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SAZETAK

Roditelji djece s teSko¢ama u razvoju suoCavaju se s brojnim izazovima i stresorima
koji se mogu negativno odraziti na njihovu dobrobit. Jedna od relativnho zanemarenih
tema, osobito u nacionalnim okvirima, jest otezana mogucnost uskladivanja zahtjeva
radne i obiteljske uloge te skupine roditelja. Stoga je cilj ovog rada bio dobiti dublji uvid
u ¢imbenike koji imaju potencijalno vaznu ulogu u objasnjenju dobrobiti zaposlenih
roditelja djece s teSko¢ama u razvoju u RH; preciznije, identificirati ¢imbenike koji
promoviraju i/ili ometaju uskladivanje radnog i obiteljskog Zivota te skupine roditelja. U
istrazivanju temeljenom na dubinskim intervjuima sudjelovalo je ukupno 25 zaposlenih
roditelja (15 majki i 10 oCeva) djece s razli€itim vrstama i stupnjevima teSkoca u razvoju.

Zahvaljujemo svim pojedincima koji su pomogli u oglaSavanju poziva na sudjelovanje u istraZivanju.
Posebna zahvala svim roditeljima koji su bili sudionici istrazivanja.
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Vecina sudionika (N=23) ima jedno dijete, dok dvoje sudionika ima dvoje djece s
objektivno dijagnosticiranim teSko¢ama u razvoju. Vecina sudionika (N=21) provedenog
istraZivanja zaposlena je na puno radno vrijeme. Podatci su analizirani tematskom
analizom. Rezultati su ukazali na Cetiri skupine Cimbenika: drustvene, organizacijske,
obiteljske i osobne, koji, iz perspektive sudionika istrazivanja, olakSavaju i/ili otezavaju
uskladivanje radne i obiteljske uloge. S obzirom na to da je dobrobit roditelja djece s
teSkocama u razvoju snazno oblikovana specifi¢nim drustvenim kontekstom, $to otezava
poopc¢avanje rezultata te tematike dobivene u razli€itim zemljama, rezultati istraZivanja
provedenog u RH imaju vazan teorijski doprinos. Identifikacija i opis relevantnih
¢imbenika koji omogucuju uskladivanje radne i obiteljske uloge te tako oblikuju dobrobit
te skupine roditelja pruzaju snazno polaziste za kvantitativna istraZivanja u tom podrudju.
Uz spomenuto rad pruza niz prakti¢nih implikacija usmjerenih unapredenju dobrobiti te
skupine roditelja.

Klju€ne rijeci: radna i obiteljska uloga, roditelji djece s teSko¢ama u razvoju, dobrobit

uvoD

Roditelji djece s teSko¢ama u razvoju suo€avaju se sa specificnim zahtjevima ro-
diteljske uloge, kako emocionalnim, tako i fiziCkim, kognitivnim i financijskim (Got-
hwal, Bharani i Reddy, 2015; Goudie i dr., 2014; McCann, Bull i Winzenberg, 2012;
Raina i dr., 2005). Specifi€ni i visoki zahtjevi roditeljske uloge, prema nalazima
brojnih istrazivanja (Ali i dr., 2021; Benjak, Vuleti¢ Mavrinac i Pavic¢ Simetin, 2009;
Di Giulio, Philipov i Jaschinski, 2014; Hung i dr., 2010; Marquis, McGrail i Hayes,
2019; Murphy i dr., 2007; Scherer, Verhey i Kuper, 2019; Smith i Grzywacz, 2014),
mogu se negativno odraziti na njihovu dobrobit i zdravlje, Sto oblikuje i zdravstvene
ishode njihove djece, zbog Cega se ta skupina opisuje kao ranjiva. Tematika dobro-
biti roditelja djece s teSkoéama u razvoju ispitivana je i u nadoj zemilji, no kad je rije¢
o ¢imbenicima iz radne domene na populaciji zaposlenih roditelja, koji se povezuju
s njihovom dobrobiti, moze se zakljuditi da takvih istrazivanja nedostaje (v. pregled
istrazivanja kod Sligkovi¢ i dr., 2022).

Rezultati stranih istrazivanja u ovom podrudju ukazuju da ta skupina roditelja
dozivljava teSkoée u uskladivanju radne i obiteljske uloge; velik broj majki djece s
teSko¢ama ne radi zbog prevelikih zahtjeva roditeljske uloge (Di Giulio i dr., 2014;
Lemmon, 2015), a zaposleni roditelji djece s teSkoéama teZe odrzavaju ravnotezu
radnog i obiteljskog zivota (Brown i Clark, 2017; Stewart, 2013). Ipak, treba nagla-
siti i to da odnos zaposlenosti te skupine roditelja i dobrobiti nije jednoznacan — za
neke roditelje djece s teSko¢ama zaposlenost moze, zbog svih funkcija koje rad
ima (financije, psiholosko znacenje posla), imati zastitnu ulogu za dobrobiti (Morris,
2014; Gérain i Zech, 2019; Warfield, 2005 ), ali za druge moze predstavljati dodat-
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ne izvore stresa (Brown i Clark, 2017). Istrazivanja takoder ukazuju da je dobrobit
zaposlenih roditelja djece s teSkoCama u razvoju oblikovana brojnim ¢imbenici-
ma te da moguénost integriranja radne uloge u zivote ove skupine roditelja kao i
odrzavanje ravnoteze u razli€itim zivotnim ulogama ovisi o osobnim, obiteljskim,
organizacijskim i drustvenim resursima (Brennan i dr., 2016; Brown i Clark, 2017).
Dodatno, integracija radnih i obiteljskih zahtjeva izravno ovisi o podudarnosti re-
sursa u zajednici i specificnih zahtjeva koje skrb o djetetu s teSko¢ama u razvoju
postavlja pred obitelj (Brennan, Rosenzweig i Malsch, 2020).

Temeljem rezultata dosadasnjih istrazivanja te obuhvacajuéi odredene teorijske
pristupe, Stewart, Stutz i Lile (2018) predlazu model koji pruza uvid u ¢imbenike
razvoja obiteljske skrbi, odnosno skrbi prema ovisnom ¢&lanu obitelji. Model pred-
stavlja integraciju pet teorijskih pristupa koji nude relevantna pojasnjenja u podru-
¢ju razvoja obiteljske skrbi: Teorije zivotnog tijeka (Life course theory; Elder, 1998),
Modela obiteljske prilagodbe na kroni¢nu bolest (The model of family adjustment
to chronic illness; Rolland, 1993), Teorije ekolodkih sustava (Ecological systems
theory; Bronfenbrenner, 1989), Teorije stigme (Stigma theory; Goffman, 1963) i
Socijalnog modela teSkoc¢e (Social model of disability; Oliver, 1996; Pledger, 2003).
Model autorice Stewart i suradnika (2018) predstavljen je kao kontinuum ovisnosti
o obiteljskoj skrbi, koji kreée od tipi¢nih zahtjeva skrbi prema izuzetnim zahtjevima
skrbi kakvi su evidentirani u obiteljima s djecom s teSkoéama u razvoju. Prema
spomenutom modelu neke osobne odrednice (poput spola i dobi) i Sire socijalne
odrednice (poput kulturalnih normi) povecavaju vjerojatnost da ¢e se osoba anga-
Zirati u skrbi o ovisnom ¢lanu obitelji.

IstraZivanja sustavno potvrduju kako je za mlade Zene vjerojatnije da ée preu-
zeti rodno ocekivanu ulogu skrbnika u obitelji, neovisno o zna¢ajnoj promjeni so-
cioloske pozicije Zzene u drustvu te porastu ekonomske moci zena angazmanom
u svijetu rada (Lewis, Kagan i Heaton, 2000; Siambombe, Mutasa i Isaac, 2020).
Unato¢ suvremenom zahtjevu egalitarnosti u odnosu zaposlenih majki i oeva
(Parchomiuk, 2021), za majke djece s teSko¢ama u razvoju tradicionalni stereotip
0 “nezamjenjivoj majcinskoj skrbi” jo$ je uvijek dominantan zahtjev koji dolazi od
strane drustva (Sheran i Todd, 2000). Zahtjeve skrbi o djeci s teSko¢ama u razvoju
stoga uglavnom preuzimaju majke $to se ocituje i u podatcima o vec¢im stopama
nezaposlenosti majki ili op¢enito duljim perodima nezaposlenosti u odnosu na oc¢e-
ve (Seltzer i dr., 2001).

Medukulturalna istrazivanja otkrivaju kako je negativno prelijevanje obiteljskih
obveza na funkcioniranje u okviru radne uloge prisutnije u individualistickim kultu-
rama, u odnosu na kolektivisticke gdje je uslijed ve¢e meduzavisnosti skrb o djeci
ipak rasporedena medu vise ¢lanova obitelji (Masuda i dr., 2012). Uz spomenute
osobne i Sire kontekstualne odrednice ovisnosti o obiteljskoj skrbi, kod zaposlenih
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roditelja djece s teSko¢ama u razvoju znacajnu ulogu pri integraciji zahtjeva razli-
Citih Zivotnih uloga imaju i karakteristike radne organizacije. U prvom redu politika
upravljanja radnom organizacijom koja omogucuje fleksibilnost u vr.emenu i mjestu
rada (Rosenzweig i dr., 2002; Brennan i dr., 2007; Brennan i dr., 2016), a za-
tim i stupanj emocionalne i instrumentalne potpore od strane nadredenih i kolega
(Freedman, Litchfield i Warfield, 1995; Rosenzweig i dr., 2010). Pritom kultura rad-
ne organizacije koja pruza osje¢aj slobode da se spomenuti benefiti prakticiraju,
neovisno o radnom sektoru ili mjestu zaposlenosti, olak8ava roditeljima pri balansi-
ranju zahtjeva na poslu u onim trenutcima kad zahtjevi obiteljske skrbi postaju do-
datno naglaseni (npr. pogor$anje zdravstvenog stanja djeteta, odlasci na lije¢nicke
kontrole, rehabilitacijske tretmane, i sl.) (Brennan i dr., 2020).

Zahtjevi obiteljske skrbi prema djeci s teSko¢ama u razvoju podrazumijevaju i
potrebnu podrsku od strane drustvene zajednice. To se ponajprije odnosi na potre-
bu za organiziranom medicinskom (rehabilitacijskom) i odgojno-obrazovnom skrbi
izvan doma, ako je potrebno s obzirom na teSkoce i poseban prijevoz, inkluzivhe
politike u praksi, osnivanje tzv. centara za “odmor od skrbi” te financijske potpore
(Stewart i dr., 2018). Spomenuti drustveni resursi takoder su u funkciji podrzavanja
uspjeSne integracije radne i obiteljske uloge zaposlenih roditelja djece s teSko-
¢ama u razvoju. Prepoznavanje potrebnih resursa, dostupnost i njihovo ucinko-
vito koridtenje unutar druStvene zajednice temelji su razvoja drudtvenog kapitala
(Stulhofer, 2003), $to je osobito znagajno za funkcioniranje svih osjetljivih skupina
u drustvu.

S obzirom na navedeno, dobrobit zaposlenih roditelja djece s teSko¢ama u ra-
zvoju u Republici Hrvatskoj namece se kao relevantna istraZivacka tema. Stoga je
cilj ovog rada bio dobiti dublji uvid u ¢imbenike koji imaju potencijalno vaznu ulogu
u objasnjenju dobrobiti zaposlenih roditelja djece s teSko¢ama u razvoju u RH. Pre-
ciznije, temeljno istrazivacko pitanje bilo je identificirati Cimbenike koji promoviraju
i/ili ometaju uskladivanje radnog i obiteljskog Zivota te skupine roditelja. Usprkos
postojanju Sirega teorijskog okvira u dosadasnjim spoznajama o dobrobiti roditelja
djece s teSko¢éama u razvoju, u ovom je deskriptivhom istraZivanju, s obzirom na
novost istraZivacke teme u nacionalnim okvirima, koristen kvalitativni metodoloski
pristup (Sliskovic¢ i Buri¢, 2020), odnosno otvorena eksploracijska metodologija bez
postavljanja prethodnih polaznih hipoteza (Howitt, 2010; Sullivan, Gibson i Riley,
2012; Willig, 2008). Proces istrazivanja voden je postpozitivistitkom paradigmom
kritiCkog realizma koja u osnovi pretpostavlja postojanje objektivhe stvarnosti, pri
¢emu su istrazivaci svjesni metodolo$kih izazova i ograni¢enja u istrazivanju kom-
pleksnih drustvenih tema. Drugim rijeima, istiCe se kriticnost prema mogucnosti
zahvacanja “jedne istine” ili “realnosti” jer svaki pojedinac ima svoje jedinstveno
iskustvo, a ovo se istraZivanje upravo temelji na osobnim, detaljnim iskazima su-
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dionika kao osnovnom izvoru podataka. Pritom je u istrazivanju koristen induktivni
pristup s ciliem da obrasci zna¢enja proizidu iz dobivenih podataka, a ne prethodnih
teorijskih koncepata.

METODA
Sudionici

U dubinskim je intervjuima sudjelovao namjerni uzorak od 25 zaposlenih roditelja
djece s teskocama u razvoju iz Republike Hrvatske. Uz dva osnovna uvjeta za
ulazak u uzorak u pogledu sociodemografskih karakteristika sudionika po kojima je
uzorak bio homogen: 1) da je roditelj maloljetnog djeteta s objektivno dijagnosticira-
nom teSkoc¢om u razvoju i 2) da je formalno zaposlen/a, u planiranju karakteristika
sudionika koriStena je strategija maksimalne varijacije. Preciznije, vodilo se rauna
da sudionici predstavljaju $to heterogeniju skupinu u pogledu karakteristika njihova
djeteta/djece s teSkocama, ali i ostalih relevantnih sociodemografskih i radnih ka-
rakteristika. Svrha planiranja tih karakteristika bila je potencijalno obuhvatiti Sto Siri
raspon razliCitih iskustava pripadnika ciljane skupine, no kona¢na struktura uzorka,
prikazana u Tablici 1, ovisila je i o pristancima na sudjelovanje u intervjuima (tako
je vidljivo primjerice da je najvedi broj sudionika iz Zadra). S druge strane varijacija
ostalih relevantnih karakteristika sudionika zadovoljavajuca je te omogucuje uvid
u 8irok raspon doZivljaja i iskustava te skupine roditelja. Treba napomenuti da je u
samoj provedbi istrazivanja koriStena saturacijska tocka (Howitt, 2010) kao kriterij
ukupne veli¢ine uzorka. lako je rije¢ o subjektivnom kriteriju, pokazao se korisnim
u odredivanju to¢ke u kojoj daljnje prikupljanje podataka ne donosi novine.

71



REV
SOC

Revija za sociologiju | Croatian Sociological Review 53 (2023), 1: 67-97

Tablica 1.  Struktura uzorka zaposlenih roditelja djece s teSko¢ama u razvoju
(N=25)

spol 15 Zena; 10 muskaraca

dob raspon: 30-55 godina, M=41.76, SD=5.50

mjesto boravista

Zadar (N=13); Zagreb (N=2); Solin (N=1); Split (N=1);
Ogulin(N=1); Blato (N=1); Du¢e (N=1); Osijek (N=1); Metkovi¢
(N=1); Zrmovnica (N=1); Tkon (N=1); Trogir (N=1)

razina obrazovanja

srednja Skola (N=6); preddiplomska razina (N=8); diplomska
razina (N=6); poslijediplomska razina (N=5)

brac¢ni status

u braku (N=23); rastavljen/a ili razveden/a (N=2)

ukupan broj djece

raspon: 1-6, M=2.48, SD=1.29

jedno dijete (N=5); dvoje djece (N=11); troje djece (N=4);
Cetvero djece (N=3); petero djece (N=1); Sestero djece (N=1)

broj djece s teSkocama u
razvoju

jedno dijete (N=23); dvoje djece (N=2)

dob djece s teSkocama u
razvoju

raspon: od 1 do 17 godina; M=9.48, SD=4.51

spol djece s teSko¢ama u
razvoju

muski (N=19); Zenski (N=8)

vrsta teSkoce / oSteéenja
djece prema Nalazu tijela
vjestacenja

viSestruke teSkoce (N=16); poremecaji iz autisticnog spektra
(N=6); poremecaj glasa, jezika i govora (N=2); tjelesno
ostecenje (N=1); intelektualne teSkoc¢e (N=1); kroni¢ne bolesti
kod djece (N=1)

stupanj teSkoc¢e/ostecenja
djece prema Nalazu tijela
vjeStacenje

4 ° - teski invaliditet (N=19); 3 ° - tezi invaliditet (N=2);
2 ° - djelomi¢an utjecaj na funkcionalnu sposobnost (N=5);

1 ° - nema utjecaj na funkcionalnu sposobnost (N=1)

ugovor o radu

rad na neodredeno vrijeme (N=23); rad na odredeno vrijeme
(N=1); samozaposlenje (N=1)

oblik zaposlenosti

puno radno vrijeme (N=21); nepuno radno vrijeme (N=4)

radni sektor

javni / drzavni sektoru (N=11); privatni (N=14)

radno mjesto

odgojitelj predskolske djece (N=3); referent za raunovodstvo
(N=3); nastavnik (N=2); medicinska sestra (N=2); trgovac
(N=2); vjeroucgitelj (N=1); voditelj prodaje (N=1); komercijalist
(N=1); ekonomski sluzbenik (N=1); viSi analiticar (N=1);
inZzenjer za razvoj softvera (N=1); programski menadzer (N=1);
domar/portir (N=1); zastitar (N=1); pomoc¢ni kuhar (N=1);
prevoditelj (N=1); novinar (N=1)

zaposlenost partnera

da (N=19); ne (N=4)
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Postupak

Istrazivanje je prethodno odobreno od strane Etickog povjerenstva Odjela za psi-
hologiju Sveucilista u Zadru. Poziv za sudjelovanjem u istrazivanju oglasen je pu-
tem osobnih i organizacijskih kontakata i drudtvenih mreZa, a dalje se $irio prema
potencijalnim sudionicima metodom snjezne grude. Zainteresirani za sudjelovanje
u intervjuu pristupom poveznici na Google obrascu ispunili su anketu u kojoj su
naveli svoje e-mail adrese i/ili telefonske brojeve te dali svoje osnovne sociodemo-
grafske podatke.

Nakon inicijalnih kontakata s potencijalnim sudionicima u kojima su detaljno
informirani o cilju i nacinu provedbe istrazivanja te o etickim nacelima provedbe
istraZivanja, pristupilo se dogovoru o nacinu provedbe i terminu dubinskih inter-
vjua. Geografski blizim sudionicima ponudena je moguénost susreta uzivo ili vi-
deopoziva putem Zoom aplikacije, s obzirom na njihovu preferencije i aktualnu
epidemiolosku situaciju vezanu za preventivne mjere protiv COVID19 pandemije,
dok je geografski udaljenijim sudionicima ponuden videopoziv. U konacnici je s
polovinom sudionika intervju proveden uzivo, dok je s drugom polovinom intervju
proveden videopozivom. Intervjui su provedeni tijekom rujna i listopada 2021. go-
dine te je u intervjuiranju sudjelovalo pet istrazivacCica psihologinja, pri ¢emu su os-
novna pitanja koja su postavljana svim sudionicima bila zasnovana na prethodno
kreiranom vodicu. Ta je struktura dubinskog intervjua — polustrukturirani dubinski
intervju — postavljena kako bi se prikupljenim podatcima temeljenima na odgovori-
ma na osnovna pitanja uspjelo odgovoriti na istraZivacki cilj, ali ujedno omogucilo i
postavljanje dodatnih pitanja i potpitanja temeljenih na prethodnim odgovorima su-
dionika i time osiguralo potpuniji uvid u osobnu perspektivu sudionika. Set klju¢nih
pitanja bio je vezan za izazove koje ta skupina roditelja doZivljava prilikom uskladi-
vanja radne i obiteljske/privatne uloge, percipirane ishode na dobrobit te C¢imbenike
koji roditeljima olakSavaju i/ili otezavaju uskladivanje razli¢itih uloga. Intervjui su
prosjecno trajali sat vremena te su, uz pristanak sudionika, snimani. Prije pocetka
intervjua svakom je sudioniku dodatno objasnjen cilj istraZivanja, istrazivacki po-
stupak kao i dobrovoljnost sudjelovanja u istrazivanju i obveza zastite identiteta
i povjerljivosti podataka, nakon ¢ega su sudionici usmeno izrazavali informirani
pristanak.
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Analiza podataka

Analizi podataka prethodila je transkripcija svih audiosnimki intervjua u tekstualni
oblik. U analizi podataka koristen je NVivo softver, pri ¢emu je praceno Sest osnov-
nih koraka analize tematske analize (Braun i Clarke, 2006), koja se pokazala izni-
mno korisnom u istrazivanjima dobrobiti razli¢itih populacija (Braun i Clark, 2014).

U analizi je koristen induktivni pristup s ciliem da tematske kategorije proizidu iz
dobivenih podataka, a ne iz prethodnih teorijskih koncepata. No iz refleksije cjelo-
kupnoga istrazivackog procesa jasno je da su dobiveni podatci nedvojbeno dijelom
odraz i ranijih konceptualizacija istrazivaca koji su postavili istrazivacki cilj i kreirali
oshovna pitanja na koja su sudionici odgovarali. Prethodno obrazovanje i iskustvo
istraziva¢a u podrucju drustvene znanosti psihologije, kao i ¢injenica da istrazivac-
ki tim vecinski Cine zaposlene majke osobno zainteresirane za tematiku, zasigurno
je dijelom oblikovalo i razvoj tematskih kategorija. Stoga istrazivacki i osobni inte-
res za tematiku, uz kontinuirano posredno iskustvo sa stru€njacima te obiteljskim
i prijateljskim kontaktima s roditeljima djece s teSko¢ama u razvoju, dijelom su
uvjetovali polaznu perspektivu od koje je istraZivacki tim krenuo, no jednako tako
i smjer u kojem se odvijao proces analize podataka. Refleksivhost prema samom
istrazivaCkom postupku i podatcima, s obzirom na prethodno spomenute karakte-
ristike, obuhvatila je sve faze provedenog istrazivanja, od formulacije istrazivackog
pitanja, preko prikupljanja i analize podataka, do izvodenja konacnih zaklju¢aka.

U analizi su sudjelovale dvije istrazivaCice koje su u prvoj fazi analize nezavi-
sno prolazile kroz izvorne podatke te ih analizirale (generiranje inicijalnih kodova
i tematskih kategorija). Pritom su se, vodedéi se deskriptivnim ciljem istraZivanja, u
kodiranju fokusirale na semanti¢ko znacenje, dok su se u razvoju tematskih kate-
gorija dijelom odmaknule od Cistoga semantickog znacenja prema interpretativ-
nom, odnosno latenthom znacéenju. IstraZivalice su se kontinuirano sastajale kako
bi postigle konsenzus vezan za sva neslaganja u analitiCkom postupku te kako bi
preispitale utjecaj vlastite epistemoloSke pozicije i osobnog iskustva na analiticki
proces. Konacno razvijene tematske kategorije tako su validirane kroz iterativni
proces Citanja izvornih podatka, analize i opetovanog €itanja izvornih podataka te
rasprava i refleksije istrazivacica, pri ¢emu je glavni cilj refleksije bilo medusobno
preispitivanje istrazivacica proizlaze li odredene teme iz samih podataka. Pritom
su se istrazivacCice vodile ambicijom da teme ponajprije trebaju dobro reflektirati
izvorne podatke te da nalazi postignu Sto veci stupanj sudionicke valjanosti.
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REZULTATI

Analiza podataka pokazala je da se prikupljeni podatci mogu najbolje opisati
kroz relevantne ¢imbenike iz Cetiriju Sirokih domena. To su: 1) drustvena dome-
na — €imbenici koji proizlaze iz drudtvenog konteksta; 2) organizacijska domena
— &imbenici vezani za radnu organizaciju u kojoj je roditelj zaposlen; 3) obiteljska
domena — Cimbenici vezani za obiteljsku strukturu ukljuCujuci ¢lanove uze i Sire
obitelji te 4) osobna domena — individualni ¢imbenici. Daljnji tekst donosi detaljan
pregled identificiranih ¢imbenika koji zaposlenim roditeljima djece s teSko¢ama u
razvoju pomazu i/ili oteZavaju uskladivanje zahtjeva radne i obiteljske uloge te
tako iz, perspektive roditelja, oblikuju njihovu dobrobit. Svaki od ¢imbenika pracen
je odabranim citatima, pri €emu njihov prikaz ima funkciju tzv. “opipljivosti” (Small
i McCrory, 2022), odnosno u funkciji je razumijevanja specificnosti perspektiva su-
dionika istrazivanja.

1. DrusStveni dimbenici

1.1. Dozivljaj prihvac¢anja djeteta s teSkocama u drustvenoj zajednici
vs. neinformiranost, nerazumijevanje i negativni stavovi drustvene
okoline

Prvi ¢imbenik koji se moze identificirati iz odgovora sudionika distalni je ¢imbenik
u uskladivanju zahtjeva radne i obiteljske uloge, ali nametnuo se kao vrlo vazan.
lako je po odgovorima sudionika dozivljaj prihvaéenosti i svijest u drustvu o djeci
s teSkocama veca u odnosu na proslost (citat: “...svijest o tome sve veca i da tu
Hrvatska prati nekakav trend svjetski. Mislim da ja stvarno nisam nikad nai$ao na
negativno iskustvo.”), ipak velik broj roditelja naglasava da je drustvo nedovoljno
informirano i da ih nitko ne razumije osim onih koji su u istoj ili sli€noj Zivotnoj situ-
aciji. Primjeri citata:

Ja se ispricavam, ali on ima autizam, ne razumije Vas — To je ko da sam rekla,

u najmanju ruku, da je zarazan.

Drustvo oCekuje od vas da ste vi onaj jadan roditelj, oCajan roditelj, vi ste ona
majka poZrtvovna koja viSe se ne smije smijat jer ima bolesno dijete. Ma...smi-
Jjem se tri puta vise, iskreno da vam kazem, nego prije. Jer nam je tak laksSe, jer
smo svi odmah bolje, to dijete je bolje.

Jako je te$ko objasniti ljudima Sta sve ima i ja uvijek volim reci to je sasvim je-
dan paralelni svijet. To je paralelni svijet koji mi Zivimo, a zdravi ljudi koji nemaju
doticaja nekakvog profesionalnog, oni misle da to ne postoji. Odnosno postoji
tamo nekad bude neko skupljanje na televiziji i to je to...
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1.2. Ostvarivanje prava vs. teSkoce pri ostvarivanju prava

U okviru drustvene domene velik broj odgovora roditelja vezan je za ostvarivanje
prava. Pritom su od prava djeteta s teSko¢ama koja im pomazu roditelji najviSe
isticali: boravak djeteta s teSkocama u skoli ili vrtiu, pravo na asistenta, organizi-
rani prijevoz do Skole, financijske naknade, zdravstvenu skrb i nastavu od kuce. U
pogledu ostvarenosti roditeljskih prava roditelji su istaknuli pravo na pola radnog
vremena, produljeni roditeljski dopust i mjeru roditelj-njegovatelj koju ostvaruje nji-
hov supruznik.

S druge strane, roditelji su istaknuli niz teSko¢a na koje nailaze u pokusajima
ostvarivanja prava iz razli€itih kategorija; prava na zdravstvenu skrb, socijalnih,
odgojno-obrazovnih te radnih prava. Primjerice, isticali su teSko¢e u “dobivanju
asistenta”, “dokazivanju statusa u sustavu za socijalnu skrb” i sl. Prema njihovim
opisima teSkoce u ostvarivanja prava proizlaze iz nekoliko odrednica: nedosta-
tan sustav informiranja o pravima (informacije se dobivaju sporadi¢nim umjesto
sluzbenim kanalima), nepotrebna birokracija (izlozenost roditelja i djece opetova-
nim vjestacenjima kod nepromjenjivih dijagnoza), inertnost sustava — gdje roditelji
doslovno moraju “voditi bitke”; upoznati se sami s pripadaju¢im pravima, biti uporni,
asertivni, “dosadni i glasni”. Pritom velik problem za roditelje predstavlja i centrali-
zacija, odnosno €injenica da u svom mjestu boravidta ne mogu ostvariti odredena
prava te za velik broj potrebnih usluga moraju putovati u Zagreb. U tom su kontek-
stu roditelja isticali i niz prava, koja su po njima potrebna, ali ostaju neprepoznata
u okvirima hrvatskog zakonodavstva i prakse. Roditelji tako isti¢u vezanost mnogih
prava na zdravstvenu skrb za dob djeteta (neopravdano se €eka s rehabilitacijom
jer dijete nije napunilo odredenu dob ili skrb izostaje jer je dijete preraslo odredenu
dob) i neuskladenost radnog vremena roditelja sa slobodnim vremenom djeteta s
teSkoc¢ama (kod roditelja koji ostvaruju pravo na rad na pola radnog vremena. Nai-
me uskladenost s djetetovim boravkom u Skoli ili vrtiCu na razini je preporuke pa se
u praksi dogada da je roditelj na poslu dok je dijete kuéi). U kontekstu nedovoljno
prepoznatih prava roditelji su govorili i 0 opéenito nedovoljnoj zbrinutosti djece s
teSko¢ama u razvoju koja umnogome otezava ispunjavanje radnih zahtjeva, pravu
na pomoc¢ u kuci koje je u razvijenijim zemljama dostupno i pravu na psiholoSku
podrsku roditeljima. Istaknuli su i nedovoljne poticaje zaposljavanja te skupine ro-
ditelja, nedovoljne mjere vezane za radna prava roditelja kod duljih bolovanja te na
koncu i problematiku ukidanja svih prava kod smrti djeteta s teSkocama.

Iz perspektive sudionika istraZzivanja, teSko¢e u ostvarivanju socijalnih prava
djece s teSko¢ama u razvoju i njihovih obitelji velikim dijelom proizlaze iz nedovolj-
nog izdvajanje drZzave prema djeci s teSkocama u razvoju, a koja po odgovorima
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nekih od sudionika proizlaze iz nedovoljne brige za djecu i roditelje opcenito. Pri-
mjeri citata:
Nemate financija. Nemate nista. Sto éete vi Zivjeti od dvije tisuée kuna $to dobi-
vate od djeteta, a to ide za terapiju njemu ili za hranu....

Pa evo ja mislim da drustvo opcenito jako malo iako deklarativno vodi brigu o
djeci, zapravo ne vodi toliko brigu o obiteljima i ne vodi brigu o nekakvoj demo-
grafiji, odnosno o zaposlenim roditeljima tako da je to prvenstveno, a onda po
meni vucée i to s tim djecu s posebnim potrebama.

1.3. Strucnjaci u okviru zdravstvenog, odgojno-obrazovnog i sustava
socijalne skrbi vs. manjak kompetentnih i osjetljivih stru¢njaka

Roditelji su istaknuli razli€ita pozitivna i negativna iskustva u relaciji s relevantnim
stru€njacima s kojima dolaze u kontakt skrbeci za dijete s teSko¢ama u razvoju.
Primjeri citata koji ukazuju na pozitivna iskustva:

...fizikalnu terapiju. One su pune razumijevanja. One kada se njemu ne radi,
one izvuku iz njega maksimalno i doktori su tu pristupacni stvarno, oni razumiju
problematiku nas dole na otoku i ucinit ¢e sve da izadu u susret.

Imala je prekrasnu uciteljicu do ¢etvrtog razreda. Stvarno joj je bila kao mama i
to je veliki plus. Kad ucitelj razumije i prihvaca dijete onakvo kakvo je.

Pritom se kao posebna tema istaknula prednost inkluzije; primjer citata:

Po meni, najbolja stvar koja se moZe dogoditi djeci s poteSkocama je druzba i
kolektiv zdrave djece, za njihovu dobrobit u bilo kakvom okruZenju. To je trenut-
no mom djetetu zakinuto jer ona intelektualno ne moze nauditi Citati i pisati, ali
moZe nauciti §toSta drugih stvari, evo.

S druge strane mnogi su odgovori ukazivali na manjak kompetentnih i osjetljivih
struénjaka u javnom sektoru; primjeri citata:

Dovedes ga na neku terapiju kod logopeda di ti oni kazu: “Mi Vam ne mozemo
nita raditi s njim, on nece da sudjeluje.”. Pa $to ¢u ja s njim, ne znam ja raditi s
njim? Mislim to je kao neka strucna sluzba i trebali bi oni... to smo dobili preko
uputnica... stru¢na osoba i ona kaze da oni ne mogu s njim. To vas toliko ubija
u pojam da... $to da Vam kazem?

| onda dodem Zenskici i donesem i kaZem ovo vam je Sifra, ovo je pomagalo
koje mi treba a ona meni kaze; “A ne, to ne postoji u naSem, to ne postoji.” Kako
ne bi postojalo? Veli ona “di ste vi to procitali?” Na vasoj web stranici imate pra-
vilnik objavljen, javno objavljen. “Ahaa joj”, mora ona to proéitati. Zeno boZja pa
ti tamo radi§. Veoma naporno, kuzite evo to je recimo frustrirajuce.
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1.4. Raspolozivost zdravstvene i odgojno-obrazovne skrbi za dijete s
teSkocama u privatnom sektoru vs. cijena usluga u privatnom sektoru

Velik broj roditelja istiCe da velik dio zdravstvene i rehabilitacijske, ali i odgoj-
no-obrazovne skrbi ostvaruju u privatnom sektoru gdje veéinom pronalaze strué-
nost i razumijevanje, primjeri citata:

...to idemo privatno u Zagreb na *, tamo rade najbolji strucnjaci i specijalisti

u tom podrucju. | kad oni meni kazu tako i tako, objasne mi ljudski $to pise na
nalazu, lijepo, imaju odnos kao da smo ravnopravni $to se ti¢e stupnja obrazo-
vanja...imaju takav otvoreni pristup prema pacijentima, ja to ne sumnjam nista
u njih.
...S tom potesko¢om koju naSe dijete ima jako je vaZno da je on dobar sa svojim
terapeutom, da njega terapeut razumije, da razumije njegove poteskoce i da
moZe vidjet i njegove talente i njegove mane, tako da kazem. A s terapeutki-
njom u sustavu to nismo uspjeli, ali smo nasli privatno terapeuta s kojim se jako
dobro razumije.

Pritom je istaknuta i visoka cijena usluga, primjer citata:

I onda je on godinu dana skoro iSao samo na privatne terapije gdje je meni
cijela placa iSla samo na njegove privatne terapije jer jedna terapija je dvjesto
kuna, bilo koja. Znaci Cetiri puta tjedno, i ako ide na neurofeedback to vam je
sedamsto kuna; plus logoped ekstra, plus defektolog. Senzorna je u biti najjef-
tinija— 150 kn....

1.5. Podrska iz razli€itih izvora vs. nedostatak podrske

U uskladivanju zahtjeva razli€itih uloga koje roditelji imaju od presudne je vaznosti
podrska. 1z odgovora roditelja identificirani su razliciti oblici podrske; informativna
(dobivanje informacija o razli¢itim aspektima roditeljstva djece s teSkoéama u ra-
zvoju), emocionalna (razumijevanje i utjeha) te instrumentalna (konkretna pomoc¢),
kao i razliciti izvori podrske: prijatelji, drugi roditelji djece s teSkocama, udruge,
lokalna zajednica.

Primjer citata:

...najvise su mi u poc¢etku pomogle zapravo drusStvene mreze. Znaci Facebook
br. 1. Tamo $to sam saznala informacija ne bi valjda u tri Zivota saznala da sam
okolo hodala po Salterima. Definitivno te grupe mama, roditelja zapravo neuro-
rizine djece s oStecenjima...

Iz odgovora nekih sudionika jasno je vidljiv i dozZivljaj nedostatka podrske:
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Samo znam da mi je bilo jako teSko, da nikad nisam imala podr$ku, otkad sam
dobila blizance vide nas nitko nije zvao u goste niti je nama itko dolazio u goste.

2. Organizacijski Cimbenici

2.1. Politika radne organizacije prema roditeljima: podrzavajuéa vs.
nepodrZzavajuéa

Mogucénost uskladivanja radne i obiteljske uloge umnogome ovisi o suportivnosti
politike radne organizacije prema roditeljima, odnosno rukovoditeljima radne or-
ganizacije i neposrednim nadredenima. S obzirom na istrazivanu problematiku,
oCito je da su sudionici istrazivanja zaposleni u radnim organizacijama u kojima
uglavnom uspijevaju postiéi sklad svojih Zivotnih uloga te su uglavnom zadovoljni
poslom, primjer citata:

...Prakti¢ki dva dana prije sam se dogovorio sa Sefom da ¢u uzeti slobodan
dan u utorak. Sad smo ukrali sat vremena za ovako neSto, smatram da je vri-
Jjedno. Nadoknadit ¢u ja tu sat vremena ili veceras ili ne znam... Jednom tjedno
* ima mogucnost plivanja na bazenu, ali termin je u tri popodne, $to je jo$ uvijek
u radno vrijeme. To sam na neki nacin prilagodio, razgovarao sa $efom. Nado-
knadim to u neko vrijeme - moZe bit ve¢eras, moZzda je bilo sino¢, ali danas cu
evo dva i pol sata kliznut s posla da bi * stigao na bazen u tri... U drugu stranu
firma i materijalno pomaze ovakvu situaciju, tako da i tu imam jo$ jedan vid,
ne znam... recimo 20 000 kn bruto firma izdvaja za roditelje djece s posebnim
smetnjama u razvoju. To dode 10-11 tisuca kuna neto jednom godi$nje, ali to je
tisucu kuna mjesecno fakticki, kad podijelite.

S druge strane roditelji su izvijestili i o negativnim iskustvima (uglavnom s proslih
radnih mjesta), ali i o problemima u uskladivanju radnog vremena na sadasnjem
radnom mjestu. Primjer citata:

...(nadredeni) odlucuje kao neka se izide u susret ako se mozZe. | onda... Ne
shvati se da se moZe, a nekada se i moZe...ali toéno nekad nemam snage te
rasporede gledati, pa mozgati, pa dva sata prelijevati iz jednog u drugi... umori-
te se od toga. Zato kaZzem, kada bi bilo u zakonu negdje da se to uskladi... Jer
Ja ne vidim smisao mojih Cetiri sata ako ja moje dijete cijeli dan ne vidim. Znadi,
ako ja odem raditi u dva, u jedan i dvadeset kada ona dode iz $kole, i dodem
oko Sest i po, ona je vec¢ i umorna i gotova i nema vise ni viezbi ni... Mogu vidjeti
Je li zavrSila domacdi i je li spremna za sutra, ali nista drugo.

79



REV
SOC

Revija za sociologiju | Croatian Sociological Review 53 (2023), 1: 67-97

2.2. Fleksibilnost radnog vremena i smjena te moguc¢nost rada od kuée
vs. nefleksibilnost

nost fleksibilnosti u radu; primjer citata:

...fleksibilno radno vrijeme. Fleksibilno radno vrijeme ne znaci ba$ da vi svih
osam sati moZete odradit bilo kada, ali na neki nac¢in vam datira da radite od
devet do tri, a hocete li od sedam do tri, ili od devet do pet, ili ako se dogovorite
sa rukovoditeljem ili ako to moZe biti od deset do Sest (pogotovo ako je to izni-
mno neki slucaj), to mi strahovito omogucava da odem na izlet sa * skolom ili
da obavim nesto s * i uCestale njegove preglede, neki sastanak u Skoli i takve
stvari. Kad znate da ne morate raditi od osam do cCetiri, kad to moZe bit i od
devet i od deset pa ce$ nadoknadit i tako.

Treba istaknuti da fleksibilnost radnog vremena, kao i spominjana moguénost rada
od kuce, ovise o vrsti posla i radne organizacije i u nekim je to radnim organizaci-
jama tesko ili nemogucée postiéi. Primjer citata:
Problem je s nama koji radimo Cetiri sata, Sto nismo u smjenama, Sto se ne-
mamo s kim mijenjati za smjenu kada nam neS$to iskrsne jer nismo u smjeni s
nikim... ne mogu ja sad kao moje kolegice, ti meni danas odradi pa c¢u ja tebi
kad mi bude slobodan dan. Ja radim svih pet dana i jedino ako neSto trebam...

Takoder treba istaknuti i to da fleksibilnost radnog vremena moze imati svoje ne-
gativne strane (narusavanje kvalitete obiteljskog i privatnog zivota zbog “nosenja
posla kuci”).

2.3. Podrdka kolega vs. nedostatak podrske i razumijevanja kolega

(Ne)dostupnost podrske kolega zorno ilustriraju sliede¢a dva primjera citata:

I moje kolegice s kojima sam u grupi stvarno su ono toliko krasne da ono,
nemam stvarno $to re¢. Ono od svakog i potpora i razumijevanje i sve i kad
trebam i¢i na bolovanje, ajde rije$i sve. Tako da mislim stvarno sve pozitivno $to
se tice mojih kolegica i nekako je to uvijek nekako nademo rieSenje...

Ma imaju one razumijevanja, sve to divno, bajno krasno, ali ne diraj se u moju
smjenu. Ja ¢u ti pomoc ako ti treba, ali ne diraj se u moju smjenu. Nemoj me
zvat da dodem odradit tvoju smjenu. Eto tako. Nisu one meni nikad nista ruzno
rekle, niti ne mogu reci, nismo imali nekih velikih trzavica, ali odma postavile se
okej ti imas$ dijete, ali reci ti nama unaprijed kako bi se trebale, nemoj nas zvat
u smjenu. Eto tako je. Al one mene mogu zvat u smjenu, kad zakaZe, to se ne
rac¢una.
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2.4. Niski vs. visoki zahtjevi radne uloge

S obzirom na razlike medu poslovima u vidu zahtjevnosti radne uloge, odgovori
sudionika oCekivano upucuju na to da moguénost uskladivanja radne i obiteljske
uloge ovisi 0 zahtjevima odredenog radnog mjesta. Primjeri citata:

...Ali ovdje se viSe Covjek moZe opustiti i ne mora se toliko ni pripremati za te
niZe razrede, mislim to je gradivo koje ima$ u malom prstu...

...moj posao koji se sastoji od dezZurstava i od puno prekovremenih sati i puno
izostanaka iz kuce i od obiteljskog Zivota. To je oteZavajuci ¢imbenik.

2.5. Dostatna primanja vs. neadekvatna i niska primanja

Imajuéi u vidu visoke financijske zahtjeve roditeljstva djece s teSko¢ama u razvo-
ju, primanja, odnosno visina i adekvatnost place vazan je ¢imbenik koji oblikuje
dobrobit te skupine roditelja. Primjer citata:

Financije rjeSavaju sve. Kad imamo novaca, mozes sve imat, moze§ imat Zenu
koja ¢e pomo¢, radnika na farmi, ako nemas$ financija, ne moZzes nista uskla-
dit.... Ali ako mozZe$ radit, omoguci djetetu da mu bude lakSe, pa i da tu jednu
placu $to ima$ sa strane, da mu omogucis toplice, izlazak, da mu bilo $to, jer
znamo svi, ako ne radi$ nisu to neka primanja velika...

2.6. Autonomija u radu vs. nedostatak autonomije

Mogucnost autonomije u radu istaknula se, oekivano, kao osobito vazan ¢imbe-
nik. Zaposlenici koji imaju kontrolu nad tim Sto i kako raditi, svakako u veéoj mjeri
mogu uskladivati obiteljske obveze i roditeljske zahtjeve, te su opéenito zadovoljniji
i poslom i Zivotom. Primjer citata:

...U nasoj trenutnoj situaciji puno mi pomaze $to sam sama svoj gazda... ne
znam kako bi koordinirala da moram radit u timu ili kolektivu... ve¢em, ma-
njem... ovako mi je puno bolje. Za dijete je isto sigurno lak$e... mi moZemo i¢ u
terapeuta u terminu u devet ujutro, ne moramo kad je najveca guzva...

81



REV
SOC

Revija za sociologiju | Croatian Sociological Review 53 (2023), 1: 67-97

3. Obiteljski ¢imbenici
3.1. Zahtjevnost roditeljstva djeteta s teSkocom u razvoju

Roditelji djece s teSko¢ama u razvoju opisuju zahtjevnost roditeljstva kao salijen-
tnu odrednicu svoje zZivotne situacije koja se reflektira na sve Zivotne domene, pa
tako i na radnu te je ¢imbenik koji nema “svoga pomazuceg opozita”. Bez obzira
na vrstu i stupanj teSkoce u toj se skupini roditelja isti¢e veliki angazman roditelja
u rehabilitaciji djece (roditelji su veéinu vremena u ulozi terapeuta), Sto se reflektira
u neprestanim obvezama (citat: “umijece nemoguceg”) te potencijalno vodi kronic-
nom manjku vremena za sebe i osobne potrebe (citat: “izgubila sam se kao osoba
u svemu tome”). U tom kontekstu roditelji takoder istiCu stalnu brigu za dijete koja
je vecéa kad su odvojeni od djece (npr. dok su na poslu). Dio roditelja istiCe i dvojbe
oko radanja jo$ djece koje se razmatraju u vrlo specific¢nom kontekstu.

3.2. Dijagnoza i stupanj funkcioniranja djeteta s teSko¢ama: pozitivne
vs. negativne promjene u funkciji vremena

Roditelji prepoznaju djetetovo stanje u odnosu na dijagnozu kao olakotni ¢imbenik
onda kad se stupanj uspjeSnog funkcioniranja odrazava u djetetovoj samostalnosti
i/ili uspjehu u odredenoj zivotnoj domeni ili nadilazi o€ekivanja s obzirom na dija-
gnozu i kad roditeljski zahtjevi u funkciji vremena/odrastanja postaju laksi. Primjeri
citata:

Ja sam sretna kada vidim da ona nesto novo moze. Kada vidim da je ona meni
super i u $koli. Kada mi jedan dan dode i kaze “E, zna§ mama, ja ¢u upisati to
i to, ja ¢u i¢i u * srednju $kolu, ja ¢u...”, onda mi taj dan pokrpi ove dane kada
sam onako zamiSljena i ljuta...

Nama je lakSe s obzirom da je * sve bolje. Njena bolest je progresivna ali evo
ona sad stagnira, znaci stvarno se vidi boljitak i onda je lak§e s njom....znacCi
vi prife nju niste mogli staviti u auto i otici, ne znam, obavit nesto. Evo iSla sam
neki dan gledati komode i iS§la sam s njom, stavila je u kolica lijepo i nas dvije
Zenske smo birale komodu §to recimo prije dvije godine je bilo nezamislivo.
Ona jednostavno nije bila sposobna za to, tako da evo takve nekakve stvari su
ipak lakse.

S druge se strane specifinosti odredenih dijagnoza prepoznaju kao otezavajuci
Cimbenici te protok vremena i odrastanje djeteta roditeljima donosi nove izazove.
Neki su roditelji istaknuli da im je teZe Sto je dijete starije; s jedne strane jer se gubi
nada, a s druge strane jer je drustvo manje sklono prihvatiti odstupaju¢a ponasanja
kod starije djece u odnosu na mladu. Primjer citata:
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...on hoCe u park i on ima 12 godina i dosta je velik, kao ja skoro, metar i 65
i onda mi ga je nekako &udno vidjet u parku i onda nekad poZelim da je mali
pa da c¢e se to manje vidjeti. Nije da meni smeta $to je on autist nego njemu je
nekako lakSe, on Ce se lak$§e uklopiti, on ¢e, iako napravi neku scenu vani, kod
manje djece to je tolerantnije, a kod vece... mislim... ... u biti, u pogledu shvati
Sto mu osoba hoce reci. To zgraZanje njega jo§ vise frustrira.

3.3. Medusobna podrSka partnera vs. nedostatak podrdke partnera

Svi su roditelji istaknuli znagenje medusobne podrske partnera, pri ¢emu se per-
cepcija zajednistva i medusobnog razumijevanja istiCe kao znac¢ajan pozitivni re-
surs, a percepcija nedostatne podrske partnera ili odsustvo partnera iz Zivota s
djetetom kao otezavajuci ¢imbenik. Primjeri citata:

... uzajamna podr$ka gdje jedno drugo podrzavate. Nije dijete samo moje, ni
samo moga muZza, to je naSe zajednicko dijete, naSa zajednicka briga, naSa za-
jednicka ljubav. Sve je to, uz podrsku supruga, on meni, ja njemu, u svemu S$to
radim, ja mislim da se apsolutno sve moZe. Nama je to, kazem Vam, zacinilo
brak, uz tu veliku borbu koju mi s njom vodimo, to je bila borba za preZivljavanje
zbilja.

...suprug je poc€eo se udaljavati od nas, bjeZat u drugu sobu, bjeZat u vikendicu,
bjezati na posao... Jednostavno se poceo umjesto da je pomagao vise ukljuci-
vao se, on je poceo bjezati.

3.4. UspjesSna organizacija obveza unutra obitelji vs. visoki
organizacijski zahtjevi

Roditeljstvo djeteta s teSko¢ama podrazumijeva visoke zahtjeve organizacije ob-
veza unutra obitelji (citat: “Joj, bolje da ne vidite taj kalendar...”). Velik dio rodite-
lja isticao je svoje rasporede i posveéenost uspjeSnoj organizaciji obveza unutar
obitelji danima unaprijed. Ovdje je od presudne vaznosti adekvatna raspodjela
zadaca izmedu roditelja. Kad su sve ili ve€ina obveza na jednom roditelju, to se
prepoznaje kao ¢imbenik koji ometa uspjeSno balansiranje izmedu obitelji i posla;
primjer citata:
Kad vraéam film onda samu sebe pitam “kako sam ja to sve uspjevala” jer na
primjer bila je faza kad mi je troje djece islo u vrtic, blizanci i ova mlada kcer, iSli
Su u objekt u kojem sam ja radila, znaci ja sam u 5 i po se budila, dizala jedno
dijete, drugo dijete, trece, onda sam prvo kcer i jednog blizanca spus$tala u auto
pa se vratila po drugog blizanca i torbu, sve smjestila u auto da bi u 6 i po bila na

83



REV
SOC

Revija za sociologiju | Croatian Sociological Review 53 (2023), 1: 67-97

poslu nasmijana i naravno na raspolaganju roditeljima koje ne smiju zanimati ni
moje poteskoce ni moj umor, ni nista. To mi je recimo bio teZi dio.

3.5. Zdravlje i samostalnost ostale djece u obitelji vs. teZina odrastanja
uz brata/sestru s teSko¢om u razvoju

Kad roditelji uz dijete s teSko¢ama u razvoju imaju i dijete/djecu urednog razvoja,
ta se Cinjenica uzima kao olakotna okolnost koja im olak$ava balansiranje obveza
iz razli¢itih uloga; primjer citata: “ali evo Bog dao jos troje djece i jednostavno imas
dalje volju za Zivotom.”

Ipak, dio roditelja smatra kako se nisu mogli dovoljno posvetiti ostaloj djeci u
obitelji te se suoCavaju s osjeéajima krivnje. U tom se kontekstu, uz pozitivne efek-
te izazovne obiteljske situacije na samostalnost ostale djece (primjer: “...ona je
upravo zbog te situacije u obitelji dosta brzo sazrela. | sve kuZi i osjeca te probleme
tako da, ona je, dosta je, moZe sama o sebi brinut.”), istiCe i teZina odrastanja uz
brata/sestru s teSko¢ama u razvoju. Primjer citata:

NaZalost, u jednom trenutku pate i druga djeca bez obzira §to mi ne bi to Zeljeli.
Ja imam sad dijete u pubertetu koje sad sigurno razmislja kako su nama * i
maniji djeCak vazniji od nje. Trudimo se, ali ba$ se trudimo onako da pokusamo
i njoj udovoljiti, ali dZaba, ona c¢e se uvijek osjecati zapostavijeno... nesvjesno
se to dogodi jer puno vremena iziskuju. Recimo, nama za hranjenje je godina-
ma trebalo sjediti na podu i po sat vremena davati na Zlicu jesti. To kad dijete
ti drugo gleda, onda misli da ti samo oko tog djeteta radi$, oko nje ne, ali tako
je kako je.

3.6. Podr3ka Sire obitelji vs. nedostupnost podrske Sire obitelji

Dio roditelja istaknuo je znacenje podrske Sire obitelji (vlastitih i/ili supruznikovih
roditelja, brace i sestara), odnosno izazovnost Zivotne situacije i organizacije obi-
teljskih i radnih obveza u kojoj je podrska Sire obitelji nedostupna. Neki roditelji, uz
brigu o djetetom s teSko¢ama u razvoju, pritom jo$ skrbe i o starijim i/ili bolesnim
¢lanovima svoje Sire obitelji.
Primjeri citata:
Definitivno mi pomaze podrSka roditelja. Ne znan kojin ri¢ima bi to u biti uopce
opisa. Znaci, od prvog dana, od rodenja, bez obzira jesu li problemi... Nismo
moZda ni znali da ¢e ovakvi bit problemi, mama je $ta god triba, i otac podrska
stvarno ono...Eto, to...to mi je najveci oslonac.
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Neizvedivo je. Moji roditelji su u *... Znaci ja sam se udala i preselila u * tako
da moje strane obitelji praktiCki nema ni u kakvom smislu. A suprugova strana,
roditelji su stariji roditelji i dapace, ve¢ su sada jako bolesni tako da se sad mi
za njih jo$ dodatno brinemo, a ne da oni nama uspijevaju pomoci.

4. Osobni ¢imbenici

4.1. Pomazuce vs. oteZavajucée karakteristike licnosti i nacini
suoCavanja

Od karakteristika li¢nosti koje im pomaZzu/oteZavaju u svakodnevnom balansiranju
obveza unutar obitelji i posla, roditelji kao vlastite “vrline” navode: optimizam, emo-
cionalnu stabilnost, strpljivost, borbenost i organiziranost, dok kao vlastite “mane”
prepoznaju: manjak strpljenja, perfekcionizam i sklonost prekomjernom razmislja-
nju.

Iz odgovora roditelja uocljivi su razli€iti nacini suo¢avanja sa zahtjevima obveza
i Zivotne situacije. Vecina navodi kako im pomaze i najmanji odmak od svakodnevi-
ce, kao $to je odlazak na kavu sami ili s drustvom, dok se dio roditelja opusta kroz
sport i rekreaciju. Dio se roditelja suoCava s problemima “hladne glave”; nastoje se
distancirati od emocija te prepoznaju vlastitu borbenost i ustrajnost kao ono 8to im
pomaze na tom putu. Nekim roditeljima pomazu odredene strategije razmisljanja,
ponajprije prihvac¢anje zivotnih okolnosti, mirenje s poteSko¢ama i percepcija da
ima obitelji s teZim sudbinama (tzv. silazne usporedbe).

Primjer citata:

Mislim, prva stvar je prihvacanje, sto mi je prije bilo teSko. Kad prihvatis da je to

tako, nekako to ide lakSe. Problem ne nestaje, dapace, ako mene pitate njego-

vo stanje ne ide nesto nabolje, ali ne ide nagore. Izmiri se ¢ovjek s tim da, ¢im

ne ide nagore, da je dobro.

Zanimljivo je Sto, uza svu posveéenost organizaciji na svakodnevnoj razini, neki
roditelji istiCu kako ne mogu i ne Zele razmisljati puno unaprijed jer prepoznaju
kako bi takva razmisljanja, zbog nemogucnosti kontrole onoga $to buduénost nosi,
mogla donijeti jedino dodatan emocionalni nemir (primjer: “ne znam $to sutra nosi,
Sto nosi sljede¢i mjesec, $to nosi sljede¢a godina. Onda razmisljat tako daleko...
moZe vas frustrirat, moZe vas onemogucit da danas date maksimum. Jer ne kazem
da je najbolja stvar mislit danas za sutra, ali ja imam isplaniran ovaj tjedan.”).

Maladaptivni nacini suoCavanja mogu se prepoznati kod dijela roditelja koiji pri-
pisuju odgovornost za potesSkocCe svog djeteta sebi te osjeéaju krivicu. 1zostanak
mirenja s Cinjenicom da dijete ima teSkoce u razvoju neke roditelje ostavlja u nesa-
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vladivom osjeéaju tuge (primjer: “nema u meni one istinske prave radosti...”.). NekKi
se roditelji nadalje povlade od drustva jer smatraju da ih prijatelji ne mogu razumjeti
(primjer: “Nekako se pred drugim ljudima zatvaram. ViS§e nemam vremena, nema-
mo vremena oti¢ na kavu s nekim prijateliem. Onda nekako, poéeo sam ignorirati
prijatelje, po¢eo sam odbacivati.”).

Na kraju, kao jedna konstantna briga uo¢ena kod veéeg broja roditelja istiCe se
razmisljanje o tome tko ¢e skrbiti o djetetu kad roditelja viSe ne bude (primjer: “E,
Skrb za dijete kad mi umremo. To je ono kao Damoklov mad, isto ti visi nad glavom,
to je ono bas veliko opterecenje koje, mislim nije to stalno opterecenje, ali postoji.
Sto ako se nekome od nas nesto dogodi, da postanemo nemocéni i tako dalje, ka-
kve su te institucije i tako dalje.”).

4.2. Vaznost obiteljske uloge

Treba istaknuti da je iz odgovora roditelja na pitanja o uskladivanju zahtjeva obitelj-
ske i radne uloge uodljivo da su svi sudionici istraZivanja isticali vaZnost obiteljske
uloge, odnosno svoju ulogu roditelja stavljali su na prvo mjesto u Zivotu. Uo&eni
obrazac rangiranja prioriteta — roditeljska, a tek potom radna uloga vidljiv je kod
gotovo svih sudionika i iz perspektive roditelja je €imbenik koji ih vodi kroz zahtjeve
uskladivanja uloga. Pritom su na osobit nacin opisivali posebnu povezanost s dje-
tetom/djecom s teSko¢ama u razvoju. Primjer citata:

To su djeca koja se posebno vole. | onda to treba gledati s druge strane. Da nije
to sve tako crno u Zivotu. Da mu treba dati posebnu ljubav, posebni tretman,
posebno sve i boriti se za to dijete.

4.3. Percepcija psiholodkog znacenja posla vs. zahtjevnost
uskladivanja uloga

Roditelji su, nadalje, uz znacenje koje posao ima za materijalni status obitelji, isti-
cali psiholoSko znacenje posla. Posao su opisivali kao nesto §to je “samo za njih”,
gdje se osjecaju “vrijednima” i gdje na koncu pronalaze odmak od obiteljskih prili-
ka. Primjeri citata:

Sve onda pati kad mama pati. Stvarno nije dobro da sam provodila cijelo vrije-
me Kuci. Imam osjecaj kao da nemas zas$to niti da se potrudi$ da izgleda$ na
i8ta, niti da se brine§ o sebi. To jednostavno nije iSlo. Tako da jako mi je bitno
da odradujem taj dio i zbog financijske situacije jer i taj dio je bitan, ali viSe ovaj
psihi¢ki di osjeca$ neku vrijednost i nesto $to je za tebe, a ne samo da su djeca
i da je... problem kaji je...
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Moj posao je meni odmor bez obzira i sto je i odgovoran i teZak, to je meni
skroz drugadije od onog sto ja imam kuci.

Navedeno ipak ne umanjuje visoke zahtjeve uskladivanja uloga kod te skupine ro-
ditelja. Velik dio roditelja osje¢a se “rastrgano” zahtjevima obiteljske i radne uloge
(citat: “Imam osjecaj da sam rastegnut jako i onda znate, kad ste skroz nategnuti
do krajnjih granica, gdje god da taknete boli. Tako i to — meni je dan rascjepkan,
raskomadan, rastegnut cijeli i pokuSajte mi bilo nesto gdje ugurat mene boli.”). Neki
roditelji osjeéaju krivnju zbog posla pa smatraju da ne ulaZzu dovoljno u obiteljskoj
domeni (primjer: “Jednostavno, danas je takva situacija da s posla kad se vrati$
triba ti jedno sigurno uru-dvi vrimena da dode$ sebi...Samo od sebe je to stresno,
Zna se to nekad prinit kuci, pa moZda, eto, neman za nju vrimena dovoljno, strplje-
nja koliko bi tia, to je s te strane mi je krivo.”), dok je kod nekih obratno i osjecéaju
krivnju zbog obitelji i smatraju kako ne mogu pruziti dovoljno na poslu (primjer:
“profesionalnu ulogu odradujem onoliko koliko najbolje mogu, iako pretpostavljam
da bi, da nije ove situacije kako je, puno bolje mogao napraviti i puno vise dati za
taj dio zZivota.”).

4.4, Postraumatski rast vs. psihofizi¢ki ishodi stresa

Na osobnoj razini dogadaju se i odredene promjene koje su roditelji u svom iskazu
povezali s roditeljstvom djeteta/djece s teSko¢ama u razvoju. Neki roditelji isticu
odredene promjene na psihofizickom planu koje sami povezuju sa stresom pro-
uzrokovanim zivotnim okolnostima. Tako su prepoznati sljedeci psihofizi¢ki ishodi
stresa: porast tjelesne tezine, konstantan umor i iscrpljenost te emocionalna nesta-
bilnost. Sve navedeno jo$ viSe umanjuje osobne resurse potrebne za suocavanje
sa zahtjevima razlicitih Zivotnih uloga.

Dio roditelja osje¢a pak da se s radanjem djeteta s teSko¢ama u razvoju i njiho-
vim suo€avanjem vremenom promijenio i njihov svjetonazor, ali da su se promijenili
i oni sami u pozitivnhom smislu — viSe cijene male stvari u Zivotu, ne opterecéuju se
svakodnevnim brigama i stresorima, smatraju da uspjesnije reguliraju emocije i sl.
Spomenute se promjene mogu opisati kao posttraumatski rast (Zhang i dr., 2015)
koji se opaza kao pozitivha promjena u osobnosti pojedinca nakon suo&avanja s
odredenim zivotnim dogadanjima koja imaju obiljezja traume. To se prepoznaje
kao osobni resurs koji pozitivno pridonosi uskladivanju zahtjeva razli€itih Zivotnih
uloga i pozitivno djeluje na dobrobit i zdravlje. Primjer citata:

Mislim da je ovo u biti nekakav rast jer da nemas ovako teSke probleme, moZda

ne bi uspio ni sebe izgraditi u nekakvu osobu kakvu smatras da jesi. Tako da ja

mislim da, koliko god je teSko i zahtjevno i sve, to se na kraju isplati jer u tom
procesu raste$ kao roditelj i kao osoba. Mislim da je to najbolja nagrada.
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RASPRAVA

Uskladivanje zahtjeva radne i obiteljske uloge kod roditelja djece s teSko¢ama u ra-
zvoju dinamican je i trajan, kontinuiran proces $to ga oblikuju neprestane reakcije
pojedinca na individualne i kontekstualne resurse kojima raspolaZze (Rosenzweig
i dr., 2008). Stoga valja imati na umu kako tek kompletan uvid u slozenu ekologiju
Cimbenika relevantnih za taj proces moze ponuditi priblizno sigurne zaklju¢ke o
stupnju funkcionalne uskladenosti razli€itih Zivotnih uloga (Moen, Kelly i Huang,
2008; Stewart i dr., 2018). U skladu s tim, ovim se istrazivanjem nastojalo identifici-
rati Cimbenike relevantne za dobrobit zaposlenih roditelja djece s teSko¢ama u ra-
zvoju, upravo u kontekstu uskladivanja zahtjeva radne, obiteljske i privatne uloge.

U okviru drustvenih ¢imbenika, roditelji istiCu osvijeStenost drustvene zajednice
kao startnu poziciju, vaznu za njih same i njihovu djecu, pri ¢emu jasno prepoznaju
kako nerazumijevanje specificnosti zivota obitelji s djecom s teSko¢ama u razvoju
utjee na razliite domene funkcioniranja njihovih obitelji. Buduci da stigmatizacija
koja dolazi od strane drustva ometa integraciju tih obitelji u zajednicu (Byrne, 2001;
Corrigan i dr., 2003), potreba za pozitivhim promjenama u samoj svijesti gradana
prepoznata je kao vazan preduvjet osiguravanja prilike roditeljima, kao i djeci, da
aktivno i angazirano djeluju u zajednici i da pritom prilagodeno funkcioniraju unutar
pojedinih Zivotnih uloga. Nadalje problematika ostvarivanja prava obitelji djece s
teSko¢ama u razvoju izravno je povezana s nedovoljno osvijeStenim reakcijama
drustva, pri Eemu postojeéa prava i skrb koja iz njih proizlazi nisu adekvatni, jed-
nako dostupni za sve i predstavljaju dodatan financijski teret obiteljima, Sto se spo-
minje i u stranoj literaturi (npr. Brennan i dr., 2003). Domena druStvene zajednice
takoder zahtijeva dodatno informiranje, ali i educiranje stru¢njaka, $to je jos$ jedan
problem prepoznatiizvan granica RH (Rosenzweig, Brennan i Ogilvie, 2002), a koji
bi trebao biti rjeSiv implementacijom sadrzaja vezanih uz realna Zivotna iskustva
obitelji djece s teSko¢ama u razvoju u obrazovne programe odredene zemlje.

Cimbenici radne organizacije koje zaposleni roditelji u RH istiéu kao bitne za
samu integraciju obveza radne i obiteljske uloge, prepoznati su u nizu dosadasnjih
istrazivanja ove tematike, na Sto upucuje i pregled 54 znanstvena istrazivanja au-
torica Brown i Clark (2017). Najistaknutijim resursom §to bi ga radna organizacija
trebala osigurati za roditelje djece s teSko¢ama u razvoju moze se smatrati fleksi-
bilnost rada i smjena. Pritom bi upravo stru¢njaci za upravljanje ljudskim resursima
trebali biti oni dionici organizacijske kulture koji ¢e prepoznati i osvijestiti upravljac-
ke strukture o nacinu organizacije rada kod tih obitelji. Politika radne organizacije
koja prepoznaje izazove skrbi o djeci s teSko¢ama u razvoju te adekvatno podrza-
va roditelje otvorenom komunikacijom oko obiteljskih potreba koje ponekad interfe-
riraju s poslovnim, uz podrsku autonomiji u radu, prepoznati su kao sljedeci resursi
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koje roditelji visoko vrednuju unutar svoje radne uloge. Fleksibilnost rieSenja u ra-
zli¢itim domenama sucelja rada i obitelji opéa je preporuka kad je rije€ o obiteljima
djece s teSko¢ama u razvoju (Brennan i dr., 2016; Emlen, 2010; Rosenzweig i
Brennan, 2009). | unutar radne domene, nov€ana primanja kao i podrska bliskih
kolega isti€u se kao vazni &imbenici, §to je izravno vezano uz pojacanje financijskih
i svih ostalih zahtjeva s kojima se suoc¢avaju obitelji koje skrbe o ovisnom ¢&lanu
(Raina i dr., 2004; Billen, Sams i Nordquist, 2022).

Obiteljski i osobni €imbenici odnose se na resurse koji su najblizi pojedincu i za-
pravo su rezultat sloZene interakcije obiljezja uZe socijalne sredine i individualnih
karakteristika. Zdrava komunikacija medu partnerima, dozivljaj podrSke partnera,
obitelji i prijatelja, zahtjevnost roditeljstva i karakteristike djeteta s odstupajuc¢om
razvojnom putanjom u kombinaciji s osobnim snagama (poput adaptivnih karak-
teristika licnosti, nacina suoCavanja i percepcija) Cine jednadzbu koja upucuje na
optimalne preduvjete uskladivanja zahtjeva razli¢itih Zivotnih uloga. Osnazivanje
obitelji djece s teSkoéama u razvoju koje se kao intervencija tipi€no usmjerava
upravo na spomenute ¢imbenike omogucuje roditeljima da uspjesnije balansiraju
izmedu zahtjeva posla i obitelji (Warfield, 2005). Pri samom oblikovanju interven-
cijskih programa osobito se zna€ajnim mehanizmom istiCe uklju€ivanje roditelja
u planiranje i donoSenje odluka postujuéi pritom upravo njihova osobna iskustva
skrbi o djetetu s teSko¢ama u razvoju (Nachshen i Minnes, 2005). Suvremena
poimanja rane intervencije promatraju se upravo unutar obiteljskog konteksta (Mc-
Charty i Guerin, 2022; Movahedazarhoulig, 2021) vodeéi se premisom prema kojoj
su roditelji oni dionici socijalnog konteksta koji najbolje poznaju svoje dijete te oni
koji na koncu donose sve vazne odluke vezane uz dijete i ostaju konstanta u dje-
tetovu zivotu, dok se struénjaci promatraju kao pruzatelji potrebnih usluga dija je
prisutnost u djetetovu Zivotu privremena.

Buducéa istraZivanja te tematike svakako bi trebala voditi raéuna o integrativnom
pristupu ispitivanoj tematici, dok upravo rezultati ovog istrazivanja upucéuju na Ce-
tiri Siroke, sveobuhvatne, kategorije ¢imbenika relevantnih u pitanju uskladivanja
obveza radne i obiteljske uloge kod roditelja djece s teSkoéama u razvoju. Cinje-
nica da dijete ima teSkoce ujedno znaci pojacane zahtjeve i potrebe cijele obitelji,
osobito zaposlenih roditelja koji nastoje “pomiriti” obveze unutar i izmedu uloga
koje obna$aju (Brennan i dr., 2020; Porterfield, 2002; Stewart, 2013; Stewart i dr.,
2018). Stoga se ispravnim cini identificirane ¢imbenike nazvati upravo resursima,
koje pojedinac u kontekstu svog Zivota ima ili nema na raspolaganiju, ili pak prepo-
znaje da nisu dovoljno prisutni i/ili kvalitetni. Nadalje prepoznavanje resursa koje
zaposleni roditelji djece s teSko¢ama u razvoju prepoznaju bitnim unutar konteksta
Republike Hrvatske osobito je vazan preduvjet oblikovanja i mogucih poboljSanja
socijalnih politika unutar odredene drzave, stoga su rezultati ovog istraZivanja i u
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funkciji podizanja drustvene svijesti o istaknutoj problematici, Sto je prvi korak u
implementaciji promjena.

Ogranicenja istrazivanja

Na kraju valja istaknuti kako se rezultati provedenog istraZivanja trebaju promatrati
u odnosu na ispitivani uzorak roditelja djece s teSko¢ama. Sudjelovanje u istraZi-
vanju bilo je dobrovoljne naravi pa je utemeljeno pretpostaviti kako je struktura sa-
mog uzorka mogla dovesti do vece ili manje zastupljenosti odredenih tema. lako se
kvalitativha istraZivanja uvijek oslanjanju na neprobabilisticke uzorke, s obzirom na
to da teze dubljem opisu a ne uopéavanju, te iako je u dobivenom uzorku sudionika
postignuta visoka heterogenost s obzirom na relevantne karakteristike populacije
zaposlenih roditelja djece s teSko¢ama u razvoju (s iznimkom mjesta stanovanja),
uzorak visokomotiviranih roditelja vrlo je vjerojatno pristran prema ispitivanoj tema-
tici. Dodatno ogranicenje istrazivanja jest nedostatak komparativnih analiza izme-
du sudionika razli¢itih sociodemografskih karakteristika (npr. rodne razlike, razlike
s obzirom na radno mjesto/sektor). Bez obzira na to $to je u populaciji roditelja
djece s teSko¢ama u razvoju moguce ocekivati razlike s obzirom na navedene ka-
rakteristike (npr. Sheran i Todd, 2000), one u dobivenom uzorku nisu uocene, §to
je vijerojatno pokazatelj prethodno spomenute pristranosti sudionika prema istra-
zivackoj temi. Uz navedeno primarni cilj ovog istrazivanja bio je identificirati opée
Cimbenike koji imaju bitnu ulogu u uskladivanju radnih i obiteljskih zahtjeva roditelja
djece s teSko¢ama u razvoju, $to je i postignuto. Primjerice, bez obzira na to radi
li se o maijci ili ocu te neovisno o radnom mijestu, fleksibilnost radnog vremena
iznimno je vrednovana u ovoj specifi€¢noj populaciji roditelja. Nadalje, intervjuira-
ni oCevi primarnom vrednuju obiteljsku ulogu u odnosu na radnu, jednako kao i
majke, Sto pokazuje da na$ uzorak €ine roditelji koji su visoko angaZirani u skrbi
za dijete. S obzirom na spomenuta ograni€enja, dobivene rezultate, njihovu teorij-
sku poopcivost, kao i moguce implikacije koje proizlaze iz njih, treba promatrati s
dozom opreza kao srznim segmentom svakog znanstveno-istrazivackog procesa.
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ZAKLJUCAK

Provedeno je istrazivanje ponudilo dublji uvid u relevantne drustvene, obiteljske,
radne i osobne ¢imbenike koji pomazu, odnosno oteZavaju uskladivanje zahtjeva
radne i obiteljske uloge roditelja djece s teSko¢ama u razvoju. Time je pruZzena em-
pirijska osnova buduéim kvantitativnim istrazivanjima na tom podrucju. Konacno,
uz teorijske, provedeno istraZivanje ima i vazne prakticne implikacije u pogledu
planiranja i provedbe adekvatnih intervencija usmjerenih promoviranju uskladiva-
nja zahtjeva razliitih Zivotnih uloga.
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Parents of children with developmental disabilities face numerous challenges and
stressors that can negatively impact their well-being. One of the relatively neglected
issues, particularly in the national context, is the difficulty of balancing the demands of
work and family for this group of parents. Therefore, this paper aimed to gain a deeper
insight into the factors that may be important in explaining the well-being of working
parents of children with developmental disabilities in Croatia. More specifically, it aimed
to identify the factors that promote and/or hinder the reconciliation of work and family
life for this group of parents. A total of 25 working parents (15 mothers and 10 fathers)
of children with different types and degrees of developmental disabilities participated in
the research, which was based on in-depth interviews. Most participants (N=23) have
one child, while two of them have two children with objectively diagnosed developmental
disabilities. Most of the participants (N=21) are employed full-time. Data were
analysed using thematic analysis. The results indicated four groups of factors: social,
organisational, family, and individual, that facilitate and/or hinder the reconciliation of
work and family roles from the perspective of study participants. Considering that the
well-being of parents of children with developmental disabilities is strongly influenced
by the specific social context, which makes it difficult to generalise the insights obtained
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in different countries, the results of this research conducted in Croatia constitute an
important theoretical contribution. The identification and description of relevant factors
that enable the reconciliation of work and family roles and thus shape the well-being of
this group of parents provide a strong starting point for quantitative research in this area.
In addition to the above, the paper provides a number of practical implications aimed at
improving the well-being of this group of parents.

Key words:  work and family role, parents of children with developmental disabilities,
well-being
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