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Sazetak

Na kvalitetu Zivota djeteta s teSko¢ama u razvoju, njegovih roditelja i obitelji, velik utjecaj ima socijalna
podrska - i formalna i neformalna.

Cilj je ovoga istrazivanja procjeniti je li kvaliteta Zivota kod majki djece s razvojnim jezi¢nim poremecajem
naru$ena i je li povezana s razli¢itim vrstama socijalne podrske, te utvrditi kojim su izvorima socijalne
podrske sudionice najvise, a kojima najmanje zadovoljne.

U istrazivanju je sudjelovalo 88 majki djece s dijagnozom razvojnog jezi¢nog poremedaja, koja su
uklju¢ena u Program kompleksne rehabilitacije u predskolskom i osnovnoskolskom odjelu Poliklinike
SUVAG. Istrazivanje je ukljucivalo upitnike kojima se procjenjuju razli¢ite dimenzije kvalitete Zivota i
socijalne podrske, kao i sociodemografske podatke.

Rezultati istrazivanja pokazuju da je kvaliteta Zivota majki djece s razvojnim jezi¢nim poremecajem znatno
narusena i povezana s raznim aspektima socijalne podrske. Sudionice su iskazale najveée zadovoljstvo
neformalnom socijalnom podr$kom koju dobivaju od prijatelja, zatim od partnera i obitelji. Najmanje
su zadovoljne formalnom socijalnom podrskom koju dobivaju od specijaliziranih ustanova.

Na osnovi rezultata zaklju¢ujemo da kvaliteta Zivota majki djece s razvojnim jezi¢nim poremecajem
nije na zadovoljavajucoj razini, te da je potrebno osmisliti i provoditi sveobuhvatne programe formalne
socijalne podrske usmjerene na obitelj, holisticke i individualizirane.

Summary

The purpose of this study was to investigate quality of life among mothers of children with developmental
language disorder and its correlation with social support.

The study included 88 mothers of children with language disorders who were enrolled in the
Comprehensive rehabilitation programme of the SUVAG Polyclinic, its preschool and elementary school
department. Data were collected using questionnaires that assessed various dimensions of quality of life
and social support, as well as socioeconomic information. Results indicate that mothers of children
with developmental language disorder report significantly lower quality of life which is correlated with
different aspects of social support. Participants indicated they were the most satisfied with informal
sources of support (friends, spouse and family) and least satisfied with formal support (specialised
institutions).

In conclusion, it would appear that quality of life among mothers of children with developmental language
disorder is not satisfactory. Terefore, a key policy priority should be the creation and implementation of
comprehensive social support programmes which will be family-centered, holistic and individualised.
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Kuvaliteta Zivota

KvalitetaZivotaistrazujese raznimznanstvenimdisciplinama.
Pristupi razumijevanju koncepta kvalitete Zivota prosli su velike
promjene tijeckom proslosti. Razvoj ovih modela mozemo
promatrati i kroz razvoj dva razlicita pristupa konceptualizaciji
kvalitete Zivota. Skandinavski konceptualni okvir uzima u obzir
objektivne indikatore kvalitete Zivota drustva kao cjeline. Prema
glavnim teoreti¢arima ovog pristupa, Eriksonu i Drenovskom,
kvaliteta zivota ovisi 0 mogucnosti pristupa izvorima kojima
ljudi mogu kontrolirati i upravljati svojom razinom Zivota.
Drugi konceptualni okvir, americki, usmjeren je na pojedinca
i naglasava subjektivne indikatore kvalitete Zivota, odnosno,
mjere zadovoljstva i sre¢e (Lucev i Tadinac, 2008).

Niz istrazivanja pokazuje da su objektivni Zivotni uvjeti i
vlastita procjena kvalitete Zivota slabo povezani (Cummins,
1998), te da o pojedinéevoj kvaliteti Zivota ne mozemo
zakljucivati samo na osnovi objektivnih pokazatelja. Stoga se
danas konstruke kvalitete Zivota definira i mjeri uzimajuéi u
obzir i objektivne (npr. bruto drustveni proizvod) i subjektivne
(npr. zadovoljstvo bliskim odnosima) pokazatelje.

Felce i Perry (1993, prema Vuleti¢ i Brajkovi¢, 2011),
definiraju kvalitetu Zivota kao ukupno, opée blagostanje, koje
ukljucuje objektivne ¢imbenike i subjektivno vrednovanje
fizickog, materijalnog, socijalnog i emotivnog blagostanja,
ukljucujuéi osobni razvoj i svrhovitu aktivnost, a sve promatrano
kroz osobni sustav vrijednosti pojedinca.

Australski psiholog Robert Cummins (1995), u istrazivanju
kvalitete Zivota uocio je da ljudi opisuju vlastitu kvalitetu
zivota uglavnom koriste¢i termine iz pozitivnog dijela raspona
skale (od potpunog nezadovoljstva do potpunog zadovoljstva),
odnosno u rasponu visih pozitivnih vrijednosti (u prosjeku
75 % maksimalne vrijednosti, na skali od 1 do 10: 7,5). Na
osnovi tih rezultata postavio je hipotezu da se kvaliteta Zivota
odrzava u homeostazi. Ako dode do promjena u psiholoskim
varijablama pojedinca ili u njegovim okolnim uvjetima,
naru$ava se homeostaza subjektivne procjene kvalitete Zivota.
No, takve promjene uzrokuju samo privremenu promjenu u
razini kvalitete Zivota jer organizam ima tendenciju, pomocu
obrambenih mehanizama, kompenzirati to odstupanje i vratiti
sustav na prethodnu, normalnu razinu. Cummins zakljucuje
da je cilj homeostatskog mehanizma odrzavanje kvalitete
zivota unutar uskog raspona normativnih vrijednosti, unato¢
promjenama u razli¢itim unutarnjim i vanjskim faktorima koji
ugjecu na kvalitetu Zivota. Svrha ovog kognitivnog mehanizma
homeostaze je osigurati da se ljudi dobro i pozitivno osjeéaju,
u sebi i svome Zivotu (Cummins, 2000), $to je kljuéno za
normalno funkcioniranje - jer smo evolucijski programirani
tako da raznim obrambenim mehanizmima odrzavamo Zivotno
zadovoljstvo unutar razine koja je optimalna za prezivljavanje.

No, ekstremni i dugotrajni negativni utjecaji mogu dovesti
do trajnog, znafajnog smanjenja samoprocjene kvalitete
zivota (Cummins, 1995), odnosno kognitivna homeostaza
subjektivnog blagostanja moze biti narusena kroni¢nim
objektivnim uvjetima, koji su prevelik teret kojemu se pojedinac
ne moze prilagoditi.

Jedan od takvih primjera je kroni¢ni stres koji prozivljavaju
osobe koje skrbe o ¢lanu obitelji s invaliditetom (Christensen,

Stephens i Townsend, 1998), ili spoznaja roditelja da im dijete
ima neku razvojnu tesko¢u (Beresford, 1994).

Kuvaliteta Zivota roditelja djece s razvojnim teskoéama

Prema Beresfordu (1994), djetetova (razvojna) teskoda ne
utjede samo na djetetov Zivot, ve¢ i na zZivot cijele djetetove
obitelji. Leung i Li-Tsang (1999) navode da je, nakon spoznaje
da dijete ima razvojnu teskocu, potrebno razdoblje adaptacije u
kojem roditelji prihvaéaju svoje dijete s posebnim potrebama i
sebe u novonastaloj situaciji, nakon toga se problemi smanjuju,
a u nekim sluéajevima ¢ak nestaju. Ovi su nalazi u skladu s
Cumminsovim modelom homeostaze (1998), prema kojem
se kvaliteta Zivota, nakon naglog pada zbog iznimno stresnog
dogadaja, odnosno spoznaje da dijete ima razvojnu teskocu, s
vremenom vraca na prethodnu, normalnu razinu. Uglavnom je
u literaturi prihva¢eno da skrb o djetetu s razvojnim tesko¢ama
podrazumijeva vise ulaganja vremena i energije, ispunjavanje
zahtjevnih i neugodnih zadataka, kao i desto ometanje
obiteljskih rutina i aktivnosti (Seltzer i Heller, 1997). No,
nalazi istrazivanja o smjeru utjecaja skrbi o djetetu s razvojnim
teSko¢ama na kvalitetu Zivota obitelji - nisu jedinstveni. Dio
istrazivada izvje$tava o poveéanom roditeljskom stresu i nizoj
kvaliteti Zivota u ovim obiteljima (Featherstone, 1981; Krahn
1993, Wodehouse i McGill, 2009). S druge strane, rezultati
dijela istrazivanja govore da nema razlike u razini stresa i
kvaliteti Zivota izmedu roditelja djece s razvojnim teskocama

i roditelja djece urednog razvoja (Kazak, 1987; Dyson; 1991).

Istrazivanje Olssona i Hwanga (2003), pokazuje da obitelj
djeteta s teskotama u razvoju prozivljava razne negativne
posljedice koje zahvadaju sve aspekte Zivota. Prema njihovim
nalazima, u ovim su obiteljima prisutne vece financijske teskoce,
zategnutiji emocionalni odnosi medu ¢lanovima obitelji, visa
razina depresije, promjene u poslu i slobodnim aktivnostima,
ogranicenja u socijalnom Zivotu. Ocituje se zahtjevnija potreba
bavljenja djetetom, te sloZeniji zahtjevi u brizi o djetetu i
modifikacija komunikacijskih strategija djetetom. Roditelji
moraju suradivati s razli¢itim stru¢njacima i donositi teske
medicinske i obrazovne odluke za svoje dijete.

Pregledom literature moZemo izdvojiti Cetiri velike grupe
faktora koje pridonose poviSenom stresu i snizenoj kvaliteti
zivota kod roditelja djece s razvojnim tesko¢ama i kroni¢nim
bolestima: nedostatak adekvatne stru¢ne podrske, karakteristike
samog djeteta, karakteristike samih roditelja i neadekvatna
socijalna podrska.

Od djetetovih razvojnih karakeeristika, deficiti u socijalno-
emocionalnom razvoju, odnosno djetetova niska razina
prosocijalnog ponasanja povezana je s povelanom razinom
stresa kod roditelja (Richman i sur., 2009).

Jo$ jedna karakteristika djeteta, ujedno i potencijalni
uzrok stresa, jest ograni¢ena komunikacija. Tomanik, Harris i
Hawkins (2004) zaklju¢uju da je kod majki djece s autizmom
stres bio povezan s djetetovim deficitima u komunikacijskim
vjestinama.

Svi oblici destruktivnog ponasanja pokazuju se kao snazni
predikeori roditeljskog stresa (Richman i sur., 2009). Osim
§to kao posljedicu mogu imati ugrozavanje sigurnosti samog
djeteta i drugih, zatdm materijalnu Stetu, ovakva ponaanja
mogu dovesti i do socijalne izolacije roditelja (Worcester i sur.,
2008).
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U analizi kvalitete Zivota roditelja, svakako treba imati
na umu i o kojoj se vrsti teskoce radi. Teskoca koja nosi sa
sobom visok stupanj ovisnosti o ¢lanovima obitelji i otezava
komunikaciju s ostalim ¢lanovima obitelji, uglavnom narusava
kvalitetu Zivota cijele obitelji. Kvalitetu Zivota obitelji znacajno
naru$avaju: kongenitalna sréana greska, leukemija, bronhalna
astma, atipi¢ni dermatitis, rekurentne upale srednjeg uha,
oste¢enje sluha, cerebralna paraliza i autizam. Down sindrom
je primjer posebne potrebe koja ne narusava znacajno kvalitetu
zivota obitelji (Benjak, 2011).

Nedovoljno razvijene adaptivne vjestine takoder mogu
utjecati na smanjenje kvalitete Zivota ovih roditelja (Fitzgerald,
Birkbeck i Matthews, 2002), ali longitudinalno istrazivanje
Lecavaliera, Leone i Wiltz (2006) pokazuje da je razina
adaptivnih vjeStina slabiji prediktor stresa od nekih drugih
faktora, npr. eksternaliziraju¢ih ponasanja.

I karakteristike samih roditelja djece s razvojnim tesko¢ama
povezane su s njihovom kvalitetom zivota.

Istrazivanje Minnesa (1998), otkriva da roditelji djece s
intelektualnim tesko¢ama i razvojnim teskocama s internalnim
lokusom kontrole izvje$tavaju o manjem stresu i boljoj adaptaciji
na novonastalu situaciju.

Jones i Passey (2004), u istrazivanju kod roditelja djece s
razvojnim tesko¢ama nalaze da je najsnazniji prediktor stresa
na¢in nosenja sa stresom, te da je fokusiranje na integraciju
obitelji, suradnju i optimizam povezano s prozivljavanjem
manje razine stresa.

Pottie i Ingram (2008), ispitale su odnos izmedu roditeljskog
stresa, razli¢itih vrsta nosenja sa stresom i vrstom raspolozenja
kod majki i o¢eva djece s autizmom. Rezultati pokazuju da
je primjena pozitivnog preuokviravanja, regulacije emocija i
trazenja socijalne podrske povezano s poveéanim pozitivnim
dnevnim raspolozenjem, a upotreba distrakcija je povezana sa
smanjenim negativnim dnevnim raspolozenjem.

Ylvén, Bjé')rck—Akesson i Granlund (2000), istrazili su odnos
razli¢itih nadina nosenja sa stresom kod supruznika koji imaju
dijete s razvojnim tesko¢ama i nadli su da je vazno da se oba
partnera na isti ili komplementarni nadin nose sa stresom.

Poseban slucaj su roditelji koji skrbe o vise djece s razvojnim
ili nekim drugim te$koc¢ama, $to je osobito Cesto ako se radi
o genetski uvjetovanim poremecajima i bolestima. Orsmond,
Lin i Mailick Seltzer (2007), ispitivali su blagostanje majki
adolescenata i odraslih s autizmom i majki koje skrbe o djetetu s
autizmom i o jo$ jednom djetetu s nekom razvojnom teskocom
ili kroni¢nom boles¢u. Rezultati indiciraju da majke koje
skrbe o viSe djece s posebnim potrebama izvje$tavaju o nizem
subjektivnom blagostanju i lo$ijem funkcioniranju obitelji od
majki koje skrbe o jednom djetetu s posebnim potrebama.

Kod roditelja djece s razvojnim teskocama i kroni¢nim
bolestima naru$eno je psihi¢ko zdravlje (Welterin i LaRue,
2007). Stres kod roditelja djece s kroni¢nim bolestima primarni
je rizi¢ni faktor za psiholoske teskoce (Varni, 1992), te negativno
utjece na psihicko zdravlje roditelja (Hung, i sur., 2010).

Zanemareno i nedovoljno istrazeno podrugje je tjelesno
zdravlje roditelja djece s posebnim potrebama, ali dosadasnja
istrazivanja jednoglasno pokazuju da majke djece s razvojnim
tesko¢ama procjenjuju svoje zdravlje lo$ijim od svojih partnera
i od majki djece urednog razvoja (Hedov i Wikbald, 2000).

Ispitivane su i spolne razlike. Majke izvje$tavaju o znadajno
vi§im razinama stresa i znacajno snizenoj kvaliteti Zivota, u
odnosu na oceve (McCubbin, Thompson i Elver, 1996). Bashir,
Khurshid i Qadri (2014), nalaze da majke djece s posebnim
potrebama dozZivljavaju 70 % vedi stres, u odnosu na oceve koji
dozivljavaju 40 % vedi stres, u usporedbi s roditeljima djece
urednog razvoja. Kazmi, i sur. (2014), izvjeStavaju o povecanoj
razini depresije i nizoj kvaliteti Zivota majki djece s razvojnim
tesko¢ama, u usporedbi s oevima, odnosno da majke i ocevi
drukdije prozivljavaju stres zbog rodenja djeteta s teSkocama

(Olsson i Hwang, 2003).

U dijelu istrazivanja usporedivane su rodne uloge majki i
oceva nakon spoznaje da dijete ima neku od posebnih potreba.
Rezultati ovih istrazivanja pokazuju da u ovakvim situacijama
rodne uloge postaju tradicionalnije, a obi¢no su majke te koje se
odric¢u posla i karijere (Hedov i Wikblad, 2000). U slucajevima
kada su majke djece s posebnim potrebama zaposlene, koriste
vise bolovanja i slobodnih dana od majki djece urednog razvoja
(Westbom, 1992).

Unato¢ brojnim negativnim  posljedicama, neka su
istrazivanja pokazala da imati dijete s posebnim potrebama u
obitelji moze imati i pozitivne posljedice.

Olsson i Hwang (2003), u svom istrazivanju nalaze da
obitelji djece s intelektualnim teSkocama karakteriziraju
promjene u prioritetima, zadovoljstvo i sre¢a zbog svakog
djetetovog postignuéa, prosirene osobne i socijalne mreze
i sudjelovanje u zajednici, poveéana duhovnost, poveéana
tolerancija i razumijevanje, novootkriveno obiteljsko zajedni$tvo
i bliskost, poticaj za osobni rast i osnazivanje, pozitivan udinak
na druge i na zajednicu, savjesnije ponasanje prema drugoj djeci
i pronalaZenje uzvisenijeg cilja i novog smisla u Zivotu.

Istrazivanja Dysona (1991), te Hastingsa i Browna (2002),
istaknula su nekoliko zastitnih faktora u nosenju sa stresom kod
roditelja djece s razvojnim te$ko¢ama: usmjerenost na rjefavanje
problema, obiteljski osje¢aj zajednistva, pozitivno nosenje sa
stresom i pozitivna adaptacija.

Socijalna podrska

Jedan od vaznih zastitnih faktora u noSenju sa stresom je
socijalna podrska. Definicije socijalne podrske su razne, a za
perspektivu ovog rada isti¢emo onu Dunsta, Trivetta i Crossa
(1986), koji je definiraju kao multidimenzionalni konstrukt
koji ukljucuje fizicku i instrumentalnu pomo¢, prijenos
stavova, dijeljenje resursa i emocija te emocionalnu i psiholosku

podrsku.

Imati dijete s tesko¢ama u razvoju, kao $to smo vidjeli iz
prethodno izlozenih nalaza, moze predstavljati znacajan rizik
za fizicko i psihicko zdravlje roditelja (Greenberg, Seltzer i
Greenley, 1993). Odgovarajuca socijalna podrska, kao jedna
od cksternalnih strategija nosenja sa stresom, vrlo je vazan
potencijalni resurs za roditelje, osobito one s djecom s razvojnim
tesko¢ama. (Boyd, 2002).

Tétreault i sur. (2014), predlazu model socijalne podrske od
4 kategorije: 1. podrska, 2. vrijeme za predah, 3. briga o djetetu,
4. podrska u hitnim slu¢ajevima. Prema ovim autorima,
podrska je Siroka kategorija koja obuhvaca svaki oblik pruzanja
podrske obiteljima koje imaju dijete s razvojnim teSkoéama s
ciljem unapredivanja socijalne uklju¢enosti i ispunjavanja uloga
i obveza koje ¢lanovi obitelji imaju, a ukljucuje: informacijsku
podrsku, pomo¢ u donofenju odluka, financijsku pomo¢,
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educiranje, psihosocijalnu  podrsku, pomo¢ u obavljanju
svakodnevnih aktivnosti, pomo¢ pri prijevozu, te intervencije
usmjerene na sudjelovanje u  socijalnim  aktivnostima,
sportskim dogadanjima i razonodi. Drugi oblik podrske,
vrijeme za predah (eng. respite), odnosi se na ponavljajuée ili
povremeno osiguravanje vremena obitelji za opustanje od stresa
i umora uzrokovanih brigom o djetetu s tesko¢ama u razvoju,
a moze trajati od nekoliko sati do nekoliko tjedana. Briga o
djetetu odnosi se na ponavljajuée ili povremeno pruzanje brige
o djetetu u obiteljskome domu kako bi roditelji mogli obaviti
dnevne obveze, poslovne obveze ili se razonoditi. Podrska u
hitnim slucajevima namijenjena je roditeljima ove djece u
neplaniranim, hitnim situacijama (npr. smreni slu¢aj u obitelji),
a odnosi se na usluge smjestaja za dijete, financijske pomo¢i ili
brige o djetetu.

Izvori socijalne podrske mogu biti razni: podrska partnera,
¢lanova uze i Sire obitelji, obitelji, prijatelja, osoba bliskih
obitelji te stru¢njaka.

Nadalje, socijalnu podrsku mozemo podijeliti i na formalnu
i neformalnu. Formalna socijalna podrska sastoji se od
socijalnog, psiholoskog, fizickog i financijskog aspekta, a moze
biti besplatna ili se dobiva kroz naknadu nekoj organiziranoj
grupi ili agenciji. Uklju¢uje usluge razlic¢itih profesionalaca
poput terapeuta i psihoterapeuta, a mogu je pruzat i
strukturirane organizacije poput drustvenih klubova i vjerskih
organizacija (Boyd, 2002).

Istrazivanja o socijalnoj podrici kod obitelji djece s
razvojnim te$ko¢ama, konzistentno su pokazivala da se obitelji
sa snaznom socijalnom podr$kom udinkovitije nose s raznim
izazovima (Dunst i Trivette, 1994).

Iznimka nisu ni obitelji djece s teSkoama u razvoju, a
navest ¢emo samo neke najznacajnije nalaze. Razna istrazivanja
(Perold, 2001; Spahn i sur., 2003), sugeriraju da postoji zna¢ajna
povezanost izmedu roditeljskog stresa, socijalne podrske i
zadovoljstva zivotom kod roditelja djece s tesko¢ama u razvoju.
Osim toga, roditelji djece s razvojnim teskocama s vedom
socijalnom podr$kom imaju pozitivnija roditeljska ponasanja
(Ceballo i McLoyd, 2002) i manje razine roditeljskog stresa
(Smith i Innocenti, 2001).

Istrazivanje Hendersona i Vandenberga (1992), pokazuje da
je socijalna podrska integralni dio u nosenju sa stresom kod
roditelja djece s autizmom, osobito za majke. Kod njih postoji
znacajna negativna povezanost izmedu razine stresa i razine
dobivene socijalne podrske (Konstantareas i Homatidis, 1989),
a izvjeStavaju i o znacajno manjim psihosomatskih problemima
i simptomima depresije (Gill i Harris, 1991).

I u obiteljima djece s oSte¢enjem sluha socijalna podrska
pozitivno pridonosi noSenju sa stresom i blagostanju (Asberg,
Vogel i Bowers, 2008; Hintermaier, 2000).

Rezultati istraZivanja, koje su proveli Higgins, Bailey i Pearce
(2005), isticu da je podrska supruznika i prijatelja znacajno
povezana s razinom zadovoljstva funkcioniranjem obitelji,
boljom osobnom i bratnom adaptacijom, te zadovoljstvom
Zivotom.

Istrazivanje u kojem su sudjelovale samo majke, Bright
i Hayward (1997), nalaze da samohrane majke djece s
invaliditetom imaju niZe samopostovanje, dozivljavaju vise
razine stresa, koriste lo$ije metode noSenja sa stresom i manje su
zadovoljne socijalnom podrskom.

O vaznosti podrske stru¢njaka rezultati su kontradiktorni:
dio istrazivanja izvjeStava da ovu vrstu podrske roditelji
pozitivno ocjenjuju i da je povezana s nizom razinom stresa
(Chan i Sigafoos, 2001). Nazalost, interakcije sa stru¢njacima
mogu biti izvor stresa i smanjene kvalitete Zivota za roditelje
djece s razvojnim teskocama. Dio roditelja izvjeStava o stresu
uzrokovanom nedovoljnom i neadekvatnom = stru¢nom
podrskom (Bishopi sur., 2007), ¢ak i o tome da su im stru¢njaci
dodatni izvor stresa (Jones i Passey, 2004).

Roditelji djece s razvojnim jezicnim poremelajem

Prema DSM-V priru¢niku (2013), jezi¢ni poremedaj (eng.
Language Disorder) - naziv je za neurorazvojni poremecaj, ¢ije
su jezgrovno obiljezje teSkode u usvajanju i koriStenju jezika
prouzrocene deficitima u razumijevanju ili produkciji rje¢nika,
strukture re¢enica i dijaloga. Ovaj poremecaj odgovara dijagnozi
poremedaji razumijevanja iz DSM-IV. Dijagnosticki kriteriji
uklju¢uju (DSM-V, 2013):

e Perzistentne teskoce u usvajanju i koristenju jezika u
razli¢itim modalitetima.

e Jezi¢ne sposobnosti znatno i mjerljivo ispod
ocekivanih za dob, $to posljedi¢no dovodi
do funkcionalnih ogranicenja u ucinkovitoj
komunikaciji, socijalnom sudjelovanju, akademskom
postignu¢u ili radnom u¢inku (pojedinac¢no ili u bilo
kojoj kombinaciji).

*  Pocetak simptoma u ranoj razvojnoj dobi.

o Teskode se ne mogu pripisati oste¢enju sluha
ili drugom senzori¢kom o$tecenju, motorickoj
disfunkciji ili drugom zdravstvenom ili neuroloskom
stanju i ne mogu se bolje objasniti intelektualnom
onesposobljenos¢u ili opéim razvojnim zaostajanjem.

Dio istrazivaca i praktiara smatra da je kod ove djece
naru$en op¢i mehanizam udenja, zbog kojeg djeca ne usvoje
Lkritiénu masu“ jezi¢nog materijala, na osnovi kojeg bi mogla
stvarati pravila, pa su smanjene jezi¢ne sposobnosti samo
posljedica naruSenosti ,,najfinije” ili najvise kognitivne funkcije.

Od svih varijacija specifi¢nih razvojnih poremecaja govora
i jezika, dijagnoza poremecaji razumijevanja ima najviu razinu
popratnih socioemocionalno-bihevioralnih poremeéaja (DSM-
IV, 2000). Ti poremecaji nisu odredenog oblika, ali se cesto
javlja hiperaktivnost i teskoée paznje, drustveno neprimjereno
ponasanje, izolacija od vr$njaka i anksioznost, osjetljivost ili
prekomjerna sramezljivost. Djeca s najteze izrazenim oblikom
poremecaja mogu takoder zaostajati u socijalnom razvoju,
ponavljati govor koji ne razumiju i pokazati suZene interese.

Specifi¢nost ove populacije je da, unato¢ dobroj fluidnoj
inteligenciji, imaju izraZene teSkoce  usvajanja jezi¢nog
sustava materinskog jezika i uce ga kao da im je strani jezik
pa ne uspijevaju ostvariti adekvatnu govornu komunikaciju
s okolinom, §to je znacajan izvor stresa i frustracije njihovim
roditeljima i uditeljima, a i samoj djeci.

Jezi¢ne poremecaje mozemo podijeliti na razvojne
jezi¢ne poremedaje (nastaju prije dostizanja osnove materinskog
jezika, npr. posebne jezi¢ne teskoce) i na stecene jezi¢ne

poremecaje (nastaju nakon usvojene osnove materinskog
jezika, npr. afazija) (Kolograni¢ Beli¢, Kuva¢ Kraljevi¢ i Mati¢,
2015). Razvojni jezi¢ni poremedaji mogu biti receptivnog i
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ekspresivnog tipa. Prevalencija je veca kod dje¢aka nego kod
djevojéica. Razina oste¢enja moze biti vrlo mala do znadajna.

Istrazivanja kvalitete Zivota roditelja djece s jezi¢nim
poremecajima su malobrojna i metodoloski vrlo razli¢ita.

U istrazivanju kojim se ispitivala kvalitetu zivota skrbnika
djece i adolescenata s govorno-jezicnim poremecajima
(Zerbeto i Yu-Shon Chun, 2012), nadene su znacajne razlike
u procjenama kvalitete zivota izmedu roditelja djece s govorno-
jezi¢nim poremedajima i roditelja djece urednog razvoja.

U istrazivanju Antshela i Josepha (2006), procjenjivan je
stres kod majki djece s poremecajem ucenja. Majke djece s
poremecdajem ucenja izvjeStavale su o viSim razinama stresa,
ali je specificna priroda tog stresa varirala s obzirom na
podvrstu poremedaja kod djeteta. Majke djece s poremeéajem
ditanja imale su vi$u razinu generalnog stresa, dok su majke
djece s neverbalnim poremedajem udenja izvjestavale o visim
razinama disfunkcionalnih interakcija s djetetom. Kod djece s
neverbalnim poremecajem udenja razina stresa bila je znacajno
povezana s tezinom oStecenja.

Istrazivanje provedeno s majkama djece s razvojnim jezi¢nim
poremeéajem (Rennecke, Ronniger, Petermann i Melzer,
2019), pokazuje da je stres visi kod majki djece s receptivnim
razvojnim jezi¢nim poremecajem, nego kod majki djece s
ekspresivnim razvojnim jezi¢nim poremecéajem, kao i da su
djeca s receptivnim ekspresivnim poremecajem cesée bila zrtve
vr$njackog zlostavljanja, nego djeca s ekspresivnim razvojnim
jezi¢nim poremecajem.

Hrvatska autorica Aras (2014), ispitivala je kvalitetu
zivota povezanu sa zdravljem kod roditelja djece sa smetnjama
sluha i govora. Prema rezultatima ovog istrazivanja, roditelji
predskolske djece s oSte¢enjem govora imaju slabiju kvalitetu
zivota vezanu za zdravlje, nego roditelji zdrave djece iste dobi.

Ovim pregledom dosadasnjih istrazivanja, mozemo vidjeti
da je ispitivanje kvalitete Zivota i vaznosti socijalne podrske
kod roditelja djece s tesko¢ama u razvoju podrudje koje je cest
predmet istrazivanja. Nazalost, isti trend ne slijedi istraZivanje
roditelja djece s razvojnim jezi¢nim poremecajem, unatod
kompleksnoj klini¢koj slici i trendu porasta prevalencije tih
teskoca kod djece, $to ih ¢ini posebno vulnerabilnom skupinom.

Ovo istrazivanje provedeno je, ne samo kako bi pridonijelo
dubljem i $irem razumijevanju ove problematike, ve¢ i kako bi
bilo temelj za razvoj preventivnih programa i programa socijalne
podrske za roditelje djece s razvojnim jezi¢nim poremedajem.

Cilj istrazivanja

Cilj rada je provjera kvalitete Zivota kod majki djece s
razvojnim jezicnim poremecajem i njena povezanost s razlicitim
vrstama socijalne podrske. To ¢e biti provjereno sljedeéim
postupcima:

P1:  Provjeriti razliku izmedu ukupne mjere subjektivne
kvalitete Zivota kod majki djece s razvojnim jezi¢nim
poremecajem i prosje¢nog populacijskog rezultata.

HI1: Ocekuje se da ¢ée ukupna mjera subjektivne kvalitete
zivota kod majki djece s razvojnim jezi¢nim poremedajem biti
statisti¢ki znacajno niza od prosjecnog populacijskog rezultata.

P2: Provjeriti s kojim izvorom socijalne podrske majke
djece s razvojnim jezinim poremedajem izrazavaju najvele
zadovoljstvo.

H2: Ocekuje se da ¢e majke djece s razvojnim jezi¢nim
poremedajem  izrazavati najve¢e zadovoljstvo  podrskom
partnera.

P3: Ispitati povezanost kvalitete Zivota i socijalne podrske
kod majki djece s razvojnim jezi¢nim poremecajem.

H3: Ocekuje se da ¢e subjektivna procjena kvalitete Zivota
znacajno korelirati s procjenom socijalne podrske.

Metode

Sudionici

Istrazivanje je provedeno na prigodnom uzorku majki
(N=100) djece s razvojnim jezi¢nim poremecajem, koja su,
zbog izrazitih teskoc¢a u govorno-jezi¢nom razvoju, ukljuéena u
predskolski (n=50) i osnovnoskolski (n=50) odgojno-obrazovni
program u Poliklinici SUVAG. Ovaj je program namijenjen
djeci s govorno-jezinim poremecajima, a najvedi postotak
djece ima dijagnozu razvojnog jezi¢nog poremecaja. Program
predstavlja kompleksni, svakodnevni program govorno jezi¢ne
rehabilitacije prema verbotonalnoj metodi.

U istrazivanje su uklju¢ene samo majke djece koja imaju
dijagnozu razvojnog jezi¢nog poremecaja, bez ikakvih
drugih poremecaja u komorbiditetu. Na osnovi upitnika o
sociodemografskim podacima, 6 sudionica nije ukljudeno
u obradu jer su imale viSe djece s razvojnim teskocama ili su
doznale za djetetovu dijagnozu prije manje od jedne godine.
Sest sudionica isklju¢eno je iz dalje obrade jer nisu odgovorile
na vedi broj Cestica (5 % ili vise). Analize su stoga napravljene
na N=88 sudionica, od toga n=45 majki djece ukljuéene u
predskolski program Poliklinike SUVAG, te n=43 majke djece
uklju¢ene u osnovnoskolski program Poliklinike SUVAG.

Prosje¢na dob sudionica je 38 godina (M=38,36, S.D.=5,05,
min=25, max =53). Struktura sudionica s obzirom na
obrazovanje je sljede¢a: 53,4 % (n=47) ima srednjoskolsko, 29,5
% (n=26) visoko, a 9,1 % (n=8) viSe obrazovanje. S obzirom na
bra¢ni status, 84,1 % sudionica je u bra¢noj zajednici (n=74),
njih 2,3 % Zivi u izvanbra¢noj zajednici (n=2), a 12,6 % (n=11)
samohrane su majke. U stalnom radnom odnosu je 62,5 %
sudionica (n=55), dok ih je u povremenom radnom odnosu 5,7

% (n=5). Cak 30,7 % (n=27) majki je nezaposleno.

Mjerni instrumenti

Kratkim sociodemografskim upitnikom prikupljeni su
podaci o dobi, obrazovanju, zaposlenju, bra¢nom statusu.

Za mjerenje generalne procjene kvalitete Zivota primijenjen
je upitnik samo s jednim pitanjem za majke: ,Koliko ste
zadovoljni Vasim zivotom u ¢jelini?“, a odgovor sudionice
su dale na skali Likertovog tipa s odgovorima od 0 (vtlo
nezadovoljan) do 10 (vrlo zadovoljan).

ZamjerenjekvaliteteZivota primijenjen je upitnikza procjenu
kvalitete zZivota “Personal wellbeing index®, autora Roberta A.
Cumminsa i sur. (2013). Instrument se sastoji od sedam skala
Likertovog tipa, kojima se mjeri zadovoljstvo kvalitetom Zzivota
i sedam skala za procjenu vaznosti po domenama kvalitete
zivota. Domene kvalitete Zivota koje se procjenjuju su sljedeée:
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materijalno blagostanje, zdravlje, postignuée, intimnost (bliski
odnosi s drugim osobama, prijateljima i/ili obitelji), sigurnost
(osjecaj sigurnosti), zajednica (pripadnost zajednici), sigurnost
u budu¢nost. Rezultati na skalama zadovoljstva izrazavaju
se posebno za svaku skalu, a prosje¢na vrijednost vrijednosti
kroz sedam skala zadovoljstva ¢ini sumarnu mjeru subjektivne
kvalitete Zivota.

Za procjenu socijalne podrske primijenjena je adaptacija
upitnika Social Support Appraisal Scale - Skala procjene socijalne
podrske (Vaux i sur., 1986). Mjeri tri aspekta socijalne podrske:
podrska unutar obitelji, podrska prijatelja, podrska na poslu.
Moze se koristiti i kao jednodimenzionalna mjera percipirane
socijalne podrske. Za potrebe ovog istrazivanja primijenjene
su samo subskale za procjenu podr$ke unutar obitelji i podrske
prijatelja (po 28 za svaku podljestvicu), a odgovara se na ljestvici
Likertovog tipa od 5 stupnjeva.

Postupak

Odobrenje za provodenje istrazivanja dalo je Eticko vijece

Poliklinike za rehabilitaciju slusanja i govora SUVAG, Zagreb.

Rehabilitatori i verbotonalni  uditelji, zaposleni u
predskolskom i osnovnoskolskom odjelu Poliklinike SUVAG,
podijelili su upitnike sudionicama. Usmeno im je proéitana
unaprijed pripremljena svrha istrazivanja i uputa za ispunjavanje
upitnika, kao i postupak predaje upitnika. Sudionicama je dana
i pisana uputa s upitnicima i izjavom o pristanku na istrazivanje.
Sudionice su upitnike ispunjavale individualno. Kako bi se
osigurala anonimnost, sudionice su spojene upitnike i izdvojene
pristanke na sudjelovanje ubacile u za to predvidene sanducice
u predvorju vrti¢a, odnosno $kole.

REZULTATI 1 RASPRAVA

Podaci istrazivanja obradeni su pomocu programa za
statisti¢ku obradu podataka IBM SPSS Statistics 23.

Prije pocetka obrade podataka provedeno je nekoliko
potrebnih  preliminarnih analiza. Provjeren je normalitet
distribucija svih varijabli. Uzorak je velik (veéi od n=50), pa je
primijenjen Kolmogorov-Smirnov test normaliteta distribucije.
Pokazalo se da gotovo sve distribucije statisticki znacajno
odstupaju od normalne. Iznimka su bile jedino varijable
socijalne podrske koja se odnosi na prijatelje i ukupne socijalne
podrske. Buduéi da odstupanja nisu ekstremna, pretpostavljeno
je da ona nele znalajno utjecati na rezultate statistickih
postupaka koji zahtijevaju normalitet distribucija. Nadalje, u
obzir su uzeti stupnjevi asimetri¢nosti i spljo$tenosti distribucija
(Petz, Kolesari¢ i Ivanec, 2012). Njihovim pregledom utvrdeno
je da se dobivene vrijednosti nalaze u rasponu od -2 do 2, $to
je raspon unutar kojeg se distribucija moze smatrati priblizno
normalnom (George i Mallery, 2010). Na osnovi navedenih
argumenata, zakljuceno je da postoji opravdanje za koriStenje
parametrijskih testova i nije potrebno transformirati rezultate
kako bi se normalizirala distribucija.

Kvaliteta Zivota majki djece s razvojnim jezicnim
poremecajem
Izra¢unana je generalna kvaliteta Zivota sudionica i kvaliteta

zivota za sljede¢e domene: materijalno blagostanje, zdravlje,
postignuce, intimnost, sigurnost, zajednica, buduénost. U

tablici 1 mogu se vidjeti aritmeticke sredine i standardne
devijacije za svaku navedenu domenu.

Tablica 1. Deskriptivna statistika za ispitane domene kvalitete Zivota

Domena M SD
Generalna kvaliteta Zivota 43 0.9
Materijalno blagostanje 4.1 1.0
Zdravlje 4.1 0.8
Postignuce 3.9 1.0
Intimnost 37 1.1
Sigurnost 43 0.9
Zajednica 7.5 1.9
Buducnost 6.9 22

Pregled rezultata pokazuje da su generalna kvaliteta zivota i
pet od sedam specifi¢nih domena kvalitete Zivota (materijalno
blagostanje, zdravlje, postignude, intimnost, sigurnost)
pomaknute prema nizim, negativnim vrijednostima, dok su
samo dvije domene (zajednica, buduénost) procijenjene u
vrijednostima s pozitivnog dijela skale. Sudionice su generalnu
kvalitetu Zivota procijenile srednjom vrijednoséu M=4.3
(SD=0.9; min=1; max=5). Najmanje su zadovoljne fizickim
zdravljem (M=4.1; SD=0.8), a najviSe osje¢ajem pripadanja
zajednici (M=7.5; SD=1.8).

Kako bi se provjerila statisticku znadajnost razlike izmedu
procjene generalne kvalitete Zivota sudionica, te pretpostavljene
srednje populacijske vrijednosti generalne kvalitete Zivota, koja
prema Cumminsu iznosi 7,5, proveden je t-test na jednom
uzorku. Analiza pokazuje da se procijenjena generalna kvaliteta
zivota znacajno razlikuje od srednje populacijske vrijednosti
(t=-30.72; p<0,01), odnosno da je generalna kvaliteta Zivota
majki djece s razvojnim jezi¢nim poremecajem znacajno niza
od srednje populacijske vrijednosti.

Zadovoljstvo razlicitim izvorima socijalne podyske

Sudionice izvjeStavaju o umjerenoj i podjednakoj podrsci
obitelji (M=116.6; SD=19.7; min=55; max=139), te podrsci
prijatelja (M=111.7; SD=18.4; min=58; max=140). Procjena
ukupne socijalne podrske je takoder na razini srednjih
vrijednosti (M=229.2; SD=32.7; min=113; max=276).

Prema izvoru podrske, sudionice su bile podjednako
zadovoljne svim izvorima podrske. Najvise su bile zadovoljne
podrskom  prijatelja (M=8.1; SD=1.9; min=3; max=10), a
najmanje podrskom specijaliziranih ustanova (M=6.0; SD=61;
min=0; max=10) (tablica 2).
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Tablica 2. Deskriptivna statistika za varijable socijalne podrske

Varijabla M SD min. | max. | Tmin | Tmax.

Ukupna socijalna podrika 229.2 32.7 113 276 56 280

Socijalna podrika obitelji 1166 | 197 | 55 | 139 | 28 | 140

111.7 18.4 58 140 28 140

Socijalna podrska prijatelja

Zadovoljstvo podrikom

7.3 2. 1 10 1 10
obitelji
Zadovoljstvo podrskom
7.2 0.22 2 10 1 10
partnera
Zadovoljstvo podrskom
T 8.0 1.9 3 10 1 10
prijatelja
Zadovoljstvo podrskom stru¢njaka 7.3 24 1 10 1 10
Zadovoljstvo podrskom
specijaliziranih ustanova 6.0 2.6 1 10 1 10

Legenda: M = aritmeticka sredina; SD = standardna devijacija; min. = minimum, max. =

maksimum, Tmin. = teoretski minimum; Tinax = teoretski maksimum.

Za ispitivanje postojanja razlika u procjeni generalne
kvalitete zivota i procjene ukupne socijalne podrske s obzirom
na dob, bra¢ni status, stupanj obrazovanja i radni status,
izraunane su jednosmjerne analize varijance. Rezultati tih
analiza na ¢itavom uzorku pokazuju da se sudionice ne razlikuju
znacajno s obzirom na navedene faktore.

Povezanost kvalitete Zivota i socijalne podrske

Za ispitivanje povezanosti izmedu socijalne podrske i
kvalitete Zivota, izracunan je Pearsonov koeficijent korelacije
izmedu procjene generalne kvalitete Zivota i procjene ukupne
socijalne podrske, kao i izmedu varijabli koje se odnose na
zadovoljstvo razli¢itim izvorima socijalne podrske. Rezultati su
prikazani u tablici 3.

Tablica 3. Pearsonovi koeficijenti korelacije izmedu varijabli kvalitete

Zivota i socijalne podrske

Opé¢ Uk Podrk:
pea P11 podrtka | Podiika | Podrika | Podrika odni
kvaliteta | socijalna o o . specijaliziranih
. . obitelji | partnera | prijatelja | stru¢njaka
zivota | podrika ustanova
Opéa |
kvaliteta Zivota
Ukupna
socijalna 67 1
podrska
Podrika obitelji | .33* ST 1
Podrsk:
R i
partnera
Podrsk:
OUE L Spe | o | 43 | 65 1
prijatelja
Podrsk:
oo 47 | 53 | 4se | 67 | 66 1
stru¢njaka
Podrska
specijaliziranih | .51 52%* A4 ST 59%* .83 1
ustanova

*=p <005 *=p<00l

Pregledom koeficijenata korelacije, vidljivo je da je procjena
generalne kvalitete Zivota statisticki znacajno povezana s
ukupnom socijalnom podrskom. Uvidom u korelacije generalne
kvalitete zivota i razli¢itih izvora socijalne podrske, vidljivo je da
su sve korelacije statisti¢ki znacajne.

Rasprava

Cilj je ovog istrazivanja ispitivanje kvalitete Zivota i socijalne
podrske majki djece s dijagnozom - razvojni jezi¢ni poremecaj.

Prvi istrazivacki problem bio je ispitivanje razlike izmedu
ukupne mjere subjektivne kvalitete zZivota kod majki djece s
razvojnim jezi¢nim poremedajem i prosje¢nog populacijskog
rezultata. Ovaj problem smo odluéili istraZiti na poticaj velikog
broja provedenih istrazivanja, ¢iji rezultati nisu jednoznaéni —
jedan dio autora govori o nizoj kvaliteti zivota (Featherstone,
1981; Krahn 1993; Wodehouse i McGill, 2009), dok drugi
ne nalaze ovakvu razliku (Kazak, 1987; Bristol i Schloper,
1984; Dyson; 1991). Rezultati ovog istrazivanja pokazuju da
je generalna kvaliteta Zivota majki djece s razvojnim jezi¢nim
poremecéajem statisticki znacajno niza od kvalitete Zivota
na populacijskoj razini. Rezultat je u skladu s istrazivanjem
Antshela i Josepha (2006), ¢iji rezultati indiciraju da majke
djece s poremedajima udenja izvjeStavaju o vi§im razinama
stresa.

Pitanje je kako to da su sudionice procjenjivale svoju
generalnu kvalitetu Zivota tako niskom i kako to da se ona
tako znacajno razlikuje od pretpostavljene srednje populacijske
vrijednosti. U obradu podataka nisu uklju¢ene sudionice koje
su doznale za djetetovu dijagnozu prije manje od godinu dana,
kako bismo izbjegli da budu u razdoblju naglog pada u kvaliteti
zivota koji pretpostavlja Cummins (1998), $to spoznaja da
dijete ima razvojni jezi¢ni poremeéaj i da mu je potreban
odredeni oblik intenzivne svakodnevne rehabilitacije, svakako
jest. Nadalje, u prijasnjim istraZivanjima zakljuceno je da je za
kvalitetu Zivota roditelja djece s teSko¢ama u razvoju i kroni¢nim
bolestima vazno o kojoj se teskodi radi (Benjak, 2011). Iako se
na prvi pogled ne radi o teskom oste¢enju (npr. ako pogledamo
orijentacijsku listu teSko¢a u razvoju), moguée je da je
neadekvatna moguénost komuniciranja djeteta s okolinom vrlo
vazan faktor koji ima odludujudi utjecaj na snizenu kvalitetu
zivota. U prilog tome govore i istrazivanja koja sugeriraju da
se autizam i o$te¢enje sluha ubrajaju u razvojne teskode koje su
kod roditelja povezane sa zna¢ajno snizenom kvalitetom zivota
(Konstantareas i Papageorgiu, 2006), a kao razlog se navodi
upravo djetetova nemogucénost ostvarivanja zadovoljavajude
komunikacije.

U buduéim istrazivanjima bilo bi zanimljivo ispitati i razlike
stresa majki s obzirom na vrstu jezi¢nog poremecaja i tezinu
oSte¢enja, jer su Rennecke, Ronniger, Petermann i Melzer
(2019) nasli da je stres visi kod majki djece s receptivnim
razvojnim jezinim poremecajem, nego kod majki djece s
ekspresivnim razvojnim jezi¢nim poremedajem.

Bududi da se radi o eksploratornom istrazivanju u ovom
podru¢ju, drugi istrazivacki problem bio je provjeriti kojim
izvorom socijalne podrske sudionice izrazavaju najvece
zadovoljstvo. S obzirom na nalaze dosadasnjih istraZivanja,
hipoteza je bila da ¢e sudionice izrazavati najveée zadovoljstvo
podrskom partnera. Rezultati, suprotno hipotezi, sugeriraju da
su sudionice najzadovoljnije podr$kom prijatelja.
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Iako ovakvi nalazi nisu u skladu s nalazima nekih prijasnjih
istrazivanja (Herman i Thompson, 1995; Llewellyn, 1995) o
najve¢em zadovoljstvu socijalnom podrskom partnera, ta su
istrazivanja imala jednu vaznu razliku - uzorak im je bio roditelji
djece s tesko¢ama u razvoju ili invaliditetom, dok je u naSem
istrazivanju uzorak bio znacajno homogeniji — majke djece s
razvojnim jeziénim poremeéajem uklju¢ene u predskolski i
osnovnoskolski program Poliklinike SUVAG. Osim toga, u
ovom istrazivanju nije kontroliran faktor bra¢nog zadovoljstva,
$to je svakako moglo utjecati na rezultate. Znacajno ogranicenje
ovog istrazivanja je i to $to je jedna od primijenjenih skala za
mjerenje razli¢itih izvora socijalne podrske konstruirana za
ovo istrazivanje od istrazivata, pa ne postoje prijasnji podaci
o njenim psihometrijskim svojstvima. I konac¢no, iako razlika
izmedu zadovoljstva podr$kom partnera, obitelji i prijatelja
postoji, nije statisticki znacajna. Ovakvi rezultati su u skladu
s istrazivanjima koji naglasavaju vaznost socijalne podrske
prijatelja roditeljima djece s autizmom (Dillenburger i sur.,
2010), s kojima djeca s razvojnim jezi¢nim poremecajem dijele
aspeke teskoca u komunikaciji. U budu¢nosti bi svakako bilo
zanimljivo ispitati zadovoljstvo izvorima socijalne podrske
za razli¢ite skupine djece s razvojnim jezi¢nim poremecajem
i provjeriti je li zadovoljstvo podr$kom partnera povezano s
bra¢nim zadovoljstvom.

U sklopu tre¢eg istrazivackog problema, cilj je bio utvrditi
povezanost kvalitete Zivota i socijalne podrske. Pretpostavka
je bila da ¢e povezanost ovih dimenzija biti znacajna, $to su
rezultati i potvrdili.

Ovakav nalaz ima znacajnu prakti¢nu implikaciju. lako
je proteklih desetlje¢a doslo do mnogih pozitivnih promjena
i svojevrsne evolucije ideja i modela na kojima se temelje
servisi za obitelji djece s teSko¢ama u razvoju, a $to se moze
zahvaliti unapredenju pokreta za ljudska prava, prava osoba
s invaliditetom i prava djece, razvoju razli¢itih teoretskih
modela stresa, kvalitete Zivota i socijalne podrske, idejama
odgojno-obrazovne integracije i inkluzije te razvojem razlicitih
neprofitnih udruga koje promi¢u prava obitelji i djece s
teskodama u razvoju, rezultati raznih istrazivanja navode da
roditelji djece s teSkocama u razvoju Cesto izvjeStavaju da su
im potrebe vezane uz socijalnu podrsku u najveéoj mjeri
neispunjene (Baldwin i Carlisle, 1994). Ovakav nalaz je osobito
vazan u svjetlu rezultata raznih istrazivanja, pa tako i ovog, koji
govore u prilog tezi da roditelji djece s teskocama u razvoju
prozivljavaju vie razine stresa (Davis i Carter, 2008) i nizu
kvalitetu Zivota (Wodehouse i McGill, 2009) od roditelja djece
urednog razvoja (Masters Glidden i Schoolcraft, 2007).

Rezultate, nazalost, ne mozemo generalizirati i na oceve jer
oni nisu bili predmet naseg istrazivanja, ali bi bilo dobro ispitati
ove dimenzije i kod njih, te ih uzeti u obzir u osmisljavanju
programa podrske.

U ovom istrazivanju nije kontrolirana potencijalna
depresivnost i anksioznost sudionica, $to je moglo utjecati na
rezultate snizavajudi njihovu ukupnu kvalitetu Zivota (Bumin,
Giinal i Tiikel, 2008), pa bi u budu¢im istrazivanjima to
svakako trebalo uzeti u obzir.

Veliko ograni¢enje naSeg istrazivanja, koje nas sprecava
u generalizaciji rezultata, jest to $to je provedeno samo na
majkama djece s razvojnim jezi¢nim poremecajem uklju¢enima
u program kompleksne rehabilitacije u Poliklinici SUVAG. U
buduénosti bi bilo preporucljivo i zanimljivo ukljuditi i roditelje
djece s razvojnim jezi¢nim poremecajem koja su integrirana u

redovni odgojno obrazovni sustav. Osim toga, bilo bi dobro
provesti istrazivanje i na majkama koje imaju vise djece s
tesko¢ama u razvoju, a koje su osobito vulnerabilna skupina.

Zaklju¢no, rezultati generalno potvrduju do sada visestruko
proucavano podrudje kvalitete Zzivota i socijalne podrske
roditelja djece s teSkocama u razvoju, ali i daju poseban
doprinos zanemarenoj, a vulnerabilnoj populaciji roditelja
djece s razvojnim jezi¢nim poremecajem.

Unato¢ nekim ogranicenjima ovog istraZivanja, rezultati
donose neke vazne istrazivacke i praktic¢ke implikacije. Bududa
istrazivanja bi trebala dodatno i sveobuhvatnije proucavati ovu
temu i koristiti longitudinalne nacrte, kako bi se provjerile
eventualne promjene u kvaliteti zivota u funkciji dobi djeteta,
odnosno, vremena od doznavanja dijagnoze.

Rezultate koji se ti¢u socijalne podrske svakako bi trebalo
iskoristiti u osmiSljavanju i provodenju razlicitth mjera
socijalne politike, te preventivnih programa i programa
socijalne podrske, kako snizena kvaliteta zivota i nezadovoljstvo
socijalnom podrskom ne bi bili jedino iskustvo koje ovi roditelji
prozZivljavaju.

ZAKLJUCAK

Cilj je ovog istrazivanja bio ispitatati kvalitetu Zivota majki
djece s razvojnim jezi¢nim poremedajem i njihovo zadovoljstvo
socijalnom podrskom, kao i povezanost ovih dviju dimenzija.

Istrazivanje pokazuje da je generalna kvaliteta Zivota ove
populacije znacajno niza od srednje populacijske vrijednosti,
te da je znacajno povezana sa svim izvorima socijalne podrske.

Rezultati  koji sugeriraju da je kvaliteta Zivota ove
populacije znacajno snizena i da je najmanje zadovoljstvo
podrskom  specijaliziranih ustanova, nepobitno ukazuju na
potrebu i daju okvir za osmisljavanje i provodenje holistickog,
individualiziranog i na obitelj usmjerenog programa socijalne
podrske, $to bi svakako unaprijedilo stru¢nu praksu rada s
ovom populacijom, ali i njihovu kvalitetu Zivota.
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