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STRES U PORODICAMA SA TELESNO INVALIDNIM
DETETOM

Nada Dragojevi¢
Univerzitet u Beogradu, Fakultet za specijalnu edukaciju i rehabilitaciju

U izvedenom istraZivanju ispitane su karakteristike porodicnog funkcio-
nisanja i strategije prevladavanja stresa u porodicama s telesno invalidnim
detetom u svetlu sistemskog pristupa porodici, s ciliem da se utvrde eventu-
alni poremecaji u stabilnosti, prilagodljivosti i kohezivnosti ovih porodicnih
grupa.

Otkrivanje specificnih odlika ovih porodic¢nih sistema i efekata omete-
nosti deteta na funkcionisanje roditelja kao pojedinca, na bracni par i na
porodicni sistem znacajno je radi iznalaZenja sto efikasnijih pristupa poro-
di¢nim resursima koji omogucavaju zdrav razvoj porodicnog sistema.

Rezultati istrazZivanja ukazuju na disfunkcionalnost porodicnih sistema
porodica s telesno invalidnim detetom, na po vise parametara stresogeniju
Zivotnu situaciju ovih porodica u odnosu na porodice sa zdravim detetom,
na razlike izmedu roditelja zdrave i roditelja telesno ometene dece na nivou
licnosti i na specificnu strukturu koriséenja strategija porodi¢nog prevlada-
vanja stresa.

Ovakvi rezultati ukazuju na moguce pravce daljih istraZivanja usmere-
nih, pre svega, na otkrivanje puteva poboljsanja funkcionisanja ovih poro-
di¢nih sistema i na dalje utvrdivanje strategija prevladavanja stresa koje
treba ojacati.

Klju¢ne reci: sistemski pristup porodici, ometeno dete, stres, strategije
prevladavanja, porodi¢na kohezivnost, porodi¢na adaptabilnost, bazi¢ni
oslonci li¢nosti

UVODNA RAZMATRANJA
Porodica s ometenim detetom

Porodica je dinamicka celina, sistem u kome promene jednog subsistema do-
vode do promena u drugim subsistemima. Prema sistemskom pristupu po-
rodici, koji predstavlja i polaznu tacku ovog istrazivanja, granice izmedu subsi-
stema, kao i prema spoljasnjoj sredini, mogu da budu manje ili vise fleksibilne i
propustljive. U porodi¢noj grupi se odvijaju stalne interakcije, formiraju se pra-
vila odnosenja, raspodela uloga i naj¢esce hijerarhijska raspodela moci.
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Kada govorimo o funkcionisanju porodice i poremecajima funkcionisanja bit-
no je da odredimo u kojoj razvojnoj fazi ili u kom periodu tranzicije dolazi do
poremecéaja. Zivotni ciklus pojedinca i porodice podrazumeva vremenske okvire
odredenih desavanja i svako izlazenje iz ovih vremenski ocekivanih dogadaja
moze da ugrozi funkcionisanje porodi¢nog sistema. Pripremljenost za odredene
dogadaje izgleda da u velikoj meri olaksava adaptaciju na promene. Neocekiva-
ni, neuvremenjeni, akcidentni dogadaji pogadaju bazi¢nu ¢ovekovu potrebu za
sigurnos$¢u, redom i predvidivo$céu. Osetljivost na promene narocito je izrazena
u periodima tranzicije (izmedu razvojnih faza), kada treba menjati individualne
i porodi¢ne obrasce odnoS$enja i prevladavanja radi suoc¢avanja sa razvojnim za-
dacima nove faze razvoja

Rezimiraju¢i odlike disfunkcionalnih porodica (Medi¢ i saradnici, 1997) na-
vode da opsta odlika disfunkcionalnih porodica je otsustvo roditeljskog save-
za, intergeneracijske koalicije, intergeneracijsko probijanje granica, poremecaj
partnerske relacije, nejasna komunikacija sa slanjem dvostrukih poruka, razli-
¢iti vaspitni standardi, haoti¢na raspodela vaspitnog autoriteta i moc¢i... Porodica
koju karakterisu disfunkcionalni obrasci tesko proanalazi reSenja za probleme
sa kojima se porodica u toku svog razvoja susrece i koji predstavljaju neminov-
nost u zivotu svake porodice. Zdrava i funkcionalna porodica nije ona koja nema
problema, vec¢ ona koja se otvoreno suocava sa problemima, restrukturira svoje
obrasce prilagodavajuci ih i menjajuci ih, $to predstavlja temelj rasta i razvoja.
Zdrava i funkcionalna porodica koristi nastalu krizu kao Sansu za razvoj.

Razmatrajudi stavove prema invaliditetu Cavloska-Hercog i Stojkovi¢ navode
sledece predrasude koje se u nasoj sredini vezuju za porodicu u kojoj zivi osoba
s ometeno$cu:
manje vredna porodica
ispasta porodi¢ni greh
genetski je kaznjena
ima “zabrana” na srecu
opravdano i neminovno Zrtvuje interese ostalih ¢lanova porodice
nema mogucnosti da zivi kao ostale porodice u drustvu
duguje zahvalnost ako je ¢lan porodice sa invaliditetom zaposlen ili ima
“svoju” porodicu
hipersenzitivni su i zavide drugima
deca i mladi treba da pohadaju specijalne skole i bave se specijalnim zani-
manjima.

U uslovima ovakvog okruzenja i ozbiljnih unutarporodi¢nih problema mogla
bi da se ocekuje veca incidenca disfunkcionalnosti u porodicama s telesno inva-
lidnim detetom u odnosu na porodice sa zdravim, neometenim detetom.

FE @ a0 o

Telesno invalidna deca

Ovo je najheterogenija kategorija ometene dece, jer obuhvata $irok raspon sta-
nja i oboljenja razlicite etiologije i razlicitih stepena telesne onesposobljenosti.

Kao stanja telesne invalidnosti obi¢no se navode: mozdane patologije, kao $to
su cerebralna paraliza, hidrocefalus, ostecenja CNS-a, posledice meningitisa ili
encefalitisa; hroni¢na progresivna oboljenja, kao $to su misi¢ne distrofije, odu-
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zetosti ekstremiteta, kao posledica povreda ki¢me, de¢je paralize ili neuroloskih
oboljenja; druga, najcesce ortopedska, ostecenja (urodene ili ste¢ene anomalije).

Porodice s cerebralno paralizovanim detetom predstavljale su ve¢i deo uzorka

Porodica sa telesno invalidnim detetom u ovom istrazivanju.

Cerebralna paraliza je hronic¢ni, neprogresivni poremecaj koji nastaje kao po-
sledica centralnih trauma u prenatalnom, perinatalnom ili ranom postnatalnom
periodu.

Radivojevi¢ (1985) navodi Cetiri principa podele cerebralne paralize:

o prema patoanatomskoj lokalizaciji: piramidalna i ekstrapiramidalna cere-

bralna paraliza

o prema tipu neuromotornog ispada: spasticitet, preterani refleksi istezanja i

duboki refleksi tetiva u zahvacenim ekstremitetima; atetoza, nevoljni, bes-
ciljni pokreti misica ili crvoliki pokreti; rigidnost, karakteristi¢ni misi¢ni
hipertonus; ataksija, poremecaj ravnoteze sa hodom kao teturanje; tremor,
nevoljni i recipro¢ni pokreti regularnog tipa; atonija, mlitavost misi¢a; me-
$oviti oblik

o prema topografskoj distribuciji: paraplegija, hemiplegija, triplegija, kvadri-

plegija, monoplegija

« prema tezini stanja (tezina neuromotornog ispada, stepen mentalne retar-

dacije, raspolozive mogu¢nosti psihosocijalnog funkcionisanja i sli¢no).

Cerebralna paraliza je viSestruki poremecaj, cesto pracen senzornim poreme-
¢ajima, najce$ce u oblasti vida i sluha, mentalnom retardacijom razlicitog ste-
pena, poremecajima ponasanja, hiperkinetskim sindromom, slabijom paznjom i
koncentracijom itd.

Sekundarne posledice o$tecenja zavisice u velikoj meri od neposrednog okru-
zenja, od porodi¢ne atmosfere, od podsticaja koji se pruzaju detetu tokom razvoja
i od stavova socijalne sredine

U tom smislu Zivkovi¢ navodi da "ocigledna razlika u izgledu osobe sa tele-
snim defektom u odnosu na telesno celovite, odstupanja od nekih skladnih, si-
metri¢nih formi ljudskog tela, ¢ak i kada nisu prac¢ena smanjenjem funkcije, ve¢
predstavljaju samo estetske deformitete, neminovno bude paznju okoline, provo-
ciraju odredena ponasanja, stvaraju svojevrstan fidbek socijalne sredine. Kada su
ta odstupanja veca, deformacije uocljivije, Sokantnije, ograni¢enja u funkcijama
izrazitija, reakcije sredine su manje kontrolisane, ¢esto afektivne, odbojne, pa i
neprijateljske, i onda kada postoji namera da se kao takva sakriju... Invalidna
osoba se procenjuje kao gestalt, a ne prema stvarnom, najcesce parcijalnom ogra-
nicenju ili gubitku telesne funkcije."

Zbog ogranicenosti kretanja, cesto i zbog neophodnih hospitalizacija, telesno in-
validna deca su uskracena u ranim socijalnim komunikacijama, $to moze da uspo-
ri stvaranje slike o sebi i da aktivira mehanizme odbrane usmerene na ublazavanje
osecanja nesigurnosti, straha od odbacivanja i ugrozenog samopostovanja.

Roditelji telesno invalidne dece

Saznanje o ometenosti deteta predstavlja jedan od najstresnijih Zivotnih do-
gadaja, jer pogada sve aspekte funkcionisanja porodice. Kod roditelja telesno
ometenog deteta prilikom suoc¢avanja s ¢injenicom o postojanju ometenosti de-
teta, pojavljuju se najrazlicitija, cesto ambivalentna, ose¢anja, na svesnom ali i
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na nesvesnom nivou. Remete se bazi¢na ocekivanja o prihvatanju uloge roditelja
zdravog deteta, podriva se razvoj roditeljskog identiteta i aktiviraju se razliciti
mehanizmi odbrane. Dozivljaj sebe kao ,loseg roditelja“, roditelja koji nije us-
peo da zastiti svoje dete stvara, prema Kapor-Stanulovi¢ (1990, str. 174), ,,oseéa-
nje krivice i anksioznosti, upotrebu odbrambenih mehanizama i generalizovani
dozivljaj neuspeha®. I tada, prema Jerotijevi¢ (1997, str. 27), ,zapocinje dug put
preispitivanja sebe i svega $to je prethodilo, dug period nepoverenja, bezanja od
suocavanja s problemom i traganja za makar najsitnijim detaljima koji bi negirali
nase sumnje.”

Za §to uspesnije prevladavanje ovako snazne i sveprozimajuce stresne situacije,
situacije koja izlazi van okvira roditeljskih o¢ekivanja, vazna je jasna i nedvosmi-
slena komunikacija kroz koju roditelji prenose detetu bitne afektivne poruke. Za-
ledivanje ovakve komunikacije i pokusaji da se ne pokazuju postojec¢a negativna
osecanja, kao $to su tuga ili ljutnja, mogu samo da oslabe proces prevladavanja
stresa.

Prema Ruzici¢ (2003), kvalitet porodi¢nih interakcija moze da se krece u pravcu
razvijanja pozitivnih komunikacionih vestina, kao $to su empatija, reflektujuce
slusanje i komentari podrske ili u pravcu razvijanja negativnih komunikacionih
vestina kao §to su dvostruke poruke, dvostruke komunikacije, kritizerstvo, itd.

Roditelji ometenog deteta treba da menjaju ocekivanja u odnosu na dete, treba
da se suoce sa svojim strahovima od buducnosti i produzene zavisnosti deteta.
Zivotni ciklus ovih porodica je nenormativan, jer neke faze i tranzicije izmedu
faza mogu da budu poremecene ili neuvremenjene ili da izostanu. Zato neki au-
tori navode da su to normalne porodice koje zive u abnormalnim uslovima.

Saznanje o ometenosti deteta, kao traumatski, neocekivan i nezeljeni Zivotni
dogadaj dovodi roditelje u egzistencijalnu krizu jer ozbiljno remeti njihova ba-
zi¢na verovanja o zivotu i bazi¢ni osecaj sigurnosti i poverenja i aktivira razlicita
ambivalentna i nerazreSena osecanja.

Status, pa i reakcije, porodica s ometenim detetom mogu delom da se objasne
i stavovima socijalne sredine koji su ¢esto, makar prikriveno, negativni (Hanak,
Dragojevi¢, 2002; Findler, Vilchinsky, Werner, 2007).

PREGLED RELEVANTNIH ISTRAZIVANJA

U istrazivanju M. Miti¢ (1997) ispituje se stresogeno dejstvo razlicitih zivotnih
dogadaja na porodic¢ni zivot. Ispitano je na koje se nacine socijalno, psiholosko
i porodi¢no ugrozavanje odrazava na funkcionisanje porodi¢nog sistema poro-
dica s ometenim detetom (cerebralna paraliza), porodica u izbeglistvu, porodica
iz ratnog okruzenja, porodica sa infarktom i porodica sa dijabetesom. Nadene su
osobenosti funkcionisanja svake od ovih kategorija porodica (u odnosu na “nor-
malnu” porodicu).

Prema rezultatima ovog istrazivanja, izmedu ispitanih grupa porodica naju-
groZenije su porodice s detetom s cerebralnom paralizom. Li¢nosne odlike majki
i oceva razlikuju se u ovoj grupi. Majke se otvorenije suoc¢avaju s problemom, pa
kod njih dominira ose¢anje nemodi, pesimizam, iscrpljenost. Kod oc¢eva se uoca-
va sklonost ka koris¢enju odbrambenih mehanizama, najcesce intelektualizacije,
zbog straha od suocavanja sa pravim osec¢anjima koja prate ovakav problem. Zato
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sebe dozivljavaju kao “nepobedene”. Potrebu trazenja psiholoske pomoci za li¢ne,
bra¢ne i porodi¢ne probleme majke smatraju neophodnom, a ocevi je odbijaju.
Bra¢ne odnose odlikuje simbiotska relacija i poremec¢ena komunikacija.

Zivkovié¢ (1987) nalazi da su majke telesno invalidnih beba (sa spinom bifidom)
ocekivale da ¢e njihove bebe da kasne u kognitivnoj, psihomotornoj i socijalnoj
sferi razvoja, da su bebama pruzale slabiju stimulaciju u odnosu na majke s te-
lesno neometenom decom i da su im oc¢ekivanja u odnosu na dete bila snizena.

Istrazivanje Cavloske-Hercog i Stojkovi¢ ispituje tip funkcionisanja porodica
osoba s motornim poremecajem. Po rezultatima ovog istrazivanja, ovakve poro-
dice funkcioni$u kao ¢vrsto do rigidno umrezeni porodi¢ni sistemi.

U istrazivanju Tanile i sar. (Taanila et al., 2002) ispitivane su razlike u strategi-
jama prevladavanja izmedu porodica sa zdravim deteton i porodica s telesno i/ili
intelektualno ometenim detetom. Polovina porodica sa ometenim detetom nasla
je uspesne oblike prevladavanja, dok je polovina porodica naisla na ozbiljne pro-
bleme. Porodice s visokom ili s niskom sposobno$¢u prevladavanja razlikovale su
se medusobno u slede¢im oblastima:

« pocetna iskustva roditelja,

« li¢ne karakteristike

o efekti ometenosti deteta na porodi¢ni Zivot

« aktivnosti u svakodnevnom zivotu

« socijalna podrska.

Poredeci razliku u koli¢ini stresa izmedu porodica sa detetom s fragilnim X
sindromom (FXS) i porodca sa spinalnom misi¢nom atrofijom (SMA) fon Gon-
tard i saradnici (von Gontard et al., 2002) nalaze znacajno veci stepen stresnosti
u FXS porodicama.

Horn i saradnici (Horn JD.et al., 1995) nalaze, kroz izvestaje porodica i struc-
njaka, da su dominantni stresori u porodicama s teze hroni¢no bolesnim dete-
tom, licne emocije i problemi komunikacije.

Znacaj socijalne podrske za prevladavanje stresa u porodicama sa detetom sa
hroni¢nim sré¢anim oboljenjem potvrduje istrazivanje Taka i MekKjubina (Tak
JR, McCubin, 2002).

CILJEVIISTRAZIVANJA

1. Utvrditi da li postoje razlike u funkcionisanju na nivou li¢nosti roditelja,
na nivou bra¢nog para roditelja i na nivou porodice kao celine u porodica-
ma sa telesno ometenim detetom i to:

« uodnosu na porodice bez ometenog deteta

« s obzirom na period koji je protekao od saznanja o ometenosti odnosno s
obzirom na uzrast deteta

o sobzirom na porodice s decom drugih kategorija ometenosti.

Utvrditi strukturu kori$¢enih strategija porodi¢nog prevladavanja stresa.

3. Upoznati reakcije uze socijalne sredine na postojanje ometenosti kod de-
teta.
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METODOLOSKI ASPEKTI ISTRAZIVANJA

Uzorak

Ispitan je 61 roditelj telesno invalidne dece (42,6% oceva, 57,4% majki)

Najve¢i broj roditelja ove grupe ima srednje obrazovanje (65,6%), manji broj
visoko obrazovanje (26,2%), a najmanje nizu spremu (8,2%).

Prilican broj roditelja ove dece je nezaposlen (18,3%) ili su penzioneri (5,0%).

Od 11 nezaposlenih blizu 20% ih je bez posla vise od 10 godina.

Vecina ovih porodica (75,5%) zivi u Beogradu.

Minimalna ili niska prose¢na primanja ima 79,7% ovih porodica.

Svega 82,0% ispitanika sa telesno invalidnom decom zivi u potpunim porodi-
cama.

Prosecan uzrast ispitanika ove grupe je 41,38.

Prosec¢no trajanje braka je 16,35 godine.

Prosecan uzrast ometenog deteta je 12,41.

Decaci: 3-23 godine

Devojcice: 5-20 godina

Muskog pola je 59%, a zenskog 41% dece.

Dijagnozu cerebralne paralize i distrofije imalo je 62% dece, a ostali deo uzorka
imao je razlicite dijagnoze. Smatrali smo ipak da se roditelji ovih grupa susrecu
sa slicnom vrstom problema, kako sa decom tako i sa okolinom, kao i sa sopstve-
nim dozivljajima, emocijama, pokusajima prevazilazenja i odbranama.

Primenjeni instrumenti

1. UBOL/XT, verzija upitnika za ispitivanje bazi¢nih oslonaca li¢nosti (Berger,
1995), kori$¢ena za procenu funkcionisanja li¢nosti roditelja, konstruisana je
kombinovanjem stavki sa skale UBOL-kpf i skale UBOLX. Teorijsku podlogu
skale predstavlja teorija psiholoskog potpornog sistema J.Bergera (1995), po kojoj
u kriznim situacijama pojedinci u razli¢itoj meri koriste pojedine bazi¢ne siste-
me odbrana tj. bazi¢ne oslonce licnosti. Bazi¢ni oslonci licnosti, prema Bergeru,
jesu: osecaj telesnosti, ose¢anje pripadnosti, misljenje i smisao (svrha,vera, nada).
Covekove psiholoske, socijalne i egzistencijalne potrebe grupisu se oko ovih oslo-
naca li¢nosti. Za Cetiri subskale ovog upitnika navode se visoke vrednosti a ko-
eficijenta pouzdanosti: .72-.89 (M.Miti¢, 1996). U nasem istrazivanju dobijeni su
visoki koeficijenti pouzdanosti tipa unutrasnje konzistentnosti za subskalu telo
.82, za subskalu misljenje .72 i za subskalu svrha, vera, nada .68 i nesto nizi koefi-
cijent za subskalu pripadanje .49.

2. Strukturisani intervju, autora M. Miti¢, dopunjen je stavkama osetljivim na
promene u bra¢nim i porodi¢nim odnosima usled ometenosti deteta i stavka-
ma za upoznavanje reagovanja uze socijalne sredine na ometeno dete. Primenom
strukturisanog intervjua dobili smo podatke o odnosima sa porodicama porekla,
o zadovoljstvma i nezadovoljstvima razli¢itim aspektima bra¢nog zivota, o naj-
tezim i naj¢es¢im problemima sa kojim se roditelji susre¢u u podizanju zdrave i
ometene dece, 0 odnosima sa uzom socijalnom sredinom, o zdravstvenom stanju
porodice, o iskustvima sa zdravstvenim i specijalnim ustanovama, o odnosu pre-
ma poslu, o izvorima podrske. Ovi su nam podaci pomogli u proceni funkcioni-
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sanja bra¢nog para, porodi¢nog funkcionisanja i u proceni izvora podrske koje
koriste ispitane porodice.

3. FACES 11, skala koja ima za osnovu Olsonov Circumplex model za procenu
kohezivnosti i adaptabilnosti porodi¢nog sistema, koriS¢ena je za procenu poro-
di¢nog funkcionisanja. Skala FACES III je skala procene porodi¢ne adaptabil-
nosti i kohezivnosti (Family Adaptability and Cohesion Scales). Tvorci su Olson
i sar. (Olson, Portner, Lavee, 1985). Navodi se (Miti¢, 1997) podatak o visokoj
pouzdanosti ove skale. Za skalu kohezivnosti unutrasnja konzistentnost je r=.77,
a test-retest pouzdanost r=.80. Za skalu adaptabilnosti r=.62 (unutrasnja konzi-
stentnost) i r=.80 (test-retest). U nadem istrazivanju dobijen je visok stepen po-
uzdanosti: a=.726. Analizom varijanse dobijena su dva faktora koja nose najveci
deo varijanse i preko kojih su dobijeni rezultati slicni rezultatima dobijenim sa
izvornim faktorima kohezivnosti i adaptabilnosti.

4. FAS (Family Adaptation Scale) skala za procenu adaptiranosti porodice koja
pokusava da adaptiranost porodice utvrdi preko izrazenog stepena zadovoljstva
porodicom, odnosima u porodici i odnosima porodice sa okolinom. Skalu je kon-
struisao Antonovski 1988. godine. U nasem istrazivanju dobijena je visoka po-
zdanost. a= .859. Analiza varijanse je pokazala da pitanje o globalnom zadovolj-
stvu porodicom predstavlja zaseban faktor i nije u korelaciji sa ostalim stavkama
skale.

5. F-COPSr skala (modifikovana F-COPES, Skala odnosa porodice prema kri-
zi) kori$¢ena je za procenu strategija prevladavanja. F-COPS/r skala (Family Cri-
sis-Oriented Scales) otkriva nacine re$avanja problema kao rekacije porodice
na krizne situacije. Oslanja se na dupli ABCX model Patersona i Mekkjubina
(Patterson, McCubbin, 1981). Skalu je modifikovala M.Miti¢ (1994) dodavanjem
5 ajtema (za nasu populaciju). Navodi se (Miti¢, 1997) visoka pouzdanost tipa
unutradnje kozistentnosti: za celu skalu .86, za subskale .63-.83. Skala F-COPS/r
pokusava da utvrdi skorove na pet strategija prevladavanja: obezbedivanuje soci-
jalne podrske, redefinisanje, trazenje duhovne podrske, mobilisanje porodice da
trazi i prihvati pomoc¢ i pasivna procena. U nasem istrazivanju dobijena je visoka
pouzdanost. a=0,729. Analizom varijanse dobijeno je $est sli¢nih strategija pra-
vladavanja koje smo koristili prilikom analize rezultata.

6. LZD, modifikovana skala Lista Zivotnih dogadaja, kori$éena je za procenu
dozivljenih i po stepenu stresogenosti procenjenih dogadaja. LZD, Lista Zzivot-
nih dogadaja, je instrument pomocu koga smo pokusali da utvrdimo broj dodat-
no stresogenih situacija u porodicama sa ometenim detetom i procenjeni stepen
stresnosti tih situacija. Neki od ovih dogadaja su jasno stresogeni, neki su razvoj-
no ocekivani, neki su neocekivani, akcidentni, a neki se odnose na svakodnevne
probleme. Neki od ovih dogadaja uobicajeno se procenjuju kao pozitivni ili ne-
gativni, ali je ispitaniku ostavljeno da proceni kako ih je doziveo i u kom inten-
zitetu. Tvorci originalne skale su Holms i Rahe (Holmes P.TH, Rahe Rh., 1984).
Modifikacije su radene kod nas i u svetu. Opredelili smo se za modifikaciju koju
je koristila J.VIajkovi¢ (1987) u ispitivanju procene stresnosti zivotnih dogadaja
ispitanika opste populacije. Buduci da smo ispitivali delovanje stresa na bracne i
porodi¢ne odnose iskljucili smo tri zivotna dogadaja: sopstvena veridba, raskid
veridbe i ucestali nesporazumi s mladi¢em ili devojkom.
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REZULTATI

Opis porodica s telesno invalidnim detetom

Prema demografskim odlikama, porodice sa telesno invalidnim detetom jesu
porodice srednjeg stepena obrazovanja i u proseku slabijeg materijalnog stanja.
Skoro ¢etvrtina ovih ispitanika su nezaposleni ili penzioneri, a ve¢ina Zivi u Beo-
gradu. U ve¢ini slu¢ajeva to su nuklearne porodice s dva deteta. Blizu petine ovih
porodica su nepotpune. Preko jedne petine ispitanika navodi da su se ve¢ obra-
¢ali za stru¢nu pomo¢, a vise od tre¢ine smatra da im je pomo¢ i sada potrebna.

S obzirom na veliki procenat nepotpunih porodica telesno invalidne dece, bi-
tan podatak dobijen u istrazivanjul jeste da se roditelji iz nepotpunih porodica
nakon rodenja ometenog deteta statisticki znacajno ¢esce (x2 = 9.976%; Cramero-
vo V = .181**) susrecu sa izbegavanjem od strane prijatelja u odnosu na roditelje
iz potpunih porodica (vidi tab.1).

Tabela 1 - Promena odnosa prijatelja nakon rodenja deteta

Da li se odnos vasih prijatelja prema vama promenio
nakon rodjenja deteta sa teskocama ukupno
ne vise razumevanja izbegavanje

porodica na EF 213 14 15 242
okupu TF 209.3 12.0 20.8 242.0
porodica nije | EF 49 1 11 61
na okupu TF 52.7 3.0 5.2 61.0
ukupno EF 262 15 26 303

Iako u velikom procentu navode da su im odnosi sa roditeljskom porodicom
ili sa porodicom bra¢nog partnera veoma ili uglavnom dobri, ispitanici ove gru-
pe navode da je i kod trecine roditeljskih i ¢etvrtine porodica bra¢nog partnera
doslo do promene odnosa nakon rodenja ometenog deteta. Kod porodica brac-
nog partnera ove promene su uglavnom negativne (teze prihvatanje hendikepa,
okrivljavanje oca ili majke, izbegavanje ili slabije angazovanja). Kod roditeljskih
porodica promene su u slicnom procentu negativne ili pozitivne (vidi tab.2).

Tabela 2 - Prikaz promena u odnosu porodica bra¢nog partnera

autizam tiflo surdo invalidnost | retardacija
Vece angazovanje _ 38,5% 33,3% 15,4% _
Manje angazovanje _ _ _ 15,4% _
Izbegavanje 66,8% 15,4% 33,3% 7,6% 40%
Teze prihvatanje hendikepa 11% 12,5% _ 30,8% 20%
Okrivljavanje oca-majke 22,2% 46,6% 33,3% 30,8% 40%

1 Za detaljan prikaz rezultata sa porodicama razli¢ito ometene dece vidi: Dragojevi¢ N. (2006).
Stres u porodicama sa ometenim detetom. Doktorska disertacija. FASPER. Beograd
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Ispitanici ove grupe zadovoljni su brakom u celini u blizu 70% slucajeva, ali je to
najmanji procenat ispoljenog zadovoljstva brakom u odnosu na sve ostale grupe
ispitanika. Kod pitanja o zadovoljstvu aspektima bra¢nog Zivota, ako se posmatra
procenat u kome su roditelji potpuno ili skoro potpuno nezadovoljni pojedinim
aspektima porodi¢nog zivota, pokazuje se da su roditelji telesno invalidne dece u
odnosu na roditelje zdrave dece u ve¢oj meri nezadovoljni provodenjem slobod-
nog vremena i odnosom prema prijateljima, kao i odnosom s roditeljskim poro-
dicama i mogu¢nostima da se ostvare li¢ne Zelje i interesovanja. (v.tab.3)

Tabela 3 - Prikaz nezadovoljstava aspektima porodi¢nog Zivota

autizam | tiflo surdo | invalidnost | retardacija | zdravi
Odnos sa roditeljskim | 5gq, | 15 805 | 10,80 20% 9% 5,1%
porodicama
Provodenje slobodnog | 19 50, | 530, 9% 28,6% 214% | 34%
vremena
Realizacija li¢nih
. . 21,1% 25,6% 20% 31,5% 18% 15,7%
interesovanja
Odnos prema 1,5% | 63% | 9% 8,8% 9% 0%
prijateljima

Kod pitanja koliko roditelji mogu da se oslone na prijatelje, odgovor da to nikad
ili samo ponekad mogu pojavljuje se u slede¢im procentima:

Autizam Tiflo Surdo Inlivadnost Retardacija Zdravi
23,8% 10,7% 3% 11,5% 19,3% 8,5%

Kao najvece i najcesée probleme koje imaju s ometenim detetom ovi ispitani-
ci najc¢es¢e navode nesamostalnost deteta, zatim probleme sa ¢uvanjem deteta,
zdravstvene probleme i negativizam. Kao problem ovi roditelji, ces¢e nego rodi-
telji drugih grupa, navode sopstveno osecanje bespomoc¢nosti. Kod problema sa
zdravim detetom viSe od tre¢ine (38%) navodi probleme povezane s ometenim
bratom/sestrom (ljubomora, suoc¢avanje sa hendikepom, teze prihvatanje situa-
cije, stid ili strah).

Porodice s telesno invalidnom detetom imaju najve¢u potrebu za stalnom
zdravstvenom zastitom (73,8%), u odnosu na porodice s decom drugih kategorija
ometenosti, a narocito u odnosu na porodice sa zdravim detetom (19,3%). Zdrav-
stveno stanje porodice moze da pojaca stresogeni uticaj drugih faktora, pa i ovaj
podatak podrzava pretpostavku o tezem polozaju porodica sa telesno ometenim
detetom.

Zadovoljstvo zdravljem najvece je kod roditelja zdrave dece, narocito u odnosu
na roditelje telesno invalidne i intelektualno ometene dece. Ova razlika izmedu
grupa znacajna je na nivou 0,05.

Autizam Tiflo Surdo Inlivadnost Retardacija Zdravi
71% 75,4% 77% 60,7% 63,5% 80%

Po pitanju socijalne podrske odgovori ovih roditelja donekle su neusaglaseni.
Kao prijatelje naj¢es¢e navode komsije, da bi kod pitanja o nezadovoljstvu kom-
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$ilukom ispoljli najjaci stepen nezadovoljstva, statisticki znac¢ajno u odnosu na
roditelje gluve i slepe dece.
Roditelji ometene dece su uglavnom ili potpuno nezadovoljni odnosima s kom-
$ijama u slede¢im procentima:
Autizam Tiflo Surdo Inlivadnost Retardacija Zdravi

11,6% 5,3% 7,7% 18,4% 12,7% 1,6%

Stepen zadovoljstva odnosno nezadovolljstva moguénostima.da dete komuni-
cira sa $irom socijalnom sredinom za razlicite grupe ispitanika prikazan je slede-
¢im grafikonom, koji dobro ilustruje slabu uklju¢enost ometene dece u socijalnu
sredinu.

Nezadovoljstvo mogucénoséu da dete komunicira sa sredinom
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Ispitivanje porodi¢ne funkcionalnosti pokazuje da su porodice s telesno inva-
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Razlike izmedu grupa porodica prema fleksibilnosti
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Prema navodima ispitanika, ove porodice najcesce koriste strategiju pasivnog
prevladavanja koja, prema faktorima izolovanim u ovom istrazivanju, ne uklju-
Cuje okretanje religijskim izvorima podrske. Roditelji ove grupe u srednjem su
stepenu spremni da se aktivno suoce s problemima, nisu skloni trazenju podrs-
ke, a najmanje koriste strategiju redefinisanja problema. Visok skor ove porodice
dobijaju na faktoru zatvorenosti u nuklearnu porodicu, a nizak na faktoru prete-
rane umrezenosti (u Sire rodbinske odnose).

Roditelji telesno invalidne dece navode najvise pozitivno dozivljenih dogadaja,
a po broju negativno dozivljenih dogadaja ne razlikuju se znacajno od drugih
grupa.

Bazi¢ne oslonce li¢nosti telo, pripadanje i misljenje roditelji ove grupe koriste
u srednjoj meri, kao i druge grupe, osim roditelja zdrave dece koji ih koriste sta-
tisticki znacajno cesce i roditelja gluve i nagluve dece koji ih koriste statisticki
znacajno rede nego roditelji drugih grupa. Roditelji ove grupe ispoljavaju najveci
stepen optimizma i verovanja, u odnosu na sve ostale grupe, a statisticki zna¢ajno
u odnosu na roditelje gluve i nagluve dece.

Nalazi istrazivanja ukazuju i na to da su majke ove dece vulnerabilnije nego
ocevi. Kod majki ometene dece statisticki je znacajno izrazenije ose¢anje nemo-
¢i, $to je bitan faktor uspesnosti prevladavanja. Razlika se vidi i posredno, preko
rezultata po kome postoje statisticki znacajne razlike izmedu majki ometene i
majki zdrave dece prema stepenu kori$¢enja bazi¢nih oslonaca li¢nosti, razlika
koja se ne pojavljuje izmedu oceva zdrave i o¢eva ometene dece. Takode, majke
ometene dece intenzivnije dozivljavaju negativno procenjene dogadaje nego oce-
vi ometene dece. Ova razlika je na granici statisticke znacajnosti.

Razlika izmedu porodica s mladim (ispod 14 godina) i starijim (preko 14 godi-
na) detetom ispoljava se samo kod strategije pasivnog prevladavanja koja se stati-
sticki znacajno ce$ce koristi u porodicama s mladim detetom.

ZAKLJUCNA RAZMATRANJA

Porodice s telesno invalidnim detetom, prema nalazima ovog istrazivanja, ne
spadaju u visoko funkcionalne porodicne sisteme, s obzirom da su veoma skloni
promenama, a visoko su umrezeni sistemi. U ovakvim sistemima lako dolazi do
promena u mrezi pravila i u raspodeli mo¢i i uloga, a individualizacija je oteza-
na. Prema izvornoj Olsonovoj klasifikaciji porodi¢nih sistema, ovakvi, haoti¢no
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isprepletani, porodi¢ni sistemi su disfunkcionalni i stoga u vecoj opasnosti pri
sustretu sa razvojno o¢ekivanim, i jo$ vise pri susretu sa neo¢ekivanim, akciden-
tnim stresnim zivotnim dogadajima.

Sto je porodi¢ni sistem umreZeniji, to je veéa verovatnocéa da pod stresnim okol-
nostima eskalira ka ve¢em stepenu disfunkcionalnosti. U ovako duboko umreze-
nim medusobnim odnosima nesporazumi lako prerastaju u konflikte $to dovo-
di do porasta unutrasnje porodi¢ne tenzije i posledi¢no do depresivnih reakcija,
osecanja bespomoc¢nosti, psihosomatskih smetnji, socijalnog povlacenja.

Kod kori$¢enja strategija prevladavanja stresa pokazalo sa da su ove porodice
sklonije zatvaranju u nuklearnu porodicu, a da manje koriste strategije trazenja
socijalne podrske i redefinisanja problema, kao strategija koje manje iscrpljuju
porodic¢ne resurse. Skloniji su optimistickom reagovanju, ali takav nalaz, s obzi-
rom na slabije kori§¢enje socijalne podrske i na nezadovoljstvo uzom socijalnom
sredinom, kao i mogu¢nostima da dete komunicira sa sredinom, mozda pred-
stavlja reaktivnu formaciju. Povi$en im je prag na uticaj razlicitih situacija, navo-
de najvise pozitivno i dosta negativno dozivljenih zivotnih dogadaja.

Potrebu za stalnom zdravstvenom zastitom ima tri etvrtine uzorka ovih poro-
dica, vi$e od svih ispitanih porodica, a u velikom procentu (19,5%) radi se o ne-
potpunim porodicama, sto dalje doprinosi stresogenosti njihove zivotne situaci-
je. Takode, u nepotunim porodicama s ometenim detetom, sa detetom uglavnom
ostaju majke, a nalazi istrazivanja ukazuju na vec¢u vulnerabilnost majki nego
oceva svih kategorija ometene dece.

Roditelji telesno invalidne dece u najvecem su stepenu nezadovoljni odnosom
sa komsijama. Ipak, oni navode i najveci procenat pozitivnih reakcija komsija na
ometeno dete, u odnosu na ostale grupe, a narocito u odnosu na grupe roditelja
sa mentalno zaostalom i autisticnom decom. Mozda odnos s komsijama dobi-
ja vedi znacaj zbog slabije pokretljivosti ove grupe. Drugi faktor koji doprinosi
ovakvoj situaciji mozda lezi u jacoj stigmatizaciji mentalnih nego telesnih oblika
ometenosti.

Nalaz da, osim u strategiji pasivnog prevladavanja, nema znacajnih razlika iz-
medu porodica s mladom i starijom ometenom decom ukazuje na to da razvojna
faza u kojoj se porodica s ometenim detetom nalazi ili trajanje suocenosti s ome-
teno$¢u nije dovoljan faktor prilagodavanja, prihvatanja ili “mirenja” s ometeno-
$¢u deteta.

Ovakvi nalazi ukazuju na potrebu davanja podrske ovim porodicama, u prav-
cu jacanja funkcionalnosti porodi¢nog sistema, osnazivanja bazi¢nih oslonaca
licnosti i jacanja strategija prevladavanja koji u manjoj meri iscrpljuju porodi¢ne
resurse.
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STRESS IN FAMILIES WITH PHYSICALLY DISABLED CHILD

Nada Dragojevié
University of Belgrade, Faculty of special education and rehabilitation

Summary

This investigation, being a part of more extensive study, was intended to
reveal the characteristics of a physically disabled child’s family functioning,
the problems which parents of these children are meeting, as well as the coping
strategies likely to be used within these family systems. Structured interview and
a battery of questionnaires were applied to a sample of 61 parents of physically
disabled children and the results have been compared with results obtained from
parents of children with other types of disability, as well as for parents of healthy
children.

Data about satisfactions and dissatisfactions with marital and family life, about
most difficult problems these parents are meeting in rearing the children and
about reactions of social surrounding, have been obtained. This investigation
findings suggest for these family systems that they fall into the category of
flexible and highly cohesive systems, that there is a tendency of closing within
the boundaries of primary family, that the strategy of passive coping is the most
common strategy, that parents of these children are not inclined to search for
social support, and use basic personality supports less often than parents of
healthy children do.

The findings point to the direction needed in further investigations. All of the
mechanisms this group of parents are using and the strategies these families
could use in coping with such a pervasive stressful event, have to be explored.

Key words: physically disabled child, family system, adaptability and
cohesion of family system, basic supports of personality



