovremeno
odbacuju karijerne moguénosti (Findler, 2016a).

Rezultati istrazivanja pokazuju kako je traZzenje
podrske od vlastitih roditelja najvise povezano s
roditeljskim osjec¢ajem dobrobiti (White i Hastings,
2004; Katz i Kessel, 2002; Lee i Gardner, 2010)
jer je veca emocionalna podrska baka i djedova
povezana s nizom depresivno$éu majki djece s
teSko¢ama u razvoju (Heller i sur., 2000). Ocevi
djece s teSko¢ama u razvoju ukljucuju se u odgoj
u vec¢oj mjeri ukoliko su njihovi roditelji podrza-
vajuci, majke lakse prihvacaju teskoce u razvoju
djeteta ukoliko imaju podrsku suprugovih rodite-
lja (Weisbren, 1980, prema Seligman i sur., 1997),
dok podrska baka rezultira smanjenjem stresa
kod oceva (Trute, 2003). Nadalje utvrdeno je da
su podrska i konfliktnost baka i djedova, kao i
njihovo neslaganje s majkama, prediktori stresa
majki (Hastings, Thomas i Delwiche, 2002; Trute,
Worthington i Hiebert-Murphy, 2008). U istraziva-
nju Lee i Gardner (2015) utvrdeno je da su upra-
vo bake i djedovi znacajan izvor stresa kod majki
djece s teskocama u razvoju ukoliko ne prihvaca-
ju da su kod djeteta utvrdene teskoce u razvoju,
ukoliko namec¢u svoja misljenja majkama o tome
kakvo je obrazovanje djetetu neophodno te kada
izrazavaju Zaljenje zbog teskoca u razvoju unucadi
pred unucima i drugim osobama. Moze se zaklju-
¢iti kako emocionalna podrska baka i djedova pri-
donosi boljem emocionalnom stanju roditelja djece
s teSko¢ama u razvoju.

Findler (2016¢) je provela istrazivanje sa soci-
jalnim radnicima i nastavnicima o njihovim per-
spektivama vezanim za bake i djedove djece s tes-
koé¢ama u razvoju, u kojem su dobiveni sljedeci
rezultati: bake se procjenjuju kao drugi najvazniji
izvor neformalne podrske (nakon supruznika), pro-
cjenjuju da je znacajnija i vaznija za oba roditelja
podrska majc¢inih roditelja, najmanje znacajnom
procjenjuju podrsku djedova po ocu, dok kao pro-
bleme isti¢u minimalnu instrumentalnu podrsku
baka i djedova, njihovu indiferentnost, nepoticajan
odnos, izostanak znanja o brizi o unucima s tes-
ko¢ama u razvoju, pretjerano ukljucivanje u zivot
nuklearne obitelji (kritiziranje odnosa roditelja,
okrivljavanje roditelja za invaliditet djeteta, udruzi-
vanje s jednim roditeljem protiv drugog), negativne
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stavove prema unuku s tesko¢ama u razvoju, prena-
glaSen zastitnicki odnos i razocaranje roditelja pru-
Zzenom emocionalnom podr§kom. Veéina socijalnih
radnika smatra da je premalo odgovarajuceg uklju-
¢ivanja baka i djedova u intervencije namijenjene
obiteljima s djetetom s teSkocama u razvoju, kao i
to da je mogucnost stupanja u kontakt s drugim ¢la-
novima obitelji odredena roditeljskim pristankom.

Sto utje¢e na pruzanje podrike baka i
djedova djece s teSkocama u razvoju i osoba s
invaliditetom?

Podrska koju bake i djedovi pruzaju djeci s
teskoc¢ama u razvoju i osobama s invaliditetom
odredena je razlicitim ¢imbenicima. Na prvom
mjestu to je odnos izmedu roditelja djece s tesko-
¢ama u razvoju te baka i djedova (Lee i Gardner,
2010; Findler, 2016a; Mirfin-Veitch i sur., 1997;
Schilmoeller i Baranowski, 1998). Rezultati istraZi-
vanja pokazuju da pozitivni odnosi koji su postojali
prije utvrdivanja teskoca u razvoju djeteta izmedu
roditelja i baka i djedova imaju pozitivnu pove-
zanost s koli¢inom podrske koju bake i djedovi
pruzaju nakon §to su teskoée u razvoju kod dje-
teta utvrdene te pridonose pozitivnim obiteljskim
interakcijama (Mirfin-Veitch, Bray i Watson, 1996,
1997; Nybo i sur., 1998; Katz i Kessel, 2002).
Istrazivanjem Schilmoeller i Baranowski (1998)
utvrdeno je da su ¢imbenici koji najvise utjecu na
pruzenu podrsku emocionalna privrzenost unuéadi
s teSkocama u razvoju i emocionalna privrZenost
vlastitoj djeci koji su roditelji. Od vaznosti je i
¢injenica jesu li bake i djedovi djeteta s tesSko¢ama
u razvoju roditelji majke ili oca (Noy i Taubman
— Ben-Ari, 2016; Hillman, 2007) jer bake i djedo-
vi po majci pruzaju podrsku cescée (Katz i Kessel,
2002; Hastings i sur., 2002), kao i to da je majka-
ma podrska njihovih majki od iznimne vaznosti
(Scelza, 2011).

Sljedec¢i je cimbenik upucenost baka i djedo-
va u teSkoce u razvoju ili invaliditet unucadi, Sto
ukljucuje i pristup informacijama (Lee i Gardner,
2010; Katz i Kessel, 2002). Ponekad bake i dje-
dovi nemaju dovoljno informacija o teSko¢ama u
razvoju unucadi (Katz i Kessel, 2002), s tim da
majcini roditelji imaju veca znanja o tesko¢ama u
razvoju djeteta negoli oni s oCeve strane (Seligman
i sur., 1997). Navedeno se moze objasniti vecom

uklju¢enoséu majcinih roditelja u skrb o djetetu.
Ostali ¢imbenici koji utjeu na pruzanje podrske
jesu blizina njihova mjesta stanovanja unucéadi s
teSkoc¢ama u razvoju (Lee i Gardner, 2010; Findler,
2016a; Schilmoeller i Baranowski, 1998; Seligman
isur., 1997), vrsta i tezina invaliditeta unucadi (Lee
i Gardner, 2010), dob unucadi (Lee i Gardner,
2010), bracni status roditelja unucadi s tesko¢ama
u razvoju (Lee i Gardner, 2010), zdravstveno stanje
baka i djedova (Findler, 2016b), njihove financij-
ske moguénosti (Findler, 2016b), ali i postignuti
stupanj obrazovanja baka i djedova (Schilmoeller
i Baranowski, 1998).

Dob i spol baka i djedova takoder su od vaz-
nosti. Djedovi su izjavili da im treba vise vreme-
na kako bi pruzili podrsku, ukljucili se i spoznali
smisao vezan uz njihov novi status u obitelji, sta-
tus pruzatelja podrske (Noy i Taubman — Ben-Ari,
2016; Findler, 2016a; Schilmoeller i Baranowski,
1998). Prema Findler (2016a) spol utjece na tri
nacina: spol bake i djeda, spol unuéadi s teSkocama
u razvoju te jesu li bake i djedovi roditelji majke
ili oca. Iz navedenih spoznaja moze se zakljuciti
kako upravo sociodemografska obiljezja utje¢u na
oblik i moguénost pruzanja podrske.

Formalna podrSka namijenjena bakama
i djedovima djece s teSko¢ama u razvoju i
osoba s invaliditetom

Uz izuzetno mali broj istrazivanja o bakama i
djedovima djece s teSko¢ama u razvoju i osoba s
invaliditetom, jo$ je manji broj radova koji dono-
se spoznaje koje se ti¢u baka i djedova kao kori-
snika sustava formalne podrske. Osim $to bake i
djedovi predstavljaju vazan izvor informacija u
vezi s obiteljima djece s teSko¢ama u razvoju, oni
mogu postati “partneri” stru¢njacima u osigura-
nju unapredenja kvalitete zivota obitelji osoba s
invaliditetom. Kako navode Heller i sur. (2000)
od izuzetne je vaznosti ukljuciti bake i djedove
u rasprave i intervencije namijenjene obiteljima
djece s tesko¢ama u razvoju. Nedvojbeno je kako
je upravo njima nuzna podrska sustava formalne
podrske. Temeljem iznesenih spoznaja o nacinima
suoc¢avanja sa spoznajama vezanim uz teskoce u
razvoju unucadi, te nac¢inima i oblicima pruzanja
podrske, moze se zakljuditi kako sustav formalne
podrske puno puta ne odgovara na njihove potrebe
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koje su donekle prepoznate, ali uvelike zanemarene
i neispunjene.

Seligman i sur. (1997) smatraju da bi stru¢njaci
koji rade s obiteljima osoba s invaliditetom trebali
uzimati u obzir medugeneracijske odnose u obite-
lji, te kako je vazno bakama i djedovima osigurati
grupe podrske u kojima mogu dobiti informacije
o invaliditetu unuéadi, ali i mjesto gdje mogu slo-
bodno iskazati sve svoje emocije vezane uz brigu
o unucadi s invaliditetom. Sandler (1998) navodi
nekoliko oblika pruzanja formalne podrske koju bi
trebalo osigurati bakama i djedovima:

1. osigurati im savjetovanja za njihovu mobiliza-
ciju kao izvor podrske;

2. omoguditi im pristup programima stru¢ne emo-
cionalne podrske (npr. grupe podrske);

3. osigurati im pristup nuznim informacijama kako
bi razumjeli potrebe svoje unucéadi s teSkoéama
u razvoju te bili poveznica u planiranju realnih
ciljeva u vezi s njima;

4. osigurati im edukacije i treninge kako bi mogli
pruzati prakti¢énu pomo¢ ukoliko dijete s tes-
ko¢ama u razvoju ima odredene zdravstvene
poteskoce;

5. organizirati im radionice i edukacije koje mogu
unaprijediti komunikaciju izmedu baka i dje-
dova i roditelja, Ssto moze pridonijeti rasvjet-
ljavanju potreba i ocekivanja od podrske (rodi-
telji mogu jasnije zatraziti podrsku kada im je
potrebna, ali i zatraziti autonomnost u donose-
nju odluka vezanih uz dijete);

6. provoditi istrazivanja o potrebama i o¢ekivanji-
ma baka i djedova.

Lee i Gardner (2010) smatraju da bake i djedovi
ne dobivaju podrsku koju bi trebali imati, $to se
moze promijeniti na nacin da im se osigura pri-
stup informacijama o teSko¢ama u razvoju unucadi,
unapredenjem komunikacije izmedu njih i rodite-
lja te formiranjem grupa podrske i radionica teme-
ljem perspektiva ¢lanova obitelji ukljucenih u njih.
Pozeljno je osigurati podrsku kroz grupe podrske,
Sto predstavlja zastitni ¢imbenik za bake i djedove
koji se moraju suocavati sa zdravstvenom skrbi o
unuku s teskoéama u razvoju ili njegovim proble-
mima u ponasanju (Gerard i sur., 2006). Rezultati
istrazivanja Schilmoeller i Baranowski (1998) isto
tako pokazuju da su vecéu podrsku pruzali bake i

djedovi osoba s invaliditetom koji su bili ukljuc¢enu
u grupe podrske.

Hillman (2007) navodi sljedece potrebe bake i
djedova djece s autizmom:

1. potrebe za obrazovanjem kroz program koji
¢e pomoci bakama i djedovima istraziti i (re)
definirati njihove uloge baka i djedova djeteta
S autizmom;

2. potrebe za svjezim informacijama o uzrocima i
tretmanima vezanim uz autizam djeteta;

3. ovladavanje konkretnim vjeStinama u vezi s
komunikacijom i rjeSavanjem sukoba s njiho-
vom odraslom djecom koja su roditelji djeteta
S autizmom;

4. pozeljno je da se povezu s dostupnim osobama
ili online-grupama podrske;

5. pozeljno je da se ukljuce u dugorocno planiranje
obiteljskog Zivota;

6. pozeljno je da se ukljuce u zagovaranje prava
svoje unucadi;

7. potrebno im je osigurati pomo¢ pri koristenju
telekomunikacijskih tehnologija;

8. oni koji su skrbnici trebaju edukaciju o progra-
mima i pomo¢i koje mogu dobiti.

Bake i djedovi djece s teSko¢ama u razvoju
navode promjene u prioritetima i duhovnosti, zbog
¢ega prolaze krizu vrijednosti (Findler, 2016a).
Stoga im je potrebno osigurati emocionalnu i psi-
hosocijalnu podrsku. Prema Noy i Findler (2016)
bake koje odgajaju unuce ili se brinu o unucetu s
teSko¢ama u razvoju navode potrebu za specifi¢nim
informacijama i vodstvom u nosSenju s izazovima.
Ciljevi programa namijenjenih bakama i djedovima
djece s teSko¢ama u razvoju jesu:

1. razmjena iskustava s drugim bakama i djedovi-
ma djece s teSko¢ama u razvoju;

2. osiguranje emocionalne podrske, razgovora i
analiziranja osjecaja;

3. stjecanje znanja vezanih uz invaliditet unucadi
te pristup informacijama o dostupnim uslugama
i organizacijama;

4. poboljsanje odnosa s nuklearnom obitelji,
ljanje podjele uloga;

5. usvajanje vjeStina vezanih uz specifi¢ne razvoj-
ne potrebe unucadi (Findler, 2016¢).
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Schilmoeller i Baranowski (1998) isti¢u da
grupe podrske osiguravaju bakama i djedovima
kontakt sa stru¢njacima koji posjeduju znanja i
vjestine vezane uz teskoce u razvoju/invaliditet
unucadi, kao i povezivanje s drugim bakama i
djedovima. Mirfin-Veitch i sur. (1997) navode da
struénjaci koji rade s roditeljima tijekom utvrdiva-
nja invaliditeta djeteta trebaju biti svjesni znace-
nja medugeneracijskih odnosa u obiteljima jer im
informacije o tome mogu pomoci pri ukljuc¢ivanju
baka i djedova u donosenje odluka, ukoliko je to
prihvatljivo i korisno roditeljima.

ZAKLJUCAK

Bake i djedovi djece s teskoéama u razvoju i
osoba s invaliditetom predstavljaju gotovo uvi-
jek prisutan izvor neformalne podrske obiteljima
osoba s invaliditetom. Neovisno o ¢imbenicima
koji na to utjecu, od kojih su neki dob, spol, blizina
mjesta stanovanja, znanje o teSko¢ama u razvoju
i invaliditetu i postignuti stupanj obrazovanja, oni
¢e, ukoliko imaju bliske odnose s roditeljima unu-
¢adi, pruzati podrsku. Podrska ¢ée biti odredena i
njihovim poimanjem teskoca u razvoju djeteta, ali
i na¢inima njihova suo¢avanja s tim saznanjima.
Odnos roditelja i baka i djedova zapravo predstav-
lja osnovni temelj pruzanja podrske. Rezultati istra-
zivanja pokazuju da bake i djedovi gotovo uvijek
pruzaju emocionalnu podrsku, a u veéini slucajeva
pruzaju i instrumentalnu, prakti¢nu, informacijsku
te financijsku podrsku roditeljima i unucadi s tes-
ko¢ama u razvoju. Moze se zakljuéiti kako upravo
emocionalna podrska baka i djedova ponajvise osi-
gurava zastitu mentalnog zdravlja roditelja djece s
teSkocama u razvoju i osoba s invaliditetom.

Temeljem rezultata kvalitativnih i kvantitativnih
istrazivanja predstavljenih u ovom radu o podrsci
koju bake i djedovi pruzaju obiteljima s invalidi-
tetom moze se zakljuciti kako je nuzno provoditi
daljnja istrazivanja u vezi s njima. Bake i djedovi
kao sudionici istrazivanja mogu dati informacije
o podrsci koju pruzaju, ali i podrsci koja je njima
potrebna. Njihova oéitovanja mogu pomoci u pre-
poznavanju i utvrdivanju njihovih potreba, izazo-
va i problema s kojima se kao pruzatelji podrske
susrecu, ali i potreba i izazova s kojima se susre¢u
obitelji osoba s invaliditetom. Navedeno moze
predstavljati temelj razli¢itih programa podrske,

usluga i intervencija koje je sustav formalne podrs-
ke duZan osigurati obiteljima osoba s invaliditetom,
ali i bakama i djedovima unucadi s invaliditetom.
Ne treba zaboraviti kako su upravo i perspektive
roditelja djece s teSko¢ama u razvoju, kao i struc-
njaka, vrlo vazne u osmisljanju programa podrs-
ke za bake i djedove djece s teSkocama u razvoju
i osoba s invaliditetom. Rezultati kvalitativnih i
kvantitativnih istraZivanja o perspektivama baka i
djedova djece s tesko¢ama u razvoju i osoba s inva-
liditetom mogu sluziti i kao temelj sveobuhvatnih
procjena potreba ¢lanova obitelji djece s teskoca-
ma u razvoju i osoba s invaliditetom. Malobrojna
istrazivanja dovode do zakljucka kako se i dalje u
medunarodnoj struénoj i znanstvenoj literaturi ne
posvecuje dovoljno paznje bakama i djedovima kao
izvorima neformalne podrske obiteljima osoba s
invaliditetom. Osobito je pozeljno provoditi naci-
onalna istrazivanja jer se na taj nacin moze dobiti
uvid u socijalne i kulturne odrednice i specificnosti
pruzanja skrbi djeci s tesko¢ama u razvoju i oso-
bama s invaliditetom.

Rezultati istrazivanja pokazuju da bi bakama
i djedovima sustav formalne podrske trebao pru-
Ziti pravovremene i to¢ne informacije o tesko-
¢ama u razvoju/ invaliditetu unuéadi, organizi-
rati programe edukacije o tome kako da pruzaju
podrsku unucadi, ali i osigurati im emocionalnu
podrsku. Emocionalna podrska moze se osigurati
kroz razli¢ite grupe pomoéi ili samopomodéi, ali i
grupe podrske. Edukacijama i grupama podrske
moze se bakama i djedovima omoguditi sudjelo-
vanje u razli¢itim programima koji se odnose na
zadovoljenje njihovih potreba proizaslih iz skrbi
o unucadi s teSko¢ama u razvoju. Navedenim
se osigurava odrzavanje ili unapredenje kvali-
tete zivota baka i djedova, ali i obitelji osoba s
invaliditetom. Sustav formalne podrske trebao bi
sustavnije poceti prepoznavati njihove potrebe te
raditi na izgradnji partnerskih odnosa s njima jer
kroz partnerski odnos struénjaci zaposleni u susta-
vu formalne podrske mogu dobiti vrijedne infor-
macije o obitelji osoba s invaliditetom. Prilikom
kreiranja programa formalne podrske potrebno
je voditi ra¢una da podrska bakama i djedovima
djece s teSkocama u razvoju i osoba s invalidite-
tom bude maksimalno individualizirana te da se
primjenjuje holistic¢ki pristup.
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Svjetska zdravstvena organizacija (2011) navo-
di da formalna podrska neformalnim njegovatelji-
ma, u ovom sluc¢aju bakama i djedovima djece s
teSko¢ama u razvoju i osoba s invaliditetom, rezul-
tira neovisnosc¢u i sudjelovanjem osoba s invalidi-
tetom te clanova njihovih obitelji u ekonomskim
i socijalnim aktivnostima zajednice i unapreduje
njihovu kvalitetu Zivota. Moze se zakljuciti da
sustav formalne podrske prepoznaje bake i djedove
djece s teSko¢ama u razvoju kao izvore neformal-
ne podrske, ali da su oni i dalje ¢esto nevidljivi

i zaboravljeni korisnici sustava formalne podrs-
ke. Njihove potrebe proizasle iz pruzanja podrske
ostaju uvelike nezadovoljene. Buduéi da kvaliteta
neformalne podrske ovisi i o pruzenoj formalnoj
podrsci, navedeno je potrebno mijenjati.

Rad je napisan u okviru znanstvenoistrazivac-
kog projekta “Socijalna politika i socijalni rad u
Republici Hrvatskoj” Pravnog fakulteta Sveucilista
u Zagrebu.
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GRANDPARENTS OF CHILDREN WITH DEVELOPMENTAL
DISABILITIES AND PERSONS WITH DISABILITIES

Abstract: Grandparents of children with developmental disabilities and persons with disabilities are an important source of
support for families living with disabilities. The aim of this paper was to present knowledge about different types of support that
grandparents of children with developmental disabilities and persons with disabilities provide to families living with disabilities, and
to describe the formal support that is crucial for the grandparents. Grandparents provide different types of emotional, instrumental,
informational and practical support, and in return they require informal and emotional support. The conclusion is that grandparents
of children with developmental disabilities and persons with disabilities are an important source of informal support to families
with disabilities, but their needs are very often unmet, making them invisible and neglected in the formal support system.

Key words: grandparents of children with developmental disabilities and persons with disabilities, formal support, informal
support, needs of family members of persons with disabilities

50



