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U radu je analizirana savremena literatura koja se bavi proucavanjem kva-
liteta Zivota porodica sa detetom sa ometeno$éu. Osnovna istraZivacka pita-
nja bila su: koji teorijski modeli porodicnog kvaliteta Zivota su predstavljeni
u literaturi, koji su klju¢ni faktori i dominantni prediktori kvaliteta Zivota
porodica sa detetom sa ometeno$éu i koje su moguénosti pospesivanja, od-
nosno poboljsanja kvaliteta Zivota ovih porodica. Revijalnim pregledom
dostupne literature i analizom rezultata prikazanih u izdvojenim studija-
ma, sistematizovana su saznanja iz ove oblasti. Kao rezultat sveobuhvatne
pretrage, prikazano je ukupno dvanaest istraZivanja koja su objavljena u
tekucoj i prethodnoj deceniji, a koja su svojim rezultatima pruzala odgovo-
re na postavljena istrazivacka pitanja. Kao osnovni faktori kvaliteta Zivota
porodica sa detetom sa ometeno$éu izdvajaju se: stepen ometenosti deteta i
intenzitet ispoljavanja problema u ponasanju, finansijsko stanje porodice,
porodiéni odnosi, zdravstveno stanje svih ¢lanova, prakti¢na pomoc od ¢la-
nova Sire porodice i od prijatelja, zatim adekvatnost servisnih usluga i par-
terstvo sa porodicom. Kvalitet porodicnog Zivota prevazilazi potrebe ¢lana
sa ometeno$¢u, a sazima u sebi potrebe svih élanova porodice, kao i jake stra-
ne funkcionisanja porodicne zajednice, ali i zahteva partnerski odnos izme-
du porodice i stru¢njaka u postavljanju prioriteta i ostvarivanju zajednickih
cilieva. U odabiru i planiranju usluga usmerenih na porodicu neophodno je
promovisati okruzenje koje pruza podrsku i poboljSava kvalitet Zivota cele
porodice.
Kljucne reci: porodica, porodicni kvalitet Zivota, ¢lan porodice sa
ometenoscu
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Uvod

Dimenzije promena koje zahvataju porodi¢ni Zivot nakon rodenja deteta
sa smetnjama u razvoju mogu se uociti u svakodnevnim porodi¢nim aktivno-
stima i razli¢itim aspektima porodi¢nog zivota. Svakodnevna porodi¢na dina-
mika se menja, a obrasci porodi¢nog zivota prilagodavaju funkcionisanju dete-
ta sa smetnjama u razvoju (Axelsson, Granlund, & Wilder, 2013). Osim toga,
promene mogu da dolaze iz spoljasnjeg okruzenja i da imaju uticaj na uloge i
strukturu porodice kao dinamickog sistema. To se prvenstveno odnosi na pro-
mene koje potic¢u iz politickog, kulturnog, socijalnog ili ekonomskog kontek-
sta i koje su sastavni deo Zivotnog ciklusa svake porodice (Zegarac, Dzamonja
Ignjatovi¢, & Milanovi¢, 2014). Potrebno je naglasiti da se pred porodice sa de-
com sa ometenos¢u svakodnevno stavljaju i drugaciji razvojni zadaci i brojni
izazovi, poput preuzimanja ve¢eg dela odgovornostiza odluke koje se ti¢u brige
i dobrobiti deteta (Brown, Anand, Fung, Isaacs, & Baum, 2003).

Konstrukt porodice podrazumeva roditelje ili staratelje, njihovu decu,
a unekim sluc¢ajevima i druge bliske rodake koji zajedno zive u istom domu,
odnosno na istom mestu stanovanja (Balton, 2009). Medutim, brojne su de-
finicije i pokusaji sveobuhvatnog definisanja porodice kao drustvene grupe
ili institucije. Henson i Lin¢ (Hanson & Lynch, 1992, p. 285, prema Hanson
& Lynch, 2004, p. 2) smatraju da se porodica moze definisati kao ,svaka
celina koja samu sebe oznacava kao porodicu, uklju¢ujuéi i pojedince koji
suu krvnom srodstvu ili u braku, kao i one koji su se obavezali da dele svoje
zivote®. Dalje, isti autori naglasavaju uklju¢enost ili inkluzivnost kao najvaz-
niji aspekt date definicije navodedi da se na taj na¢in moze obuhvati i $iri
spektar porodi¢nih konfiguracija, od nuklearnih porodica i proirenih rod-
binskih mreza do istopolnih porodica i grupa starijih odraslih koji su izabra-
li da zive zajedno, ali naglasavaju da pol i prisustvo, odnosno odsustvo dece
nisu deo ove definicije. Umesto toga, dodaju da je klju¢no da ,pripadnici
te celine sebe vide kao porodicu, da su povezani jedni sa drugima i da su se
obavezali da se brinu jedni za druge“ (Hanson & Lynch, 1992, p. 285, prema
Hanson & Lynch, 2004, p. 2). Jednu od opisnih definicija porodice nalazimo
u kvalitativnom istrazivanju posveéenom stvaranju koncepta kvaliteta po-
rodi¢nog zivota koje su objavili Poston i saradnici (Poston et al., 2003). Tom
prilikom je ucestvovalo ukupno 187 ispitanika i to: ¢lanovi porodice oso-
be sa ometenos$¢u (roditelji, braca, sestre), osoba sa ometeno$éu, porodice
koje nemaju ¢lana sa ometeno$c¢u, pruzaoci usluga, rukovodioci. Na osno-
vu podataka prikupljenih individualnim razgovorima i fokus grupama, i to
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na temu opisivanja porodi¢nog sastava, doslo se do zaklju¢ka da ,Porodica
obuhvata one osobe koje smatraju da jesu deo porodice, bez obzira da li su
u krvnom srodstvu ili bra¢noj zajednici, i koje podrzavaju i redovno brinu
jedne za druge” (Poston et al., 2003, p. 319).

Iako kvalitet zivota moze biti objagnjen na mnogo nacina, naj¢esce se de-
finige kao individualan dozivljaj zadovoljstva svim aspektima Zivota, odnosno
percepcija sopstvenog blagostanja i zadovoljstva zivotom, uklju¢ujuéi fizicko,
socijalno, ekonomsko i psiholosko blagostanje, kao i osecaj pozitivne drustve-
ne uklju¢enosti i moguénosti ostvarivanja sopstvenih potencijala (Aratjo de
Melo et al., 2012; Bjornson & McLaughlin, 2001; Goj¢eta, Jokovi¢-Oreb, &
Pinjatela, 2008; Majnemer, Shevell, Rosenbaum, Law, & Poulin 2007; Park
et al., 2003; Waters, Maher, Salmon, Reddihough, & Boyd, 2005). Koncept
kvaliteta zivota obuhvata brojne aspekte Zivota u sadasnjem trenutku, ali i
prethodna iskustva osobe. Takode, uzima u obzir uticaj bolesti ili invalidnosti,
kao i ishode le¢enja, odnosno tretmana (Calman, 1984). U populaciji osoba
sa invaliditetom pojam kvaliteta Zivota se odnosi na pobolj$anje celokupnog
zivljenja osoba sa invaliditetom (Jovanovi¢, 2011).

Nastao sazimanjem dva pravca istrazivanja, istrazivanja usmerenih na in-
dividualni kvalitet zivota i onih istrazivanja u ¢ijem je fokusu prakti¢an rad
usmeren na porodicu u celini, konstrukt kvaliteta porodi¢nog zivota je doneo
nekoliko novina. Prvo, kvalitet porodi¢nog Zivota se bavi potrebama svih ¢la-
nova porodice i nije primarno usredsreden na samo dete ili na dijadu majka—
dete. Dalje, kao koncept, kvalitet porodi¢nog Zivota naglasava znacaj partner-
skog odnosa izmedu porodice i stru¢njaka u postavljanju prioriteta i ostvariva-
nju zajednickih ciljeva i, kona¢no, naglasava porodi¢ne snage. Drugim re¢ima,
kvalitet porodi¢nog Zivota prevazilazi potrebe ¢lana sa ometeno$cu, a sazima
u sebi potrebe svih ¢lanova porodice, kao i jake strane funkcionisanja poro-
di¢ne zajednice (Smith-Bird & Turnbull, 2005). Na taj nacin se sti¢e uvid u to
kako porodica percepira vaznost razli¢itih aspekata porodi¢nog zivota, kao i
u stepen njihovog zadovoljstva vlastitim porodi¢nim kvalitetom zivota (Park
et al., 2003; Hoffman, Marquis, Poston, Summers, & Turnbull, 2006). Da bi
kvalitet porodi¢nog zivota bio ocenjen kao zadovoljavaju¢i, odredeni predu-
slovi moraju da budu ostvareni. Ta¢nije, porodi¢ne potrebe treba da budu is-
punjene, ¢lanovi porodice treba da uzivaju u zajednickom Zivotu i da imaju
priliku da se bave stvarima koje su za njih znacajne (Park et al., 2003, p. 368).
Pokazatelje je, pak, tesko izdvojiti i jasno definisati i meriti. Jedno od mogu-
¢ih obrazlozenja koje nalazimo u literaturi jeste ¢injenica da je ovaj konstrukt
znatno sloZeniji i da podrazumeva nacin na koji porodica tumaci i dozivljava
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sopstvenu dobrobit, $ta za porodicu predstavlja Zivotno zadovoljstvo i blago-
stanje, a obuhvata i meduljudske odnose (Bruder, 2000). U prakti¢nom smi-
slu, dok je unapredenje kvaliteta Zivota osobe sa razvojnom smetnjom ili sa
ometeno$cu ishod kojem se tezi u individualnom radu, kvalitet porodi¢nog
zivota je pokazatelj ishoda i uticaja programa kojima je obuhvacen sirok spek-
tar usluga usmerenih na porodicu. Na osnovu pra¢enja promena kvaliteta po-
rodi¢nog zivota i njegovog pobolj$anja, prakti¢no je moguce uporediti efekte
razli¢itih modela usluga (Hoffman et al., 2006).

Jednu od postoje¢ih konceptualizacija kvaliteta porodi¢nog zivo-
ta je predstavio The Beach Center on Disability sa Univerziteta u Kanzasu,
Sjedinjene Americke Drzave. Na osnovu rezultata i nalaza viSegodisnjih
opseznih istrazivanja, uo¢eno je da strukturu kvaliteta porodi¢nog zivota
¢ini pet domena: Porodiéne interakcije, Roditeljstvo, Emocionalno blagostanje,
Fizi¢ko / materijalno blagostanje i Podrska koja se odnosi na ometenost ¢lana
porodice. Kako navode autori, domeni Porodicnih interakcija i Roditeljstva se
bave porodi¢nim tokovima i interakcijama izmedu ¢lanova porodice i zajed-
no ¢ine osnovu subjektivnog oseéaja porodi¢ne dobrobiti. Porodicne interak-
cije, izmedu ostalog, obuhvataju i odnose izmedu porodice i neposrednog
porodi¢nog okruzenja, dok Roditeljstvo oznacava aktivnosti kojima odrasli
¢lanovi porodice pomazu da se deca razvijaju u razli¢itim sferama Zivota.
Naspram tome, preostala tri domena zajedno oznacavaju resurse, i obu-
hvataju materijalne resurse poput medicinske podrske i transporta, zatim
percepciju stresa i dostupnosti podrske porodice i prijatelja, kao i podrsku
u okruzenja zajednice, posla $kole i podrsku pruzaoca usluga (Park et al.,
2003; Hoffman et al., 2006). U Tabeli 1 su predstavljeni primeri indikatora
pojedinih domena porodi¢nog kvaliteta zivota.

Tabela 1. Primeri indikatora kvaliteta porodi¢nog Zivota

Domen Indikator

Clanovi moje porodice otvoreno razgovaraju jedni sa drugima.

Porodi¢ne interakcije . . SRR
)€ Nasa porodica zajedni¢ki re$ava probleme.

Clanovi moje porodice pomazu deci da nau¢e da budu samostalna.

Roditeljstvo Clanovi moje porodice pomaiu deci oko $kolskih zadataka i aktivnosti.
Emocionalno Clanovi moje porodice imaju prijatelje ili nekog ko ih podrzava.
blagostanje Clanovi moje porodice imaju vremena za na$a zajedni¢ka interesovanija.
Fizi¢ko / materijalno Moja porodica ima na¢in da vodi ra¢una o svojim troskovima.
blagostanje Moja porodica se oseéa bezbedno u kuéi, na posly, u $koli i u naem naselju.
Podrska koja se Clan moje porodice sa invaliditetom ima podrsku da ostvari ciljeve u
odnosi na ometenost $koli ili na radnom mestu.

¢lana porodice Clan moje porodice sa invaliditetom ima podriku da stekne prijatelje.

Izvor: Beach Center Family Quality of Life Scale - FQOL Scale (the Beach Center on Disability,
Summers et al., 2005, Hoffman et al., 2006; prevod na srpski: Milicevi¢, 2014)
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Drugi model, odnosno teorijski okvir porodi¢nog kvaliteta zivota je ra-
zvijan od 1997. godine. U literaturi se mogu naci rezultati brojnih istraziva-
nja sprovedenih Sirom sveta koje je predvodila grupa nauc¢nika iz Kanade,
Australije i Izraela (Brown et al,, 2003). Kao ishod ovog internacionalnog
projekta, nastao je Upitnik za ispitivanje porodi¢nog kvaliteta zivota (Family
Quality of Life Survey-2006 — FQOLS-2006; Brown et al., 2006), dostupan i
u verziji za porodice koje imaju jednog ili vi$e ¢lanova sa intelektualnom ili
razvojnom ometenos$¢u. Kao model, porodi¢ni kvalitet je dat kroz sledecih de-
vet domena koji se odnose na pojedine oblasti porodi¢nog zivota: 1) Zdravlje,
2) Finansijsko stanje, 3) Porodicni odnosi, 4) Podrika drugih, S) Podrska strué-
nih sluzbi, 6) Uticaj vrednosti, 7) Karijere, 8) Slobodno vreme i rekreacija, i 9)
Interakcija sa zajednicom. Za razliku od prethodnog modela koji je dao The
Beach Center on Disability i kojim se prate znacaj koji roditelji daju svakom od
pet domena i stepen njihovog zadovoljstva porodi¢nim Zivotom u tim dome-
nima, u ovom modelu se procenjuje $est dimenzija. To su slede¢e dimenzije:
1) znadaj koji porodica pridaje blagostanju u svakom od domena, 2) postoja-
nje moguénosti za participaciju i unapredenje kvaliteta Zivota, 3) inicijativa
da se prilike i moguénosti iskoriste, 4) postignuée u ostvarivanju onih stvari
koje su za porodicu vazne, odnosno ostvarivanje Zelja i potreba, S) stabilnost
kao procena ocekivanog toka razvoja u skorijoj buduénosti, i 6) zadovoljstvo
pojedinim komponentama i ukupnim porodi¢nim zivotom u datom domenu.

Cilj ovog rada je da se pregledom dostupne literature izdvoje i prikazu
istrazivanja kvaliteta zivota porodica sa detetom sa ometeno$cu, kao i da se
analizom odabranih studija sistematizuju znanja iz ove oblastiiukaze na po-
trebu daljeg ispitivanja ove tematike. Istrazivanje treba da doprinese boljem
razumevanju promena kvaliteta Zivota porodica sa detetom sa ometeno$cu,
kao i da doprinese boljem razumevanju nac¢ina i moguénosti njegovog pos-
pesivanja, odnosno poboljsanja.

Metod

Pretraga dostupne literature je izvr$ena pregledom sledecih elek-
tronskih baza podataka i pretrazivaca: Web of Science, EBSCOhost, Wiley
InterScience, JSTOR, ScienceDirect, SpringerLink i Google Scholar Advanced
Search. Pretrazivanje je radeno prema klju¢noj re¢i family quality of life u
obliku sintagme sa definisanim preduslovima pojavljivanja u naslovu rada,
sazetku rada, tekstu rada ili medu klju¢nim re¢ima rada, ukrstenoj sa klju¢-
nom re¢ju disability sa definisanim preduslovom pojavljivanja u samom
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tekstu rada. Pretragom su obuhvacena recenzirana istrazivanja objavljena
u nau¢nim ¢asopisima u periodu do jula 2018S. godine. Takode, upotreblja-
vane su i reference iz radova koji su pronadeni na osnovu prethodne pretra-
ge, a kori$c¢ena je iliteratura dostupna u Stampanoj verziji. Nakon pocetnog
pretrazivanja, svi prikupljeni nau¢ni radovi su pregledani na nivou naslova i
sazetaka. Izdvojena su istrazivanja koja su se odnosila na decu sa teSko¢ama
ili smetnjama u razvoju razli¢itog uzrasta, a koja su za kao ciljnu grupu imala
porodicu kao celinu, uklju¢ujudi istrazivanja koja su u svom istrazivackom
fokusu imala merenje ishoda i ispitivanje uticaja razli¢itih programa usluga
usmerenih na porodicu, kao i istrazivanja usmerena na sticanje uvida u po-
rodi¢ni kvalitet Zivota ili ispitivanje njegove povezanosti sa odredenim fak-
torima. Iz dalje analize su izuzeta teorijska i pregledna istrazivanja porodic-
nog kvaliteta zivota i istrazivanja pojedina¢nih domena kvaliteta Zivota. Kao
ishod finalne pretrage, za potrebe ovogradaje izabrano i prikazano dvanaest
relevantnih studija koje su se svojim teorijskim okvirom oslanjale na jedan
od dva prikazana konstrukta porodi¢nog kvaliteta Zivota. U Tabeli 1 dat je
prikaz izdvojenih istrazivanja kvaliteta zivota porodica sa detetom sa ome-
teno$¢u prema metodoloskom dizajnu istrazivanja, prema cilju istrazivanja,
prema ispitanicima uklju¢enim u istrazivanje (broj ispitanika, utvrdene di-
jagnoze i uzrast), prema glavnim kori§é¢enim mernim instrumentima, kao i
prema glavnim rezultatima i osnovnim preporukama.

Qstmzvivagja kvaliteta zivota Jaoroc[ica sa
etetom sa ometenoscu

Jedno od istrazivackih pitanja koje nalazimo u literaturi odnosi se na
meduodnos i povezanost porodi¢nog kvaliteta Zivota, partnerskog odnosa
izmedu roditelja i pruzaoca usluga i percipirane adekvatnosti datih usluga.
Samers i saradnici (Summers et al., 2007) su postavili pitanje o tome dalina
kvalitet porodi¢nog zivota uti¢e adekvatnost usluga koje se porodici pruza-
ju, kao i dali je taj uticaj posredovan stepenom zadovoljstva porodice datim
uslugama. U istrazivanju je u¢estvovalo ukupno 108 porodica sa decom ra-
zli¢itog stepena ometenosti, starosti do pet godina. Kori$¢ena je revidirana
verzija Skale porodi¢nog kvaliteta Zivota (Beach Center Family Quality of
Life Scale - FQOL Scale; Hoffman et al., 2006). Usluge za decu sa ome-
teno$cu su se odnosile na obezbedivanje specijalne opreme (asistivne i ko-
munikacione), na terapije i specijalizovane usluge (uklju¢ujuci specijalnu



Milicevi¢, M.: Kvalitet Zivota porodica sa detetom sa ometeno$céu

45

edukaciju), kao i na koordinaciju sluzbi. Usluge za porodice koje imaju decu
sa smetnjama u razvoju su obuhvatile pruzanje nege (npr. briga o deci jasle-
nog uzrasta, usluga predaha), obezbedivanje resursa (npr. plaéanje racuna,
porodi¢ni smegtaj), vrinjacke grupe podrske (za roditelje, za braéu i sestre),
davanje informacija o razvojnim smetnjama i moguénostima ostvarivanja
zakonskih prava, kao i informacija o tome gde se mogu dobiti usluge za decu
i porodice. Prema rezultatima, kao prediktivni faktor porodi¢nog kvaliteta
zivota izdvojen je stepen u kojem su roditelji ocenili pruzene servisne usluge
kao adekvatne, odnosno dovoljne i za dete i za porodicu. Autori su istakli da
su porodice naj¢e$¢e smatrale da u odgovarajucoj meri dobijaju usluge za
svoje dete sa ometeno$¢u. Medutim, u izjavama je uo¢ena tendencija rodite-
lja da usluge koje primaju kao porodica ipak ocene kao nedovoljne. Kada je
re¢ o kvalitetu partnerskog odnosa sa pruzaocima usluga, roditelji su iska-
zali nizi stepen zadovoljstva odnosom stru¢njaka prema detetu sa ometeno-
$¢u, tacnije njihovom sposobno$c¢u da ispune individualne potrebe deteta,
ali i da im pruze trazene informacije o uslugama. Vazno je napomenuti da
je uticaj koji stepen u kojem su roditelji ocenili pruzene servisne usluge kao
adekvatne ima na porodi¢ni kvalitet Zivota delimi¢no posredovan upravo
kvalitetom partnerskog odnosa sa pruzaocima usluga. Na ovaj nacin, kao
konstrukt, kvalitet zivota prestaje da bude samo subjektivna mera. Rezultati
ovog istrazivanja su potvrdili da je porodi¢ni kvalitet Zivota, kao varijabla,
praktican, koristan, i pre svega objektivno merljiv kada se sprovode evalua-
cija i ispitivanje efikasnosti primenjenih intervencija. Pored toga, merenje
adekvatnosti servisa moze da sluzi kao prediktor porodi¢nog kvaliteta zivo-
ta, dok je kvalitet partnerskog odnosa sa pruzaocima usluga klju¢na kompo-
nenta modela efikasnosti servisnih usluga (Summers et al., 2007).

Dalje, Dejvis i Gavidija-Pejn (Davis & Gavidia-Payne, 2009) su pokusa-
li da dodatno pojasne ulogu koju faktori vezani za dete, porodicu i podrsku
imaju u dozivljenom kvalitetu porodi¢nog zivota. Istrazivanjem su obuhva-
¢ene 64 porodice sa decom sa smetnjama u razvoju ili razli¢itim oblicima i
stepenima ometenosti, starosti od 36 do 72 meseca. Prema podacima koji su
prikupljeni od roditelja, najveci broj dece je imao autizam, poremecaj govo-
ra ili jezika, zastoj u razvoju, cerebralnu paralizu ili drugi telesni invaliditet.
Integralnom verzijom skale Merenje procesa nege (Measure of Processes of
Care - MPOC-56; King, Rosenbaum, & King, 1995) procenjen je obim u
kojem su roditelji opazali usluge servisa kao usmerene na porodicu, odnosno
utvrdena je roditeljska percepcija iskustva i stru¢ne podrske. Prvobitnom
verzijom Skale porodi¢nog kvaliteta Zivota (FQOL Scale; Beach Center on
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Disability, 2003) su utvrdeni stepen roditeljske percepcije znacaja, odnosno
vaznosti razli¢itih aspekata porodi¢nog zivota i stepen u kom su zadovoljni
kvalitetom zivota. Takode, procenom su obuhvacéeni frekventnost i intenzi-
tet ispoljavanja problema u ponasanju deteta, kao i socijalna podrska koju
roditelji dobijaju od $ire porodice i od prijatelja. Prema prikazanim rezul-
tatima, na petostepenoj skali Likertovog tipa, roditelji su domene porodic¢-
nog kvaliteta Zivota zbirno ocenili kao zna¢ajno vaznije (M=4,43, SD=0,47)
u poredenju sa stepenom u kojem su izrazili svoje zadovoljstvo kvalitetom
zivota (M=3,74, SD=0,69; t(63)=7,26, p<0,001). Kao najvazniji, izdvo-
jen je domen Podrske koja se odnosi na ometenost ¢lana porodice (M=4,68,
$D=0,55). Sa druge strane, najvisi stepen zadovoljstva je zabelezen u dome-
nu Fizitkog / materijalnog blagostanja (M=4,03, SD=0,78), dok su roditelji
najmanje zadovoljni kvalitetom zivota u domenu Emocionalnog blagostanja
(M=3,10, SD=1,05). Primenom hijerarhijske viSestruke regresije, autori
(Davis & Gavidia-Payne, 2009) su identifikovali nekoliko prediktora uku-
pnog porodi¢nog kvaliteta zivota. Kao najjaci, izdvojen je faktor stru¢ne po-
drske, odnosno faktor roditeljske percepcije obima u kojem su usluge servi-
sa opazene kao usmerene na porodicu. Ovakav nalaz govori u prilog potrebe
da roditelji budu aktivni ¢lanovi tima i da budu upoznati sa svim neophod-
nim op$tim informacijama, da se usluge pruzaju koordinisano i sveobuhvat-
no, kao i da se cela porodica podrzava ali i postuje. Ovde je vazno napo-
menuti da faktor vremena nije statisticki znacajno uticao na ishod. Drugim
re¢ima, vremenski interval u kojem je porodica koristila odredene servisne
usluge nije od znacaja za porodi¢ni kvalitet zivota ukoliko roditelji nemaju
pozitivna iskustva sa datom podrikom, kako su objasnili autori (Davis &
Gavidia-Payne, 2009, p. 159). Podrgka $ire porodice uti¢e na kvalitet poro-
di¢nog zivota u domenu Roditeljstva i Porodi¢nih interakcijaiizdvojena je kao
prediktor, dok je podr$ka prijatelja znacajna za Emocionalno blagostanje. Od
faktora vezanih za dete, kao prediktor porodi¢nog kvaliteta Zivota, izdvojen
je jedino intenzitet ispoljavanja problema u ponasanju. Ovaj faktor je u nega-
tivnoj korelaciji sa kvalitetom porodi¢nog zivota u domenima Emocionalnog
blagostanja i Podrske koja se odnosi na ometenost clana porodice. Stepen ome-
tenosti deteta nema statisti¢cku znacajnost. Kao porodi¢ni faktor, prihodi su
statisticki znacajno pozitivno korelirali sa kvalitetom Zivota, i to sa ukupnim
stepenom zadovoljstva roditelja porodi¢nim zivotom. I pored toga, porodi¢-
ni prihodi nisu imali prediktivnu vrednost kada su podrska ¢lanova sire po-
rodice i podrska stru¢njaka ukljuceni u statisticki model.
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Kada je re¢ o prediktorima porodi¢nog kvaliteta Zivota, u ranijem
objavljenom istrazivanju, Vang i saradnici (Wang et al., 2004) su izdvojili
stepen, odnosno tezinu ometenosti koja je u negativnoj korelaciji sa stepe-
nom u kom su i o¢evi i majke izrazili svoje zadovoljstvo ukupnim kvalitetom
porodi¢nog zivota (r =-0,348, odnosno r=-0,375; p<0,01). Prema rezultati-
ma, porodi¢ni prihodi su u statisticki znacajnoj pozitivnoj korelaciji sa po-
rodi¢nim kvalitetom Zivota prema ocenama majki (r=0,299, p<0,01), ali ne
i prema ocenama oceva (r=0,151, p>0,05). Istovremeno, porodi¢ni prihodi
predstavljaju slab prediktor; majke sa vis$im prihodima su ocenile kvalitet
porodi¢nog Zivota kao vi$i u odnosu na majke sa nizim porodi¢nim prihodi-
ma. Ipak, ni kod majki, kao ni kod o¢eva, nije nadena statisti¢ka znacajnost
uticaja interakcije stepena ometenostii visine porodi¢nih prihoda naiskaza-
no zadovoljstvo ukupnim kvalitetom porodi¢nog zivota. Predstavljeni mo-
del prediktora porodi¢nog kvaliteta zivota koji ¢ine stepen ometenosti dete-
ta, visina porodi¢nih prihoda i efekat interakcije ova dva faktora objagnjavao
je 17% varijanse porodi¢nog kvaliteta Zivota prema procenama majki, od-
nosno 16% varijanse prema procenama oceva. Istrazivanjem je obuhvaceno
280 porodica sa decom sa razli¢itim oblicima i stepenima ometenosti, a po-
daci su prikupljeni od 130 o¢evai234 majki. Primenjena je prvobitna verzija
Skale porodi¢nog kvaliteta Zivota (Beach Center Family Quality of Life Scale
— FQOL Scale; Park et al., 2003). Medutim, i pored odredenih ograni¢enja
koja se prvenstveno odnose na reprezentativnost uzorka, zaklju¢ci upuéu-
ju na znacaj povezivanja, odnosno uspostavljanja efikasnije koordinacije
izmedu porodica, stru¢njaka i sistema servisne podrske. Upravo ovi akteri
su klju¢ni u procesu donosenja i sprovodenja odredenih mera sa ciljem pre-
dupredenja negativnih posledica koje siromastvo i tezina ometenosti ¢lana
porodice mogu imati na kvalitet njenog zivota (Wang et al., 2004).

Rezultati istrazivanja sprovedenog na teritoriji 32 op$tine Republike Srbije
pokazuju da roditelji dece sa smetnjama u razvoju najve¢i kvalitet zivota zapa-
zajuu oblasti Porodicnih interakcija (M=4,39) i Roditeljstva (M=4,31),a potomu
domenu Podrske koja se odnosi na ometenost ¢lana porodice (M=3,99). Nasuprot
tome, najnize su ocenjeni domeni za Emocionalnog blagostanja (M=3,49) i
Fizitkog/materijalnog blagostanja (M=3,59). Obuhvaéeno je 275 porodica sa
decom sa smetnjama u razvoju prosec¢ne starosti 14 godina. Najveci broj dece
je imao viestruku ometenost (40%), zatim intelektualnu ometenost (16%),
telesnu invalidnost (14,2%) i mentalni poremecaj (12,7%). S obzirom da je
ovo istrazivanje bilo usmereno na utvrdivanje ishoda kori$¢enja usluga u za-
jednici (pomoéi u kudi, dnevni boravak, predah), ispitan je i stepen u kojem
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usluge doprinose poboljsanju kvaliteta porodi¢nog zivota (Zegaracisar., 2014).
Godinu dana od pocetka koris¢enja usluge doslo je do znacajne promene po-
jima je na pocetku kori$¢enja usluga utvrden najnizi kvalitet (emocionalno, fi-
zicko i materijalno blagostanje). Istovremeno, efekat je najveéi u podgrupi onih
porodica ¢iji je kvalitet Zivota na pocetku istrazivanja ocenjen kao nizak. Kako
su autori istakli, usluge imaju najvece efekte upravo kod onih porodica kojima
je to bilo najpotrebnije i to u onim domenima na koje su usmerene.

Prema rezultatima istrazivanja sprovedenog u Sloveniji, prisutna je veli-
ka razlika izmedu znacaja koji se pridaje pojedinim domenima porodi¢nog
zivota i procene moguénosti za poboljsanje kvaliteta porodi¢nog zivota u
datom domenu, iz perspektive roditelja (Cagran, Schmidt, & Brown, 2011).
U ovom istrazivanju je u¢estvovalo 20 porodica sa decom sa intelektualnom
ometeno$céu prose¢nog uzrasta 11,6 godina (SD = 3,4). Sveobuhvatan uvid
u kvalitet Zivota porodica je ostvaren kori§¢enjem upitnika Family Quality of
Life Survey 2006 — Main caregivers of people with intellectual or developmental
disabilities (FQOLS-2006; Brown et al. 2006). Analizirano je svih devet do-
mena porodi¢nog zivota i u svakom od njih su procenjene sledeée dimenzije
kvaliteta: 1) znacaj koji se pridaje datom domenu, 2) moguénosti za ukljuci-
vanje, 3) inicijativa da se iskoriste moguénosti, 4) postignuéa i ostvarivanje
stvari koje su vazne, i 5) zadovoljstvo ukupnim porodi¢nim Zivotom u tom
domenu. Zbirno posmatrano, dimenzija Znacaj je imala najviu prose¢nu
vrednost, dok su Mogucnosti i Postignuéa imale najnizu prose¢nu vrednost.
Domen Porodi¢nih odnosa je najvise ocenjen u svih pet dimenzija i samim
tim je izdvojen kao potencijalno najvazniji izvor kvaliteta porodi¢nog Zivo-
ta. Nasuprot tome, Finansijsko stanje je ocenjeno najnizom prose¢nom oce-
nom (i to u dimenzijama Moguénosti, Postignuca i Zadovoljstva). Autori su
naglasili da postoje znac¢ajne varijacije u naporu ulozenom da se unapredi
i odrzi finansijski integritet porodice i da polovina ispitanika ima prihode
koji su niziili daleko nizi od prose¢nih (Cagran etal., 2011, p. 1170). Podrska
servisa je najvi$e ocenjena na dimenziji Znacaja koji joj se pridaje, a najnize u
pogledu Postignuca i Moguénosti. Kvalitativnom analizom podataka izdvoje-
ni su problemi sa prevozom, dugacke liste ¢ekanja, nedostupnost pojedinih
servisa (psihijatrijske sluzbe, centri za socijalni rad, savetovalita, bihajvio-
ralne, okupacione i fizikalne terapije), neljubaznost osoblja i nedostatak in-
formacija o dostupnim lokalnim programima podrske.

Sli¢no istrazivanje je sprovedeno u Federaciji Bosne i Hercegovine na
teritoriji kantona Sarajevo (Svraka, Loga, & Brown, 2011). U¢estvovalo je
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ukupno 35 porodica sa odraslom decom sa intelektualnom ometeno$¢u ra-
zli¢itog stepena, prosecne starosti 21,46 godine, od kojih je osmoro imalo i
dijagnostikovanu cerebralnu paralizu. Kao i u prethodno prikazanom istrazi-
vanju (Cagran et al,, 2011), primenjen je upitnik FQOLS-2006 (Brown et al.,
2006), ali je ispitana i Sesta dimenzija porodi¢nog kvaliteta Zivota, Stabilnost,
kao stepen u kome se vidi mogucénost da se poboljsa ili pogorsa stanje u odre-
denom domenu porodi¢nog Zivota. Autori (Svraka et al., 2011) su naglasili
da je najnizi znacaj pridodat domenu Podrske drugih osoba, a najvisi Zdravlju.
Finansijsko stanje je ocenjeno najnizom prose¢nom ocenom (i to u dimenzija-
ma Moguénosti, Postignuéa, Stabilnosti i Zadovoljstva), dok su Porodi¢ni odnosi
dobili najvise ocene u ¢etiri od Sest ispitivanih domenzija, $to je sve uporedivo
sarezultatima dobijenim u Sloveniji (Cagran et al., 2011). Drugim re¢ima, bez
obzira na razliku u strukturi uzoraka, postoji vise sli¢nosti nego razlika u po-
rodi¢nom kvalitetu Zivota porodica sa ¢lanom sa ometeno$¢u na ovim prosto-
rima. Medu faktore koji mogu dodatno da objasne postojece stanje porodi¢-
nog Zivota obrajaju se visoka stopa fizickih ili mentalnih zdravstvenih proble-
ma, naroc¢ito kod osoba sa tezim stepenima ometenosti, zatim ogranicenost
finansijskih sredstava, ali i izostanak jakog uticaja li¢nih, duhovnih, verskih ili
kulturologkih vrednosti na proces prihvatanja stanja deteta.

Ukoliko se uzmu u razmatranje nalazi drugih studija sprovedenih $i-
rom sveta, zakljucci su, pak, delimi¢no uporedivi. Kao primer, navodimo
Finansijsko stanje koje je ocenjeno najnizim prose¢nim ocenama u dimenzija-
ma Mogucnosti, Stabilnostii Zadovoljstva u istrazivanju obavljenom u Australiji
(Rillotta, Kirby, Shearer, & Nettelbeck, 2012). Dalje, autori su domen Podrske
drugih osoba razdvojili na Emocionalnu podrsku i Prakti¢nu podriku koja je oce-
njena najnize u ¢ak Cetiri od Sest ispitivanih dimenzija: Znacaj, Mogucnosti,
Inicijativa i Postignuce. Porodi¢ni odnosi su dobili najvi$e ocene u tri od Sest
ispitivanih domenzija (Inicijativa, Postignuce i Zadovoljstvo), $to je uporedivo
sa nalazima studija iz Slovenije i Federacije Bosne i Hercegovine (Cagran et
al., 2011; Svraka et al., 2011). Podaci su prikupljeni od 42 porodice koje zive
u Juznoj Australiji. Prose¢na starost ¢lana sa ometenosc¢u je 17,3 godina, ras-
pona od dve do 46 godina. Nesto vi$e od tre¢ine ¢lanova sa ometeno$cu je
imalo intelektualnu ometenost (38,1%), autizam je prijavilo 26,2% roditelja, a
Down sindrom njih 9,5%. Dijagnostikovanu cerebralnu paralizu je imalo 4,8%
¢lanova sa ometeno$¢u. Dok je 59,5% ¢lanova sa ometenos¢u imalo motori¢-
ke poremecaje kao pridruZene, bihejvioralni i govorno-jezi¢ki poremecaji su
prijavljeni za njih 76,2%, odnosno 73,8%. Vazno je napomenuti da su zapo-
sleni roditelji, odnosno staratelji ukazali na vaznost drustvenog aspekta rada
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i podrske koja dolazi od kolega. Dalje, u istrazivanju sprovedenom u Maleziji
najnize je ocenjena Podrska drugih osoba u svih $est ispitivanih dimenzija,
dok su Porodi¢ni odnosi dobili najvise ocene u pet dimenzija (Clark, Brown, &
Karrapaya, 2012). Izuzetak je domen Podrske servisa koji je visoko ocenjen sa
aspekta Postignuca. Uzorak su ¢inile 52 porodice sa detetom sa ometenosé¢u
proseéne starosti 7,54 godina (SD = 3,99) od kojih je 16 imalo dijagnostiko-
vanu cerebralnu paralizu. Intelektualnu ometenost je imalo 12, autizam ce-
tvoro, a Down sindrom sedmoro dece. U skladu sa ovih studijama, Porodi¢ni
odnosi su ocenjeni najvisim, a Podrska drugih osoba i Podrska servisa najnizim
ocenama i u delu internacionalnog projekta o porodi¢nom kvalitetu Zivota
koji je sproveden u Kanadi (Brown et al., 2003). Sa druge strane, porodice u
Nigeriji kao najznacajnije izdvajaju Zdravlje, najzadovoljniji su Porodi¢nim od-
nosima koje opisuju kao domen sa najboljom Inicijativom i Postignuc¢em, dok
su Podrska drugih osoba i Podrska servisa ocenjene najnize u ve¢ini domena
(Ajuwon & Brown, 2012). Obuhvaéeno je 80 porodica sa ¢lanom sa ometeno-
$¢u prose¢nog uzrasta 12,3 godina (SD = 7,85). Skoro jedna treéina ¢lanova
sa ometeno§¢u (30%) je imala dijagnostikovanu cerebralnu paralizu, 35% je
imalo intelektualnu ometenost, poremecaje iz autisti¢nog spektra njih 12,5%,
a Down sindrom 15%. Porodice sa detetom sa intelektualnom ometenos¢u
razli¢itog stepena ili sa autizmom u Turskoj su izrazile umereno zadovoljstvo
ukupnim porodi¢nim kvalitetom Zzivota i to ocenom 3,65 na petostepenoj
skali Likertovog tipa i najvi§im ocenama u domenima Porodic¢nih interakcija
i Roditeljstva, a najnizim za Emocionalno i Fizicko / materijalno / finansijsko
blagostanje porodice (Meral, Cavkaytar, Turnbull, & Wang, 2013). Kao glavni
prediktor, izdvojila se emocionalna podrska objasnjavajuci 31% varijanse.

Rezultati pilot istrazivanja sprovedenog na teritoriji Republike Srbije
pokazuju statisticki znacajno nize nivoe zadovoljstva roditelja dece sa ce-
rebralnom paralizom kvalitetom porodi¢nog zivota u domenima emocio-
nalnog blagostanja, fizickog i materijalnog blagostanja, kao i ukupnim po-
rodi¢nim kvalitetom Zivota u poredenju sa roditeljima dece tipi¢nog razvoja
(Milicevi¢, Krsti¢, & Jakovljevi¢, 2014). Istrazivanjem je obuhvaéeno 60 po-
rodica sa decom sa cerebralnom paralizom prose¢ne starosti 13,38 godina
(SD = 3,44), dok je kontrolnu grupu ¢inilo 68 porodica sa decom tipi¢nog
razvoja prose¢nog uzrasta 13,03 godina (SD = 2,58). Kori$éena je Skala po-
rodi¢nog kvaliteta zivota (FQOL Scale; Hoffman et al., 2006). Ipak, stvarna
vrednost utvrdenih razlika je mala, ta¢nije iznosi 0,5 na petostepenoj skali
Likertovog tipa. Najmanja je u ukupnom FQOL skoru (r = 0,26), a najveca
u domenu emocionalnog blagostanja (r = 0,29).
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CDisEusﬁa

Malobrojna istrazivanja bila su fokusirana na ispitivanje korelacija kva-
liteta zivota porodica sa detetom sa ometeno$¢uiizdvojenih li¢nih, porodic-
nih ili sredinskih faktora, odnosno na utvrdivanje prediktora porodi¢nog
kvaliteta zivota; u pitanju su studije koje se oslanjaju na teorijski model kva-
liteta porodi¢nog zivota je predstavio The Beach Center on Disability. Sa dru-
ge strane, istrazivanja sprovedena u okviru internacionalnog FQOLS-2006
projekta su uglavnom bila fokusirana na prikupljanje inicijalnih podataka,
ispitivanje primenljivosti mernog instrumenta i prikaz trenutnog stanja.
Generalno, dominiraju studije dizajnirane kao transverzalne bez kompara-
cije sa populacijom porodica sa decom tipi¢nog razvoja.

Na osnovu prikazanih istrazivanja moguce je uociti nekoliko li¢nih, po-
rodi¢nih i sredinskih faktora koji su znacajni za razumevanje porodi¢nog
kvaliteta zivota. Kao faktori vezani za dete, odnosno faktori vezani za ¢lana
sa ometeno$cu, izdvajaju se problemi u ponasanju, prvenstveno intenzitet
njihovog ispoljavanja (Davis & Gavidia-Payne, 2009) i stepen ometenosti
(Wang et al.,, 2004). Medutim, nalaz o negativnoj korelaciji stepena ome-
tenosti deteta i stepena u kom su roditelji iskazali svoje zadovoljstvo ostva-
renim nivoom porodi¢nog kvaliteta Zivota treba prihvatiti sa odredenom
rezervom. Razlog ovom ogranicenju jeste ¢injenica da su vecinu uzorka
(66,8%) ¢inila deca starosti do tri godine zivota, odnosno re¢ je o uzrastu
deteta na kojem se roditelji naj¢e$ée suocavaju sa prvim razvojnim proble-
mima i procesom uspostavljanja dijagnoze (Wang et al., 2004). Takod, ve-
¢ina roditelja (84,3%) je opisala stepen ometenosti svog deteta kao laka do
umerena (Davis & Gavidia-Payne, 2009) $to dodatno moze da limitira mo-
gucnosti generalizacije rezultata.

Od faktora na nivou porodice, mogu se izdvojiti finansijsko stanje pri-
marno izrazeno visinom porodi¢nih prihoda, preovladujuéi porodi¢ni od-
nosi, ali i zdravstveno stanje svih ¢lanova. Jedno od mogucih objasnjenja je
da su porodicama sa vi$im prihodima dostupniji razliciti resursi i da im oni
omogucavaju lakse izlazenje na kraj sa problemima koji se javljaju u svakod-
nevnoj brizi o detetu sa ometenos¢u i da, konsekventno, te porodice izraza-
vaju veli stepen zadovoljstva porodi¢nim kvalitetom Zivota. Ipak, ovaj fak-
tor vezan za porodicu statisticki gubi na zna¢aju kada se u model ukljuce po-
drika ¢lanova $ire porodice i podrska stru¢njaka (Davis & Gavidia-Payne,
2009). Kada je re¢ o podrsci, neophodno je uvideti da porodice najveci
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znacaj pridaju prakti¢nom aspektu pomod¢i, odnosno podrsci koja dolazi od
¢lanova $ire porodice i od prijatelja. Porodi¢ne interakcije i porodi¢ni od-
nosi su potvrdeni kao izvor i glavni potencijal za pospesivanje porodi¢nog
kvaliteta zivota (Ajuwon & Brown, 2012; Clark et al.. 2012; Cagran et al,,
2011; Rillotta et al., 2012; Svraka et al., 2011). Stru¢na podrska u najvecoj
meri ispoljava svoj uticaj na kvalitet porodi¢nog zivota kroz adekvatnost ser-
visnih usluga i parterstvo sa porodicom. Sa druge strane, iz perspektive rodi-
telja, rec je o partnerskom odnosu sa pruzaocima usluga i obimu u kojem su
usluge servisa opazene kao usmerene na porodicu.

Pregled literature o kvalitetu zivota porodica sa detetom sa ometeno$c¢u
ima izvesna ogranic¢enja koja su, najpre, u vezi sa ograni¢enjima prikazanih
istrazivanja, kao $to su nereprezentativnost uzoraka, razli¢ite uzrasne struk-
ture uzoraka, heterogenost oblika, stanja i nivoa ometenosti. Osim toga,
direktna poredenja su limitirana i postoje¢im kulturoloskim razlikama. Na
kraju, odabrane su studije koje su se oslanjale na dva modela porodi¢nog
kvaliteta zivota dominantna u ovoj oblasti istrazivanja pri ¢emu su iskljuce-
ni drugi potencijalni pristupi i konceptualizacije.

Zaégucvaﬁ

Sanamerom da se stekne teorijski uvid u kvalitet Zivota porodica sa de-
tetom sa ometeno$c¢u, u ovom radu je predstavljeno dvanaest istrazivanja
porodi¢nog kvaliteta zivota. Pregledom dostupne literature uoceno je da
je porodi¢ni kvalitet zivota, kao multidimenzionalni konstrukt, uslovljen
odredenim brojem medusobno povezanih faktora. Varijabilnost li¢nih i
porodi¢nih faktora, kao i faktora koji dolaze iz drusvenog i kulturoloskog
konteksta, pokrec¢u pitanja 0 mogucénosti postavljanja dovoljno fleksibilnog
modela porodi¢nog kvaliteta zivota. Pojedini autori predlazu da se resenje
postojece situacije u kojoj dominira kvalitet porodi¢nog zivota kojim su ro-
ditelji zadovoljni u manjem stepenu nego roditelji dece tipi¢nog razvoja trazi
u saradnji roditeljaiservisnih i resursnih centara. Ta¢nije, oni smatraju daje
to pravac u kojem se moze stvoriti bolje okruzenje za decu i mlade sa ome-
tenos¢u (Chan, Lau, Fong, Poon, & Lam, 2005). Roditelji bi mogli da imaju
znacajnu ulogu upravo u ovom domenu. Iz tih razloga, u budu¢im istraziva-
njima je neophodno dodatno rasvetliti ulogu i mesto koje zdravstveni i reha-
bilitacioni servisi imaju u procesu pobolj$avanja, odnosno pospesivanja sve-
ukupnog porodi¢nog kvaliteta zivota porodica sa detetom sa ometeno$cu.
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Rezultati ovog istrazivanja ukazuju da je u odabiru i planiranju inter-
vencija neophodno promovisati okruzenje koje pruza podrsku i poboljsava
kvalitet zivota cele porodice. Drugim re¢ima, u pristupu prema osobama
sa ometeno$c¢u, ne smeju se izgubiti iz vida moguénosti koje pruze tretman
usmeren na porodicu i njegov viSestruk i dalekosezan znacaj. Kako bi se
promovisao opsti kvalitet Zivota porodice kao celine, potrebno je da se cela
porodica obuhvati i uklju¢i u planiranje nege, rehabilitacije i obrazovanja
¢lana sa ometeno$¢u. Medutim, postavlja se pitanje dali su nabrojani faktori
dovoljni da objasne kvalitet Zivota porodica sa decom sa ometeno$cu, kao
i da li je moguce izdvojiti dodatne faktore distiktivne upravo za pojedine
populacije. U skladu sa prethodnim navodima, smatramo da je to pravac u
kome treba i¢i u buduc¢im istrazivanjima.
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QUALITY OF LIFE OF FAMILIES WITH A CHILD WITH DISABILITY

Milena Milicevi¢
Institute of Criminological and Sociological Research, Belgrade, Serbia

Abstract

In this paper, the contemporary literature focused on quality of life of
families with a child with disability was analyzed. The main research questions
were: what theoretical models of family quality of life are represented in the
literature, which are the key factors and dominant predictors of quality of life of
families with a child with disabilities and which possibilities for enhancing and
improving of the quality oflife of these families are presented. Systematization of
the knowledge in this field was carried by the available literature review and the
analysis of results presented in allocated studies. As a result of comprehensive
search, a total of twelve studies published in the current and previous decade
was presented. These studies provided answers to the research questions with
their results. As the basic factors of quality of life of families with a child with
disability were allocated: level of disability of child and intensity of behavioral
problems manifestations, financial situation of the family, family relations,
health status of all members, practical help from extended family members and
friends, followed by the adequacy of services and their partnerships with family.
The quality of family life exceeds the needs of a member with disabilities, and
sums up the needs of all family members, as well as the strengths of the family
functioning. In addition, family quality of life requires a partnership between
families and professionals in setting of priorities and achieving their common
goals. It is necessary to promote an environment that supports and enhances
the quality of life of the whole family when selecting and planning family-
centered professional support.

Keywords: family, family quality of life, a family member with a disability



