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Ovaj rad istraZuje kvalitetu Zivota roditefja djece s cerebrainom paralizom, s posebnim naglaskom na
izazove i stres s kojima se svakodnevno suocavaju, te na faktore koji mogu pobaljSati njihovu
svakodnevicu. Kroz analizu razii¢itih studija, prepoznati su kljuéni izvon podrike ukljuéujuéi obitel),
prijatelie, zdravstvene 1 socijalne usluge, kao i znacaj psiholoske podrske. Rediteli djece s
cerebralnom paralizom esto su suofeni s visokim nivoom emocionainog i fizitkog stresa zbog stalne
brige, zahtjevne medicinske njege i terapija koje njihova djeca trebaju, Pored taga, iscrpljenost,
anksioznost | osjecaj izoliranosti ¢este su pojave. U tom kontekstu, psiholodka podréka igra kljuénu
ulegu u poboljaniju njihove sposobnosti suofavanja s izazovima, pomazudi im da razviju strategije za
smanjenje stresa, poboljdanje emocionalne stabilnosti 1 opce dobrobiti. Psiholoz: 1 terapeuti mogu
pomodi rediteljima u razumijevanju i pnhvacanju situacije te pruzit alate za noSenie s emocionalnim
opterecenjem. Takoder, uloga magistre sestrinstva je od 1zuzetnog znacaja u pruzanju konkretne
medicinske i edukacijske podrike roditelima. Kroz koordinaciju medicinskih usluga, edukaciu o
terapijama i njezi, pomazu roditeljima da se osjecaju kompetentniima u brizi za svoju djecu, &ime se
smanjuje stres i olak$ava svakodnevna rutina. Rezultati istrazivanja pokazuju da kvalitetna psihologka
i struéna podréka mogu znacajno pobolj$ati kvalitetu Zivota ovih roditelja.
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Sazetak

Rodenje djeteta s CP donosi radost, ali takoder izaziva strah 1 o¢aj zbog brojnih izazova
s kojima se roditelji suoCavaju. Ovo istrazivanje ispituje kvalitetu Zivota roditelja djece
s CP u Republici Hrvatskoj u 2024. godini. Anketni upitnik, sastavljen od 26 pitanja,
pokriva nekoliko klju¢nih podruc¢ja: opéi podaci o roditeljima, status djeteta,
financijsko stanje i rashodi, podrska partnera, te slobodno vrijeme, drustveni zivot i
zdravstveno stanje roditelja. Upitnik je dizajniran za jednostavnu primjenu uzimajuéi
u obzir ograni¢eno slobodno vrijeme roditelja, a podaci su analizirani uz pomo¢
statistiCkih alata i graficki prikazani. Rezultati istrazivanja otkrivaju da roditelji imaju
neutralan stav prema financijskom stanju obitelji, s ve¢inom koji su nezadovoljni ili
neutralni prema financijskim uvjetima. Ispitanici takoder pokazuju neutralan odgovor
na iznos nov¢anih naknada koje njihova djeca primaju. Vecina roditelja suo€ava se s
znacajnim financijskim optere¢enjem zbog troskova povezanih s djetetovim
potrebama. PodrSka partnera ocijenjena je pozitivno, s ve¢inom roditelja zadovoljnih
razinom podrske koju primaju od svojih partnera. Medutim, roditelji izrazavaju
zna¢ajno nezadovoljstvo koli¢inom slobodnog vremena, druStvenim Zivotom i
vlastitim zdravstvenim stanjem. Vecéina roditelja nezadovoljna je trenutnom
formalnom psiholoskom podrSkom i smatra da bi takva podrska trebala biti dostupna
odmah nakon postavljanja dijagnoze. Ovi rezultati ukazuju na potrebu za poboljSanjem
financijske podrSke, pruzanjem kvalitetnije formalne psiholoske pomoci, te

osiguravanjem vise slobodnog vremena za roditelje djece s CP.

Kljucne rijeci: cerebralna paraliza, roditelji, kvaliteta Zivota, podrSka



Abstract

The birth of a child with CP brings joy, but it also creates fear and despair due to the
numerous challenges parents face. This study examines the quality of life of parents
of children with CP in Croatia in 2024. The survey questionnaire, consisting of 26
questions, covers several key areas: general information about the parents, the child’s
status, financial situation and expenses, partner support, and parents' free time, social
life, and health. The questionnaire was designed for ease of use, considering parents'
limited free time, and the data were analyzed using statistical tools and presented
graphically. The results reveal that parents have a neutral stance on their family’s
financial situation, with most expressing dissatisfaction or neutrality regarding
financial conditions. Respondents also show a neutral response to the amount of
financial benefits their children receive. Most parents face significant financial strain
due to expenses related to their child’s needs. Partner support was rated positively,
with most parents satisfied with the level of support they receive from their partners.
However, parents express significant dissatisfaction with their amount of free time,
social life, and their own health. Most parents are dissatisfied with the current formal
psychological support and believe such support should be available immediately upon
diagnosis. These results highlight the need for improved financial support, better
quality formal psychological assistance, and increased free time for parents of children
with CP.

Keywords: cerebral palsy, parents, quality of life, support
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1. Uvod

Cerebralna paraliza (CP) je klinicka dijagnoza koja obuhvaca skup neprogresivnih,
ali promjenjivih motorickih poremecaja uzrokovanih oSte¢enjem mozga ili
neuromotornih poremecaja i predstavlja znacajan teret u pogledu troskova lijeCenja.
Ova dijagnoza pogada 2-3 od 1000 djece (1).

Klini¢ki se manifestira neuromotornim poremecajima koji utje¢u na kontrolu
polozaja i pokreta tijela, tonus miSica te reflekse, pocevsi ve¢ od dojenacke dobi. lako
su simptomi ¢esto promjenjivi, uvijek je prisutan usporen razvoj motorike, §to se moze
prepoznati kroz razli¢ite neuroloSke sindrome. Iako je oSte¢enje mozga koje uzrokuje
CP neprogresivno, simptomi se mogu mijenjati zbog procesa maturacije i plasticnosti
mozga, kao i terapijskih intervencija. Uz motoricke poremecaje, CP je Cesto pracen
problemima s osjetom, percepcijom, spoznajom, komunikacijom i ponaSanjem,
epilepsijom ili sekundarnim miSi¢no-kostanim problemima. Dijete s CP zahtijeva
stalnu njegu, ceste lije¢nicke preglede, kontinuiranu fizikalnu i1 edukacijsko-
rehabilitacijsku terapiju te utjeCe na obiteljsku dinamiku, a najvise majke jer su one
nositeljice skrbi i obavljaju najveci dio posla (2). TeSka neuromotorna odstupanja u
djece predstavljaju znacajan medicinski, socijalni 1 psiholoski problem. Kvaliteta
zivota djeteta s CP, kao 1 kvaliteta Zivota cijele obitelji, moze biti znacajno narusena.
CP zahtijeva interdisciplinarni pristup zbog svog velikog utjecaja na dijete te na sve
¢lanove obitelji, utjecuci na njihov svakodnevni zivot 1 funkcionalnost (3). Rodenje
djeteta za vecinu roditelja radosno je iskustvo. Za roditelje djece s poteSkocama, kako
se do cetvrte godine definiraju djeca s CP, osjecaji radosti i sree pomijeSani su sa
strahom i o¢ajem. Navedeni roditelji su primorani nositi se s razli¢itim zahtjevima koji
proizlaze iz poteskoca njihovog djeteta, od svakodnevnice do razmisljanja o djetetovoj
buduénosti. Rodenje djeteta s potesko¢ama donosi potpuno novu dimenziju u obitel;.
Obi¢no se dogada da se subjektivna kvaliteta zivota navedenih obitelji narusava
dobivanjem dijagnoze. U trenutku postavljanja dijagnoze kod obitelji i roditelja dolazi
do mjeSavine osjecaja poput Soka i poricanja, gubitka nade, ljutnje i osjecaja krivice.

Radi lakSeg prihvaéanja dijagnoze, roditelje je potrebno educirati o psihosocijalnoj



podrsci koja se moze pruziti njima kao i djetetu. U habilitaciju i rehabilitaciju djeteta
ukljucuje se multidisciplinarni tim i razne udruge. Kroz psihosocijalnu podrsku djetetu
1 njegovoj obitelji stavlja se naglasak na individualan 1 holisti¢ki pristup. Odrzavanje
dinamike bra¢nih odnosa postaje zahtjevnije rodenjem djeteta s CP zbog povecanog
stresa u obitelji 1 veceg opsega negativnih osjec¢aja. Provodenje rehabilitacije i
habilitacije, logopedskih, defektoloskih i psiholoskih tretmana, dodatnih terapija
izuzetno je veliki financijskih izdatak §to dodatno negativno mijenja dinamiku Zivota
roditelja i obiteljskih odnosa. Rodenje djeteta s poteskoama u razvoju nesumnjivo
donosi promjene u strukturi i dinamici obitelji, koja mora prilagoditi svoje navike i
nacin zivota kako bi zadovoljila potrebe djeteta (4). Zbog vrlo zahtjevnih Zivotnih
okolnosti 1 nove uloge koju takvo dijete donosi u obitelji, neizmjerno je vazno
mentalno i fizicko zdravlje roditelja. Clanovi obitelji djeteta, najéesée majke nalaze se
u ulozi njegovatelja tokom cijelog dana $to dovodi do stvaranja otpornosti u
psiholoskom, socijalnom 1 ekonomskom smislu. Dodatno oteZavajuce okolnosti
donose mnogobrojni zakoni s kojima se roditelji godinama suocavaju §to im otezava
ve¢ 1 onako zahtjevnu skrb za dijete. Mnogi roditelji, ovisno o tezini oSte¢enja djeteta
nisu u mogucnosti zadovoljiti osnovne ljudske potrebe ili sudjelovati u bilo kojem vidu
druStvenog Zivota Sto im znatno naruSava kvalitetu zivota. Za razvoj 1 uspjesSnu
rehabilitaciju djeteta potrebni su mentalno 1 fizi¢ki zdravi roditelji koji mogu ostvariti
adekvatnu 1 kvalitetnu interakciju s djetetom. Svijest o kvaliteti Zivota navedenih
roditelja raste kroz godine. Roditelji svoj dnevni ritam prilagodavaju potrebama
djeteta, a majke se Cesto odricu profesionalne karijere kako bi mogle kod kuce brinuti
o svojem djetetu Sto nikako ne ide u prilog ¢injenici da dijete s CP donosi 1 dodatne
financijske troskove. Uz navedeno, u obiteljima se javljaju i teZi uvjeti zivota i
naruSavaju obiteljsku ravnotezu zbog toga Sto su obitelji su primorane prilagoditi se
novonastaloj situaciji istovremeno zadovoljavajuci potrebe svakodnevnog zivota.
Majke su vise izlozene rizicima iz razloga Sto ¢eSc¢e preuzimaju brigu o djetetu. Kao
jedan od vaznijih problema majki djece s CP navodi se uskracivanje emocionalnog
odnosa s djetetom zbog nepripremljenosti i neznanja majki o novonastaloj situaciji i
ukljucenosti stru¢njaka u gotovo svaki segment zivota djeteta, od nacina hranjenja do
nacina igranja sa djetetom. Ocevi takoder tesko prihvacaju poteskoce njihova djeteta 1

javljaju se osjecaji poput razoCaranja, osjeCaja manje vrijednosti i bijeg od



emocionalnog i kognitivnog opterecenja. Istrazivanja ¢esto ne ukljucuju perspektivu
oca iako ima znacajnu ulogu unutar obitelji djeteta s cerebralnom paralizom. Takoder,
dijete s poteskocama unutar obitelji dodatno opterecuju odnose medu partnerima zbog
manjka vremena. Mreza podrske roditelja uglavnom se sastoji od obitelji 1 prijatelja,
odnosno izvora neformalne podrske, a istrazivanja govore da je ucestalost koriStenja
neformalnih oblika zastupljenija od formalne podrske medu roditeljima. Kroz
programe rane intervencije roditelji dobivaju informacije o rehabilitaciji djeteta 1
potrebito savjetovanje, a rana intervencija u svojem smislu trebala bi obuhvacati i
podrsku roditeljima u njihovim izazovima i emocijama prema novonastaloj situaciji.
U stvarnosti to bas i nije tako, roditelji kojima je individualno pruZena stru¢na
psiholoska podrSka gotovo da i ne postoje. Gotovo ni jedna literatura ne spominje
roditelje njegovatelje koji provode 24 sata uz krevet djeteta i njihovu potrebnu za
stru¢nom podrskom. Ni jedno istrazivanje u Republici Hrvatskoj nije provedeno kako
bi se ispitala kvaliteta Zivota, zdravstveno stanje, psihi¢ko stanje majki koje se ponekad
danima nisu maknule od kreveta svojeg djeteta u zivotno ugrozavaju¢em stanju. To su
roditelji koji su Cesto zaboravljeni od strane prijatelja, drustva i1 sustava. U Republici
Hrvatskoj potrebe roditelja djece s CP povezuju se prioritetno sa zadovoljavanjem
potreba djeteta, uklju¢ivanjem u programe psihosocijalne podrske, razvojne programe,
fizikalnu terapiju, potrebite medicinske pretrage. Ukoliko se stru¢na pomo¢ pruza
pravovremeno 1 kvalitetno, povecat ¢e otpornost cijele obitelji za prevladavanje
poteskoca koje ih o¢ekuju dugoro€no. Pruzanje pomo¢i roditeljima kroz socijalni rad,
roditelji obi¢no opisuju kao negativna iskustva 1 nezadovoljstvo dobivenim
informacijama kao i odnosom sa stru¢njacima iz toga podrucja. Roditelji ¢esto navode
da djelatnicima u tom podrucju nedostaje razumijevanja, empatije, topline. Najvecu
vaznost socijalnog rada roditelji vide u ulozi osoba koje ih informiraju o njihovim
pravima 1 moguénostima rane intervencije. U ovom slucaju, psiholoskoj podrsci
rijetko se pridaje na vaznosti. Potreba za psiholoskom podrSkom roditelja gotovo je

......

ukljuciti i roditelja.



2. Dijete s cerebralnom paralizom

2.1. Cerebralna paraliza

CP predstavlja klinicki entitet koji obuhvacéa skup neprogresivnih, ali ¢esto
promjenjivih motori¢kih poremecaja. Ovi poremecaji su posljedica ostecenja ili
abnormalnosti u razvoju mozga u ranom stadiju zivota. lako klinicka slika CP-a moze
znaCajno varirati, a etiologija ostaje nespecificna, strucnjaci nastoje utvrditi jasne
kriterije za ukljucivanje ili isklju¢ivanje odredenih motorickih poremecaja unutar ovog
entiteta. OSte¢enje mozdane funkcije koje dovodi do CP-a obi¢no se manifestira ve¢ u
ranom djetinjstvu, a uzroci nastaju u nezrelom, jo$ uvijek razvijajuéem mozgu.

Dijagnoza CP-a temelji se na klinickoj slici, povijesti bolesti i tijeku poremecaja (5).

2.2. Klinic¢ka slika cerebralne paralize

CP klinicki se ocituje neuromotornim poremecajima kontrole pokreta 1
polozaja te refleksa i tonusa. Obicno se javlja ve¢ u dojenackoj dobi i karakterizirana
je promjenjivim simptomima uz stalno prisutan usporeni razvoj motorike. Kao §to je
ranije navedeno, simptomi mogu varirati zbog utjecaja na razvoj mozga, ukljucujuci
maturaciju 1 plasticnost, te zbog terapijskih postupaka i habilitacije. Definicija CP ne
odrazava potpuno kompleksnost ovog poremecaja. Upravo zbog kompleksnosti
dijagnoze 1 svih popratnih poteskoca, vazno je staviti naglasak na multidisciplinarni
pristup pacijentu. Danas postoji niz terapijskih postupaka usmjerenih na zadovoljenje
slozenih potreba rehabilitacije djece s cerebralnom paralizom. Ovi pristupi fokusirani
su na optimizaciju funkcija i1 prevenciju invalidnosti, s ciljem poboljSanja kvalitete

zivota djece koja pate od ove bolesti (3).

Intrakranijska ultrasonografija je metoda izbora za dijagnosticiranje i pracenje
strukturnih promjena mozga u novorodencadi 1 dojencadi, osobito nakon perinatalnog
ostecenja. Ova metoda omogucava pouzdano prikazivanje vrste, lokalizacije 1 opsega

oSte¢enja, ukljucuju¢i hipoksi¢no-ishemicko oste¢enje 1 peri-intraventrikularno



krvarenje. Takoder, omogucava dijagnosticiranje cisticne periventrikularne

leukomalacije, koja je u 70-96% slucajeva povezana s razvojem kod CP nedonoscadi.

S druge strane, MR mozga pruza detaljan prikaz strukture mozdanog parenhima i
oSte¢enja, ukljucujuéi blaze oblike hipoksi¢no-ishemicnih oSte¢enja, razvojne
poremecaje 1 strukturne promjene. Ova metoda takoder omogucava procjenu

pribliznog vremena nastanka osSte¢enja mozga.

Neurofizioloske tehnike pruzaju uvid u funkcionalno stanje srediSnjeg Zziv€anog
sustava. U dijagnostici perinatalnih oSte¢enja kod djece, sve se viSe koriste
elektroencefalografija i evocirani potencijali, ukljuc¢uju¢i vidne (VEP), slusne (AEP) i

somatosenzorne (SSEP) potencijale (5).

U bazi podataka SCPE uvrsteno je 9701 dijete s cerebralnom paralizom (CP).
Analizirani su razliCiti tipovi, podtipovi 1 opca prevalencija CP-a, ukljucujuci
specifi¢nu prevalenciju prema gestacijskoj dobi. Od tog broja, 55% djece rodeno je u
terminu, 20% pripada gestacijskoj dobi od 32-36 tjedana (kasna nedonoscad), dok 25%

djece spada u "nedonosc¢ad niske gestacijske dobi" (<32 tjedna).

Vecina djece, 88%, ima spasticnu CP (od toga 58% obostranu, a 30% jednostranu),
dok 7% ima diskinetsku CP, 4% atakti¢nu CP, a u 1% djece tip CP-a nije klasificiran.
Od djece s CP, 30% nije sposobno hodati i koristi invalidska kolica za kretanje, 30%
ima teZu intelektualnu zaostalost (IQ <50), a 12% ima teZe oSte¢enje vida, ukljucujuci
sljepocu ili zna¢ajnu slabovidnost. Od 9071 djeteta s CP u SCPE bazi, 35% pati od
epilepsije, pri cemu 72% koristi antikonvulzivnu terapiju. Epilepsija je ¢eSce prisutna
kod djece s diskinetskom CP (51,6%) i obostranom spasticnom CP (36,6%), dok
22,8% djece s jednostranom spasticnom CP takoder ima epilepsiju. Epilepsija se Cesto
povezuje s tezim oblicima CP-a, jer djeca sa ovom komplikacijom ¢esto imaju i teza
pridruzena odstupanja, ukljucujuci tesku intelektualnu zaostalost, ozbiljna ostecenja

vida i teZe neuromotorne poremecaje poput nemogucénosti samostalnog hodanja. (6).



2.3. Etiologija cerebralne paralize

Razvoj CP moze biti pod utjecajem razli¢itih ¢imbenika rizika koji se dijele u
tri glavne kategorije: prenatalne, perinatalne i postnatalne. Prenatalni ¢imbenici
ukljucuju nisku gestacijsku dob, nisku porodajnu tezinu, viseplodne trudnoce, kao i
prenatalne infekcije i razvojne anomalije. Perinatalni ¢imbenici odnose se na probleme
oko vremena porodaja, kao Sto su asfiksija, intrakranijalna krvarenja, korioamnionitis
1 perinatalne infekcije. Postnatalni ¢imbenici uklju€uju neonatalne konvulzije i
hipoksi¢no-ischemi¢na oste¢enja mozga, poput periventrikularne leukomalacije, koja

je Cest uzrok oSte¢enja mozga.

Kod djece s CP poremecaji u pokretima, polozaju i motorickim funkcijama mogu se
primijetiti ve¢ u najranijoj dobi. Ovi poremecaji proizlaze iz oStecenja motorickog
korteksa, kortikospinalnih puteva, bazalnih ganglija i malog mozga. Takva oSte¢enja
mogu biti uzrokovana vaskularnim poremecajima, hipoksijom, infekcijama i
razvojnim anomalijama, ukljucujuéi hidrocefalus. Buduéi da se oStecenja javljaju u
nezrelom mozgu u razvoju, poremecaji su trajni, iako se mogu mijenjati s vremenom..
Rano postavljanje dijagnoze kljucan je korak za poboljSanje neuroloskog ishoda.
Neuropedijatar tijekom klini¢kog pregleda procjenjuje spontanu motoriku djeteta
koriste¢i Prechtlovu metodu, ispituje primitivne reflekse i analizira njihovu dinamiku

te proucava polozajne reakcije.

Kako bi se omogucila dosljednija klasifikacija tipova CP, SCPE (Surveillance of
Cerebral Palsy in Europe) predlaze pojednostavljenu klasifikaciju temeljem
neuroloskih simptoma. Ova klasifikacija obuhvaca tri osnovna tipa: spasti¢ni,
diskinetski i atakti¢ni, s dodatnim podtipovima: bilateralni i1 unilateralni spasti¢ni, te
distoni i koreo-atetotski diskinetski diskinetski. Kona¢na dijagnoza i klasifikacija CP-
a ne smije se postaviti prije 4. godine zivota, s najranijim mogucim utvrdivanjem u
dobi od tri godine, a optimalno u dobi od pet godina. Osim osnovnih motori¢kih
poremecaja, djeca s CP-om cCesto imaju pridruzena neurorazvojna odstupanja koja
mogu ukljucivati poremecaje vida, sluha, epilepsiju, intelektualne deficite te probleme

s govorom, komunikacijom, osjetom i percepcijom (5).



2.4. Dijagnosticiranje cerebralne paralize

Odstupanja u razvoju dojencadi kategoriziraju se kao neuroloski sindromi
dojenacke dobi, ukljucujuéi sindrom iritacije, spasti¢ni sindrom i distoni sindrom, koji
mogu ukazivati na moguce razvoj CP. Na simptome neuromotornog odstupanja mogu
utjecati procesi plasticnosti mozga, njegov razvoj i maturacija, kao i terapijski
postupci. Stoga je optimalno postaviti dijagnozu u dobi od pet godina. Preporucuje se
da se dijagnoza ne postavlja prije tre¢e godine zivota jer bi se mogli previdjeti blazi
oblici CP-a, razvoj progresivne encefalopatije ili mogucnost da se privremena

odstupanja pogresno klasificiraju kao CP.

CPE (Cerebral Palsy Establishment) biljezi detaljne podatke koji ukljucuju ne
samo funkcionalnu klasifikaciju i pridruzena odstupanja, ve¢ 1 informacije o paritetu
majke, perinatalnim parametrima, te oste¢enju grubih i finih motorickih funkcija, vida,
sluha, epilepsije i govora. Od 2015. godine, SCPE (Surveillance of Cerebral Palsy in
Europe) takoder prikuplja podatke o slikovnim prikazima mozga, ukljucujuéi
ultrazvuk 1 magnetsku rezonancu, Sto omogucuje bolje razumijevanje tipa, opsega i

vrste perinatalnog ostecenja te razvojnih anomalija mozga.

Procjena motorickih funkcija djece provodi se koriStenjem standardiziranih 1
validiranih instrumenata. To uklju¢uje GMFCS za ocjenu pokretljivosti djeteta, BFMF
za procjenu finih motori¢kih vjestina ruku, MACS za rukovanje predmetima u
svakodnevnom zivotu, te Viking skalu za procjenu ostec¢enja govora. SCPE se koristi
u 31 centru diljem 18 zemalja, dok hrvatski registar SCPE djeluje od 2012. godine u
Klinici za djecje bolesti u Zagrebu. Ovaj registar obuhvaca 18 Zupanija i pokriva 90%

djece s cerebralnom paralizom u Hrvatskoj (7).



2.5. Prognoza cerebralne paralize

Prognoza za osobe s CP ovisi o tipu i tezini poremecaja. Vise od 90% djece s
CP dozivljava zrelu dob. Medutim, djeca s teskim oblicima CP-a, koja nisu u

moguénosti brinuti se sama za sebe, imaju znacajno skra¢en ocekivani zivotni vijek

(8).

2.6. Statisticki pregled broja osoba sa cerebralnom paralizom

Rano dijagnosticiranje CP kljucno je za postizanje boljih neuromotornih ishoda
1 ukljucuje koristenje razli¢itih klinic¢kih i laboratorijskih dijagnostickih postupaka.
Ovi postupci omoguéuju pravovremeno otkrivanje novorodencadi i dojencadi s
rizikom za razvoj CP. Klju¢ni dijagnosticki koraci ukljucuju neuroloski pregled koji
procjenjuje spontane pokrete, neonatalne primitivne reflekse, polozajne reakcije te

ultrazvuk mozga.

Prema najnovijim podacima iz Registra osoba s invaliditetom na dan 02.05.2022., u
Hrvatskoj je zabiljeZeno 4.928 osoba s CP (Sifra G80 prema MKB-10), ukljucujuci
1.131 slucaj u djecjoj dobi. Prevalencija CP u Hrvatskoj iznosi 1,5 na 1.000, $to je u
skladu s medunarodnim istrazivanjima. Hrvatska je takoder znacajno napredovala u
utvrdivanju invaliditeta kod osoba s CP, jer je u Uredbu o metodologijama vjestacenja
(NN 153/14) prvi put ukljucena kao zaseban dijagnosticki entitet u Listu oStecenja

organizma, ¢ime se olakSava ostvarivanje prava za osobe s CP (9).



3. Roditeljstvo djeteta s cerebralnom paralizom

U danasnje vrijeme dostupno je mnostvo literature o roditeljstvu, kako u
knjizevnosti tako 1 u znanstvenom smislu. Roditeljstvo je ¢esto nepresusna tema
mnogih rasprava, a psihologija ga sagledava kao vrlo vaznu komponentu zadovoljstva
zivotom. Delac — Hrupej 2000. navode da je biti roditelj velika je pustolovina, prepuna

srece ako su ocekivanja ispunjena, a o¢aja i nemoci u slucaju ako nisu (10).

Prema Cudini — Obradovié¢ i Obradovi¢ (2006), roditeljstvo se definira kao proces
odlucivanja za djecu, preuzimanja i prihvacanja roditeljske uloge te redefiniranja
vlastitih ciljeva 1 vrijednosti. Ovaj proces ukljucuje emocionalno i materijalno
ulaganje, kao i1 napor, uz nagradu u vidu emocionalne povezanosti i osjecaja

postignuéa kroz djetetov uspjeh i razvoj (11).

Biti roditelji djeteta s CP znadi imati ,,posao u trajanju od 24 sata dnevno,
svaki dan do kraja vlastitog ili djetetova zivota. Kao $to mozemo i pretpostaviti,
dosadasnja istrazivanja su pokazala da roditelji njegovatelji Cesto uopcée ne raspolazu
slobodnim vremenom u danu jer su svo vrijeme posveceni potrebama djeteta. Kod
nekih roditelje navedeno potpuno okupira njihove misli i paznju Sto posljedi¢no
izaziva stresa, osjec¢aj konfuzije 1 pomijeSanih osjecaja. Osjeéaji koji se najcesce
protezu kroz roditeljstvo djeteta s CP su stres, manjak intuicije, napor i strepnja za
sadasnjost 1 budu¢nost jer roditeljstvo za njih postaje zivot u riziku. Kod vecine

roditelja javlja se osjecaj naruSenih ocekivanja o ,,idealnom* djetetu (12).

Dosadasnja istrazivanja jasno su potvrdila da roditelji djece s CP imaju
povecani rizik od roditeljskog stresa. Neizvjesnost oko razvoja djeteta, njegov
napredak i buduénost, intenzivna uklju¢enost multidisciplinarnih timova i pruzatelja
skrbi te prakticna 1 financijska ogranicenja blisko povezana s ovim stanjem
zahtijevanju stalne prilagodbe i dugotrajne napore roditelja. Vazno je osvijestiti da
nacini pomocu kojih se roditelji prilagodavaju izazovima utjeCu na dobrobit i

psihosocijalni razvoj njihova djeteta (13).

Clanovi obitelji &esto se nalaze u ulozi roditelja — skrbnika tokom cijelog dana.
Kroz navedeno, roditelji razvijaju poseban odnos s djetetom s postajuci psiholoski,

socijalno 1 ekonomski viSe otporni, a manje osjetljivi. Spomenutom treba dodati



¢injenicu da se kroz godine suoCavaju s mnogim zakonima koji im otezavaju vec¢ i
onako zahtjevnu skrb za dijete. Nemogucénost zadovoljenja osnovnih ljudskih potreba
te nemogucnost sudjelovanja u svakodnevnim drustvenim aktivnostima znatno utjeu

na smanjenje kvalitete Zivota roditelja (8).

Struénjaci navode da se osjecaj beznada manje javljati kod roditelja koji imaju
sposobnost podijeliti svoje osje¢aje 1 razumijete CP. Vecina roditelja ipak nije
pripremljena za roditeljstvo u kojem je njihova glavna uloga vodenje i podupiranje
razvoja. U ovom slucaju, naspram djece urednog razvoja roditelji nemaju vremena
prikupiti sve potrebne vjestine za roditeljstvo. Za razvoj djeteta s CP nije dovoljna
samo ljubav nego djeca ve¢ u dobi dojenceta i malog djeteta zahtijevaju neke posebne
pristupe. Primjerice, zbog motorickih problema roditelji moraju nauciti nacine na koji
hraniti ili oblaciti svoje dijete. Roditelji moraju razviti specifi¢ne strategije za
upravljanje djetetom u svim svakodnevnim aktivnostima. CP ne samo da utje¢e na
motoricke sposobnosti djeteta, ve¢ ima i1 znacCajan utjecaj na njegov emocionalni i
intelektualni razvoj, Cesto kroz reakcije okoline prema djetetu. Samo saznanje da s
dojencetom nesto nije u redu moze duboko utjecati na funkcioniranje obitelji i
roditelja. Istrazivanja pokazuju da negativne reakcije roditelja mogu usporiti razvoj
djeteta. Depresivni roditelji Cesto nisu u mogucnosti uspostaviti kvalitetnu 1 adekvatnu
interakciju s djetetom. Ako roditelji prema djetetu imaju pretjerano zastitnicki pristup,
moze doc¢i do problema u razvoju jer se djetetovi pokusaji postizanja samostalnosti
mogu inhibitirati. Roditelji djece s CP-om imaju zadatak da djetetu pribliZe svijet zbog

njegovih otezanih interakcija s okolinom (14).

3.1. Obiteljska kohezivnost obitelji djece s cerebralnom paralizom

U posljednjim godinama, povecéana je svijest o kvaliteti zivota roditelja djece s
teSko¢ama u razvoju. To je prvenstveno rezultat shvacanja da djeca s teSkocama u
razvoju usporeno sazrijevaju, a njihove sposobnosti za ucenje i prilagodbu drustvenim
zahtjevima ostaju oStecene. Takva djeca zahtijevaju stalnu zastitu, njegu, te posebno
prilagodeno odgoj i obrazovanje. Roditelji i ¢lanovi obitelji ¢esto prilagodavaju svoj

dnevni ritam potrebama djeteta, Sto moze otezati zaposlenje jednog od roditelja,
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najcesce majke, koja se Cesto odrice svoje profesionalne karijere kako bi se posvetila
brizi o djetetu. Ovo dodatno otezava financijsko opterecenje, jer briga za dijete s

invaliditetom Cesto zahtijeva znacajne nov€ane izdatke na dnevnoj bazi.

Povecani troskovi i promijenjeni uvjeti zivota mogu narusiti obiteljsku
kohezivnost i promijeniti dinamiku obitelji. Istrazivanja pokazuju da roditelje djece s
teSko¢ama u razvoju karakteriziraju pojacan stres, pogorSano mentalno zdravlje,
osjecaj krivnje, poremeceno fizicko funkcioniranje, umor i iscrpljenost. Takoder, ¢esto

se javljaju problemi s obiteljskom koherentno$c¢u i socijalnom izolacijom (15).

Obitelj, kao dinamican sustav, stvara jedinstvenu ravnotezu medu svojim
¢lanovima i odnosima, $to utjece na na¢in na koji obitelj reagira u stresnim situacijama,
ukljucujuéi kroni¢ne bolesti ili invaliditet nekog clana. Funkcioniranje obitelji i
zadovoljstvo njenih ¢lanova obiteljskom klimom moze se procijeniti prou¢avanjem
obiteljske kohezije. Obiteljska kohezivnost ukljucuje emocionalnu povezanost i
bliskost medu ¢lanovima obitelji i usko je povezana sa zdravom i poticajnom
obiteljskom klimom. Kako bi odrzali obiteljsku kohezivnost, ¢lanovi obitelji trebaju
njegovati zajedniStvo, podrSku i emocionalnu toplinu kroz zajednic¢ke aktivnosti.
Prilagodljivost je najvazniji pojam koji prati obitelji djece s poteSko¢ama, pojam koji
se prou¢ava u mnogim istrazivanjima. Obitelji su primorane prilagoditi se
novonastaloj stresnoj situaciji u obitelji. Sagledavsi obitelji u kojima se njeguje
obiteljska kohezivnost, prilagodljivost predstavlja dodatni izvor snage za uspjeSnu
rehabilitaciju djeteta i razvoj unutar obitelji. Uz pravovremeni pristup
multidisciplinarnog tima, klju¢ za razvoj djeteta je zadovoljstvo obiteljskom
kohezivnoscéu. Istrazivanja koja se bave uzrocima invaliditeta kod djeteta,
najefikasnijim oblicima tretmana i podrskom obitelji, naglasavaju vaznost prouc¢avanja
obitelji kao cjeline. Ova pristup omogucéuje bolje razumijevanje kako obiteljska
dinamika utjece na razvoj djeteta i kako se moze optimalno pruziti podrska. Odgoj
djeteta s teSkocama u razvoju u obitelj donosi potpuno novu dimenziju izazova.
Roditelji su ponekad primorani odustati od svojih planiranih aktivnosti poput hobija
kako bi bili uz dijete i provodili zdravstvenu njegu te zadovoljili djetetove potrebe.
Nakon saznanja dijagnoze roditelji prolaze kroz proces tugovanja. Dokazano je da one

obitelji koje su u stanju izraziti svoje negativne osjeCaje vezane uz utjecaj djetetove
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dijagnoze na zivot obitelji i strah vezan uz buducnost, ali i druge emocije koje se
javljaju, imaju bolje obiteljske ishode. U ovom sluc¢aju vaznu ulogu ima pravovremeno
postavljanje dijagnoze kako bi se postigli pozitivni ishodi prilagodbe na nove okolnosti
(16).

Istrazivanja su pokazala da roditelji koji su zaposleni Cesto osjecaju vece
optereCenje 1 stres u roditeljskoj ulozi. Takoder, povezanost izmedu razine
obrazovanja i stresa u obitelji ukazuje na to da viSa razina obrazovanja moze biti
povezana s nizim razinama roditeljskog stresa, $to pozitivno utjece na obiteljsku
kohezivnost. Maj¢in dozivljaj roditeljstva i ljubavi ¢esto je povezan s njezinom dobi,
obrazovanjem i prihodima. Osim toga, loSe zdravstveno stanje roditelja moze dodatno
otezati stresne situacije, pa se zdravlje roditelja ¢esto ukljucuje u istrazivanja jer moze
znacajno utjecati na obiteljsku klimu. Neka istrazivanja sugeriraju da loSe fizicko

zdravlje moze povecati stres i time dodatno povecati ranjivost ¢lanova obitelji (17).

3.2. Partnerski odnosi unutar obitelji djeteta s cerebralnom paralizom

Stresan nacin zivota donosi moguce roditeljske konflikte koji izravno utjeu na
smanjenje pozitivnih osjecaja, a poveéavaju negativnu interakciju. Shodno tome dolazi
do efekta takozvanog ,,prelijevanja stresa* u kojem stres iz roditeljskog podrucja utjece
na stres u drugim podru¢jima koja su unutar partnerskih odnosa i1 koja utjecu na
procese unutar partnerskih veza (18). Vise konflikata izmedu partnera dovodi do manje
svakodnevne pozitivne, a viSe negativne interakcije Sto pak dovodi do udaljavanja
partnera, gubitka intimnosti i bliskosti. S vremenom navedeno moZze dovesti 1 do

raspada partnerskih veza (19).

U 2021. godini provedeno je istrazivanje ,Partnerski odnosi roditelja djece s
teSkoc¢ama u razvoju* u Hrvatskoj. Sudjelovalo je 248 roditelja, ve¢inom majki djece
s razli¢itim teSko¢ama od prosje¢noj dobi od 8 godina. Cilj istraZivanja bio je
ustanoviti povezanost stresa 1 zadovoljstva partnerskim odnosima te dozivljaj
roditeljskog stresa s obzirom na vrstu teSkoce i1 procjenu socijalne podrske.

Rezultatima istrazivanja potvrdena je pojava fenomena ,,prelijevanja stresa“ medu
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roditeljima djece s poteSko¢ama, odnosno povezanost vanjskog stresa sa smanjenim
zadovoljstvom partnerskim odnosima. Preciznije, viSa razina stresa povezivala sa
manjim brojem pozitivnih interakcija, a viSe negativnih interakcija medu partnerima.
U pozitivne interakcije ubrajali su se pohvale 1 komplimenti, lijepe geste ili podjela
osjecaja izmedu partnera, a u negativne podizanje glasa medu partnerima, kritiziranje,
odbijanje zamolbe od drugog partnera i slicno. Kroz isto istrazivanje potvrdena je i
razlika u dozivljaju roditeljskog stresa s obzirom na vrstu teSkoc¢e kod djeteta. Roditelji
djece s visestrukim teSko¢ama u koje se ubraja i CP pokazuju najvecu razinu stresa.
Nadalje, roditelji koji su dobivali socijalnu podrSku doZivljavali su manje roditeljskog
stresa 1 izrazili vece zadovoljstvo partnerskim odnosima. Roditelji su kroz istrazivanje
istaknuli najvecu vaznost podrSke od strane partnera i uze obitelji. Neka istrazivanja
provedena u Hrvatskoj pokazuju da roditelji, uglavnom majke djece s tjelesnim
invaliditetom prosje¢no procjenjuju visoku razinu zadovoljstva partnerskim odnosim,
no ipak se potvrduje efekt prelijevanja roditeljskog stresa na odnose 1 interakcije medu
partnerima. Valja naglasiti da iako odredeni broj istrazivanja govori u prilog narusenoj
kvaliteti partnerskih odnosa i viSoj stop razvoda brakova u obiteljima djece s
invaliditetom, druga istrazivanja pokazuju da je roditeljstvo djeteta s invaliditetom
obogatilo 1 osnazilo partnerske odnose. Prema navedenom ¢ini se da dijete s
poteSko¢ama unutar obitelji ponekad predstavlja prijelomnu tocku za brakove i
prijateljstva. Dijete s poteSko¢ama prema istraZivanjima ponekad osnaZuje partnerstvo
1 partneri postaju bliskiji i povezaniji, a neke odnose narusava i oni s vremenom
zavrSavaju. U odnosima gdje postoji dobra interakcija, komunikacija i povezanost
izmedu partnera vjerojatno ¢e se partneri laksSe prilagoditi promjenama i postati jos
snazniji dok ¢e odnose koji su ve¢ bili naruSeni ovaj dodatni stres narusiti jo$ vise ili

u potpunosti zavrsiti.

Ovakav oblik roditeljstva ¢esto stresno utjece 1 na roditeljske konflikte. Oni se
mogu odnositi na razlike u misljenjima oko kuéanstva, nedosljednost u odgoju djeteta
ili razlika u misljenjima. Takoder i strana istrazivanja govore u prilog postojanju
prelijevanja stresa iz roditeljske domene u partnersku. U Republici Hrvatskoj zapravo
postoji mali broj istrazivanja koja se bave partnerskim odnosima u obiteljima djece s
invaliditetom, no i taj mali broj istrazivanja potvrduje postojanja efekta prelijevanja

stresa. lako istrazivanja provedena u Hrvatskoj uglavnom pokazuju da su roditelji
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zadovoljni partnerskim odnosima, u obzir treba uzeti da roditeljstvo djeteta s
invaliditetom dugoroc¢no. U tim slu¢ajevima postoji moguénost da su to roditelji male
ili mlade djece koji jo§ nisu prepoznali vaznost njegovanja partnerskih veza jer su
usmjereni na osiguravanje podrske djetetu s invaliditetom. Roditelji Cesto zaborave
na sebe, na odnos sa samim sobom, partnerom i drugim ¢lanovima obitelji, a ponajvise
na odnose sa prijateljima. Spomenuti roditelji najées¢e svu svoju mentalnu i fizicku
snagu usmjeravaju na dijete s invaliditetom u njihovoj obitelji s namjerom osiguranja
najbolje moguce skrbi i osiguravanja najboljih moguénosti za buduénost. Upravo ih
navedenih razloga vazno je istraZivati partnerstva u obiteljima djece s invaliditetom 1

usmjeravati prema njegovanju partnerskih veza (20).

3.3. Zivotni ciklus obitelji djeteta s cerebralnom paralizom

.....

kroz nekoliko razvojnih faza. Nakon samog saznavanja to¢ne dijagnoze u
novorodenackoj dobi zapocinje faza emocionalne prilagodbe i informiranje drugih
Clanova obitelji. U razdoblju osnovnog obrazovanja, obitelji se suocavaju s
prihvacanje reakcija djetetovih vrSnjaka, donose odluku o vrsti osnovne Skole,
potrebama smjestaja djeteta te dogovora oko njege djeteta i aktivnosti izvan nastavnog
plana i programa ako je dijete u mogucénosti navedeno pohadati. U razdoblju
adolescencije dolazi do faze suoCavanja s kroni¢nosc¢u invaliditeta kod djeteta, javljaju
se pitanja vezana uz seksualnost kao i izolacija i odbacivanje od strane vrSnjaka.
Takoder, vazno pitanje je djetetove profesionalne orijentacije u buduénosti, smjestaja
ili/i oduzimanja poslovne sposobnosti. U kasnom roditeljstvu javlja se moguénost
smjeStaja djeteta u stambene zajednice te se tada supruznicki odnos ponovo

uspostavljaju.

Sok je najcesce prva reakcija roditelja prilikom suocavanja s informacijom da
dijete ima razvojne poteskoce. Ljutnja, nervoza, napetost, osje¢aj nesrece 1 negativnih
emocija su sasvim prirodne reakcije na tu nepoznatu i bolnu stvarnost s kojom se

moraju suociti. Neizvjesnost, brojna bolna pitanja, krize i osje¢aj iznevjerenosti, strah
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1 napor povezani sa skrbi, odrastanje i socijalizacija djeteta brojni su od osjecaja s

kojima se roditelji svakodnevno susrecu (21).

3.4. Usporedba majki i oCeva djeteta s cerebralnom paralizom

Majke su Cesto izlozenije rizicima jer u vecini sluCajeva preuzimaju brigu o
djetetu. Nakon Sto saznaju dijagnozu djeteta, mnoge majke se odricu svoje
profesionalne karijere kako bi se posvetile stalnoj brizi za dijete. Jedan od znacajnih
problema s kojim se suo€avaju jest uspostavljanje emocionalnog odnosa s djetetom. U
tom procesu, majke mogu naici na poteskoce, poput nemogucnosti ili nesigurnosti u
hranjenju djeteta, igranju s njim ili uspavljivanju, zbog cega su ¢esto ovisne o podrsci
stru¢njaka. To moze otezati uspostavljanje toplog emocionalnog odnosa s djetetom, jer
majka ¢esto mora slijediti upute strucnjaka umjesto da djeluje prema vlastitim zeljama,
osjecajima ili intuiciji. Istrazivanja pokazuju da ove tesko¢e znacajno utjecu na zivot

majke (22).

Prema istrazivanjima i oCevi vrlo tesko prihvacaju dijete s invaliditetom u
obitelji 1 na taj problem gledaju racionalnije u odnosu na majke. U tom slucaju
samokontrola im otezava emocionalno nadvladavanje novonastalih problema. Smatra
se da se rodenjem djeteta s invaliditetom kod oceva javljaju razli¢iti osjecaji poput
potpunog razocaranja s obzirom na tradicionalnu ulogu oca u obitelji 1 perspektivu
zivota takvog djeteta. Ocevi Cesto drZe distancu ili se profesionalno vise angaziraju s
ciljem kompenzacije i bijega od emocionalnog i kognitivnog opterecenja koje donosi
dijete s invaliditetom u obitelji. Ponekad se javlja 1 osje€aj neupotrebljivosti ili

ljubomore zbog povecane angaziranosti partnerice oko djeteta. (23).

Istrazivanja koja se bave obiteljima, rijetko ukljucuju perspektivu oceva djece
s invaliditetom iako o€evi imaju znacajnu ulogu unutar obitelji. Vec¢ina istrazivanja se
fokusira na majke, bracu ili sestre dok se najmanje paznje stavlja na oc¢eve. Potreba
oCeva za podrskom pojacana je tijekom raznih perioda Zivota roditeljstva djeteta s
invaliditetom. Promjene poput novog mjesta boravka, pronalaska novih terapija,
strucnjaka 1 ostalih usluga koje su potrebne djetetu s invaliditetom dodatni su izvor

stresa za oCeve 1 cijele obitelji. Literatura navodi da dijete s invaliditetom moze
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dodatno opteretiti odnos s partnerom zbog manjka vremena, a skoro polovica oceva
isti¢e da ne mogu pruziti dovoljnu podrsku i brigu drugom djetetu bez teskoca. Zbog
navedenog ocevi ¢esto osjecaju krivnju 1 pritisak. Rizik od pojave depresije kod oceva

djece s invaliditetom moZe smanjiti ¢vrst, stabilan i podrzavajuci bra¢ni odnos.

Majke su Cesto percipirane kao primarni skrbnici i srediSnje osobe u zivotu i
svakodnevnoj skrbi djeteta. Istrazivanja pokazuju da se ocevi takoder ukljuuju u
dnevne aktivnosti djece s cerebralnom paralizom, iako se njihova uklju¢enost razlikuje
po vrsti i intenzitetu. Statisti¢ki, ocevi provode znac¢ajno manje vremena s djetetom u
usporedbi s majkama. Medutim, kako dijete raste, primjetan je porast oceve

ukljucenosti u sve aspekte djetetovog zivota.

Ocevi djece s teSkocama Cesto istiCu uzivanje u drustvu svog djeteta kao glavni razlog
zbog kojeg provode vrijeme s njim. Oni vjeruju da njihova prisutnost pozitivno utjece
na dijete. Mnogi ocevi aktivno sudjeluju u odgoju 1 obrazovanju djeteta, ¢esto kao
ravnotezni partneri majkama. Prema istrazivanjima, ocevi su ukljuceni u djetetov
razvoj i ucenje, pruzaju¢i podrsku u aktivnostima poput Citanja, pisanja zadaca i

organiziranja aktivnosti koje poticu djetetov razvoj (24).

Mreza podrske koju ocevi djece s teSkoama u razvoju primaju ¢esto je ogranicena na
bliskog prijatelja ili ¢lana obitelji, najéesce partnera. ViSe od polovice oceva navodi
da ne dobivaju ni emocionalnu ni prakti¢énu podr$ku od Sire obitelji i izrazavaju zelju
za takvom podrskom. Uloga oceva u obitelji djece s teSkoama Cesto nije prepoznata
od strane stru¢njaka, koji ih Cesto opisuju kao ,teSko dostupne®, ,nevidljive* ili
»sekundarne roditelje®. Stru¢njaci imaju zadatak identificirati i razumjeti potrebe
obitelji te uzeti u obzir dinamiku obitelji, kao i ulogu i vrijednost svakog ¢lana. U
pruzanju podrske, ocevi su Cesto zapostavljeni i dobivaju manje paznje u usporedbi s
partnericama. Komunikacija stru¢njaka s ofevima je znacajno manja. Vecéina oceva
zeli biti ravnopravan partner u roditeljstvu djeteta s teSko¢ama 1 aktivno sudjelovati u
njegovom odgoju i skrbi. Prilikom pruzanja podrske, stru¢njaci se ¢esto usmjeravaju
na majke i njihove potrebe dok se o¢evima u pravilu ne pruza podrSka u tom obimu.
Sastancima sa stru¢njacima ocevi ¢esto ne mogu prisustvovati zbog radnog vremena i

obaveza na poslu. U tom pogledu, ofevi kroz istrazivanja isti¢u vaznost prilagodbe
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sastanaka, pregleda kao i podrske oko vremena odrzavanja istih. Ve¢inu informacija o
djetetu ocevi dobivaju od svojih partnerica §to ¢esto moze dovesti do nerazumijevanja
odredenih segmenata zbog poteSko¢a u komunikaciji. Upravo iz tog razloga ocevi
nemaju iste mogucnosti za razvoj kvalitetnih odnosa sa stru¢njacima koji rade s
njihovom djecom. VaZno je osvijestiti 1 potaknuti prepoznavanje oceva kao
ravnopravnog roditelja. Uklju¢ivanje oceva od strane stru¢njaka potic¢e ih da ostanu
ukljuceni Sto ima velik znacaj za djetetov razvoj 1 obiteljsku koheziju kao 1 odnose

unutar obitelji (25).

Istrazivanje iz 2006. godine koje je proveo Martinac-Dor¢i¢ analiziralo je roditelje
djece s cerebralnom paralizom (CP) u Hrvatskoj. U uzorku od 58 bracnih parova,
prosje¢na dob majki bila je 37,45 godina, a ofeva 40,19 godina. Vecina majki (66,7
%) 1 oCeva (72,6 %) imala je srednju $kolu, dok je manji postotak zavrsio visu skolu
ili fakultet. Zaposleno je bilo 66,3 % majki 1 79,1 % oc€eva. Djeca su imala prosje¢nu
dob od 96,69 mjeseci, s 58,6 % djecaka 1 41,4 % djevojcica. Rezultati su pokazali da
se majke i ocevi ne razlikuju znacajno u ukupnom intenzitetu stresa, ali su se pojavile
znacajne razlike u specificnim izvorima stresa. Majke su iskusile ve¢i stres zbog
nedostatka podrske 1 ograni¢enja u roditeljskoj ulozi, dok su o€evi dozivljavali veéi
stres zbog opterecenja s drugim Zivotnim ulogama. U dimenzijama li¢nosti, majke su
bile ugodnije, dok nije bilo znacajnih razlika u kvaliteti braka. Majke su se vise
oslanjale na emocijama usmjereno suocavanje sa stresom, dok razlike u suocavanju
usmjerenom na problem i izbjegavanju nisu bile znagajne. Sto se ti¢e prilagodbe,
majke su pokazale vece neugodnosti, ali nije bilo znacajnih razlika u psihickim
simptomima 1 subjektivnim zdravstvenim tegobama izmedu majki i oceva. Rezultati
sugeriraju da su oba roditelja podlozna sli¢nim problemima u prilagodbi na kroni¢no
stanje djeteta (26).
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4. Podrska i resursi za roditelje djece sa cerebralnom
paralizom

Kada se suoce s problemima ili poteskocama koje ne mogu sami rijesiti,
roditelji Cesto prvo traze pomo¢ unutar kruga obitelji 1 prijatelja, dok se manje Cesto
obracaju stru¢njacima. Proces traZzenja podrske obicno vodi osobu od neformalne
prema stru¢noj podrsci kada se neformalne opcije pokazu nedovoljnima. Zbog toga je
koriStenje neformalne podrSke ¢eS¢e nego formalne. Razlog tome lezi u ¢injenici da
su stru¢njaci manje dostupni u usporedbi s neformalnim izvorima podrSke poput
roditelja ili prijatelja. Roditelji ¢esto prihvacaju savjete iz okoline iz straha da nemaju
dovoljno vremena za pravilan odgovor. Formalnu podrSku roditeljima najcesce
pruzaju zakonske usluge koje djeluju samostalno ili u suradnji s nevladinim sektorom,

a uklju€uju univerzalne usluge ili specifine, kao $to su socijalne usluge (21).

Roditelji djece s teSsko¢ama Zive pod znatno ve¢im stresom naspram roditelja
djece urednog razvoja, a stres u majki predSkolske djece s poteSko¢ama u 40%
slucajeva prelazi granicu klinicki znacajnog stresa. Roditeljska uloga je znatno vise
opterecujuca nego kod roditelja djece bez razvojnih poteSkoca te roditelji djece s
teSko¢ama statisticki znacajno ¢es¢e navode da ponekad ili ¢esto ne znaju ili ne mogu
izacl na kraj sa zahtjevima roditeljstva. Potpora roditeljima koji odgajaju 1 podizu
djecu s poteSko¢ama u razvoju, razvojnim rizicima i kroni¢nim bolestima jos je vaznija
nego u op¢oj populaciji jer se na sve nabrojene obitelji kroz Zivot probijaju u drustvu

u kojem se na razvojne teskoce i bolesti gleda iz tragi¢ne perspektive (27).

4.1. Rana intervencija u pruzanju podrSke djeci s cerebralnom
paralizom i njihovim roditeljima

Pojam rane intervencije svoj pravi smisao dobiva unatrag nekoliko godina, a u
Republici Hrvatskoj jo$ uvijek je u razvoju. Proces pruzanja usluge rane intervencije
zapocinje rodenjem djeteta i traje sve do njegova polaska u skolu. U pravilu pruza
podrsku djeci 1 njihovim roditeljima te drugim c¢lanovima obitelji. Kroz ranu

intervenciju roditelji dobivaju informacije o rehabilitaciji djeteta 1 potrebito
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savjetovanje. Obitelj kroz prava i usluge koje se nude u sklopu rane intervencije
poveéava svoje kapacitete za pruzanjem adekvatne podrike djetetovu razvoju. Siri cilj
ishoda takvih programa cesto je 1 poboljSanje kvalitete Zivota cijele obitelji. Proces
stimulacije, u€enja ili rehabilitacije bitno je zapoc€eti odmah po postojanju rizika ili po
saznanju postojanja poteskoce. Stru¢njaci se slazu da su prve tri godine Zivota kljucne
za ranu intervenciju, a zakonodavni okvir u Hrvatskoj omoguéuje podrsku djetetu i
obitelji kroz ranu intervenciju do sedme godine djetetova Zivota (Zakon o socijalnoj

skrbi, 2012., €l. 9, st. 3).

Timovi za ranu intervenciju obi¢no ukljucuju razli¢ite stru¢njake, a njihov sastav moze

varirati ovisno o potrebama djeteta. Tipi¢ni ¢lanovi tima ukljucuju:

o Edukacijsko-rehabilitacijske stru¢njake koji provode procjenu djetetovog
razvoja, implementiraju razvojne programe, prate njihov napredak i suraduju s
medicinskim osobljem te sudjeluju u dnevnoj njezi djeteta.

o Lijecnike koji postavljaju dijagnozu, upucuju na specijalne zdravstvene
ustanove, medicinski prate dijete i suraduju sa zdravstvenom sluzbom.

e Psihologe koji procjenjuju djetetov razvoj, pruzaju pedagoske smjernice,
psiholosku 1 socijalnu podrsku te su povezani sa socijalnim sluzbama i
zajednicom.

e Socijalne radnike koji pruzaju socijalnu podrsku, informiraju obitelj, upucuju
na relevantne resurse 1 pomazu u rjeSavanju socijalno rizicnih situacija.

o Medicinske sestre koje se bave skrbi, zdravstvenom prevencijom i

informiranjem o zdravstvenim pitanjima.

Vazno je napomenuti da ovaj model nije univerzalno primjenjiv, tim za ranu
intervenciju formira se na temelju specificnih potreba djeteta, $to znaci da je

organizacija tima fleksibilna i prilagodena svakom pojedinom slucaju (28).
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4.2. Formalna podrska roditeljima

Roditeljima djece s CP, potrebni su neformalni i formalni oblici podrske.
Formalni oblici podrske vezu se uz stru¢njake i javnu politiku/zakone u drustvu koji

bi trebali pravovremeno odgovoriti na potrebe roditelja.

U Republici Hrvatskoj, roditelji djece s razvojnim teSko¢ama suocavaju se s
nekoliko prioritetnih potreba. Kljucni problemi ukljucuju pravodobno zadovoljenje
razvojnih potreba djece, ogranicene kapacitete postojecih usluga, manjak stru¢njaka i
informacija, kompliciranu papirologiju, te etiketiranje i diskriminaciju djece s
teSko¢ama. Osim toga, postoji nedostatak rane intervencije. Roditelji naglasavaju
potrebu za veom transparentnos¢u i boljom koordinacijom usluga koje pruzaju
sustavi zdravstva, obrazovanja i socijalne skrbi. Ova potreba za unapredenjem
koordinacije 1 pristupa uslugama kljucna je za poboljSanje kvalitete podrske koju

obitelji primaju.

Zadata pravovremene stru¢ne podrSke je osnazivanje cijele obitelji u
prioritetnim podrucjima zivota i potrebama, s ciljem pruzanja oslonca za razvoj i
odrzavanje osobnih kapaciteta u prevladavanju stresova koje donosi svakodnevna
briga, skrb i odgoj djeteta s atipicnim razvojem. Ako se stru¢na podrska pruzi
pravovremeno i kvalitetno, moze povecati otpornost cijele obitelji u suocavanju s

poteskocama koje proizlaze iz suzivota s djetetom s atipi¢nim razvojem (29).

4.2.1. Podrska u sustavu socijalne skrbi

Dostupnost socijalne podrske znacajna je za roditelje djece s zdravstvenim
teSko¢ama zbog specificnih, nepoznatih situacija s kojima se susre¢u poput samog
procesa prihvacanja dijagnoze i1 prilagodbe, zabrinutost za buduénosti djeteta,
preuzimanje nove i potpuno nepoznate uloge njegovatelja, zadovoljavanje potreba
djeteta u svakodnevnim aktivnostima, specificnom nacinu njege vezane uz djetetove
medicinske potrebe, zahtjeve procesa lijeCenja 1 rehabilitacije, Ceste posjete

lije¢nicima (28).
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Dobrobiti roditelja opéenito, a naroc€ito, roditelja djeteta s teSko¢ama u razvoju, u
velikoj mjeri doprinosi socijalna podrska. Socijalnu podrsku u ovom aspektu mozemo
opisati kao procese putem kojih interpersonalni odnosi utjeCu na mentalno 1 fizicko
zdravlje. Razlikuju se dva osnovna oblika podrske: formalna (podrska od strane
lije¢nika, medicinskog osoblja, socijalnih radnika i1 ostalih stru¢nih sluzbi) i1

neformalna (podrska od strane obitelji, prijatelja, zajednice) (30).

Ve¢ 2002. godine, Hrvatski savez udruga cerebralne i djecje paralize u svojem
zborniku radova s Struénog znanstvenog simpozija ,,Znanjem do izjednacavanja
moguénosti za osobe s invaliditetom* istice da prisustvo djeteta s CP u obitelji
postupno mijenja percepciju njezinih ¢lanova. Buduci da vec¢ina ljudi nema dijete s
takvim poteSkocama, Clanovi obitelji Cesto osjecaju da su posebni i razliditi, te se
ponekad suocavaju s osjeCajem da ih drugi ne mogu razumjeti, Sto se nerijetko i
potvrduje. Socijalna okolina igra kljuénu ulogu u kvalitetnoj prilagodbi ovih obitelji.
Kvalitetna socijalna podrska usko je povezana s dobrom emocionalnom prilagodbom
roditelja. lako socijalna mreza roditelja djece s CP nije velika, ukljucuje kvalitetne
socijalne kontakte i razlicite oblike podrske, ukljucujuéi strucnjake, obitelj i prijatelje

31).

Socijalni rad u ranoj intervenciji roditelji uglavnom opisuju kroz negativna
iskustva i nezadovoljstvo dobivenim informacijama kao i odnosom sa stru¢njacima iz
toga podrucja i samom organizacijom rada. Najvecu vaznost socijalnog rada roditelji
vide u ulozi koordinatora rane podrSke, osoba koje ih informiraju i savjetuju o
njihovim pravnim moguénostima i oblicima rane intervencije. Roditelji navode i
potrebu za dodatnim sadrzajima koji su usmjereni na pruzanje usluga specifi¢no djeci
s teSkocama u razvoju $to podrazumijeva potrebe za organiziranim cuvanjem djece uz
struénu, odgojno obrazovnu i medicinsku komponentu kao i potrebu za podrSkom

stru¢njaka u domu djeteta (28).

Istrazivanje provedeno 2019. godine u Rijeci, Vinkovcima i okolnim podruc¢jima
obuhvatilo je 102 roditelja djece s teSko¢ama u razvoju do 15 godina. Cilj istrazivanja
bio je ispitati kako uvjerenja roditelja o socijalno-stru¢noj pomoc¢i utje¢u na njihovu

spremnost za traZzenje takve pomoc¢i. Rezultati su pokazali da roditelji procjenjuju
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ucestalost 1 zadovoljstvo socijalno-stru¢nom podrSkom kao prosjecne, te su njihova
uvjerenja o trazenju pomoci neutralna. Nisu pronadene znacajne razlike u procjeni
ucestalosti 1 zadovoljstvu socijalno-stru¢nom pomoc¢i u odnosu na dob djeteta ili
mjesto stanovanja. Roditelji, osobito oni sa starijom djecom, pokazali su manju
spremnost za trazenje pomoc¢i 1 vece nepovjerenje prema ocekivanoj pomodi.
Nedostatak emocionalne i psiholoske podrske, zajedno s poteskocama u traZzenju
pomoci zbog siromastva i nedostupnosti strucnih timova, osobito je izraZen u ruralnim
podru¢jima. U ruralnim sredinama socijalna podrska je rijetka zbog centraliziranog
sustava socijalne zastite. Takoder, mnogi roditelji smatraju da je traZenje strucne
pomo¢i znak problema ili stigmatizacije djece. Kljucno je normalizirati potrebu za
strutnom podrSkom, ulagati u obuku stru¢njaka 1 graditi odnose povjerenja s

roditeljima (33.)

4.3. Neformalna podrska roditeljima

Istrazivanja pokazuju da roditelji koji se suoc¢avaju s problemima i nepoznatim
situacijama vezanim uz odgoj djeteta s cerebralnom paralizom najprije traze savijet ili
pomo¢ u krugu obitelji 1 prijatelja, a ako ti izvori podrske nisu dovoljni, obracaju se
struénjacima. Proces trazenja podrske Cesto pocCinje s neformalnim izvorima kao $to
su prijatelji 1 obitelj, a kad takva pomo¢ postane nedovoljna, roditelji se okrecu
formalnim izvorima podrSke. Ucestalost koriStenja neformalne podrske veca je od
koristenja formalnih izvora. To je zbog toga Sto je teze pristupiti strucnoj podrsci, a
roditelji, zbog straha da nece imati dovoljno vremena za pravilnu reakciju, ¢esto

prihvacaju savjete okoline (21).

Za roditelje djece s teSko¢ama u razvoju neformalna podrSka pokazala se
znacajnom. Roditelji zadovoljni neformalnom podrskom izrazavaju nizi stupanj
roditeljskog stresa. Naglasenija je potreba roditelja za emocionalnom podrSkom iz
neformalnih izvora, dok su formalni izvori podr$ke naj¢e$¢e usmjereni prema skrbi za
dijete i gotovo nikad ne pruzaju direktnu emocionalnu podrsku roditelju. Podrska

Clanova obitelji ¢esto moze pruziti roditeljima odgovarajucu i potrebnu emocionalnu
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podrsku $to reducira roditeljski stres. Utvrdeno je da roditelji koji su zadovoljni
podrskom koju primaju lakSe zadovoljavaju potrebe djece te izrazavaju nizi stupanj

stresa u roditeljskoj ulozi (33).

Prve osobe kojim se roditelji obrac¢aju nakon saznanja dijagnoze su najcesce ¢lanovi
uze obitelji. Obiteljska kohezivnost odnosi se na emocionalnu povezanost izmedu
¢lanova obitelji, ukljucujuéi partnera, te osjecaj bliskosti roditelja s clanovima uze i
Sire obitelji. Ova povezanost moze varirati od izuzetno visoke do niske i ukljucuje
medusobnu podrsku i zajedni¢ko vrijeme provedeno u aktivnostima. Iako se Cesto
pretpostavlja da je visoka razina kohezivnosti najbolja, istrazivanja pokazuju da
srednja razina kohezivnosti najviSe doprinosi uspjehu u procesu rasta i razvoja kako

roditelja, tako i djeteta.

Srednja razina kohezivnosti omogucuje roditeljima da budu neovisni i samostalno
donose odluke, dok istovremeno imaju podrSku i oslonac obitelji. SuoCavanje s
izazovima, prilagodba na nove okolnosti 1 upravljanje stresom uspjesniji su kada
roditelji osjecaju prihvacenost, ljubav i razumijevanje od ¢lanova svoje obitelji. Takva
podrska smanjuje negativne uc¢inke stresnih situacija 1 doprinosi percepciji sigurnosti

1 zaStite, pruzajuci roditeljima osjecaj pripadnosti i potpore.

Medutim, prekomjerna podrSka moze imati suprotan efekt. Kada c¢lanovi obitelji,
poput baka i djedova, previse interveniraju i nametnu svoje prijedloge, roditelji mogu
osjecati gubitak kontrole u donoSenju odluka, §to moze dovesti do medusobnog
udaljavanja ili raspada bra¢ne zajednice te gubitka podrske od drugih ¢lanova obitelji.
Stoga, dok podrska obitelji moze biti izuzetno korisna, vazno je da se odrzi ravnoteza

kako bi se izbjeglo pretjerano mijeSanje u privatni zivot roditelja i djeteta (30).

Istrazivanja pokazuju da roditelji ¢esto osjecaju vecu spremnost za dijeljenje svojih
briga s obitelji 1 prijateljima, koje smatraju najveéim izvorom podrske, nego s
profesionalcima. Clanovi obitelji pruzaju ne samo financijsku i prakti¢nu pomoé, veé
1 znacajnu emocionalnu i savjetodavnu podrsku. Najveci broj roditelja trazi savjet od
partnera (87%), bliskih prijatelja s djecom (55%) i vlastitih roditelja (54%). Lije¢nici
dolaze na cCetvrto mjesto s 38%, dok se ostalim ¢lanovima obitelji obraca 27%

roditelja. Stru€njaci kao $to su odgojiteljice u vrti¢u (15%), psihologu (7%), pedagog
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(6%), te logoped, defektolog i zdravstvena voditeljica (samo 2%) nalaze se na kraju

liste izvora podrske (21).

Na podruc¢ju Dubrovacko — neretvanske zupanije provedeno je istraZivanje
medu roditeljima djece s teSko¢ama koja zive na spomenutom podrucju. U istrazivanju
provedenom 2012. godine sudjelovalo je 161 roditelj. Kao mjerni instrument koristen
je Upitnik utjecaja djeteta na obitelj. Istrazivanje je pokazalo da roditelji najcesce traze
pomo¢ od partnera i vlastitih roditelja, dok su manje skloni traziti pomo¢ od djece.
Najvece zadovoljstvo u emocionalnoj podrsci dolazi od partnera, dok je zadovoljstvo
s podrskom od roditelja, brace i sestara nesto nize. Neformalne podrske od udruga su
roditelji ocijenili najviSom, dok su podrSka Crkve, Skola i centara za socijalnu skrb bile
nize. Financijsku pomo¢ roditelji najces¢e primaju od partnera, dok je pomo¢ od
vlastitih roditelja i brace i sestara manja. Zaposleni roditelji primaju veéu financijsku
pomo¢ nego Sto je percepiraju od djece ili susjeda. Prakti¢nu pomo¢ najvise primaju
od partnera, a manje od brace, sestara i roditelja. Savjetodavnu pomo¢ roditelji
najc¢eS¢e dobivaju od partnera, a manje od strucnjaka u Skolama i vrti¢ima. Nisu
pronadene znacajne razlike u percepciji i zadovoljstvu socijalnom podrskom izmedu

majki 1 oceva (34).

4.4. Iskustva roditelja djece s cerebralnom paralizom u sustavima
podrske drugih zemalja

Podrska roditeljima u drugim zemljama, primjerice Engleskoj zapocinje s
mnostvo lako dostupnih 1 preglednih internetskih stranica. Svaka internetska stranica
dizajnirana je na nacin da zapo€inje s predgovorom u kojem roditeljima navodi
razumijevanje njihovog stanja i poteSkoca i istie vaznost sustavne emocionalne
podrske. Roditelji djece s CP u Engleskoj mogu vrlo brzo i lako pronaci popis udruga
i sluzbi koje im mogu ponuditi emocionalnu i psiholosku podrsku. Nudi se odlazak u
grupe za podrsku ili koriStenje linije za pomo¢ roditeljima 1 skrbnicima koje im
omogucuju postavljanje pitanja i dobivanje savjeta koji im je potreban. Linije za
pomo¢ osobama s CP mogu pomo¢i i onima kojima je dijagnosticirano to stanje i

njihovim sustavima podrske, bilo da se radi o roditeljima, skrbnicima, braci i sestrama
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ili partnerima. Dobrotvorne organizacije pozivaju prijatelje, ¢lanove obitelji i voljene
da se aktivno ukljuce u djelovanje kako bi pomogli djeci i roditeljima djece otkriti
smisao, drustvenu strukturu i smisao u svojim zivotima. Osnovan je niz udruga sa
svrthom pomoc¢i svakoj osobi s poremecajima kretanja sa misijom da svaka osoba ima
potencijal i pravo na specijalisticke usluge koje prepoznaju njezine potrebe i Zelje.
Udruge nude sveobuhvatan raspon specijalisti¢kih programa temeljnih na kretanju i
poducavanju osoba s invaliditetom vjeStinama potrebnim za aktivan i zdravi stil Zivota.
Dobrotvorne organizacije ¢ije je djelovanje usmjereno na podrzavanje rad svih
njegovatelja, u ovom slucaju konkretno i roditelja djece s CP, osiguravanju dodatnu
pomo¢ i1 podrsku potrebnu za kvalitetan zivot. Roditeljima omogucavaju grupne
aktivnosti, odmor, informacije, obrazovanje te informacije o moguénosti zaposlenja s
obzirom na njihovu ulogu njegovatelja. Prema regiji u kojoj zivi, svaki roditelj na
jednostavan na¢in moZze pronaci najblizu grupu za podrsku. Na njihovom podrucju
djeluju 1 takozvani odvjetnici za cerebralnu paralizu, svjesni da odgoj djeteta s CP
moze biti fizicki, emocionalno i financijski zahtjevan, a medicinski nemar ponekad
utvrden, osiguravaju podrsku. PomaZzu mnogim obiteljima djece u vidu isplata odStete
za osiguranja specijalistickih lijecenja, prilagodbe doma, osiguravanja osnovne
opreme za njegu, smjestaja i kvalitetne skrbi. Njihov rad posvecen je osiguravanju
roditeljima da imaju svu potrebnu podrsku i moguénost maksimalnog iskoriStavanju
svojih potencijala kao 1 mreZu podrSke u prilagodbi na potpuno novi i izazovan nacin

zivota (35).

Vode¢i se mislju da svatko, pa i roditelj njegovatelji zasluzuju odmor, udruge
nude takozvanu ,,zamjenu skrbi“ i omogucuju djetetu privremenog njegovatelja kako
bi roditelji uzeli kratki predah bez da to utje¢e na njihova prava koja su ostvarili kao
roditelji njegovatelji. Roditeljima se pruza mogucénost pomo¢i u ku¢i tijekom dana,
navecer ili vikendom, podrska djetetu da sudjeluje u aktivnostima bez roditelja, njega
preko no¢i ili kod kuce pa ¢ak i kada se roditelji 1 dijete nalaze izvan kuce. Financiranje
navedenih sustava podrske provodi se iz financijskog proracuna lokalne zajednice.
Grupe podrske mjesta su za dobivanje prakticnih 1 emocionalnih savjeta od drugih
roditelja djece s teSkoCama u razvoju, a grupe postoje i u online obliku tako da je
roditeljima podrSka dostupna u svakom trenutku. Mnogi roditelji djece s teSko¢ama u

razvoju osjecaju stres 1 negativne emocije, pa im se nudi mogucnosti educiranja o
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strategijama upravljanje stresom, osjecaja vece kontrole ili mogucih na¢ina opustanja
putem internetskih stranica kao i smjernice kome se obratiti ukoliko se utvrdi potreba
za psiholoskom pomoc¢i. Jedan od vrlo vaznih a ¢esto zanemarenih segmenata je briga
o bra¢i i1 sestrama djeteta s teSkoama u razvoju, u tom slucaju, roditelji mogu uz

nekoliko klikova miSem pronaci savjet. Roditeljima se pruza i podrska i savjetovanje

u slucaju smrti djeteta i procesu zalovanja (36).

U Svedskoj roditelji djece s CP mogu vrlo jednostavno putem interneta pronaéi
internetske stranice koje ih vode kroz cijeli proces od postavljanja dijagnoze do
mogucih tretmana i terapija koji postoje u njihovoj blizini kao i vodi¢ kroz moguce
financijske potpore. Grupe za potporu oformljene su sa ciljem emocionalne i prakti¢ne
pomo¢i pojedincima i obiteljima i pomazu roditeljima njegovateljima pronaci
sigurnost 1 razumijevanje, nadu i optimisti¢nu perspektivu. Roditeljima omogucavaju
prostor za oslobodenje od stresa, frustracija i preveniraju nastanak sindroma
sagorijevanja. Zajednice podrske izvrsno su mjesto za nove roditelje gdje mogu dobiti
savjete od roditelja koji su odgajali djecu s CP $to omogucava roditeljima bolju
pripremu za buduénost. Kroz grupe podrske roditelji mogu pronaci struc¢njake i
pruzatelje zdravstvenih usluga, razmijeniti savjete o svakodnevnoj njezi, informacije
o novim tretmanima ukljucujuci najnovija klinicka ispitivanja CP i inovativne pristupe.
Roditeljima je omoguceno povezivanje s obiteljima koje ih uistinu razumiju i daruju
osjecaj pripadnosti 1 medusobne podrske. Obiteljima se nudi da pristupe podrsci na
razini nacionalnih organizacija, grupa lokalne zajednice ili online putem. Osim
pronalaZenja podrske, dostupno im je informiranje o zakonskim pravima koja su im
dostupna. Sli¢no kao i u Engleskoj, roditelji imaju moguénost podrske odvjetnika koji
im daje uvid u moguénosti podrske 1 naknade. Nacionalne organizacije za CP nude
opsezne resurse, povezujuci pojedince i obitelji diljem zemlje s golemom zajednicom
roditelja i djece. Ove mreze mogu im posluziti za pristup najnovijim istrazivanjima,
tretmanima 1 prilikama za suradnju sa stru¢njacima. Oni takoder pruzaju put u klinicka

ispitivanja 1 uvid u globalnu perspektivu podrske cerebralnoj paralizi (37).
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5. Uloga magistre sestrinstva u obitelji djece s cerebralnom
paralizom

Njega djeteta s CP zahtjeva multidisciplinarni pristup i individualizirani
tretman zbog specifi¢nosti dijagnoze. Temelji se na holistickom pristupu, kvalitetnoj i
ucinkovitoj komunikaciji, bezuvjetnom prihvaéanju, poStovanju i povjerenju. Djeca, a
kasnije odrasle osobe s CP iziskuju potporu tijekom cijelog Zivota, stoga je sestrinska
skrb vazna kod osoba svih dobnih skupina. Magistre sestrinstva imaju integriranu
ulogu u obiteljima djece s CP kao ¢lanovi multidisciplinarnog tima. Njihova uloga
obuhvaca pruzanje medicinske skrbi, emocionalnu podrsku i koordinaciju skrbi, a
njihov doprinos je neprocjenjiv za obitelji, pomazu¢i im da se nose s izazovima i
poboljsaju kvalitetu zivota svog djeteta. Da bi sestrinske intervencije bile u¢inkovite,
potrebna je dobra procjena djeteta, a sve sestrinske intervencije moraju se prilagoditi
starosnoj dobi. Dobra procjena omogucuje dobru prilagodbu i uskladenost potreba
djeteta 1 Clanova obitelji sa zdravstvenim timom u pruZzanju zdravstvene njege,

specifi¢ne habilitacije i rehabilitacije.

Uloga magistre sestrinstva kod djeteta sa smanjenom pokretljivoS¢u obuhvaca
procjenu slusnog, vidnog, motorickog, intelektualnog i kognitivnog deficita, Sto
olaksava planiranje intervencija u zdravstvenoj njezi. Pritom je posebno vazna uloga
u suzbijanju boli, koja ukljucuje smanjenje intenziteta boli 1 edukaciju roditelja o
vaznosti prepoznavanja ¢imbenika koji mogu povecati ili smanjiti bol. Magistra
sestrinstva poucava Clanove obitelji o strategijama i metodama suzbijanja boli,

ukljucujuéi primjenu farmakoloskih 1 ne-farmakoloskih metoda (32).

Vazno je napomenuti da djeca s CP razli¢ito reagiraju na hospitalizaciju kao i na
promjene mjesta boravka zbog poremecaja u svakodnevnoj rutini i nau¢enih zivotnih
navika. PreviSe postupaka i preveliki broj zdravstvenog osoblja moze izazvati
promjene u ponasanju djeteta i otezavati provodenje postupaka zdravstvene njege.
Medicinske sestre i tehnicari svaki postupak moraju obavljati postepeno, koristeci
jednostavne i lako razumljive upute. Zdravstvena njega zahtjeva i aktivno ukljucivanje
roditelja. Zajednicki cilj je poboljsati kvalitetu zivota djeteta, kakvocu obiteljskih
odnosa te uporabiti metode lijeCenja kako bi se povecao stupanj samostalnosti i

adaptivno funkcioniranje djeteta .
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Uloga magistre sestrinstva u obiteljima djece s CP je multidimenzionalna.
Magistra sestrinstva educira roditelja o stanju djeteta i mogu¢im tretmanima. Ona prati
djetetovo stanje, evidentira i procjenjuje moguce komplikacije poput dekubitusa i
respiratornih infekcija te pomaze roditeljima u ucenju specifiénih vjeStina poput
pravilne prehrane, provodenja fizikalne terapije i upotrebi ortopedskih i1 drugih
pomagala. Prilagodava planove zdravstvene skrbi individualnim potrebama svakog
djeteta 1 procjenjuje ucinkovitost. Magistra sestrinstva roditelje moze educirati o
specifinim strategijama za upravljanje sa svakodnevnim stresnim situacijama i
izazovima koji dolaze sa skrbi za dijete s posebnim potrebama. Savjetuje roditelje o
zdravim zivotnim navikama koje mogu poboljsati kvalitetu zivota djeteta i obitelji.
Izlazne kompetencije magistre sestrinstva omogucavaju organiziranje grupa podrske
za roditelje i cjelokupne obitelji sa svrhom razmjene iskustava, ostvarivanju prava iz
sustava socijalne skrbi i povezivanje s lokalnom zajednicom te organizacijama koje
pruzaju podrsku. Uloga magistre sestrinstva klju¢na je u osiguravanju sveobuhvatne i
koordinirane skrbi za djecu s CP i njihove obitelji. Magistre sestrinstva svoje
znanstvene radove iz podrucja roditeljstva djece s CP mogu usmjeriti na kljucne
aspekte poput istrazivanja razine stresa i anksioznosti medu roditeljima te socijalne
izolacije. Izbor tema trebao bi biti usmjeren na one nedovoljno istrazene poput
financijskih izazova s kojima se suocavaju roditelji 1 utjecaja troskova lijecenja na
stabilnost obitelji, nedostatak podrSke od strane stru¢njaka na psiholosko zdravlje
roditelja. Nedovoljno su istrazene teme poput kvalitete Zivota roditelja i obitelji,
uspjeSnost balansiranja razli€itth uloga roditelj/partner/radnik 1 utjecaja CP na

dinamiku unutar obitelji.

Kljucni aspekti edukacije roditelja ogledaju se u upoznavanju sa prakticnom
njegom i postupcima pravilnog transfera djeteta u svrhu olakSanja mobilnosti, kupanja,
odrzavanja higijene usne Supljine i koZe, savjetima o adekvatnoj prehrani i hranjenju.
Magistra sestrinstva moZze roditelje uputiti o vjezbama koje mogu izvoditi kod kuce
kako bi sprijecili razvoj kontraktura i odrzali zglobove mobilnima, o aktivnostima koje
mogu poboljsati djetetovu finu motoriku 1 razinu samostalnosti i vjezbe za poboljSanje
djetetovih komunikacijskih vjeStina. Nadalje, roditelje je vazno uputiti u nacin
ostvarivanja prava na ortopedska pomagala kao i pravilno koriStenje istih. Posebno je

vazno ostati u kontinuitetu sa ponudom nove, asistivne tehnologije na trzistu. Magistra
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sestrinstva u ulozi edukatora roditelja djece s CP-om pruza ne samo tehnicku i
medicinsku podrsku ve¢ i emotivnu i psiholosku podrsku, $to je kljucno za cjelokupni
razvoj 1 dobrobit djeteta i njegove obitelji, a svojom razinom obrazovanja kompetentna
je prepoznati emocionalne potrebe djeteta i roditelja, savjetovati o vaznosti odrzavanja
metalnog zdravlja i1 uputiti roditelje u dostupne resurse psiholoske podrske. Magistra
sestrinstva moze saslusati roditelje i pruziti empatiju i moguénost da izraze svoje
osjecaje 1 strahove vezane uz djetetovo stanje Sto moze pomoci u smanjenju osjecaja
izoliranosti 1 usamljenosti. U svrhu prevencije osjec¢aja anksioznosti i usamljenosti,
roditelje je vazno educirati o prirodi zivota i o¢ekivanim izazovima obitelji djece s CP
kroz redovite individualne savjetodavne razgovore, a u slucaju potrebe za dodatnom
stru¢nom pomoci uputiti roditelje na psihologe ili psihijatre. Kroz edukaciju, roditelji
imaju moguénost razviti vjesStine i samopouzdanje potrebite za pruzanje adekvatne
skrbi 1 odgoj djeteta. Kroz sve ove aktivnosti, magistra sestrinstva moZze pruZziti
sveobuhvatnu psiholosku podrsku roditeljima, pomazuéi im da se osje¢aju podrzano,

informirano 1 osnazeno u svojoj ulozi.
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6. Istrazivacki dio rada

6.1. Ciljevi

Cilj ovog istrazivanje je ispitati kakva je kvaliteta Zivota roditelja djece s

cerebralnom paralizom u Republici Hrvatskoj u 2024. godini.

6.2. Istrazivacka pitanja

1. Ispitati imaju li roditelji djece s cerebralnom paralizom podrSku partnera.

2. Ispitati imaju li roditelji djece s cerebralnom paralizom druStveni zZivot.

3. Ispitati imaju li roditelji djece s cerebralnom paralizom podrsku od strane

prijatelja i obitelji.

4. Ispitati jesu li roditelji djece s cerebralnom paralizom zadovoljni dostupnoscu

psiholoske podrske.

5. Ispitati je 1i roditeljima djece s cerebralnom paralizom potrebna mogucnost

psiholoSke pomoc¢i odmah po postavljanju dijagnoze djeteta.

6. Ispitati jesu li roditelji djece s cerebralnom paralizom zadovoljni financijskim

stanjem nakon uvodenja inkluzivnog dodatka u 2024. godini.

6.3. Hipoteze

HI. Roditelji djece s cerebralnom paralizom iskazati ce

partnerskim odnosom.

HII. Roditelji djece s cerebralnom paralizom iskazati e

drus$tvenim Zivotom.

HIII. Roditelji djece s cerebralnom paralizom iskazati ¢e

neformalnom podrskom od strane obitelji i prijatelja.

HIV. Roditelji djece s cerebralnom paralizom iskazati ce

pruzenom formalnom psiholoskom podrskom.

nezadovoljstvo

nezadovoljstvo

nezadovoljstvo

nezadovoljstvo
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HV. Roditelji djece s cerebralnom paralizom iskazati ¢e potrebu za pruzanjem

moguénosti psiholoske podrske odmah po postavljanju dijagnoze.

HVI. Roditelji djece s cerebralnom paralizom iskazati ¢e nezadovoljstvo

financijskim stanjem u obitelji.

6.4. Metoda istrazivanja

Anketni upitnik sastojao se od skupa tvrdnji na koje su ispitanici odgovarali
izrazavajuci svoje slaganje/neslaganje, pri cemu je bila koristena Likertova ljestvica
sa pet stupnjeva (odredena skalom od ,,vrlo nezadovoljan® do vrlo zadovoljan®), a
sastavljen je na slijede¢i nacin: prvih dio upitnika sastoji se od sedam pitanja o opéim
podacima o roditelji, sljedecih nekoliko pitanja odnosi se na dob djeteta i status u
odgojno obrazovnim institucijama. Naredni dio upitnika ispituje zadovoljstvo
financijskim stanjem roditelja 1 ukupne rashode vezane iskljucivo uz troskove
djetetovih terapija, lijekova 1 prijevoza. Sljedeca pitanja su bazirana na podrSku od
strane partnera i odnos s partnerom te zadovoljstvo raspodjelom brige oko djeteta.
Cetvrti dio upitnika odnosi se na zadovoljstvo roditelja slobodnim vremenom,
drustvenim zivotom i zdravstvenim stanjem. Na kraju upitnika ispituje se zadovoljstvo
1 potreba roditelja prema mogucnosti pruzanja formalne psiholoske podrske. Upitnik
se sastojao od 26 jednostavnih pitanja uzimajuéi u obzir ograni¢eno slobodno vrijeme
roditelja koji ve¢inu dana provode u ulozi njegovatelja pa je za rjeSavanje upitnika bilo
potrebno manje od 10 minuta. Vodeci se pretpostavkom da ¢e vecina ispitanika biti
roditelji djece u tinejdzerskoj dobi, a neki od njih u srednjim godinama zivota upitnik
je sastavljen na svima razumljiv nacin bez obzira na njihov stupanj informaticke
pismenosti. [z dobivene Excel datoteke, podaci su konvertirani u SPSS datoteku. Na
osnovu SPSS datoteke izvedene su statistiCke analize programom SPSS 25, a graficki

prikazi izvedeni pomoc¢u programa Microsoft Excel.

6.5. Sudionici istrazivanja

U istrazivanju su sudjelovali roditelji djece s CP. Ograni¢ena dob djeteta je bila

od 4 do 18 godina zbog pretpostavke da se djeci dijagnoza CP ne klasificira prije
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navrSene Cetvrte godine Zivota, te uz ¢injenicu da su djeca s CP do 18. godine u velikoj
vecini jo§ uvijek ukljuena u neku vrstu odgojno obrazovne institucije i zive s
roditeljima. Upitniku je pristupio 91 roditelj od ¢ega je jedan roditelj iskljucen iz
istrazivanja zbog nepotpunih odgovora na pitanja u upitniku. U statisticku obradu
podataka uvrSteni su odgovori 90 roditelja djece s CP, od toga 82 majke, ispitanice
zenskog spola koje ¢ine 91,9% ispitanika i 8 oCeva, ispitanika muskog spola koji ¢ine

8,9% od ukupnog broja ispitanika.

Prema dobi roditelja, u istrazivanju su sudjelovali ispitanici raspona dobi od ,,20 do 30
godina® do ,,viSe od 60 godina®, pri ¢emu je najveci udio sudionika iz dobnih skupina
,»31 do 40 godina* (39 %) 1,,41 do 50 godina* (38 %) Sto je prikazano u tablici 6.1.2.
U nastavku su tabli¢no prikazani spol ispitanika i ispitanici prema godinama starosti

izrazeni u frekvencijama (f) i postotcima (%).

Tablica 6.1.1. Prikaz statistike spola ispitanika

Spol:

f %
Muski 8 8,9
Zenski 82 91,1
Ukupno 90 100,0

Izvor: autor S.N.

Vecina ispitanika je Zenskog spola (91 %).

Tablica 6.1.2. Prikaz ispitanika prema dobi

Vasa dob:
f %

20 do 30 godina 9 10,0
31 do 40 godina 35 38,9
41 do 50 godina 34 37,8
51 do 60 godina 10 11,1
viSe od 60 godina 2 2,2
Ukupno 90 100,0

Izvor: autor S.N.
Sudjelovali su ispitanici raspona dobi od ,,20 do 30 godina“ do ,,viSe od 60 godina®,

pri ¢emu je najveci udio sudionika iz dobnih skupina ,,31 do 40 godina* (39 %) 1,,41
do 50 godina* (38 %).
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6.6. Postupak prikupljanja podataka

Istrazivanje je provedeno tijekom travnja i svibnja 2024. godine djelom putem
fizickog obrasca, a djelom putem Google Forms obrasca, online. Anketni upitnik
proslijeden je na adrese 15 udruga registriranith za rad s djecom i osobama s

invaliditetom ili djecom i osobama karakteristicno sa CP.

Predstavnici udruga zamoljeni su da anketni upitnik proslijede roditeljima navedene
djece, dok je fizicki obrazac bio proslijeden Udruzi za terapijsko jahanje ,,Novi svijet*
u Hodosanu gdje su terapeuti urucili upitnik roditeljima djece iskljucivo sa CP.
Prilikom pristupanja ispunjavanju anketnog upitnika i u fizickom i online obliku,
roditelji su informirani o anonimnosti i1 dobrovoljnosti upitnika, mogucnosti
odustajanja u bilo kojem trenutku, kao i da ¢e se podaci koristiti isklju¢ivo u svrhu

izrade diplomskog rada.

6.7. Rezultati istrazivanja

U nastavku rada prikazani su rezultati provedenog istraZivanja.

6.8. Op¢i podaci o ispitanicima

U nastavku su navedeni odgovori na pojedina pitanja vezana uz opée podatke
o ispitanicima (roditeljima), izrazeni u frekvencijama (f) i postotcima (%).
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Tablica 6.8.1. Prikaz steCenog stupnja obrazovanja ispitanika

Steceni stupanj obrazovanja:

f %
Osnovno obrazovanje 4 4,4
Zavrsena srednja strukovna Skola 46 51,1
Zavrsena gimnazija 4 4,4
Zavrsen sveuciliSni preddiplomski studiji ili 11 12,2
strucni preddiplomski studiji
ZavrsSen sveucilisni diplomski studiji, 25 27,8
poslijediplomski specijalisticki studiji
Ukupno 90 100,0

Izvor: autor S.N.

Najvedi udio ispitanika (51 %) ima zavrSenu srednju strukovnu Skolu. ZavrSeni

sveuciliSni diplomski studij, poslijediplomski specijalisti¢ki studij ima 27,8%

roditelja dok samo osnovno obrazovanje ima mali postotak roditelja (4,4%).

Tablica 6.8.2. Prikaz bracnog statusa ispitanika

Bracni status:

f %
Neozenjen/neudana 4 4,4
OZenjen/udana 66 73,3
Udovac/udovica 1 1,1
Izvanbracna zajednica 4 4,4
Razveden/razvedena 15 16,7
Ukupno 90 100,0

Izvor: autor S.N.

Vecina ispitanika (73 %) je u braku dok je razvedeno 15 roditelja iz skupine ispitanika

Sto ¢ini 16,7%. Manji postotak je neoZenjen/neudana (4,4%), udovac/udovica 1,1%,

dok je razvedeno 16,7% roditelja.
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Tablica 6.8.3. Prikaz broja djece u obitelji

Broj djece:

f %
1 22 24,4
2 40 44,4
3 20 22,2
4 ili vise 8 8,9
Ukupno 90 100,0

Izvor: autor S.N.

Najveci udio ispitanika (44 %) ima dvoje djece, a 22 roditelja koja ¢ine 24,4% imaju

samo jedno dijete Sto nas upucuje da je u toj obitelji samo jedno dijete, dijete s CP.
Tablica 6.8.4. Prikaz frekvencije roditelja njegovatelja

Imate li sluzbeni status roditelja njegovatelja?

f %

DA 51 56,7
NE 35 38,9
Predao/la sam zahtjev za priznavanjem statusa 4 4,4
roditelja njegovatelja

Zahtjev za priznavanjem statusa roditelja 0 0,0
njegovatelja mi je odbijen

Ukupno 90 100,0

Izvor: autor S.N.

Vecina ispitanika (57 %) ima sluzbeni status roditelja njegovatelja Sto ukazuje na
znacajan broj roditelja koji provode cjelodnevnu skrb i njegu za svoje dijete, dok
gotovo 40% roditelja nema taj status S§to nas moze upucivati na zaposlenost roditelja
ili pak administrativne poteSkoce, tromosti sustava i slabo poznavanje vaznosti

ostvarivanja istog.
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Tablica 6.8.5. Prikaz frekvencije dobi djece s cerebralnom paralizom

Dob djeteta s cerebralnom paralizom

f %
4 do 7 godina 23 25,6
8 do 13 godina 25 27,8
14 do 16 godina 11 12,2
17 do 18 godina 31 34,4
Ukupno 90 100,0

Izvor: autor S.N.

Najveci udio ispitanika (34 %) ima dijete s CP Cija je dob 17 do 18 godina. 25,6%
roditelja ima dijete s CP u dobi od 4 do 7 godina, 27,8% djece ima izmedu 8 i 13
godina, a najmanji postotak djece ima izmedu 14 1 16 godina. Ovi podaci sugeriraju o
raznolikosti dobi djece s CP u uzorku i vidljiv je ve¢i udio starije djece, posebice u
dobi od 17 do 18 godina, no takoder vidljiv je i znacajan broj mlade djece u starosti od
4 do 7 godina Sto nas upucuje na ucestalost postavljanje dijagnoze CP unatrag 7

godina.

Tablica 6.8.6. Prikaz odgojno - obrazovne situacije djece

Pohada li dijete odgojno obrazovnu

instituciju?
f %

Pohada vrtié¢ 9 10,0
Ne pohada vrtic¢ 9 10,0
Pohada redovnu osnovnu skolu 18 20,0
Pohada Centar za odgoj i obrazovanje 19 21,1
Pohada redovnu srednju Skolu 6 6,7
Djetetu je odobrena trajna odgoda Skolovanja 16 17,8
Dijete je zavrsilo skolovanje 13 14,4
Ukupno 90 100,0

Izvor: autor S.N.

Ovi podaci pruZaju uvid u obrazovne situacije djece s CP prema uzorku od 90
ispitanika. 21 % djece pohada Centar za odgoj i obrazovanje, a 20 % redovnu Skolu.
Za 18 % djece je odobrena trajna odgoda Skolovanja, a 14 % je zavrsilo Skolovanje.
Preostale odgovore je naveo manji udio ispitanika. Rezimiraju¢i ove podatke mozemo
vidjeti da je gotovo 37% djece ukljuceno u programe redovnog odgoja i obrazovanja

Sto nam je pokazatelj inkluzije djece s CP u drustvo §to podrazumijeva poticanje
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nediskriminacije i dobru suradnju odgojno-obrazovnih ustanova s drugim javnim
sluzbama i ¢itavom zajednicom. Trajna odgoda $kolovanja odobrena je 16 djece $to
nam je pokazatelj da 16 roditelja ima djecu s najtezim stupnjem ostecenja. 10% djece
pohada vrti¢, dok isti postotak djece ne pohada vrti¢ Sto moze sugerirati na

neprepoznavanje potrebe inkluzije 1 socijalizacije djece ve¢ od najranije dobi.

Tablica 6.8.7. Prikaz frekvencije asistenata djeci u odgojno — obrazovnim

ustanovama

Ima li vase dijete osobnog asistenta u odgojno - obrazovnoj

ustanovi?

f %
Da 35 38,9
Ne 55 61,1
Ukupno 90 100,0

Izvor: autor S.N.

Vecina ispitanika (61 %) je navela da njihovo dijete nema osobnog asistenta u
odgojno-obrazovnoj ustanovi. Ovi rezultati ukazuju na varijabilnost u pruzanju
podrske djece u odgojno-obrazovnim ustanovama. Navedeno odrazava problem

nedostatka osobnih asistenata u Republici Hrvatskoj u sustavu odgoja i obrazovanja.

6.9. Zadovoljstvo financijskim stanjem

U nastavku su navedeni odgovori na pojedina pitanja vezana uz zadovoljstvo
roditelja financijskim stanjem izrazeni u frekvencijama (f) 1 postotcima (%).

Tablica 6.9.1. Prikaz zadovoljstva roditelja financijskim stanjem u obitelji

Kako bi ocijenili opéenito zadovoljstvo financijskim stanjem u

obitelji?
f %

1 Vrlo nezadovoljni 11 12,2
2 Priliéno nezadovoljni 19 21,1
3 Niti zadovoljni niti nezadovoljni 39 43,3
4 Priliéno zadovoljni 20 22,2
5 Vrlo zadovoljni 1 1,1
Ukupno 90 100,0

Izvor: autor S.N.
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Na temelju medijana (C = 3,00; Q3.1 = 1,00) moze se zakljuciti da ispitanici iskazuju
neutralnu razinu opéenitog zadovoljstva financijskim stanjem u obitelji ¢ime je HVI.
Roditelji djece s cerebralnom paralizom iskazati ¢e nezadovoljstvo financijskim
stanjem u obitelji — odbacena. Zadovoljstvo financijskim stanjem u obitelji iskazao je
21 roditelj, od ¢ega najveci stupanj zadovoljstva samo 1 roditelj, a prilicno zadovoljno
financijskim stanjem je 20 roditelja (22%). Prema raznolikosti rezultanata u percepciji
financijskog stanja medu ispitanicima vidljiva je tendencija veceg udjela ispitanika
koji se osjecaji nezadovoljno ili neutralno u odnosu na one koji su zadovoljni

financijskim stanjem u obitelji.
Tablica 6.9.2. Zadovoljstvo roditelja iznosom novéanih naknada djeteta

Ukoliko dijete prima nov€ane naknade, jeste li zadovoljni iznosom?

f %
1 Vrlo nezadovoljni 14 15,6
2 Prili¢no nezadovoljni 21 23,3
3 Niti zadovoljni niti nezadovoljni 34 37,8
4 Priliéno zadovoljni 12 13,3
5 Vrlo zadovoljni 2 2,2
Ne prima nikakvu novéanu naknadu 7 7,8
Ukupno 90 100,0

Izvor: autor S.N.

Na temelju medijana (C = 3,00; Q3.1 = 1,00) moZe se zakljuciti da ispitanici iskazuju
neutralnu razinu zadovoljstva iznosom novc¢anih naknada koje prima dijete. Iz
priloZzenih podataka mozemo izvuéi nekoliko klju¢nih informacija o zadovoljstvu
roditelja djece koja primaju novCane naknade. Vecina ispitanika je ili nezadovoljna
(38,9%) ili neutralna (37,8%) u vezi s iznosom novcanih naknada, dok je manji
postotak zadovoljnih (15,5%). Takoder, postoji mali broj onih koji uopée ne primaju

naknadu (7,8%).
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Tablica 6.9.3. Prikaz frekvencije novcanih iznosa koje roditelji mjesecno izdvajaju za

djetetove potrebe

Koliko novaca mjesecno izdvajate za djetetove potrebe? (Prehrana,
lijekovi, rehabilitacija, putni troskovi)

f %
do 100 € 2 2,2
viSe od 100 € 7 7,8
vise od 200 € 13 14,4
viSe od 300 € 19 21,1
viSe od 400 € 49 54,4
Ukupno 90 100,0

Izvor: autor S.N.

Vecina ispitanika (54 %) mjesecno izdvaja vise od 400 € za djetetove potrebe. Ovo je
najveca kategorija koja ukazuje na znacajno financijsko opterecenje obitelji. Drugu
kategoriju Cini grupa roditelja koji izdvajaju vise od 300 € mjeseno za djetetove
potrebe, a kada se broje prve dvije kategorije, mozemo vidjeti da 75,5% ispitanika trosi
preko 300 € mjese¢no. Manji postotak ispitanika trosi vise od 200 € (14,4%), dok 7,8%

ispitanika tros$i vise od 100 € mjesecno.

Tablica 6.9.4. Prikaz zadovoljstva roditelja prilagodbom stambenog prostora za Zivot

djeteta s cerebralnom paralizom

Jeste li zadovoljni prilagodbom stambenog prostora za Zivot djeteta
s cerebralnom paralizom?

f %
1 Vrlo nezadovoljni 21 23,3
2 Prili¢no nezadovoljni 26 28,9
3 Niti zadovoljni niti nezadovoljni 18 20,0
4 Priliéno zadovoljni 19 21,1
5 Vrlo zadovoljni 6 6,7
Ukupno 90 100,0

Izvor: autor S.N.

Na temelju medijana (C = 2,00; Q3.1 =2,00) moze se zakljuciti da su ispitanici prilicno
nezadovoljni prilagodbom stambenog prostora za Zivot djeteta. Ovi rezultati ukazuju
na Sirok spektar zadovoljstva prilagodbom stambenog prostora medu ispitanicima.
Vecina ispitanika izraZzava nezadovoljstvo (kombinacija "Vrlo nezadovoljni" i

"Prili¢no nezadovoljni"), dok manji udio ispitanika izrazava zadovoljstvo prilagodbom
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stambenog prostora. Ovo moze ukazivati na nedostatke ili nedovoljnu podrsku u

prilagodbi stambenog prostora kako bi se osiguralo sigurno i udobno okruzenje za

dijete.

6.10. Zadovoljstvo podrSkom od strane obitelji i prijatelja

U nastavku su navedeni odgovori na pojedina pitanja vezana uz zadovoljstvo

roditelja pruZenom podrSkom od strane obitelji 1 prijatelja izraZeni u frekvencijama

(f) 1 postotcima (%).

Tablica 6.10.1. Prikaz zadovoljstva roditelja podrskom clanova obitelji

Kako ste zadovoljni podrSskom od strane
¢lanova obitelji?

f %
1 Vrlo nezadovoljni 11 12,2
2 Prili€éno nezadovoljni 19 21,1
3 Niti zadovoljni niti nezadovoljni 29 32,2
4 Priliéno zadovoljni 20 22,2
5 Vrlo zadovoljni 11 12,2
Ukupno 90 100,0

Izvor: autor S.N.

Na temelju medijana (C = 3,00; Q3.1 = 2,00) moze se zakljuciti da ispitanici iskazuju

neutralnu razinu zadovoljstva podrSkom od strane ¢lanova obitelji (32,2%). Gotovo

jednaka je podjela roditelja koji su zadovoljni (34,4%) 1 nezadovoljni (33,3%)

podrskom od strane ¢lanova obitelji Sto ukazuje na razlicita iskustva podrske unutar

obitelji. Relativno visok postotak zadovoljnih ispitanika (34,4%) pokazuje da postoji

znacajan broj ispitanika koji dobivaju dobru podrsku. Medutim, tre¢ina nezadovoljnih

(33,3%) ukazuje na potrebu za poboljSanjem ili dodatnim resursima kako bi se

osigurala adekvatna podrska za sve ¢lanove obitelji.
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6.10.2. Prikaz zadovoljstva roditelja podrskom od strane prijatelja

Kako ste zadovoljni podrSskom od strane

prijatelja?
f %

1 Vrlo nezadovoljni 12 13,3
2 Prili¢no nezadovoljni 18 20,0
3 Niti zadovoljni niti nezadovoljni 35 38,9
4 Priliéno zadovoljni 20 22,2
5 Vrlo zadovoljni 5 5,6
Ukupno 90 100,0

Izvor: autor S.N.

Na temelju medijana (C = 3,00; Q3.1 = 2,00) moze se zakljuciti da ispitanici iskazuju
neutralnu razinu zadovoljstva podr§kom od strane prijatelja (38,9%) Sto upucuje na to
da mnogi ispitanici nemaju znacajno pozitivno ili negativno iskustvo podrske svojih
prijatelja. Trecina ispitanika (33,3%) nezadovoljna je podrskom prijatelja, Sto sugerira
na postojanje znacajnog broja ljudi koji smatraju podrSku svojih prijatelja
neadekvatnom. Manjina ispitanika (27,8%) je zadovoljna podrSkom prijatelja, $to
ukazuje na to da postoji odredena grupa koja prima dobru podrsku od prijatelja. HII1.
Roditelji djece s cerebralnom paralizom iskazati ée nezadovoljstvo neformalnom
podrskom od strane obitelji i prijatelja. — nije potvrdena, na temelju odgovora na

prethodna dva pitanja.

6.11. Zadovoljstvo partnerskim odnosima

U nastavku su navedeni odgovori na pojedina pitanja vezana uz zadovoljstvo
roditelja podrskom od strane partnera izrazeni u frekvencijama (f) i postotcima (%).
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6.11.1. Prikaz zadovoljstva roditelja podrskom od strane partnera

Kako ste zadovoljni podrSskom od strane

partnera?
f %

1 Vrlo nezadovoljni 7 7,8
2 Prili¢no nezadovoljni 9 10,0
3 Niti zadovoljni niti nezadovoljni 16 17,8
4 Prilicno zadovoljni 13 14,4
5 Vrlo zadovoljni 29 32,2
Nemam partnera/partnericu 16 17,8
Ukupno 90 100,0

Izvor: autor S.N.

Na temelju medijana (C = 4,00; Q3.1 = 2,00) moze se zakljuciti da ispitanici iskazuju
prili¢no zadovoljstvo podrSkom od partnera. Najveci broj ispitanika je vrlo zadovoljan
podrskom koju dobivaju od svojih partnera (32,2%), dok je ukupno 46,6% ispitanika
zadovoljno (prilicno 1 vrlo zadovoljni). Nezadovoljnih ispitanika (vrlo i prili¢no
nezadovoljni) ima ukupno 17,8%, §to je relativno mali postotak u odnosu na one koji
su zadovoljni. Istovjetan postotak ispitanika (17,8%) nema partnera, dok je isti

postotak neutralan u vezi s podrskom partnera.
6.11.2. Prikaz frekvencija ocjena odnosa jednog od roditelja sa partnerom

Kako bi ocijenili vas odnos sa partnerom?

f %
1Los 7 7,8
2 6 6,7
3 17 18,9
4 12 13,3
5 Odli¢an 31 34,4
Bez odgovora 17 18,9
Ukupno 90 100,0

Izvor: autor S.N.

Na temelju medijana (C = 4,00; Q3.1 = 2,00) moze se zakljuciti da ispitanici odnos s
partnerom procjenjuju vrlo dobrim. Najveci broj ispitanika svoj odnos s partnerom
ocjenjuje kao odli¢an, njih 34,4% dok ukupno 47,7% roditelja daje pozitivne ocjene
prema partnerskom odnosu. Znacajan broj ispitanika (18,9%) svoj odnos vidi kao
prosje¢an i ocjenjuje neutralnom do srednjom ocjenom, bez percepcije izrazitog

zadovoljstva ili nezadovoljstva. Manji postotak ispitanika ocjenjuje svoje odnos s
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partnerom kao negativan (14,5%) $to nam ukazuje na manji postotak ispitanika koji
nisu zadovoljni odnosom. Visoki postotak ispitanika bez odgovora, njih 17 moze
ukazivati na mnoge razloge poput nepostojanja partnera ili neodlu¢nost vezanu uz

subjektivnu ocjenu partnerskog odnosa.
6.11.3. Prikaz frekvencija zadovoljstva roditelja podrskom od strane partnera

Kako bi ocijenili podrsku od strane partnera?

f %
1 Moj partner mi nije podrska 6 6,7
2 8 8,9
3 15 16,7
4 12 13,3
5 Moj partner mi je podrska 32 35,6
Bez odgovora 17 18,9
Ukupno 90 100,0

Izvor: autor S.N.

Na temelju medijana (C = 4,00; Q3.1 =2,00) moze se zakljuciti da ispitanici partnersku
podrsku ocjenjuju relativno visokom ocjenom. Ovi rezultati pokazuju da vecina
ispitanika (ukupno 48,9%) ocjenjuje svoj odnos s partnerom kao dobar ili
iznadprosjeCan, pri cemu 34,4% ispitanika ocjenjuje svoj odnos kao "Odlican".
Medutim, postoji manji postotak ispitanika koji ocjenjuje svoj odnos s partnerom kao

lo§ ili prosjecan.
6.11.4. Prikaz zadovoljstva roditelja raspodjelom brige oko djeteta

Kako ste zadovoljni podjelom brige oko djeteta izmedu vas i

partnera?
f %

1 Vrlo nezadovoljni 13 14,4
2 Prili¢no nezadovoljni 10 11,1
3 Niti zadovoljni niti nezadovoljni 16 17,8
4 Prili¢no zadovoljni 15 16,7
5 Vrlo zadovoljni 19 21,1
Bez odgovora 17 18,9
Ukupno 90 100,0

Izvor:autor S.N.
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Na temelju medijana (C = 3,00; Q3.1 = 3,00) moze se zakljuciti da ispitanici iskazuju
neutralan stupanj zadovoljstva podjelom brige oko djeteta izmedu njih i partnera, pri
¢emu je vidljiv 1 ve¢i varijabilitet u odgovorima na ovo pitanje. S obzirom na medijan
1 interkvartilni raspon, moze se zakljuciti da vecina ispitanika izrazava neutralan stav
prema podjeli brige oko djeteta izmedu njih i njihovog partnera. Medutim, postoje i
znacajne varijacije u odgovorima, $to ukazuje na razli¢ite dinamike i iskustva unutar
obitelji. Ovi podaci sugeriraju potrebu za otvorenom komunikacijom i pregovaranjem

izmedu partnera kako bi se postigla ravnoteza i podrska u skrbi za dijete.
6.11.5. Prikaz iskaza roditelja o vremenu posvecenom partneru i obratno

Smatrate li da posvecujete dovoljno vremena partneru i obratno?

f %
Smatram da posvecujemo dovoljno vremena 16 17,8
jedno drugome
Smatram da ne posvecujemo dovoljno 15 16,7
vremena jedno drugome
Smatram da nemamo dovoljno vremena da se 41 45,6
posvetimo jedno drugome
Bez odgovora 18 20,0
Ukupno 90 100,0

Izvor: autor S.N.

Najveci udio ispitanika (46 %) smatra da nemaju dovoljno vremena da se posvete
partneru i on/a njima §to mozemo povezati sa podatkom da vise od 50% ispitanika ima
ovisna o pomoc¢i 1 njezi druge osobe jer im je potrebno pruzanje specificne podrske
zbog odrzavanja zivota i izvodenje medicinsko — tehnic¢kih zahvata. Navedeno
zahtjeva 24 satnu skrb jednog roditelja $to je blisko povezano manjkom vremena za
njegovanje partnerskih odnosa. Vecina ispitanika (62,3%) smatra da ne posvecuju
dovoljno vremena jedno drugome, bilo zbog nedostatka vremena ili nedovoljno
posvecenosti. Ovo ukazuje na znacajan problem u balansiranju vremena izmedu
obaveza i odrzavanja kvalitetnog odnosa. Samo 17,8% ispitanika smatra da posvecuju
dovoljno vremena svojim partnerima, Sto je relativno mali postotak. Visok postotak
ispitanika koji nisu odgovorili (20,0%) moze ukazivati na neodlu¢nost ili nedostatak
jasne percepcije o tome koliko vremena posvecuju partneru, a pretpostavka je da u

postotak ispitanika koji nisu odgovorili spadaju i jedno roditeljske obitelji. Na temelju

44



odgovora na prethodnih pet pitanja, Hl. Roditelji djece s cerebralnom paralizom

iskazati ¢e nezadovoljstvo partnerskim odnosom nije potvrdena.

6.12. Zadovoljstvo druStvenim Zivotom

U nastavku su navedeni odgovori na pojedina pitanja vezana uz zadovoljstvo
roditelja drustvenim Zivotom izrazeni u frekvencijama (f) i postotcima (%).

Tablica 6.12.1. Prikaz zadovoljstva roditelja kolicinom slobodnog vremena u danu

Jeste li zadovoljni koli¢éinom slobodnog
vremena u danu?

f %
1 Vrlo nezadovoljni 30 33,3
2 Prili¢no nezadovoljni 27 30,0
3 Niti zadovoljni niti nezadovoljni 26 28,9
4 Priliéno zadovoljni 6 6,7
5 Vrlo zadovoljni 1 1,1
Ukupno 90 100,0

Izvor: autor S.N.

Na temelju medijana (C = 2,00; Q3.1 = 2,00) moze se zakljuciti da su ispitanici prilicno
nezadovoljni koli¢inom slobodnog vremena u danu, 30% roditelja iskazalo je prili¢no
nezadovoljstvo koli¢inom slobodnog vremena u danu $to je u korelaciji sa zahtjevima
djeteta. Velika vecina ispitanika (63,3%) izrazava nezadovoljstvo koli¢inom
slobodnog vremena u danu, $to ukazuje na znacajan problem sa slobodnim vremenom
medu ispitanicima. Manji, ali znacajan postotak ispitanika, njih 28,9% ne osjeca ni
zadovoljstvo ni nezadovoljstvo vezano uz koli¢inu slobodnog vremena u danu. Vrlo

mali postotak, samo 7,8% ispitanika je zadovoljno koli¢inom slobodnog vremena.
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Tablica 6.12.2. Prikaz zadovoljstva roditelja drustvenim Zivotom

Jeste li zadovoljni drustvenim Zivotom?

f %
1 Vrlo nezadovoljni 33 36,7
2 Prili¢no nezadovoljni 19 21,1
3 Niti zadovoljni niti nezadovoljni 25 27,8
4 Priliéno zadovoljni 12 13,3
5 Vrlo zadovoljni 1 1,1
Ukupno 90 100,0

Izvor: autor S.N.

Na temelju medijana (C = 2,00; Q3.1 = 2,00) moze se zakljuciti da su ispitanici prili¢no

nezadovoljni drustvenim zivotom. 37% roditelja navelo je da su vrlo nezadovoljni

druStvenim Zivotom, dok se u skupini prili€éno zadovoljnih nalazi 13% roditelja, a vrlo

zadovoljni drustvenim Zivotom je samo 1% roditelja.

HII. Roditelji djece s cerebralnom paralizom iskazati ¢e nezadovoljstvo drustvenim

Zivotom je potvrdena

6.13. Potreba za psiholoSkom podrSkom

U nastavku su navedeni odgovori na pojedina pitanja vezana uz zadovoljstvo
1 potrebu roditelja za psiholoskom podrSkom izrazeni u frekvencijama (f) i

postotcima (%).

Tablica 6.13.1. Prikaz zadovoljstva roditelja zdravstvenim stanjem

Jeste li zadovoljni svojim zdravstvenim

stanjem?
f %

1 Vrlo nezadovoljni 11 12,2
2 Prili¢no nezadovoljni 21 23,3
3 Niti zadovoljni niti nezadovoljni 30 33,3
4 Priliéno zadovoljni 23 25,6
5 Vrlo zadovoljni 5 5,6
Ukupno 90 100,0

Izvor: autor S.N.
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Na temelju medijana (C = 3,00; Q3.1 = 2,00) moze se zakljuciti da ispitanici iskazuju
neutralnu razinu zadovoljstva svojim zdravstvenim stanjem, od toga je 12% roditelja
iskazalo visoku razinu nezadovoljstva svojim zdravstvenim stanjem, 23% roditelja je
priliéno nezadovoljno dok je samo 5,6% roditelja iskazalo zadovoljstvo svojim
zdravstvenim stanjem. Zatim, 25,6% roditelja izrazilo je zadovoljstvo svojim

zdravstvenim stanjem $to predstavlja znac¢ajan udio pozitivnih odgovora.

Tablica 6.13.2. Prikaz zadovoljstva roditelja pruzenom formalnom psiholoskom

pomoci

Kako ste zadovoljni pruzenom formalnom podrskom (psiholoskom)
vama kao roditelju?

f %
1 Vrlo nezadovoljni 36 40,0
2 Prili¢no nezadovoljni 18 20,0
3 Niti zadovoljni niti nezadovoljni 8 8,9
4 Prilicno zadovoljni 8 8,9
5 Vrlo zadovoljni 2 2,2
Nikad nisam dobio/dobila takvu vrstu podrske 18 20,0
Ukupno 90 100,0

Izvor: autor S.N.

Na temelju medijana (C = 1,50; Q3.1 = 1,75) moze se zakljuciti da su roditelji
nezadovoljni pruzenom formalnom psiholoskom podrskom u koju se ubraja podrska
1z sustava socijalne skrbi. Gotovo 40% roditelja izjavilo je da su ,,Vrlo nezadovoljni*
pruzenom formalnom podrskom S§to predstavlja ve¢inu odgovora. Shodno tome, 20%
ispitanika je prilicno nezadovoljno dok je manji postotak (8,9%) roditelja prilicno
zadovoljno ili neutralno po pitanju dobivene podrske. Najmanji broj ispitanika, (2,2%)
zadovoljni su pruzenom podrskom, a 18 roditelja (20%) nikada nije dobilo takvu vrstu
podrske. HIV. Roditelji djece s cerebralnom paralizom iskazati ¢e nezadovoljstvo

pruzenom formalnom psiholoskom podrskom je potvrdena.
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Tablica 6.13.3. Prikaz iskaza roditelja o pruzanju psiholoSke podrske odmah po
postavljanju dijagnoze djetetu

Smatrate li da bi roditeljima djece s cerebralnom paralizom trebala
biti pruzena mogucnost strucne psiholoske podrske odmah po
postavljanju dijagnoze?

f %
Da 61 67,8
Ne 0 0,0
PsiholoSka podrska roditeljima je neophodna 29 32,2
Ukupno 90 100,0

Izvor: autor S.N.

Vecina ispitanika (68 %) smatra da bi roditeljima djece s CP trebala biti pruzena
mogucénost strucne psiholoske podrske odmah po postavljanju dijagnoze, dok 32%
roditelja smatra da je psiholoska podrska roditeljima djece s CP neophodna. Dobiveni
rezultati upucuju na nacelan stav roditelja da bi im trebala biti pruzena moguénost
struc¢e psiholoske pomoci. Kroz navedene podatke potvrdena je HVRoditelji djece s
cerebralnom paralizom iskazati ée potrebu za pruzanjem mogucnosti psiholoske
podrske odmah po postavljanju dijagnoze $to je u pozitivnoj korelaciji s HIV. Roditelji
djece s cerebralnom paralizom iskazati ée nezadovoljstvo pruzenom formalnom
psiholoskom podrskom koja je potvrdena iskazom nezadovoljstva 60% roditelja

pruzenom formalnom psiholoskom podrSkom.

6.14. Deskriptivna statistika

U nastavku rada pomocu deskriptivne statistike prikazano je op¢e zadovoljstvo
roditelja djece s CP u razli¢itim aspektima Zivota. Analizirani su odgovori roditelja na
nekoliko pitanja vezanih za razliite dimenzije njihovog Zivota, ukljucujuéi
financijsko stanje, podrSku od ¢lanova obitelji, partnera 1 prijatelja, koli¢inu slobodnog
vremena, drustveni zivot, prilagodbu stambenog prostora, zdravstveno stanje i pruzenu
formalnu psiholosku podrsku. Ispitanici su procjenjivali razlicite aspekte zadovoljstva
na skali Likertova tipa od 5 stupnjeva, pri ¢emu 1 oznacava najnizi, a 5 najvisi stupanj

zadovoljstva. Za ove su tvrdnje u pojedinac¢nim tablicama u navedene frekvencije (f)
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1 postotci (%) odgovora, a u skupnoj tablici medijani (C) kao mjera srednje vrijednosti

1 interkvartilni rasponi (Cs.1) kao mjera varijabiliteta.

Tablica 6.14.1. Prikaz deskriptivne statistike roditeljskog zadovoljstva segmentima

kvalitete Zivota

Deskriptivna statistika

N C Qz1
Kako bi ocijenili opcenito zadovoljstvo 90 3,00 1,00
financijskim stanjem u obitelji?
Ukoliko prima novcéane naknade jeste i 83 3,00 1,00
zadovoljni iznosom?
Kako ste zadovoljni podrSkom od strane 90 3,00 2,00
¢lanova obitelji?
Kako ste zadovoljni podrskom od strane 74 4,00 2,00
partnera?
Kako ste zadovoljni podrskom od strane 90 3,00 2,00
prijatelja?
Kako bi ocijenili va$ odnos sa partnerom? 73 4,00 2,00
Kako bi ocijenili podrsku od strane partnera? 73 4,00 2,00
Kako ste zadovoljni podjelom brige oko djeteta 73 3,00 3,00
izmedu vas i partnera?
Jeste li zadovoljni koli¢inom slobodnog 90 2,00 2,00
vremena u danu?
Jeste li zadovoljni drustvenim Zivotom? 90 2,00 2,00
Jeste li zadovoljni prilagodbom stambenog 90 2,00 2,00
prostora za zivot djeteta s cerebralnom
paralizom?
Jeste li zadovoljni svojim zdravstvenim 90 3,00 2,00
stanjem?
Kako ste zadovoljni pruzenom formalnom 72 1,50 1,75

podrskom (psiholoSskom) vama kao roditelju?

Izvor: autor

N = broj odgovora, C = medijan, Qs.1 = interkvartilni raspon

Ovi podaci deskriptivne statistike pruzaju uvid u statistiku razli¢itih aspekata
zadovoljstva i1 podrske u zivotu roditelja. Zadovoljstvo obitelji financijskim stanjem
ocijenjeno je s prosjecnom ocjenom 3, Sto ukazuje na neutralno ili blago zadovoljstvo.
U pozitivnoj korelaciji sa iskazanom razinom zadovoljstva financijskim stanje,
roditelji su zadovoljstvo nov€anih prihodima djeteta ocijenili s prosje¢nom ocjenom
3, Sto takoder ukazuje na neutralno ili blago zadovoljstvo. Podrsku od strane partnera

roditelji ocjenjuju prosjecnom ocjeno 4, §to ukazuje na zadovoljstvo podrskom, dok je
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prosjecna ocjena zadovoljstva podrskom od strane ¢lanova obitelji iznosila 3, $to
ukazuje na neutralno ili blago zadovoljstvo i u tom segmentu. Na pitanja o
zadovoljstvu podjelom brige oko djeteta, zadovoljstvo koli¢inom slobodnog vremena
1 zadovoljstvo druStvenim Zivotom kao 1 prilagodbom stambenog prostora, roditelji su
iskazali prosjecnu ocjenu 2, Sto ukazuje na neutralno ili blago nezadovoljstvo.
Neutralno ili blago zadovoljstvo, ocjenom 3 iskazali su i u segmentu zadovoljstva
zdravstvenim stanjem, dok je niska razina zadovoljstva vidljiva u segmentu pruzanja

formalne (psiholoske) podrske roditeljima koja je ocijenjena s prosje¢nom ocjenom od

L,5.
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7. Testiranje hipoteza

U ovom radu postavljeno je Sest hipoteza, a njihova evaluacija provedena je na
temelju rezultata istrazivanja koristec¢i test medijana. U nastavku su izloZene hipoteze

te analiza rezultata koji su omogucili njihovu potvrdu ili odbacivanje.

HI hipoteza, koja predvida da ¢e roditelji djece s cerebralnom paralizom iskazati
nezadovoljstvo partnerskim odnosom, nije potvrdena. Rezultati testiranja medijana
zadovoljstva podrSkom od strane partnera, odnosom s partnerom, podrSkom partnera
te podjelom brige oko djeteta pokazuju sljedece: Medijan zadovoljstva podr§kom od
partnera iznosi 4,00, $to ukazuje na prili¢no zadovoljstvo, dok kvartilna razlika od 2,00
ukazuje na stabilnost podataka bez znaCajnog nezadovoljstva. Sli¢an rezultat
zabiljeZen je 1 za ocjenu odnosa s partnerom, gdje je medijan takoder 4,00, Sto sugerira
vrlo dobar odnos, uz kvartilnu razliku od 2,00. Za podrsku partnera, medijan ocjene je
4,00, Sto ukazuje na relativno visoku razinu podrske, dok kvartilna razlika od 2,00
potvrduje da su ocjene rasporedene oko medijana bez znacajnih odstupanja. Medutim,
medijan zadovoljstva podjelom brige oko djeteta iznosi 3,00, $to oznacava neutralan
stupanj zadovoljstva, uz kvartilnu razliku od 3,00 koja ukazuje na veéi raspon
odgovora. U zakljucku, test medijana pokazuje prili¢no zadovoljstvo roditelja u vezi s
podrskom i odnosom s partnerom, dok nezadovoljstvo ili lo§ odnos s partnerom nisu

potvrdeni.

HII hipoteza, koja predvida da ¢e roditelji djece s cerebralnom paralizom iskazati
nezadovoljstvo drusStvenim Zzivotom, potvrdena je. Rezultati testiranja medijana
zadovoljstva drustvenim zivotom ukazuju na znacajno nezadovoljstvo, s medijanom
od 2,00, sto je ispod neutralne tocke (3,00), Sto sugerira da su ispitanici generalno
prili¢no nezadovoljni. Kvartilna razlika od 2,00 pokazuje da su podaci rasporedeni u
Sirem rasponu, ali bez znaajnih ekstremnih odstupanja. Test medijana potvrdio je
hipotezu o zna¢ajnom nezadovoljstvu druStvenim zivotom, jer medijan ispod neutralne
tocke jasno pokazuje izrazeno nezadovoljstvo. Stoga nulta hipoteza o neutralnom
zadovoljstvu drustvenim Zivotom nije prihvacena, dok je alternativna hipoteza o

zna¢ajnom nezadovoljstvu potvrdena.
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HIII hipoteza, koja predvida da ¢e roditelji djece s cerebralnom paralizom iskazati
nezadovoljstvo neformalnom podrSkom od strane obitelji i prijatelja, nije potvrdena.
Rezultati testiranja medijana zadovoljstva podrskom od strane ¢lanova obitelji i
prijatelja ukazuju na neutralnu razinu zadovoljstva u oba sluéaja. Za podrsku od
¢lanova obitelji, medijan zadovoljstva iznosi 3,00, §to sugerira neutralnu poziciju, dok
kvartilna razlika od 2,00 pokazuje da su podaci rasporedeni oko medijana bez
znaCajnih odstupanja. Slicno, medijan zadovoljstva podrskom od strane prijatelja
takoder iznosi 3,00, uz kvartilnu razliku od 2,00, §to ukazuje na slian obrazac
raspodjele podataka. Test medijana za obje vrste podrske ne pokazuje znacajno
nezadovoljstvo, $to znaci da roditelji zauzimaju neutralan stav prema zadovoljstvu

podrSkom od obitelji 1 prijatelja.

HIV hipoteza, koja predvida da ¢e roditelji djece s cerebralnom paralizom iskazati
nezadovoljstvo pruzenom formalnom psiholo§kom podrSkom, potvrdena je. Rezultati
testiranja medijana zadovoljstva formalnom psiholoSkom podrSkom otkrivaju
znacajno nezadovoljstvo, s medijanom od 1,50, Sto je znatno ispod neutralne tocke
(3,00), sto ukazuje na opce nezadovoljstvo ispitanika pruzenom podrskom. Kvartilna
razlika od 1,75 dodatno potvrduje da su podaci koncentrirani oko donjeg kraja skale,
naglaSavajuci izrazeno nezadovoljstvo. Test medijana potvrdio je hipotezu, odbacujuci
nultu hipotezu o neutralnom zadovoljstvu te podrzavajuéi alternativnu hipotezu o

zna¢ajnom nezadovoljstvu pruzenom formalnom psiholoskom podrskom.

HV hipoteza, koja predvida da ¢e roditelji djece s cerebralnom paralizom iskazati
potrebu za pruzanjem psiholoske podrske odmah po postavljanju dijagnoze, potvrdena
je. Test medijana pokazuje jasnu potrebu za stru¢nom psiholoskom podrskom, jer
vecina ispitanika (67,8%) podrZzava ideju da bi takva podrska trebala biti dostupna
odmah, dok dodatnih 32,2% smatra da je psiholoSka podrSka neophodna. Ovi rezultati
potvrduju izrazenu potrebu roditelja za psiholoskom podrskom u trenutku postavljanja
dijagnoze, odbacujué¢i nultu hipotezu o neutralnoj potrebi. Alternativna hipoteza o
jasnoj potrebi za odmah dostupnom psiholoskom podrSkom potvrdena je, a
prevalencija odgovora "Da" i "PsiholoSka podrska roditeljima je neophodna" sugerira
da medijan stavova lezi izmedu ovih opcija, Sto dodatno potvrduje postojanje znacajne

potrebe za stru¢nom podrskom.
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HVI hipoteza, koja predvida da ¢e roditelji djece s cerebralnom paralizom iskazati
nezadovoljstvo financijskim stanjem u obitelji, je odbacena. Na temelju testiranja
medijana zadovoljstva financijskim stanjem, rezultati pokazuju da medijan iznosi
3,00, §to oznacava neutralnu razinu zadovoljstva. Kvartilna razlika od 1,00 ukazuje na
rasprSenost podataka oko medijana, ali bez znaCajnih ekstremnih odstupanja. U
kontekstu testiranja hipoteze, nulta hipoteza, koja sugerira da je medijan zadovoljstva
financijskim stanjem 3, nije odbijena. To znaci da rezultati ne podrzavaju tvrdnju da
roditelji djece s cerebralnom paralizom iskazuju zna€ajno nezadovoljstvo financijskim
stanjem. Opcenito, moZze se zakljuciti da roditelji zauzimaju neutralnu poziciju u vezi
sa zadovoljstvom financijskim stanjem, bez izrazene sklonosti prema nezadovoljstvu

ili zadovoljstvu
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8. Rasprava

Vode¢i se glavnim ciljem istrazivanja, ispitati kvalitetu Zivota roditelja djece s
CP na samom pocetku postavljeno je Sest hipoteza. Ispitujuéi kvalitetu zivota roditelja
djece s CP i prema op¢im podacima o ispitanicima poput stupnja obrazovanja, statusa
djeteta u obrazovnim ustanovama, dostupnost osobnih asistenta takoder je bilo moguce
izvesti odredene zakljuCke vezane uz kvalitetu Zivota roditelja. Podaci o stupnju
obrazovanja roditelja pokazali su raznolikost stupnja obrazovanja medu spomenutim
roditeljima. Razumijevanje obrazovnog profila roditelja moze pomo¢i u procesima
prilagodavanja podrske i resursa kako bi se roditeljima osigurao osje¢aj podrske i

mogucnost pristupa informacijama kao i relevantnim potrebama njihove djece.

Iako puno puta u drustvu postoji pretpostavka da je najvise razvedenih roditelja
unutar obitelji djece s CP u rezultatima ovoga istrazivanja vidljiv je visok postotak
roditelja u braku §to nam sugerira na odredenu stabilnost 1 podrSku unutar obitelji.
Podrska partnera Cesto je nezamjenjiva i pruza odredeni vid emocionalne i prakti¢ne
podrske $to je posebno vazno u obiteljima djece s CP. Postotak razvedenih roditelja je
relativno visok, Sto moZze sugerirati odredene stresne situacije u obiteljima koje u
konacnici dovode do raspada brakova. Opce je poznato da odgoj i podizanje djeteta s
CP zahtjeva ulaganje iznimne razine raznih resursa, vremena i emocionalne energije
Sto posljedicno moze izazvati tenzije medu partnerima. Visoka stopa razvoda medu
roditeljima moze biti indikativna za visoku razinu stresa i pritiska u brakovima
suo¢enim s dodatnim izazovima roditeljstva. lako u manjem broju, u obzir treba uzeti
1 roditelje koji su neozenjeni ili neudani Sto moze upucivati na posebnu skupinu
roditelja koji se sa svim izazovima roditeljstva nose sami. Ovi roditelji mogu biti pod
ve¢im pritiskom u odnosu na roditelje koji imaju partnera zbog nemogucnosti
dijeljenja odgovornosti sa drugim partnerom S$to izaziva veéi pritisak 1 stres u
svakodnevnom pruzanju skrbi svojem djetetu. lako mali postotak, udovci i udovice
takoder predstavljaju grupu roditelja koja moZe biti posebno emocionalno ranjiva zbog
gubitka partnera. Ovoj grupi roditelja treba pridodati dodatnu druStvenu i emocionalnu
podrsku kako bi se mogli nositi s izazovima samostalnog roditeljstva. Najveci broj
ispitanika je vrlo zadovoljan podrskom koju dobivaju od svojih partnera dok je ukupno

46,6% ispitanika zadovoljno (prilino 1 vrlo zadovoljni). Nezadovoljnih ispitanika
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(vrlo i prilicno nezadovoljni) je relativno mali postotak u odnosu na one koji su
zadovoljni. Istovjetan postotak ispitanika (17,8%) nema partnera, dok je isti postotak
neutralan u vezi s podrSkom partnera. Prikupljeni podaci ukazuju na vaznost jacanja
partnerskih odnosa i dobre komunikacije sa svrhom osiguranja Sto kvalitetnije skrbi za
dijete. Ovi podaci sugeriraju da vecina ispitanika koji imaju partnera ili partnericu
njihovu podrsku dozivljavaju kao zadovoljavajucu ili vrlo zadovoljavajucu, sto nam
ukazuje na znacajnu ulogu partnera u pruzanu emocionalne podrske. Podaci o relativno
malom postotku nezadovoljnih podrSkom partnera ukazuju da vecina parova
funkcionira dobro u smislu medusobne podrske. Roditeljima koji nemaju partnera ili
su iskazali neutralnu razinu zadovoljstva prema podrsci partnera, trebalo bi pruziti
podrsku iz nekih drugih izvora poput omogucavanja takozvanog zamjenskog
njegovatelja ili osobnog asistenta djetetu u kuci djeteta koji ¢e roditelji pomo¢i u
segmentu fizicke podrSke. Takoder, kod takvih roditelja valja jo§ veci naglasak staviti

na pruzanje stru¢ne psiholoske podrske 1 dostupnost iste.

Rezultati pokazuju da skoro polovica ispitanika ocjenjuje svoj odnos s partnerom kao
dobar ili iznadprosjecan, pri ¢emu 34,4% ispitanika ocjenjuje svoj odnos kao
"Odli¢an". Postoji manji postotak ispitanika koji ocjenjuje svoj odnos s partnerom kao
lo§ ili prosjecan $to je u skladu s istrazivanjem koje je provela Matas 2023. godine pod
nazivom "Kvaliteta partnerskog odnosa kod roditelja djece s teSko¢ama u razvoju"
ispitujuci zadovoljstvo partnerskim odnosima medu roditeljima djece s teSko¢ama u
razvoju. Rezultati istraZivanja, koji su obuhvatili procjenu na Skali zadovoljstva
partnerskim odnosom i Skali kvalitete partnerske komunikacije, pokazuju da su
roditelji vrlo zadovoljni svojim partnerskim odnosima 1 da pozitivho ocjenjuju

kvalitetu komunikacije sa svojim partnerom (38).

Najveci udio ispitanika smatra da nemaju dovoljno vremena da se posvete partneru i
on/a njima $to mozemo povezati sa podatkom da viSe od polovice ispitanika ima
ovisna o pomoc¢i i njezi druge osobe jer im je potrebno pruzanje specificne podrske
zbog odrzavanja zivota i izvodenje medicinsko — tehnic¢kih zahvata. Navedeno
zahtjeva 24 satnu skrb jednog roditelja Sto je blisko povezano manjkom vremena za

njegovanje partnerskih odnosa. Vecéina ispitanika smatra da ne posvecuju dovoljno
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vremena jedno drugome, bilo zbog nedostatka vremena ili nedovoljno posveéenosti.
Ovo ukazuje na znacajan problem u balansiranju vremena izmedu obaveza i
odrzavanja kvalitetnog odnosa. Samo manji ispitanika smatra da posvecuju dovoljno
vremena svojim partnerima, Sto je relativno mali postotak. Visok postotak ispitanika
koji nisu odgovorili (20,0%) moze ukazivati na neodlucnost ili nedostatak jasne
percepcije o tome koliko vremena posvecuju partneru, a pretpostavka je da u postotak
ispitanika koji nisu odgovorili spadaju i1 jedno roditeljske obitelji. Ovi rezultati
pokazuju da vecina ispitanika osje¢a da nema vremena za posvetiti se partneru, dok je
manji broj ispitanika naveo da smatra da posvecuje dovoljno vremena parteru. Ovi
podaci mogu ukazivati na izazovno balansiranje izmedu skrbi za dijete, obaveza
svakodnevnog zivota i odrZzavanja kvalitetnog odnosa s partnerom. Segment Zivota
poput zdravog partnerskog odnosa potrebno je prepoznati i pokusati uskladiti obaveze
1 prona¢i vrijeme za njegovanje partnerskog odnosa Sto ¢e osigurati podrsku i

stabilnost obitelji.

Najveci udio ispitanika ima dvoje djece, a u posljednje vrijeme vaznost istrazivanja
zivota djece s CP, stavlja naglasak na kvalitetu Zivota bracée i sestara. Cesto se od njih
oc¢ekuje preuzimanje vece odgovornosti u odnosu na vrsnjake njihove dobi koji u
obitelji nemaju bracu s invaliditetom. To moze utjecati na njihovo slobodno vrijeme
ili Skolske obaveze. U obzir treba uzeti i mjeSavinu emocija koja se javlja kod brace 1
sestra, ali i osje¢aj zanemarenosti kada roditelji posveéuju puno vremena i paznje
drugom djetetu s invaliditetom. Na njihov zivot i samopouzdanje moze utjecati stigma
od strane vrSnjaka zbog stanja njihovog brata ili sestre. Gledaju¢i pozitivne strane,
navedena braca Cesto za zivota razviju vecu empatiju, zrelost 1 razinu odgovornosti.
Uzimajuéi u obzir pozitivne i negativne strane zZivota sa bracom s invaliditetom, treba
razmotriti uvodenje grupnih programa podrSke za bracu i1 sestre kako bi se mogli
primjerice povezati s drugima u slicnoj situaciji 1 naucili nositi s spomenutim
izazovima. Roditeljima je potrebno naglasavati vaznost odvajanja vremena i paznje za
dijete bez poteskoca kako se ne bi osjecalo zanemareno jer roditelji navedeno Cesto

zaboravljaju.

Vedina ispitanika ima sluzbeni status roditelja njegovatelja Sto ukazuje na znacajan
broj roditelja koji provode cjelodnevnu skrb 1 njegu za svoje dijete, dok gotovo isti

postotak roditelja nema taj status S§to nas moze upucivati na zaposlenost roditelja ili
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pak administrativne poteskoce, tromosti sustava i slabo poznavanje vaznosti
ostvarivanja istog. Valja napomenuti da se roditelji njegovatelji u Hrvatskoj vode kao
zaposlene osobe po posebnim propisima koji osiguravaju prava iz mirovinskog
osiguranja i obveznog zdravstvenog osiguranja, te im se isplac¢uje pla¢a — naknada
place. Skoro 40% ispitanika nema status roditelja njegovatelja §to moze ukazivati na
razli¢ite razloge poput nedostatka svijesti ili informiranosti roditelja o moguénosti
stjecanja tog prava, na odredene administrativne poteskoce ili pak nedostatak
ispunjavanja kriterija za dobivanje statusa. Pozitivna je Cinjenica da ni jednom
roditelju nije odbijen status roditelja njegovatelja Sto moze ukazivati da postoji
potencijal za povecanje svijesti 0 vaznosti ostvarivanja spomenutog prava. Zakljucno,
dobiveni podaci sugeriraju da 1 dalje postoji potreba za boljim pristupom
informacijama i informiranosti roditelja od pruzatelja prava o na¢inima stjecanja prava
na status roditelja njegovatelja kako bi se svim obiteljima koje pruzaju njegu svojoj

djeci olaksao proces.

Podaci o dobi djeteta sugeriraju o raznolikosti dobi djece, a u uzorku 1 vidljiv je veci
udio starije djece, posebice u dobi od 17 do 18 godina, no vidljiv je i znacajan broj
mlade djece u starosti od 4 do 7 godina Sto nas upucuje na ucestalost postavljanje
dijagnoza CP unatrag 7 godina. Rezimiraju¢i podatke o statusu djeteta u odgojno
obrazovnom sustavu mozemo vidjeti da je veliki postotak djece ukljucen u programe
redovnog odgoja i obrazovanja §to nam je pokazatelj inkluzije djece u drustvo koja
podrazumijeva poticanje nediskriminacije 1 dobru suradnju odgojno-obrazovnih
ustanova s drugim javnim sluzbama i ¢itavom zajednicom. Trajna odgoda Skolovanja
odobrena je 16 djece Sto nam je pokazatelj da 16 roditelja ima djecu s najteZim
stupnjem oSte¢enja kao moguci rezultat ozbiljnih fizickih ili kognitivnih ograni¢enja
koja onemogucuju redovno pohadanje skole. Jednak postotak djece pohada i ne pohada
vrti¢ §to moze sugerirati na neprepoznavanje potrebe inkluzije i socijalizacije ve¢ od
najranije dobi. Navedeno moZe sugerirati na raznolikost u izbora obrazovnih puteva
za djecu ili pak na nemoguénost ostvarivanja prava na osobnog asistenta i mnoge druge
pravne prepreke prilikom apliciranja zahtjeva za upis djeteta u vrti¢. Podatak da samo
6,7% djece pohada redovnu srednju Skolu moze ukazivati na izazove ili prepreke s
kojima se suocavaju djece u nastavku obrazovanja nakon zavrSene srednje Skole u

redovnom sustavu. Ipak, 14,4% djece vec¢ je uspjesno zavrsilo svoje obrazovanje §to
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nam ukazuje na postojanje individualnih pristupa obrazovanju kako bi im se
omogucilo stjecanje odredenih socijalnih, akademskih i1 profesionalnih vjestina.
Obrazovanje je klju¢na sastavnica njihove pripreme za neovisniji Zzivot, razvoj
samostalnosti, odgovornosti 1 radnih navika koje su vazne za njihovu buduénost.
Kvalitetan pristup njihovom obrazovanju moZe znacajno unaprijediti drustvenu
integraciju i njihove zivotne izglede, ali i vrlo vaznu sastavnicu Zivota - razvoj
prijateljstva. Vecina ispitanika je navela da njihovo dijete nema osobnog asistenta u
odgojno-obrazovnoj ustanovi. Ovi rezultati ukazuju na varijabilnost u pruzanju
podrske u odgojno-obrazovnim ustanovama. Navedeno odrazava problem nedostatka
osobnih asistenata u Republici Hrvatskoj u sustavu odgoja i obrazovanja. Asistenti su
klju¢no osoblje u radu s djecom s CP koji im pruzaju individualiziranu podrsku,
prilagodavaju materijale i metode nastave i poti€u njihovu inkluziju u Skolsku
zajednicu, a u suradnji s stru¢njacima u multidisciplinarnom timu osiguravaju cjelovitu
podrsku. Djeca s CP, prema Pravilniku o pomoc¢nicima u nastavi 1 stru¢nim
komunikacijskim posrednicima (NN 102/18, 59/19, 22/20, 91/23) imaju osiguranu
potporu jednog pomoc¢nika u nastavi, a iznimno pri premjestanju ucenika iz kolica u
drugi poloZzaj potporu mu moze pruziti i pomo¢nik u nastavi osiguran drugom uceniku
u Skoli 1 tijekom 1zvan ucionickih aktivnosti (39). Prema rezultatima ankete utvrdeno
je vecina djece ne ostvaruje to pravo, izuzev djecu koja su zavrsila Skolovanje ili se
Skoluju kod kuce. Dok znacajan broj djece ima osobnog asistenta koji im pomaze u
obrazovanju, ve¢ina nema tu vrstu podrske. To moze odrazavati nedostatak resursa ili
prilagodavanja ustanova za pruzanje osobne podrSke djetetu, ili moze biti rezultat
individualnih potreba svakog djeteta. Ovi podaci sugeriraju potrebu za daljnjim
istraZivanjem 1 potencijalnim poboljSanjima u pruZanju podrS§ke u obrazovnom
okruzenju za djecu. Nedostatak osobnih asistenata za u Skoli moze predstavljati
ozbiljan izazov za pruzanje odgovarajuce podrske 1 inkluzije u obrazovnom sustavu,
kao 1 utjecati na kvaliteti podrske koje obitelji ove djece dobivaju. U konacnici,
nedostatak osobnih asistenata zahtijeva paZnju obrazovnih institucija, donositelja
politika i Sire zajednice kako bi se osigurala pravedna i kvalitetna obrazovna iskustva

za sve ucenike.

Na temelju odgovora na pitanja o financijskom stanju moze se zakljuciti da ispitanici

iskazuju neutralnu razinu opcenitog zadovoljstva financijskim stanjem u obitelji.
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Zadovoljstvo financijskim stanjem u obitelji iskazao je 21 roditelj, od ¢ega najveci
stupanj zadovoljstva samo 1 roditelj, a prilicno zadovoljno financijskim stanjem je 20
roditelja. Dobiveni rezultati ukazuju na raznolikost u percepciji financijskog stanja
medu ispitanim roditeljima, ali upucuju i na tendenciju veéeg udjela ispitanika koji se
osjec¢aju nezadovoljno ili neutralno u odnosu na one koji su zadovoljni. Navedeno
odrazava razli¢ite ekonomske situacije u obiteljima gdje se uz osnovne Zivotne
troSkove javljaju 1 ostali troskovi lijeCenja, rehabilitacije, posebnih oblika prehrane,
lijekova 1 putnih troSkova. Ovi podaci mogu biti korisni u identificiranju potreba
obitelji i usmjeravanje drzavnih resursa prema podrsci obitelji koja je najpotrebnija. 1z
prilozenih podataka mozemo izvuci nekoliko kljuénih informacija o zadovoljstvu
roditelja djece koja primaju nov€ane naknade. Vecina ispitanika je ili nezadovoljna ili
neutralna u vezi s iznosom nov¢anih naknada, dok je manji postotak zadovoljnih.
Takoder, postoji mali broj onih koji uop¢e ne primaju naknadu. Temeljem Zakona o
socijalnoj skrbi ,,Narodne novine*, broj 157/13, 152/14 1 99/15) osobe s invaliditetom
u koji se ubraja CP ostvaraju pravo na doplatak za pomo¢ i njegu, uveéani djeéji
doplatak 1 pravo na osobnu invalidninu te naknadu za ugroZenog kupca energenata
(40). S obzirom da govorimo o djeci koja su maloljetna ili osobe s invaliditetom koje
ne posjeduju vlastite bankovne racune, roditeljima se navedena prava uplacuju na
racun te roditelji imaju ovlasti raspolagati navedenim pravima u obliku novca. Od 1.
sije¢nja 2024. godine, djeca s CP, kao i sve osobe s invaliditetom, ostvaruju pravo na
inkluzivni dodatak. Ovaj dodatak predstavlja nov€anu naknadu namijenjenu osobama
s invaliditetom kako bi se prevladale prepreke koje mogu oteZati njithovo potpuno 1
ravnopravno sudjelovanje u drustvu. Inkluzivni dodatak kategorizira se u pet razina
prema Listi vrsta 1 teZine invaliditeta, koja definira oS$te¢enja funkcionalnih
sposobnosti prema propisima o vjestacenju. Iznos dodatka odreduje se prema razini
potpore koja je dodijeljena. Uvodenje inkluzivnog dodatka ima za cilj olaksati
svakodnevni Zivot osoba s invaliditetom, ukljuc¢ujuci djecu s cerebralnom paralizom i
njihove roditelje, smanjuju¢i financijska opterecenja (41). Uzmimo u obzir da je
istrazivanje provedeno u travnju i svibnju 2024. godine kada pravo na inkluzivni
dodatak joS nisu ostvarile sve osobe s invaliditetom kao ni sva djece s invaliditetom u
Republici Hrvatskoj pa tome moZemo pripisati neutralnu razinu zadovoljstva roditelja

nov€éanim naknadama za dijete. Ovi rezultati sugeriraju da postoji raznolikost u
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percepciji iznosa nov¢anih naknada medu obiteljima. Vecina ispitanika nije izrazito
zadovoljna niti nezadovoljna iznosom naknada, dok manji udio ispitanika izrazava
jasno nezadovoljstvo ili zadovoljstvo. Potrebno je uzeti u obzir i tezinu djetetova stanja
1 ¢injenicu da ne iziskuju sva djeca jednake troskove. Ovi podaci mogu ukazivati na
razli¢ite faktore koji utjecu na financijsku situaciju obitelji, kao i na razli¢ite percepcije
vrijednosti nov¢anih naknada u odnosu na potrebe i troskove koji proizlaze iz skrbi za
dijete. Vise od polovice ispitanika mjesecno izdvaja vise od 400 € za djetetove potrebe.
Ovo je najveca kategorija koja ukazuje na znacajno financijsko opterecenje obitelji.
Drugu kategoriju ¢ini grupa roditelja koji izdvajaju viSe od 300 € mjese¢no za
djetetove potrebe, a kada se broje prve dvije kategorije, mozemo vidjeti da 75,5%
ispitanika troSi preko 300 € mjeseno. Uzevsi u obzir podatak da 57% ispitanih
roditelja ostvaruje pravo naknade za roditelja njegovatelja Sto iznosi i 663,61 EUR
mjesecno (1000 % osnovice) ili 796,34 EUR mjesec¢no (1200 % osnovice) ako se dijete
s teSkocama u razvoju ili osoba s invaliditetom zbog zdravstvenog stanja ne moze
ukljuciti u programe 1 usluge u zajednici iz dobivenih podataka mozemo vidjeti veliko
financijsko opterecenje roditelja (40). Ovi rezultati ukazuju na znacajan financijski
teret koji obitelji nose radi zadovoljenja djetetovih potreba. Vecina ispitanika izdvaja
znacajne iznose novca mjesecno Sto moze ukljucivati troskove prehrane, lijekova,
rehabilitacije, putovanja i drugih potreba povezanih s skrbi. Ovi podaci naglasavaju
potrebu za pruZanjem adekvatne financijske podrSke i resursa obiteljima kako bi mogle
pruziti najbolju mogucu skrb svojoj djeci. Rezultati zadovoljstva stambenim pitanjem
ukazuju na Sirok spektar zadovoljstva prilagodbom stambenog prostora medu
ispitanicima. Vecina ispitanika izrazava nezadovoljstvo (kombinacija "Vrlo
nezadovoljni" 1 "Priliéno nezadovoljni"), dok manji udio ispitanika izraZava
zadovoljstvo prilagodbom stambenog prostora. Ovo moze ukazivati na nedostatke ili
nedovoljnu podrSku u prilagodbi stambenog prostora kako bi se osiguralo sigurno i
udobno okruzenje za dijete. Stambeno pitanje obitelji jedna od najvaznijih stavki u
dugorocnom planiranju i veliki financijski izdatak u slucaju selidbe ili adaptacije
prostora prilagodenog djetetu (u buducnosti odrasle osobe). Navedeni rezultati
ukazuju na nepostojanje sustava koji bi pruzio roditeljima pomo¢ 1 potporu u
ostvarivanju adekvatnog stambenog pitanja. Dok u drugim drzavama vlasti i razne

udruge pomazu roditeljima oko pronalaska prilagodenih stanova i financijski ih

60



podupiru u nabavci pomagala za lakSe manipuliranje djetetom u prostru, u Republici
Hrvatskoj stambeno pitanje ili olakSanje stambenog pitanja nepostojece je u zakonu i
bilo kojem od drzavnih sustava. Ovi rezultati mogu potaknuti potrebu za dodatnim
resursima, podr§kom i prilagodbama kako bi se poboljsali uvjeti Zivota djece i njihovih

obitelji.

Gotovo jednaka je podjela roditelja koji su zadovoljni i nezadovoljni podrskom od
strane Clanova obitelji Sto ukazuje na razli¢ita iskustva podrSke unutar obitelji.
Relativno visok postotak zadovoljnih ispitanika pokazuje da postoji znacajan broj
ispitanika koji dobivaju dobru podrsku $to je u skladu s rezultatima istrazivanja
Mikuli¢ 2021. u kojem rezultati pokazuju da je znacajan dio roditelja djece s CP
zadovoljan podrskom koju dobivaju od ¢lanova uze obitelji, dok je manji dio izrazio
nezadovoljstvo. Kada je rije¢ o podrsci Sire obitelji i prijatelja, roditelji su podijeljeni.
Otprilike jednaka proporcija roditelja je zadovoljna, nezadovoljna, 1 neutralna u vezi s
podrskom koju dobivaju od Sire obitelji 1 prijatelja. Manji dio roditelja izrazio je veliko
nezadovoljstvo podrSkom od strane rodbine 1 prijatelja. Medutim, tre¢ina
nezadovoljnih ima potrebu za poboljSanjem ili dodatnim resursima kako bi se
osigurala adekvatna podrska za sve Clanove obitelji (42). Ovi rezultati sugeriraju
raznolikost u percepciji podrske od strane c¢lanova obitelji. Razlozi raznolikoj
percepciji mogu ukljucivati razlicitu obiteljsku dinamiku, razlike u prihvacanju i
razumijevanju djetetova stanja. Podaci nam pokazuju potrebu za poboljSanjem
komunikacije i podrSke unutar obitelji kao 1 formiranje dodatnih resursa i savjetovanja
za obitelji koje se bore s izazovima skrbi za dijete. Kao dobar primjer mozemo uzeti
Englesku 1 njihove udruge koje ukljucuju kompletne obitelji sa svrthom pruzanja
podrske svakom ¢lanu. Treéina ispitanika nezadovoljna je podrSkom prijatelja, Sto
sugerira na postojanje znacajnog broja ljudi koji smatraju podrsku svojih prijatelja
neadekvatnom. Manjina ispitanika je zadovoljna podrSkom prijatelja, Sto ukazuje na
to da postoji odredena grupa koja prima dobru podrsku od prijatelja. Razlozi
navedenim rezultatima mogu ukljucivati razlike u razumijevanju stanja djeteta i nacina
pruzanja podrSke medu prijateljima, kao i razliite nafine na koje se prijatelji mogu
ukljuciti u zivot djeteta. Ovi podaci mogu ukazivati na potrebu za jaanjem mreze
podrske medu prijateljima ili pruzanjem dodatnih resursa i edukacije kako bi se

prijatelji osjecali sposobnima pruziti adekvatnu podrSku. Na temelju odgovora na
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prethodna dva pitanja koja su se odnosila na razinu zadovoljstva podr§skom od strane
prijatelja i obitelji.

Velika vecina ispitanika izraZava nezadovoljstvo koli¢inom slobodnog vremena u
danu, $to ukazuje na znacajan problem sa slobodnim vremenom medu ispitanicima.
Manji, ali znacajan postotak ispitanika ne osjeca ni zadovoljstvo ni nezadovoljstvo
vezano uz koli¢inu slobodnog vremena u danu. Vrlo mali postotak ispitanika je
zadovoljno koli¢inom slobodnog vremena. Navedeno potvrduje rezultate istrazivanja
koje su proveli Park, Eun — Young 2023. pod nazivom "Depression and Social Support
in Mothers of Children with Cerebral Palsy: A Longitudinal Study" koja pokazuje da
roditelji djece s CP Cesto dozivljavaju smanjeno zadovoljstvo druStvenim Zivotom
(43). Ovi rezultati ukazuju na to da vecina ispitanika izraZzava nezadovoljstvo
koli¢inom slobodnog vremena u danu, pri ¢emu je najve¢i udio ispitanika koji se
ocjenjuje kao "Vrlo nezadovoljni" uzimajuéi u obzir njegu, skrb, pripremu prehrane,
pomo¢ oko hranjenja, putovanje na terapijske programe, vrijeme provedeno u
rehabilitaciji, izvodenje medicinsko — tehni¢kih postupaka, vrijeme provedeno u
pripremi i primjeni terapije. Ovo moze biti posljedica zahtjevne skrbi i povezanih
obveza, §to moze ograniCiti slobodno vrijeme i moguénost opustanja ili bavljenja
vlastitim aktivnostima. Podaci mogu ukazivati na potrebu za pronalaZzenjem strategija
za ravnotezu izmedu obaveza i osobnih potreba kako bi se osiguralo zadovoljavajuce
iskustvo slobodnog vremena. Ovi podaci sugeriraju da veéina ispitanika osjeca
nedostatak slobodnog vremena, §to moze imati negativan utjecaj na njihovo mentalno
1 fizicko zdravlje, kao 1 na kvalitetu Zzivota. Shodno iskazima roditelja sa
nezadovoljstvom koli¢inom slobodnog vremena u danu, pretpostavka je da ¢e veéina
ispitanika izraziti posljedi¢no i nezadovoljstvo drustvenim Zivotom. DruStveni zivot
roditelja zahtjeva slobodno vrijeme koje je Cesto ogranieno zbog skrbi za dijete.
Roditelji se mogu osjecati izolirano $to nam naglasava vaznost podrske i moguénosti
ukljucivanja obitelji u drustvo kako bi se poboljsalo obostrano zadovoljstvo 1 kvaliteta
zivota. Navedeni podaci mogu nas upucivati i na nedostatak grupnih programa za
djecu u vidu udruga 1 mjesta gdje se djeca mogu druziti sa vrSnjacima sa istim
poteskocama, a roditeljima se tada pruzi odredeni vid slobodnog vremena ili prema
izboru druzenje sa roditeljima koji se suoCavaju s jednakim izazovima odgoja.

Potencijalne intervencije mogu ukljudivati podrSku zajednice, organizaciju grupa
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podrske, dogadaje i educiranje o vaznosti aktivnog drustvenog zivota za dobrobit

mentalnog zdravlja.

Zdravlje roditelja direktno utjece na razinu njege 1 skrbi koji mogu pruZiti Sto je
posebice vazno da im mogu biti podrska tokom dugog vremenskog perioda. Kod
interpretacije rezultata u obzir treba uzeti i nedostatak slobodnog vremena roditelja Sto
posljedi¢no moZze uzrokovati i nedostatak vremena za posvetiti se zdravlju ili odvojiti
vremena za lije¢nicki pregled ili redovne preventivne programe. Roditelji njegovatelji
kao zaposlene osobe u sustavu socijalne i zdravstvene skrbi imaju pravo na bolovanje
u slucaju bolesti, no to pravo ne mogu ostvariti iz mnogih razloga. U slu¢aju bolovanja
roditelja njegovatelja, prema pravilniku, djeci je u tome periodu omogucen smjestaj u
specijalizirane ustanove, odnosno organiziranje takozvane ,,privremene zamjene‘.
Nazalost, navedeno u realnosti gotovo nije izvedivo zbog prekapacitiranosti
specijaliziranih ustanova za djecu. U tom slucaju, roditelji su najcesce na bolovanju i
kod kuce dalje njeguju i svoje dijete s najtezim oblicima oStec¢enja Sto otvara mnoga
pitanja o kvaliteti Zivota navedenih roditelja, potrebi za otvaranjem specijalnih bolnica
za djecu s potesko¢ama, vaznosti kvalitete skrbi kao i manjkavost sustava koji

navedeno ne prepoznaje kao vazno.

Vecina ispitanika izrazila je nezadovoljstvo pruzenom formalnom psiholoskom
podrskom, a znacajan broj ispitanika nikada nije dobio takvu vrstu podrske. Realnost
je da takva pomo¢ roditeljima u Hrvatskoj gotovo i ne postoji ukoliko je sami ne
potraze, no valja uzeti u obzir one roditelje koji nemaju vremena i primorani su
njegovati dijete s najtezim oStecenjima pa ni ne pomisljaju na odlazak iz kuce kako bi
trazili odgovaraju¢u psiholosku podrsku, a spadaju u skupini roditelja kojima je
najpotrebnija. Navedeno otvara pitanje o svijesti sustava o kvaliteti zivota ovih
roditelja. Podaci sugeriraju potrebnu za poboljSanjem pruzanja formalne podrske, kao
1 jaanje svijesti o vaznosti navedene te dostupnim resursima i uslugama koje bi
roditelji mogli koristiti. Prikazane rezultate potvrduje istraZzivanje koje su provele
Leutar, Orsoli¢ 2014. koje navodi da je institucionalna podrska i podrska strucnjaka
najmanje je zastupljena medu roditeljima djece s invaliditetom i nju roditelji najmanje
traze i najmanje su njome zadovoljni (22). Identi¢ne rezultate pokazala su i istrazivanja
obitelji osoba s invaliditetom na teritoriju cijele Hrvatske (Leutar i Stambuk, 2007.;

Leutar i sur., 2011.) (44).
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Vecina ispitanika (68 %) smatra da bi roditeljima djece s CP trebala biti pruzena
mogucénost strucne psiholoske podrske odmah po postavljanju dijagnoze, dok 32%
roditelja smatra da je psiholoska podrska roditeljima djece s CP neophodna. Dobiveni
rezultati upucuju na nacelan stav roditelja da bi im trebala biti pruzena moguénost
struc¢e psiholoske pomo¢i pri cemu je HV. Roditelji djece s cerebralnom paralizom
iskazati ¢e potrebu za pruzanjem moguénosti psiholoske podrske odmah po
postavljanju dijagnoze potvrdena. Navedeno je u skladu s rezultatima istrazivanja koje
su proveli Jen — Wen Hung 1 suradnici 2010. godine koji sugeriraju da su roditelji djece
s tjelesnim invaliditetom u opasnosti od psihijatrijskih poremecaja. Prilikom
suoCavanja s mentalnim potrebama roditelja djece s tjelesnim invaliditetom, klini¢ari
bi trebali paZljivo procijeniti specifi€ne okolnosti svakog roditelja i pruziti adekvatne
intervencije u slu¢ajevima gdje su negativni ucinci vidljivi ili perzistiraju kroz vrijeme
(45). Temu depresije 1 anksioznosti medu roditeljima djece s razvojnim tesko¢ama
istrazivali su Scherer, Verhey 1 Kuper 2019. godine, a rezultati istrazivanja pokazuju
poviSene razine simptoma depresije medu roditeljima djece s intelektualnim i
razvojnim teSkocama i1 navode kvalitativne zabrinutosti u postojecoj literaturi koje
podrzavaju potrebu za daljnjim istrazivanjima, posebno u zemljama s niskim i
srednjim prihodima (46). Budu¢i da je psiholoSka pomo¢ roditeljima gotovo
nedostupna u Republici Hrvatskoj, to ukazuje na neprepoznavanje vaznosti
emocionalne podrske i prilagodbe koja je potrebna roditeljima za suocavanje s
novonastalim situacijama 1 izazovima. Pruzanje formalne psiholoske podrske
roditeljima kljucni je faktor za njihovu dobrobit 1 sposobnost da se adekvatno brinu o
svojoj djeci. Danas postoji bezbroj mogucénosti kako pomo¢ omoguciti ¢ak i onim
roditeljima koji zbog stanja djeteta nisu u mogucnosti ¢esto izbivati iz kuce kako bi
primjerice redovno odlazili kod psihologa. Roditeljima se mogu ponuditi pisane ili
online knjige, broSure ili ¢lanci, a roditeljima koji imaju moguénost odlaska na
edukacije izvan kuce ponuditi radionice ili seminare na teme kao $to su stres, tehnike
suocavanja sa stresom i izazovima roditeljstva. Kroz navedene radionice u fizickom
ili online obliku, poZeljno bi bilo i u€iti roditelje tehnikama relaksacije kao Sto su
meditacija, vodene vizualizacije i vjezbe disanja. Pruzanje emocionalne podrske moze
se organizirati u obliku savjetovanja kroz osigurane redovne termine sa psihologom

prema rasporedu koji odgovara roditeljima ili grupni programi podrske u fizickom ili
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online obliku. Lokalna zajednica trebala bi pruzati moguénosti povezivanja roditelja
sa organizacijama koje nude razne oblike podrske, pa tako i razne oblike psiholoske
podrSke 1 stvaraju mreZu volontera koji mogu pruZiti razne oblike pomo¢i u
svakodnevnom zivotu ili jednostavno pruziti vremena za razgovor. S obzirom na
razvoj tehnologije, bilo bi potrebno osmisliti i preporuciti aplikacije koje bi pomogle
roditeljima u pracenju i upravljanju stresom ili pomogle roditeljima da se povezu sa
roditeljima druge djece s CP kako bi mogli dobiti savjet ili podrsku od onih koji ih
najbolje razumiju. Pruzanje psiholoSke podrske roditeljima je zahtjevan proces koji
zahtjeva multidisciplinarnu koordinaciju razli¢itih sluzbi i resursa. Ona predstavlja
najvazniju stavku u pruzanju sveobuhvatne podrske roditeljima kako bi se osjecali
podrzano 1 osposobljeno za suoCavanje za svakodnevnim izazovima ovog oblika

roditeljstva.
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9. Zakljucak

Zivot roditelja djece s CP obiljezen je izazovima, ali i snagom, ljubavlju i
predanos¢éu. Analiza podataka ukazuje na kompleksnost situacije u kojoj se ovi
roditelji nalaze te na potrebu za prilagodenom podrSkom 1 resursima kako bi se
olaksalo roditeljstvo 1 poboljsala kvaliteta zivota obitelji. Roditelji se suo€avaju s
nizom izazova, ukljucujué¢i nedostatak podrske, emocionalni stres, ograni¢enje
slobodnog vremena, prilagodbu stambenog prostora, financijske izazove i izazove u
partnerskim odnosima. Ovi izazovi mogu imati velik utjecaj na mentalno,
emocionalno i fizicko zdravlje roditelja, kao i na dinamiku obitelji. Vecina roditelja
izrazava razli¢ite razine nezadovoljstva u mnogim segmentima zivota, uklju¢ujuéi one
najvaznije poput podrske, koli¢ine slobodnog vremena, zdravlja i drustvenog Zivota
Sto ukazuje na slozenost situacije i potrebu za resursima i podrskom kako bi se olaksala
skrb za dijete. Velik broj roditelja izrazava nedostatak podrske, posebice u segmentu
pruzanja psiholosSke podrSke za koju vecina roditelja smatra je prijeko potrebna. U
podrucjima prilagodbe stambenog prostora i podrske od ¢lanova obitelji 1 prijatelja
takoder nedostaje podrske i spomenuto zahtjeva za pruzanjem resursa i formiranjem
sustava podrske. Velika vecina ispitanika podrzava ideju pruzanja stru¢ne psiholoske
podrske roditeljima odmah po postavljanju dijagnoze kod djeteta. Ovo naglaSava
vaznost emocionalne podrSke i1 prilagodbe na novonastalu situaciju, §to bi moglo
pozitivno utjecati na cjelokupno emocionalno i mentalno zdravlje obitelji. Postoji
potreba za jaCanjem partnerskih odnosa i komunikacije kako bi se osigurala podrska i
stabilnost unutar obitelji. Balansiranje obaveza, slobodnog vremena i osobnih potreba
s partnerom moze doprinijeti boljem zadovoljstvu i kvaliteti Zivota obitelji. U cjelini,
ovi podaci naglasavaju kompleksnost i izazove roditeljstva te potrebu za prilagodenim
resursima, podrskom i uslugama kako bi se podrzalo obitelji u njihovim naporima da
pruze najbolju mogucu skrb i1 podrsku svom djetetu. Vazno je prepoznati potrebu za
podrskom i resursima koji ¢e olakSati roditeljstvo i omoguciti roditeljima da se nose s
izazovima na najbolji moguéi nacin. To ukljucuje pruzanje struéne psiholoske podrske
odmah po postavljanju dijagnoze, jacanje sustava podrSke obitelji 1 prijatelja,
poboljSanje pristupa resursima za prilagodbu stambenog prostora i financijsku

podrsku, te promicanje ravnoteze i podrske u partnerskim odnosima. S obzirom na
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kompleksnost stanja djece, kontinuirana podrska i edukacija roditelja su kljuéne.
Magistre sestrinstva svojim znanjem i vjeStinama omogucuju roditeljima da se nose s
izazovima, smanjuju stres 1 osjecaj izoliranosti te unapreduju kvalitetu zivota cijele
obitelji. Kroz grupne podrSke i individualne savjetodavne razgovore, one pomazu
roditeljima u razmjeni iskustava, ostvarivanju prava i povezivanju s potrebnim
resursima. Sveobuhvatna i1 koordinirana skrb koju magistre sestrinstva pruzaju
doprinosi cjelokupnom razvoju 1 dobrobiti djece, pomazu¢i im da postignu
maksimalnu samostalnost i adaptivno funkcioniranje. Edukacija 1 podrska koju
pruzaju roditeljima osigurava da se obitelji osje¢aju podrzano, informirano i osnazeno
u svojoj ulozi, §to je od neprocjenjive vaznosti za kvalitetu zivota djece i njihovih
obitelji. UnatoC izazovima, roditelji djece s CP pokazuju izuzetnu snagu, predanost i
ljubav prema svojoj djeci. Njihova predanost i borba za dobrobit svoje djece
predstavljaju inspiraciju i podsjetnik na vaznost podrSke, razumijevanja i empatije

prema obiteljima koje se suocavaju sa slicnim izazovima.
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Tablica 6.9.3. Prikaz frekvencije novcanih iznosa koje roditelji mjesecno izdvajaju za
djetetove potrebe

Tablica 6.9.4. Prikaz zadovoljstva roditelja prilagodbom stambenog prostora za zivot
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Tablica 6.10.1. Prikaz zadovoljstva roditelja podrskom clanova obitelji
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Tablica 6.13.2. Prikaz zadovoljstva roditelja pruzenom formalnom psiholoskom
pomoci

Tablica 6.13.3. Prikaz iskaza roditelja o pruzanju psiholoske podrske odmah po
postavijanju dijagnoze djetetu
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1ZJAVA O AUTORSTVU

Zavrini/diplomski rad iskljudivo je autorsko djelo studenta koji je isti izradio te student
odgovara za istinitost, izvornost i ispravnost teksta rada. U radu se ne smiju koristiti dijelovi
tudih radova (knjiga, flanaka, doktorskih disertacija, magistarskih radova, izvora s interneta,
1 drugih izvara) bez navodenja izvora i antora navedenih radova. Svi dijelovi tudih redova
moraju biti pravilno navedeni i citirani. Dijelovi tudih radova koji nisn pravilno citirani,
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Sukladno &. 83. Zakonu o znanstvenoj djelatnest i visokom obrazovanju zavrine/diplomske
radove svendiliSta su duZna trajno objaviti na javnoj internetskoj bazi sveutilidne knjiZnice
u sastava sveudili¥ta te kopirati u javnu internetsku bazu zavrdnih/diplomskih radova
Nacionalne i sveudiliSne knjiZnice. Zavedni radovi istovrsnih umjetnitkih studija koji se
realizirajn kroz umjetnifka ostvarenja objavijuju se na odgovarajué nadin.

Sukladno &. 111. Zakona o autorskom pravu i srodnim pravima student se ne moZe protiviti
da se njegov zavrini rad stvoren na bilo kojem studiju na visokom né&listu uéini dostupnim
sveutilita, knjiZnice veleudilista ili visoke Skole i/ili na javnoj mreZnoj bazi zavrinih radova
Nacionalne i svenéiliSne kunjiZnice, suldadno zakonu kojim se ureduje znanstvena i
umjetnicka djelatnost i visoko obrazovanje.
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IZJAVA O AUTORSTVU

Zavrini/diplomski rad iskdjufivo je autorsko djelo studenta koji je isti izradio te student
odgovara za istnitost, izvornost i ispravnost ceksta rada. 17 radu se ne smiju koristit dijelovi
tudih radova (knjiga, flanaka, doktorskih disertacija, magistarskih radova, izvora s internera,

1 drugih izvora) bex navodenja izvora 1 antora navedenih radova. Svi dijelovi tudih radove
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Sukladno & 3. Zakonu o manstvenoj djelatnest i visokom obrazovanju zavrine/diplomske
radove svenfiliSta su dufna mrajno objaviti na javnoj internetsko] bazi sveufiliSne kojifnice
u sastavu svendiliSta te kopirati v javnn internetska bazu zavednih/diplomskih radova
Macionalne i sveugilifne knjifnice. Zavrini radovi istovrsnih umjetnitkih studija koji se
realizirajn kroz umjetnifka vstvarenja objavijuju se na odgovarajué natin

Sukladno &. 111 Zakona o sutorskom pravu i srodnim pravima student se ne mofe protiviti
da se njegov zavrini rad stvoren na bilo kojem studiju na visokom né&ilista uéini dostupnim
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sveufilifra, knjifnice veleufilidra ili visoke Skole i/ili na javnoj mrefnoj bezi zaveinih radova
Macionalne i sveodilifne Imjifnice, suldadno zakonu kojim se ureduje znanstvena i
ummjetnitka djelatnost i visoko obrazovanje.
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ZavrEni/diplomski rad iskljufive je autorsko djelo studenta koji je isti izradio te student
odgovara za istinitost, izvornost i ispravnost teksta rada. U radu se ne smiju koristiti
dijelovi tudih vadova (knjiga, flanaka, doktorskih disertacija, magistarskih radova, izvora s
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