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Sazetak: Prema rezultatima brojnih istraZivanja, visoki zahtjevi roditeljstva djece s teSko¢ama u razvoju ¢ine
ovu skupinu roditelja ranjivijom i podloZnijom negativnim ishodima po subjektivhu dobrobit, mentalno i
tjelesno zdravlje. Jedan od osobito znacajnih izazova za ovu skupinu roditelja je formalna zaposlenost te
uskladivanje zahtjeva radne i obiteljske uloge, medutim malobrojni rezultati dosadasnjih istrazivanja o od-
nosu ¢imbenika iz radne domene i dobrobiti ove skupine roditelja nisu konzistentni te otvaraju dodatna pi-
tanja. Stoga je osnovni cilj ovog preglednog rada predstaviti dosadasnje spoznaje o dobrobiti roditelja djece
s teSko¢ama u razvoju, s posebnim naglaskom na ¢imbenike iz radne domene koji su u ovom istrazivackom
podrudju nedovoljno zastupljeni, osobito kad je rije¢ o domacim istraZivanjima.

U uvodnom dijelu preglednog rada predstavljene su dosadasnje spoznaje o dobrobiti roditelja djece s tesko-
¢ama u razvoju, pri ¢emu je poseban fokus stavljen na analizu postojecih politika prema roditeljima djece s
teSko¢ama u Republici Hrvatskoj te na rezultate domacdih istrazivanja u ovom podrugju. Nadalje, glavnu oko-
snicu rada ¢ini pregled dosadasnjih, ve¢inom stranih istrazivanja koja su se bavila pitanjem odnosa radnog
statusa i dobrobiti roditelja djece s teSko¢ama te istraZivanja usmjerenih na uskladenost radne i obiteljske
uloge zaposlenih roditelja djece s teSko¢ama u razvoju. Prikazani pregled upucuje na to da je u daljnjim istra-
Zivanjima ovog kompleksnog znanstveno-istrazivackog pitanja nuzno integrirati brojne individualne, obitelj-
ske, radno-organizacijske i druStvene ¢imbenike kako bi se obuhvatili relevantni zahtjevi i resursi iz razlicitih
sustava i njihova uskladenost. Zavrsni dio rada donosi pregled prakti¢nih implikacija utemeljenih na dosa-
dasnjim teorijsko-empirijskim spoznajama u podrudju te poziva na prikupljanje empirijskih podataka na hr-
vatskim uzorcima kao temelj daljnjeg razvoja politika i praksi prema roditeljima djece s teSko¢ama u razvoju.
Kljuéne rijeci: roditeljstvo djece s teSko¢ama u razvoju, dobrobit, zaposlenost, uskladenost radne i obiteljske
uloge
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1. Uvod

Roditeljstvo djeteta s teskocama u razvo-
ju nosi sa sobom brojne izazove, a jedan od
znacajnijih, iako u manjem opsegu istrazivanih
izazova, jest otezana mogucénost uskladivanja
radne i obiteljske uloge, koja se odrazava na
dobrobit samih roditelja, a onda posljedi¢no
i na optimalni razvoj njihove djece. Osnovni
cilj ovog preglednog rada jest predstaviti do-
sadasnje spoznaje u podrucju dobrobiti zapo-
slenih roditelja djece s tesko¢ama u razvoju,
pa je stoga kao prvi korak nuzno precizno de-
finirati teSkoce u razvoju. Naime, podaci o
prevalenciji djece s teSkocama u razvoju vari-
raju ovisno o metodologiji prikupljanja poda-
taka, ali 1 primijenjenoj definiciji te kulturolos-
kim razlikama u poimanju tesko¢a u razvoju
(UNICEE, 2013; WHO, 2012). Iako je pro-
cjena teskoce u razvoju primarno medicinsko
pitanje usmjereno na postojanje fizicke i/ili
mentalne teskoce u razvoju, novije klasifikaci-
je ukljucuju i socijalnu domenu. Prema Medu-
narodnoj klasifikaciji funkcioniranja, teskoca
u razvoju i zdravlja djece 1 mladih - ICF-CY
(WHO, 2007), teskoce u razvoju djeteta obu-
hvacaju cetiri glavna podru¢ja. Prva dva po-
drucja obuhvacaju teskoce vezane za tjelesne
strukture (npr. struktura zivéanog, senzornog,
kardiovaskularnog i drugih tjelesnih sustava) i
funkcije tijela (npr. senzorne, mentalne, psiho-
motorne itd.), a druge dvije kategorije podra-
zumijevaju ogranicenja aktivnosti (npr. hoda-
nje, ¢itanje, ucenje) i sudjelovanja (npr. igranje,
mogucénost ukljucivanja u obrazovni sustav i
dr.) te fizicke, drustvene i psiholoske aspekte
okoline u kojoj djjete zivi. Navedene su dome-
ne ukljucene i u nacionalnu klasifikaciju djece s
tesko¢ama u razvoju; “Dijete s teskocama u ra-
zvoju je dijete koje zbog tjelesnih, senzorickih,
komunikacijskih, govorno-jezi¢nih ili intelek-
tualnih teskoca treba dodatnu podrsku za uce-
nje 1 razvoj, kako bi ostvarilo najbolji moguéi
razvojni ishod i socijalnu uklju¢enost” (Zakon
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o socijalnoj skrbi, 2019, ¢l. 4., str. 10.). Procje-
ne na globalnoj razini (UNICEF, 2005; WHO
1 World Bank, 2011) upuéuju na to da je u po-
pulaciji izmedu 2,51 10% djece s tesko¢ama u
razvoju. Prema podacima nacionalnog registra
osoba s invaliditetom (Benjak, 2019), udio dje-
ce cije su teskoée u razvoju klasificirane kao
invaliditet u op¢oj populaciji djece (0-19 godi-
na) iznosi 5,5%. Medutim, navedeni se podaci
prikupljaju iz razlicitih izvora i koristenjem ra-
zlic¢itih kriterija, Sto rezultira nepreciznim sje-
dinjenim statistikama (Opacak i Osmancevi¢
Katki¢, 2010), pa je navedeni podatak samo
okvirna procjena.

1.1 Dobrobit roditelja djece s
teSkocama u razvoju

Rodenje djeteta s razvojnim rizikom i/ili
spoznaja da dijete ima tesko¢u u razvoju za
roditelje je traumatican dogadaj koji zahtijeva
resurse za prevladavanje traume i nosenje s
brojnim izazovima skrbi o djetetu s atipicnom
razvojnom putanjom (Barnett i sur., 2003;
Tonio i sut., 2016; Rautava i sur., 2003; Starc,
2014). Navedeni su izazovi kvalitativno i kvan-
titativno razli¢iti od onih s kojima se suoca-
vaju roditelji zdrave djece tipi¢nog razvoja te
podrazumijevaju ucenje o specificnoj teskodi,
iznalazenje pristupa ucinkovitim tretmanima,
koordinaciju provodenja razlic¢itih dijagnostic-
kih, terapijskih i intervencijskih postupaka,
zagovaranje djetetovih prava u socijalnom,
zdravstvenom i obrazovnom kontekstu, placa-
nje intervencijskih i terapijskih postupaka koji
nisu obuhvaéeni zdravstvenim osiguranjem te
suocavanje s visokim fizickim i emocionalnim
zahtjevima skrbi. lako se u novije vrijeme neki
autori usmjeravaju i na pozitivne aspekte rodi-
teljstva djeteta s tesko¢ama (Beighton 1 Wills,
2017; Boyraz i Sayger, 2010; Lodewyks, 2009),
ukljucujudi, primjerice, post-traumatski rast,
podaci velikog broja istrazivanja upucuju na to
da su roditelji djece s teSkocama osobito ranji-
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va skupina u pogledu podloznosti negativnim
ishodima po subjektivnu dobrobit, mentalno i
tjelesno zdravlje (Al-Kuwari, 2007; Brehaut i
sur., 2009; Di Giulio i sur., 2014; Hung i sur.,
2010; Lu¢i¢ i sur., 2017; Marquis i sut., 2019;
Olsson i Hwang, 2008; Shenaar-Golan, 2016;
Smith i Grzywacz, 2014). Iako nalazi nave-
denih istrazivanja upucuju na nize razine do-
brobiti i zdravlja roditelja djece s teskocama
u odnosu na opéu populaciju i/ili kontrolne
skupine roditelja djece bez teskoca, pregled li-
terature u podrucju dobrobiti roditelja s razli-
¢itim teSkocama upucuje na velik varijabilitet u
pogledu prilagodbe i dobrobiti. Naime, razina
dobrobiti 1 zdravlja ove skupine roditelja snaz-
no je odredena citavim nizom c¢imbenika iz
obiteljske, radne i drustvene domene (Brehaut
i sur., 2009; Di Giulio i sur., 2014; Hallberg,
2014; Kimura, 2018; Mas i sur., 2019; Olsson
1 Hwang, 2008; Shenaar-Golan, 2016; Smith i
Grzywacz, 2014). Stoga je za dobivanje pot-
punijeg objasnjenja dobrobiti roditelja djece
s tesko¢ama, a $to je vazan preduvijet plani-
ranja intervencijskih mjera, nuzno obuhvatiti
kompleksnu interakciju ¢imbenika iz razlicitih
domena.

Prethodna istrazivanja koja su se bavi-
la objasnjenjem razlicitih aspekata dobrobiti
i zdravlja roditelja djece s teskocama (kogni-
tivni i afektivni aspekti subjektivne dobrobi-
ti, procjene opceg i mentalnog zdravlja) i/ili
objasnjenjem njihovih prediktora (njegova-
teljski roditeljski stres i izgaranje) uputila su
na znacajnu ulogu velikog broja ¢imbenika iz
obiteljske domene. Jedan od vaznijih ¢imbe-
nika ranjivost je, ocekivano, stupanj teskoce
djeteta (Kimura, 2018; Rupp 1 Ressler, 2009).
Osim stupnja i vrste teskoce, vaznu ulogu u
predvidanju negativnih ishoda po dobrobit ro-
ditelja ima zastupljenost ponasajnih problema
kod djeteta (King, 1999; Raina 1 sur., 2004).
U pogledu dobi djeteta s tesko¢ama, rezultati
nisu jednoznacni, odnosno neka istrazivanja
sugeriraju veci stres kod roditelja koji skrbe

o starijoj u odnosu na mladu djecu (Brannan
1 Heflinger, 2006; Haber i sur., 2012), dok,
primjerice, Al-Kuwari (2007) izvjestava o ni-
zem mentalnom zdravlju majki mlade djece s
teskocama. Navedena kontradiktornost, kao
i neke druge u ovom podrudju, velikim dije-
lom odrazava razlicitosti u ciljanim popula-
cijama i uzorcima, istrazivackoj metodologiji,
koristenim mjerama dobrobiti te drustvenom
kontekstu u kojem su istrazivanja provodena.
Teskoce u razvoju, naime, obuhvacaju hetero-
genu skupinu urodenih ili stecenih stanja, kao
§to su: tjelesne teskoce (npr. tjelesni invaliditet,
ostecenja vida ili sluha, kronicne tjelesne bo-
lesti), ostecenja intelektualnog funkcioniranja,
problemi u ponasanju, teskoce u ucenju i vise-
struke teskoce, pa je velik broj prethodnih stu-
dija bio usmjeren na roditelje djece s odrede-
nom vrstom teskoca, sto otezava usporedbe.
Istrazivanja, medutim, dosljedno pokazuju da
vaznu ulogu u objasnjenju dobrobiti roditelja,
uz karakteristike djeteta s teSkocama, ima obi-
teljski socioeckonomski status (SES; Canning
i sur., 1996; Kimura, 2018; Lambtenos i sut.,
1996; Manuel, 2001; Marquis i sur., 2019; Rai-
naisur., 2004). Drugim rijecima, faktori SES-a
(niza razina primanja, niza razina obrazovanja)
znacajni su u predvidanju negativnih ishoda
po dobrobit roditelja. Od ¢imbenika obiteljske
strukture vaznu ulogu, nadalje, ima i broj djece
(s teskocama i bez njih). Vedi broj djece s tes-
koc¢ama u obitelji je, oc¢ekivano, vezan za nize
razine dobrobiti (Al-Kuwari, 2007), dok je
prisutnost djeteta/djece bez teskoca u obitelji
povezana s visim razinama dobrobiti roditelja
(Kimura, 2018). Konacno, u predvidanju do-
brobiti roditelja djece s teskocama, vaznu ulo-
gu imaju i stabilnost i kvaliteta partnerskog/
bra¢nog odnosa medu roditeljima (Di Giulio i
sur., 2014), koje pod izazovima svakodnevnog
zivota Cesto bivaju narusene.

Od ostalih sociodemografskih osobina sa-
mih roditelja vaznu ulogu ima spol. Usporedba
majki i oceva djece s teskocama jednoznacno
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pokazuje vecu ranjivost majki u pogledu stresa
i dobrobiti (Hallberg, 2014; Lisak, 2015; Rai-
na i sur., 2004). Ovi nalazi, medutim, dijelom
proizlaze iz vece angaziranosti majke u skrbi
djeteta s tesko¢ama u odnosu na oceve, ali i
¢injenice da su se dosadasnje studije vise ba-
vile majkama nego ocevima. Pri tome se oso-
bito ranjivima pokazuju samohrane majke (Di
Giulio i sur., 2014; Rupp 1 Ressler, 2009). Od-
nos radnog statusa roditelja s dobrobiti tako-
der nije jednoznac¢no odreden, o ¢emu ce biti
vide rijeci u sljede¢em poglavlju s obzirom na
to da su odrednice dobrobiti roditelja djece s
teskocama u razvoju iz radne domene, koje
se prvenstveno vezu za zaposlenost i teskoce u
integraciji radne i obiteljske uloge, glavna oko-
snica ovog preglednog rada.

Istrazivanja u ovom podrudju uputila su
i na niz individualnih protektivnih ¢imbeni-
ka, vaznih za dobrobit roditelja, a posljedi¢no
isame djece s tesko¢ama (Barnett i sur., 2003).
Neki od najvaznijih su razina roditeljskog sa-
mopouzdanja i samoefikasnosti u pogledu skr-
bi koju pruza djetetu (Gowen i sur., 1989; Ha-
ssall 1 sur., 2005; Mas i sur., 2019). Znacajnom
se u ovom kontekstu pokazala i emocionalna,
kognitivna i ponasajna adaptacija na stanje dje-
teta (Barnett i sur., 2003). Kategorija indivi-
dualnih ¢imbenika nadalje ukljucuje koristenje
adaptivnih strategija suocavanja sa stresom
(Krakovich i sur., 2016; Trute i sut., 2010) i/
ili u¢inkovitih strategija emocionalne regulaci-
je (Gérain i Zech, 2019) te socijalnu podrsku
¢lanova obitelji 1 prijatelja (Hassall i sur., 2005;
Krakovich i sut., 2016; Raina i sut., 2004; Tru-
te 1 sur., 2010). Nazalost, kod dijela roditelja
djece s teskoc¢ama biljezi se dozivljaj socijalne
izolacije (Gérain i Zech, 2019; Kimura, 2018)
i stigme (Di Giulio 1 sur., 2014), sto dodatno
narusava dobrobit.

Konacno, dobrobit roditelja djece s tesko-
¢ama u razvoju uvelike je odredena ¢cimbenici-
ma iz drustvene domene, koji podrazumije-
vaju pristup potrebnim uslugama i formalnoj
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podrsci. Socijalne politike usmjerene na obite-
ljt djece s teskocama oblikuju se unutar odre-
denog drustvenog, kulturoloskog i drzavnog
konteksta, pa stoga rezultati stranih istraziva-
nja moguce nisu potpuno primjenjivi na hr-
vatski drustveni kontekst. Drugim rije¢ima, za
donosenje prakti¢nih implikacija u pogledu
unapredenja dobrobiti obitelji djece s tesko-
¢ama u razvoju nuzna su empirijska istraziva-
nja na hrvatskim uzorcima. Vazno je, nadalje,
napomenuti da analiza nacionalne socijalne
politike Republike Hrvatske u pogledu osoba
s teSkocama upucuje na raskorak izmedu za-
konskih odrednica 1 njihove primjene (Lisak,
2015). Preciznije, nedostatak cjelozivotne po-
drske cjelovitim obiteljima djece s teskocama,
odnosno teskoce u pogledu ostvarivanja od-
govarajuce zdravstvene, socijalne i edukacijske
skrbi s kojima se roditelji suocavaju (Becire-
vi¢ 1 Dowling, 2012; Ljubesi¢, 2013a, 2013b,
2013c) vazno je polaziste buducih hrvatskih
istrazivanja u ovom podruéju. U svrhu detalj-
nijeg uvida u drustvene odrednice dobrobiti
roditelja djece s teSko¢ama u razvoju, u tekstu
koiji slijedi dan je osvrt na aktualne socijalne
politike prema ovoj skupini roditelja u Repu-
blici Hrvatskoj te pregled dosadasnjih hrvat-
skih istrazivanja u ovom podrudju.

1.2 Socijalne politike usmjerene
na roditelje djece s teSkocama u
razvoju u Republici Hrvatskoj

U Republici Hrvatskoj postoji zakonska
regulativa koja osigurava dodatna prava rodite-
ljima djece s teskocama u razvoju. Postupci po
Zakonu o socijalnoj skrbi (2013, 2014, 2015),
Zakonu o rodiljnim i roditeljskim potporama
(2008, 2011, 2013 1 2014) te Zakonu o doplat-
ku za djecu (2001, 2006, 2007, 2008, 2011,
2012 1 2015) pokrecu se na zahtjev roditelja
u okviru podruc¢nog Centra za socijalnu skrb.
Centar, kao rukovodecéa institucija, donosi rje-
Senje o priznavanju prava u sustavu socijalne
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skrbi. Rjesenje se oslanja na nalaz jedinstvenog
tijela vjestacenja koje na temelju djetetove me-
dicinske dokumentacije donosi odluku o stup-
nju ostecenja zdravlja djeteta.

Prava koja roditelji djece s teSko¢ama u ra-
Zvoju mogu ostvariti u sustavu socijalne skrbi
i regulative rada mogu se svrstati u tri skupine:
prava obitelji na financijsku pomo¢, prava ro-
ditelja u okviru sustava rada roditelja te prava
djece u okviru odgojno-obrazovnog sustava i
rehabilitacije. Ostvarivanje ovih prava vazno
je za roditelje djece s tesko¢ama u razvoju jer
ona prvenstveno omogucavaju podrsku rele-
vantnu za razvoj njihove djece, zatim dodatne
izvore financija te naposljetku podrzavaju mo-
gucnosti rada kod ove skupine roditelja. Prava
na financijsku pomo¢ tako ukljucuju pravo na
osobnu invalidninu, pravo na doplatak za po-
mo¢injegu, pravo na naknadu za troskove pri-
jevoza zbog $kolovanja, pravo na naknadu za
ugrozenog kupca energenata te pravo na djecji
doplatak. Visina novcanih naknada uglavnom
se odreduje s obzirom na proracunsku osno-
vicu 1 dohodovne prihode kuéanstva. Prava u
okviru sustava rada roditelja odnose se na pra-
vo na rad s polovinom punog radnog vreme-
na zbog pojacane njege djeteta, pravo na rad s
polovinom punog radnog vremena zbog njege
djeteta s tezim smetnjama u razvoju, pravo na
dopust radi njege djeteta s tezim smetnjama u
razvoju te pravo na status roditelja njegovate-
lja. Ova prava moze ostvariti jedan roditelj i
to pod uvjetom da su oba roditelja zaposlena
(izuzev prava na status roditelja njegovatelja
koje nije vezano uz zaposlenost roditelja), ona
uglavnom uklju¢uju unaprijed odredeni period
u kojem se mogu koristiti i odredenu nakna-
du pla¢e u ovisnosti o proracunskoj osnovi-
ci. Prava djece u okviru odgojno-obrazovnog
sustava 1 rehabilitacije ukljuc¢uju pravo na psi-
hosocijalnu podrsku i usluge rane intervencije
te pravo na pomo¢ pri integraciji u programe
odgoja i redovnog obrazovanja. Ova su prava
usmjerena na osiguravanje podrske rastu i ra-

zvoju djece s teskocama u razvoju i na podrsku
odgojno-obrazovnim institucijama prilikom
ukljucivanja djeteta s teskocama u razvoju u
njihov rad i djelovanje.

Postojanje ovakvih socijalnih politika u
jednoj zemlji svakako je hvalevrijedno, no
prostora za poboljsanje i razvitak i dalje ima.
Prvenstveno, ¢ini se da je osvijeStenost o spe-
cifi¢noj strukturi zivota i potrebama ovih obi-
telji neadekvatna, sto je vidljivo iz samog sa-
drzaja postojecih zakona te prava koja iz njih
proizlaze. Financijski zahtjevi Zivota s djete-
tom s teskocama u razvoju, poglavito tezim,
nadilaze novcane potpore koje roditelji ove
djece mogu ostvariti. Naime, djeca s tezim
stupnjem invaliditeta uglavnom imaju potre-
bu za ortopedskim pomagalima (koja se kon-
tinuirano mijenja s obzirom na fizicki razvoyj)
1 odredenim preinakama svakodnevne Zivotne
okoline (npr. prilagodba stambenog prostora
za invalidska kolica). Takoder, kvaliteta usluga
rane intervencije varira i zahtijeva individualni
pristup, sto znaci da se dio djece (i obitelji) u
okviru ovog sustava susrece s veéim brojem
strucnjaka, od kojih neki djeluju unutar privat-
nog sektora (Demarin, 2019). Privatan sektor
nadoknaduje ono $to u smislu kvalitete uslu-
ga nedostaje javnhom sektoru, no ujedno je i
dodatan izvor troska za obitelji (Matijas 1 sur.,
2014). U RH vedi rehabilitacijski centri i me-
dicinska podrska smjesteni su u veéim grado-
vima, §to podrazumijeva i troskove ucestalih
putovanja onih obitelji koje zive u manjim sre-
dinama, na selima i otocima. U kvalitativnom
istrazivanju Mili¢ Babi¢ i suradnika (2013), u
kojem je trinaest roditelja djece s teskocama
u razvoju navodilo klju¢ne probleme sustava
rane intervencije u RH, izmedu ostalog, istice
se upravo prethodno navedeno: kvaliteta po-
drske ovisi o financijskim resursima obitelji,
dok sama podrska izostaje na razini lokalne za-
jednice. Pitanje centraliziranosti usluga i potre-
ba za ve¢im brojem strucnjaka koji bi bili rav-
nomjerno rasporedeni unutar RH istaknuto je
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i u radu Matijas i suradnika (2014). Postoje i
one obitelji ¢iji je status specifican, poput obi-
telji pomoraca, a prema kojima postojeci za-
koni nisu osjetljivi. Naime, status zaposlenosti
oca koji je pomorac stalno se mijenja, ovisno
o ugovorima o plovidbi. Cinjenica da su oce-
vi pomorci »nezaposleni« za vrijeme boravka
kod kuce, onemogucuje njihovim suprugama
da kontinuirano kotiste pravo na rad s polovi-
nom punog radnog vremena te pravo na do-
pust radi njege djeteta bududi da je uvjet ostva-
rivanja ovih prava zaposlenost obaju roditelja
(SPH, 2012). Problematika neujednacenosti
prava za obitelji pomoraca bila je 1 predme-
tom javnog diskursa u dnevnim tiskovinama
te na televiziji (primjer: emisija Hrvatska uzi-
vo - prilog »Tezak je zZivot Zena pomoracac;
9.6.2016.). Unatoc tome, opetovano trazene
izmjene Zakona o rodiljnim 1 roditeljskim pot-
porama jo$ uvijek nisu zazivjele. Raspravljati
se moze i o pravu na pomoc¢ pri integraciji u
programe odgoja 1 redovnog obrazovanja jer
osiguravanje asistenata za djecu s teSkocama
u razvoju nije obaveza odgojno-obrazovne in-
stitucije, ve¢ vtlo cesto ovisi o raznim projek-
tima te na koncu upornosti roditelja. U ovom
trenutku, dugo ocekivani Zakon o osobnoj
asistenciji (kao 1 Zakon o inkluzivhom dodat-
ku, koji bi osigurao pravo na financijski iznos
dostatan potrebi, tj. stupnju i vrsti invaliditeta)
nije ukljucen u plan zakonodavnih aktivnosti
za 2021. godinu (HSUCDP, 2020). Na koncu,
roditelji djece s teskocama u razvoju izlozeni
su 1 odredenim administrativnim nesuvislo-
stima, poput opetovanog vjestacenja njihove
djece prilikom prelazaka iz, primjerice, preds-
kolskog sustava u skolski, kao i prilikom po-
kusaja ostvarivanja razli¢itih prava. Ako dijete
ima tezi stupanj invaliditeta, jasna je nelogic-
nost izlaganja ponavljanim postupcima vjesta-
cenja. U Izvjeséu o radu pravobraniteljice za
osobe s invaliditetom za 2019. godinu istice se
kako nezadovoljstvo nac¢inom i ulogom vjesta-
cenja pri ostvarivanju razlicitih prava djece s
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teskocama u razvoju raste te da se biljezi 37%
vi§e prituzbi u odnosu na prethodnu godinu.
Pravobraniteljica istice kako problem proizlazi
upravo iz neostvarenih ocekivanja prema koji-
ma bi jedinstveno tijelo vjestacenja znacilo po-
stupak jednog vjestacenja iz kojeg bi proizasao
jedinstveni nalaz/misljenje koji bi vrijedio za
ostvarivanje prava u razlicitim resorima. Kao
razlog ovakvih nelogi¢nosti, pravobraniteljica
istiCe nepostojanje preduvjeta meduresorne
povezanosti kao i interdisciplinarne suradnje
strucnjaka koji bi donijeli jedan sveobuhvatan
nalaz o funkcioniranju djeteta u razli¢itim do-
menama.

Zakljuéno, predstavljeni osvrt na trenutac-
no vazece socijalne politike u RH koje se ticu
roditelja djece s teskocama u razvoju upucuje
na to da prostora za poboljsanje nedvojbeno
ima. Osim neposrednih dobiti za samo dije-
te, kvalitetna i osjetljiva podrska razvoju djece
s teskocama 1 invaliditetom posljedi¢no znaci
kvalitetnije zajednicko vrijeme za cijelu obitelj i
vece mogucnosti ostvarivanja u podrudju rada
za roditelje. Podizanje svijesti o specificnim
potrebama ugrozenih skupina drustva, znan-
stvenim istrazivanjima u podrudju, javnim ra-
spravama i aktivizmom, koraci su k ukupnom
rastu i razvoju kako pojedinca tako i drustva
u cjelini.

1.3 Pregled hrvatskih istraZivanja
dobrobiti roditelja djece s
teSko¢ama u razvoju

U fokusu hrvatskih istrazivanja koja su se
bavila problematikom roditelja 1 obitelji djece s
tesko¢ama u razvoju nalaze se slicne teme kao
1 u stranim istrazivanjima. Zbog nepostojanja
jedinstvenih registara djece s tesko¢ama, vise-
strukih operacionalizacija teskoca, te »nevidlji-
vosti« djece s teSkocama u razvoju (Ljubesic,
2013a) malobrojna su istrazivanja u RH koja
su zahvatila vece uzorke ove ciljane populaci-
je, posebice ona koja su ukljucivala nacionalne
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reprezentativne uzorke. Opisani metodoloski
problemi ocituju se i u UNICEF-ovu istrazi-
vanju (UNICEF, 2013) provedenom u Hrvat-
skoj, u kojem je sudjelovala 1271 majka i 350
oceva djece, s teSkocama u razvoju ili bez njih,
najmlade dobne skupine (od rodenja do pola-
ska u skolu). Svrha istrazivanja bila je detekti-
ranje potreba za podrskom roditeljstvu i razine
njihove zadovoljenosti. Opisani uzorak bio je
stratificiran prema klju¢nim obiljezjimairepre-
zentativan. Medutim, naknadnim analizama
utvrdeno je da je u ukupnom uzorku roditelja
udio roditelja ¢ija djeca imaju teskoce u razvo-
ju bio znatno manji nego §to on uistinu jest
(4,2% roditelja djece s razvojnim poremecaji-
ma i 2,4% roditelja neurorizi¢ne djece) jer su
pripadnici ove ciljne skupine »manje vidljivic u
drustvu (Ljubesi¢, 2013a). U svrhu povecanja
poduzorka roditelja djece s teskocama, uz po-
mo¢ raznih udruga, u istrazivanje su naknadno
ukljuceni roditelji djece s navedenim teskoca-
ma kako bi njihov broj odgovarao stvarnom
broju u populaciji (7% ukupnog uzorka bili su
roditelji djece s razvojnim poremecajima, a 4%
roditelji djece s neurorizikom i drugim bolesti-
ma). Rezultati usporedbe roditelja djece s tes-
ko¢ama ili povec¢anim neurorizikom u odnosu
na opéu populaciju roditelja upucuju na to da
su njithovi roditeljski zahtjevi vise opterecujudi.
S aspekta teme ovog preglednog rada vazno
je istaknuti da je ovo, po nasim spoznajama,
jedno od svega dva hrvatska istrazivanja koja
su proucavala, izmedu ostalog, i uskladivanje
roditeljske uloge i placenog rada. Rezultati
upucuju na to da se roditelji djece s teskoca-
ma u odnosu na opcu populaciju roditelja ne
razlikuju u uspjesnosti uskladivanja dviju sa-
lijentnih uloga. Kod obiju skupina prisutnost
problema uskladivanja je prisutna i intenzivna
jer tek manje od cetvrtine sudionika navodi da
nikad nema problem s uskladivanjem obaveza
iz pla¢enog rada s roditeljskim obavezama. Ta-
koder, problem uskladivanja radne i roditeljske
uloge opcenito je bio zastupljeniji kod oceva,

dok majke pretezno na sebe vise preuzimaju
kucanske obaveze i bavljenje djecom. Sli¢ne
rezultate dobila je 1 Martinac Dor¢i¢ (2008) na
uzorku od 58 roditelja u RH ¢ija djeca imaju
cerebralnu paralizu. Autorica navodi da majke
dozivljavaju veée razine stresa zbog nedostat-
ka podrske i vece opterecenosti roditeljskom
ulogom u odnosu na oceve, a ocevi dozivlja-
vaju vece razine stresa zbog opterecenosti dru-
gim zivotnim ulogama, prvenstveno radnom
ulogom. Kao 1 u stranim istrazivanjima, i u
ovom je istrazivanju postotak zaposlenih maj-
ki bio nizi u odnosu na postotak zaposlenih
oceva. Za oba ova istrazivanja mozemo reci
da ispitivanje radne domene nije bio primar-
ni interes. Na primjer, u istrazivanju autorice
Martinac Dorc¢i¢ (2008) nastojali su se, izmedu
ostalog, zahvatiti tizi¢ni faktori za prilagodbu
na kroni¢no stanje djeteta i u tu svrhu je ko-
risten Upitnik izvora i intenziteta roditeljskog
stresa. Sam upitnik sastoji se od 65 pitanjai 13
podljestvica, a jedna od njih su zahtjevi drugih
uloga, gdje se prvenstveno misli na poslovau
ulogu. Kada je rije¢ o UNICEF-ovu istrazi-
vanju (2013), kojim se sveobuhvatno pristu-
pilo klju¢nim pitanjima roditeljstva u RH, u
sredi$njem su interesu bile usluge za podrsku
roditeljstvu koje prvenstveno provode zdrav-
stvene ustanove, djecji vrtici, obiteljski centri,
udruge i centti za socijalnu skrb, a po pitanju
radne domene ostalo je puno prostora za du-
blje ispitivanje i analizu.

Usporedbom razlicitih pokazatelja dobro-
biti i zdravlja izmedu roditelja djece s teskoca-
ma i roditelja djece tipi¢nog razvoja bavili su
se 1 drugi hrvatski istrazivaci. Tako je utvrde-
no da roditelji djece s cerebralnom paralizom
dozivljavaju vedi intenzitet stresa u roditelj-
skoj ulozi, izvjestavaju o manjoj kvaliteti bra-
ka i obiteljskoj kohezivnosti i prilagodljivosti,
imaju manju socijalnu mrezu, a yjedno i veéu
potrebu za podrskom u odnosu na roditelje
djece urednog razvoja (Martinac Dor¢i¢ 1 Lju-
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besi¢, 2009). Nadalje, Benjak i suradnici uputili
su na vecu ranjivost roditelja djece s pervaziv-
nim razvojnim poremecajima u pogledu kva-
litete Zivota i zdravlja (Benjak, 2010; Benjak 1
sur., 2009, 2011a, 2011b). Preciznije, navode
da roditelji djece s poremecajima iz spektra au-
tizma imaju nize vrijednosti procjena zdravlja
u svim komponentama, osim u komponenti
fizickog zdravlja, vec¢u prevalenciju razlic¢itih
kroni¢nih medicinskih stanja te da je pojav-
nost psihickih tegoba kod njih tri puta veca
u odnosu na grupu roditelja djece urednog ra-
zvoja (Benjak i sur., 2009). Bitno je istaknuti
i podatak da je ¢ak 71% roditelja djece s au-
tizmom izjavilo da smatraju da bi promjene
drustvenih politika, prvenstveno socijalnih i
obrazovnih, mogle unaprijediti njihovo zdrav-
lje i dobrobit te dobrobit njihove djece. Losije
zdravstveno stanje roditelja djece s kronicnim
stanjima, promatrano kroz razine kortizola,
pronalazi se i u istrazivanju autorice Ljubici¢
(2021). Luci¢ i suradnici (2017) navode da su
roditelji djece s tesko¢ama manje zadovoljni
koristenjem slobodnog vremena te da se rjede
osjecaju ugodno u odnosu na komparabilne
grupe roditelja djece urednog razvoja. Rasan
i suradnici (2017) pronalaze razlike u samo-
procjeni osobnog razvoja i vlastite uspjesno-
sti u korist roditelja djece urednog razvoja,
dok se dvije grupe roditelja nisu razlikovale
u teznji za napretkom i zadovoljstvu razinom
vlastitih postignuca. Klarin i suradnici (2020)
usmjerili su se na bliske odnose kod skupine
roditelja djece s teskocama i skupine roditelja
s djecom urednog razvoja. Pokazalo se da je
kvaliteta obiteljskog funkcioniranja podjedna-
ka u obje skupine roditelja, pri cemu roditelji
djece s teskocama u bliskim odnosima traze
vise sigurnosti, a objektivno dobivaju manje
podtske od prijatelja u odnosu na kontrolnu
skupinu roditelja. Podjednake razine kvalitete
zivota roditelja djece s teSkocama u odnosu na
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kontrolne grupe roditelja navode i Kurtovi¢
(2019) te Bebi¢ (2018).

Dio hrvatskih istrazivaca usmjerio se na
ispitivanje stavova o inkluziji djece s teskoca-
ma u razvoju (npr. lgri¢ i sur., 2009; Ljubesic,
2004; Ninkovi¢ Budimlija i sur., 2020). Rezul-
tati uglavnom sugeriraju postojanje pozitivnih
stavova prema inkluziji djece s tesko¢ama, ali
se naglasava i nedostatak kako znanstvenih
tako 1 strucnih istrazivanja ove problemati-
ke u RH (Karamati¢ Br¢i¢, 2011). Vaznoséu
i dostupnoscu rane intervencije bavile su se
Ljubesi¢ (2004) i Mili¢ Babi¢ (2013), dok su
vaznost i dostupnost socijalne podrske, per-
cepcija i suocavanje s roditeljskim stresom te
partnerski i obiteljski odnosi u obiteljima djece
s tesko¢ama u razvoju bili u fokusu vise istrazi-
vanja (npr. Cvitkovic i sur., 2013; Graho, 2018;
Leutar i Orsuli¢, 2015; Mili¢ Babi¢, 2012, 2013;
Mili¢ Babi¢ i Laklija, 2013; Orsuli¢, 2012; Skre-
blin, 2017; Vidakovi¢ i Ombla, 2020; Vlah i
sur., 2019). Svi dobiveni rezultati sukladni su
rezultatima stranih istrazivanja koja isticu veéu
izazovnost roditeljske uloge roditelja ¢ija djeca
imaju teskoce u razvoju te upucuju na potrebu
provodenja sustavnih znanstvenih istrazivanja
u RH na ovim uzorcima jer izazovnost ovog
tipa roditeljstva uvelike ovisi o drustvenom i
socijalnom kontekstu u kojem osobe Zive.

Zaklju¢no, moze se reci da je problematika
dobrobiti roditelja djece s tesko¢ama u  razvo-
ju ispitivana i u hrvatskim okvirima, medutim
kada je rije¢ o ispitivanju ¢imbenika iz radne
domene na ovoj specifi¢noj populaciji, koji su,
direktno ili indirektno, u relaciji s dobrobiti,
moze se reci da takvih istrazivanja kronicno
manjka. Pregled literature upucuje na tek dva,
prethodno opisana istrazivanja, u kojima je do-
nekle zahvacena i radna domena roditelja dje-
ce s teskocama (Martinac Dorc¢i¢, 2008; UNI-
CEF, 2013).
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2. Pregled dosadasnjih
spoznaja o dobrobiti
zaposlenih roditelja djece s
teSko¢ama u razvoju

Pregled aktualnih modela stresa i dobrobi-
ti roditelja djece s tesko¢ama u razvoju upucuje
na to da su ¢cimbenici iz radne domene nedo-
voljno zastupljeni u dosadasnjim pokusajima
objasnjenja dobrobiti ove specifi¢cne populaci-
je (npr. Raina i sur., 2004; Resch i sur., 2012).
Dodatno, dosadasnja, pretezno strana istrazi-
vanja koja su ukljucila ¢imbenike iz radne do-
mene upucuju na nekonzistentnosti te otva-
raju dodatna istrazivacka pitanja. Prethodna
istrazivanja u ovom podruc¢ju mogu se podije-
liti na dvije skupine, pri ¢emu je prva skupina
usmjerena na odnos samog radnog statusa ili
zaposlenosti roditelja djece s tesko¢ama u ra-
zvoju i njihove dobrobiti, dok druga skupina
obuhvaca istrazivanja fokusirana na teskoce u
uskladivanju radne i obiteljske uloge roditelja
djece s teskocama u razvoju.

2.1 Zaposlenost i dobrobit roditelja
djece s teSko¢ama u razvoju

Odnos radnog statusa roditelja i dobrobiti
roditelja djece s teskocama nije jednoznacno
odreden. Naime, zaposlenost za dio rodite-
lja djece s teskoama moze, zbog svih funk-
cija koje rad ima, imati protektivnu ulogu za
dobrobiti, ali i biti dodatan izvor stresa, $to
moze voditi nizim razinama dobrobiti (Géra-
in 1 Zech, 2019). Ovdje je vazno istaknuti da
mnogi roditelji zbog visokih zahtjeva roditelj-
stva djeteta s teSkocom ne rade i/ili u odre-
denoj vremenskoj tocki prestaju raditi. Nave-
deno se ve¢im dijelom odnosi na majke djece
s teSkocama za koje se opcenito biljezi niza
prevalencija zaposlenosti u odnosu na majke
djece tipi¢nog razvoja 1 oceve djece s teskoca-

ma (Di Giulio i sur., 2014; Lemmon, 2015), sto
objasnjava kvalitativne i kvantitativne razlike u
dozivljaju stresa vezanog za roditeljstvo djete-
ta s teSkocama utvrdene izmedu majki i oceva
(Hallberg, 2014).

Istrazivanje provedeno na reprezentativ-
nim uzorcima jedanaest europskih drzava po-
kazalo je da radne i obiteljske uloge roditelja
djece s teskocama uglavnom prate tradicional-
ni obrazac s ocem kao ,,hraniteljem®, odnosno
onim koji financijski skrbi o obitelji (D1 Giulio
i sur., 2014). Naime, u ovim je obiteljima, u
usporedbi s obiteljiima opce populacije, u vecoj
mjeri uobicajeno da je majka zaduzena za skrb
o djetetu s teSkocama, pri ¢emu je zaposlena
na skraceno radno vrijeme ili nije zaposlena. S
druge strane, visoki izdaci vezani za skrb i lije-
Cenje Cesto prisiljavaju oceve na prekovremeni
rad, $to direktno smanjuje vrijeme za odmor
i obiteljsko vrijeme te ima negativne ucinke
na partnerske odnose i obiteljsko funkcioni-
ranje. Di Giulio i suradnici (2014) zakljucuju
da u nosenju s izazovima roditeljstva djeteta
s tesko¢ama vaznu ulogu imaju osobni resut-
si 1 strategije suocavanja, ali i sustav formal-
ne podrske koji se razlikuje medu drzavama.
Rezultati studija na uzorcima roditelja djece s
tesko¢ama iz razlicitth drzava upucuju na to
da radni status ove skupine roditelja predstav-
lja kompleksno pitanje. Ono ovisi o nizu indi-
vidualnih i obiteljskih ¢cimbenika (spol, razina
obrazovanja, bracni status, zdravstveni status,
stupanj dijagnoze djeteta s teskocom u razvo-
ju, ukupan broj djece u obitelji i njthova dob)
te o dostupnosti usluga skrbi o djeci (Ejiri i
Matsuzawa, 2019; Lemmon, 2015; Mahmud,
2016; Rupp i Ressler, 2009; Warfield, 2001).
Analizirajuéi poteskoce u ostvarenju radne
uloge majki djece s teskocama, Scott (2018)
predlaze strukturne promjene u nacionalnim i
organizacijskim politikama koje bi omogucile
poslove prilagodene ovoj skupini (engl. 7zother-
ready jobs). Naime, unato¢ ogranicenoj formal-
noj podrsici koja im je na raspolaganju, rodi-
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teljii djece s teskocama asimiliraju drustveno
konstruirana ocekivanja o potrebi integracije
radne i obiteljske uloge, odnosno ocekivanja
o »produktivhom radniku« i »izvrsnom njego-
vatelju« (Riebschleger i sur., 2010). Navedeno
proizlazi i iz istrazivanja koje su proveli Ejiri 1
Matsuzawa (2019), prema kojem vise od po-
lovine nezaposlenih majki djece s tesko¢ama
iskazuje zelju za radom.

Osobito vazno pitanje u ovom podruc-
ju jest: Moze li ostvarenost u radnoj domeni
imati pozitivu ulogu u objasnjenju dobrobiti
roditelja djece s teskocamar Jedno od rijetkih
istrazivanja koje se bavilo ovim pitanjem, pro-
vedeno na reprezentativnom americkom uzot-
ku, dijelom je potvrdilo tezu o pozitivhom
prelijevanju ostvarenosti u radnoj domeni na
mentalno zdravlje roditelja (Morris, 2014).
Usporedbe medu razlicitim kategorijama ro-
ditelja su nadalje pokazale da zaposlene maj-
ke starije djece s teskoama imaju viSe razine
mentalnog zdravlja u usporedbi s nezaposle-
nim majkama djece s teSkoc¢ama i u odnosu na
zaposlene majke djece tipi¢nog razvoja. Medu-
tim, navedeni rezultati nisu potvrdeni za majke
mlade djece s teskocama, niti za oceve. Moze
se zakljuciti kako rezultati ovog istrazivanja,
kao i prethodno navedeni rezultati, upucuju
na to da je u objadnjenju dobrobiti roditelja
djece s teskocama potrebno simultano zahva-
titi cimbenike iz individualne, obiteljske, radne
i drustvene domene.

2.2 Uskladenost radne i obiteljske
uloge roditelja djece s teSko¢ama u
razvoju

Drugu vaznu skupinu istrazivanja u ovom
podrugdju ¢ine istrazivanja koja su se bavila iza-
zovima uskladivanja zahtjeva radne i obitelj-
ske domene kod roditelja djece s teskocama
u razvoju. Navedeni su izazovi uvelike istra-
zivani u opcoj radnoj populaciji posljednjih
nekoliko desetljeca, prvenstveno kroz kon-
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cepte konflikta i napora povezanih s udovo-
ljavanjem zahtjevima nametajucih uloga, $to
je prosireno ukljucivanjem pozitivhog prelije-
vanja ili facilitacije, priznajuci da sudjelovanje
u razlicitim ulogama ne mora nuzno stvoriti
konflikt, ve¢ moze 1 poboljsati funkcioniranje
(Bianchi i Milkie, 2010; Frone i sut., 1992; Fro-
ne i sur., 1997; Frone, 2003). Izazov kombini-
ranja plac¢enog posla i obiteljskog zivota tada
je proucavan kroz koncept ravnoteze posla i
obitelji, s primarnim fokusom na zaposlene
majke (Allen, 2013; Frone, 2003; Greenhaus i
sur., 2003; Lewis i Beauregard, 2018). Uzevsi
u obzir to da »ravnoteza« podrazumijeva po-
djednaku raspodjelu i odvajanje razli¢itih ulo-
ga, pitanja sucelja radnih i obiteljskih uloga
proucavaju se i kroz koncept integracije rad-
nog i privatnog zivota, koji obuhvaca ne samo
domene radnog mjesta i obitelji ve¢ 1 dodatne
zivotne domene, uloge i odgovornosti unu-
tar zajednice i za muskarce i za zene (Bulger
1 Hoffman, 2018; Harrington i Ladge, 2009;
Kossek i Lambert, 2005; Lewis i sur., 2003;
Wepfer 1 sur., 2018; Williams i sur., 2010).
U posljednje vrijeme koncept sucelja radnog
1 privatnog zivota prosiren je 1 razvijen tako
da ukljucuje i razlicite sustave (posao, obitel;
1 zajednicu) i perspektivu zivotnog puta (engl.
life conrse). Prema ovom gledi$tu, zaposleni ro-
ditelji udovoljavaju zahtjevima razli¢itih susta-
va strateskim postupcima prilagodavanja ili
uskladivanja (engl. fi#) zahtjeva i resursa dostu-
pnih u tim sustavima (Moen, 2011; Turner i
Lingard, 2016; Voydanoff, 2005). Pri tome je
vazno naglasiti da uskladenost nije statican is-
hod koji pojedinac postize, ve¢ stalan proces
neprestanog reagiranja na osobne te uze i Sire
drustvene uvjete 1 resurse (Rosenzweig i sur.,
2008). Primjerice, prilagodenost ili usklade-
nost resursa iz zajednice odredena je razinom
uskladenosti izmedu dostupnosti i pristupac-
nosti resursa (od, primjerice, briznih susjeda
do dostupne zdravstvene zastite) te potreba i
odgovornosti obitelji (Gateis i Barnett, 2008).
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Predlozeno je i da se razliciti resursi i zahtjevi
smatraju slozenom ekologijom umjesto da se
obuhvacaju pojedina¢nim mjerama resursa ili
zahtjeva (Moen 1 sur., 2008).

Unatoc¢ velikom korpusu spoznaja u ovom
zrelom istrazivackom podrudju te ugradivanju
odredenih smjernica u nacionalne i organiza-
cijske politike i prakse, uskladenost izmedu
radnog i privatnog/obiteljskog zivota i dalje je
jedna od najvaznijih drustvenih tema 21. sto-
lje¢a. Preciznije, neuskladenost radne i privat-
ne domene prepoznata je kao jedan od naj-
¢escih izvora stresa u opcoj radnoj populaciji
(Sulsky 1 Smith, 2005), koji je i dalje na glo-
balno visokoj razini (Williams i sur., 2016) te
predstavlja prijetnju dobrobiti i produktivnosti
zaposlenika (Allen, 2013; Sirgy i Lee, 2018).

Ova je tematika u manjem opsegu istrazi-
vana na populaciji roditelja djece s tesko¢ama.
Medutim, vazno teorijsko polaziste u ovom
podrucju su rezultati istrazivanja provede-
nih na uzim skupinama homogenim po spe-
cificnosti teskoce djeteta (npr. roditelji djece
s ADHD-om, Brennan i sur., 2011; roditelji
djece s mentalnim tesko¢ama, Brannan i sur.,
2018). Rezultati navedenih istrazivanja jasno
upucuju na to da su roditelji djece s tesko¢ama
skupina koja u pogledu postojecih drustvenih
i organizacijskih politika usmjerenih na radnu
dobrobit zahtijeva veéu paznju (Rosenzweig i
sur., 2015). Na slicne zakljucke upucujuirezul-
tati istrazivanja koja su obuhvatila sire skupine
zaposlenih njegovatelja. Primjerice, u istrazi-
vanju na americkom reprezentativhom uzorku
(Stewart, 2013) ciljana populacija bili su zapo-
slenici koji su ujedno njegovatelji ¢lana obitelj
s tesko¢om, pri cemu je ¢lan obitelji bio dije-
te ili odrasla osoba. Rezultati su pokazali da
ova skupina zaposlenika dozivljava vece razine
konflikta radne 1 obiteljske uloge i to u oba
smjera (dozivljaj ometajuceg utjecaja radnih
zahtjeva na obiteljsku domenu te obiteljskih
na radnu) u odnosu na zaposlenike koji imaju
tipi¢ne obiteljske obveze.

Kada se radi o istrazivanjima koja su obu-
hvatila roditelje djece s razli¢itim teskocama
u razvoju, vazno teorijsko polaziste u ovom
istrazivackom podrudju je pregledni rad auto-
rica Brown i Clark (2017). Autorice su pregle-
davajuci 54 znanstvena rada koja su se bavila
ravnotezom radne i obiteljske uloge zaposle-
nih roditelja djece s tesko¢ama do 18 godina
uputile na brojne individualne/obiteljske i rad-
no-organizacijske ¢imbenike kojima se moze
objasniti (ne)ravnoteza. Od individualnih i
obiteljskih se c¢imbenika znacajnim pokazu-
ju dob djeteta, broj djece, dostupnost usluge
brige o djeci, status partnerske veze, dozivljaj
vlastite radne uloge te vrsta i stupanj teskoce
djeteta. Organizacijski faktori ukljuc¢uju podrs-
ku nadredenog, suportivne politike na radnom
mjestu i organizacijsku kulturu. Medutim, ¢i-
njenica je da su radovi ukljuceni u ovaj pregled
vilo razlicitih metodologija (npr. kvalitativhe
studije provedene intervjuima i fokus grupa-
ma na manjim specificnim uzorcima, online
ankete, analize sekundarnih podataka priku-
plienih na velikim nacionalnim uzorcima u
druge svrhe, zbog cega su neke od koristenih
mjera upitnih psihometrijskih karakteristika
itd.). Ovo istrazivacko podrucje zapravo jos
nije doseglo toc¢ku u kojoj je moguée prove-
sti sustavan meta-analiticki pregled zbog cega
1 sami autori upozoravaju na manjak pouzda-
nih kvantitativnih podataka u podrudju. Jedan
od aktualnih metodologijskih problema u po-
drudju je svakako vezan za definiranje teskoce
u razvoju, pri emu istrazivanja variraju u smi-
slu jesu li u fokusu roditelji djece s dijagnosti-
ciranim teskoc¢ama ili se radilo o roditeljskim
procjenama teskoce. Dodatno, izvorni radovi
u ovom pregledu potjecu iz drzava s vrlo he-
terogenim organizacijskim politikama usmje-
renima na ravnotezu radne i obiteljske uloge,
pa sunuzna nacionalna istrazivanja ove temati-
ke. Nadalje, vecina istrazivanja u spomenutom
pregledu su se u znatno vecoj proporeciji bavila
majkama u odnosu na oceve djece s teSkocama
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(neki su se istrazivaci usmjerili samo na majke,
a u istrazivanjima u kojima su sudjelovali rodi-
telji, broj o¢eva je manji u odnosu na majke).
Ipak, ovaj nerazmjer vodi k tome da se veéina
dosadasnjih nalaza u podrucju zapravo u vecoj
mjeri odnosi na majke nego na oceve djece s
teskoc¢ama.

Konacno, vazno je naglasiti da autori no-
vijih istrazivanja koji za opis sucelja radnog
i privatnog zivota koriste konceptualizaciju
uskladenosti sugeriraju da se za roditelje djece
s teSkocama u razvoju, uskladenost resursa 1
zahtjeva razli¢itih ekologija odreduje intenzite-
tom, tipologijom i slozenoscu zahtjeva za nje-
gom, pa su tako ¢imbenici njege konceptuali-
zirani kao kontinuum skrbi s tipi¢cnom njegom
na jednom kraju i iznimnom/intenzivhom
njegom na drugom kraju (Stewart i sur., 2018).
Stoga je uskladenost radnog i privatnog zivo-
ta roditelja djece s teSkocama u razvoju vazno
razmatrati kroz promjene tijekom Zivota i kroz
kontinuum skrbi (Sellmaier i sur., 2020).

3. Teorijski okvir i smjernice
za daljnja istraZivanja
dobrobiti zaposlenih roditelja
djece s teSkocama u razvoju

Pregled literature upucuje na to da su
roditelji djece s teskoama u razvoju osobi-
to ranjiva skupina u drustvu. Uz suocavanje
s dijagnozom djeteta, roditelji djece s tesko-
¢ama dozivljavaju brojne izazove i teskoce u
svakodnevnom zivotu, $to u konacnici moze
narusiti njithovu dobrobit i zdravlje (Brehaut i
sur., 2009; Di Giulio i sur., 2014; Hung i sur.,
2010; Marquis i sur., 2019; Olsson i Hwang,
2008; Shenaar-Golan, 2016; Smith i Grzywacz,
2014). Teskoce u integraciji radne i obiteljske
uloge koje pri tome dozivljavaju velikim dije-
lom proizlaze iz nedostatka cjelovite podrske
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obiteljima djece s tesko¢ama u razvoju, koja bi
u obzir uzela njihove specificne zdravstvene,
njegovateljske i edukacijske potrebe te povi-
$ene financijske izdatke vezane za skrb i nje-
gu (Brannan i sur., 2018; Brennan i sur., 2011;
Porterfield, 2002; Rosenzweig i sur., 2002).
S druge strane, ostvarenost u radnoj domeni
bi, uz adekvatniju uskladenost radnog i obi-
teljskog zivota, mogla imati protektivou ulo-
gu za dobrobit roditelja (Gérain i Zech, 2019).
Empirijski podaci, naime, upucuju na znacajnu
proporciju roditelja djece s tesko¢ama u razvo-
ju koji iskazuju Zelju za ostvarenoscéu u radnoj
domeni (Ejiri i Matsuzawa, 2019; Riebschle-
ger i sur.,, 2010) 1 moguce ucinke pozitivhog
prelijevanja ostvarenosti u radnoj domeni na
dobrobit roditelja (Morris, 2014).

Iz prikazanog je pregleda jasno da su tes-
koce u ostvarenju radne uloge, odnosno inte-
graciji radne i obiteljske uloge kod ove specific-
ne skupine roditelja kompleksno istrazivacko
pitanje koje zahtijeva daljnja istrazivanja, oso-
bito u relaciji s dobrobiti. Prvo, dio roditelja
zbog iznimno velikih zahtjeva u skrbi za djecu
nije uopée u moguénosti ostvariti radnu ulogu
(formalni i neformalni njegovatelji), pri cemu
znacajan dio nezaposlenih majki iskazuje Ze-
lju za zaposlenjem (Ejiri i Matsuzawa, 2019).
Nedostatak adekvatnih i financijski dostupnih
usluga skrbi o djeci s tesko¢ama barijera je za
zaposlenje ili vra¢anje na posao, odnosno po-
stizanje socijalnih, emocionalnih i financijskih
dobiti rada. Drugo, neki od roditelja koji ostva-
ruju radnu ulogu, najcesée majke, prilagodili su
vlastite radne 1 karijerne aspiracije obiteljskim
1 kontekstualnim moguénostima (npt. rade na
pola radnog vremena; Di Giulio i sur., 2014).
Trece, za neke roditelje (npr. oceve, Sellmaier,
2019; samohrane majke, Crittenden i sur,
2017), pojacani financijski zahtjevi vezani za
skrb 1 njegu djeteta s teskocom namecu pri-
tisak za dodatnim i prekovremenim radom,
§to moze voditi negativnom prelijevanju rad-
nih zahtjeva na obiteljsku domenu. Konacno,
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s obzirom na visoke zahtjeve skrbi za dijete s
tesko¢ama, posve je razumljiv i obrnuti smjer
konflikta radne i obiteljske domene, odnosno
negativno prelijevanje obiteljskih zahtjeva na
radnu domenu (Brown i Clark, 2017).

1z prethodnog je pregleda domace literatu-
re u ovom podrucju evidentna potreba za dalj-
njim istrazivanjem dobrobiti ove skupine koje
bi simultano testiralo uloge niza individualnih,
obiteljskih 1 radno-organizacijskih ¢imbenika,
uzimajud¢i pri tome u obzir nacionalni kon-
tekst (Lisak, 2015; Lisak i sur., 2019), odno-
sno i ¢imbenike vezane za drustvenu domenu.
U bududim je istrazivanjima, medutim, nuzno
voditi racuna o nizu metodoloskih smjernica.

Prvo, testiranje 1 odredivanje razine do-
brobiti roditelja djece s teSkocama u razvoju
bilo bi optimalno provesti na reprezentativnim
nacionalnim uzorcima roditelja djece s tesko-
¢ama u razvoju i kontrolne skupine roditelja
djece tipicnog razvoja. Pitanju razlika u dobro-
biti s obzirom na radni status roditelja djece
s teSkocama moglo bi se pri tome pristupiti
usporedbom razina dobrobiti medu razlici-
tim podskupinama (nezaposleni, zaposleni na
puno radno vtijeme, zaposleni na pola radnog
vremena, roditelji sa statusom njegovatelja).
Medutim, s obzirom na nepreciznost okvira
uzorkovanja ciljane populacije roditelja djece
s teSkocama u razvoju (Opacak i Osmancevié
Katki¢, 2010) i tajnost podataka nacionalnog
registra, provedba opisanog istrazivanja zahti-
jevala bi znacajan angazman drzavnih sluzbi
koje imaju pristup ovim informacijama. U sva-
kom slucaju, za dobivanje preciznijeg uvida u
razine dobrobiti roditelja djece s tesko¢ama u
razvoju nuzni su nepristrani heterogeni uzor-
ci. Naime, prethodne studije u ovom podrucju
c¢esto su provodene na vrlo homogenim uzor-
cima, kako u pogledu specifi¢ne dijagnoze i/
ili dobi djeteta, tako i u pogledu spola rodite-
lja (studije samo na majkama ili samo na oce-
vima). Dodatno, kao §to je ranije navedeno,
pri selekciji i regrutaciji roditelja djece s tes-

koc¢ama u razvoju u obzir bi se trebale uzimati
isklju¢ivo objektivne dijagnoze teskoce djete-
ta umjesto oslanjanja na roditeljsku procjenu
teskoce. U mjerenju dobrobiti roditelja svaka-
ko bi valjalo u obzir uzeti valjane i pouzdane
mjere kojima se obuhvacaju razliciti aspekti
dobrobiti (kognitivni i afektivni; Diener 1 sur.,
1985, 2010), a bilo bi pozeljno, uz uobicaje-
ne mjere samoprocjene subjektivne dobrobiti,
mentalnog i tjelesnog zdravlja koje se koriste
u ovom podrudju, posegnuti i za objektivnijim
fizioloskim mjerama, kao primjerice u radu au-
torice Ljubici¢ i suradnika (2020).

S obzirom na to da je dobrobit zaposle-
nih roditelja djece s tesko¢ama u razvoju snaz-
no odredena drustvenim kontekstom, a da je
ovo relativho novo i neistrazeno istrazivacko
podrudje kod nas, pocetna istrazivanja bilo bi
dobro provesti mjesovitim istrazivackim nacr-
tom (Creswell i Plano Clark, 2011). Pri tome
preporucujemo eksplorativni sekvencijalni na-
crt kako bi se pocetnim kvalitativnim istraziva-
njem zahvatio dublji i detaljnji uvid u ispitivanu
problematiku u hrvatskom drustvenom kon-
tekstu te na temelju dobivenih spoznaja plani-
rala daljnja kvantitativna istrazivanja na hrvat-
skim uzorcima u ovom u podrucju. Smatramo
da bi se upravo kvalitativnim istrazivanjima
(npt. provedbom fokusnih grupa i/ili dubin-
skih intervjua) dobio potreban pocetni uvid u
iskustva zaposlenih roditelja djece s teSko¢ama
u razvoju u pogledu dostupnosti formalne po-
drske javnih sustava (sustava zdravstva, soci-
jalne skrbi te sustava odgoja 1 obrazovanja) te
politika i praksi razlicitih radnih organizacija
u kojima su zaposleni. U daljnjem kvantitativ-
nom istrazivanju usmjerenom na objasnjenje
dobrobiti zaposlenih roditelja djece s teskoca-
ma u razvoju nuzno je obuhvatiti ulogu niza
¢imbenika vezanih za radnu domenu (primje-
rice, razinu organizacijskih zahtjeva i resursa
koja uvjetuje uskladenost radne i obiteljske/
privatne uloge) koji su se pokazali vaznima u
objasnjenju dobrobiti zaposlenika opcenito
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(Demerouti i sur., 2001; Mark i Smith, 2008),
ali 1 specificne ¢imbenike koji su proizasli iz
dosadasnjih istrazivanja zaposlenih roditelja
djece s teskocama. Naime, u cilju planiranja
intervencijskih strategija, vrlo je vazno odredi-
ti cimbenike koji promoviraju te one koji ote-
zavaju uskladivanje radne i obiteljske uloge, i
reflektiraju se na dobrobit ove skupine rodite-
lja. U daljnjim bi istrazivanjima, stoga, trebalo
obuhvatiti potencijalne osobne, obiteljske, or-
ganizacijske 1 drustvene (uze i Sire) cimbenike,
odnosno sustave zahtjeva i resursa, koji mogu
ujedno odredivati adaptivnost strategija uskla-
divanja radne i drugih zivotnih uloga. Pritom
bi trebalo uzimati u obzir periodi¢nost zahtje-
va za brigom i za resursima i razlicitim strate-
gijama kroz razlicita zivotna razdoblja i tijek
poteskoca (Moen, 2011). Stewart i suradnici
(2018) predlazu teorijski model koji nudi okvir
za daljnja istrazivanja ¢cimbenika specifi¢nih za
zaposlene roditelje djece s poteskocama. Na-
vode da ¢e odredene osobne (npr. spol, dob)
i drustvene karakteristike (npr. kultura) pota-
knuti vjerojatnost da ¢e se pojedinac ukljuciti
u iznimnu skrb koju zahtijeva dijete s potes-
koc¢ama u razvoju. Na primjer, biti Zena mla-
de dobi, udana, koja dolazi iz individualisticke
kulture, promovirat ¢e vierojatnost da je osoba
prvenstveno odgovorna za brigu o mladoj za-
visnoj osobi. Intenzitet, tipologija i slozenost
poteskoce odnosno zahtjeva za brigom kljucni
su ¢imbenici koji odreduju angaziranost nje-
govatelja u tipicnoj ili iznimnoj skrbi o djete-
tu i utjecu na potrebe za resursima (osobnim
kompetencijama i raznim oblicima podrske).
Kombinacija potreba skrbnika za obiteljskim,
organizacijskim ili resursima iz zajednice ovisit
¢e o intenzitetu, tipologiji i slozenosti odgo-
vornosti koje nosi skrb. Trebalo bi stoga uzeti
u obzir i broj djece odnosno osoba za koje
pojedinac skrbi te intenzitet iztavne (pomo¢
u svakodnevnim zivotnim aktivnostima) i ne-
izravne skrbi (npr. dogovaranje medicinskih i
socijalnih pregleda za djecu, kupovina namir-
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nica). Tipologija zahtjeva za skrb odnosi se na
pocetak, tijek, ishod 1 vrijeme zdravstvenog
stanja djeteta (¢lana obitelji) s poteskocama.
Kompleksnost zahtjeva za skrb odnosi se na
stupanj znanja 1 vjestina potrebnih za izvrsava-
nje zadataka njege. Na ovakav nacin se mogu
razmatrati i zahtjevi radnih, obiteljskih i ostalih
uloga koje treba uzeti u obzir, a resursi bi se
odnosili na dostupnost i koristenje formalnih
i neformalnih oblika podrske na poslu, u obi-
telji i u $iroj zajednici, ukljucujudi i nacionalnu
politiku podrske. Stewart i suradnici (2018) na-
dalje navode da bi trebalo uzeti u obzir i razinu
stigmatizacije koja bi eventualno mogla koci-
ti pojedinca u trazenju raznih oblika podrske.
Ujedno se u drugim istrazivanjima upucuje na
vaznost uzimanja u obzir osobnih protektiv-
nih ¢imbenika ili resursa, poput emocionalne
stabilnosti i koristenja ucinkovitih strategija
emocionalne regulacije (npr. Gérain i Zech,
2018; Gérain i Zech, 2019), roditeljskog samo-
pouzdanja i1 samoefikasnosti (npr. Mas i sur.,
2019) te postojanja eventualnih mentalnih i
fizickih poteskoca (i njihovu etiologiju) kod
samog skrbnika (npr. Jammaers 1 Williams,
2020). U pokusajima da se sve navedeno obu-
hvati kvantitativnim istrazivanjem, potrebno
je uzeti u obzir psihometrijske karakteristike
koristenih mjera i nastojati ukljuciti, uz mjere
samoprocjena, i objektivnije mjere (npr. druge
procjenjivace).

Konacno, kao $to je evidentno iz prikaza-
nog pregleda, ve¢ina dosadasnjih istrazivanja u
ovom podrudju provodena je transverzalnim
istrazivackim nacrtima koja su manjkava po
pitanju rasvjetljavanja temporalnih i uzrocnih
odnosa medu ispitivanim konstruktima. Stoga
je jedna od preporuka svakako koristenje lon-
gitudinalnih panel nacrta, odnosno pracenje
zaposlenih roditelja djece s teSko¢ama u razvo-
ju. Primjerice, kratkoroc¢nijim pracenjem zapo-
slenih roditelja (npr. metodom dnevnika koja
omogucuje dobivanje podataka s vremenskim
redoslijedom u realnom vremenu) mogao bi se
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dobiti sveobuhvatniji uvid u obiteljske, radne i
drustvene zahtjeve i resurse koji se odrazavaju
na njihovu dobrobit. S druge strane, dugoroc-
nije pracenje roditelja djece s tesko¢ama u ra-
zvoju (primjerice, tijekom duljeg perioda dje-
tinjstva i odrastanja djeteta) omogucilo bi uvid
u prilagodbu i eventualne promjene u dobro-
biti u ovisnosti o promjenama radnog statusa
(primjerice, mijenja li se dobrobit u ovisnosti
o radnom statusu).

4. Prakti¢ne implikacije i
zakljucni osvrt

Na temelju spoznaja iz prethodnih istrazi-
vanja moguce je iznijeti niz prakti¢nih implika-
cija usmjerenih na oc¢uvanje dobrobiti roditelja
djece s teSkocama u razvoju, a koje se prven-
stveno odnose na unaprjedivanje socijalnih
politika i praksi na nacionalnim, regionalnim
i radno-organizacijskim razinama (Sellmaier
i sur., 2020). Neke od najvaznijih prakticnih
smjernica ukljucuju ve¢e moguénosti koriste-
nja fleksibilnog radnog vremena za skrbnike
djece s tesko¢ama u razvoju te ispunjavanje
potreba za duzim i pla¢enim bolovanjima. Na-
dalje, dostupnost i kvaliteta odgojno-obrazov-
nih ustanova te veée ulaganje u kompetencije
nastavnika i odgajatelja u ustanovama koje po-
hadaju djeca s tesko¢ama u razvoju roditeljima
bi u vecoj mjeri osigurale mogucnost zaposle-
nja i ispunjavanja zahtjeva iz radne i obitelj-
ske domene. Konacno, istrazivanja upucuju 1
na vaznost organizacijske kulture i klime koja
podupire integraciju i ravnotezu obiteljskih i
radnih obveza te omogucuje »otkrivanje« obi-
teljskih zahtjeva bez straha od mogucih ne-
gativnih posljedica (Sellmaier i sur., 2020.).
Navedeno je moguce kroz osvijestavanje ruko-
voditelja radnih organizacija o izazovima koje
dozivljavaju zaposleni roditelji djece s tesko-
¢ama u razvoju, odnosno o potrebi za pruza-

njem instrumentalne i emocionalne podrske
ovoj specificnoj skupini (Brown i Clark, 2017,
Brown i Sumner, 2019). Uz formalnu drustve-
nu i organizacijsku podrsku ovoj skupini rodi-
telja, od izuzetne su vaznosti i programi osna-
zivanja roditelja i svih ¢lanova obitelji djece s
teskocama u razvoju, koji se mogu realizirati
kroz grupe podrske, savjetovanja, radionice i
sl. Brown i Clark, 2017). Kao primjer dobre
prakse u nasoj zemlji moze se istaknuti pro-
vedba projekta ,,Osnazivanje obitelji i djece s
tesko¢ama u razvoju®, koji je bio usmjeren k
osiguranju psihosocijalne podrske i rane inter-
vencije u lokalnoj zajednici. Izmedu ostalog,
navodi se kako je u okviru projektnih aktivno-
sti 100 roditelja djece s tesko¢ama u razvoju
unaprijedilo uskladivanje radnih i obiteljskih
uloga (Centar za rehabilitaciju Zagreb, 2020).
Takoder, moze se primijetiti kako se unutar
drustvenog konteksta RH sve vise prepozna-
je potreba za dodatnom podrskom roditeljima
djece s teskocama u razvoju, na $to upucuyje i
aktualan Nacionalni plan za razvej socijalnib nslu-
ga za period od 2021. do 2027. godine (MROSP,
2021). U spomenutom planu kao nova socijal-
na usluga istice se tzv. odmor od skrbi (engl.
respite care), namijenjena obiteljima koje skrbe
0 osobi koja ovisi o njihovoj pomodi. Radi se
o uslugama koje pruza asistent voden struc-
nim timom, prilagodenima potrebama odre-
dene obitelji 1 njezinih ¢lanova, a koje ciljaju
upravo na uspjesniju ravnotezu obiteljskog zi-
vota. Na koncu, promocija integracije radne i
obiteljske uloge te ukupne dobrobiti roditelja
djece s tesko¢ama u razvoju svakako ukljucuje
i podizanje drustvene svijesti 0 ovoj tematici,
destigmatiziranje obitelji djece s teskoc¢ama u
razvoju i njihovu potpunu integraciju u drus-
tvenu zajednicu (Brennan i sur., 2016).

Ipak, s obzirom na to da je vecina spo-
znaja 1 implikacija vezanih za radnu domenu
roditelja djece s tesko¢ama u razvoju temelje-
na na rezultatima stranih istrazivanja, nuzna su
domaca istrazivanja koja bi osigurala dublji i
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detaljniji uvid u odrednice integracije radne i
obiteljske/privatne uloge te dobrobiti roditelja
djece s teskocama u razvoju u Republici Hr-
vatskoj. Kreiranje intervencijskih strategija za
promociju dobrobiti zaposlenih roditelja dje-
ce s teSkocama treba biti zasnovano na empi-
rijskim podacima na hrvatskim uzorcima. Na
koncu, potrebno je skrenuti paznju na to da
je za podrzavanje razvoja djece s teSkocama
od nepresudne vaznosti cjelovit pristup obi-
teljima s obzirom na to da se funkcioniranje
roditelja direktno odrazava na moguénosti op-
timalnog razvoja djece s teSkocama.
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The well-being of working parents of children with disabilities:
A review of current knowledge, guidelines for further research, and
practical implications

Abstract: The high parenting requirements of children with disabilities make this group of parents, accor-
ding to the results of numerous studies, more vulnerable and susceptible to negative outcomes for subjec-
tive well-being, mental and physical health. One of the most significant challenges for this group of parents
is formal employment and the harmonization of work and family role demands. However, the scarce results
of previous research on the relationship between factors in the work domain and the well-being of this
group of parents are inconsistent and raise additional questions. Therefore, the main goal of this review
is to present current information about the well-being of parents of children with disabilities, with special
emphasis on factors from the work domain that are underrepresented in this research area, especially when
it comes to domestic research.

The introductory part of the review paper presents current research on the well-being of parents of children
with disabilities, with special emphasis on the analysis of existing policies towards parents of children with
disabilities in the Republic of Croatia and the results of domestic research in this area. Furthermore, the main
framework of the paper is a review of previous, mostly foreign research that has addressed the relationship
between employment status and the well-being of parents of children with disabilities and research aimed
at reconciling work and family roles of employed parents of children with disabilities. The presented review
indicates that future research needs to integrate numerous individual, family, work-organizational, and soci-
al factors to comprehend relevant demands and resources from different systems and their fit. The final part
of the paper provides an overview of the practical implications based on current theoretical and empirical
knowledge in the field and calls for the collection of empirical data on Croatian samples as a basis for further
development of policies and practices towards parents of children with disabilities.

Key words: parenting of children with disabilities, well-being, employment, work and family role
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