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Rezime

Ovo istrazivanje je usmereno na ispitivanje maj¢inog odnosa (razreSen/ nerazreSen)
prema detetovoj dijagnozi cerebralne paralize. Utvrdivano je na koji nacin su stresori
(funkcionalni status deteta, kumulativni stres i depresivnost majke), kao i strategije
porodi¢nog prevladavanja stresa i strategije reagovanja na averzivne emocije deteta povezani
sa majCinim odnosom prema detetovoj dijagnozi i kakav je uticaj duZine vremena u
suocavanju sa detetovom dijagnozom.

Koncept razreSenja je zasnovan na teoriji afektivne vezanosti i podrazumeva maj¢ino
emotivno i kognitivno prihvatanje detetovog stanja (Pianta & Marvin, 1993). Teorijski okvir
rada predstavlja Model porodi¢ne rezilijentnosti, regulacije i prilagodavanja (McCubbin &
McCubbin, 1996), po kome se porodica smatra rezilijentnom kada neku nedacu koja ju je
zadesila uspe$no prevladava. U skladu sa tim modelom, postavljen je i proveravan model koji
posmatra odnos izmedu stresora i maj¢inog razresenja. Maj¢ino razresenje se po tom modelu
sagledava kao klju¢ni pokazatelj rezilijentnosti.

Uzorak u istrazivanju je ¢inilo 100 majki ¢ija deca imaju dijagnostikovanu cerebralnu
paralizu, a uzrasta su od 2 do 7 godina. Primenjen je neeksperimentalni korelacioni nacrt, koji
je sproveden primenom intervjua i upitnicke baterije.

Majcin odnos prema dijagnozi je ispitivan uz pomo¢ Intervjua o reagovanju na
dijagnozu (Pianta & Marvin, 1992a). Upitnicku bateriju su ¢inili: Funkcionalni status deteta
(Stein & Jessop, 1991), Lista zivotnih dogadaja i promena u porodici (McCubbin, Patterson,
& Wilson,1983), Skala depresivnosti (Novovié, Biro i Nedimovi¢, 2009), Skala odnosa
porodice prema krizi (McCubbin, Olson, & Larsen, 1981) i Skala roditeljskih reakcija na
averzivne emocije deteta (Fabes, Eisenberg, & Bernzweig, 1990).

U istrazivanju je 59% majki pokazalo razreSen odnos prema detetovoj dijagnozi
cerebralne paralize. Majke koje su bile pod vi§im nivoima stresa (¢ija su deca loSijeg
funkcionalnog statusa, sa vise dozivljenih stresogenih zivotnih dogadaja i sa izraZenijom
depresivnoscu) su ceSce bile nerazreSene u odnosu prema detetovoj dijagnozi. Nisu
ustanovljene razlike izmedu razresenih i nerazreSenih majki u odnosu na koris¢ene porodicne
strategije za prevladavanje stresa i u odnosu na reagovanje na averzivne emocije deteta. Kao
znacajni prediktori statusa razreSenja su se pokazali funkcionalni status deteta i depresivnost

majke. Institucionalna podrSka, jedna od porodi¢nih strategija za prevladavanje stresa, se



izdvojila kao znacajna moderatorska varijabla izmedu funkcionalnog statusa i razreSenja
majke. Porodi¢ne strategije prevladavanja stresa nisu pokazale moderatorski uticaj na odnos
izmedu kumulativnog stresa, proteklog vremena u suocavanju sa detetovom dijagnozom i
razreSenosti majke.

Rezultati sprovedenog istrazivanja nude brojne klinicke implikacije, kao i preporuke

za prakti¢nu delatnost klinickih psihologa.

Kljuéne reci: cerebralna paraliza, dete, majka, prihvatanje dijagnoze, prevladavanje stresa,

rezilijentnost



Abstract

This research was aimed at exploring mothers’ resolution (resolved/ unresolved) of
their child’s diagnosis of cerebral palsy. We researched the way in which stressors (child’s
functional status, cumulative stress and maternal depression), family coping strategies,
strategies of reacting to the child’s negative emotions and the length of time in coping with
the diagnosis relate to maternal resolution of the child’s diagnosis.

The concept of resolution is based on the Attachment theory and implies the mother’s
emotional and cognitive acceptance of the child’s condition (Pianta & Marvin, 1993). The
Resiliency model of family stress, adjustment and adaptation was our guiding theoretical
framework (McCubbin & McCubbin, 1996) according to which a family is considered
resilient if it is able to successfully overcome an adverse event. A modification of this model,
exploring the relation between stressors and maternal resolution, was proposed and
examined. Within this modified model, maternal resolution was viewed as a hallmark of
resilience.

The sample included 100 mothers whose children, aged 2 to 7, have been diagnosed
with cerebral palsy. A non-experimental correlation design was applied, with interviews and
a series of questionnaires as main tools of data collection.

Maternal resolution of diagnosis was explored using the Reaction to Diagnosis
Interview (Pianta & Marvin, 1992a). The series of questionnaires consisted of the Functional
status II (R) (Stein & Jessop, 1991), the Family Inventory of Life Events and Changes
(McCubbin, Patterson, & Wilson, 1983), the Depression Scale (Novovi¢, Biro i Nedimovic,
2009), the Family Crisis Oriented Personal Evaluation Scales (McCubbin, Olson, & Larsen,
1981) and the Coping with Children’s Negative Emotions Scale (Fabes, Eisenberg, &
Bernzweig, 1990).

59% of mothers in this study turned out to be resolved with regard to their child’s
diagnosis of cerebral palsy. The mothers who experienced a greater degree of stress (whose
children had lower functional status, had experienced more stressful life events and were
more prominently depressed) tended to be unresolved with regard to the child’s diagnosis. No
significant differences were found between resolved and unresolved mothers concerning the
family coping strategies and the ways of reacting to the child’s negative emotions. Functional

status of the child as well as the mother’s level of depression were found to be relevant



predictors of resolution. Institutional support, one of the family coping strategies, was shown
to operate as a significant moderator variable between the functional status of the child and
maternal resolution. Family coping strategies did not moderate relations between cumulative
stress, time elapsed in dealing with child’s diagnosis and maternal resolution.

Results of this study have important clinical implications. Recommendations for

clinical practice are provided.

Key words: mother, child, cerebral palsy, resolution of diagnosis, coping, resilience



1. UVOD

Tokom trudnoce roditelji sa puno nadanja oc¢ekuju rodenje svoga deteta. Njihove nade
su uglavnom optimisti¢ne i usmerene na rodenje ,,savrSenog deteta”. Kada saznaju da dete
ima zdravstvene probleme trajnog karaktera, €iji je ishod neizvestan, kod njih mogu da se
jave brojne psiholoske reakcije. U prvom momentu roditelji dozivljavaju Sok i nevericu.
Mogu da se osecaju tuzno i uplaseno, ali i ljutito i odgovorno zbog toga sto njihovo dete nije
zdravo. Saznanje detetovog zdravstvenog stanja i dijagnoze unosi specifiénu situaciju u
porodicu i utice na Zivot svih njenih ¢lanova.

Roditelji uopsteno ulazu veliku energiju u podizanje deteta, ali sa druge strane uzivaju
u toj ulozi. Kada je u pitanju staranje o detetu sa nekom hronicnom smetnjom javljaju se
posebni izazovi (emocionalni, fizicki, finansijski) tokom dugog vremenskog perioda (npr.
DeMarle & le Roux, 2001). Brojna istrazivanja su pokazala da je psiholosko i fizicko zdravlje
roditelja pod velikim uticajem detetovog razvojnog statusa, njegovog ponasanja, i zahteva
koji se postavljaju pred njega (npr. Raina, et al., 2005; Vermaes, Janssens, Mullaart, Vinck, &
Gerris, 2008). Premda se deci sa smetnjama u razvoju nastoji obezbediti sva odgovarajuca
medicinska pomo¢, ta pomo¢ se retko pruza direktno njihovim roditeljima. Stoga je ovaj rad
usmeren ka roditeljima koji se brinu o detetu sa smetnjama u razvoju.

U studijama koje istrazuju porodice sa decom koja imaju smetnje u razvoju istice se
tuga kao dominantno osecanje (npr. Barnett, Clements, Kaplan-Estrin, & Fialka, 2003).
Proces prevazilazenja tuge iziskuje emocionalno i kognitivno angazovanje roditelja kako bi
bili u stanju da se suoce sa detetovom dijagnozom i usklade svoja ocekivanja sa detetovim
mogucénostima. Vazno je naglasiti da su prepoznati i pozitivni aspekti starateljstva deteta sa
smetnjama u razvoju, kao §to su poja¢ana emocionalna bliskost medu ¢lanovima porodice,
li¢ni razvoj, senzitivnost za druge, uzivanje u tipicnim porodi¢nim aktivnostima, pozitivni
odnosi sa profesionalcima koji pruzaju zdravstvenu ili drugu brigu detetu (npr. Grant,
Ramcharan, McGrath, Nolan, & Keady, 1998; Green, 2007; Kearney & Griffin, 2001; Trute
& Hiebert-Murphy, 2002). Dakle, i pored teskoc¢a koje imaju, mnogi roditelji koji podizu dete
sa hroni¢nim zdravstvenim problemima i smetnjama u razvoju ukazuju na zadovoljstvo i
uzivanje u svojoj roditeljskoj ulozi. Sagledavanje tog aspekta pomera teziSte od usmerenosti
prema negativnim posledicama uticaja detetovog stanja na porodicu (,,patologiziranjem® iste)

na pristup ka oslanjanju na snage i1 resurse porodice (porodi¢nu rezilijentnost). Znanje o



faktorima povezanim sa rezilijentnoS¢u i pozitivnim ishodima je vazno za interventne
programe da bi se pospesila adaptacija kod Sto veceg broja porodica (Pelchat, Bisson, Ricard,
Perreault, & Bouchard, 1999).

U ovom istrazivanju smo se opredelili za ispitivanje majki jer je majka uglavnom ta
koja najvise vremena provodi sa detetom od najranijih dana. Kada je u pitanju bolesno dete to
je posebno izrazeno, tako da na neki naCin one podnose najveci teret u porodicama sa
detetom sa smetnjama u razvoju. Majka obezbeduje posebnu negu koju zahteva detetovo
stanje, aktivno je ukljuena u program tretmana i cesto je njihova uloga klju¢na u brizi oko
deteta (npr. Button, Pianta, & Marvin, 2001a).

Svrha ovog istrazivanja jeste da sagledamo maj¢in odnos prema detetovom stanju,
odnosno njeno emocionalno i kognitivno (ne)prihvatanje tog stanja. Ukoliko se razume
zivotno iskustvo majke, kao i porodice u celini, prakticari ¢e bolje moc¢i da obezbede
podrsku, edukaciju i intervencije u cilju poboljSanja adaptacije roditelja koji podizu dete sa
razvojnom ometeno$¢u. Veoma su nam vazna saznanja o tome S$ta su olakSavajuce, odnosno
otezavajuce okolnosti u prihvatanju detetovog stanja. Ili, sa druge strane, zasto neki roditelji
ne uspevaju u tome, negirajuci realnost i iznova se vrac¢ajuéi na svoje nade kakve su imali za
dete (da bude ,,savrseno®)?

Ovaj rad ima dva teorijska okvira koji se medusobno dopunjavaju. Prvi predstavlja
model porodicne rezilijentnosti, regulacije i prilagodavanja (McCubbin & McCubbin,
1996), po kome se porodica smatra rezilijentnom kada neku nedacu koja ju je zadesila
uspesno prevladava. Model pokuSava da objasni kako su neke porodice rezilijentne premda
su suoCene sa velikim i neoCekivanim stresorom, kao §to je detetova dijagnoza, dok druge
porodice ostaju vulnerabilne i ne uspevaju uspesno da prevladaju stres izazvan detetovim
stanjem.

Mi polazimo od pretpostavke da je kljucni pokazatelj porodicne rezilijentnosti
prihvatajuci, odnosno razresen odnos prema detetovoj dijagnozi. To znaci da se oni roditelji
koji uspeju da emotivno i kognitivno prihvate dijagnozu svog deteta bolje adaptiraju na
detetovo stanje i uspesnije mogu da ostvaruju svoju starateljsku ulogu. Stoga drugi teorijski
okvir predstavlja teorija afektivne vezanosti po kojoj se razreSenje dijagnoze definise kao
proces u kome roditelj psiholoski prihvata teSko iskustvo vezano za saznavanje dijagnoze
svog deteta (Kearney, Britner, Farell, & Robinson, 2011). Smatramo da ¢e koriS¢enje oba
navedena teorijska okvira pomoc¢i da se bolje razume kompleksna slika problema prihvatanja

detetovih hroni¢nih zdravstvenih problema i1 porodi¢ne adaptacije na podizanje tog deteta.



Zelimo da pruzimo implikacije koje ée moé¢i da pomognu u praktitnom radu sa
majkama, odnosno porodicama u kojima odrasta dete sa smetanjama u razvoju. Ako
profesionalci budu sposobni da prepoznaju porodice koje su pod rizikom za adaptacione
probleme, oni ¢e i uspes$nije mo¢i da obezbede stru¢nu pomo¢ u vidu servisa, terapijskih

pristupa i preventivnih programa.

1.1. Pojmovno odredenje

U oznacavanju problematike koja se odnosi na dete €iji razvoj odstupa od tipicnog
razvoja deteta istog ili pribliznog kalendarskog uzrasta Cesto se koriste razliCita terminoloska
odredenja. Ranije su oznaCavanja te populacije Cesto bila peZorativnog karaktera. U nasoj
zemlji se poslednjih dvadesetak godina stanje znacajno popravlja, posebno nakon usvajanja
Standardnih pravila Ujedinjenih Nacija u izjednaCavanju mogucnosti koje se pruZaju
osobama sa invaliditetom (Ruzici¢, 2004). Medutim, i dalje se u gotovo sinonimnoj upotrebi
javlja veliki broj terminoloskih odrednica, kao Sto su: oStecenje, invaliditet, posebne potrebe,
razvojne teskoce, smetnje u razvoju, razvojna ometenost, hendikep i deficit.

Dete ometeno u razvoju je dete koje ispoljava teskoce u razvoju i koje verovatno nece
moc¢i da postigne ili odrzi zadovoljavajuci nivo zdravlja ili razvoja, odnosno ¢ije ¢e zdravlje
ili razvoj verovatno biti ozbiljno oSteceni ili pogorSani bez dodatne podrske ili posebnih
usluga u oblasti zdravstvene nege i zastite, rehabilitacije, obrazovanja i vaspitanja, socijalne
zastite ili drugih vidova podrske. Ometenost u razvoju se moze ispoljiti u oblasti telesnih,
mentalnih, Culnih (sluh i vid), govorno-jezickih, socio-emocionalnih funkcija i ponasanja
deteta. Ometenost u razvoju se moze ispoljiti i u oblasti vise funkcija istovremeno, a moze
zahvatiti sve oblasti funkcionisanja deteta (viSestruka ometenost u razvoju) (Odluka o radu
Komisije za procenu potreba i usmeravanja dece ometene u razvoju - revidiran nacrt, ¢l.4;
¢L.5 prema Rapai¢, Nedovié, Ili¢ i Stojkovi¢, 2008).

Zemlje Evropske Unije su se saglasile da je neophodno definisati opSte kategorije

smetnji i teSkoc¢a kod dece (OECD, 2007):

1. Kategorija ,,A*: ometenost u razvoju (Disabilities).



U ovu kategoriju spadaju deca sa ometenoscu ili oStecenjem koja u medicinskom smislu
imaju organski poremecaj koji vodi do organske patologije (npr. do senzornih, motorickih ili
neuroloskih oStecenja).

2. Kategorija ,,B*: teskocée u razvoju (Difficulties).
Ovoj kategoriji pripadaju deca koja pokazuju probleme u ponasanju, emocionalne probleme
ili imaju specifi¢ne teSkoce u ucenju.

3. Kategorija ,,C“: nedostatak (Disadvantages).
Deca ¢iji problemi primarno proizilaze iz socio-ekonomskih razloga.

U ovom istrazivanju prvenstveno koristimo termin razvojna ometenost, naglasavajuci

njen hronican tok, a prototip hroni¢ne razvojne ometenosti jeste de¢ja cerebralna paraliza

(npr. Marvin & Pianta, 1996).

1.1.1. Cerebralna paraliza

Cerebralna paraliza podrazumeva grupu neprogresivnog, misiénog zaostajanja
(paraliza) koje je nastalo kao posledica lezija ili anomalija mozga (cerebralna) u ranim
stadijumima njegovog razvoja (Britner, Morog, Pianta, & Marvin, 2003). Taj period se
obi¢no odreduje kao uzrast deteta ispod dve godine (Miller, 2005). Na 1000 zivorodene dece,
prevalenca je 2-3 slucaja. Kod preterminske novorodencadi i /ili one sa veoma malom
telesnom tezinom na rodenju se na 1000 porodaja javlja 40-100 slucajeva cerebralne paralize
(Savi¢ 1 Mikov, 2007). Cerebralna paraliza obuhvata veoma Sirok dijapazon stanja, od veoma
blagog deficita u motorici do veoma ozbiljnog motorickog oStecenja sa mnogim pridruzenim
teSko¢ama. Pored oste¢enja motorickog funkcionisanja, koje je glavno obelezje sindroma
cerebralne paralize, mnoga deca takode imaju senzorna, komunikaciona i intelektualna
oSteCenja i mogu imati velika ogranicenja u funkcijama samozbrinjavanja kao Sto su
hranjenje, oblacenje, kupanje (Raina et al., 2005). Cerebralna paraliza nije bolest u
uobicajenom smislu rec¢i. Ona nije izleCiva: posledice oSteCenja mogu se smanjiti, ali ne i
potpuno otkloniti ili izleciti. Stanje se ne pogorSava, iako se neke posledice mogu
produbljivati (Savi¢ 1 Radivojevié, 1998). Jedan od najtezih aspekata u vreme

dijagnostikovanja cerebralne paralize i za roditelje i za stru¢njake je predikcija buducih



deficita ili sposobnosti, te je situacija najceS¢e oznacena kao ,,Cekati i videti“ (Jones, Morgan,
Shelton, & Thorogood, 2007).

Uticaj bolesti nije samo medicinski, ve¢ se javljaju drustveni, psiholoski i ekonomski
uticaji na ukupni kvalitet Zivota osobe sa cerebralnom paralizom i njeno okruzenje
(Glasscock, 2000; Koman, Smith, & Shilt, 2004). Medicinski rizici i neuroloske posledice
povezane sa cerebralnom paralizom su jasno definisane, ali se jo§ uvek ne zna dovoljno o
psiholoskim posledicama i nac¢inima suocavanja sa problemima kod porodica sa detetom
obolelim od cerebralne paralize (Britner et al., 2003).

Porodice male dece sa cerebralnom paralizom predstavljaju vaznu populaciju za
istrazivanje zbog detetovih motorickih, mentalnih i komunikacionih teskoca, cesto
produzenog i teskog procesa prihvatanja dijagnoze od strane roditelja, kao i mnogih zahteva i
ograniCenja koja se postavljaju pred porodice u adaptaciji na detetove zdravstvene (npr.
terapije, neuroloska pracenja) i svakodnevne (npr. hranjenje) potrebe (Britner et al., 2003).
Cerebralna paraliza kod deteta utiCe na njegovo svakodnevno funkcionisanje, ali i na
funkcionisanje cele porodice (Rosenbaum et al., 2007). Stoga je veoma vazno da stru¢njaci u
tretiranju problema izazvanog cerebralnom paralizom ne uklju¢uju samo decu, ve¢ celu

porodicu (Miller, 2005).

1.1.2. Rana istrazivanja

Pionirsku studiju koja se bavila ispitivanjem procesa tuge kod roditelja nakon rodenja
deteta sa ometenoS¢u su sproveli Solnit i Stark (Solnit & Stark, 1961 prema Fortier &
Wanlass, 1984). Ovi, psihoanaliticki orjentisani autori su izneli stanoviste da u toku trudnoce
majka ima odredena oCekivanja i tada stvara mentalnu predstavu svog buduceg deteta. Kada
se rodi hendikepirano dete, tuga nastaje kao reakcija na gubitak Zeljenog, zdravog odojcCeta.

Za razliku od Solnita i Starka koji su produZenu tugu smatrali abnormalnom
reakcijom na gubitak, drugi rani istraziva¢ na ovom podrucju, Olshanski, ju je smatrao
prirodnim odgovorom (Olshansky, 1962 prema Teel, 1991). On je uveo, kasnije Cesto citirani
termin ,,hronicna tuga®“ da bi opisao prisutni proces tugovanja koji je opservirao kod

roditelja mentalno retardirane dece. Olshanski smatra da je hroni¢na tuga stanje sa kojim se



roditelji svakodnevno suocavaju zbog gubitka ,,savrSenog deteta i ne moze se ocCekivati da
taj gubitak ikada u potpunosti moze biti razreSen. Iako i roditelji zdrave dece imaju mnoge
probleme, dileme i momente razocarenja, oni uglavnom znaju da ¢e, uslovno re¢eno, njihovo
dete postati samodovoljan odrasli. Suprotno tome, roditelji ometene dece ne mogu to da vide
na taj nacin, uvek su optere¢eni zahtevima koje dete nece moc¢i da ispuni 1 njegovom
zavisno$c¢u od drugih (Olshansky, 1962 prema Morog, 1996).

Premda su rani radovi uglavnom bili usmereni na roditeljsku tugu i gubitak,
Sezdesetih godina se javljaju i prvi pokusaji objasnjavanja roditeljske adaptacije na detetovo
stanje. Tako Miler (Miller, 1968 prema Hirose & Ueda, 1990) definiSe prihvatanje detetovog
stanja kao postizanje zrelog razumevanja svog hendikepiranog deteta. On prikazuje
prihvatanje kao prolazak roditelja kroz tri stadijuma. Prvi stadijum predstavlja dezintegraciju
i to je vremenski period kada roditelji teSko izlaze na kraj sa svojim emocijama. Drugi
stadijum predstavlja prilagodavanje, kada roditelji delimi¢no prihvataju, a delimi¢no odbijaju
detetov nedostatak, sve u isto vreme. Treci stadijum jeste reintegracija, kada roditelji po¢inju
da funkcioniSu efikasnije i realisti¢nije.

Kenedijeva studija (Kennedy, 1970 prema Fortier & Wanlass, 1984) je prva koja se
bavila veoma ranim ispitivanjem majki koje su rodile decu sa porodajnim oste¢enjem. Te
majke su intervjuisane tokom prvog, drugog i tre¢eg meseca nakon porodaja i kod njih su
identifikovane tri faze tuge: protest, razoCarenje i povlacenje. Proces tuge za majke je trajao 4
- 6 nedelja, kao i trajanje procesa tuge za majke Cija su odoj¢ad umrla. Studija je takode
pokazala da iako su majke bile svesne njihove tuge, trudile su se da je sakriju zbog toga Sto
su smatrale da nemaju razumevanje u okruzenju.

Istrazivanje (Wikler, Wasow, & Hatfield, 1981) o tome da li roditelji dece sa
ometenim razvojem dozivljavaju hroni¢nu ili vremenski ograni¢enu tugu je pokazalo slaganje
sa nalazima od Olshanski, odnosno da je hroni¢na tuga normalna i uobi¢ajena. Priblizno dve
tre¢ine roditelja govori o periodi¢nim javljanjima tuge, razocCarenja, konfuzije i stresa kada
pokuSavaju da prevladaju detetovu ometenost. Kako dete postaje starije, odstupanja od
normalnih razvojnih pokazatelja postaju vidljivija i roditelji su viSe puta primorani da se
suoCe sa realnos¢u da im je dete drugacije. Tako se zakljuCuje da je roditeljima potrebno
obezbediti podrsku na dugotrajnoj osnovi kako bi im se olakSalo podnosenje periodi¢nih
recidiva tuge. Stoga je sugerisano da je u pokusaju pomo¢i roditeljima u suocavanju sa
krizom zbog rodenja deteta sa smetnjama u razvoju potrebno proceniti snage roditelja, a
takode i njihova ogranicenja i biti svestan raspolozivosti porodi¢ne i socijalne podrske (Parks,

1977 prema Fortier & Wanlass, 1984).
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Dileme o tome kako roditelji prihvataju i dozivljavaju detetovo stanje je odavno tema
interesovanja istrazivaa. Za ranija istrazivanja je bilo karakteristicno naglasavanje i
interesovanje za ,,patoloske odgovore roditelja (Shapiro, 1983 prema Lord, Ungerer, &
Wastel, 2008). Zatim su sledili modeli koji su prikazivali ,stadijume‘“kroz koje roditelji
tipicno prolaze na putu do adaptacije sa opStom temom napredovanja tokom vremena
koriste¢i izraze kao S§to su prihvatanje ili prilagodavanje da opiSu tre¢u, zavrSnu fazu
(Blacher, 1984). Premda vecina roditelja prolazi kroz inicijalnu krizu u stanje relativnog
ekvilibrijuma, pojam stadijuma je bio kritikovan kao previSe linearan (Allen & Affleck, 1985
prema Lord et al., 2008). Prema linearnom modelu tuge, individua koja ne napreduje u
razreSenju tokom vremena pokazuje abnormalne reakcije tuge (Worden, 1982 prema Teel,
1991). Pristup ,,stadijuma‘“podrazumava takode normalnu putanju prema zavrSetku tuge, sto
nije zabelezeno kod mnogih roditelja ¢ije je iskustvo opisano kao hroni¢na tuga (Olshansky,
1962 prema Morog, 1996; Cameron, Snowdon, & Orr, 1992), ali i onih ¢ija su iskustva
odredivana kao epizodi¢na tuga (Hewson, 1997). Pregled rane literature odslikava cesto i
danas prisutno konfliktno sagledavanje vazne oblasti - nacina na koji se roditelji mire sa
¢injenicom da njihovo dete ima hroni¢nu bolest i kako se nose sa promenom svojih

oc¢ekivanja i okolnosti u kojima su se nasli (Lowes & Lyne, 2000).

1.2. Porodi¢na rezilijentnost u porodici sa ometenim detetom

1.2.1. Porodic¢na rezilijentnost

Koncept rezilijentnosti je razvijen da bi se oznalila pozitivna adaptacija pod
ugrozavaju¢im okolnostima. Prvobitna istrazivanja sa pocetka 80- tih godina proslog veka su
bila usmerena na istrazivanje rezilijentnosti na individualnom nivou, a vremenom se primena
koncepta Sirila na porodicni plan. On predstavlja prekretnicu u odnosu na tradicionalni
pristup, koji je bio fokusiran na porodi¢ni deficit i patologiju (“model oStecenja”) jer je
orjentisan na snage i resurse porodice (“model izazova”) (Gaci¢ i Majki¢, 2000; Majkic,

2011). Vazna je usmerenost na porodicne snage, odnosno one kvalitete koje porodici
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omogucavaju da uspesno prevladava izazove ka svom blagostanju (Mackay, 2003).
Rezilijentnost porodice nije staticki koncept ve¢ njena razvojna putanja (Hawley, 2000).
TeoretiCari takode naglasavaju Cinjenicu da rezilijentnost nije kategorijalno stanje veé
kontinuum (porodice mogu biti vise ili manje rezilijentne) i da je zavisna od konteksta
(porodica moze biti rezilijentna pod nekim okolnostima, a pod drugim ne) (Mackay, 2003).

Iz svega navedenog sledi definicija porodicne rezilijentnosti kao dinamickog procesa
koji obuhvata pozitivhu adaptaciju u kontekstu znacajne nedace (Luthar, Cicchetti, &
Bronwyn, 2000). Ova definicija ukljucuje osnovne kljucne karakteristike koncepta,
odredujucdi rezilijentnost kao dinamicki proces adaptacije i uvodi ideju uspeSnog angazovanja
sa rizikom. Porodi¢na rezilijentnost podrazumava sposobnost porodice da se fokusira na
ostvarljive ciljeve. Rezilijentne porodice u problematicnim situacijama preuzimaju
inicijativu, prihvataju ono $to se ne moZe izmeniti i pokuSavaju da kontroliSu i ovladaju
situacijama na koje mogu delovati (Higgins, 1994 prema Majki¢, 2010). Porodi¢na
rezilijentnost je slicna porodi¢noj regenerativnoj snazi, kada situacije sa velikim rizikom u
kojima se nadu porodice ishoduju dobrim posledicama (Patterson, 2002). U porodicama koje
podizu dete sa ometenim razvojem rezilijentnost rezultira iz dozivaljaja da se Zivot nastavlja i
da moze biti ispunjen i bogat, uprkos teretu i tesko¢ama koje imaju (Retzlaft, 2007).

Porodi¢nu rezilijentnost je vazno sagledati u relaciji sa rizicnim i protektivnim
faktorima. Rizi¢ni faktori (npr. razvod, siromastvo, fizicka ili mentalna bolest ¢lana porodice)
su oni koji povecavaju verovatno¢u nekih negativnih ishoda. Protektivni faktori u interakciji
sa rizikom menjaju prediktivni odnos izmedu riziko faktora i negativnih ishoda, redukujuci
verovatno¢u negativnih ishoda (Mackay, 2003). Medutim, ono §to je protektivni faktor u
nekom vremenskom periodu, moze u drugom periodu vremena postati faktor rizika. Npr.
zivot u malom mestu moze biti protektivni faktor za porodi¢nu bliskost jer porodica ima vise
vremena za zajednicke aktivnosti. Ali, ako dobiju dete sa smetnjama u razvoju, to je
otezavaju¢i faktor jer im profesionalna pomo¢ nije lako dostupna. Stoga profesionalci koji
rade sa porodicama moraju uzimati u obzir celokupni kontekst situacije pri identifikaciji

rizi¢nih 1 protektivnih faktora u porodici (De Haan, Hawley, & Deal, 2002; Hawley, 2000).
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1.2.2. Model porodi¢ne rezilijentnosti, regulacije i prilagodavanja

Model porodicne rezilijentnosti, regulacije i1 prilagodavanja nastoji da pruzi
objasnjenje sposobnosti porodi¢nog oporavka, prilagodavanja, ali i pobede nad stresorima
koji izviru iz zivotnih dogadaja i promena. Glavni naglasak je na porodi¢noj rezilijentnosti ili
njenoj sposobnosti da odrzava ravnotezu (ekvilibrijum) zdravlja uprkos neda¢ama (Twoy,
Conolly, & Novak, 2007). Polazi se od pretpostavke da svaka individua, odnosno porodica
poseduje snage i resurse za savladavanje iznenadnih kriza ili hroni¢nih nevolja (Majkic,
2010). Po ovom modelu rezilijentnost se definiSe kao postojanje pozitivnih bihejvioralnih
obrazaca i funkcionalnih sposobnosti pojedinaca i porodice, koje oni ispoljavaju pod
stresogenim ili nepovoljnim okolnostima, ¢ime uticu na porodi¢nu spoosobnost da se
oporavi, naglaSavaju¢i njen integritet, dok se ponovo ne obezbedi blagostanje ¢lanova
porodice i porodice kao celine (McCubbin & McCubbin, 1996). Rezilijentni model je
koriSten u mnogim studijama porodi¢nog stresa, snaga i posledica do kojih dolazi usled
promena u porodicnom Zivotu, kao Sto su dobici i gubici, napetosti i promene, kao i akutne i
hroni¢ne bolesti (Twoy et al., 2007). Po ovom modelu kriza nije peZorativni termin, vec
ukazuje da iskustvo porodice predstavlja stanje dezorganizacije i potrebe za promenom
(McCubbin, Balling, Possin, Friedrich, & Bryne, 2002). Proces restauracije i adaptacije
ukljucuje promene u okviru porodi¢nih odnosa, takode i odnosa sa Sirim drustvom da bi se
ponovno uspostavilo individualno i porodi¢no blagostanje (McCubbin & McCubbin, 1996).

Pretpostavke modela ukljucuju sledece:

a) Porodice dozivljavaju stres i teSko¢e kao predvidljiv aspekt porodi¢nog
zivota tokom Zivotnog ciklusa;

b) Porodice takode poseduju mogucénosti i razvijaju kompetentnosti da zastite i
pomazu u oporavku i od ocekivanih i od neocekivanih nenormativnih
stresora 1 napetosti i podstiCu porodi¢ni oporavak izazvan porodi¢nom
krizom,;

c) Porodice koriste i doprinose mrezi odnosa u drustvu, naroCito tokom
perioda porodi¢nog stresa i krize;

d) Porodice ¢e tragati i ustanoviti glediste koje ¢e joj dati znacenje, svrhu i

perspektivu tako da porodica moze da se kre¢e napred kao grupa;
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e) Porodice suocene sa velikim stresorima i krizama pokusavaju da uspostave

red, balans i harmoniju ¢ak i usred velikih potresa.

Istrazivaci porodice su prihvatili izazov dizajniranja i sprovodenja istrazivanja koja
poboljsavaju razvoj teorije sa ciljem usmerenim ka otkrivanju toga zasto su neke porodice
rezilijentnije nego druge, tako da su sposobnije da prolaze kroz tranzicije i1 krize i
prevladavaju ih ili Cak napreduju suoceni sa Zivotnim teSko¢ama, dok druge porodice suocene
sa slicnim, ako ne identi¢nim stresorima odustaju, lako se iscrpljuju ili pogorsavaju. Klju¢no
interesovanje istrazivanja porodicne rezilijentnosti je usmereno na pokusaj da se otkrije koja
ponasanja, obrasci i interakcije u okviru porodi¢nog sistema i transakcije sa drustvom, Sirom
porodicom, prijateljima, komsSijama, druStvenim institucijama objaSnjavaju varijabilitet
porodic¢nih posledica, posebno porodi¢ni oporavak i promene u blagostanju ¢lanova porodice
i/ ili porodice kao celine. Istice se kompleksna i1 znacajna uloga koju ponaSanja i kapaciteti
porodice igraju u ublaZzavanju uticaja stresogenih Zivotnih dogadaja i u olakSavanju
porodi¢nog opravka kada su suoceni sa porodicnom krizom (McCubbin, Thompson, &
McCubbin, 2001).

Naglasavaju¢i porodi¢ni postkrizni oporavak ili adaptaciju, model porodi¢ne
rezilijentnosti, regulacije i prilagodavanja pokusava da objasni zaSto se neke porodice
oporave i izgledaju rezilijentne, a zasto druge ostaju vulnerabilne i pogorsavaju se pod istim
uslovima. Porodicu smatramo rezilijentnom u slucaju uspesSnog prevladavanja znacajnog
stresa ili mogucénosti da preorjentiSe dotadasnje obrasce funkcionisanja kako bi se suocila sa
predstojec¢im izazovima (Twoy et al, 2007). Po modelu rezilijentnosti stresori, odnosno
hroni¢na opterecenja i tranzicije, uzrokuju porodi¢nu kriznu situaciju. Faktori koji uticu na
ishod krizne situacije su porodicni resursi, drustveni resursi i podrska, tip porodice i profil
funkcionisanja, porodi¢na procena situacije i njihove veStine reSavanja problema i
prevladavanja stresa (Robinson, 1997).

Model porodicne rezilijentnosti opisuje dve faze koje se tokom vremena sagledavaju
u porodi¢nom reagovanju na stres: faza regulacije i faza adaptacije (prilagodavanja).

Faza regulacije poCinje kada je stresor uveden u porodicni sistem (npr. kada roditelji
saznaju da dete ima zdravstvene probleme). Stresor predstavlja takvu snagu, odnosno uticaj
na porodi¢nu zajednicu koja izaziva ili ima potencijal da izazove promene u postojecoj
ravnotezi porodice. Procena stresora zavisi od porodi¢ne interpretacije, te se problem moze
doziveti kao minoran ili kao veliki. Porodi¢na procena je u interakciji sa porodi¢nim
reSavanjem problema i strategijama prevladavanja (Twoy et al., 2007). Npr. saznanje da dete

ima cerebralnu paralizu ima potencijal da izazove promene u porodicnom sistemu, a roditelji
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dozivljavaju i intenzivne bolne emocije koje uticu i na njihov kapacitet da brinu o svom
detetu (Segal, 1999 prema Piggot, Paterson, & Hocking, 2002). U fazi regulacije porodica
pravi minimalne promene u ustanovljenim obrascima porodi¢nog funkcionisanja, resursima,
procenama, strategijama prevladavanja stresa, reSavanju problema. Ukoliko to ne bude
adekvatno i dovoljno u datoj situaciji, porodica dozivljava krizu i to predstavlja pocetak
adaptacione faze.

Faza adaptacije je dinamicna faza u kojoj roditelji ili porodica kao celina izlazi u
susret zahtevima stresne situacije. Tada porodice pocinju da koriste nove ili prilagodene
pristupe proceni, reSavanju problema, strategijama prevladavanja stresa i resursima (Twoy et
al., 2007). Posmatrajuc¢i porodice koje imaju bolesno dete, mozemo ustanoviti da u ovoj fazi
nagomilavanje porodi¢nih zahteva uslovljnih detetovom bolescu, ali i onih iz drugih podrucja
rada i porodicnog zivota predstavljaju faktore koji povecavaju porodi¢nu vulnerabilnost
(McCubbin et al., 2002).

Dobra, odnosno uspesna adaptacija znaci da je porodica sposobna da se stabilizuje i
dostigne osec¢aj koherentnosti i kongruentnosti kada se suoci sa krizom. Osecaj koherentnosti
se posmatra kao jedan od najmoc¢nijih principa rezilijentnosti, a podrazumava da je kriza
shvatljiva, da ima svoje znacenje i da se njome moze upravljati (Antonovsky, 1994 prema
Gaci¢ 1 Majki¢, 2000). U fazi prilagodavanja u porodicama sa hroni¢no bolesnim ili
ometenim detetom dolazi do redukcije izrazito bolnih emotivnih epizoda zbog detetovog
stanja, te su i roditelji viSe usmereni na kvalitet zivota svih ¢lanova porodice (Copley &
Bodensteiner, 1987 prema Piggot et al., 2002). Ukoliko se porodica ne stabilizuje dolazi do
maladaptacije, odnosno neuspesne adaptacije. Clanovi porodice Zrtvuju liéni rast i razvoj, a
porodi¢no funkcionisanje je u haoticnom stanju. Porodi¢ni osecaj blagostanja, poverenja,
reda i koherentnosti su veoma niski. Maladaptacija se smatra kriznom situacijom (Robinson,
1997).

U prevladavanju stresne situacije su od znacaja porodicni resursi, koji predstavljaju
podrsku koja je dostupna porodici. Razlikujemo tri nivoa resursa: individualni, porodi¢ni i
drustveni. Individualni ukljucuju nivo inteligencije ¢lanova porodice, znanja i vestine, crte
licnosti i fizicko i emotivno zdravlje. Resursi porodicne jedinice ukljucuju organizacione i
vestine donosenja odluka i reSavanja konflikata. Drustveni resursi su licna podrska (prijatelji i
rodbina) i institucionalna podrska (zdravstvene 1 religiozne institucije). Porodice koje
pokazuju balans svih tih komponenti i koje su sposobne na prilagodavanja i promene u

porodi¢nom sistemu mogu posti¢i dobru adaptaciju (Twoy et al., 2007). S druge strane,
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veoma je vazno razumeti kako se roditelji ose¢aju u vezi sa dostupnom podrskom i kako je
koriste da bi ona bila od pomoc¢i (Brett, 2004).

Istrazivanja ukazuju da mnogi roditelji koji imaju decu sa hronicnom ometeno$¢éu
dozive dugorocne dobiti i da porodice tokom vremena postanu rezilijentne (Walsh, 2003).
Podaci iz Wisconsin longitudinalne studije koja je sprovodena u 35-ogodiSnjem periodu ne
ukazuju na znacajne razlike izmedu roditelja odrasle dece sa i bez mentalne retardacije
poredeci ih po varijablama psiholoskog blagostanja, depresije, fizickog zdravlja i razvoda
(Seltzer et al., 2001 prema Singer, Song, Hill, & Jafte, 2007).

Model porodi¢ne rezilijentnosti, regulacije i prilagodavanja predstavlja okvir za
procenu procesa porodi¢nog prevladavanja stresa vezanog za podizanje deteta sa hroni¢énom

bolescu ili ometenim razvojem (McCubbin & McCubbin, 1996).

1.2.3. Porodic¢ni stres u porodicama sa detetom ometenim u razvoju

Pored uobicajenih zahteva koje roditeljstvo namece, porodice koje podizu dete sa
smetnjama u razvoju ili hroni¢nom boleS¢u se nalaze pred nizom dodatnih, specifi¢nih
zadataka proisteklih iz detetovog zdravstvenog stanja. Roditelji takode dozivljavaju
psiholoski stres i1 razoCaranje posto dete nije ispunilo njihove nade usmerene na dobijanje
zdravog potomstva (Barnett et al., 2003). Tako se stres u vezi sa podizanjem deteta ometenog
u razvoju moze sagledati kao kombinacija pojacanih potreba za negom deteta sa atipi¢nim
razvojem i emocionalnih reakcija na ometenost u porodici (McCubbin & Patterson, 1983
prema Margalit & Kleitman, 2006).

Odredenje porodicnog stresa ukazuje da on predstavlja stanje tenzije koje izrasta iz
nekog aktuelnog ili percipiranog zahteva koji trazi prilagodavanje ili adaptivno ponasanje. To
stanje proizilazi iz aktuelne ili opaZene neravnoteze izmedu zahteva (npr. izazovi, pretnje) i
kapaciteta (npr. resursi, prevladavanje) u porodicnom okruzenju. Kada neravnoteza zbog
zahteva prevazilazi resurse, porodica ulazi u stanje hiperstresa (McCubbin & Patterson, 1983
prema Joselevich, 1988). Porodi¢ni stres uti¢e na svakog od ¢lanova porodice i psiholoski i

fizioloski (LoBiondo-Wood, 2003). On se razlikuje u zavisnosti od prirode situacije,
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porodi¢nih psiholoskih i materijalnih resursa i znacenja koje porodice pridaju odredenom
dogadaju (McCubbin & Patterson, 1983 prema Pritzlaff, 2001).

Premda rodenje bilo kog deteta predstavlja tacku promene za porodicu i zahteva
ustanovljavanje novih porodi¢nih uloga i navika, rodenje deteta sa invaliditetom menja
porodicne obrasce funkcionisanja na narocito stresogen nacin (Kazak & Marvin, 1984).

Postoje razlike u okolnostima i vremenu saznavanja detetovih zdravstevnih problema.
Npr. deca sa Daunovim sindromom su uvek prepoznata na samom rodenju, dok je kod
zdravstvenih problema kao Sto su cerebralna paraliza, autizam, miSi¢na distrofija, stanje na
sasavim ranom uzrastu mnogo manje odredeno (Hedderly, Baird, & McConachie, 2003). Bez
obzira kada su saznali detetovu dijagnozu, taj period je za njih kritiCan i roditelji o njemu
govore kao o periodu krize kada se narusava porodi¢na rutina, menjaju se ocekivanja u vezi
deteta, roditelji osecaju krivicu ili tragaju za uzrokom detetovog stanja, a njihov osecaj samih
sebe kao efikasnih zaStitnika i staratelja je promenjen (Heiman, 2002; Howe, 2006; Pianta,
Marvin, Britner, & Borowitz, 1996). Posebno je tazak i pun izazova period koji sledi
neposredeno nakon saznavanja dijagnoze. Tada se roditelji bore sa svojim teskim emocijama
1 pokusavaju §to viSe da saznaju o detetovom stanju, te da donesu odluke o ranim
intervencijama (Thomson, Kennedy, & Kuebli, 2011).

Brojne studije koje su teorijski oslonac imale u modelu rezilijentnosti, ali takode i
druge studije nezavisne od tog modela, su potvrdile da posebni emocionalni i fizicki zahtevi
uslovljavaju stres kod roditelja koji podizu dete sa hronicnom bolescu ili smetnjama u
razvoju (npr. Florian & Findler, 2001; Hauser-Cram et al., 2001). Pojacani zahtevi oko brige
za dete sa razvojnom ometenos$cu, kao Sto je cerebralna paraliza, mogu imati implikacije za
psiholosko i fizicko zdravlje njihovih roditelja (Brehaut et al., 2004). Ti roditelji su nesigurni
u ishod detetovog zdravstvenog stanja i prognozu njegovog buducéeg razvoja, optere¢eni su
ucestalim medicinskim kontrolama i procedurama, kao i specificnim zahtevima uslovljenim
detetovom boles¢u. Kako se stresori izazvani pove¢anim zahtevima u vezi brige za dete Sire
roditelji mogu da se sve viSe osecaju depresivnim, bespomoc¢nim i/ ili bezvrednim (Crnic,
Friedrich, & Greenberg, 1983). Oni moraju da se suoce sa detetovom dijagnozom, pruze mu
odgovarajucu negu i svoj zivotni stil prilagode njegovom stanju (Ketelaar, Volman, Gorter, &
Vermeer, 2008; Sen & Yurtsever, 2007). OteZzavaju¢i momenat jesu i bihejvioralni problemi
koji se javljaju kod dece sa smetnjama u razvoju, kao $to je i cerebralna paraliza (Carlsson,
Olsson, Hagberg, & Beckung, 2008; Hassall, Rose, & McDonald, 2005).

Cesto ¢&lanovi porodice imaju te§koée da zavre sve zahteve svakodnevnog Zivota, a

takode im je naporno odrzavati i interpersonalne odnose (Ellis & Hirsch, 2000). Porodi¢ni
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stres moze biti pojacan negativnim socijalnim stavovima prema osobama sa ometenoscu,
potrebom za prolongiranom fizickom brigom, neprepoznatom roditeljskom tugom zbog
nerealizovanih roditeljskih ocekivanja, kao i finansijskim optere¢enjem, odgovornostima i
brigama vezanim za detetovu buducnost u kasnijem zivotu (Dyson, 1993). Pored toga, dolazi
do redefinicije uloga u porodici, npr. da li ¢e se majka vrac¢ati na posao i imati ulogu van
majcinstva ili ne, $to moze da dovede do smanjenja prihoda, ali i smanjenja majCine
nezavisnosti (Langridge, 2002).

Dozivljeni visi nivoi stresa, anksioznost i depresija roditelja mogu imati negativan
uticaj na roditeljstvo i roditeljsko blagostanje (Crnic, Greenberg, Ragozin, Robinson, &,
Basham, 1983; Dellve, Samuelsson, Tallborn, Fasth, & Hallberg, 2006). Medutim,
kontradiktorno o¢ekivanjima mnogih kliniCara jeste podatak da roditelji dece koja imaju teza
razvojna oSte¢enja ponekad imaju pokazatelje bolje bracne satisfakcije nego roditelji dece sa
blazim ostecenjima (Kazak & Clark, 1986 prema Britner et al., 2003), pa se moze
koji imaju dete sa smetnjama u razvoju (Kazak & Marvin, 1984; Pelchat, Levert, & Burgeois-
Guerin, 2009). U prilog tome govori i podatak da i pored teskoca u prilagodavanju na
detetovu hroni¢nu bolest, taj period nije nuzno povezan sa pojacanom stopom razvoda
roditelja (Risdal & Singer, 2004; Sabbeth & Leventhal, 1984). Medutim, jasno je da stres
izazvan podizanjem deteta sa posebnim potrebama predstavlja izazov za porodi¢no
funkcionisanje u razli¢itim medusobno povezanim procesima koji utiCu i na roditeljsko
blagostanje i bracne odnose i samo roditeljsko ponaSanje prema detetu (Barnett et al., 2003).
Iako su mnoga istrazivanja navodila da se podizanje deteta ometenog u razvoju povezuje sa
negativnim posledicama po pitanju porodi¢nog funkcionisanja (npr. Singer et al., 1990),
druga istrazivanja sugeriSu da su takvi linerani zakljucci previSe pojednostavljeni (npr.
Shonkoff, Hauser-Cram, Krauss, & Upshur, 1992).

Posmatrajuci decu sa cerebralnom paralizom pokazalo se da njihovi roditelji Cesto,
mada ne uvek, dozivljavaju viSe nivoe stresa nego roditelji tipicno zdrave dece (Britner et al,
2003). Izdvaja se vise faktora, prikazanih u tabeli 1, koji uti¢u na roditeljski stres, a povezani
su sa karakteristikama deteta, karakteristikama roditelja, kao 1 razli¢itim oblicima
kontekstualne podrSke. Premda nisu usko vezani za model rezilijentnosti uocavaju se
preklapanja navedenih faktora sa znacajnim komponentama modela rezilijentnosti (npr.

stresori, resursi, vesStine prevladavanja stresa).
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Tabela 1

Faktori koji uticu na porodicni stres (Raina et al., 2005)

prevladavanja stresa)

formalna nega, zaposlenost roditelja)

5) kulturoloski kontekst

1) karakteristike roditelja (npr. starost, brani status, sposobnost

2) karakteristike deteta (npr. stepen oStecenja)
3) socijalni faktori (npr. pristup socijalnoj mrezi i socijalnoj podrsci)
4) ekonomski faktori (npr. socioekonomski status, sposobnost da se obezbedi

Svaki od tih faktora mogu uticati na porodi¢nu situaciju, a zajednicki sugerisu da se

stres deSava u Sirem kontekstu, a ne samo kao jednostavno obezbedivanje nege za dete sa

ometenim razvojem. I drugi autori su se bavili specifikacijom pojedinih faktora koji

uslovaljavaju stres kod roditelja koji imaju dete sa hronicnim zdravstvenim smetnjama. Tako

Keler i Honig izdvajaju faktore koji uti¢u na povecanje, odnosno one koji ublazavaju stres u

porodicama sa decom koja imaju atipican razvoj.

Tabela 2

Faktori koji pojacavaju, odnosno ublazavaju roditeljski stres (Keller & Honig, 2004)

Faktori koji pojacavaju stres

Odsustvo detetove sigurne afektivne veze sa roditeljem
Nizi socioekonomski status

Tezak temperament kod deteta

Tezina ometenosti

Detetovi problemi sa ponasanjem

Losi supruznicki odnosi

Distanciranje oca od emocionalnog angazovanja sa detetom

Ublazavajuci faktori

Bracna sloga

Broj strategija prevladavanja stresa koje koriste roditelji
Rano vreme pocinjanja koristenja preventivnih servisa
Raspoloziva privremena nega za dete i prevoz
Individualizovani servisi podrske koje nude profesionalci
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S obzirom da ovo istrazivanje teorijski oslonac nalazi u modelu rezilijentnosti koji
polazi od toga da dolazi do promena u ravnotezi porodice kada je stresor uveden u porodi¢ni
sistem, u daljem izlaganju ¢e biti prikazani stresori koje smo na osnovu naSeg iskustva i
prethodnih istrazivanja smatrali znac¢ajnim u porodicama deteta sa smetnjama u razvoju, a to

su: tezina bolesti deteta, kumulativni stres i depresivnost majke.

1.2.3.1. TeZina bolesti deteta

Istrazivanja ukazuju na varijabilnost, pre nego na homogenost porodi¢nog
prilagodavanja na dete sa ometenim razvojem. Ta varijabilnost se moze javiti zbog razlika u
tipu ometenosti, raspolozivim resursima i strategijama prevladavanja koje koristi porodica.
Rezultati istrazivanja koji su ispitivali uticaj tezine detetove bolesti na porodicu nisu uvek
jednoznac¢ni. Neke studije su nasle da su roditelji dece sa najtezim invaliditetom ili
zdravstvenim potrebama pod najve¢im rizikom za probleme u porodi¢nom funkcionisanju
(Mulvihill et al., 2005). Takode je ukazano da je tezina detetove bolesti u terminima
nezavisnog detetovog funkcionisanja u svakodnevnom zivotu vazan prediktor majéine
depresije (npr. Button et al., 2001a), ali te nalaze ne podrzavaju druge studije (npr. Manuel,
Naughton, Balkrishnan, Paterson, & Koman, 2003). Porodi¢no funkcionisanje sa ometenim
¢lanom se Cesto procenjuje preko svakodnevnih zivotnih zadataka, uzimajuci u obzir sate
provedene u pruzanju brige detetu i finansijsko optere¢enje za porodicu. Premda ta
istrazivanja ukazuju na uticaj tezine bolesti na fizicku optere¢enost porodice, ona se ne
odnose na neke druge porodicne aspekte, kao Sto su identitet, granice, emocionalna klima,
upravljanje stresom (Sabatelli & Bartle, 1995). Tako Britner i sar. (2003) smatraju da su
zakljucci o uticaju tezine bolesti Cesto previse pojednostavljeni bazirajuci svoje argumente na
poziciji porodi¢ne sistemske teorije koja pokazuje da se, uprkos znacCajnim izazovima
povezanim sa tezinom detetove dijagnoze, porodice razliCito organizuju i sliCne izazove
prevladavaju na razlicite nacine.

Ispitujuc¢i porodi¢no funkcionisanje kod majki dece sa cerebralnom paralizom
(umerenom 1 teSkom) i dece bez dijagnoze nisu nadene razlike u samoproceni porodicnog

funkcionisanja (npr. slaganje sa supruznikom, potreba za dodatnom socijalnom podrskom) s
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obzirom na prisustvo ili tezinu detetove ometenosti (Britner et al., 2003). I u studiji koja je
pratila porodice koje imaju dete sa misi¢nom distrofijom, progresivnom hroni¢nom bolescu,
nije naden direktan odnos izmedu porodi¢nog funkcionisanja i tezine detetove bolesti. Kao
moguce objasnjenje iznosi se pretpostavka da stresovi roditeljstva u porodicama koje imaju
dete ometeno u razvoju nisu pojacani zbog potrebe za vecim fizickim angazovanjem oko
deteta ve¢ na njih utice anksioznost i druge emocionalne reakcije roditelja koje se javljaju
usled detetovog zdravstvenog stanja uopste (Chen & Clark, 2007).

S druge strane, studija koja je ukljucila 818 ispitanika iz 7 zemalja je pokazala da je
tezina motorickog i intelektualnog oStecenja kod dece sa cerebralnom paralizom cvrsto
povezana sa loSijim roditeljskim izveStajem kvaliteta Zivota u domenima fizickog
blagostanja, autonomije i socijalne podrSke, posebno pokazuju¢i da su deca sa tezim
oStecenjem manje sposobna da kreiraju socijalno vreme ili odrzavaju odnose sa vr$njacima

(Arnaud et al., 2008).

1.2.3.2. Kumulativni stres

Svaki zivotni dogadaj koji remeti stabilno stanje organizma zahteva ponovno
prilagodavanje (McCubbin et al., 2001). Koncept kumuliranja Zivotnih dogadaja (pile-up) su
razvili Mederer i Hil kao nacin da se sagleda kompleksna multipla uloga promena koje se
desavaju u okviru kratkog vremenskog perioda (Mederer & Hill, 1983 prema McCubbin et
al., 2001). Kasnije je koncept pile-up porodi¢nih zivotnih promena redefinisan kao suma
normativnih (ocekivane, razvojne promene u porodi¢nom Zzivotu), nenormativnih stresora
(neoCekivane i Cesto traumatiCne promene) i unutarporodic¢nih napetosti (McCubbin &
Patterson, 1982 prema McCubbin et al., 2001). On pruza moguce objasnjenje zasto su neke
porodice vulnerabilnije na pojedine stresore, odnosno nemaju regenerativnu snagu ili
rezilijentnost da se oporave od krize.

Pile-up se odnosi na kumulativni efekat zahteva tokom vremena, na stresore i
napetosti od pre i posle krize, kao $to su finansijski problemi, zdravstveno stanje ¢lanova
porodice, promene u roditeljskoj radnoj ulozi ili okruzenju, promene u porodi¢nom zZivotnom

ciklusu. Moguénosti porodice koje su na raspolaganju za ispunjavanje zahteva odreduju se
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kao porodi¢ni kapacitet. Naglasavaju se dva glavna tipa kapaciteta: resursi (porodi¢na snaga)-
Sta porodica ima i ponasanje prevladavanja - Sta porodica ¢ini (McCubbin & McCubbin, 1993
prema Tak & McCubbin, 2002). Ako su porodi¢ni resursi za prevladavanje stresora iscrpljeni
i zbog drugih Zivotnih promena (i normativnih i situacionih), ¢lanovi porodice mogu biti
nesposobni da Cine dalja prilagodavanja ukoliko su konfrontirani sa dodatnim socijalnim
stresorima. Drugim recima, porodi¢ne zivotne promene su zbirne i u nekom trenutku dostizu
limit porodice, te se ona viSe ne uspeva prilagoditi. Od tog trenutka, neka Zivotna promena
moze izazvati negativne posledice u porodi¢nom sistemu i/ ili kod njenih ¢lanova (McCubbin
et al., 2001).

S obzirom da se porodi¢na adaptacija postize tokom vremena i u socijalnom kontekstu
koji se takode menja, u svakoj pojedinacnoj tacki vremena, postoji najmanje devet opstih
kategorija stresora i naprezanja koji dobrinose pile-up i porodi¢noj vulnerabilnosti koja
predvidljivo doprinosi kriznoj situaciji i odreduje moguénost sa kojom porodica postize
harmoniju i balans (McCubbin et al., 2001):

1. Inicijalni stresor i povezane teskoc¢e koje se razviju tokom vremena;

2. Normativne tranzicije kod pojedinacnih ¢lanova porodice i porodice kao celine koje
se deSavaju tokom istog peroda vremena;
Prethodna porodi¢na opterecenja akumulirana tokom vremena;
Neocekivani situacioni zahtevi 1 kontekstualne teskoce;

Posledice porodic¢nih pokusaja prevladavanja koje su dodate porodi¢nom teretu;

A

Unutarporodicna i socijalna dvosmislenost kreirana drustvenim neadekvatnim
smernicama o tome kako bi porodice trebale delovati ili efikasno prevladavati krizu;
7. Novozasnovani porodi¢ni obrasci funkcionisanja koji zahtevaju dodatne promene u
porodi¢nom funkcionisanju;
8. Novozasnovani porodi¢ni obrasci funkcionisanja koji su u konfliku ili nekongruentni

sa vrednostima 1 uverenjima porodice i/ ili porodi¢cnom paradigmom (npr. pravila 1

ocekivanja);

9. Stari ustanovljeni obrasci funkcionisanja koji su u konfliktu ili nisu kompatibilni sa
novousvojenim obrascima funkcionisanja.

Dodatne teskoce povezane sa porodicnom krizom mogu ukljuciti dvosmislena resenja,
pojacane napetosti u braénim odnosima ili medu brac¢om i sestrama, druStvene konflikte,
roditelj-dete konflikte, smanjene emocionalne ili finansijske resurse. Te teSkoce stvaraju
dodatna optere¢enja porodi¢nom sistemu iznad i1 izvan inicijalnog stresora koji je zapoceo

proces i koji uvodi porodicu u kriznu situaciju.
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Pojam pile-up, odnosno kumuliranje Zivotnih dogadaja uvazava realnost da nijedna
porodica nije bez problema, $to znaci da su svi svakodnevno izlozeni razliitim, pa i
potencijalno stresnim deSavanjima. Posebno bihejvioristi pretpostavljaju da ¢e ekscesivan
broj zivotnih dogadaja u kratkom vremenskom periodu (obi¢no se uzima 6 meseci do godinu
dana) sa velikom verovatno¢om poremetiti porodi¢nu zajednicu (Miti¢, 1997). 1z razloga sto
porodi¢na kriza evoluira i razreSava se tokom vremena, porodice su retko suocene sa
pojediCanim stresorom, ve¢ dozivljavaju Sirok spektar stresora. Veoma je vazno da se u
porodi¢noj situaciji sagleda uticaj prolongirane bolesti, kao Sto je briga o detetu sa fiziCkom

ometenoscu ili situacija kada ¢lan porodice ima neku hroni¢nu bolest (McCubbin, 1988).

1.2.3.3. Kumulativni stres u porodicama koje imaju dete sa cerebralnom
paralizom

Koncept pile-up je primenjivan i u istrazivanjima sa porodicama dece obolele od
cerebralne paralize. Odnosi se na nagomilavanje zahteva i potreba u svim podrucjima
porodi¢nog 1 poslovnog zivota, ne ogranicavaju¢i se samo na brigu o detetu. U pregledu
istrazivanja sprovedenih na porodicama koje imaju dete sa cerebralnom paralizom teskoce o
kojima roditelji izveStavaju ukljuCuju: izmenjene odnose sa prijateljima, velike promene u
porodi¢nim aktivnostima, zdravstvene probleme, medicinske troskove, potrebu za
specijalizovanom brigom za dete, obaveze koje zahtevaju vreme, kao i unutarporodicne
napetosti koje se javljaju uz svakodnevne zivotne dogadaje u drugim, tipicnim porodicama
(McCubbin et al., 1982 prema Pritzlaff, 2001). Takode ne treba zanemariti ni bolest kod
drugih ¢lanova porodice, promene posla, bracni stres, ali i1 efekte starenja roditelja, siblinga i
individua sa cerebralnom paralizom (Miller, 2005). Stresovi povezani sa brigom i podizanjem
deteta sa ometenim razvojem, odredeni preko pile-up stresora iz drugih podruc¢ja, imaju
potencijal da generisu psiholoski distres 1 kod majki i kod o¢eva (Hastings & Beck, 2004).

McCubbin i1 sar. (McCubbin et al., 1982 prema Pritzlaff, 2001) su proveravali
normativne i nenormativne Zivotne stresore i naprezanja kod 217 porodica koje imaju dete sa
cerebralnom paralizom koriste¢i Listu zivotnih dogadaja i promena u porodici. Kao najces¢i
dogadaji i naprezanja su se izdvojili da dete menja Skolu, da postaje ozbiljno bolesno, da

drugi ¢lanovi porodice postaju ozbiljno bolesni, da su povecani troskovi za osnovne potrebe
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(hrana, odeca itd.), kao i za zdravstvene troskove. Ti podaci sugeriSu da iza brige o detetovim
teku¢im potrebama, porodica dozivljava pile-up zivotne dogadaje, koji mogu uzrokovati
dodatni stres. Istrazivanje sprovedeno u nas$oj sredini, koriste¢i listu od 45 zivotnih dogadaja,
je pokazalo da se u porodicama sa detetom obolelim od cerebralne paralize, kao posebno
stresogeni u poslednjoj godini dana izdvajaju: vanbracna afera muza, neZeljena trudnoca i
povecani materijalni izdaci zbog bolesti deteta (Miti¢, 1997). U ovom istraZzivanju ¢emo
koristiti duzu, originalnu verziju Liste Zivotnih dogadaja i promena u porodici (McCubbin,
Patterson, & Wilson, 1983) kako bi na uzorku majki iz nase populacije potpunije sagledali
ulogu kumulacije stresognih zivotnih dogadaja u porodici sa detetom obolelih od cerebralne

paralize.

1.2.3.4. Depresija kod majki dece ometene u razvoju

Premda se, dugoro¢no gledano, mnogi roditelji dece sa smetnjama u razvoju uspesno
adaptiraju na podizanje tog deteta, oni ipak dozivljavaju vise nivoe stresa nego roditelji
tipicno zdrave dece (npr. Hastings & Beck, 2004; Singer, Ethridge, & Aldana, 2007). Pojaan
stres izazvan brigom o detetu sa ometenim razvojem kod roditelja poveéava rizik za depresiju
(Olsson & Hwang, 2001). Istrazivanja su se bavila roditeljskim depresivnim simptomima kao
pokazateljima stresa u tim porodicama. Naj¢esca pretpostavka jeste da multipli stresori
povezani sa roditeljstvom deteta sa ometenoS¢u mogu rezultirati viSim stopama depresije ili
depresivnih simptoma, naroCito kod majki (Bailey, Golden, Roberts, & Ford, 2007). To je
vazno podrucje istrazivanja jer je dokazan Stetan uticaj majcine depresije na detetov razvoj,
emocije i mozdanu aktivnost (Dawson et al., 2003). Takode se pokazalo da je remisija
majcine depresije povezana sa prate¢im smanjenjem psihijatrijskih dijagnoza kod dece
(Weissman et al., 2006).

Samo saznanje da dete ima razvojne smetnje Cesto izaziva depresivne simptome kod
roditelja. Cak se potvrdila i veza izmedu nezadovoljstva sa na¢inom na koji je saopitena
dijagnoza cerebralne paralize i kasnije majCine samoprocene depresije (Baird, McConachie,

& Scrutton, 2000). Ipak, za mnoge roditelje je ta depresija kratkotrajna i prihvatanje
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ometenosti i prilagodavanje na njega je oCekivano. Pored toga postoje individualne razlike s
obzirom na jacinu inicijalne depresije, kao i oporavak od nje (Glidden & Jobe, 2006).

Dok neki istrazivaci naglaSavaju da su depresija i depresivni simptomi ¢es$¢i kod
majki dece sa razvojnom ometenoscu u poredenju sa majkama zdrave dece (npr. Olsson &
Hwang, 2001; Ones, Yilmaz, Cetinkaya, & Caglar, 2005), drugi se ne slazu sa time (npr.
Glidden & Schoolcraft, 2003). Studija koja je ispitivala majke ¢ija su deca bila prevremeno
rodena i koja su bila pod rizikom za razvoj cerebralne paralize, u poredenju sa majkama dece
koja nisu pod rizikom, su pokazivale iste nivoe depresije (Lambrenos, Weindling, Calam, &
Cox, 1996). Medutim, proucavaju¢i mentalno zdravlje roditelja dece sa veé
dijagnostikovanom razvojnom ometenoscu, studije su ukazale na vise skorove za majcinu
depresiju u poredenju sa kontrolnim grupama majki zdrave dece (npr. Hoare, Harris, Jackson,
& Kerley, 1998; Veisson, 1999). Metaanaliticko istrazivanje 19 studija koje su proucavale
depresivne simptome kod majki je pokazalo da priblizno 70% majki dece sa razli¢itim
tipovima razvojne ometenosti nisu imale povisene simptome (Singer, 2006 prema Singer et
al., 2007). Istrazivanje usmereno na majke sa decom koja imaju cerebralnu paralizu je
saglasno sa tim nalazima i potvrduje da trec¢ina majki pokazuje simptome depresije (Manuel
et al., 2003). Bez obzira Sto prevalenca depresivnih simptoma varira u razli¢itim studijama,
zapaza se da vecina roditelja dece sa smetnjama u razvoju nema depresiju. Istrazivanja su
takode pokazala da iako ne postoji znaCajna razlika u prevalenci major depresije u grupi
majki koje imaju decu sa smetnjama u razvoju u poredenju sa majkama tipi¢no zdrave dece,
kod njih se znacajno viSe javljaju depresivne epizode, sa prvom pojavom u vreme kada
njihovo dete dobije izvornu dijagnozu (Breslau et al., 1986 prema Singer et al., 2007).

Longitudinalno pracenje je pokazalo da adoptivhe majke dece sa smetnjama u
intelektualnom razvoju (koje su bez obzira na to saznanje svojevoljno pristale da podizu dete
sa kaSnjenjem u razvoju) pokazuju nize nivoe depresije u vreme adopcije, za razliku od
bioloskih majki. Bioloske majke u vreme dijagnostikovanja detetove bolesti pokazuju
znacajno vise nivoe depresije, medutim ne i kasnije. Posle 17-godiSnjeg perioda, rani visok
nivo depresivnih simptoma kod majki predvida kasniji emocionalni distres. Premda depresija
nije bila klinicki problem za ve¢inu majki (adoptivnih ili bioloskih), inicijalne individualne
razlike medu njima perzistiraju tokom vremena, ukazujuéu na mogucnost razlicite etiologije
simptoma: bioloske ili izazvane zivotnim dogadajima (Glidden & Jobe, 2006).

Ono $to je znacajno napomenuti jesu izvesne kritike upuéene na sam nacin merenja
depresije prvenstveno iz razloga S§to se za njenu procenu uglavnom Kkoriste upitnici

samoprocene. Naime, iznosi se misSljenje da poviSeni nivoi depresivnih simptoma na takvim
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merenjima ne ukazuju na tacnu prevalencu klini¢kih stanja major depresije (Bailey et al.,
2007). Medutim, iako nije u pitanju klinicka depresija, poviseni depresivni simptomi su
povezani sa poremecenim roditeljskim interakcijama izmedu majke i njenog deteta. U
direktnoj opservacionoj studiji uporeduju¢i majke sa i bez visokih nivoa depresivnih
simptoma, pokazalo se da su majke koje imaju simptome manje u interakciji sa svojim
detetom koje je ometeno u razvoju, manje mu se obracaju, viSe su iritabilne, imaju vise
negativnog afekta i vise koriste eksplozivnu disciplinu nego majke bez povisenih depresivnih
simptoma (Downey & Coyne, 1990). Dakle, depresivne majke pokazuju viSe hostilnog 1
intruzivnog ponasanja prema svojoj deci i manje su ukljucene u odnos sa njima. U nekoliko
od tih studija, poviseni depresivni simptomi su mereni Koriste¢i upitnike samoprocene. Stoga,
bez obzira da li ta merenja pokazuju major depresiju ili ne, psiholoski distres koji oni mere je
povezan sa problematicnom interakcijom roditelj - dete (Goodman & Gotlib, 1999).

Istice se da i sama heterogena priroda dece sa razvojnom ometenoScu moze biti u
odnosu sa roditeljskim distresom i razli¢itim nalazima o depresiji (Poehlmann et al., 2005
prema Feldman et al., 2007). Tako u studijama roditelja dece sa razvojnim smetnjama,
istrazivanja pokazuju da su njihovi depresivni simptomi povezani sa problemom u ponasanju
kod dece sa smetnjama u razvoju (Lecavalier, Leone, & Wiltz, 2006). I druga istrazivanja
potvrduju da je za majke veliki izazov detetovo problemati¢no ponasanje nad kojim Cesto
nemaju kontrolu (npr. kod autizma), ¢ak vise nego kada je u pitanju fizicki i kognitivni aspekt
ometenosti. Kao znacajne porodi¢ne, odnosno varijable vezane za majku, a povezane sa
njenim depresivnim simptomima izdvajaju se: stil prevladavanja stresa, maj¢ino zdravlje,
porodi¢na podrska (Bailey et al., 2007). Tako se pokazalo da su koriStenje izbegavajucih
strategija prevladavanja stresa i manja porodicna podrSka povezane sa poviSenim
depresivnim simptomima u odnosu na roditelje bez depresivnih simptoma (Feldman et al.,

2007).

1.24. Porodi¢no prevladavanje stresa

Porodicno prevladavanje stresa se definiSe kao odgovor koji se deSava kada je

porodica pozvana da preduzme neuobicCajene napore da opservira, dozivi i definiSe novu

26



situaciju kao i da preduzme posebne akcije da bi mogla da se vrati u uobicajene rutine
svakodnevnog zivota (Reiss & Oliveri, 1980 prema Dyk & Schvaneveldt, 1987).
Prevladavanje se odnosi na otvorene ili prikrivene napore koje ¢ine ¢lanovi porodice ili
porodica kao celina u njihovom konkretnom pokuSaju da se izbore sa problemom.
Prevladavanje se intenzivno proucava u relaciji sa dozivljajem stresa (Margalit & Kleitman,
2006). Cilj proucavanja porodicnog prevladavanja jeste da se ustanove nacini na koje
porodica reaguje u stresnim situacijama. Efikasno porodicno prevladavanje stresa olaksava
pozitivhu porodi¢nu adaptaciju, koja je posledica porodi¢nih napora da donese novi nivo
balansa, harmonije i koherentnosti u porodi¢nu krizu i prevazilazenja nove i neocekivane
realnosti (McCubbin & McCubbin 1991 prema Kosciulek, 1994; Tak & McCubbin, 2002).
Prevladavanje potencijalno moze da (Olson et al., 1983 prema Miti¢, 1997):
1. smanji porodi¢nu ranjivost na stres;
2. ojaca ili zadrzi porodicne resurse koji Stite porodicu od potpune ,,okupiranosti
problemom;
3. smanji ili eliminiSe uticaj stresnih dogadaja i specifi¢nih teskoca koje proishode;
4. ukljucuje proces aktivnog uticaja na sredinu da bi se promenili uslovi koji ¢e olaksati
porodicama da se prilagode teskoj situaciji;
5. strategije prevladavanja se razlikuju u odnosu na faze porodi¢nog Zivotnog ciklusa.
Specificna ponasanja prevladavanja mogu biti grupisana u obrasce, kao Sto su
prevladavanje usmereno na jaCanje porodicne integracije i kooperacije, S§to je jedan od
obrazaca ponaSanja koji se pokazao kao znacajan za porodice koje imaju hroni¢no bolesno
dete (M. A. McCubbin, 1984 prema McCubbin et al., 2001). Moguce je razlikovati Cetiri
opsta nacina prevladavanja stresa koji olakSavaju adaptaciju (McCubbin et al., 2001):
a)  Prevladavanje moze ukljuciti direktnu akciju da eliminiSe ili redukuje broj i intenzitet
zahteva izazvanih bolescu.
b) Prevladavanje moze ukljuciti direktnu akciju da bi se stekli dodatni resursi koji nisu u
tom momentu dostupni porodici (npr. odredene zdravstvene usluge).
¢) Prevladavanje moZze ukljuciti upravljanje tenzijom povezanom sa teku¢im naporima u
porodici. To je neophodno zbog drugih porodi¢nih naprezanja proizaslih zbog bolesti
(npr. fizicke vezbe, razgovor, prikladno koristenje humora).
d) Prevladavanje moze ukljuciti procenu na porodicnom nivou da kreira, oblikuje i
evaluira znacenja kako bi situaciju ucinila konstruktivnijom, lakSom za upravljanje i

prihvatljivijom (npr. ja¢anje optimizma i prihvatanje situacije).
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Istrazivaci sugeriSu da porodicna sposobnost da uspesno prevladava stresore povezane
sa ometenoscu deteta zavisi od razli¢itih fakora. Ti faktori uklju¢uju otvorenu komunikaciju,
visok nivo emocionalnog izrazavanja u okviru porodice, porodi¢nu koheziju i stabilnost i
socio-emocionalnu podrsku (Holland, 1996 prema Bailey & Smith, 2000). Strucnjaci koji
rade sa porodicama koje imaju decu sa smetanjama u razvoju treba da razumeju kako da
pomognu porodicama u prevladavanju stresora. Pri tome treba imati na umu da, s obzirom da
je svaki porodicni sistem jedinstven, svaka porodica moZze da koristi razliCite strategije

prevladavanja (Pritzlaff, 2000).

1.2.5. Strategije porodi¢nog prevladavanja stresa

McCubbin i1 Patterson (prema Olson, 1983 u Miti¢, 1997) razlikuju dva nacina
prevladavanja:

a) prevladavanje kroz otpor - predstavlja kolektivni porodi¢ni napor da se minimizira i

redukuje uticaj stresora i

b) adaptivno prevladavanje - predstavlja zajednicke napore da se porodica reorganizuje i
konsoliduje i vrati u red u kojem je bila pre nego Sto je stresor poremetio porodic¢nu
zajednicu.

Takode mozemo razlikovati wunutraSnje i spoljaSnje strategije porodicnog
prevladavanja stresa. Porodice koje koriste oba tipa strategija prevladavanja se daleko
uspesnije adaptiraju na stresogene dogadaje (Twoy et al., 2007). McCubbin i Patterson (1982
prema Paden & Buehler, 1995) ukazuju na moderatorsku ulogu prevladavanja. Iz te
perspektive prevladavanje moze da modifikuje, ojacava ili razvija porodi¢ne resurse i pomaze
porodici da se adaptira na stresnu situaciju.

U unutrasnje strategije porodicnog prevladavanja spadaju redefinisanje i pasivna
procena. Redefinisanje oznacava porodi¢nu sposobnost da se zahtevajuca situacija redefinise
sposobnost porodice da se aktivno suoCi sa problemom, odnosno stresom. Kognitivne
strategije kojim se redefiniSe situacija na pozitivan nacin su posebno vazne da pomognu

ljudima da istraju u naporima kao §to su oni izazvani starateljstvom tokom dugog perioda
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vremena (Folkman & Moskowitz, 2000). Redefinisanje li¢nih i porodi¢nih prioriteta pomaze
roditeljima da se uspesnije suoCe sa boleS¢u deteta 1 pokazuje pozitivnu vezu sa majcinim
licnim razvojem, dok koriS¢enje unutraSnje izbegavajuce strategije, kao Sto je pasivna
procena, moze kratkorocno redukovati stres, ali vodi maladaptivnom porodicnom
funkcionisanju (Twoy et al., 2007; Hastings, Allen, McDermott, & Still, 2002). Kod roditelja
dece sa Daunovim sindromom koji koriste pasivnu procenu se pokazalo da ¢e i njihovo dete
uglavnom usvojiti pasivan li¢ni stil prevladavanja, npr. nau¢enu bespomoc¢nost (Van Hooste
& Maes, 2003).

Spoljasnje porodicne strategije prevladavanja se odnose na trazenje socijalne podrske
i trazenje ili mobilisanje institucionalne podrske i okretanje ka religiji. Prva vrsta podrske se
trazi od rodaka, komsija, prijatelja i obi¢no se radi o podrSci uvazavanjem i razumevanjem
preko empatije. Druga vrsta podrske se trazi od institucija za formalno pruzanje pomoci, a
treca se trazi u veri, crkvi ili Bogu (Miti¢, 1997).

Faktori iz spoljasnjeg okruzenja koji igraju klju¢nu ulogu u porodi¢noj adaptaciji na
stres su emocionalna i materijalna podrSka iz formalnih i neformalnih resursa (Unger &
Powell, 1980). Formalna institucionalna podrska je veoma znacajna u porodicama sa detetom
ometenim u razvoju i predstavlja znacajan prediktor roditeljskog emocionalnog blagostanja
(King, King, Rosenbaum, & Goffin, 1999). Vise koris¢enja formalne podrske kod dece sa
umerenom do teSkom cerebralnom paralizom raste sa staroS¢u deteta i sa ucestalijim
hospitalizacijama (Weiss, Marvin, & Pianta, 1997). Okretanje ka religiji se takode pokazalo
kao korisna strategija prevladavanja stresa kod roditelja dece sa cerebralnom paralizom (Lin,
2000). Religija moze biti znaCajna da porodici u suocavanju sa boleS¢u obezbedi
interpretativni okvir, poboljsa licne resurse prevladavanja i obezbedi izvor socijalne podrske
(Siegal, Anderman, & Schrimshaw, 2001).

Pokazalo se da su aktivne strategije prevladavanja stresa povezane sa ve¢im bra¢nim
zadovoljstvom, manjom depresivno$¢u i1 anksiozno$¢u, a u slucaju bolesti i sa boljim
odnosima sa zdravstvenim osobljem (Wittrock et al, 1994, prema McCubbin et al, 2002).
Strategije koje porodice koriste nam mogu posluziti kao pokazatelj uspesnosti adaptacije na
detetovu hroni¢nu bolest (Rosman, 1988; McCubbin et al., 1980). Ukoliko su promene u
porodici do kojih dolazi usled rodenja ometenog deteta pracene neodgovarajuc¢im
strategijama prevladavanja stresa, dolazi do narusavanja bra¢nih i drugih porodi¢nih odnosa,
takode i poslovnih, §to uzrokuje dalje napetosti unutar porodice i otezava uspesnu porodi¢nu

adaptaciju (Barnett et al., 2003).
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1.2.5.1. Socijalna podrska

Koris¢enje socijalne podrske se svrstava u spoljasnje strategije za prevladavanje
stresa. Obim literature posvecen istrazivanju socijalne podrske i njenog znacaja za porodice
sa bolesnom decom opravdava njeno neSto detaljnije prikazivanje. Socijalnu podrsku
mozemo definisati kao individualnu, grupnu ili institucionalnu podrsku koja obezbeduje
pomo¢ razli¢itog stepena i oblika da bi osobama olaksala borbu protiv stresora koji zahtevaju
njene ili njegove li¢ne resurse (Schilling & Schinke, 1984 prema Schilling, Gilchrist, &
Schinke, 1984).

Generalno mozemo da razlikujemo tri nivoa socijalne podrske:

1. Primarna porodica, bliski prijatelji i rodaci,

2. KomsSije, poznanici, udaljena rodbina;

3. Profesionalna pomo¢ (institucije, servisi), duhovna podrska (crkva).

Dobro razvijena i protektivha mreza podrske se Cesto karakteriSe njenom veli¢inom
(npr. veéa mreza sadrzi viSe izvora potencijalne podrske) i dozivljenom moguénosti za
pomo¢ (npr. njena sposobnost da obezbedi konkretnu pomo¢ i/ ili da sadrzi emocionalnu i
psiholosku podrsku) (Shonkoff et al., 1992).

Istrazivanja su pokazala vezu izmedu nivoa socijalne podrske i adaptacije na stres
(Hanson & Hanline, 1990). Takode se navodi da socijalna podrska moze da umanji neciju
subjektivnu percepciju problema kada je situacija definisana kao uznemirujuca (Shuval, 1981
prema Schilling et al., 1984). Sposobnost da se dobije socijalna podrska moze varirati u
zavisnosti od individualnih karakteristika, raspolozivosti resursa i kulture u kojoj neko Zivi
(McCubbin et al., 1980). Socijalna podrska moze da posluzi kao bafer protiv negativnih
fizickih 1 emocionalnih posledica izazvanih normativnim i nenormativnim stresorima
(Koeske & Koeske, 1990 prema Shonkoff et al., 1992). Takode se pokazalo da ona moderira
odnos izmedu detetovog funkcionalnog statusa i majcine depresije (Manuel et al., 2003). Ta
studija je pokazala da majke visoko funkcioniSu¢e dece dozivljavaju vise distresa u odnosu
na majke teze funkcioniSuce dece kad procene da imaju nizak nivo socijalne podrske.

Vise istrazivanja je ukazalo na pozitivan uticaj socijalne podrske na roditeljsko
prilagodavanje na detetovu ometenost, kao i njen uticaj na jaCanje pozitivnih roditeljskih
stavova prema detetu sa ometenim razvojem (Crnic, Greenberg, Ragozin, Robinson, &

Basham, 1983; Florian & Findler, 2001; Manuel et al., 2003). Roditelji koji veruju da im je
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dostupna adekvatna finansijska, socijalna i emocionalna podrska, i koji imaju pozitivne
interakcije sa ¢lanovima svoje socijalne mreze osecaju manje roditeljskog stresa i ugodnije
im je u roditeljskoj ulozi nego Sto je slucaj kod roditelja koji imaju veliku, ali kontroliSucu ili
nepomazucu mrezu (Wanamaker & Glenwick, 1998).

Pokazalo se da je nivo podrSke koji je pruZen u ranom periodu nakon saznavanja
detetovog zdravstevnog stanja krucijalan i moze uticati kako na kratkoro¢no, tako i na
dugorocno prevladavanje i roditeljsku adaptaciju (Kerr & Mclntosh, 1998 prema Kerr &
Mclntosh, 2000). Majke dece sa cerebralnom paralizom ukazuju na vaznost podrske koju
dobijaju od drugih majki koje imaju dete sa istom dijagnozom, ali u najve¢em procentu
smatraju da im njihovi muzevi predstavljaju najvaznije osobe koje pruzaju podrsku (Hirose &
Ueda, 1990). Medutim, istrazivanje koje je ispitivalo partnersku podrsku u porodicama koje
imaju dete sa blagim, umerenim ili teSkim oblikom cerebralne paralize je pokazalo da vise
suprugovog ukljucivanja u brigu za dete koje ima teSki oblik bolesti pojacava majc¢in stres.
Taj donekle neocekivan nalaz autori objasnjavaju time da suprugovo ukljucivanje u brigu za
najteze oStecenu decu moze da poremeti starateljske rutine ustanovljene od strane majke, koje
1 jesu primarni staratelji u gotovo svim sluc¢ajevima (Button, Pianta, & Marvin, 2001b).

Nezadovoljstvo sa socijalnom podrskom zajedno sa stresom izazvanim brigom o
detetu sa fizickom ometenos$c¢u rezultira frustracijom, osecajem nekompetentnosti u vezi sa
roditeljskom ulogom i disfunkcionalnom interakcijom roditelj - dete (Stoneman & Crapps,
1988). Porodice dece sa smetnjama u razvoju se manje oslanjaju na prijaSnju socijalnu
podrsku, a i sami prijatelji i clanovi porodice su Cesto nesigurni u to kako im mogu pomoci
(Powers, 1990 prema Barnett et al., 2003). Tako su porodice dece sa smetnjama u razvoju
Cesto suocene sa socijalnom izolacijom wusled smanjenja porodi¢nih kontakata sa
neformalnom podrskom (Kazak, 1989 prema Britner et al., 2003). To moze za njih
predstavljati problem jer je neformalna podrSka vazna za porodice, ¢ak i viSe nego
profesionalni servisi i njihova podrska (Gallagher, Beckamn, & Cross, 1983). Stoga je veoma
vazno da profesionalci ohrabruju i usmeravaju roditelje da se pridruze grupama za podrsku i

da Sire svoje socijalne resurse (Kazak & Marvin, 1984).
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1.2.5.2. Strategije prevladavanja stresa i uzrast deteta

Pocetna istrazivanja koja su se bavila porodicama dece sa smetnjama u razvoju su
uglavnom bila usmerana na negativni uticaj i posledice koje detetovo stanje ostavlja na te
porodice. Medutim, taj trend je promenjen i novija istrazivanja su sve viSe usmerena na
pitanja kako se te porodice bore sa zahtevima situacije koja podrazumeva dugotrajnu brigu za
¢lana sa ometenos¢u, kako je prevladavaju i adaptiraju se na nju. Sve porodice periodi¢no
ponovno prilagodavaju strategije koje koriste u odgovoru na neke promene (npr. razvojne
promene ¢lanova porodice) koje se dozivljavaju kao stres. Do reorganizacije strategija dolazi
kako bi se bolje odgovorilo aktulenim okolnostima u kojima se porodica nade (Sabatelli &
Bartle, 1995; Graungaard, Andersen, & Skov, 2011).

Ve¢ smo naglasili da odredene strategije prevladavanja pomazu pri adaptaciji na
novonastale zahteve, a sledece pitanje koje se namece je da li se strategije prevladavanja
stresa koje pojedinci i porodice koje podizu dete sa smetanjama u razvoju menjaju tokom
vremena. To se moze ocekivati jer se porodi¢no funkcionisanje i njeni prioriteti menjaju kako
porodica prolazi kroz Zivotne cikluse (Lin, 2000). Zbog promena razvojnih faza deteta i
promena porodi¢nih resursa, roditelji deteta sa cerebralnom paralizom su suoceni sa
razlic¢itim teSkocama tokom razlicitih zivotnih faza (Hirose & Ueda, 1990).

Premda je mali broj istrazivanja bio usmeren na pitanje promene u koriStenim
strategijama, neka od njih su pokazala da se strategije prevladavanja stresa koje koriste
roditelji koji podizu dete sa cerebralnom paralizom menjaju tokom vremena. Tako se
pokazalo da porodice sa odoj¢adima i decom predSkolskom uzrasta viSe koriste strategije
prevladavanja koje su povezane sa moguc¢noscu dobijanja Sto viSe informacija u vezi sa
detetovom bolescu i da su viSe usmerene na traganje za spoljasnjim resursima koji bi im
pomogli u prevladavanju stresa. Roditelji dece Skolskog uzrasta viSe koriste strategije koje su
nazvane pozitivna porodi¢na procena koje upucuju na pozitivan stav prema situaciji, dakle
okre¢u se ka unutras$njim resursima (Lin, 2000). To je pozeljno jer se pokazalo da roditelji
postizu uspesnu adaptaciju na podizanje deteta sa ometenosc¢u kada situaciju u kojoj se nalaze
definiSu na pozitivan nacin (Abbott & Meredith, 1986). Istrazivaci sugeriSu da kako roditelji
uspesnije pocinju da prihvataju detetovo stanje i adaptiraju se na njega sve viSe koriste

aktivne strategije da bi se izborili sa okolnostima u kojima se nalaze (Piggot et al., 2002).
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Promena najceSce koriStenih, odnosno pomazucih strategija prevladavanja u odnosu
na uzrast deteta je vazno pitanje za prakticnu delatnost da bi se korisne strategije koje su
prepoznate u istrazivanjima promovisale da pojacaju porodicne snage i olakSaju pozitivhu

porodicnu adaptaciju.

1.3. Dozivljaj traume u svetlu teorije afektivne vezanosti

1.3.1. Reagovanje roditelja na detetovu dijagnozu

Na razli¢itim nivoima svesnosti svi potencijalni roditelji imaju fantazije o svojoj
buducoj deci i njihovom zivotu. Te fantazije, nade i snovi se intenziviraju tokom trudnoce.
Roditelji zamisljaju kakav ¢e tip osobe postati njihovo dete, kakve ¢e odnose imati on sa
njime ili njom i ponose se ili uzivaju Sto ¢e imati iskustvo roditeljstva. Te, naizgled
narcisoidne, mastarije predstavljaju normalan deo procesa uspostavljanja afektivne veze
izmedu deteta i roditelja. One pripremaju roditelje da oblikuju afektivnu vezu sa
bespomoc¢nim i zavisnim novorodencetom koje ¢e uskoro sti¢i i pomazu roditeljima da
prihvate velika odricanja i ulaganja koja su potrebna da bi se deca podigla. Sve te nade i
ocekivanja mogu biti sruSene kada se rodi dete sa zdravstvenim problemima ili ometenim
razvojem (Barnett et al., 2003).

U tabeli 3 su prikazane najces¢e roditeljske reakcije koje se javljaju kada roditelji

saznaju da njihovo dete ima hroni¢ne smetnje u razvoju.

33



Tabela 3

Roditeljske reakcije na saznanje o detetovoj ometenosti (Barnett et al., 2003)

e Osecanje razorenosti, preplavljenosti i traumatiziranosti saznanjem

e Sok, poricanje, utrnulost i neverica

e Osecanje krize i konfuzije kada pokusaju da prevladaju saznanje o detetovoj dijagnozi

e Osecaj gubitka ,,zeljenog deteta*

e Dozivljaj tuge slican onom kada umre bliska osoba

e Ocekivanja i nade za buduénost su promenjeni ili unisteni

e Osecanje krivice, odgovornosti i stida

e Izrazena ljutnja usmerena prema zdravstvenom osoblju i profesionalcima koji rade sa
detetom

e Dileme o tome da li bi moglo biti bolje da je dete umrlo

e Naruseno samopostovanje i poverenje roditelja u sebe kao nekoga ko brine 1 $titi

e Bracni i drugi porodi¢ni odnosi postaju ozbiljno zategnuti

e Porodi¢ne rutine su poremecene

Saznanje da je dete dijagnostikovano kao ometeno u razvoju izaziva kod roditelja
dozivljaj tuge, koji je slican iskustvu ljudi koji tuguju nakon S$to je preminula neka njima
bliska osoba (Blacher, 1984). Ponekad je taj proces tuge teSko odrediti. Jedna od
komplikacija jeste prepoznavanje onoga za ¢ime roditelji tuguju. Fizicki, njihovo dete nije
izgubljeno, on ili ona su pored njih. Umesto toga, ti roditelji tuguju za njihovim nadama za
dete - dete koje su oni ocekivali ne¢e nikad do¢i (Moses, 1988 prema Barnett et al., 2003).

Tuga koju roditelji osecaju dugo traje i teSko je zamisliti potpuno prihvatanje detetove
bolesti, bez ikakvog Zaljenja nad tim Sto im se deSava u smislu stavljanje tacke na proslost.
Ali, ukoliko vrlo intenzivna tuga dugo traje i roditelj joj se ,stalno vra¢a® okolnosti
roditeljstva su ozbiljno poljuljane. Naime, dok roditelj tuguje za gubitkom zdravog deteta
koje je ocekivao, on se kontinuirano konfrontira sa ometenim detetom kome je potrebna
velika paznja (Davis, 1987 prema Morog, 1996). Drugo, gubitak koji roditelj ose¢a u vreme
dobijanja dijagnoze je Cesto gubitak ne samo zdravog deteta ve¢ i gubitak nacina Zivota, a
tuga se moze javiti u bilo kojoj situaciji kada su dotada$nji Zivotni obrasci radikalno
promenjeni (Lowes & Lyne, 2000; Schwartzberg, 1992 prema Morog, 1996). To je trajno

stanje 1 moze da dovede do ljutnje, a ponekad do krivice zbog te ljutnje. Tako se pred
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roditelje postavlja zahtev da reevaluiraju tok njihove vlastite buduénosti i sagledaju svoju
predstavu promene, kako njihove, tako i detetove buducnosti (Morog, 1996). Trece,
istrazivanja su ukazala da se ponovno intenziviranje tuge i straha u odnosu na detetovo
zdravstveno stanje javlja kako dete raste, a ne savladava odredene razvojne prekretnice
(Fraley, 1986). Npr. njihovo dete ne hoda kada i njegovi ili njeni vrSnjaci ili se ne igra kao
druga deca. U svakoj novoj fazi detetovog razvoja roditelji dozivljavaju nove bolne emocije
povezane sa detetovim stanjem (Barnett et al., 2003). Zajednicka odlika te tri odrednice koje
se odnose na gubitak i dozivljaj tuge zbog detetove dijagnoze jeste da oni nisu prosti,
jednovremenski dogadaji, ve¢ se dozivljaj tuge kod roditelja stalno iznova moze javiti
(Morog, 1996).

Problem za roditelje moze da predstavlja i neodredena prognoza detetovog buduceg
razvoja. Npr. kod deteta sa cerebralnom paralizom roditelji mogu kognitivno razumeti da dete
ima ozbiljno motoricko osStecenje, ali ne znaju Sta to konkretno moze da znaci, npr. da li ¢e
njihovo dete moc¢i da hoda samostalno ili ¢e mu trebati pomo¢ u tome ili uopste nece hodati.
Takode moze pro¢i mnogo vremena dok roditelji i emotivno ne prihvate to saznanje
(Gallagher, Fialka, Rhodes, & Arceneaux, 2002). Roditeljsko prihvatanje detetovog stanja i
adaptaciju na njega usporavaju ili onemogucuju mnogi faktori, od kojih su najznacajniji

prikazani u tabeli 4.

Tabela 4

Izazovi za roditeljsku adaptacije na detetovu dijagnozu (Barnett et al., 2003)

Distres

e Roditelji dozivljavaju ponovno iskustvo tuge na svakom novom razvojnom stadijumu
koji njihovo dete ne moze da postigne

e Preokupiranost ljutnjom

Nesigurnost
e Implikacije dijagnoze su nepoznate

e Tokom ranih meseci dete ne izgleda drugacije od drugih i moze kratko ili
permanentno da izgleda razvojno napredno u odredenim podrucijma

Izbegavanje
e Roditeljsko poricanje i supresija negativnih osecanja o svom detetu

e Porodica i prijatelji se opiru da priznaju razocCarenje i tugu, te su preterano
optimisti¢ni ili usmereni samo na pozitivno

Izolacija
e Zdravstveno osoblje moze delovati neosetljivo, emocionalno distancirano ili
nedovoljno povezano sa roditeljima

e Sira porodica i prijatelji se mogu povladiti od roditelja ili ih roditelji mogu odbaciti
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1.3.2. Roditeljska trauma izazvana saznanjem detetove dijagnoze

Pored sistema afektivne veze (attachment system) koji pomaze da detetovo ponasanje
obezbedi prisustvo roditelja u situacijama neke pretnje, Bolbi (Bowlby, 1980 prema Pianta et
al., 1996) navodi i komplementaran sistem u roditelju nazvan starateljski sistem (caregiving
system), Cija je potreba da zastiti dete i obezbedi brigu za njega. Smatra se da je starateljski
sistem izveden iz roditeljskog vlastitog modela afektivne vezanosi (Bowlby, 1982 prema
George & Solomon, 1996). Ti komplementarni sistemi ponaSanja koji se razvijaju i kod
deteta i kod roditelja/staratelja obezbeduju zastitu u vidu blizine i kontakta izmedu deteta i
roditelja u opasnim situacijama, ali i ohrabruju dete na istrazivanje i udaljavanje od njega u
bezopasnim situacijama.

Jedan od fokusa teorije afektivne vezanosti su bile traume' sistema afektivne veze i
starateljskog sistema. Tako se pokazalo da gubitak figura afektivne veze u detinjstvu ili
zlostavljanje od njih ugrozava sistem afektivne veze dovodeci do toga da takve osobe imaju
pojacan rizik za kasniju depresiju i teSkoce kada oni sami postanu roditelji (Bowlby, 1980
prema Marvin & Pianta, 1996).

Nastavljajuc¢i Bolbijev rad o gubitku i tuzi, i drugi istrazivaci su se bavili mogué¢im
posledicama traume kod roditelja na njihov kasniji starateljski sistem (npr. Main & Hesse,
1990). Mejnov i Heseov rad je bio usmeren na nesigurnu afektivnu vezanost kod dece ¢iji
roditelji imaju iskustvo nerazreSenog gubitka njihove vlastite figure afektivne vezanosti. Oni
ukazuju na vezu izmedu nerazreSene traume i pojacanog rizika da individuin potomak razvije
nesigurni obrazac afektivne vezanosti (Main & Hesse, 1990).

Koriste¢i standardizovanu proceduru nazvanu Intervju za procenjivanje afektivne
vezanosti odraslih (Adult Attachment Interview: AAI), identifikovana su roditeljska iskustva
nerazreSenog ranog gubitka figure afektivne vezanosti (Main, Kaplan, & Cassidy, 1985). I
druge studije su takode potvrdile da su deca tih individua pod pojac¢anim rizikom za razvoj
nesigurne afektivne veze (van [Jzendoorn & Bakermans-Kranenburg, 1996).

Istrazivanja su pokazala da i drugi traumatski dogadaji mogu imati veliki uticaj na

pomeranje ka nesigurnim tipovima afektivne vezanosti ukazuju¢i da su karakteristike

"' U literaturi se koristi termin frauma za oznalavanje emotivnog doZivljaja nakon gubitka
bliske osobe. Trauma kod roditelja dece sa smetnjama u razvoju je izazvana saznanjem
detetove dijagnoze i gubitkom njihove predstave o savrSenom detetu.
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afektivne vezanosti podlozne promenama (Nair & Murray, 2005 prema Mihi¢, Zotovi¢ i
Petrovi¢, 2007). Tako se pokazalo da rizik za uspeSno funkcionisanje starateljskog sistema
predstavljaju i traumatska iskustva roditelja uzrokovana saznavanjem detetove hroni¢ne
bolesti ili smetnji u razvoju, odnosno nerazresena trauma izazvana tim saznanjem (Barnett
et al., 2006; Pianta et al., 1996).

Kao $to je ve¢ navedeno, sistem afektivne veze i starateljski sistem se razvijaju u
skladu sa bioloskom funkcijom zastite deteta od opasnosti. Dete koje ima hroni¢nu bolest ili
hroni¢nu razvojnu ometenost (kao $to je cerebralna paraliza) predstavlja mogucu traumu za
starateljski sistem. Naime, dozivljena trauma zbog saznanja detetove dijagnoze predstavlja
pretnju bioloskoj funkciji afektivna veza-starateljski sistem zato $to roditelj nije u stanju da
zastiti dete od dijagnoze i njenih posledica. Tako je roditelj suoCen sa vanrednim zadatkom
pruzanja brige i staranja o detetu pod uslovima koji menjaju bazi¢ne ideje o funkciji roditelja,
npr. zastita od povreda (Pianta & Marvin, 1992a). Stoga detetova dijagnoza moze da oteza i
dezorganizuje roditeljske unutrasnje radne modele afektivne veze i starateljstva, a te teskoce i
dezorganizacija se mogu ogledati kao: pogresna interpretacija detetovih potreba, relativno
odsustvo bliske interakcije sa detetom, nerealisticna ocekivanja ili zahtevi da dete funkcionise
kao da je manje ometeno, ljutnja ili depresivni afekat kada je ,,aktiviran® starateljski sistem ili
u ekstremnim slucajevima izbegavanje pruzanja brige uopste (Marvin & Pianta, 1996).

Metaanaliticke studije dece sa razliitim zdravstvenim problemima, ukljucujuci
Daunov sindrom, autizam, cisticnu fibrozu, rascep nepca, cerebralnu paralizu i urodene
sr¢ane mane su pokazale da je stopa sigurne afektivne vezanosti kod te dece niza (manje od
50%) u poredenju sa decom bez smetnji (tipi€no oko 65%) (van IJzendoorn, Goldberg,
Kroonenberg, & Frenkel, 1992).

Teorija afektivne vezanosti pruza dobar okvir koji omogucava prepoznavanje roditelja
koji su nerazreSeni u odnosu na detetovu dijagnozu i istrazivanje da li su ta deca pod
pojacanim rizikom za li¢ne i/ili probleme u odnosima. Fokus njenog interesovanja u slucaju
podizanja dece sa smetnjama u razvoju jeste na efekte koje u roditeljstvu moze da izazove
trauma, kao §to je trauma vezana za saznanje da dete ima hroni¢nu bolest ili stanje (npr. Main

& Hesse, 1990).
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1.3.3. Roditeljski odnos prema detetovoj dijagnozi

Kada se govori o pozeljnom roditeljskom odnosu prema detetovom zdravstvenom
stanju i dijagnozi klinicari i istrazivaci koriste termine kao §to su prihvatanje, razreSenje,
adaptacija. Premda se nekada naglaSava da termini kao Sto su prihvatanje i razreSenje
sugeriSu krajnju tacku, a adaptacija pretpostavlja proces koji je u toku, istrazivaci se
uglavnom slazu oko toga da ne postoji konacni stadijum apsolutnog roditeljskog prihvatanja
(Barnett et al., 2003). To je i u skladu sa nac¢inom merenja roditeljskog razresenja gde se u
odredenju razreSenog odnosa prihvata tuga koju roditelji osec¢aju u sadasnjosti, ali je akcenat
stavljen na promenu i izvesno olaksanje kod roditelja posmatrajuci od vremena kada su prvi
put bili suoc¢eni sa dijagnozom detetove ometenosti ili hroni¢ne bolesti.

Proces prilagodavanja i prihvatanja detetovog stanja zahteva roditeljsku kognitivnu i
emocionalnu obradu dozivljenog iskustva. Kognitivno, oni moraju da razumeju znacenje i
implikacije detetove dijagnoze, odnosno njegovog zdravstvenog stanja. Emocionalno, moraju
doziveti, prihvatiti i izraziti ose¢anja razoCarenja, zalosti, tuge, ljutnje i krivice da bi mogli
shvatiti znaCenje informacija o tome da njihovo dete ima ozbiljno oSte¢enje. Nakon
intenzivnih negativnih emocija roditelji koji uspeju da prihvate detetovo stanje mogu da
dozive zadovoljstvo, nagradu, uzivanje i vezu sa svojim detetom. To ne znaci da oni i dalje
nece osecati distres u vezi sa detetovim stanjem, ali ta osecanja nece biti tako jaka ili
preokupirajuca kao §to je to slu¢aj na pocetku. Mnogi roditelji koji imaju dete sa smetnjama u
razvoju se relativno brzo adaptiraju, ali to nije univerzalan ishod za sve porodice. Pokazatelji
da roditelji imaju probleme u adaptaciji na svoje dete su razli¢iti. Jedan obrazac ukljucuje
roditelje kod kojih dominiraju negativne reakcije povezane sa detetovom dijagnozom. Taj
roditeljski intenzivni, neobradeni afekat sugeriSe da se oni ponasaju kao da su informacije o
detetu nedavno dobili, iako su u realnosti mozda prosle i godine. Drugi obrazac karakterise
roditelje koji odbijaju bilo kakva negativna osecanja ili razocarenje u odnosu prema detetovoj
dijagnozi. Oni izgledaju kao da idealizuju dete i svoju ulogu kao staratelja (Barnett et al.,
2003).

Roditeljski odnos prema dijagnozi Marvin i Pianta oznacavaju kao razreSenje,
odredujuci roditelje koji su prihvatili dijagnozu kao razreSene, a one koji je nisu prihvatili

kao nerazreS§ene (Marvin & Pianta, 1996). RazreSenje je proces integracije informacija/
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emocija u roditeljske reprezentacione sisteme sebe kao roditelja, svog deteta i svog odnosa sa
detetom (Pianta & Marvin, 1993).

Marvin i Pianta ukazuju da roditelj mora da menja svoje unutrasnje radne modele u
odnosu na sebe, svoje dete i njihov odnos kako bi mogao postati razreSen prema dijagnozi
(Marvin & Pianta, 1996). Naime, kao §to je ve¢ naglaseno, kada roditelj sazna da njegovo
dete ima hronicnu ometenost dozivljava intenzivna negativna osecanja, kao i konfliktne
unutrasnje radne modele. RazreSenje zahteva da konfliktni reprezentacioni modeli postanu
integrisani u novi model koji mnogo blize odslikava realnost sadasnje situacije (Main &
Hesse, 1990). Konflikti se javljaju izmedu radnih modela koji su postojali pre gubitka i
novorazvijenih radnih modela koji odslikavaju realnost i stalnost gubitka. Tako se i fraza
wtuga zbog gubitka savrSenog deteta® Cesto koristi da opiSe proces u kome roditelji menjaju
svoje unutrasnje radne modele deteta od onih koji predstavljaju savrSeno, zdravo dete koje je
prvobitno ocekivano na ono koje predstavlja dete sa hroni¢nim zdravstvenim teskoc¢ama
(Marvin & Pianta, 1996).

Dakle, dijagnoza koja se odnosi na trajni nedostatak kod deteta je informacija koja
zahteva reorganizaciju unutra$njih radnih modela. Uspesna reorganizacija se moze desiti
jedino onda kada su individue sposobne da slobodno dozivljavaju osecanja u vezi sa
traumatskim dozivljajem i da kognitivno restruktuiSu model prihvatajuci onaj koji uvazava
realnost. U slu¢aju ometenosti kod deteta, to zna¢i uzimanje u obzir novih ocekivanja za dete
koja ¢e se realno slagati sa detetovim stanjem i novo razumevanje toga Sta znaci biti roditel]
tog deteta. Pretpostavlja se da roditelji takode moraju da se izbore sa Cinjenicom da je njihova
evolutivna starateljska uloga kao zastitnika deteta direktno pod izazovom (posto roditelji nisu
u stanju da zastite dete od dijagnoze i njenih zdravstvenih posledica), a u isto vreme se
njihova sadasnja uloga kao staratelja i mozda njihova buduca uloga takode moraju revidirati
kada se susretnu sa zahtevima drugacijim od onih koji imaju roditelji zdrave dece (Pianta et
al., 1996).

Moze se povuéi paralela izmedu koncepta razreSenja sa sigurnim starateljskim
unutras$njim radnim modelima koji obezbeduju osnovu za sigurni roditelj-dete odnos
afektivne vezanosti (Bowlby, 1988 prema Lord et al. 2008). Sigurni starateljski unutrasnji
radni modeli se definiSu preko priznanja i integracije pozitivnih i negativnih misli i osecanja
o roditelju kao staratelju i o detetu. RazreSen odnos ukazuje da je roditelj uspeo da emotivno i
kognitivno prihvati i pozitivne i negativne implikacije stanja svog deteta. On je relativno
slobodan od intenzivnih, distresiraju¢ih osecanja izazvanih saznanjem dijagnoze, te laksSe

ostvaruje svoju starateljsku ulogu, ali i uspesnije funkcioniSe na licnom, porodi¢nom i Sirem
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socijalnom planu. Tako razreSen odnos mozemo posmatrati kao protektivni faktor jer pomaze
da ometeno dete ne uti¢e na stvaranje ,,ometene porodice. Ono §to je osnovno jeste da se
razreSenje desava kada roditelj primecuje promenu i olakSanje u odnosu na period kada su
saznali dijagnozu (Pianta & Marvin, 1993).

Veliki broj roditelja postaje razreSen prema dijagnozi koja upucuje na smetnje u
razvoju kod svog deteta. Uspesno tugovanje ili razreSenje dovodi do toga da individue
prolaze kroz odredene promene. Vecina prihvata dijagnozu kao trajno stanje i postaje
potpuno orjentisana na aktuelnu Zivotnu situaciju. Premda i oni mogu povremeno nastaviti da
osecaju tugu, ta tuga ne ometa roditelja da se pomere sa proslosti koja je obelezena
dozivljajem traume zbog dijagnoze njihovog deteta. To ne znaci da je razreSenje uvek
potpuno: vecina razreSenih roditelja ukazuje na povremena vraCanja tuge, “leCenje”
fantazijama 1 to naroCito u vreme oko godis$njih odmora i periodima kada se ocekuju
odredene razvojne prekretnice kod deteta (Marvin & Pianta, 1996).

Ukoliko roditelj nije u stanju da prevazide dijagnozu, reorjentiSe se na sadasnju
realnost i menja unutrasnje radne modele sebe i svog deteta on ili ona ¢e se smatrati
nerazreSenim u odnosu na detetovu dijagnozu. Za nerazreSene roditelje ¢e biti relativno tesko
da precizno interpretiraju znake svog deteta, a samim tim i da adekvatno ostvare svoju
starateljsku ulogu.

Marvin i Pianta (1996) su pruzili empirijsku potvrdu validnosti majc¢ine razreSenosti
poredeci njen status razreSenosti sa detetovim statusom afektivne vezanosti. Njihovi nalazi
ukazuju da je 82% majki klasifikovanih kao razreSeno nasuprot 19% majki klasifikovanih
kao nerazreSeno imalo sigurno afektivno vezanu decu. Dakle, ¢ak 81% nerazreSenih majki je
imalo nesigurno afektivho vezanu decu. MajCin status razreSenja u odnosu na detetovu
dijagnozu je stoga jak prediktor sigurne naspram nesigurne afektivne veze roditelja i deteta,
koji je nazavisan ¢ak i od roditeljske li¢ne istorije afektivne vezanosti (Pianta et al., 1999
prema Barnett et al.,, 2006; Sheeran, Marvin, & Pianta, 1997). Uspesnost razreSenja
roditeljskog dozivljaja tuge, nakon saznanja da njihovo dete ima dijagnozu koja upucuje na
hroni¢ne zdravstvene probleme predstavlja varijablu uspesnosti roditeljstva i vazna je
implikacija za odnos roditelj-dete (Marvin & Pianta, 1996). Marvinova i Piantina studija je
bila prva koja je pokazala da je maj¢ino razreSenje tuge vazno za formiranje sigurne afektivne
veze i dala je jasne implikacije za potrebu pruzanja ranih intervencija za porodice koje imaju

dete sa hroni¢nim zdravstevnim stanjem (Thomson et al., 2011).
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1.3.3.1. Prepoznavanje razreSenog/ nerazresenog roditeljskog odnosa

Godinama su mnogi profesionalci i istrazivaci koji su se bavili porodicama u kojima
se podize dete sa smetnjama u razvoju navodili da roditelji dozivljavaju relativno visoke
nivoe stresa i da on povecava rizik za negativne posledice, kao $to su roditeljska depresija,
detetova zavisnost, problemi u porodi¢noj interakciji. Premda su zapazanja o efektima tih
rizika ponekad bila kontraverzna, ono §to je iz njih proizaslo jeste svakako potreba da se
identifikuju faktori rizika i rezilijentnosti, da se razviju pouzdane i validne procedure za rano
prepoznavanje porodica koje su pod rizikom, i naravno, da se razviju efikasne intervencije
(Marvin & Pianta, 1996). Kao prvi korak u tom procesu jeste prepoznavanje roditeljskog
odnosa prema detetovom zdravstvenom stanju koje je hroni¢nog karaktera.

Intervju o regaovanju na dijagnozu (Pianta & Marvin, 1992a) je razvijen sa ciljem
ispitivanja razreSenja traume povezane sa saznanjem roditelja da njihovo dete ima ometenost
ili hroni¢nu bolest. Tokom intervjua roditelji pokuSavaju da se epizodi¢no prisecaju dogadaja
1 iskustava za vreme saznavanja dijagnoze, emocija povezanim sa tim iskustvom, promenama
u emotivnom stanju i1 razmi$ljanjima od momenta dobijanja dijagnoze, kao i svojim
traganjima za razlozima tog deSavanja. Roditeljski odgovori na pitanja odslikavaju
reprezentacije samih sebe kao staratelja, svoga deteta i svog odnosa sa detetom s obzirom na
dozivljenu traumu. Te reprezentacije sadrze elemente razreSenja i odsustva razreSenja, za
koje se pretpostavlja da su u okviru starateljskog sistema organizovane kao razreSen i

nerazreSen odnos (Pianta et al., 1996).

Elementi razreSenja

RazreSenje karakteriSu elementi koji ukazuju na integraciju iskustva dijagnoze u
sadasnju realnost. Kognitivni zadatak razreSenja je da roditelji informacije o detetu
inkorporiraju u svoj reprezentacioni sistem bez iskrivljavanja realnosti, npr. negiranjem
detetovog stvarnog stanja (minimiziranje) ili suvi$nim usmeravanjem na one informacije koje
iskljucuju svakodnevnu realnost (preokupiranost proslos¢u). Emocionalni rad razresenja (koji

ide ruku pod ruku sa kognitivnim radom) jeste da se prepozna bol i osecanja povezana sa
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saznanjem da dete ima razvojni problem. To ukljucuje odsustvo iskrivljavanja ose¢anja (npr.

premestanjem reakcije tuge i bola u ljutnju ka zdravstvenom osoblju), usmerenosrt na

sadasnju realnost (osecanja ne dezorganizuju roditelje), prepoznavanje emocionalnog

olaksanja od prvog suocavanja sa dijagnozom, uz moguca povremeno prisutna osecanja tuge.
Specificni elementi razresenja ukljucuju sledece:

1. Prepoznavanje promene od vremena dobijanja dijagnoze. Priznaju se teSkoce u
periodu dijagnostike, udruZzeno sa naglaskom na tome da su se osecanja promenila.
Izvestan stepen tugovanja se moze nastaviti, ali se polazna linija teSkog emotivnog
stanja promenila. Roditelj uocava razliku izmedu proslosti i sadasnjosti.

2. Potvrda o promeni u Zivotu. Nakon perioda Zzaljenja i krize postoji ponovno
uspostavljanje uobicajenih aktivnosti. ,,Radi§ ono §to mora$ da radis* ili ,,Morali smo
da nastavimo sa naSim zivotima.“ su recenice koje odslikavaju ovu strategiju. Postoji
potvrda o suocavanju sa situacijom i orjentacija na sadaSnjost i buduénost.

3. Odlaganje potrage za razlogom. Uprkos opsStoj potrebi da se zna zaSto dete ima
ometenost (funkcionalni razlog) ili zasto roditelj mora da podiZe dete sa ometenoscu
(egzistencijalni razlog) ne postoji duze aktivno traganje za odgovorom na ta pitanja.
Roditelj svesno odlaze potragu prepoznajuc¢i da to odvlaci paznju od sadasnje
realnosti.

4. Tacna predstava o detetovim sposobnostima. Opis detetovih sposobnosti je saglasan
sa opservacijama deteta ili sa opStim znanjem o ometenosti. Prisutna su visoka, ali ne
nerealisticna oc¢ekivanja. Takode je prisutna i nesigurnost o posledicama.

5. Balansirane izjave koje se ticu dobiti od iskustva za sebe. Prepoznaje se
ambivalentnost u iskustvu podizanja deteta sa zdravstvenim problemima. Mogu se
pomenuti dobiti (,,Postao sam strpljiviji i viSe prihvatajuéi roditelj.”), ali zajedno sa
izjavama o teSko¢ama izazvanim detetovim stanjem ili navodenjem toga da detetova
dijagnoza nije vredna dobiti za roditelje. Roditelj je u stanju da se usmeri i na

pozitivne i na negativne aspekte iskustva i ne iznosi polarizovana opazanja.

Elementi odsustva razreSenja

Odsusvo razreSenja karakteriSu elementi povezani sa tugom i Zaljenjem. Paznja nije

prvenstveno usmerena na kognitivnu i emocionalnu realnost povezanu sa detetovom
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dijagnozom, ve¢ na iskrivljavanje realnosti. Ti elementi pokazuju da je starateljski sistem

usmeren daleko od realnosti detetovih potreba, signala i osecanja.

I.

Kognitivne distorzije. UkljuCuju nerealistiCna uverenja, poricanje i insistiranje na
realnosti koja je Zeljena. Kognitivne distorzije mozemo operacionalizovati kao
potragu za razliCitom dijagnozom u smislu trazenja kontradiktornih dokaza,
postojanje uverenja da c¢e dete prerasti oSteCenje ili iznoSenje nerealistiCkih
ocekivanja.

Aktivno traganje za razlozima. Proces ukljuCuje aktivno traganje za razlozima
detetove ometenosti. Paznja sa realnosti detetovog stanja je premesStena na potragu,
stoga odvlaci roditelje od suocavanja sa bolnim emocijama. Potraga je aktivna cak i
kada se roditelju vise puta ponavlja da nema razloga za time i da saznanje razloga
detetove dijagnoze nece promeniti prognozu.

Zaglavijeni u proslosti. Paznja je usmerena na proslost, a ne na sadasnjost na neki od
slede¢ih nacina:

1) Tugovanje je aktivno i nadolazece. Sadasnje vreme se koristi kada se prica o
proslosti, a o proslosti se diskutuje sa zaljenjem i bolom ,,kao da je bilo juce.

2) Preokupiranost ljutnjom je veza izmedu sadaSnjosti i proslosti. Ljutnja zbog
detetove dijagnoze je aktivna tema i u sadasnjosti.

3) Pogled na sebe (self) je transformisan. Postoji pogled na sebe kao
bespomoc¢nog i roditeljev identitet je definisan preko traume zbog detetove
dijagnoze.

Iskljucenost iskustva dijagnoze. Postoji insistiranje na odsustvu secanja na emotivni
dozivljaj nakon saznanja dijagnoze. Secanje je adekvatno za dogadaje i detalje, ali je
iskaz o emocijama minimalan (npr. To saznanje mi nije smetalo.“). Ta mentalna
strategija odvaja emocije izmedu selfa i detetove dijagnoze, Cak i kad je secanje na
dogadaj odli¢no.

Konfuzija i mentalna dezorganizacija. Odgovori se daju sa nekoherentnoS¢u i
dezorjentacijom tako da je teSko razumeti pricu. Taj proces ukljucuje gubitak toka
misli, teSko¢u dolaska do odgovora (npr. oscilacija izmedu jedne i druge
karakterizacije) 1 kontradikciju samog sebe. To predstavlja znak odsustva

organizovanih mentalnih strategija za prihvatanje dijagnoze.
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Tabela 5

Pokazatelji razresenja i odsustva razresenja

Elementi razresSenja

Potvrda o emocionalnim tesko¢ama nakon saznavanja dijagnoze

Prepoznavanje promena u ose¢anjima od vremena saznavanja dijagnoze

Prestanak traganja za razlogom detetovog stanja (,,Zasto ja? Zasto moje dete?*)
Potvrda o promeni u Zivotu

Tacne (nedistorzovane) predstave detetovih sposobnosti

Balansirane integrisane izjave u odnosu na koristi i nedostatke u vezi sa sobom,

vezano za detetovu dijagnozu

Elementi odsustva razresenja

Poricanje emocionalnog uticaja dijagnoze

Kognitivne distorzije u vezi sa detetovom dijagnozom ili sposobnostima u obliku
nerealisticnih uverenja i poricanja tezine detetovog zdravstevnog stanja

Konfuzija i mentalna dezorganizacija ( kontradikcija samog sebe, gubitak se¢anja)
Aktivno traganje za nalaZenjem egzistencijalnog razloga detetovog stanja

Tuga, ljutnja ili druge emocije, dovoljno jake i pervazivne da sugeriSu da je osoba
»zaglavljena u proslosti“ kao da je dijagnoza tek data

Povrede granica (pokusaji da se intervjuer ukljuci protiv medicinskog osoblja)

Vise studija se bavilo majCinim odnosom prema dijagnozi koriste¢i Intervju o

reagovanju na dijagnozu. Intervjuisane su majke dece sa razli¢itim zdravstvenim problemima,

kao §to su cerebralna paraliza, epilepsija, urodena anomalija lica, fenilketonurija, spektar

autisticnog poremecaja, drugi psihijatrijski i neuroloski poremecaji. Stope razresenja kod tih

majki su se kretale od 33.3% do 81.6% (Barnett et al., 2006; Kearney et al., 2011; Lord et al.,

2008; Milshtein, Yirmiya, Oppenheim, Koren-Karie, & Levi, 2010; Oppenheim, Koren-

Karie, & Yirmiya, 2009; Pianta et al., 1996; Rentinck, Ketelaar, Jongmans, Lindeman, &

Gorter, 2009; Schuengel et al., 2009). Razlike izmedu stopa razreSenja u razli¢itim studijama
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dovode do pitanja da li su neki poremecaji u detinjstvu tezi za razreSen roditeljski odnos
(Milshtein et al., 2010).

U izvornoj Marvinovoj i Piantinoj studiji (Marvin & Pianta, 1996) sa majkama dece
koja imaju cerebralnom paralizom, 47% majki je bilo klasifikovano kao razreseno, dok ih je
53% bilo nerazreseno. Studija sa majkama koje su imale decu sa cerebralnom paralizom ili
epilepsijom (Pianta et al., 1996) je nasla da je pribliZzno polovina majki nerazreSena. I u
drugoj studiji sa majkama cija su deca imala cerebralnu paralizu i epilepsiju su stope
razreSenja bile slicne: 45% razreSenih, a 55% nerazreSenih majki (Knight, 2001 prema Orme,

2005).

1.3.3.2. Subkategorije razreSenja/ nerazreSenja

Primarna klasifikacija roditeljskog odnosa prema detetovoj dijagnozi se odnosi na
njihov razreSen, odnosno nerazresen status. U okviru svake od glavnih kategorija prepoznate
su i razlicite subkategorije (subtipovi) roditeljskog odnosa.

Klasifikacija subkategorija je dodatni, detaljniji i diferenciraniji opis nacina na koji
roditelji kognitivno i emocionalno ,,obraduju® saznanje detetovog problema i koji ga odreduje
kao razresenog, odnosno nerazresenog. Tako se razreSenje ili odsustvo razresenja sagledava
kao opsti roditeljski odnos prema detetovoj dijagnozi, a klasifikacija subkategorija ima za cilj
da prepozna specifi¢ne roditeljske strategija suoavanja sa detetovom dijagnozom. Strategije
koje koriste razreseni roditelji im olakSavaju prevazilazenje problema proisteklih iz detetovog
stanja. Postoje brojne roditeljske strategije i njihove kombinacije, koje se koriStenjem
subkategorija pokusavaju grupisati i validirati (Pianta & Marvin, 1993).

Klasifikacija subkategorija je slicna, ali ne i identi¢na ve¢ navedenim elementima
razreSenja 1 odsustva razreSenja. To je stoga §to se elementi sagledavaju kao jos detaljniji
pokazatelji procesa razreSenja i pretpostavlja se da svaki roditelj ispoljava Sirok opseg tih
elemenata. Same subkategorije su na srednjem nivou opstosti, izmedu dihotomije razresen/
nerazresen (,,molarni nivo®) i pojedinacnih elemenata razreSenja/nerazresenja (,,molekularni

nivo“) (Pianta & Marvin, 1993).
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Prepoznate su tri subkategorije razreSenja i Sest subkategorija nerazreSenja i svaka od
njih odslikava razli¢ite stilove razreSenja, odnosno nerazreSenja (Pianta et al., 1996). S
obzirom na razlike u naglasku na osecanja, misli ili akciju razlikuju se sledeci tipovi
razreSenja: orjentisani na osecanja, orjentisani na misljenje i orjentisani na akciju. Kod
nerazreSenih roditelja se izdvajaju slede¢e subkategorije: emocionalno preplavljeni,
preokupirani ljutnjom, neutralizirani, depresivni/ pasivno rezignirani, sa distorzijama i
konfuzni (vidi poglavlje o instrumentima za detaljniji opis subkategorija) (Pianta & Marvin,

1993; Pianta et al., 1996).

1.3.3.3. Roditeljsko razreSenje i teZina bolesti deteta

Rezultati o uticaju tezine detetovog zdravstvenog stanja nisu jednoznacni kada je u
pitanju odnos sa majc¢inim razreSenjem prema detetovoj dijagnozi. Tako Pianta i sar. (Pianta
et al., 1996) tezinu detetove bolesti nisu ustanovili kao znacajnu varijablu za klasifikaciju
majki kao razreSenih, odnosno nerazreSenih u odnosu na detetovu dijagnozu cerebralne
paralize ili epilepsije. Autori sugerisu da ,,mentalni rad* ukljucen u razreSenje ne mora biti
razli¢it u odnosu na tezinu stanja. Oni smatraju da uprkos razlikama u prirodi stanja, majke
bivaju suoCene sa vrlo slicnim mentalnim izazovima pri integrisanju tog iskustva u vlastitu
realnost. Zajednicko za dijagnozu, bez obzira na stepen njene tezine, je da roditelji moraju
usmeriti paznju na sadasnjost i buduénost, odrzavati realan, neiskrivljen pogled na detetove
vestine 1 sposobnosti, zadrzati uravnotezen pogled na uticaj tog stanja na sebe samog i
regulisati svoje emotivno iskustvo (Pianta et al., 1996). Slicne nalaze pokazalo je ispitivanje
majki autisticne dece, koje takode ne nalazi vezu izmedu majcinog statusa razreSenja i tezine
detetovih simptoma (Milshtein et al., 2010).

Drugi autori, pak, nalaze vezu izmedu tezine detetove cerebralne paralize i razreSenja
(npr. Schuengel et al., 2009) i iznose miSljenje da kada roditelji ustanove da ¢e ometenost
njihovog deteta biti izrazena, pervazivno uticuéi na sve aspekte njegovog funkcionisanja,
imaju teSkoce da prihvate to iskustvo i bivaju ¢eS¢e nerazreSeni prema detetovoj dijagnozi. S
druge strane, ukoliko dete postane nezavisno pokretno, njihovi roditelji ¢e lakSe moci da

integrisu iskustvo dijagnoze u vlastitu realnost.
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1.34. Senzitivnost i responzivnost roditelja dece sa smetnjama u
razvoju

TeoretiCari i istrazivaci afektivnog vezivanja obi¢no koriste konstrukte senzitivnosti i
responzivnosti da bi opisali kvalitet roditeljstva koji vodi usvajanju strategija afektivne
vezanosti. MajCina senzitivnost koja se odreduje kao sposobnost majke da prikladno,
osetljivo i brzo odgovori na signale bebe je vazan uslov za razvoj sigurne afektivne veze (De
Wolff & van [Jzendoorn, 1997). Ona podrazumeva topao, angazovan odnos roditelja prema
detetu, zatim odgovaraju¢u, nenametljivu stimulaciju deteta i sinhronizovanost u interakciji
majka-dete. To znaci da senzitivne majke viSe reaguju na plac deteta, uzimajuci ga pokazuju
toplinu i CeS¢e ostvaruju interakciju sa njim licem u lice. Responzivnost podrazumeva
ispravno tumacenje signala deteta, kao i pravovremeno i dosledno reagovanje na njih. Za dete
je vazno da kroz interakciju sa majkom stekne dozivljaj da je ona dostupna i da razvije
pozitivna ocekivanja u odnosu na svoje potrebe. Ukoliko su roditelji obi¢no topli, responzivni
i dosledno dostupni, dete ¢e nauciti da moze da racuna na njih kada su mu potrebni, te razviti
sigurne obrasce afektivne vezanosti (Fraley, 2002).

Cak i deca sa bioloski zasnovanim poremecajima koji izrazito remete njihovo
socijalno funkcionisanje (npr. autizam) uspostavljaju afektivnu vezu sa svojim roditeljima
(Capps, Sigmann, & Mundy, 1994; Oppenheim et al., 2009). Individualne razlike u sigurnosti
su uzrokovane direktno ponaSanjem roditelja/ staratelja i smatra se da su roditeljske varijable
znacajnije od varijabli deteta u predvidanju kvaliteta afektivne veze (Clements & Barnett,
2002). Majke koje su klasifikovane kao sigurne u svojim obrascima starateljskog ponaSanja
(bez obzira da li je njihovo dete imalo dijagnozu cerebralne paralize ili epilepsije ili je bilo
zdravo) su procenjene kao senzitivnije. One su takode viSe uzivale sa svojom decom i vise
podrzavala njihova istrazivacka ponaSanja (Britner, Marvin, & Pianta, 2005). Isti nalazi su
potvrdeni i u ispitivanjima dece sa autisticnim, odnosno pervazivnim razvojnim poremecajem
(Koren-Karie, Oppenheim, Dolev, & Yirmiya, 2009). Dakle, roditeljstvo koga karakterise
senzitivno prepoznavanje detetovih potreba i senzitivno odgovaranje na njih u istraZivanjima
konzistentno predstavlja prediktor sigurne afektivne veze dece iz razli¢itih okruzenja, kao i
one sa hroni¢nim zdravstvenim problemima (Atkinson et al., 1999; Bamett, Kidwell, &
Leung, 1998). Senzitivnho i responzivno roditeljstvo je povezano i sa pozitivnim
intelektualnim (Howard, Beckwith, Espinosa, & Tyler, 1995) i socio-emocionalnim razvojem

deteta, ukljucujuci sposobnost da oblikuje pozitivne odnose sa drugim i pokazuje empatiju za
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njih (Robinson & Little, 1994 prema Olrick, Pianta, & Marvin, 2002). Ukoliko roditelji
primereno i dosledno reaguje na detetove signale, ono ¢e nauciti i da je u stresnim situacijama
prihvatljivo traziti pomo¢ i utehu drugih (Petrovi¢, 2009).

Premda roditeljska responzivnost i senzitivnost imaju pozitivan uticaj na razvoj i
blagostanje sve dece, kada dete ima ometenost ili kasnjenje u razvoju roditeljska zastita i
senzitivnost mogu biti jo§ vazniji za njihov opstanak i napredovanje (Barakat & Liney, 1992;
Collins, Maccoby, Steinberg, Hetherington, & Bornstein, 2000). Medutim, detetovo stanje
moze predstavljati veliki izazov za oblikovanje sigurne afektivne veze. Naime, deca sa
oSte¢enjima centralnog nervnog sistema mogu pokazivati neuobicajeno ponasSanje, stvarajuci
roditelju poteskocu da ga razume i da prikladno odgovori u toj situaciji. Takode, deca sa
razvojnom ometenoS¢u ne mogu uvek da obezbede stimuluse i odgovore koji su neophodni
da podrze senzitivnu interakciju sa njihovim roditeljima (Moran et al., 1992 prema Atkinson
et al., 1999; Sayre, Pianta, Marvin, & Saft, 2001). Pojedina neuroloska stanja kao Sto je
cerebralna paraliza mogu ometati detetovu emocionalnu i verbalnu ekspresivnost, te roditelji
ne uspevaju da interpretiraju detetove signale. Tako detetova ometenost, posebno ona stanja
koja uticu na detetovu komunikaciju predstavlja specifi¢an izazov roditeljskoj sposobnosti da
odgovori na nejasne detetove signale (Walden, 1996). Specificno, deca sa cerebralnom
paralizom mogu imati zbunjujuce izraze lica, teSkoce da ostvare ili odrzavaju kontakt ofima i
probleme u motorici §to roditeljima oteZava prepoznavanje njihovih signala ( O’Sullivan,
1985 prema Olrick et al., 2002). Dodatni otezavaju¢i momenat u interakciji kod dece sa
smetnjama u razvoju jeste $to oni mogu biti manje sposobni da pokazu znake pozitivnog
fidbeka prema roditeljima, koji bi dalje usmeravao ili ucvrstio roditeljske pokusaje u
ispravnom tumacenju detetovih signala (Cichetti & Schneider-Rosen, 1988 prema Olrick et
al., 2002). Teskoca da se procitaju zahtevi i signali deteta moze da pojaca roditeljski stres i
tako da indirektno negativno utice na roditeljski ose¢aj zadovoljstva i kompetentnosti kao
staratelja.

lako su roditeljska responzivnost i senzitivnost neophodni za razvijanje sigurne
afektivne veze i kod dece sa smetnjama u razvoju, saznanje da dete kasni u razvoju
predstavlja za porodicu veliki stres i ne iznenaduje Sto ti roditelji bivaju opservirani u
istrazivanjima kao manje senzitivni i responzivni u odnosu prema svojoj deci nego roditelji
tipicno zdrave dece (Atkinson et al., 1999). U poredenju sa majkama koje imaju decu sa
epilepsijom ili bez dijagnoze, majke dece sa cerebralnom paralizom ispoljavaju vise
emotivnog bola i viSe zabrinutosti u vezi sa detetovom buduénoS¢u Sto se pokazalo

povezanim sa manje senzitivnim i podrzavajuc¢im roditeljstvom (Button et al., 2001b).
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Istrazivanja su pokazala da su roditelji dece sa rascepom usne i nepca senzitivniji
Endriga, Fisher, & Mason, 1997). To, medutim, nije sluc¢aj kada su u pitanju teza neuroloska,
kognitivna 1 motoricka oSteenja. Pretpostavlja se da roditelji smatraju da njihova
senzitivnost ili responzivnost ne moze pomoci detetu u tim teZzim neuroloSkim stanjima, za
razliku od stanja gde je problem vise estetske prirode (kao Sto je rascep usne). Tako izrazeno
neurolosko kasnjenje ometa starateljski sistem rezultiraju¢i manje senzitivnim ponasanjem
roditelja/ staratelja (Clements & Barnett, 2002).

Kada posmatramo roditeljsku razreSenost prema dijagnozi, mozemo zapaziti da se
roditelj koji je nerazreSen trudi da zamisli dete kao da je zdravo. Posledi¢no tome, on nije
sposoban da senzitivno i pouzdano reaguje na detetove signale. MajCino nerazreSeno stanje
smanjuje njeno emocionalno uskladivanje sa svojim detetom, podrivaju¢i detetov osecaj
sigurnosti kada mu je potreban (Howe, 2006). Roditeljski neuspeh da odtuguje ili razresi
traumu dobijanja dijagnoze moze da interferira sa senzitivnim pruZanjem brige tokom
odojcadskog 1 perioda ranog detinjstva vode¢i ka pojacanom riziku za razvoj nesigurne
afektivne vezanosti (Marvin & Pianta, 1996).

Sam proces prihvatanja detetovog stanja predstavlja proces sredivanja, ponovne
izgradnje 1 uskladivanja nada i oCekivanja koja su roditelji imali pre rodenja njihovog deteta
sa realnos¢u detetove sadasnje prognoze (Barnett et al., 2003). Ta perspektiva naglasava da,
kada se rodi dete sa smetnjama u razvoju, roditelji moraju da ,,odtuguju“ za svojim
ocekivanjima i predstavama koje su imali za svoje ,,zeljeno* dete (Moses, 1988 prema
Barnett et al., 2003). Aktuelnim stvaranjem realne predstave o svom detetu, koja je u
suprotnosti sa njihovim zeljama, roditeljima se olakSava da senzitivnho odgovore na signale
svog deteta Cime se promovise siguran odnos sa njim (Barnett et al., 2003). Naime,
roditeljske/ starateljske figure omogucavaju detetu sigurnost obezbedivanjem senzitivne
responzivnosti, zastite, ugodnosti i obezbedivanjem sigurne baze iz koje deca vrSe dalja
istrazivanja (Ainsworth et al., 1978 prema Clements & Barnett, 2002). Tu i lezi znacaj ranog
uspostavljanja afektivne veze jer su istrazivanja ukazala na njenu povezanost sa posledi¢nim
socijalnim, emocionalnim i bihejvioralnim razvojem deteta (Lyons-Ruth, Easterbrooks, &
Cibelli, 1997). Ispitivanje interakcije izmedu majki 1 dece je pokazalo da su razreSene majke
senzitivnije prema svojoj deci i da situaciju kada su zajedno sa svojom decom struktuiSu
optimalnije u poredenju sa nerazreSenim majkama (Oppenheim et al., 2009). Razreseni
roditelji su spremniji da senzitivno odgovore na emocionalne potrebe svog deteta i pokazuju

poverenje, jasnocu i doslednost u postavljanju granica u ponasanju (Lord et al., 2008). Kada
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je razreSeni starateljski sistem roditelja aktiviran detetovim ponaSanjem afektivne veze ili
nekom opazenom pretnjom za dete, roditelj ima relativno integrisan reprezentacioni model
sebe samog i svog deteta, te je u stanju da adekvatno usmeri svoje starateljsko ponasanje
(Marvin & Pianta, 1996). On adekvatno prepoznaje detetove potrebe i uskladuje svoja
ocekivanja sa njegovim mogucnostima, te tako roditelj uspesnije ostvaruje svoju roditeljsku

ulogu.

1.3.5. Roditeljska adaptacija i uticaj vremena

Po pitanju uticaja proticanja vremena na roditeljski stres i adaptaciju na dete sa
razliitim razvojnim teSkocama istrazivanja nisu uvek jednozna¢na. Dok neka istrazivanja
ukazuju da je stres povezan sa podizanjem deteta sa zdravstevnim problemima pojacan tokom
vremena (Hauser-Cram et al., 2001), druga navode da je roditeljski stres manji Sto je dete
starije (Khamis, 2007). Nejasno je kako odredeni razvojni periodi interaktivno deluju sa
detetovim stanjem da poprave ili pogorsaju porodi¢no funkcionisanje.

Za razumevanje iskustava tokom zivota roditelja dece sa ometenos¢u vazne nalaze o
varijabilnosti njihovog roditeljskog iskustva mogu pruziti longitudinalne studije. Tako su
Goven i sar. (Gowen et al., 1989 prema Hauser-Cram et al., 2001) ispitivali maj¢inu depresiju
1 osecanje roditeljske kompetentnosti kod majki hendikepirene i zdrave dece, procenjujuci ih
viSe puta tokom ranog detinjstva njihove dece. Uprkos znacajnim razlikama u starateljskim
potrebama za ove dve grupe dece, nisu nadene znacajne razlike izmedu njihovih majki po
pitanjima depresivnosti ili roditeljske kompetentnosti

Nastoje¢i da identifikuje faktore koji doprinose razlikama u porodicama dece sa i bez
ometenog razvoja sprovedeno je istrazivanje koje je trajalo preko Cetiri godine, a bilo je
usmereno na stabilnost i promenu u roditeljskom stresu i porodicnom funkcionisanju.
Porodice su inicijalno uparene prema starosti deteta (sva su bila ispod 6 godina), socio-
ekonomskom stanju porodice i bracnom statusu. Premda su roditelji dece sa ometenim
razvojem imala znacajno visi roditeljski stres nego porodice dece bez ometenog razvoja, za
obe grupe porodica nisu nadene znacCajne promene u opsStem roditeljskom blagostanju i

porodi¢nom funkcionisanju (Dyson, 1993 prema Hauser-Cram et al., 2001).
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Istrazivanje sprovedeno na deci sa cerebralnom paralizom ukazuje da se tokom
perioda rasta i razvoja deteta javljaju manje ili viSe izrazeni krizni periodu, a navodi se da je
za majke najkriti¢niji period ranog detinjstva. Autori isti¢u da u tom periodu majke krive
same sebe kao direktne ili indirektne uzroCnike detetove ometenosti i imaju dozivljaj
izolovanosti. Vremenom pocinju prihvatati podrSku i postaju pribranije tokom kasnijeg
detinjstva i ranog Skolskog uzrasta (Hirose & Ueda, 1990). I drugi istrazivaci smatraju da su
roditelji koji imaju decu sa cerebralnom paralizom pod velikim izazovom tokom perioda
najranijeg detinjstva kada se kod zdrave dece moze videti veliko napredovanje u razvoju
motorike, za razliku od dece sa cerebralnom paralizom ¢iji je razvoj motorike otezan i
usporen (npr. Barnett et al., 2006).

Longitudinalno istrazivanje (deca uzrasta 12-36 meseci, odnosno follow-up na uzrastu
26-59 meseci) ukazuje na smanjenje stresa tokom vremena i porast stope sigurne afektivne
vezanosti kod dece sa cerebralnom paralizom (Barnett et al., 2006). Za tu populaciju je to
ohrabrujuci podatak jer sugeriSe da se odnos roditelj-dete poboljSava tokom vremena. Kod
nekih drugih razvojnih poremecaja nisu potvrdeni isti rezultati. Tako kod dece sa Daunovim
sindromom nije nadena povecana stopa sigurne afektivne vezanosti tokom vremena (npr.

Atkinson et al., 1999; Ganaban, Barnett, & Cicchetti, 2000).

1.3.5.1. Roditeljsko razreSenje i uzrast deteta

Nalazi Piante i sar., na uzorku dece starosti od 15 do 50 meseci ukazuju da duzina
vremena od kada su bile suocene sa detetovom dijagnozom nije bila povezana sa maj¢inim
statusom razreSenja (Pianta et al., 1996). U istrazivanju sprovedenom sa roditeljima cija su
deca imala blago do umereno ostecenje, priblizno polovina njih je bila klasifikovana kao
nerazreSena u odnosu na detetovu dijagnozu dve ili vise godina nakon njenog saznavanja
(Barnett et al., 1999 prema Barnett et al., 2003). Istrazivaci su zakljucili da vreme od
saznavanja dijagnoze nije prediktor statusa roditeljskog razreSenja prema detetovoj dijagnozi
(Barnett et al., 1999 prema Barnett et al., 2003; Pianta et al., 1996). Cak i kada su ponovno
intervjuisani roditelji godinu i po dana nakon inicijalnog intervjua, oko polovina njih je ostala

ili postala nerazreSene (Clements et al., 2001 prema Barnett et al., 2003). Longitudinalna
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studija je pokazala da je 75% roditeljskog ,,stanja uma* prema detetovoj dijagnozi stabilno
tokom vremena. Uzorak dece ukljucene u istrazivanje je bio raznolik: cerebralna paraliza,
epilepsija, mijelomeningokela i hidrocefalus (Barnett et al., 2006).

Medutim, vazno je zapaziti da su te studije ograniCene na mladi uzrast dece.
Pretpostavlja se da roditelji dece starije od 5 godina mogu u¢i u fazu u kojoj njihove reakcije
mogu biti jednostavnije za razreSenje, zato §to je opseg i priroda detetovog oStecenja mnogo
jasnija (Schuengel et al., 2009). U mnogim sluc¢ajevima, ogranicenja kao posledica cerebralne
paralize mogu biti ograni¢ena na podru¢je motorike, a i u okviru tog podrucja, priroda tih
ogranicenja moze biti slaba ili relativno jednostavna za kompenzaciju (Voorman et al., 2006).
Ali, ¢ak i nezavisno od uticaja motoricke sposobnosti, roditelji dece tinejdzerskog uzrasta
koja su imala cerebralnu paralizu su viSe pokazali razreSen odnos nego roditelji predskolske i
mlade Skolske dece. Taj nalaz je u suprotnosti sa ranijim studijama i ukazuje da je vreme koje
je proteklo od saznavanja detetove dijagnoze znaajno povezno sa razreSenjem dijagnoze.
Implikacije tog nalaza jesu da razlike u starosnoj grupi sugerisu da neki roditelji mogu biti
sposobni da prevazidu njihove pocetne nerazreSene reakcije s obzirom na detetovu dijagnozu,
dok drugi mogu nastaviti da imaju poteskoce (Schuengel et al., 2009). Takav nalaz nije
potvrdilo ispitivanje razreSenja kod majki starije dece koja su imala autisti¢ni poremecaj, u
kojem vreme proteklo od saznavanja dijagnoze nije bilo povezano i sa veCom stopom
razreSenih majki (Milshtein et al., 2010). Kontradiktorni nalazi mogu da nam sugeriSu na
razlike u procesu razreSenja, ne samo u odnosu na uzrast deteta ve¢ i na sam tip poremecaja.

Kada posmatramo subkategorije razreSenja, rezultati Piante i sar ukazuju da je 50%
roditelja orjentisano na misljenje (Pianta et al., 1996). Ti roditelji naglasavaju kognitivne
procese i uverenja koja im pomazu da prihvate detetovo stanje. Veoma su im vazne
informacije koje su u vezi sa detetom i njegovom boleSc¢u i oni su skloni da povezuju svoja
osecanja sa svojim razmisljanjima i uverenjima (Schuengel at al., 2009).

Kod roditelja starije dece se kao najdominantniji obrazac pokazao onaj koji je
orjentisan na akciju. Autori iznose moguce objaSnjenje da kako roditelji postaju vise
naviknuti na svoju starateljsku ulogu, njihova orjentacija ka akciji moze biti stavljena u prvi
plan, tako da subkategorija orjentisan na akciju moze biti ¢es¢i kod roditelja starije dece. Nisu
nadene znacCajne razlike izmedu starosnih grupa u razreSenom odnosu koji je zasnovan na
subkategoriji orjentisanoj na ose¢anja (Schuengel et al., 2009).

Longitudinalno istrazivanje (deca od 18, odnosno 30 meseci) je pokazalo da je 63%
roditelja, nezavisno od nivoa glavne kategorije promenilo subkategoriju. NajceS¢a promena

se pokazala od strategije orjentisane na misljenje na onu orjentisanu na akciju (Rentinck et
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al., 2010). Razlike izmedu starosnih grupa u kategorijama i subkategorijama razreSenja mogu
ukazivati da razreSenje nije stanje steCeno u nekom trenutku vremena, ve¢ jedan aktivan

proces koji se menja tokom detetovog razvoja.

1.4. Prihvatanje dijagnoze i strategije prevladavanja stresa

1.4.1. Individualne strategije prevladavanja stresa i njihov odnos sa
razreSenjem

Usmerenost ovog rada je na porodi¢ne strategije za prevladavanje stresa izazvanog
podizanjem deteta sa smetnjama u razvoju i njihov odnos sa razreSenjem. S obzirom su se
pitanjem odnosa strategija i razreSenja do sada bavili istrazivaci usmereni na individualne
strategije za prevladavanje stresa sledece poglavlje se bavi prikazom njihovih nalaza.

Psihodinamika krize se u okviru individualno razvojnog pristupa vezuje za
homeostazu i poremecej homeostaze. Naglasak se stavlja na pokuSaje koje osoba Cini da bi
razreSila krizu i uspostavila homeostazu. Ti pokuSaji su nazvani mehanizmi prevladavanja
(kasnije prebaceni i na porodi¢ni plan, o cemu je bilo reci), a Lazarus i Folkman ih definisu
kao kognitivne i bihejvioralne napore u upravljanju specificnim spoljasnjim i/ ili unutra$njim
zahtevima za koje se procenjuje da prevazilaze resurse individue. Prevladavanje je glavni
faktor u relaciji izmedu stresogenih dogadaja i adaptacionih ishoda (Lazarus & Folkman,
1984 prema Judge, 1998).

Lazarus je prevladavanje shvatio kao proces, pre nego kao jedan izdvojen pokusaj,
akciju ili napor. (Takvo shvatanje prisutno je i u objasnjenju porodi¢nog prevladavanja.)
Prevladavanje se smatra stabilizuju¢im faktorom koji moze pomo¢i pojedincima da odrze
psihosocijalnu adaptaciju tokom stresnog perioda (Lazarus & Folkman, 1984 prema Mitic,
1997).

Prevladavanje moZe da sluZzi za reSavanje problema i za emocionalnu regulaciju, te se

pregledom razli¢itih modela izdvajaju dva osnovna stila prevladavanja. Prvi podrazumeva
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usmerenost prema izvoru stresa i ukljucuje pokusaje da se utie na stresor. Ta grupa strategija
je u literaturi oznacavana kao: na problem usmereno prevladavanje, primarna kontrola,
aktivno prevladavanje itd. Drugi stil odlikuje usmerenost na negativan emocionalni odgovor
u okviru stres procesa i sadrzi napore da se emocionalna reakcija transformise, redukuje ili
izbegne. Ova grupa strategija se oznacava kao: na emocije usmereno prevladavanja,
sekundarna kontrola, izbegavanje, pasivno prevladavanje itd. (Zotovi¢, 2004).

Ve¢ je bilo reci o tome da se porodi¢ni stres javlja koliko dode do promene zahteva
unutar porodi¢nog sistema. Porodica pokusava da odrzi homeostazu, ali ako nije u stanju da
se reorganizuje njeno funkcionisanje moze biti oslabljeno ili ugrozeno (Sabatelli & Bartle,
1995). Npr. rodenje deteta sa smetanjama u razvoju predstavlja okida¢ za seriju promena
unutar porodice, a Clanovi porodice u nastojanju da odrZze homeostazu koriste razliCite
strategije za prevladavanje stresa. Strategije prevladavanja variraju u zavisnosti od opazenog
stepena pretnje 1 situacione procene kontrole (Folkman & Lazarus, 1988 prema Lord et al.,
2008). U saglasnosti sa tim je nadeno da i roditelji dece sa hroni¢nim zdravstvenim stanjima
teze da koriste velik opseg strategija prevladavanja u odgovoru na razliite probleme
(Bresford, 1994 prema Lord et al., 2008).

Po pitanju koristenja individulanih strategija za prevladavanje stresa kao najcesce
koris¢eni stil prevladavanja kod roditelja dece sa ometenoS¢u u razvoju se pokazao
prevladavanje usmereno na problem (Judge, 1998). Taj stil, koga karakteriSe pozitivno i cilju
usmereno ponasanje, je povezan sa smanjenjem distresa kod roditelja (Folkman, Lazarus,
Gruen, & DeLongis, 1986). Istrazivanje strategija za prevladavanje stresa kod roditelja dece
sa razliitim razvojnim problemima su potvrdila da su strategije usmerene na reSavanje
problema povezane sa pozitivnim prilagodavanjem na problem, za razliku od strategija koje
su usmerene na poricanje, bezanje i1 izbegavanje teSkoca, odnosno na emocije usmereno
prevladavanje (Abbeduto et al., 2004 prema Rentinck et al., 2009), kao S§to je npr. kada
roditelj deteta sa ometenim razvojem ulaze veoma mnogo energije u utvrdivanje uzroka
detetovog stanja, pre nego u adaptaciju na stres, koga je detetova ometenost unela u porodicu
(Bailey & Smith, 2000).

lako se pokazalo da su individualni roditeljski stilovi prevladavanja stresa vazni za
ublazavanje negativnog uticaja stresa na roditeljsku senzitivnost (Folkman & Lazarus, 1988
prema Rentinck et al., 2009), oni su veoma malo proucavani u odnosu na proces prihvatanja
detetove dijagnoze. Retka istrazivanja koja su se bavila tom problematikom su bila usmerena

na koriS¢enje upravo opisanih individualnih strategija za prevladavanje stresa i odnosa sa
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razreSenjem dijagnoze (npr. Rentinck et al., 2009). Rezultati su ukazali na povezanost
izbegavajuceg stila prevladavanja i nerazreSenog roditeljskog odnosa sa dijagnozom deteta.

Razresenje dijagnoze od strane roditelja sagledavamo kao pokazatelj rezilijentnosti
porodice, Sto znaCi da je nakon dozivljenog znacajnog stresa porodi¢no funkcionisanje
ishodovalo pozitivnim posledicama u smislu roditeljskog kognitivnog i emocionalnog
prihvatanja detetove dijagnoze i sa njom povezanih posledica. Mozemo ga posmatrati i kao
vid prevladavanja stresa izazvanog detetovim zdravstvenim stanjem. U kontekstu roditeljskog
odnosa prema detetovoj dijagnozi razreSeno prevladavanje moZe biti zasnovano na
emocijama, kogniciji ili akciji. Ti stilovi prevladavanja imaju sli¢nosti sa adaptivnim
strategijama prevladavanja, kao Sto su pruzanje podrSke, ponovna procena i reSavanje
problema, koji su identifikovani u viSe istrazivanja o hroni¢nim bolestima u detinjstvu.
Roditeljsku razresenost karakteriSu mentalne strategije koje ukazuju na adaptivne odgovore
na stres izazvane saznanjem detetove dijagnoze (npr. orjentisanost na akciju i brigu o detetu).
RazresSenje takode karakteriSe uravnotezen pogled sa pozitivnim ocekivanjima u pogledu
vlastite sposobnosti da se nosi sa izazovima koji su pred roditeljima (Marvin & Pianta, 1996).
U tom pogledu, razreSenje podrazumeva nadu, koja je prepoznata kao vazan resurs
prevladavanja u oporavku od traumatskog dogadaja (Nunn, 1996 prema Lord et al., 2008).

Za razliku od razreSenja, neki od nerazreSenih stilova prevladavanja, kao $to su oni
klasifikovani kao ,emocionalno preplavljeni ili ,neutralizirani“ imaju slicnosti sa
palijativnim strategijama prevladavanja koje ukljucuju samokrivicu i izbegavanje (Beresford,
1994 prema Lord et al., 2008). Kao §to smo naveli, klasifikacija nerazreSenja je povezana sa
roditeljskim koriStenjem strategija bekstvo - izbegavanje. NerazreSeni roditelji teze da koriste
viSe izbegavajuce strategije koje ih brane od bolnih osecanja povezanih sa dijagnozom
njihovog deteta (Lord et al., 2008). Skala koja se odnosi na tu strategiju ukljucuje ajteme koji
su usmereni na mastanje, anesteziranje negativnih osecanja i izbegavanje ljudi (Folkman &

Lazarus, 1988 prema Lord et al., 2008).
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1.4.2. Pregled predloZenog istrazivanja

Istrazivaci koji se bave problemom podizanja deteta sa hronicnom boles¢u ili
smetnjama u razvoju nalaze uporiste za svoje nalaze u razli¢itim teorijskim pozicijama (npr.
Marvin & Pianta, 1996; McCubbin & McCubbin, 1996; Lazarus & Folkman, 1984 prema
Judge, 1998; Wallander & Varni, 1992 prema Wallander & Varni, 1998). Model
rezilijentnosti, regulacije i prilagodavanja u mnogim istrazivanjima predstavlja bazu za
proucavanje stresa izazvanog saznanjem da dete ima hroni¢nu bolest, kao i procesom
roditeljske adaptacije na to stanje (npr. Lin, 2000; Twoy et al., 2007). Veoma vazan
pokazatelj roditeljske adaptacije jeste njihov odnos prema detetovoj dijagnozi, ¢ija procena i
interpretacija svoje uporiSte nalazi u teoriji afektivne vezanosti (Pianta et al., 1996).

Povremeno (mada prili¢no retko) su se istrazivaci bavili “ukrStanjem” saznanja sa
razlicitih teorijskih pozicija, po pitanju odnosa roditelja prema detetovoj dijagnozi. Ta
istrazivanja su se, kao §to je ve¢ navedeno bavila proucavanjem veze izmedu roditeljskog
odnosa prema dijagnozi i koriS¢enja individualnih strategija za prevladavanje stresa (Lord et
al, 2008; Rentinck et al., 2008). Neka istrazivanja su takode sagledavala maj¢in odnos prema
dijagnozi u okviru porodicne sistemske teorije, €iji nalazi sugeriSu da razreSenje/ nerazresenje
dijagnoze ima implikacije ne samo na individualno funkcionisanje i interakciju roditelj - dete,
ve¢ takode 1 na druge intimne porodi¢ne odnose, kao i odnose sa Sirim socijalnim okruzenjem
(Sheeran et al., 1997).

U naSem istrazivanju smo usmereni na medusobni odnos roditeljskog razreSenja,
odnosno nerazreSenja (pozicija teorije afektivne vezanosti) i porodi¢nog stresa izazvanog
detetovim hroni¢nim zdravstevnim stanjem i prevladavanja dozivljenog stresa (pozicija
modela rezilijentnosti, regulacije i prilagodavanja). Pregled naSeg istrazivanja je upravo
zasnovan na odnosu izmedu stresora i ishoda uzmajuéi u obzir varijable oba navedena
teorijska pravca. Objasni¢emo ga primeru kada roditelji saznaju da njihovo dete ima hroni¢no
zdravstveno stanje, odnosno hroni¢nu razvojnu ometenost kao Sto je cerebralna paraliza.
Cerebralna paraliza predstavlja skup simptoma koji se mogu ispoljiti u veoma Sirokom
rasponu oStecenja. Kao posledice bolesti kod deteta se javljaju razlicito ispoljene poteskoce
na planu fizi¢kog, socijalnog i psiholoskog funkcionisanja u svakodnevnom zivotu. Pored tih
teSkoc¢a porodica deteta sa cerebralnom paralizom je svakodnevno izloZena delovanju i

drugih stresora, koji su kumulirani sa stresorima koji postoje i van okvira uslovljenosti
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detetovom boles¢u (pile-up). Ono §to takode uvodimo u model je da depresivnost majke
posmatramo kao stresor u porodicnom sistemu. Aktuelno, posmatramo majcinu depresivnost
kao stanje (za razliku od merenja crte depresivnosti), Sto predstavlja merenje trenutnih
depresivnih ispoljavanja kod majke.

Dakle, kada roditelj sazna da njegovo dete ima cerebralnu paralizu, §to za porodicu
predstavlja stresor koji je uSao u porodicni sistem, javljaju se razliciti bihejvioralni problemi
kod deteta nastali kao posledica njegove bolesti. Takode dolazi do nagomilavanja i drugih
stresogenih dogadaja (prvenstveno proizaslih iz problema zbog detetovog stanja, potrebe za
kontinuiranom brigom, fizickim i psiholoskim optere¢enjem, materijalnim izdacima i sl.).
Pored toga, kod roditelja se mogu javiti emotivne, kognitivne, bihejvioralne i motivacione
poteskoce. U “odgovoru” na te stresore roditelji pocinju da koriste razliite porodi¢ne
strategije za prevazilazenje stresa. Mi pretpostavljamo da ¢e ucestalost koris¢enja
odgovarajucih strategija olakSati razreSenje roditelja te tako pospesiti pozitivnu i pozeljnu
roditeljsku adaptaciju. Roditelji takode koriste i razliite strategije u reagovanju na detetove
averzivne emocije, pokazuju¢i medusobno razli¢itu osetljivost na detetova emotivna
ispoljavanja. Pretpostavljamo da ¢e razreseni roditelji viSe koristiti podrzavajuce strategije u
reagovanju na averzivne emocije svog deteta. Roditeljsko razreSenje mozemo smatrati
indikatorom rezilijentnosti, koji je povezan sa pozitivnijim roditeljskim opazanjima
implikacija podizanja deteta sa smetnjama u razvoju, a takode i sa opStim roditeljskim
blagostanjem (Milshtein et al., 2010).

Slicnost naseg predloZzenog modela istraZivanja sa modelom rezilijentnosti jeste
prvenstveno u tome §to pokusava da razume vezu izmedu delovanja stresora i ishoda. Ishod
po modelu rezilijentnosti moze da bude dobra adaptacija (Sto kod nas predstavlja razresenje),
odnosno losa adaptacija (nerazresenje).

Stresor uti¢e na porodicu tako S$to menja njenu postojeéu ravnotezu, a jedan od
najvecih stresora za porodicu jeste detetova bolest (koju mi procenjujemo preko
funkcionalnog satatusa deteta). Uz detetovu bolest neminovno dolazi do nagomilavanja
drugih stresora (pile-up), te po modelu rezilijentnosti dolazi do povecanja porodicne
vulnerabilnosti. Za razliku od modela rezilijentnosti koji emotivni status roditelja sagledava
kao porodi¢ni resurs, mi ga posmatramo kao stresor, imaju¢i na umu da majcine emotivne
potesko¢e mogu da imaju znacajan uticaj na ishod, odnosno na status razreSenja (npr.
Downey & Coyne, 1990).

Nakon delovanja stresora porodica koristi odredene strategije prevladavanja stresa. Po

modelu rezilijentnosti i po nasem modelu se pretpostavlja da ucestalije kori§¢enje odredenih
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porodi¢nih strategija za prevladavanje stresa dovodi do umanjivanja negativnog dejstva
stresora i bolje porodi¢ne adaptacije. Varijabla koju unosimo u model, nezavisno od modela
rezilijentnosti, se odnosi na maj¢inu senzitivnost, merec¢i je preko reagovanja na averzivne
emocije deteta. Pretpostavka naseg istrazivanja je da je razreSenje majke povezano sa njenim
reagovanjem na averzivne emocije deteta. MajCina senzitivnost je zacajna za razvoj sigurne
afektivne veze kod deteta (npr. Fraley, 2002). Polazimo od pretpostavke da ¢e razreSene,
odnosno nerazresene majke pokazivati razlike u ucestalosti koris¢enja odredenih strategija u

reagovanju na averzivne emocije deteta.

Grafikon 1: Pregled predlozZenog istrazivanja

STRESORI ISHOD
= Funkcionalni status | = RazreSenost
= Depresivnost 1 = Senzitivnost

= Kumulativni stres

MODERATORI

= Strategije
prevladavanja stresa
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2. METOD

2.1. Predmet istraZivanja

Saznanje da dete ima smetnje u razvoju je najcesce traumatsko za roditelje i oni na
razli¢ite nacine prihvataju stanje svog deteta pokuSavajuci da se kognitivno i emocionalno
nose sa nezeljenom i stresnom situacijom. Marvin i Pianta su predlozili teoriju afektivnog
vezivanja kao okvir za konceptualizaciju razli¢itih reakcija kod roditelja dece sa dijagnozom
koja upucuje na hroni¢nu razvojnu ometenost. Njihovi nalazi pokazuju da je prihvatanje
detetove dijagnoze povezano sa razvojem i odrzavanjem sigurne afektivne veze kod deteta
(Marvin & Pianta, 1996). Roditeljski odnos prema dijagnozi Marvin i Pianta oznacavaju kao
razreSenje, odredujuci roditelje koji su prihvatili dijagnozu kao razresene, a one koji je nisu
prihvatili kao merazreSene. RazreSeni roditelji realno sagledavaju detetove mogucénosti i
sopstvenu ulogu u brizi oko deteta. Suprotno tome, nerazreSeni roditelji imaju nerealisticna
uverenja u vezi sa detetovim stanjem i dozivljavaju konflikt i distres kada brinu o svom
detetu Sto smanjuje njihovu emotivnu prijemc¢ivost i otezava pravilno prepoznavanje
detetovih potreba (Howe, 2006). RazreSenje dijagnoze od strane roditelja smatramo
neophodnim da bi porodica postala rezilijentna, odnosno sposobna da se uspesno adaptira na

podizanja deteta sa smetnjama u razvoju.

Predmet ovog istrazivanja je usmeren na maj¢ino prihvatanje (razreSen odnos),
odnosno neprihvatanje (nerazreSen odnos) detetove dijagnoze koja predstavlja hroni¢nu
razvojnu ometenost (cerebralna paraliza). Interesuje nas koji su to faktori (stresori, strategije
porodi¢nog prevladavanja stresa) i na koji nacin povezani sa maj¢inim odnosom (razresen/
nerazreSen) prema detetovoj dijagnozi. Takode zelimo da utvrdimo da li je razreSenje
povezano sa maj¢inim reagovanjem na averzivne emocije deteta. Pored toga, u istrazivanju
sagledavamo odnos izmedu uticaja stresa i strategija porodi¢nog prevladavanja stresa kod

majki u zavisnosti od duzine vremena u suocavanju sa detetovom dijagnozom.
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2.1.1. ObrazloZenje predmeta istrazivanja

Prepoznavanje faktora koji uti¢u na roditeljsku adaptaciju na detetovu ometenost
olakSava prepoznavanje porodica koje su pod pojacanim rizikom za adaptacione probleme
(Rentinck, Ketelaar, Jongmans, & Gorter, 2006) i omogucava prilagodavanje terapijskih
intervencija usmerenih da se poboljsa funkcionisanje svih ¢lanova porodice u kojoj raste dete
sa smetnjama u razvoju (Horton & Wallander, 2001). Izuzetno je vazno proceniti kako
roditelj prihvata detetovu dijagnozu jer to prihvatanje uti¢e na kvalitet interakcije sa detetom,
pravilno prepoznavanje detetovih potreba i odgovor na njih. Istrazivanja su potvrdila
negativan uticaj nerazreSenog odnosa prema dijagnozi i na roditeljsko i na detetovo
blagostanje (Howe, 2006).

lako istrazivanja, kao i klini¢ko iskustvo u radu sa roditeljima ukazuju na potrebu za
preventivnim programom (sekundarnom prevencijom), koji bi bio usmeren na rad sa
roditeljima koji imaju dete sa smetnjama u razvoju, u nasoj sredini nemamo sistemati¢na
istrazivanja koja bi ukazala na $ta je posebno vazno usmeriti program. Takode, ne postoje
pokazatelji da li se roditeljsko prihvatanje detetovog stanja i adaptacija na njega menja s
obzirom na duzinu suoCavanja sa boles¢u deteta, Sto je veoma vazno saznanje zbog
pravovremenog pruzanja pomoc¢i populaciji vulnerabilnih roditelja. Vaznost preventivnih
programa se ne sme potceniti kada se znaju implikacije razreSenja dijagnoze prema
optimalnoj roditelj - dete interakciji, ali i njenom znacaju za adaptaciju cele porodice na

podizanje deteta sa hronicnom bolescu ili smetnjom u razvoju (npr. Milshtein et al., 2010).

2.2. Ciljeviistrazivanja

Ciljevi istrazivanja se odnosi na segledavanje:

a) Razlika kod majki koje imaju razreSen, odnosno nerazreSen odnos prema detetovoj
dijagnozi hroni¢ne ometenosti po slede¢im varijablama (funkcionalni status deteta,
kumulativni stres, depresivnost majke, strategije prevladavanja stresa, strategije

reagovanja na averzivne emocije).
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b) Moderiraju¢e uloge porodi¢nih mehanizama prevladavanja stresa u relaciji izmedu
stresa (funkcionalni status deteta, kumulativni stres) i odnosa majke (razresen/
nerazresen) s obzirom na prihvatanje dijagnoze.

¢) Razumevanje odnosa izmedu stresa, mehanizama prevladavanja i duzine vremena u

suocavanju sa detetovom dijagnozom.

Ocekujemo da ¢e dobijeni podaci omoguditi prepoznavanje faktora rizika koji
otezavaju proces razreSenja kako bi se mogle planirati efikasne terapijske intervencije u radu

sa roditeljima dece ometene u razvoju.

2.3. Hipoteze istrazivanja

Razresenost i indikatori stresa (funkcionalni status deteta, kumulativni stres, depresivnost

majke)

Pretpostavka je da ¢e majke koje imaju nerazreSen odnos prema detetovoj dijagnozi
biti pod visim nivoima stresa koji je operacionalizovan preko varijabli funkcionalnog satatusa
deteta (nizi skor), kumulativnog stresa (visi skor) i1 depresivnosti majke (visi skor). Ocekuje
se da ¢e nerazreSene majke u odnosu na razreSene imati decu sa lo$ijim funkcionalnim

statusom i ispoljavati vis$i nivo kumulativnog stresa i depresivnosti.
Razresenost i reagovanje na averzivne emocije deteta
Pretpostavka je da postoji razlika izmedu razreSenih i nerazreSenih majki u odnosu na

reagovanje na averzivne emocije deteta pri cemu razreSene majke vise koriste podrzavajuce,

a manje nepodrzavajuce strategije u reagovanju na detetove averzivne emocije.
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Razresenost i porodicne strategije prevladavanja stresa

Pretpostavka je da ¢e majke koje koriste veci broj prevladavaju¢ih ponasanja na oba
nivoa interakcije (i unutar porodicnog okruzenja i sa socijalnim okruzenjem) u vecoj meri
pokazivati razreSen odnos prema detetovoj dijagnozi. Ocekuje se da ¢e razreSene majke u
odnosu na nerazreSene u vecoj meri koristiti redefinisanje stresnog dogadaja kao i spoljasnje

porodi¢ne strategije a u manjoj meri pasivnu procenu.

Moderirajuca uloga porodicnih strategija previadavanja stresa

Pretpostavka je da ¢e koriS¢enje unutrasnje strategija prevladavanja - redefinisanja i
spoljasnjih strategija olaksati dostizanje razreSenog odnosa majke prema detetovoj dijagnozi,
bez obzira na visok nivo stresa. Drugim re¢ima, ocekuje se da ¢e oslanjanje na unutrasnje
strategije prevladavanja - redefinisanje i spoljasnje strategija prevladavanja moderirati
(ublaziti) uticaj stresora (lo§ funkcionalni status, visoka depresivnost, visok kumulativni
stres) olakSavaju¢i majkama do dostignu razreSenost. Dakle, polazimo od hipoteze da
koriS¢ene strategije prevladavanja stresa moderiraju uticaj stresa na razreSen/ nerazreSen

odnos majke.

Prethodna istrazivanja ukazuju da u porodici sa detetom ometenim u razvoju dolazi do
povecanja broja zahteva i stresogenih zivotnih dogadaja (npr. Hastings & Beck, 2004;
McCubbin et al., 1982 prema Pritzlaff,2001). Polaze¢i od pretpostavke da se kumulativni
stres tokom proticanja vremena pojacava, a da istovremeno raste broj razreSenih majki,
pretpostavljamo da postoji interakcija izmedu koriS¢enih strategija porodi¢nog prevladavanja
1 protoka vremena od trenutka saznavanja dijagnoze. Roditelji vremenom izrazenije koriste
one porodi¢ne strategije koje im najviSe pomazu u prevladavanju problema izazvanih
detetovim stanjem. Stoga polazimo od hipoteze da koriS¢ene strategije prevladavanja
moderiraju uticaj kumulativnog stresa na razreSenost majke tokom duzeg vremena u

suocCavanju sa dijagnozom.
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2.4. Postupak prikupljanja podataka za istraZivanje

Majke, €ija su deca ispunjavala kriterijum predviden za ukljucivanje u istrazivanje, su
usmeno i pismeno upoznate sa tokom istrazivanja. Ukoliko su prihvatile da ucestvuju u
istrazivanju, Sto su potvrdile svojim potpisom dajuc¢i pismenu saglasnost (vidi saglasnost u
prilogu 2) sproveden je ceo postupak.

U prvoj fazi istrazivanja se sa majkama obavljao inicijalni razgovor i dobijeni su
podaci o demografskim varijablama (na osnovu Upitnika opStih podataka). Takode je
istraziva¢ dobio podatke o funkcionalnom statusu deteta. Zbog specifi¢nog oblika upitnika,
upitnik o detetovom funkcionalnom statusu (FS II-R) je popunjavao istrazivac ispitujuci
majku. Nakon toga su majke popunjavale pripremljenu bateriju instrumenata.

Sa majkama koje su popunile upitnicku bateriju je obavljen Intervju o reagovanju na
dijagnozu koji se snimao diktafonom i beleZzene su bihejvioralne osobenosti majke
registrovane tokom intervjua.

Istrazivanje je u najve¢em broju slucajeva (N=93) obavljeno u Institutu za
zdravstvenu zastitu dece i omladine Vojvodine u Novom Sadu, na Klinici za decju
habilitaciju i rehabilitaciju. Manji broj majki (N=7) je intervjuisan u druge dve ordinacije
(psiholoskom savetovalistu i fizijatrijskoj ordinaciji), takode u Novom Sadu.

Istrazivanje je sprovedeno u periodu od oktobra 2009. do januara 2012. godine.

2.5. Uzorak

Uzorak u istrazivanju je ¢inilo 100 majki, koje su dobrovoljno pristale da ucestvuju u
istrazivanju. Kontaktirano je 108 majki koje su ispunjavale kriterijume za ukljucivanje u
istrazivanje, od toga su dve majke odustale pre pocetka istrazivacke procedure, a 6 majki, iz
istrazivaCu nepoznatih razloga, nije vratilo upitniCku bateriju. Kriterijum za ukljucivanje
majki je da njihovo dete ima dijagnostikovanu cerebralnu paralizu (prototip hronicne

razvojne ometenosti) i da je uzrasta od 2 do 7 godina.
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Majke ukljucene u uzorak su bile stare izmedu 21 i1 48 godina zivota (AS =32.52; SD

=5.99). U tabeli 6 su predstavljene ostale deskriptivne karakteristike uzorka.

Tabela 6

Demografske karakteristike-majka

Karakteristike Frekvencija (%)

Mesto boravka

grad 52

selo 48
Bracno stanje

neudata 1

udata/ sa partnerom 96

razvedena 3
Obrazovanje

osnovna skola 8

srednja Skola 69

viSa/ visoka Skola 23
Zaposlenost pre rodenje deteta

puno radno vreme 64

sezonski/ honorarni posao 7

nezaposlena 29
Zaposlenost posle rodenja deteta

puno radno vreme 37

sezonski/ honorarni posao 1

nezaposlena 62
Percepcija socio-ekonomskog stanja

zadovoljavaju sve potrebe 14

veéinu potreba 67

ne zadovoljavaju potrebe 19
Sirina porodice

samo primarna porodica 57

sa majcinim roditeljima 7

sa suprugovim roditeljima 32

sa drugim ¢lanovima 4

N=100
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Na ovom mestu potrebno je istaci da je doslo do znacajne razlike u broju zaposlenih
majki pre i nakon rodenja deteta (Z = -5.124; p = .000). Mozemo uociti da je broj majki koje
su ostale zaposlene gotovo prepolovljen.

U uzorak su uklju¢ene majke Cija su deca uzrasta od 2 do 7 godina, odnosno od 24 do
84 meseci (AS = 49.91; SD = 20.12). Donja uzrasna granica je 2 godine jer se konacna
dijagnoza (npr. cerebralna paraliza umesto usporen psihomotoricki razvoj ili simptomatski
rizi¢an razvoj) najc¢esce postavlja izmedu detetove prve i druge godine Zivota. Demografske

karakteristike vezane za dete su predstavljene u tabeli 7.

Tabela 7

Demografske karakteristike-dete

Karakteristike frekvencija (%)

Pol

zenski 37

muski 63
Braca i sestre

ima brata/ sestru 56

jedino dete 44
Red rodenja

prvo dete 57

drugo dete 32

trece dete 11
Braca i sestre: smetnje

ne 55

da 2

nema brata/ sestru 43
Dijagnoza (vrsta cerebralne paralize)

kvadripareza 61

hemipareza 32

paraplegia/ monoplegia 7
TeZina bolesti - stepen®

blag 47

umeren 13

tezak 40

Napomena: * Stepen tezine detetove bolesti je u cilju prikaza osnovnih karakteristika deteta
odreden na osnovu tri pokazatelja uzimajuci u obzir detetov uzrast. Pokazatelji su: 1. detetov
motoricki deficit (kvadripareza- tezak oblik; hemipareza-umeren; para i monoplegia-blag); 2.
psiholoska procena (koeficijent psihomotorickog ili intelektualnog razvoja je ispod 60 - tezak

oblik; od 60 do 80 - umeren; iznad 80 blag); 3. moguénost samozbrinjavanja (dete u
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potpunosti zavisno od tude pomoci - tezak; delimi¢no samostalno - umeren; samostalno -
blag). U zavisnosti u kojoj od ta tri pokazatelja dete ima najmanje dve odrednice odredena je

konac¢na ocena tezine detetove bolesti.

Imajué¢i u vidu periodizaciju detetovog razvoja po kojoj su deca uzrasta od 1 - 3
godine u periodu ranog detinjstva, period deteta predstavlja uzrast od 3 - 5 godina, a deca
predskolskog uzrasta su od 5 - 7 godina (Wenar, 1994) posmatrali smo ucestalost razli¢itih
stepena tezine bolesti u naSem uzorku u svakoj od navedenih kategorija, §to je prikazano u
tabeli 8. Razlika u ucestalosti javljanja razlicitih stepena tezine bolesti po uzrasnim

kategorijama nije statisticki znacajna, Hi-kvadrat (4, N = 100) = 4.984, p = .289).

Tabela &

UCestalost razlicitih stepena tezine bolesti po uzrasnim kategorijama

Tezina bolesti deteta

Uzrast deteta Blag oblik ~ Umeren oblik Tezak oblik Ukupno
2 - 3 godine 13 4 20 37
3 -5 godina 13 3 7 23
5 -7 godina 21 6 13 40
Ukupno 47 13 40 100

2.6. Nacrti varijable

Opsti istrazivacki model koji se koristi je neeksperimentalno korelaciono istrazivanje
(kros-sekcionalni dizajn).

Od interesa za istrazivanje su varijable povezane sa postavkama iz teorije afektivne
vezanosti (razreSenost u odnosu na dijagnozu i reagovanje na averzivne emocije deteta).
Kriterijsku varijablu u istrazivanju predstavlja maj¢in odnos prema detetovoj dijagnozi
(razreSen ili nerazreSen). Prediktorske varijable su proistekle iz modela rezlijentnosti,

regulacije i prilagodavanja (strategije prevladavanja stresa i kumulativni stres). Pored toga, u
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istrazivanje ukljucujemo prediktorske varijable funkcionalnog statusa deteta (,tezina“
detetovog zdravstvenog stanja) i mentalnog zdravlja majke (depresivnost). Istrazivanje
takode sagledava i moderatorsku ulogu varijable strategija prevladavanja stresa i proteklog

vremena od suoCavanja sa detetovom dijagnozom.

2.7. Instrumenti

Intervju o reagovanju na dijagnozu (RDI: Reaction to Diagnosis Interview;

Pianta & Marvin, 1992a)

Koriste¢i Intervju o afektivnom vezivanju odraslih (Adult Attachment Interview - AAIL
George, Kaplan, & Main 1985 prema Pianta et al., 1996) pokazalo se da razreSenje gubitka
karakteriSe koherentan, odnosno povezan govor kada se govori o dozZivljenom gubitku,
odnosno traumi. RazreSenje takode odlikuje i prepoznavanje promene od kada se desio
traumatski dogadaj i odsustvo izrazito neuobicajenih reakcija kada se opisuje dozivljeno
iskustvo. Inkoherentan govor, insistiranje na nesposobnosti ponovnog prisecanja dogadaja,
preterano detaljisanje u ponovnom prise¢anju ili ponovnom pric¢anju dogadaja, te Cudni oblici
govora jeste konzistentno sa disocijativnim procesima koji ukazuju da gubitak/ trauma nije
prihvacen i integrisan u sadasnje iskustvo.

Intervju o reagovanju na dijagnozu (Pianta & Marvin, 1992a) je zasnovan na
Intervjuu o afektivnom vezivanju odraslih, ali je razvijen sa ciljem da se ispita razreSenje
traume koja je povezana sa saznanjem roditelja da njihovo dete ima razvojnu ometenost ili
hroni¢nu bolest. Intervju je dizajniran da procenjuje roditeljske reakcije i1 nacine
prevladavanja istih, s obzirom na detetovu dijagnozu hroni¢ne bolesti ili smetnje u razvoju.
Radi se o standardizovanom intervjuu za Cije sprovodenje je potrebno oko 15 minuta. Pitanja
su otvorenog tipa, specificno usmerena na:

a) inicijalno opazanje detetovog problema;

b) misli i ose¢anja u vezi sa detetovim problemom i procesom primanja dijagnoze;

¢) promene u mislima i ose¢anjima od vremena saznavanja dijagnoze;

d) traganje za razlozima i licnim objasnjenjima detetovog stanja.
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Ispitanikovi odgovori na Intervjuu o reagovanju na dijagnozu se kodiraju koristeci
Klasifikacioni sistem za Intervju o reagovanju na dijagnozu (Pianta & Marvin, 1992b, 1993).
Klasifikacioni sistem opisuje elemente razreSenja i odsustva razreSenja, kao i pravila za
prepoznavanje tih elemenata. On se sastoji od liste elemanata koji ukazuju na razresenje,
odnosno odsustvo razreSenja, odredenih kao dve glavne kategorije: razreSen i nerazreSen, kao
i dva seta subkategorija povezanih sa svakom od glavnih kategorija.

Kada su elementi identifikovani (vidi tabelu 5), koder klasifikuje obrasce elemenata,
predstavljenih od strane roditelja, kao razreSene ili nerazreSene u odnosu na dijagnozu. Ta
klasifikacija je zasnovana na roditeljskim obrascima odgovora na analogan nacin koji se
koristi u klasifikaciji odoj¢adi i male dece u Stranoj Situaciji (Strange Situation: Ainsworth et
al., 1978 prema Marvin & Pianta, 1996) i odraslih u Intervjuu o afektivnom vezivanju odraslih
(Main & Goldwyn, 1991 prema Marvin & Pianta, 1996). Unapred ne postoji kriterijum za
odredeni broj ili procenat elemenata koji odgovara odredenoj klasifikacionoj odluci, ali se
konac¢na odluka o kategoriji donosi na osnovu procene toga koji su elementi najdominantniji i
najjasnije prepoznati kao suStinski u roditeljevim odgovorima. Veéina intervjua sadrzi i
elemente razreSenja i elemente odsustva razreSenja.

Koderi slusaju zapis intervjua, najmanje dva puta, beleze¢i elemente razreSenja i
odsustva razreSenja. Analiziraju¢i verbalne odgovore, kao i neverbalno ponasanje tokom
intervjuisanja (polozaj tela, facijalna ekspresija, odrzavanje vizuelnog kontakta sa
intervjuerom, pojava suza u o¢ima, tiho plakanje i sl.) oni donose konac¢nu klasifikaciju kao
razreSen (R) i nerazreSen (N). Nakon R/N klasifikacije, koderi ponovo preslusaju intervju i

prave subkategoriju klasifikacije u okviru R/N glavne kategorije.

RazreSen odnos : glavna kategorija i subkategorije

Osobe klasifikovane kao razreSene pokazuju strategije koje olaksavaju prevladavanje
teSkoca vezanih za dijagnozu. Medu njima se isti¢e reorjentacija na sadasnjost i buduénost,
realistiCan pogled na detetovo zdravstveno stanje i sposobnosti, prestanak traganja za
egzistencijalnim razlogom detetovog stanja (egzistencijalno u smislu ,,Zasto se to desilo meni
i/ ili mom detetu?*), uravnotezen pogled uticaja tog iskustva na njih same i osecaj
povezanosti (koherentnosti) tokom intervjua. RazreSeni roditelji prepoznaju promenu u
svojim osecanjima od vremena kada su saznali detetovu dijagnozu. Oni su usmereni na
prepri¢avanje njihove pric¢e sa jasnocom i bez pokusaja pridobijanja intervjuerove simpatije.

Njihove emocije su uravnotezene, a priCa je realisticna i sa odgovaraju¢im detaljima.
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Klasifikacija razreSenja pokazuje da su se roditelji pomerili od krize koja je nastala u vreme
saznavanja dijagnoze. Premda se izvesno zaljenje moze nastaviti i u sadasnjosti, vazno je da
taj roditeljski intervju bude povezan, verodostojan i afektivno prikladan.

lako razreSeni roditelji, u veCem ili manjem stepenu, pokazuju elemente razresenja,
oni se medusobno razlikuju u opsegu u kome je prisutan jedan od tri prepoznata vida
razreSenja. Tako u okviru kategorije razreSenih razlikujemo sledece subkategorije: orjentisani
na osecanja, orjentisani na akciju i orjentisani na misljenje.

1. Orjentisani na oseéanja. Roditelji su usmereni na njihova ose¢anja u vezi sa
traumatskim dogadajem koji predstavlja saznavanje dijagnoze i pokazuju da je
izrazavanje osecanja i suoCavanje sa njima bilo klju¢no u prevladavanju
traume vezane za saznanje dijagnoze.

2. Orjentisani na akciju. Roditelji prevladavaju teSkoce povezane sa dijagnozom
koncentriSuci se na akciju i obezbedivanje nege detetu, koja je prikladna i
prilagodena njegovom oStecenju.

3. Orjentisani na misljenje. Roditelji koriste kognitivne strategije koje im
pomazu da prihvate dijagnozu, u ¢emu su im od primarnog znacaja
informacije o detetu i njegovoj ometenosti. Takode pokazuju tendenciju da na

pitanja o ose¢anjima odgovaraju u terminima uverenja i razmisljanja.

NerazreSen odnos: glavna kategorija i subkategorije

U klasifikaciji nerazreSenih se isticu elementi odsustva razresenja. Roditelji pokazuju
strategije koje mogu da ukljucuju pokuSaje da se izobli¢i realnost s obzirom na detetovo
stanje, zatim aktivno traganje za egzistencijalnim razlozima deSavanja tog iskustva,
neuravnotezena opazanja uticaja na sebe (poricanje ili Zrtvovanje) i selektivnu paznju na
proslo iskustvo do zanemarivanja sadasnje realnosti. Takode se ukljucuju individue u ¢ijim
intervjuima koderi oznace konfuznost, nekoherentnost i mentalnu dezorganizaciju s obzirom
na njihovu diskusiju o iskustvu vezanom za saznanje dijagnoze. Dominacija disocijativnih
strategija karakteriSe odsustvo razreSenja (npr. diskusija o detetovoj dijagnozi sadrzi
kontradiktornosti). Kao i u slu¢aju individua koje su klasifikovane kao razresene, jedan ili
viSe elemenata, koji ukazuju na nerezreSenje, mora biti evidentan i dominantan u intervjuu.
Klasifikacija nerazreSenih pokazuje da se roditelji nisu uspesno pomerili i prosli pocetnu
krizu vezanu za saznavanje detetove dijagnoze. Roditelj ili ostaje fokusiran na dozivljaj u

emocionalno preplavljuju¢em ili ljutitom stavu, ili koristi defanzivna iskljucenja, poricanje ili
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skretanja da bi se sacuvao od konfrontiranja sa bolnim emocijama. U oba slucaja, ti roditelji
izgledaju kao da nemaju isti ciklus osecanja kao oni razresSeni (od pocetnog Soka do njegovog
postepenog smanjivanja) i ne komuniciraju na nacin koji ukazuje na realisti¢no prihvatanje
detetovog zdravstvenog stanja i njegovog uticaja na sebe. U osnovi, u intervjuu trazimo
dokaze konfliktnih reprezentacionih modela jer roditelj nije bio sposoban da ih da ih integrise
u novi model koji bi prikazivao prihvatanje realnosti sadasnje situacije i refokusirao njihovu
paznju sa proslosti na sadasnjost i budu¢nost (Marvin & Pianta, 1996).

U okviru glavne kategorije nerazreSen razlikujemo sledece subkategorije:
emocionalno preplavljeni, preokupirani ljutnjom, neutralizirani, depresivni/ pasivno-
rezignirani, sa distorzijama i konfuzni.

1. Emocionalno preplaviljeni. Ti roditelji Cesto postanu uzbudeni tokom
intervjua, izraZzavaju tugu i bol i jasno je da je dozivljaj u vezi sa saznavanjem
dijagnoze jo$ uvek aktivna emocionalna kriza. MoZe se osetiti da pokuSavaju
pridobiti intervjuerovo saosecanje.

2. Preokupirani ljutnjom. Ljutnja je istaknuta tema intervjua i usmerena na
mnoge ciljeve, ukljucujuci lekare, intervju, dijagnozu ili druge ljude koji
tretiraju dete na nacin koji se ne dopada roditeljima. Trude se da pridobiju
intervjuerovo odobrenje sopstvenog besa.

3. (Emocionalno) Neutralizirani. Ti roditelji se mogu setiti detalja dogadaja u
vezi sa dijagnozom, ali se ne se¢aju emocija. Oni izgledaju kao da nemaju
licnih emocionalnih reakcija u vezi sa dijagnozom i izbegavaju bilo kakvo
izjaSnjavanje o negativnim emocijama. To se moze videti kroz aktivno
izbegavanja (npr. “ Ne secam se“ ili ,,Ne oseéam nista®), ali i u mnogo
sofisticiranijem (i komplikovanijem) vidu kada je se¢anje za detalje odli¢no,
ali ne i za emocije ili pokazivanje emocija (negativnih) tokom intervjua.

4. Depresivni/ pasivno-rezignirani. Roditelji deluju tuzno, ravnodusno ili
pasivno tokom intervjua. Daju minimalne izjave o ose¢anjima i dogadajima
vezanim za saznanje detetove dijagnoze. Deluju bespomoc¢no protiv ekstremne
tuge koju osecaju i nesposobno da se bore sa teSkocama vezanim za brigu o
svom detetu i zadovoljavanjem njegovih potreba. Preplavljeni su videnjem
brige za dete i izrazavaju malo nade za buducnost.

5. Sa distorzijama. Roditelji imaju jasno iskrivljena ocekivanja koja se ticu
detetovog stanja ili njegove buduénosti. Iskazuju nebalansirana opazanja, npr.

idealizacija s obzirom na dobit nasuprot ceni iskustva.
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6. Konfuzni. Intervjui tih roditelja su nekoherentni. U sadrzaju ili nacinu
iznoSenja postoji kontardiktornost ili konfuzija, gube ideju vodilju, Cesto

osciliraju izmedu polarizovanih opazanja vezanih za detetovo stanje.

U prilogu 3 su dati kratki prikazi svake od navedenih subkategorija.

Relijabilnost i validnost Intervjua o reagovanju na dijagnozu je potvrdena, sa
meduprocenjivackim slaganjem u rasponu od 88% do 96% (Barnett et al., 2006; Pianta et al.,
1996). Kao pokazatelj validnosti, deca od roditelja koji su klasifikovani kao razreSeni su

znacajno ¢escée bila sigurno afektivno vezana (Barnett et al., 2006; Pianta et al., 1996).

U ovo istrazivanje su bila ukljucena tri kodera. Oni su, svaki ponaosob, slusali
snimljeni intervju i imali na uvid zabeleSke o bihejvioralnim osobenostima majke tokom
intervjua, te su donosili svoju klasifikacionu odluku. U 93% slucaja su se koderi slozili u
pogledu glavne kategorije (kappa = .85, p = .000). Na nivou subkategorija je bilo nesto vise
neslaganja medu procenjiva¢ima (kappa = .61, p = .000). Sva neslaganja su medu koderima
naknadno usaglaSavana u pogledu glavne kategorije i subkategorija i kao takvi podaci su

prihvaceni kao konacna klasifikaciona odluka.

Slede dva kratka izvoda iz Intervjua o reagovanju na dijagnozu. Na osnovu prvog
intervjua (izvod 1) majka je klasifikovana kao razreSena, a drugi intervju (izvod 2) ukazuje na

nerazreSen odnos. Deca od obe majke imaju tezak oblik cerebralne paralize.

Izvod 1

Intervjuer: Kako ste se osecali kada ste saznali dijagnozu Vaseg deteta?

Majka: Katastrofalno...Ceo organizam mi se tres’o, bukvalno osecala sam kako mi se trese i vilica,
nisam zaplakala jer ja tesko placem...to je bio Sok...

Intervjuer: Da li su se osec¢anja od tada promenila?

Majka: Pa, jaca sam, stabilnija sam mnogo.Onda sam bila mnogo, a i sad sam nervozna, ali ne tako....
Onda sam osecala taj teret u grudima, a sad vise ne. Sad ne osecam teret, jednostavno sam se pomirila
s time i borim se s time...

Izvod 2

Intervjuer: Kako ste se osecali kada ste saznali dijagnozu Vaseg deteta?

Majka: Pa, doktorka je samo rekla cerebralna paraliza i ja sam u momentu stala i bum, nisam znala
Sta me je snaslo, iskreno...Doslo mi je da placem u tom momentu jer znala sam da dete ima problem,

ali znam Sta je cerebralna paraliza. I onda je valjda ona videla moju reakciju i brzo mi kao objasnila
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da je to prvog stepena i da tu ima vise tih cerebralnih paraliza...I kada sam dosla kuci ja sam brze-
bolje na internet i onda kad sam procitala na internetu sta je ustvari to cerebralna paraliza koju je ona
nama pod Sifrom tom odredila i da se hoce da se ustanovi drugi naziv za to - cerebralna pataliza tipa
jedan, bas zato sto je ona pod tom Sifrom nama dala i kad sam procitala koja je to, kako oni Zele da
nazovu, onda mi je bilo lakSe jer drugi lekari pod tom Sifrom nju vode...

Intervjuer: Da li su se od tada Vasa osecanja promenila?

Majka: Pa znate kako, mi vidimo kod nje jako puno promena i ona ne odudara uopste, mislim odudara
od druge dece. I kumovi i prijatelji imaju dete koje je mlade od nje, a i Seta i prica, ona tu odskace, ali
u sustini ne vidi se to bas toliko...Ja sam jako nervozna Sto mozda ovako ne pokazujem, ali evo i sada to
se vidi po meni, ja imam 20 kila vise na nervnoj bazi, obolela sam od Stitne zlezde verovatno, mada jos
nisam bila kod doktora, ima tu puno stvari. Mislim da kazem da sam mirna, nisam mirna, ne mozete
biti mirni kad imate problem u kuci, ali imam podrsku od muza i on radi zajedno sa mnom jako puno i

guramo, guramo...

Skala odnosa porodice prema krizi (F-COPES: Family Crisis Oriented Personal
Evaluation Scales; McCubbin, Olson, & Larsen, 1981)

Namena ovog instrumenta je otkrivanje nacina reSavanja problema koji predstavlja
reakciju porodice na teSkocu ili krizu. Dimenzije prevladavanja obuhvacene skalom
proizilaze iz modela porodi¢ne rezilijentnosti, regulacije i prilagodavanja. Stavke u okviru
instrumenta, polaze¢i od navedenog modela, odnose se na dva nivoa interakcije: 1)
interakciju individue i porodi¢nog sistema, tj. reSavanje problema izmedu ¢lanova porodice
(unutrasmnje strategije) 1 2) interakciju porodice sa socijalnim okruzenjem, tj. reSavanje
problema ¢iji je izvor van okvira porodice (spoljasnje strategije). Pretpostavlja se da ¢e se
porodice koje koriste veCi broj strategija prevladavanja na oba nivoa bolje prilagoditi
stresnim situacijama.

U istrazivanju koristimo modifikovanu verziju koju je na nasoj populaciji koristila M.
Miti¢ (Miti¢, 1997), a ona sadrzi 34 ajtema i 1 ajtem otvorenog tipa. Ispitanici odgovaraju na
neki od ponudenih odgovora na petostepenoj skali Likertovog tipa (1 - skoro nikad do 5 -
skoro uvek). Subskale su sledece:

1) Obezbedivanje socijalne podrSke. Meri sposobnost porodice da se

aktivno angazuje na obezbedivanju podrske od rodaka, prijatelja i komsija
(pr. “Trazimo ohrabrenje i pomo¢ od prijatelja.”) (9 ajtema). Kronbahova

alfa iznosi .78.
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2) Redefinisanje. Procenjuje sposobnost porodice da redefiniSe stresni
dogadaj u nameri da ga ucini smisaonijim (pr. “Koliko god situacija
izgledala teSka, pokusavamo da iz nje izvu¢emo i neke prednosti.””) (11
ajtema). Kronbahova alfa iznosi .66.

3) TraZenje duhovne (religiozne) podr§ke. Odnosi se na religiozna uverenja
1 ukljucenost u crkvene aktivnosti (pr. “Trazimo savet od svestenika.”) (4
ajtema). Kronbahova alfa iznosi .76.

4) Mobilisanje porodice da trazi i prihvati pomoé. Ova subskala meri
porodi¢nu sposobnost za pronalazenjem socijalnih resursa i prihvatanje
pomoc¢i od njih. Pretezno se odnosi na institucionalnu vrstu pomoci (pr.
“Pitamo za savet lekara.”) (4 ajtema). Kronbahova alfa iznosi .64.

5) Pasivna procena. Predstavlja izbegavanje reagovanja na problem (pr.
“Verujemo da ¢e se problem reSiti sam od sebe ako budemo dovoljno
strpljivi.”) (6 ajtema). Kronbahova alfa iznosi .49.

Prema McCubin i sar. (McCubbin et al., 2001), unutrasnje strategije porodi¢nog
prevladavanja su redefinisanje i pasivna procena. Prva strategija oznaCava porodi¢nu
sposobnost da se zahtevna situacija redefiniSe (da se promeni interpretativni okvir) na
sposobnost porodice da se aktivno suoci sa problemom. Redefinisanje problema odnosi se na
porodi¢nu orjentaciju prema stresnom dozivljaju. Pasivna procena je suprotna prethodnoj
strategiji jer predstavlja viSe izbegavajucu reakciju, po nekima rec je o ,,pasivnoj rezignaciji
(Miti¢, 1997).

Spoljasnje porodicne strategije prevladavanja obuhvataju traZenje socijalne podrske,
mobilisanje institucionalne podrske i okretanje ka religiji. Prva vrsta podrske trazi se od
rodaka, komsija, prijatelja, a obicno se radi o podrSci uvazavanjem i razumevanjem putem
empatije. To je uglavnom neformalna podrska. Druga vrsta podrske se trazi od institucija za
formalno pruzanje pomoci, a treca se trazi u veri, crkvi ili Bogu (Miti¢, 1997).

Instrument (modifikovana verzija) je prvi put koriSten na nasoj populaciji u
istrazivanju koje je bilo usmereno na funkcionisanje porodica pod stresom (izbeglistvo) gde
je pokazao mogucnost diskriminisanja te grupe od prosecnih porodica (Miti¢, 1997).
Saopsteni su koeficijenti pouzdanosti: pouzdanost tipa interne konzistentnosti Kronbah alfa
za celu skalu iznosi .86, a za subskale od .63 do .83.

Kasnije je instrument koriSten u istrazivanju na porodicama koje imaju razliCite

probleme, kao §to je podizanje hendikepiranog deteta, izbeglistvo, infarkt miokarda, dijabetes
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¢lana porodice ili ratno okruzenje. Pokazalo se da su se od kontrolne grupe najvise
razlikovele porodice koje su imale hendikepirano dete (cerebralnu paralizu), kao i porodice u
izbeglistvu. Koeficijenti pouzdanosti (Kronbah-Kajzer za unutra$nju konzistenstnost) su po
subskalama iznosili od .58 do .83, gde je niza pouzdanost bila kod veoma kratkih subskala

(Miti¢, 1997).

Skala roditeljskih reakcija na averzivne emocije deteta (CCNES: Coping with
Children’s Negative Emotions Scale; Fabes, Eisenberg, & Bernzweig, 1990)

Ova skala meri stepen u kome roditelji opazaju sebe kao reaktivne na detetove
negativne emocije u stresnim situacijama. Procenjuje se nacin na koji roditelj reaguje na
emocionalni izraz svog deteta. Sastoji se od 12 tipi¢nih situacija u kojim dete ispoljava
negativne emocije, a za svaku od situacija majka procenjuje kako bi reagovala koriste¢i 7 -
stepenu skalu Likertovog tipa (1 - nikada ne bih ovako reagoavala; 7 - sigurno bih ovako
reagovala). Opisane situacije ukljucuju slede¢e averzivne emocije: bes, tuga, razocaranje,
anksioznost, strah i stid. Izdvojeno je 6 subskala koje predstavljaju specifiéne roditeljske
strategije:

1) Stresne reakcije roditelja. Skala opisuje stepen u kome roditelj, u situaciji
kada dete ispoljava neku od averzivnih emocija, i sam dozivljava neku
negativnu emociju (pr. ,,Osecala bih se neprijatno i postideno zbog reakcije
mog deteta.*) (12 ajtema). Kronbahova alfa iznosi .46.

2) KazZnjavanje. Reakcija roditelja usmerena na kontrolu i kaznjavanje
ispoljavanja negativne emocije, ¢ime roditelj izbegava suocavanje sa
averzivnom emocijom svog deteta (pr. ,, Rekla bih detetu da prestane ili ¢e
mu biti zabranjeno da ide napolje.) (12 ajtema). Kronbahova alfa iznosi
7.

3) Podsticanje izrazavanja emocija. Opisuje stepen u kome roditelj podstice
ili opravdava izrazavanje negativnih emocija svog deteta (pr.“ Rekla bih
detetu da je u redu plakati kada se osecaS tuznim.”) (12 ajtema).
Kronbahova alfa iznosi .82.

4) Na emocije usmerene reakcije. Opisuje strategije koje imaju za cilj da
pomognu detetu da se oseca bolje, koje su usmerene na prevladavanje

averzivnih emocija deteta (pr. ,,Tesila bih ga i igrala se sa njim da mu
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skrenem paZnju sa uznemiravajué¢eg dogadaja.”) (12 ajtema). Kronbahova
alfa iznosi .77.

5) Na problem usmerene reakcije. Stepen u kome roditelj pomaze detetu da
reS$i problem koji je uzrokovao averzivhu emociju ili da se suoci sa
stresorom (pr.“ Pomogla bih mu da smisli ne$to §to bi mu pomoglo da lakSe
zaspi.“) (12 ajtema). Kronbahova alfa iznosi .67.

6) Minimizacija. Stepen u kome roditelj minimizira ozbiljnost situacije,
umanjuje vaznost problema ili negativne reakcije deteta (pr. ,, Rekla bih mu
da ne preteruje i da prestane da se ponasSa kao beba.) (12 ajtema).
Kronbahova alfa iznosi .76.

Za svaku od skala se racuna poseban skor kao aritmeticka sredina odredene subskale.
Dozvoljava se i moguénost koris¢enja pojedinacnih subskala, npr. samo skala koje reflektuju
negativne reakcije roditelja: Kaznjavanje, Minimizacija i Stresne reakcije; ili pak, onih
preostalih koje se mogu smatrati pozitivnim roditeljskim reakcijama: Na problem i emocije
usmerene reakcije i Podsticanje izrazavanja emocija (Fabes et al., 2001).

Provere instrumenta, gde su uzorak ¢inili roditelji predskolske dece su pokazale
zadovoljavaju¢e metrijske karakteristike. Alfa koeficijenti, kao pokazatelji unutrasnje
konzistentnosti su iznosili od .70 do .88 za pojedinacne skale (Eisenberg, Fabes & Murphy,
1996).

Autori skale su po pitanju faktorske strukture, primenom metode glavnih komponenti,
izdvojili Cetiri faktora. Kasnije provere faktorske strukture izdvajaju dva faktora gde prvi
faktor Cine subskale Kaznjavanje, Minimizacija i Stresne reakcije roditelja (nepodriavajuce
strategije). Drugi faktor (podrZavajuce strategije) Cine subskale: Na problem usmerene i Na
emocije usmerene reakcije i Podsticanje izrazavanja emocija (Smith et al., 2006). Na uzorku
iz nase populacije izolovana su tri primarna fakora: podrzavajuce strategije, nepodrzavajuce
strategije i podsticanje izrazavanja emocija (Petrovi¢, 2009).

Koeficijent pouzdanosti, Kronbahova alfa, za celu skalu u ovom istrazivanju iznosi

.83.
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Funkcionalni status deteta (FS II (R): Functional Status II (R); Stein & Jessop,
1991)

Funkcionalni status II (R) je mera detetovog zdravstvenog statusa koji je namenjen za
upotrebu kod dece sa Sirokim spektrom bolesti. Namenjen je koriS¢enju kod dece od rodenja
do 16 godina starosti.

Upitnik se sastoji iz dva dela: subskale koja meri uopstene bihejvioralne probleme i
subskale koja meri bihejvioralne probleme uzrokovane detetovom boles¢u. Roditelji moraju
prvo da procene skalu opstih bihejvioralnih problema. Ta skala se sastoji iz 14 ajtema (npr.
,Da li on/ ona jede dobro?*), odlucujuci se za skor na skali: 0 = nikad ili retko, 1 = ponekad i
2 = skoro uvek. Za ajteme koji su u upitniku oznaceni zvezdicom (koji se odnose na
povremene ili uCestale bihejvioralne probleme kod deteta), roditelji odgovaraju ocenjujuci da
li su ti isti bihejvioralni problemi prisutni kod deteta zbog njegove bolesti, te odgovaraju
koriste¢i Likertovu skalu gde je 0 = uopste ne, 1 = delimi¢no, a 2 = u potpunosti. Ukoliko
roditelj proceni da detetovi bihejvioralni problemi uopsSte nisu u vezi sa boles¢u (0),
originalni ajtem na prvom delu skale opstih bihejvioralnih problema se skoruje kao da ne
postoji problem. To je u skladu sa namerom ovog instrumenta da meri samo one disfunkcije
koje su povezane sa detetovom bolesc¢u.

Unutras$nja konzistentnost skale iskazana Kronbahovom alfom je .86 (na uzorku
bolesne dece), odnosno .87 (na kombinovanom uzorku zdrave i bolesne dece) (Stein &
Jessop, 1990).

Pouzdanost skale (Kronbahova alfa) u ovom istrazivanju iznosi .92.

Skala depresivnosti (SD skala; Novovic¢, Biro i Nedimovié, 2009)

Skala je konstruisana sa ciljem merenja stanja depresivnosti, odnosno trenutnih
varijacija u depresivnom raspolozenju. Autori depresivno stanje shvataju kao slozeno stanje
koje se manifestuje na afektivnom, kognitivnom, bihejvioralnom i motivacionom planu
tegobama koje su po svojoj prirodi takve da se mogu menjati u kracem vremenskom
intervalu.

Skala sadrzi 20 ajtema koji su formmulisani u pravcu prisustva znakova depresivnog
stanja iz domena depresivnog afekta, indikativnih kognitivnih sadrzaja i procesa, kao i

bihejvioralnih i motivacionih smetnji koje se vezuju za depresivno stanje. Odgovori se daju
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na petostepenoj skali Likertovog tipa gde ispitanici treba da oznace u kojoj se meri (od ,,ne
uopste” do ,,veoma*) upravo sada osecaju na opisani nacin.

Na osnovu rezultata koje ispitanici postizu na skali depresivnosti mogu se razlikovati

sledece kategorije depresivnih stanja:

1) T - skor je 63 i viSe: veoma izazeno depresivno stanje, naglaseni depresivni afekat
i njegovi somatski korelati, potreba za povlacenjem, otezeno funkcionisanje,
napetost i zabrinutost. Stanje akutne Zzalosti, neposredna reakcija na intenzivan
stresni dogadaj, ukoliko traje duZe vrlo verovatno je u pitanju klinicki oblik
depresije.

2) T - skor je 55 - 62: izrazeno depresivno stanje, depresivni afekat kao i njegovi
korelati na motivacionom, bihehejvioralnom i kognitivnom planu su znacajno
prisutni. Kriticki cut-off skor je u ovoj kategoriji, te se i ovaj stepen izrazenosti
depresivnog raspolozenja tipicno sre¢e kod klinickih oblika depresije. U opstoj
populaciji se eventualno moze sresti u stanjima neposredno nakon stresne
situacije.

3) T - skor je 39 - 54: normalne varijacije u disforicnom raspolozenju. Ovo je raspon
rezultata u kome se nalazi oko 68% populacije, te odgovara stanjima od vrlo
blagih i retkih znakova, do umerene disforiCnosti izazvane svakodnevnim
nedacama i teSko¢ama.

4) T - skor je 38 i manje: odsustvo depresivnog stanja i disfori¢nosti. Potpuna
eutimija.

Skala je pokazala visoku unutrasnja konzistentnost: na neklinickom uzorku

Kronbahova alfa je .94, a na klinickom .90 (Novovi¢ i sar., 2009).

Pouzdanost skale (Kronbahova alfa) u ovom istrazivanju iznosi .93.

Lista Zivotnih dogadaja i promena u porodici (FILE: Family Inventory of Life

Events and Changes; McCubbin, Patterson, & Wilson, 1983)

Skala daje indeks porodi¢nog stresa, odnosno porodi¢ne vulnerabilnosti kao rezultat
kumuliranja zivotnih dogadaja koje porodica dozivljava (pile-up). Po ovom konceptu,
porodi¢ne zivotne promene su sumativne i u nekom trenutku se kumuliraju toliko da dostizu

porodicni limit za prilagodavanje.
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Lista zZivotnih dogadaja i promena u porodici sadrzi 71 ajtem, a ispitanik treba da
oznaci (da ili ne) normativni ili nenormativni zivotni dogadaj ili porodi¢nu napetost koja se
desila ¢lanu porodice ili porodici kao celini u prethodnih godinu dana. Ajtemi su grupisani u
9 subskala. Subskale su sledece:

L Unutarporodi¢ne napetosti. Ova subskala kombinuje dve dimenzije:

Konflikt - Ukazuje na podrucje napetosti i konflikata izmedu ¢lanova porodice (12

ajtema).

Roditeljske napetosti - Specificno se odosi na pojacavanje tesko¢a u obavljanju

roditeljske uloge (5 ajtema).

II. Bracne napetosti. Stresori u bracnoj ulozi koji proizilaze iz podrucja
seksualnosti ili odvajanja (4 ajtema).

III.  Trudnoéa i radanje. Odnosi se na teSkoce u trudnoci ili dobijanje novog ¢lana
porodice (4 ajtema).

IV.  Finansije i posao. Subskala se sastoji iz dve dimenzije:

Porodi¢ne finansije - Pojac¢ana napetost zbog porodi¢nih finansija (9 ajtema).

Porodic¢ni posao - Napetost proizasla zbog vlastitog porodi¢nog posla ili ulaganja (3

ajtema).

V. Napetosti usled promene posla. Dve dimenzije Cine ovu subskalu:

Promena posla - Ostanak bez posla ili zaposlenje ¢lana porodice (4 ajtema).

Promene u porodici i napetosti na poslu - Usmerena na promene koje se deSavaju

na poslu ili promeni mesta boravka koju ¢ini porodica ili neko od njenih clanova (6

ajtema).

VI.  Bolest i nega obolelog. Subskalu ¢ine tri dimenzije:

Pocetak bolesti i nega deteta - Potrebe za zavisnosc¢u koje su proizasle iz povrede ili

bolesti ¢lana porodice ili prijatelja ili problemi sa negom deteta (4 ajtema).

Hroni¢na bolest - Pojava ili pojacavanje teSkoca vezanih za hroni¢nu bolest ¢lana

porodice (2 ajtema).

Zavisnost - Napetost zbog toga $to Clan porodice ili srodnik iziskuje viSe pomo¢i ili

nege (2 ajtema).

VII. Gubici. Gubici izazvani smréu c¢lana porodice ili prijatelja, kao i oni zbog
poremecenih odnosa (6 ajtema).
VIII. Prelazi ,,u i van“. Odlazak ili povratak ¢lana porodice kuci ili zapocinjanje

vlastitog zivota van kuce (5 ajtema).
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IX. Zakon. KrSenje drustvenih zakona ili obicaja od strane c¢lana porodice (5
ajtema).

Navodi se da je dobijena pouzdanost skale izrazena Kronbahovom alfom .81,
koeficijenti pouzdanosti za subskale se kre¢u od .30 do.73. To ukazuje da je unutraS$nja
konzistentnost dobro ustanovljena ukupnom skalom, a da su subskale pojedina¢no (izuzev
subskale unutarporodi¢ne napetosti) manje pouzdane i stabilne. Stoga se preporucuje
koristenje ukupnog skora, pre nego pojedina¢nih subskala (McCubbin et al., 2001).

Pouzdanost skale (Kronbahova alfa) u ovom istrazivanju iznosi .80.

Upitnik opstih podataka

Upitnik je konstruisan za svrhu ovog istrazivanja gde se dobijaju podaci o
demografskim varijablama za majku: starost majke, obrazovanje, mesto boravka, bra¢no
stanje, zaposlenost pre i posle rodenja deteta koje ima smetnju u razvoju. Zatim se dobija
podatak o percepciji socioekonomskog stanja porodice (da li zadovoljavaju sve porodi¢ne
potrebe, vecinu potreba ili ne mogu da zadovolje potrebe zbog niskih prihoda), kao i vrsti
zajednice u kojoj zivi (samo primarna ili kao prosirena porodica, sa suprugovim ili svojim
roditeljima, odnosno drugim ¢lanovima).

Drugi deo upitnika je usmerena na podatke o detetu sa smetnjama u razvoju: uzrast
deteta, pol, da li ima bracu i sestre i ako ih ima koje je ono po redu rodenja i da li braca ili
sestre imaju smetnje u razvoju. Takode se uzima podatak o dijagnozi (tipu cerebralne

paralize).

2.8. Postupak i obrada podataka

Dobijeni podaci su obradeni u statistickom paketu SPSS 16.0. Kori$¢eni su slede¢i
statisticki postupci: deskriptivna statistika, MANOVA, diskriminativna analiza i logisticka

regresiona analiza.
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3. REZULTATI

Prvi deo predstavljanja rezultata se odnosi na opis uzorka na osnovu sprovedenog
Intervjua o reagovanju na dijagnozu (Pianta & Marvin, 1992a). Za ovaj rad veoma vazan
podatak jeste broj roditelja sa razreSenim, odnosno nerazreSenim odnosom prema detetovoj
dijagnozi. Koriste¢i Klasifikacioni sistem o reagovanju na dijagnozu (Pianta & Marvin,
1992b, 1993) klasifikovali smo majke s obzirom na njihov status razreSenja (odnos prema

detetovoj dijagnozi), sto je prikazano u tabeli 9.

Tabela 9

Majcin odnos prema detetovoj dijagnozi (N = 100)

Odnos prema dijagnozi Frekvencija (%)
RazreSen 59
NerazreSen 41

Posmatraju¢i subkategorije razreSenja majki tabela 10 pokazuje da je od ukupnog
broja razresenih majki najvise onih koje su orjentisane na misljenje (n=24), a odmah iza njih
je grupa majki koje su orjentisane na akciju. Najmanje razreSenih majki je u grupi onih koje
su orjentisane na osecanja. Kod majki koje imaju nerazreSen odnos prema detetovoj
dijagnozi, nesto preko trec¢ine (36.6%) se nalaze u grupi emocionalno preplavljenih (n=15),

dok su sve ostale grupe prili¢no ravnomerno zastupljene.
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Tabela 10

Subkategorije odnosa prema detetovoj dijagnozi

Subkategorije Frekvencija (%)
RazreSene - orjentisane na osec¢anja 13
Razresene - orjentisane na akciju 22
RazreSene - orjentisane na misljenje 24
Nerazresene - emocionalno preplavljene 15
Nerazresene - preokupirane ljutnjom 6
NerazreSene - neutralizirane 5
NerazreSene - depresivne/ pasivno rezignirane 6
NerazreSene - sa distorzijama 4
NerazreSene - konfuzne 5

Demografske karakteristike uzorka u odnosu prema majcinom statusu razreSenja

Veze izmedu majcinog statusa razreSenja i demografskih karakteristika majke i deteta
se nisu pokazale statisticki znacajne. Tako t-test za nezavisne uzorke za starost majke u
odnosu sa statusom razreSenja ne pokazuje statisticku znacajnost (t = -.395, p = .694), kao i
za uzrast deteta (t = 1.623, p = .108). Sli¢ni nalazi su dobijeni i za druge demografske
varijable u odnosu sa statusom razresenja kao Sto su mesto boravka (Hi-kvadrat (1, N=100) =
.077, p =.782), pol deteta (Hi-kvadrat (1, N=100) = 1.420, p = .233), red rodenja deteta (Hi-
kvadrat (1, N=100) = 3.221, p = .073).

Veza izmedu statusa razreSenja majke i njenog obrazovnog nivoa je satisticki
znacajna (majke sa osnovnom, odnosno srednjom i viSom/ visokom skolom) (Hi-kvadrat (1,
N=100)=7.773, p= .005). Dalja analiza nam ukazuje da u naSem uzorku postoji statisticki
znacajna niska povezanost izmedu obrazovnog nivoa majke i statusa razreSenja, i to tako da
medu majkama sa osnovnom Skolom ima viSe nerazreSenih, a kod majki viSeg obrazovnog

nivoa vise njih je pokazalo razreSen status (® =.279, p = .005).
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Takode se statisticki znaCajnim pokazao odnos izmedu tezine bolesti deteta i
razreSenog odnosa majke (Hi-kvadrat (1, N = 100) = 14.261, p = .000). Majke koje su imale
decu sa blazim oblikom bolesti su ¢esce bile razreSene prema detetovoj dijagnozi. Detaljnija
analiza varijable tezina bolesti ukazuje da je ona srodna varijabli funkcionalnog statusa gde

Pirsonov koeficijent korelacije izmedu njih iznosi r =- .813, p = .000.

Tabela 11 prikazuje ucestalost maj¢inog razreSenog, odnosno nerazreSenog odnosa u
zavisnosti od uzrasta deteta. Mozemo uocCiti da postoje statisticki znacajna razlika u
ucestalosti statusa razreSenja majke u odnosu na uzrast deteta (Hi-kvadrat (2, N = 100) =
8.274, p = .016). Majke starije dece ucestalije imaju razreSen status prema detetovoj dijagnozi

u odnosu na majke dece mladeg uzrasta.

Tabela 11

UCcestalost razresenog, odnosno nerazresenog odnosa majke u odnosu na uzrasnu kategoriju

deteta
Uzrast deteta RazreSen odnos  Nerazresen odnos Ukupno
2 - 3 godine 15 22 37
3 - 5 godina 16 7 23
5 -7 godina 28 12 40
Ukupno 59 41 100

Razresenost i indikatori stresa (funkcionalni status deteta, kumulativni stres, depresivnost

majke)

Prva hipoteza naseg istrazivanja ticala se odnosa izmedu maj¢inog statusa razreSenja
prema detetovoj dijagnozi i nivoa maj¢inog stresa. U okviru ove hipoteze interesovali smo se
za tri vrste indikatora stresa, a to su: funkcionalni status deteta, nivo depresivnosti majke i

kumulativni stres. Deskriptivna statistika ove tri varijable data je u tabeli 12.
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Tabela 12

Deskriptivna statistika za varijable vezane za stres majki

Teorijski Teorijski
Indikatori stresa Minimum Maksimum M SD minimum maksimum
Funkcionalni status
1 28 20.38 6.84 0 28
deteta
Depresivnost
. 0 73 22,77 17.14 0 80
majke
Kumulativni
2 27 1195 6.34 0 71
stres

Kao $to je iz tabele uocljivo, prosecne vrednosti na celom uzorku su u nivoima slabe
izrazenosti svakog od tri vrste indikatora stresa (vi$i skor na skali funkcionalnog statusa
ukazuje na manje izrazen stres, dok na skalama depresivnosti i kumulativnog stresa nizi skor
ukazuje na manje izrazen stres). Medutim, uocljivo je da neke od majki imaju izrazen stres
koji proizilazi iz loSeg funkcionalnog statusa deteta, a neke od majki imaju i veoma izraZzeno
depresivno stanje koje, koje ako traje duze vreme, moze preci u klini¢ki oblik depresije. Ovoj
varijabli smo posvetili jos malo paznje i utvrdili smo kategorije depresivnog stanja, odnosno,

broj majki u svakoj od kategorija. Ovi rezultati su prikazani u tabeli 13.

Tabela 13

Kategorije depresivnog stanje

Kategorije Frekvencija (%)
Odsustvo depresivnog stanja i disfori¢nosti 8
Normalne varijacije u disforicnom raspoloZzenju 67
Izrazeno depresivno stanje 21
Veoma izrazeno depresivno stanje 4

83



Mozemo uociti da tri ¢etvrtine majki nemaju ozbiljnije poremecaje raspolozenja, ali
isto tako da ¢ak 25 majki (Sto je za neklinicku populaciju relativno visok procenat) imaju
izrazeno, odnosno veoma izrazeno depresivno stanje. S obzirom na izraZenost depresivnog
afekta i njegovih somatskih korelata mozemo pretpostaviti da je kod 4 majke u pitanju
klinicki oblik depresije.

u nasem uzorku izdvojili: veéi novc€ani troSak zbog lecenja (55%), teSkoce vezane za brigu o
obolelom ¢lanu porodice (54%) 1 ¢lan porodice ima onesposobljenost ili hroni¢nu bolest

(52%).

Kako bismo proverili jedno od postavljenih pitanja da li se nivo stresa (funkcionalni
status, kumulativni stres, depresivnost majke) razlikuje kod majki koje imaju razreSen i onih
koje imaju nerazreSen odnos prema detetovoj dijagnozi, uradena je MANOVA, pri ¢emu je
grupisuca varijabla bila razreSen/ nerazreSen status. Analiza pokazuje da je varijabla razresen/
nerazreSen odnos prema detetovoj dijagnozi znacajan korelat stresa majki (Wilks lambda =
0.763, F (3, 96) = 9.93, p < .01). Kako tabela 14 pokazuje, jasno je da majke koje imaju
razreSen odnos imaju znacajno manje izrazen stres od majki koje imaju nerazreSen odnos

prema detetovoj dijagnozi na sve tri ispitivane varijable.

Tabela 14

Rezultati ANOVE za nivo stresa majki na tri ispitivane varijable

Zavisna varijabla Odnos M SD F n’ p
Funkcionalni status nerazresen 17.24 0.99
16.95 148 <.01
deteta razreSen 22.55 0.83
nerazresen 13.61 .97
Kumulativni stres 4.95 048 <.05
razreSen 10.80 .81
) _ nerazreSen 31.15 2.45
Depresivnost majke 19.74 168 <.01
razreSen 16. 95 2.05
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Najvece razlike su uocene na skali depresivnosti (majke koje imaju nerazreSen odnos
imaju znacajno viSe izrazenu depresivnost) i funkcionalnom statusu deteta (majke koje imaju
nerazreSen odnos imaju decu sa loSijim funkcionalnim statusom). NeSto manje razlike, ali
takode znacajne, dobili smo i na skali kumulativnog stresa, gde su majke sa nerazreSenim
odnosom dozivele vise stresnih zivotnih dogadaja u prethodnih godinu dana.

Navedeni rezultati potkrepljuju hipotezu da su majke koje imaju nerazreSen odnos
prema detetovoj dijagnozi pod znacajno viSim nivoima stresa od majki koje imaju

razreSen odnos.

Razresenost i reagovanje na averzivine emocije deteta

Druga hipoteza ticala se razlika izmedu majki koje imaju razreSen i nerazreSen odnos
prema detetovoj dijagnozi u reagovanju na averzivne emocije deteta. Kako je napomenuto,
mereno je ukupno Sest mogucih reakcija na ispoljavanje detetovih averzivnih emocija i to:
stresne reakcije roditelja, kaznjavanje, podsticanje izrazavanja emocija, na emocije usmerene
reakcije, na problem usmerene reakcije i minimizacija.

Kako tabela 15 pokazuje, naj¢es¢i naCini reagovanja na detetove averzivne emocije
jesu na problem i na emocije usmerene reakcije kao i podsticanje izrazavanja emocija. Sve tri
ove reakcije spadaju u podriavajuée strategije, dok su tri strategije koje se odreduju kao
nepodriavajuée mnogo rede zastupljene. Najredi oblik majc¢inog reagovanja na averzivne

emocije deteta jeste kaznjavanje.
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Tabela 15

Stepen koriscenja strategija u reagovanju majki na averzivne emocije deteta na celom uzorku

Strategije Minimum  Maksimum M SD
Stresne reakcije roditelja 1.08 425 3.05 .68
Kaznjavanje 1.08 6.00 2.25 .88
Podst}f:anje izrazavanja 125 6.75 4.15 1.15
emocija
Na emocije usmerene 342 7.00 598 .79
reakcije
Na prgblem usmerene 4.50 7.00 5.99 .64
reakcije
Minimizacija 1.17 6.25 3.10 .94

Rezultati MANOVA analize pokazuju da razreSen/ nerazreSen odnos prema detetovoj

dijagnozi nije znacajan korelat koriS¢enih nacina reagovanja na detetove averzivne emocije

(Wilks lambda = 0.929, F (6, 93) = 1.19, p = .32) ukazujué¢i da nema statisticki znacajnih

razlika u na¢inima reagovanja na detetove emocije s obzirom na majéin status razresenja. >

Ova razlika nije utvrdena ni na jednoj od strategija, Sto se moze videti u tabeli 16.

* Analiza varijable statusa razreSenja sa izdvojenom grupom emocionalno preplavljenih majki
takode ne ukazuje na statisticki znacajne razlike tri grupe majki (razreSene/ emocionalo
preplavljene/ ostale nerazreSene) u odnosu na reagovanje na detetove averzivne emocije

(Wilks lambda = 0.907, F (6, 92) = 0.76, p = .69).
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Tabela 16

Rezultati ANOVE za korisc¢ene nacine reagovanja na detetove averzivne reakcije

Zavisna varijabla Odnos M SD F p

Stresne reakcije roditelja nerazresen 3.08 11
< .09 .76

razreSen 3.03 .09

Kaznjavanje nerazre$en 2.37 14
5 1.43 23

razreSen 2.16 a1

Podsticanje izrazavanja nerazresen 4.11 18
emocija . .09 76

razreSen 4.18 15

Na emocije usmerene nerazresen 6.07 A2
reakeije razreSen 5.92 .10 o7 33

Na problem usmerene nerazreSen 5.90 10
reakeije razreSen 6.04 .08 115 29

Minimizacija nerazre$en 3.17 A5
5 40 .53

razreSen 3.05 12

Na kraju provere ove hipoteze zeleli samo da ustanovimo da li ipak postoji neka
pravilnost u koris¢enju podrzavajucih, odnosno nepodrzavajucih strategija kod majki koje
imaju razreSen ili nerazreSen odnos prema detetovoj dijagnozi. U ovu svrhu smo sproveli
kanonic¢ku diskriminativnu analizu sa grupiSu¢om varijablom razresen/ nerazresen odnos i
Sest nacina suocCavanja sa detetovim averzivnim emocijama kao zavisnim varijablama.

Iako ni ovi rezultati ne ukazuju na statisticki znacajne razlike (Wilks’ lambda = 0.93,
Hi-kvadrat = 7.04, p = .32), uoCena je pravilnost da su dve od tri podrzavajuce strategije
karakteristi¢nije za majke koje imaju razreSen odnos prema detetovoj dijagnozi, dok su sva tri
nepodrzavajuc¢a naCina reagovanja (kao i na emocije usmerene reakcije) specificnija za majke
koje imaju nerazresen odnos prema detetovoj dijagnozi. Ovi rezultati su predstavljeni u tabeli

17.
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Tabela 17

Rezultati diskriminativne analize za strategije u reagovanju na detetove averzivine emocije

Strategije Diskriminativna funkcija *
Kaznjavanje 436
Na problem usmerene reakcije -391
Na emocije usmerene reakcije 359
Minimizacija 231
Stresne reakcije roditelja 110
Podsticanje izrazavanja emocija -.110
*centroidi za grupu “razreSen odnos majke = -0.229; centroidi za grupu ,,nerazreSen odnos

majke” = 0.329

lako je uoCena neka pravilnost, ipak moramo konstatovati da naSi rezultati ne
potvrduju postavljenu hipotezu tako da moZzemo zakljuciti da mema znacajne razlike
izmedu majki koje imaju razresSen i onih koje imaju nerazresen odnos prema detetovoj

dijagnozi u odnosu na reagovanje na averzivne emocije deteta.

Razresenost i porodicne strategije previadavanja stresa

TreCa grupa hipoteza se ticala odnosa izmedu razreSenosti majki i porodi¢nih
strategija prevladavanja stresa. U okviru ove hipoteze testirali smo povezanost razreSenosti
majki prema detetovoj dijagnozi i Sest strategija prevladavanja stresa: redefinisanje, pasivna
procena, obezbedivanje socijalne podrske, mobilisanje porodice da trazi i prihvati pomo¢
(institucionalna podrska) i trazenje duhovne (religiozne) podrske.

U skladu sa prethodnim analizama, i ovde smo prvo proverili stepen koris¢enja

pojedinih strategija prevladavanja stresa. Rezultati ove analize predstavljeni su u tabeli 18.
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Tabela 18

Stepen koriséenja porodicnih strategija prevladavanja stresa na celom uzorku

Strategije Minimum Maximum M SD st. M*
Redefinisanje 22 54 43.48 4.68 3.95
Pasivna procena 7 26 19.32 3.53 3.22
Socijalna podrska 10 41 23.36 5.44 2.59
Institucionalna podrska 4 20 12.00 3.16 3.00
Duhovna podrska 4 20 10.28 3.50 2.57

*standardizovana aritmeti¢ka sredina = M/ broj ajtema subskale

Kako je iz tabele 18 uocljivo, majke iz uzorka prvenstveno koriste unutra$nju
strategiju prevladavanja stresa, redefinisanje. Nesto rede se koristi druga unutrasnja strategija,
pasivna procena, dok se tri spoljasnje strategije prevladavanja rede koriste, najrede trazenje

duhovne podrske.

Da bi proverili odstupanje distribucije skorova, dobijenih na skali F-COPES, od
normalne raspodele koristili smo Kolmogorov-Smirnov test (vidi prilog 4). Test je pokazao
odstupanje distribucije kod tri subskale (pasivna procena, socijalna podrska i duhovna
podrska), te je izvrSena normalizacija skorova i kao takvi su korisc¢eni u daljim analizama.

Ocekivana razlika u koris¢enju razlicitih strategija prevladavanje stresa izmedu majki
koje imaju razresSen i onih koje imaju nerazreSen odnos prema detetovoj dijagnozi, nije

pronadena (Wilks lambda = 0.95, F (5, 94) = 0.88, p = .50), $to je predstavljeno u tabeli 19.
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Tabela 19

Rezultati ANOVE za koriscene strategije previadavanja stresa

Zavisna varijabla Odnos M SD F p
Redefinisanje nerazreSen 42.85 73
5 1.24 27
razreSen 4391 61
Pasivna procena nerazreSen -18 1.02
y 2.33 A3
razresen 12 .94
Socijalna podrSka nerazreSen 02 96
. .03 .86
razreSen -01 1.01
Institucionalna podrska nerazresen 12.17 50
5 20 .66
razresen 11.88 41
Duhovna podrska nerazreSen 14 1.13
y 1.36 25
razresen -.09 .85

Dodatna analiza na osnovu diskriminativne analize gde je grupiSuca varijabla bila

razreSen/ nerazreSen odnos, a zavisne varijable pet strategija prevladavanja stresa takode ne

ukazuje na razlike u koriS¢enju strategija za prevladavanje stresa u odnosu na majéin

razreSen/ nerazreSen odnos, S$to se vidi iz tabele 20.
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Tabela 20

Rezultati diskriminativne analize za strategije prevladavanja stresa

Strategije Diskriminativna funkcija *
Redefinisanje 522
Pasivna procena 713
Socijalna podrska -.083
Institucionalna podrska -210
Duhovna podrska -.546

*centroidi za grupu “razreSen odnos majke” = 0.178; centroidi za grupu ,,nerazre$en odnos
majke” = -0.257

U narednom koraku pokusSali smo da utvrdimo da li kontrolom funkcionalnog statusa
deteta, razreSenost majki moze postati znacajan korelat strategija prevladavanja stresa.
Rezultati pokazuju da razlika u izrazenosti strategija prevladavanja nije statisticki znacajna ni
kada se kontroliSe varijabla “funkcionalni status deteta” (Wilks lambda = 0.95, F (5, 93) =
0.97, p = .44), a ista je situacija i sa svim pojedinacnim skalama ove skale $to prikazuje tabela

21.
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Tabela 21

Kontrola funkcionalnog statusa deteta

Zavisna varijabla Odnos M SD F P

Redefinisanje nerazreSen 42 .46 76
y 2.85 .09

razresen 44.19 .62

Pasivna procena nerazresen -.13 .16
< 1.06 31

razresen 8.89 13

Socijalna podrska nerazreSen -6.78 .16
y 28 .59

razreSen 4.72 13

Institucionalna podrska nerazresen 11.57 A48
y 1.29 .26

razresen 12.30 40

Duhovna podrska nerazresen 6.69 .16
5 29 .61

razresen 437 13

Na osnovu dobijenih rezultata odbacujemo postavljenu hipotezu te konstatujemo da
ne postoji statisticki znacajna razlika u koriS¢enim strategijama prevladavanja stresa
kod majki koje imaju razreSen i onih koje imaju nerazresen odnos prema detetovoj

dijagnozi.

Moderirajuca uloga porodicnih strategija previadavanja stresa
U naSem istrazivanju smo Zeleli i da sagledamo koje od ispitivanih varijabli mogu

najbolje da vrSe predikciju razreSenosti, odnosno nerazreSenosti majki prema detetovoj

dijagnozi. Interkorelacije varijabli ukljucenih u istraZivanje su prikazane u tabeli 22.
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Tabela 22

Interkorelacije varijabli koje su ukljucene u istraZivanje

Funkcionalni  Depresivnost Kumulativni  Nepodrzavaj. Podrzavajuée Redefinisanje Pasivna Socijalna  Institucionalna ~ Duhovna RazreSen
status majke stres strategije strategije procena podrska podrska podrska status
F“nl‘gt‘l’l‘;alm 1.000 -364" -236" 100 -.097 -112 149 -174 -373%% -181 384%*
Depresivnost 1.000 271" 215" 109 .090 - 281 172 231% 095 - 409+
majke
K““;:‘rf;lvnl 1.000 089 -.083 -.065 -075 151 241% 172 -219°
Nepodrzavajuce 1.000 014 -0.55 -.161 187 101 074 -.096
strategije
Podrzavajuce 1.000 3985+ -.034 164 058 010 013
strategije
Redefinisanje 1.000 -.034 314%* 217* .012 112
Pasivna procena 1.000 -.103 -.047 -.295%%* 152
Socijalna 1.000 S14%% 336+ -018
podrska
Institucionalna 1.000 3015 045
podrska
Duhovna
podrika 1.000 -117
N =100
*p<.05
*p<.01
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Mozemo uociti da funkcionalni status znacajno negativno korelira sa depresivnoséu
majke 1 kumulativnim stresom. To znaci da su majke dece sa loSijim funkcionalnim statusom
ispoljile viSu depresivnost i dozivele viSe stresogenih zivotnih dogadaja. Takode, depresivnije
majke su imale viSu kumulaciju stresogenih zivotnih dogadaja. Kod tih majki se pokazala i
znacajna povezanost sa kori§¢enjem nepodrzavajuéih strategija u reagovanju ne detetove
averzivne emocije.

Kada posmatramo korelacije izmedu subskala Skale odnosa porodice prema krizi (F-
COPES) mozemo uociti da ne postoji povezanost izmedu unutrasnjih strategija (redefinisanje i
pasivna procena). Uocavaju se korelacije izmedu redefinisanja i socijalne, kao i institucionalne
podrske. Pasivna procena obrnuto korelira sa duhovnom podrskom. Izmedu spoljasnjih strategija
su prisutne umerene korelacije, a najizrazenija korelacija je izmedu socijalne 1 institucionalne
podrske.

Kada smo ispitivali povezanost izmedu indikatora stresa i strategija prevladavanja dobili
smo pokazatelj znacajnosti korelacije izmedu koriS¢enja institucionalne podrSke 1 sva tri
ispitivana indikatora stresa. To govori u prilog tome da su majke dece loSijeg (nizeg)
funkcionalnog statusa sklonije da koriste institucionalnu podrsku. Kod majki koje imaju
izrazenije simptome depresivnog stanja se dobijaju znacajne korelacije takode sa koris¢enjem
strategije institucionalne podrSke, ali i obrnuta korelacija sa koriS¢enjem pasivne procene.
Takode se uoCava povezanost izmedu koriS¢enja institucionalne podrske sa kumulacijom
stresogenih zivotnih dogadaja u poslednjih godinu dana.

Zelimo da napomenemo da je mera kumulativnog stresa kompozitna, te je stoga moguce
da se ne uoce neke potencijalno interesantne veze. S obzirom da su se u nasem uzorku po
ucestalosti javljanja izdvojili dogadaji vezani za hroni¢nu bolest ili onesposobljenost i teskoce
vezane za brigu o obolelom ¢lanu porodice, posmatrali smo izdvojenu subskalu bolest i nega
obolelog. Pokazalo se da ta subskala znacajno negativno korelira sa pasivnom procenom (r = -
232, p < .05), Sto znaci da porodice koje imaju vise prisutne upravo dogadaje vezane za bolest
¢lana porodice manje koriste pasivnu procenu. Subskala bolest i nega obololeg, kao S$to se moglo
1 o¢ekivati znacajno negativno korelira sa funkcionalnim statusom deteta (r = - .354, p < .01), 1
opet ocekivano pokazuje pozitivnu korelaciju sa depresivoséu majke (r = - .286, p < .01). To
govori u prilog da su ucestaliji zivotni dogadaji koji se odnose na bolest i negu obolelog

povezani sa losijim funkcionalnim statusom deteta i viSom depresivnoscu majke.
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Vrativsi se na osnovno pitanje, koje od ispitivanih varijabli najuspesnije predvidaju kakav
¢e biti maj¢in status prema detetovoj dijagnozi, izvrSili smo logisticku regresiju sa zavisnom

varijablom razreSen/ nerazreSen odnos majke prema detetovoj dijagnozi.

U analizi smo kao prediktorske varijable uveli posmatrane stresore: funkcionalni status
deteta, nivo depresivnosti majke i kumulativni stres. Ovako postavljen model je statisticki
znacajan (Hi-kvadrat (3, N = 100) = 26.09, p < .01), §to pokazuje da model razlikuje majke
koje imaju razreSen od onih koje imaju nerazresen odnos prema detetovoj dijagnozi. Model
objasnjava izmedu 23.0% (Cox & Snell R?) 1 31.0% (Nagelkerke R?) varijanse razreSenosti majki
1 tatno klasifikuje 74% slucajeva. Primetno je, medutim, da model mnogo tacnije klasifikuje
razreSene majke (Cak 88.1% ovih majki je tacno klasifikovano) nego nerazresene od kojih je
samo 53.7% ta¢no klasifikovano. Kako pokazuje tabela 23, dve varijable koje vrSe statisticki
znacajnu predikciju razreSenosti prema detetovoj dijagnozi jesu funkcionalni status deteta (B =
.096, koli¢nik verovatno¢e = 1.101, p < .05) i depresivnost majke (B = -.044, koli¢nik
verovatnoce = .957, p <.01), §to nam govori o tome da bolji funkcionalni status deteta i nizi nivo
depresivnosti sa ve¢om verovatno¢om mogu da ukazuju na razreSen odnos majki prema

detetovoj dijagnozi.

Tabela 23

Predvidanje verovatnoce razresenosti prema detetovoj dijagnozi

95,0% C.I.za EXP(B)
B std. greska Wald df p Exp(B) donja gornja

Funkcionalni status deteta . 3¢ 6503 | 011 1.101  1.023 1185

Nivo depresivnosti -044 016  7.728 1 .005 .957  .928 987

Kumulativni stres 033 038 759 1 384 967  .898 1.042
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Polaze¢i od nase pretpostavke da ¢e porodi¢ne strategije prevladavanja moderirati uticaj
stresora ispitali smo njihovo interaktivno delovanje u predvidanju maj¢inog statusa razresSenja.
Interakcije smo analizirali tako §to smo pomnozili vrednosti centriranih varijabli (npr.
funkcionalnog statusa i strategija prevladavanja) 1 njihov proizvod koristili kao prediktor statusa
razreSenja. Dakle, naSa zavisna varijabla je status razreSenja, a potencijalne moderatorske
varijable su bile pojedinac¢ne strategije za prevladavanje stresa.

Kao §to je ve¢ prikazano funkcionalni staus se samostalno pokazao kao znacajan
prediktor maj¢inog statusa razreSenja. Kao znacajna moderatorska varijabla se pokazala
institucionalna podrska. To znaci da ¢e koriS¢enje institucionalne podrSke da ublazi uticaj loSeg
funkcionalnog statusa. Majke koje koriste institucionalnu podrsku, a imaju decu loSeg
funkcionalnog statusa ¢e pre pokazivati razreSen odnos u poredenju sa majkama dece loseg
funkcionalnog statusa a koje ne koriste institucionalnu podrsku. Ostale interakcije izmedu
posmatranih stresora (nivo depresivnosti 1 kumulativni stres) 1 porodicnih strategija
prevladavanja stresa se nisu pokazale statisticki znacajnim. Analize su date u prilogu 5 kako ne

bi opterecivale tekst.

Tabela 24

Interakcija izmedu funkcionalnog statusa deteta i koriscenja institucionalne podrske

95,0% C.I.za EXP(B)
B  std.greSka Wald df p  Exp(B) donja gornja
Funkcionalni status 143 041 12.180 1 .000 1.154 1.065 1.250

Institucionalna podrska .097 .079 1.502 1 .220 1.102 .944 1.286
FS X IP .030 014 4445 1 .035 1.031 1.002 1.060
Constant .664 260 6.525 1 .011 1.943

Napomena: zavisna varijabla - razreSen status; FS X IP - proizvod centriranih varijabli funkcionalnog statusa i
institucionalne podrske

Nase interesovanje je bilo usmereno i na ulogu proticanja vremena u suocavanju sa

detetovom dijagnozom u odnosu na kumulativni stres. Pretpostavili smo da ¢e se vremenom
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povecavati broj stresogenih Zzivotnih dogadaja u porodici. Ustanovili smo da kumulacija
stresogenih zivotnih dogadaja ne korelira znacajno sa uzrastom deteta (r = - 065; p = .521), $to
znaci da se kumulacija stresogenih dogadaja nije pokazala povezanom sa duzinom vremena u
suoCavanju i podizanju deteta sa cerebralnom paralizom.

Na samom kraju analize rezultata testirali smo poslednju hipotezu da ¢e strategije
prevladavanja stresa menjati odnos izmedu kumulativnog stresa koji majke dozivljavaju i duzine
vremena u suocavanju sa detetovom dijagnozom (merenom preko uzrasta deteta), sa jedne
strane, 1 odnosa prema detetovoj dijagnozi sa druge. U tom smislu smo radili trostruku
interakciju tako $to smo u logisticki regresioni model uvodili kumulativni stres, uzrast deteta (u
mesecima), pojedinacne strategije za prevladavanje stresa i njihov proizvod. S obzirom da se u
prethodnoj analizi kao jedina znafajna moderatorska varijabla pokazala strategija koriS¢enja
institucionalne podrSke uradili smo trostruku interakciju zele¢i da ispitamo da li postoji
interaktivni odnos izmedu kumulativnog stresa, uzrasta deteta i institucionalne podrske.
Medutim, premda se kumulativni stres pokazao stasticki znaCajnim, rezultati pokazuju da
trostruka interakciji nije znacajna, $to je prikazano u tabeli 25. Ostale analize koje su ispitivale
trostruku interakciju izmedu kumulativnog stresa, uzrasta deteta i porodi¢nih strategija za

prevladavanje stresa takode se nisu pokazale statisticki znacajnim i date su u prilogu 6.

Tabela 25

Trostruka interakcija izmedu kumulativnog stresa, uzrasta deteta i korisc¢enja institucionalne

podrske

std. 95,0% C.I.za EXP(B)

B  greska Wald df p Exp(B) donja gornja

Kumulativni stres -076 .036 4.589 1 .032 .927 .864 994
Uzrast deteta 018 .012 2539 1 .111 1.019 .996 1.042
Institucionalna podrska 036 .072 253 1 .615 1.037 901 1.194
KS X Uzrast X IP .000 .000 .091 1 .763 1.000 .999 1.001
Constant 391 212 3394 1 .065 1.478

Napomena: KS X Uzrast X IP- proizvod centriranih varijabli kumulativnog stresa, uzrasta deteta i institucionalne
podrske
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4. DISKUSIJA

Saznanje da dete ima hroni¢ne zdravstvene probleme i1 podizanje tog deteta predstavlja
poseban izazov za majku i porodicu u celini. Nase interesovanje usmereno na porodice dece sa
razvojnom ometenosc¢u, kao §to je cerebralna paraliza je proizaslo iz potrebe da proSirimo znanje
o roditeljskom procesu adaptacije na prihvatanje 1 podizanje deteta sa hronicnom razvojnom
ometenos¢éu. Na osnovu klini¢kog iskustva, kao 1 istrazivackih nalaza, smatramo roditeljski, a
posebno maj¢in odnos prema detetovoj dijagnozi veoma vaznim (ako ne i kljucnim)
pokazateljem adaptacije, koji moze da predstavlja faktor rizika ili rezilijentnosti u porodici.

Poznato je da su porodice male dece sa hroni¢nim smetnjama u razvoju vulnerabilna
populacija (npr. Britner et al., 2003; Raina et al., 2005), ali o samom roditeljskom odnosu prema
detetovoj dijagnozi se nedovoljno zna. Saznanja u vezi sa roditeljskim odnosom prema
detetovom zdravstvenom stanju i porodi¢noj adaptaciji na njega mogu da pomognu da se bolje
razumeju porodice u kojima odrastaju deca sa smetnjama u razvoju i da se ukaze na kompleksne
potrebe tih porodica. Takva saznanja imaju znacaj za valjaniju i ciljno usmerenu savetodavnu i
psihoterapeutsku pomoc.

Podizanje bilo kog deteta od roditelja iziskuje kako emocionalno angaZzovanje, tako i
vreme 1 finansijska sredstva, ali briga o bolesnom detetu znacajno pojacava te zahteve uti¢uci na
psiholosko 1 fizicko zdravlje roditelja/ staratelja (npr. Brehaut et al., 2004; Plant & Sanders,
2007). Nase istrazivanje je ukljucilo majke, s obzirom da je maj¢ina uloga kao primarnog
staratelja naroCito izrazena u detetovom najmladem uzrastu. Majke su uglavnom zajedno sa
bolesnom decom tokom relativno Cestih i dugih hospitalizacija deteta i one su pod najveéim
emocionalnim optere¢enjem zbog detetovog stanja (Goldbeck, 2001). Istrazivaci govore o
wStarateljstvu kao karijeri, gde za razliku od konvencionalne karijere, starateljska uloga obi¢no
nije planirana ili izabrana i uopsSteno se ne vidi kao privla¢na za budué¢nost (Raina et al., 2005). U
poredenju sa roditeljima iz opsSte populacije, roditelji dece sa smetnjama u razvoju imaju manja
primanja, uprkos odsustvu bilo kojih drugih znac¢ajnih razlika u edukaciji. Nalazi sugeriSu da su
manja primanja posledica manjka vremena koje je starateljima na raspolaganju za posao
(Brehaut et al., 2004; Wachtel & Carter, 2008). Tako i rezultat ovog istrazivanja, mada zvuci

prilicno porazavajuce, ukazuje da je broj majki koje su bile zaposlene pre rodenja deteta i nakon
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perioda od kada je dete dijagnostikovano kao cerebralno oste¢eno gotovo prepolovljen. Ovde
moramo naglasiti da majke koje su trenutno bile na bolovanju zbog detetovog stanja (imaju
zakonsko pravo na produzeno odsustvo sa posla do detetove pete godine) nisu tretirane kao
nezaposlene. To ukazuje ne samo na smanjena finansijska sredstva, ve¢ i na ulogu koju majka

preuzima kao svoju ,.karijeru, verovatno za naredni dugi period.

Majcin odnos prema dijagnozi: glavna kategorija i subkategorije

Po modelu rezilijentnosti, regulacije i prilagodavanja (McCubbin & McCubbin, 1996)
porodi¢na adaptacija nakon delovanja stresora moze biti dobra ili loSa. Pretpostavka naseg
prikazanog predlozenog modela jeste da dobra, odnosno uspesna adaptacija moze da se predstavi
kroz roditeljski razreSen odnos prema detetovoj dijagnozi, dok nerazreSen odnos ukazuje na
neuspesnu porodi¢nu adaptaciju na detetovo stanje.

Da bismo dobili uvid u roditeljski odnos prema detetovoj dijagnozi, koristili smo Intervju
o reagovanju na dijagnozu (Pianta & Marvin, 1992a). Prema naSem saznanju do sada nije bilo
publikovanih istraZivanja u naSoj sredini u kojima je koriS¢en taj instrument. Stoga ¢emo
uporediti rezultate nase studije sa rezultatima stranih istrazivanja i komentarisati razlike u
procentualnoj zastupljenosti majki sa razreSenim/ nerazreSenim odnosom prema detetovoj
dijagnozi.

Rezultati naSeg istrazivanja pokazuju da je 59% majki imalo razreSen, a 41% nerazresen
odnos prema detetovoj dijagnozi cerebralne paralize. Studije koje su takode koristile Intervju o
reagovanju na dijagnozu su dobile razli¢ite rezultate u pogledu ucestalosti razreSenog odnosa.
Stope razresenja se kre¢u od 33.3% do 81.6% (Barnett et al., 2006; Kearney et al., 2011; Lord et
al., 2008; Milshtein et al., 2010; Oppenheim et al., 2009; Pianta et al., 1996; Rentinck et al.,
2009; Schuengel at al., 2009), Sto ve¢ na prvi pogled ukazuje na izraZene razlike u procentima
razreSenja. Istrazivanje sprovedeno u Holandiji, a prvo takvo u Evropi, sa majkama ¢ija su deca
takode bila dijagnostikovana kao cerebralna paraliza ukazuje na znacajno veci procenat
razreSenih majki, koji iznosi 76.5% (Rentinck et al., 2009). Na uzorku dece sa cerebralnom
paralizom uzrasta od 18 meseci do 17.3 godina stopa razreSenog odnosa je iznosila ¢ak 81.6%
(Schuengel et al., 2009), $to u odnosu na nase rezultate ukazuje na znatno viSe stope razreSenih

majki. Marvinova i Piantina studija na roditeljima dece sa cerebralnom paralizom ukazuje na
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nize stope razreSenja u odnosu na majke iz naSeg uzorka, odnosno 47% majki je pokazalo
razreSen odnos (Marvin & Pianta, 1996).

OteZavajuca okolnost za poredenje rezultata proizilazi iz samih karakteristika uzoraka.
Naime, razlic¢ite studije su ukljucivale roditelje dece sa razli¢itim medicinskim dijagnozama (npr.
cerebralna paraliza, epilepsija, fenilketonurija, spektar autisticnog poremecaja). Dok su neke od
studija ispitivale roditelje dece sa uniformnom dijagnozom, druge su ispitivale roditelje dece sa
razli€itim zdravstvenim stanjima (npr. kombinovano cerebralna paraliza 1 epilepsija).
Uporedujudi roditelje dece sa razli¢itim dijagnozama neka istrazivanja navode znacajne razlike
medu njima (Barnett et al., 1999 prema Milshtein et al., 2010), ali druga ne potvrduju takve
razlike (Pianta et al., 1996). Pored toga, otezavajucu okolnost za poredenje rezultata iz razlicitih
studija predstavlja razli€it uzrast deteta u vreme intervjuisanja roditelja. Studije su ceSce bile
usmerene na roditelje dece do 5 godina (npr. Barnett et al., 2006; Pianta et al., 1996), dok se
manyji broj njih bavio roditeljima dece starijeg uzrasta (npr. Schuengel at al., 2009).

Razlike bi se mogle objasniti kulturoloskim normama gde se posledice dijagnoze razliCito
interpretiraju, ali 1 nejednakom dostupno$cu medicinskih i1 profesionalnih servisa za sve, §to u
SAD-a viSe zavisi od privatnog ekonomskog statusa porodice (Rentinck et al.,2009). Premda su i
kod nas osnovne zdravstvene usluge za decu sa cerebralnom paralizom dostupne, roditelji nisu
ukljuceni u neki oblik organizovane podrske i pomo¢i, niti postoji procedura koja kao deo
psiholoske procene deteta ukljucuje 1 njihove roditelje. Pored toga, ve¢ navedeni podatak da su
majke upucenije na ,,starateljstvo kao karijeru” moze da otezava majkama proces razresenja zbog
brojnih zahteva koje su pred njima kao primarnim nosiocima strateljstva, naro¢ito u najmladem
uzrastu njihove dece.

U dosadasnjim studijama najnizi procenat razreSenja su pokazale majke koje su imale
decu sa autisticnim spektrom poremecaja (Milhstein et al., 2010; Oppenheim et al., 2009).
Poznato je da autisticna deca imaju slabu samoregulaciju emotivnih ispoljavanja i da njihovi
roditelji ¢esto nemaju kontrolu nad njihovim ponasanjem (Silva, Schalock, & Gabrielsen, 2011),
te je moguce da je to znacCajan faktor koji takode treba uzeti u obzir prilikom razmatranja
razreSenja. Nama, koji radimo sa decom sa cerebralnom paralizom, je poznato da oni pozitivno
reaguju na ustaljene navike, da im je ponasanje ,,relativno predvidljivo®, naroCito kada roditelji
prema njima pokazuju dosledan i podrzavajuéi vaspitni stil, Sto je kod dece sa autisticnim

spektrom poremecaja znatno teze ostvariti. Slicno misljenje su izneli Pianta 1 Marvin (Pianta &
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Marvin, 1993), porede¢i decu sa cerebralnom paralizom i epilepsijom. Oni smatraju da bez
obzira na tezinu cerebralne paralize ova dijagnoza podrazumeva jedno stati¢no i stabilno stanje,
za razliku od epilepsije koja je mnogo nestabilnija i gde je kod roditelja prisutan strah od
mogucéeg javljanja napada. Stoga nepredvidljivost moze da predstavlja hronic¢ni stresor koji
interferira sa razreSenjem. Mozemo pretpostaviti da razlike u stopama razresenja kod razli¢itih
zdravstvenih stanja mogu da ukazuju da su neka od tih stanja teza za roditeljsko razresenje.

Pored glavne klasifikacije koja se odnosi na razreSen, odnosno nerazreSen odnos uocava
se odredena strategija na subklasifikacionom nivou koja je u vezi sa ,radom razreSenja“ i koja
moze da nam pruzi uvid u kljuéne psiholoske mehanizme razresenja (Rentinck, et al., 2010).
Istrazivanje subklasifikacionog nivoa razreSenja je vazno za razmatranje 1 upucuje na potrebu za
individualizovanim terapeutskim intervencijama u zavisnosti od toga kojoj kategoriji roditelj na
subklasifikacionom nivou pripada. Na taj nacin bi intervencija za svakog pojedinacnog roditelja
bila od najvece koristi.

Prepoznate su tri subkategorije roditeljskog razreSenog odnosa: orjentisani na misljenje,
na akciju 1 na osecanja (Pianta et al., 1996). NaSi nalazi ukazuju da je najve¢i broj majki
orjentisanih na misljenje. Te majke pokazuju intelektualnu orjentaciju, primarno su im vazna
znanja i informacije o detetovom stanju, a o svojim oseéanjima govore u terminima uverenja i
misljenja. Druga istrazivanja takode ukazuju na preferenciju koriStenja strategije orjentisane na
misljenje u procesu razreSenja, odnosno njihova uverenja im omogucavaju usmerenost na dete i
prevazilazenje tugovanja iz proSlosti (Pianta et al., 1996). To znaci da su mentalne strategije koje
upucuju na aktivan rad kognitivnih procesa ¢eS¢e kod razreSenih majki. Ono Sto istrazivaci
uocavaju (npr. Orme, 2005) jeste da su kognitivne strategije (premda nisu dominantne) cesto
prisutne 1 kod subkategorija orjentisanih na akciju i onih orjentisanih na ose¢anja. To je vazan
nalaz koji ukazuje na potrebu za razvijanjem i primenom kognitivnih intervencija koje bi
pomogle majkama u procesu razresenja.

U nasem istrazivanju je takode veliki broj razreSenih majki pokazao usmerenost na
akciju, gde pruzanje konkretne pomoci, kontinuirano aktivno bavljenje sa svojim detetom i
obezbedivanje odgovaraju¢e nege pomazu majkama protiv ugrozavanjuceg delovanja dijagnoze.
Najmanji broj majki je orjentisan na osecanja, Sto je u saglasnosti i sa rezultatima drugih

istrazivanja (Pianta et al., 1996; Schuengel et al., 2009).
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Premda su se u procesu razreSenja kao najmanje ucestale pokazale strategije orjentisane
na osecanja, rezultati naseg istrazivanja su pokazali da je u grupi majki sa nerazreSenim odnosom
bilo najviSe onih koje su se ,borile“ sa svojim osefanjima pokazujuéi emocionalnu
preplavljenost. Te majke i dalje osecaju izrazito preplavljuju¢e bolne emocije vezane za
traumatski dozivljaj saznavanja detetovog stanja. Istrazivanja individualnih strategija za
prevladavanje stresa su ukazala na loSije prilagodavanje roditelja kod dece sa razli¢itim
razvojnim problemima ukoliko su se oslanjali na prevladavanje usmereno na emocije (Abbeduto
et al., 2004 prema Rentinck et al., 2009). Stoga bi bilo korisno dalje produbiti saznanja o
,emocionalnom udelu® koji otezava razreSenje. Pored toga, istrazivanja su ukazala da su
emocionalno preplavljene majke imale na raspolaganju veliki broj izvora podrske, ali da nisu
imale doZivljaj da im je ta mreZa podrske od pomo¢i (Sheeran et al., 1997). Smatramo da bi sa
majkama koje su emocionalno preplavljene bilo poZzeljno raditi terapeutske intervencije
usmerene na njihovo emotivno stanje, kako bi uspesnije mogle obavljati svoju starateljsku ulogu
1 funkcionisati na licnom i socijalnom planu.

Istrazivanje na uzorku roditelja dece sa spektrom autisticnog poremecaja je takode
pokazalo najvecu zastupljenost subkategorije emocionalno preplavljenih u grupi nerazreSenih
majki (Milshtein et al., 2010). Za razliku od nasSeg uzorka, kod Piante i saradnika (Pianta et al.,
1996), majke sa nerazreSenim odnosom su nesto ucestalije bile klasifikovane kao konfuzne. U
nasem istrazivanju su ostale subkategorije nerazresenih (preokupirane ljutnjom, neutralizirane,
depresivne, sa distorzijama, konfuzne) relativno ravnomerno rasporedene.

U longitudinalnom istrazivanju koje je bilo usmereno na kratkotrajne promene u
roditeljskom statusu razreSenja (ispitivani roditelji dece sa 18 meseci, odnosno kasnije na uzrastu
od 30 meseci) se pokazalo da je status razreSenja kao glavna kategorija roditeljskog reagovanja
na detetovu dijagnozu ostao pretezno stabilan, dok je ¢ak 63% roditelja imalo promene na nivou
subklasifikacije (Rentinck et al., 2010). Taj nalaz potvrduje potrebu za usmeravanjem paznje i na
nivo subklasifikacije prvenstveno zbog prikladno dizajniranih terapeutskih intervencija u
odredenom vremenskom periodu.

Nasi nalazi su pokazali da su majke starije dece ceS¢e imale razreSen odnos prema
dijagnozi, u poredenju sa majkama mlade dece. Dosadasnje studije su dobile razliite rezultate
po pitanju ucestalosti statusa razreSenja u odnosu na uzrast deteta. Neke od njih (sprovodene na

roditeljima male dece) su pokazale da uzrast deteta, odnosno proteklo vreme od saznavanja
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dijagnoze nije povezano sa statusom razreSenja (Barnett et al., 2006; Olrick et el., 2002; Pianta et
al., 1996). Drugaciji nalazi su dobijeni kada su u istrazivanje ukljuceni roditelji starije dece
(Schuengel et al., 2009). Stoga moZemo pretpostaviti da proticanje vremena predstavlja
olakSavaju¢i faktor za proces razreSenja, ali bi detaljno trebalo istraziti koji su to faktori koji
tokom vremena predstavljaju faktore rezilijentnosti koji olakSavaju razresenje. Da li je to mozda
napredovanje u razvoju deteta ili bolje prilagodavanje roditelja na zahteve podizanja deteta sa
smetnjama u razvoju ili neki drugi faktor ostaje otvoreno pitanje za dalja proucavanja. Jedna od
pretpostavki ovog istrazivanja bila je usmerena na interakciju izmedu proticanje vremena,
kumulacije stresa i strategija prevladavanja stresa u odnosu na status razresenja majke, a dobijeni
rezultati ¢e biti naknadno prodiskutovani (vidi str. 118).

Kada pokusavamo da objasnimo uticaj proteklog vremena od saznavanja detetove
dijagnoze potrebno je navesti jednu otezavajucu okolnost. Naime, premda veéina dece koja
dobiju dijagnozu cerebralne paralize od ranog odoj¢adskog uzrasta pripada grupi ,,rizi¢ne* dece,
¢iji su roditelji upoznati da razvoj njihovog deteta ne prati tipicne pokazatelje razvoja, konacnu
dijagnozu cerebralne paralize, sva deca ne dobijaju u istom zivotnom periodu. Veliki broj
roditelja sazna dijagnozu na uzrastu deteta od oko 2 godine, ali to nije univerzalan slucaj.
Ukoliko napravimo poredenje sa nekim drugim poremecajima, npr. autizmom, mozemo primetiti
da deca sa autizmom znatno kasnije dobijaju dijagnozu od dece sa cerebralnom paralizom. Stoga
je moguce je da je i1 produZeno vreme saznavanja dijagnoze (a pri tome dugotrajna nesigurnost
roditelja u vezi sa odredivanjem dijagnoze jer su u vec€ini slucajeva svesni da dete ima probleme
u razvoju) jedan od faktora rizika za roditeljsko razresenje.

Jo$ uvek je nejasno kako i da li razvojni period u kome se dete sa smetnjama u razvoju
nalazi uti¢e na porodicno funkcionisanje. Moguce je da cerebralna paraliza predstavlja poseban
izazov tokom perioda ranog detinjstva kada roditelji vide tipicno zdravu decu koja imaju velike
napretke u motorickom razvoju. Tokom tog perioda roditelji dece sa cerebralnom paralizom
mogu biti pod stresom jer su prvi motoricki pokusaji njihove dece limitirani. Sa protokom
vremena oni mogu bolje da razumeju 1 adaptiraju se na detetovo stanje. Istrazivanja je potrebno
usmeriti na razvojni period u kome se nalazi dete sa smetnjom u razvoju da bi se bolje razumeo
kontinuitet i promena u njihovim porodicama. S obzirom da svaka razvojna faza deteta pred
porodicu postavlja odredene zahteve, paznju je potrebno usmeriti i na specificne zahteve u

zavisnosti od razvojnog perioda u kome se nalazi dete sa smetnjom u razvoju.
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RazreSenje je predstavljeno kao dihotomno po svojoj prirodi (Marvin & Pianta, 1996;
Pianta et al., 1996). S obzirom da se kategorija statusa razreSenja odreduje na osnovu obrasca
koji je dominantan (dakle, i kod razreSenih majki imamo pokazatelje nekih nerazresenih
reagovanja), kao i ¢injenice da se uticaj vremena u suocavanju sa dijagnozom pokazao razlicito u
istrazivanjima, kao dilema za dalja razmatranja se namece pitanje da li je proces razresenja pre
jedan kontinuum od nerazresenog ka razreSenom stanju, a ne dihotomna kategorija. Istrazivanje
sprovedeno na roditeljima dece sa autizmom i Daunovim sindromom koriste¢i naturalisti¢ko-
kvalitativni dizajn govori u prilog tome, otkrivaju¢i “srediSnju” kategoriju koju su nazvali
“resolving” (Orme, 2005). Smatramo da ova dilema zasluzuje dalja istrazivanja, gde bi primena
longitudinalnog dizajna bila od najvece koristi.

U naSem istraZivanju smo posmatrali i odnos demografskih pokazatelja sa majcinim
statusom razreSenja. Pokazalo se da je obrazovanje majke povezano sa statusom razreSenja,
odnosno obrazovanije majke su CeS¢e imale razreSen odnos prema detetovoj dijagnozi u
poredenju sa majkama sa nizim obrazovanjem. Naravno, ovaj nalaz treba tumaciti u kontekstu
dileme da li je obrazovanje samo po sebi povezano sa razreSenjem ili, $to je verovatnije, da su
obrazovanijim majkama na raspolaganju viSe izvora podrske (veca finansijska sredstva, bolje
razumevanja informacija o detetu i sl.).

Po drugim demografskim varijablama koje smo pratili (starost majke, prebivaliste u selu
ili gradu, zivljenje sa Sirom porodicom ili ne, percepcija socio-ekonomskog stanja, pol deteta,
podatak da li imaju jo$ dece, red rodenja deteta) majke se nisu razlikovale u odnosu na status
razreSenja. Taj nalaz je u skladu sa nalazima drugih studija (npr. Kearney et al., 2011; Marvin &
Pianta, 1996; Milhstein et al., 2010; Pianta et al., 1996). Samim tim izgleda da majcina
razreSenost ne ukazuje na odredeni zivotni stil ve¢ pre predstavlja konvergenciju faktora koji

kreiraju kriticko iskustvo stresa kod majki (Kearney et al., 2011).

Razresenost i indikatori stresa

Prvi cilj od koga smo krenuli u ovom istrazivanju se odnosi na sagladavanje razlika kod
majki koje imaju razreSen, odnosno nerazreSen odnos prema detetovoj dijagnozi. Posmatrali smo
tri vrste indikatora stresa: detetov funkcionalni status, kumulaciju stresogenih zivotnih dogadaja
u porodici (pile-up), kao i maj¢ino stanje depresivnosti. Opredelili smo se za te indikatore jer su

se u dosadasnjim istrazivanjima oni pokazali kao znaCajni ¢inioci koji utiCu na adaptaciju
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roditelja na podizanje deteta sa smetnjama u razvoju (npr. Raina et al., 2005; Mulvihill, 2005;
Hastings & Beck, 2006; Olsson & Hwang, 2001).

Model rezilijentnosti, regulacije i prilagodavanja ukazuje da stresor menja postojecu
ravnotezu porodice, a jedan od najvecih stresora za porodicu predstavljaju detetovi zdravstveni
problemi. Studije ne daju konzistentne rezultate po pitanju odnosa izmedu tezine detetove bolesti
1 porodi¢ne adaptacije (Britner et al., 2003; Button et al., 2001b; Manuel et al., 2003; Mulvihill,
2005). Kada je u pitanju odnos izmedu teZine detetove bolesti i1 roditeljskog razreSenja dobijeni
nalazi su takode ambivalentni. Dok neki autori navode da detetova teZina bolesti nema uticaja na
majcin status razreSenja (npr. Pianta et al., 1996), drugi istrazivaci su dobili suprotne nalaze (npr.
Schuengel et al., 2009). Tako Pianta i1 sar. (Pianta et al., 1996) Cinjenicu da tip dijagnoze
(cerebralna paraliza ili epilepsija, razliCitih nivoa tezine bolesti) nema uticaja na razreSenje
objaSnjavaju time da ,,mentalni rad* ukljucen u razresenje nije razli¢it kod razlicitih zdravstvenih
stanja. Naime, oni smatraju da uprkos razlikama u prirodi zdravstvenih stanja, majke bivaju
suocene sa sliénim mentalnim izazovima u odnosu na integraciju tog iskustva u vlastitu realnost.

Medutim, jednostavno poredenje rezultata s obzirom na tezinu bolesti i unutar grupe dece
sa istovetnom dijagnozom je otezano time Sto su se istrazivaci bavili razli¢itim aspektima
funkcionisanja dece. Neki su bili usmereni na detetov motoricki deficit ili na majcinu
samoprocenu tezine detetovog stanja (npr. Pianta et al., 1996; Schuengel et al, 2009). Takode,
koris¢enje procena kognitivnog statusa u decjem uzrastu moze predstavljati problem usled
poredenja razli¢itih mera kognitivnog razvoja u periodu kada je on u ,,brzom tempu‘ promene.

Treba imati na umu da posledice cerebralne paralize mogu biti moguce za
kompenzovanje sve do izrazito teskih, kada posledice bolesti uti¢u na sve aspekte detetovog
funkcionisanja 1 upucuju ga na potpunu zavisnost od drugih. Cerebralna paraliza je stanje koje
kao primarni simptom isti¢e postojanje motorickog deficita. Motoricke sposobnosti su ¢vrsto
povezane sa drugim ogranicenjima kod dece sa cerebralnom paralizom, npr. intelektualnim
deficitom, vizuelnim smetnjama i epilepsijom (Beckung, Hagberg, Uldall, & Cans, 2008). Stoga
ne iznenaduje podatak da studije koje se bave tom populacijom kao meru tezine detetovog stanja
najcesce koriste skale kojima procenjuju upravo motori¢ke sposobnosti. U tim studijama se
ispituje da li je tezina cerebralne paralize kod deteta u terminima njegovog motorickog
funkcionisanja povezana sa roditeljskim razreSenjem. Neki autori su zakljucili da tezi oblici

cerebralne paralize, koga karakteriSu viSe ogranicene motoricke sposobnosti, otezavaju
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roditeljsko razreSenje u odnosu na roditelje dece sa blazim oblicima cerebralne paralize,
pokazuju¢i uticaj tezine detetovog stanja na razreSenost majki (Schuengel et al., 2009).
NaglaSava se da, premda se nerazreSen roditeljski status ne moze objasniti iskljucivo teZinom
detetove cerebralne paralize, ona jeste veoma vazan marker za prepoznavanje roditelja koji su
pod rizikom za poteskocée u razreSenju Taj nalaz je u suprotnosti sa nalazom Piante i sar. (Pianta
et al., 1996) da tezina cerebralne paralize nije povezana sa razreSenjem.

S obzirom da je cerebralna paraliza stanje koje utice na mnoge aspekte funkcionisanja
deteta (i njegove porodice) u nasem istrazivanju smo se opredelili da se ne bavimo iskljucivo
motorickim ili kognitivnim deficitom ve¢ smo detetovo stanje posmatrali preko bihejvioralnih
problema u njegovom svakodnevnom zivotu koji su nastali kao posledica detetove bolesti.
Koristili smo Funkcionalni status, koji meri roditeljsku percepciju detetovog fizickog,
psiholoskog i socijalnog funkcionisanja i uticaja bolesti na te funkcije (Stein & Jessop, 1990).
Procene funkcionalnog statusa kod dece se odnose na pokusaj da se sistematski opiSu i mere
detetove sposobnosti 1 ograni¢enja prilikom obavljanja aktivnosti dnevnog zivota (McCabe &
Granger, 1990 prema Da Costa, Bann, Hansen, Shankaran, & Delaney-Black, 2009). Koliko je
nama poznato, dosadasnja istraZivanja razreSenosti kod majki nisu koristila takav tip merenja
tezine detetovog stanja. NaSe istrazivanje je pokazalo da su majke ¢ija su deca imala bolji
funkcionalni status CeS¢e bile razreSene prema detetovoj dijagnozi, odnosno da su deca
nerazreSenih majki imala losiji funkcionalni status. Drugacije reCeno, nerazreSene majke su bile
pod viSim nivoima stresa izazvanog detetovim loSijim zdravstvenim stanjem. Ovaj nalaz je u
skladu sa istrazivanjem Schuengela i sar. (Schuengel et al., 2009) ¢iji rezultat takode ukazuje na
veci broj nerazreSenih majki kod dece sa tezim zdravstevenim stanjima, izraZzenim preko nivoa
detetovog motorickog funkcionisanja. Taj rezultat potvrduje nase zapazanje iz klinickog rada da
su majke koje imaju znafajno viSe teSkoca sa detetovim funkcionisanjem pod veéim
opterecenjem, te imaju vise problema u adaptaciji na to stanje i teze im je da budu razreSene
prema detetovoj dijagnozi. Drugi istrazivaci takode navode da karakteristike deteta utiCu na
roditeljski stres, a taj stres je povezan sa disfunkcionalnim roditeljstvom (Abidin, 1992).

Polaze¢i od pretpostavke modela rezilijentnosti, regulacije i prilagodavanja da je sama
detetova dijagnoza dovela do nagimilavanja i drugih Zivotnih dogadaja stresogenog karaktera,
utvrdili smo da su nerazreSene majke dozivele viSe stresnih Zivotnih dogadaja. Nagomilanost

zahteva kojima je potrebno udovoljiti je svakako mogao da bude faktor koji je otezavao majc¢ino
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razreSenje. Istrazivanja su pokazala da se stresori i zahtevi u porodicama sa detetom obolelim od
cerebralne paralize povecavaju ako je detetovo oSteCenje izraZzenije (McCubbin & Huang, 1989).
S obzirom da su istraZivanja ukazala na znacajna porodi¢na naprezanja zbog pojacanih
finansijskih potreba (McCubbin et al., 1982 prema Pritzlaff, 2001; Miti¢, 1997), a u nasem
uzorku imamo veliki broj nezaposlenih, odnosno majki koje su prestale da rade, to moze biti
otezavajuci faktor u majcinom prihvatanju 1 adaptaciji na detetovo stanje, odnosno porodicne
okolnosti. Tome u prilog govori 1 nalaz da se kod majki iz naSeg uzorka kao posebno ucestao
dogadaj izdvojio veéi novcani trosak zbog leCenja, kao i dogadaji koji su u okviru subskale koja
je oznacena kao bolest i nega obolelog.

Rezultati naSeg istrazivanja su pokazali da se simptomi stanja depresivnosti znacajno
ceS¢e javljaju kod nerazreSenih majki. S obzirom da je na$ uzorak iz neklinicke populacije to
opravdava, uglavnom retku, primenu instrumenta koji mere trenutne varijacije u depresivnom
stanju (Novovi¢ 1 sar., 2009). U nasem uzorku je Cetvrtina majki pokazala izrazeno i veoma
izrazeno depresivno stanje. To moze ukazivati na klinicki oblik depresije, ali se u opstoj
populaciji javlja i nakon stresnog dogadaja, koji za roditelje moze da predstavlja saznanje i
suoCavanje sa detetovom dijagnozom cerebralne paralize. Premda su na$i rezultati potvrdili
povezanost nerazreSenog stanja uma kod majki sa stanjem depresivnosti, potrebno je naglasiti da
tri Cetvrtine majki ne pokazuju simptome depresije. To je veoma znacajno kada znamo da
depresivna ispoljavanja majki doprinose disfunkcionalnom roditeljstvu, a kod dece do vise
bihejvioralnih problema i ¢eS¢eg ispoljavanja negativnih emocija (Abidin, 1992; Naerde, Tambs,
& Mathiesen, 2002). U daljim istrazivanjima je ovom problemu potrebno posvetiti paznju gde bi
bilo korisno pratiti razlike izmedu majki kod kojih je depresivno stanje rekacija na dozivljeni
stres 1 onih majki kod kojih depresija moze biti endogene prirode.

Vecina istrazivanja koja se bavila ispitivanjem depresije kod majki dece sa smetnjama u
razvoju je posmatrala depresiju kao ishod proistekao iz saznanja i brige o detetovom stanju. Ta
istrazivanja su pokazala da oko tre¢ina majki pokazuje povisene simptome depresije (npr.
Feldman et al., 2007, Singer et al., 2007). Istrazivanja koja roditeljsku depresiju posmatraju kao
stresor su pokazala da depresija kod roditelja pojacava roditeljski stres (npr. Rodenburg, Meijer,
Dekovi¢, & Aldenkamp, 2007). Tuga zbog saznanja detetove dijagnoze i pojava depresije kod
vulnerabilnih majki mogu negativno uticati na maj¢ino prevladavanje stresa i njen status

razreSenja (Kearney et al., 2011). Stoga prepoznavanje maj¢inih depresivnih ispoljavanja, kao i
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njen tretman doprinosi kako smanjenju psiholoskih problema kod majke, tako i kod njenog
deteta (Pilowski et al., 2008).

Ovo istrazivanje je potvrdilo pretpostavku da ¢e majke koje su nerazreSene prema
detetovoj dijagnozi biti pod znacajno viSim nivoima stresa u poredenju sa razreSenim majkama.
Potvrdili smo da ¢e detetov funkcionalni status, kumulacija stresogenih dogadaja u porodici i

maj¢ino mentalno stanje doprinositi maj¢inom odnosu prema detetovoj dijagnozi.

Strategije reagovanja na averzivne emocije deteta

Iz perspektive teorije afektivne vezanosti, roditeljsko razreSenje nije samo vazno za
roditeljsko blagostanje, ve¢ takode ima znacajne implikacije na razvoj deteta. Naime, odsustvo
razreSenja moze ometati roditeljski kapacitet da odgovori senzitivno i prikladno na detetove
emocionalne signale (Feniger-Schaal & Oppenheim, 2013; Marvin & Pianta, 1996). U ovom
istrazivanju smo kao pokazatelj majéine senzitivnosti posmatrali nac¢in na koji su majke
reagovale na averzivne emocije svog deteta. Utvrdili smo da su majke koristile razlicite strategije
u reagovanju na ispoljavanje detetovih averzivnih emocija. Najce$¢i nacini reagovanja
ispitivanih majki na averzivne emocije njihovog deteta predstavljaju podrzavajuce strategije (na
problem i na emocije usmerene reakcije, kao i podsticanje izrazavanja emocija). Majke su
najrede koristile kaznjavanje. To jesu ohrabrujuci podaci imajuc¢i na umu da deca sa smetnjama u
razvoju mogu imati teSkoce u ispoljavanju emotivnih dozivljaja (i pozitivnih 1 negativnih), Sto
posledi¢no dovodi i do problema za majku u raspoznavanju njihovih signala i emotivnih stanja
(npr. O’Sullivan, 1985 prema Olrick et al., 2002; Walden, 1996). Samim tim je majkama
potrebno znacajno vise strpljenja da ispravno protumace detetovo ispoljavanje besa, tuge, straha
ili neke druge averzivne emocije. Kod zdrave dece roditelji ¢eS¢e pribegavaju upotrebi
kaznjavanja da bi najefikasnije suzbili ispoljavanje negativnih emocija $to moze biti povezano sa
uverenjem roditelja da je ispoljavanje negativnih emocija manipulativno ili neadekvatno (npr.
Eisenberg et al., 2001). S obzirom da ovaj tip istrazivanja nije sprovoden na roditeljima bolesne
dece, bilo bi veoma korisno produbiti istrazivanja poredeci reagovanja majki u odnosu na decu
sa tipi¢nim razvojem i onu koja imaju neke hroni¢ne zdravstvene probleme. Deca sa hronicnim
zdravstvenim stanjima, kao $to je cerebralna paraliza, su Cesto izloZena relativno neprijatnim
dijagnostickim 1 terapijskim procedurama, kontaktima sa nepoznatim medicinskim osobljem,

cestim hospitalizacijama, te mozemo postaviti pitanje da li ona ¢es¢e autenti¢no izrazavaju svoja
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emocionalna stanja koja su averzivnog tipa. Mozemo pretpostaviti da majke dece sa hroni¢nim
zdravstvenim problemima imaju viSe iskustava (ali i tolerancije) zbog ispoljavanja detetovih
averzivnih emocija usled nekih objektivnih okolnosti, kao §to moze biti dozivljaj bola, jer se
pokazalo da je bol veoma ozbiljan problem kod mnogih osoba sa cerebralnom paralizom (Engel,
Schwartz, Jensen, & Johnson, 2000). Postoji i moguénost da kako deca bivaju starija, a od ranog
uzrasta su izlozena stresogenim zivotnim dogadajima koji zahtevaju regulaciju negativnog afekta
(npr. anksioznost zbog hirurSkih procedura) postaju reziljentnija (npr. Collet & Speltz, 2008).
Svakako je ovo podrudje istrazivanja vazno i otvoreno za dalje ispitivanje na populaciji dece sa
hroni¢nim zdravstvenim stanjima i njihovim roditeljima.

Nase istrazivanje nije pokazalo statisticki znaCajnu razliku izmedu razreSenih 1
nerazreSenih majki u odnosu na njihovo reagovanje na detetove averzivne emocije. Medutim,
uocena je tendencija da razreSene majke vise koriste na problem usmerene reakcije i podsticanje
izrazavanja emocija. Vazno je naglasiti i izvesna ogranicenja u vezi sa dobijenim podacima. S
obzirom da opisane situacije u primenjenom instrumentu predstavljaju normativne ekspresije
negativnih emocija dece predskolskog i niZzeg Skolskog uzrasta (Fabes, Leonard, Kupanoff &
Martin, 2001), postoji moguénost da nam nije pruzio pravu sliku o reagovanju roditelja u odnosu
na mladu decu (jer su u nasem uzorku deca od dve do sedam godina). Preporuka za buduca

istrazivanja je da se instrument modifikuje i prilagodi 1 za mladi uzrast.

Strategije porodicnog previadavanja stresa

U naSem istrazivanju se nije pokazala znac¢ajnom razlika izmedu koriS¢enja porodicnih
strategija za prevladavanje stresa v odnosu na majCin status razreSenja. Druga istrazivanja koja
su se bavila ispitivanjem koriS¢enja individualnih strategija i razreSenja su nasla jedinu znacajnu
vezu izmedu izbegavajuceg stila prevladavanja i nerazreSenja (Lord et al., 2008). Kada
posmatramo ucestalost koriS¢enja porodi¢nih strategija za prevladavanje stresa, ranije
istrazivanje vrSeno kod nas na porodicama sa detetom obolelim od cerebralne paralize (na
uzorku od 30 majki) je pokazalo da majke retko koriste unutrasnje strategije prevladavanja
stresa, pogotovo redefinisanje (Miti¢, 1997). Nasi rezultati pokazuju suprotno jer se u nasem
uzorku (dakle, i kod razreSenih i nerazreSenih majki) izdvaja redefinisanje kao najcesce
kori$¢ena strategija. Iako su oba istrazivanja sprovodena na uzorku iz iste kulture, medu njima

postoje 1 izvesne razlike koje mogu da doprinesu razli¢itim nalazima. Naime, pored veé
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pomenute razlike u veli¢ini uzorka, u naSem uzorku je 56% majki imalo i drugo dete, dok je u
istrazivanju koje je sprovela Miti¢ u vecini porodica (83.3%) dete sa cerebralnom paralizom bilo
jedino, Sto znaci da je majka u potpunosti bila usmerena samo na bolesno dete. Moguce je da
bavljenje isklju¢ivo bolesnim detetom oteZava majci aktivan pristup problemu unutar same
porodice, ve¢ se viSe oslanjaju na spoljasnju podrsku. Kao $to je ve¢ navedeno, u naSem
istrazivanju je znacajno smanjen broj zaposlenih majki nakon rodenja deteta sa cerabralnom
paralizom. Medutim, u istrazivanju koje je sprovela Miti¢, situacija je joS drasti¢nija jer ni jedna
majka nije bila zaposlena, te moZzemo pretpostaviti da maj¢ino angazovanje van kuce (ali 1 bolja
ekonomska situacija) takode doprinose vecem oslanjanju na unutrasnje porodi¢ne snage,
odnosno vecoj sigurnosti u vlastite sposobnosti u ophodenju sa bolesnim detetom.

Rezultat naseg istrazivanja o ucestalom koris¢enju redefinisanja je ohrabrujuéi nalaz jer
je majkama neophodno da za njih teSku, bolnu i nadasve nezeljenu situaciju ,,kognitivno
restruktuiSu‘ kako bi je ucinili smislenijom i samim tim prihvatljivijom. Istrazivanje koje je bilo
usmerena na ispitivanje opaZanja svog mentalno zaostalog deteta kao izvora sreCe, snage i
porodi¢ne bliskosti su pokazala pozitivhu povezanost maj¢inih pozitivnih opaZanja upravo sa
koriS¢enjem strategije redefinisanja (Hastings et al., 2002). O ucestalom koris¢enju redefinisanja
ukazuje i Lin (Lin, 2000) na uzorku majki ¢ija su deca sa cerebralnom paralizom Skolskog
uzrasta 1 iznosi stav da koriS¢enje redefinisanja doprinosi boljoj adaptaciji porodice na zahteve
uslovljene podizanjem deteta sa cerebralnom paralizom. Majke koje koriste redefinisanje
uspevaju da stresore (kao Sto je detetova bolest) sagledaju kao zivotnu neminovnost. To im
omogucava da stresore definiSu na pozitivniji nac¢in da ne bi bile obeshrabrene u iznalazenju
nacina reSavanja problema. Kori$¢enje redefinisanja se pokazalo kao prediktor pozitivnog uticaja
deteta na majku (njen li¢ni rast 1 zrelost) i na porodicu u celini u smislu njene snage i1 porodicne
bliskosti (Hastings et al., 2002).

Druga strategija koja se u naSem istrazivanju izdvojila po ucestalosti koriS¢enja je
pasivna procena. Premda i ona spada u unutrasSnje strategije, za razliku od redefinisanja
predstavlja izvestan odraz pasivizacije 1 mirenja sa sudbinom. U nasem uzorku se pokazalo da
majke manje koriste pasivnu procenu ukoliko su njihovi akumulirani stresogeni Zivotni dogadaji
vezani za bolest i negu o obolelom. Moguce je da im nametnute zivotne okolnosti ne

dozvoljavaju pasivan odnos prema problemu.
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Premda su istrazivaci ustanovili da koriS¢enje obe unutrasnje strategije prevladavanja
stresa (redefinisanje 1 pasivna procena) bolje predvida porodi¢ne snage u porodicama sa
ometenim detetom, za razliku od redefinisanja, rede koriS¢enje pasivne procene je bilo povezano
sa boljom porodi¢nom adaptacijom (Hanline & Daley, 1992; Lustig, 2002 prema Orme, 2005).
Pasivna procena moze biti zasnovana na uverenju roditelja da nemaju sposobnosti da menjaju
okolnosti izazvane detetovim smetnjama u razvoju. Tako se moze postaviti pitanje da li su majke
iz naseg uzorka pri prevladavanju stresa sklone ekstremnim nac¢inima reagovanja - od pozitivnog
kognitivnog restruktuiranja situacije i1 aktivnhog angazovanja sa njom do pasivizacije i ,,bega“ od
problema. Ovde mozemo napraviti i paralelu sa zapazanjem drugih autora da u odgovoru na
stresove roditelji prolaze kroz cikli¢ne faze da bi bili sposobni da inkorporiraju bolne informacije
1 krenu napred (Horowitz, 1997 prema Lord et al., 2008).

Od spoljasnjih strategija prevladavanja nase istrazivanje je ukazalo na najucestalije
koriSéenje institucionalne podrske. To je veoma vazno kada znamo da roditelji dece sa
hroni¢nim zdravstvenim problemima jesu upucéeni na dugotrajni i kontinuirani oblik pomo¢i od
institucija (medicinskih, socijalnih, profesionalnih servisa). Istrazivanja su potvrdila efikasnost
koriS¢enja ovog vida podrske za porodice koje imaju decu sa razli¢itim tipovima razvojne
ometenosti 1 iz razlicitih kulturoloskih okruzenja (Hanline & Daley, 1992). U nasem istrazivanju
se posebno znacajno pokazalo koriS¢enje institucionalne podrske u zavisnosti od tezine detetove
bolesti. To znaci da majke dece sa najtezim oblikom bolesti najvise koriste pomenutu strategiju,
Sto im olakSava razreSenje. To je veoma vazno, posebno za porodice sa detetom koje ima tezak
oblik bolesti, jer su upravo oni najvise upuceni na ucestale medicinske procedure i pomo¢ koju
mogu dobiti od institucija zdravstvene i socijalne zaStite. Istrazivanja su potvrdila znacaj
profesionalne pomoc¢i za uspesno ispunjavanje starateljske uloge u brizi za dete sa cerebralnom
paralizom (Raina et al., 2005). Taj podatak je veoma znacajan za prakticnu delatnost sa
roditeljima i potrebno je ohrabrivati roditelje za koriS¢enje tog vida podrske, ali i obezbediti
odgovaraju¢i kvalitet iste u smislu valjanih profesionalnih servisa. Povezivanje roditelja sa
»institucijom* je neophodno, a integrisanje porodice kao dela rehabilitacionog tima je imperativ
za uspeh.

Majke u naSem uzorku koje su imale izraZenije simptome depresivnosti takode su se vise
oslanjale na institucionalnu podrsku S$to moze biti ocekivani nalaz jer im zbog sopstvenih

emotivnih teSko¢a znaCi povezivanje sa institucijom 1 podrSka koju mogu dobiti od nje.
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Medutim, ono S$to je bio neocekivan nalaz jeste da majke sa izrazenijim simptomima
depresivnosti manje koriste pasivnu procenu. Imaju¢i na umu da je na$ uzorak iz neklinicke
populacije moguce je da njihovi depresivni simptomi ipak nisu tog nivoa da bi se majke potpuno
predale i mirile sa sudbinom, ve¢ da uprkos svojim teSko¢ama pokuSavaju da budu aktivne pri
reSavanju teskoca na koje nailaze.

Nasi rezultati upucuju da ispitivane majke slabije koriste socijalnu podrsku. Dosada$nja
brojna istrazivanja su potvrdila pozitivan uticaj socijalne podrSke na prevladavanje stresa
izazvanim detetovom hroni¢nim zdravstvenim stanjem (npr. Florian & Findler, 2001; Hanson &
Hanline, 1990; Manuel et al., 2003 ), te bi bilo pozeljno usmeravati roditelje na vaznost
koriS¢enja tih znacajnih resursa. Majke u naSem istrazivanju su pokazale najmanju sklonost ka
koris¢enju duhovne, odnosno religiozne podrSke. Premda se znacaj duhovne podrske potvrdio u
istrazivanjima (Lin, 2000) i drugi istrazivac¢i su pokazali njeno nedovoljno kori§¢enje (Twoy et
al., 2007). Opsta preporuka bi bila da je majke dece sa cerebralnom paralizom potrebno
podsticati za koriS¢enje svih vidova podrske jer one 1 pokazuju vecu potrebu za podrskom nego

majke zdrave dece (Britner et al., 2003).

Prediktori razresenog/ nerazresenog odnosa

Po pitanju moguénosti predikcije majcine razreSenosti na osnovu varijabli posmatranih u
istrazivanju kao znacajne su se izdvojile indikatori stresa i to funkcionalni status deteta i
depresivnost majke. Preciznije receno, ukoliko dete ima bolji funkcionalni status, a majka nizi
nivo depresivnosti verovatnije je da ¢e njen odnos prema detetovoj dijagnozi biti razresen. To je i
u skladu sa nalazima nekih drugih istrazivanja (Kaerney et al., 2011; Schuengel et al., 2009).
Dakle, na$i nalazi pokazuju da ukoliko je majka pod nizim nivoima stresa, usled boljeg
funkcionalnog statusa deteta i odsustva depresivnih simptoma lakSe moze da razreSi sa svojim
reakcijama tuge u vezi sa detetovom dijagnozom. Ono §to je takode znacajno napomenuti jeste
da su pomenute varijable bolji prediktori razreSenog nego nerazreSenog roditeljskog statusa.
Drugo istrazivanje, Ciji je model ukljucio stres u vezi sa podizanjem deteta 1 depresivnost majke
(uzorak majki ¢ija su deca psihijatrijski pacijenti) takode pokazuje bolju predikciju razreSenih u
odnosu na nerazreSene majke (Kearney et al., 2011). Ti nalazi upucéuju na potrebu za detaljnijim
sagledavanjem nerazreSenog odnosa, gde bi se i dodatne varijable ukljucile u model (npr. rizik za

druge psihijatrijske bolesti za majku, ne samo za depresiju, dostupne izvore podrske itd.).
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U naSem istrazivanju se kumulativni stres samostalno pokazao kao znacajan prediktor
razreSenja. Medutim, uvodenjem funkcionalnog statusa 1 depresivnosti majke njegova
prediktivna vrednost se gubi. U tom smislu je vazno pitanje da li su funkcionalni status deteta i
maj¢ino mentalno stanje dovoljni prediktori za prepoznavanje maj¢inog statusa razreSenja.
Mozemo da pretpostavimo da u osnovi bivarijatne veze izmedu kumulativhog stresa i
razreSenosti lezi ustvari funkcionalni status deteta i depresivnost majke. S obzirom na znacaj koji
kumulativnom stresu daje model rezilijentnosti, regulacije i prilagodavanja bilo bi potrebno dalje
ispitivati na§ predloZeni model kako bismo utvrdili pravu uloga kumulacije stresogenih Zivotnih
dogadaja na maj¢in status razreSenja. Kao jedno od ograni¢enja naSeg rada jeste linearno
postavljen model koji pretpostavlja direktno delovanje stresora na ishod. Moguce je da je u
osnovi re¢ o cirkularnoj vezi, kada dozivljeni stres uslovljen detetovim stanjem i reagovanje na
njega utie na percepciju drugih stresogenih zivotnih dogadaja (npr. da minimizira njihov znacaj
ili pak da dozivljava njihov veéi stresni uticaj zbog ,.troSenja“ vlastitih snaga).

Interesujuci se za nacin na koji se majke bore sa stresom posli smo od pretpostavke da
koriS¢ene strategije prevladavanja mogu da ublaze negativan uticaj stresora na razreSenje (npr.
McCubbin & Patterson, 1982 prema Paden & Buehler, 1995). Na osnovu rezultata naSeg
istrazivanja ustanovili smo znacajan interaktivni odnos izmedu funkcionalnog statusa deteta i
koriS¢enja institucionalne podrske. Naime, pokazalo se da koriS¢enje institucionalne podrske
ublazava uticaj funkcionalnog statusa, posebno kada je u pitanju loSiji funkcionalni status kod
deteta. 1z toga proizilazi da je u uslovima pojacanog stresa izazvanog podizanjem deteta sa
smetnjama u razvoju majkama od velikog znacaja podrSka koju mogu dobiti od institucija
(prvenstveno zdravstvenih). Izuzev institucionalne podrske, druge porodi¢ne strategije
prevladavanja, nisu pokazale moderatorski uticaj na status razreSenja.

Znacaj institucionalne podrSke upucuje na pretpostavku da je sama priroda podrske
veoma vazna za adaptaciju majki. Premda smo ocekivali da ¢e se socijalna podrSka pokazati
znac¢ajnom u olakSavanju majcinog razreSenja, nase istrazivanje to nije potvrdilo. Medutim,
moguce je da su majke koje imaju bolesno dete svoju ,,socijalnu podrsku* dobijale u instituciji u
kontaktima sa drugim roditeljima bolesne dece. Mozda prijatelji i rodbina nisu mogli udovoljiti
njihovoj potrebi o razmeni i deljenju informacija o zdravstvenom stanju deteta. Ovde se mozemo
podsetiti nalaza da roditeljima u procesu razreSenja najvise pomazu kognitivne strategije, koje

ukljucuju sakupljanje i razmenu informacija u vezi sa detetovim stanjem. Tome u prilog govori i
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rezultat istrazivanja strategija prevladavanja kod roditelja autisticne dece koji ukazuje da 93%
ispitanika traze i smatraju korisnim informacije i savete od osoba iz drugih porodica koje se
suocCavaju sa sliénim problemima (Twoy et al., 2007). Takode je moguce da bi dobili drugaciju
sliku o strategijama prevladavanja da smo u uzorak ukljucili majke starije dece, koje na isti nacin
ne sagledavaju pomo¢ koju dobijaju od institucija i mozda im pri adaptaciji na detetove
zdravstvene smetnje pomazu druge strategije prevladavanja stresa.

Kao jedno od ograni¢enja ovog rada se moze navesti da je primenjen jedan vid merenja
prevladanja, bez moguénosti dobijanja i kvalitativnih podataka. Da bi dobili potpuniju sliku o
prevladavanju kod populacije roditelja dece sa zdravstvenim tesko¢ama bilo bi korisno usmeriti
istrazivanje 1 na prevladavanje stresa vezano isklju¢ivo za zdravstvene probleme, ali i ispitivati
individulane strategije za prevladavanje stresa. Ograni¢enja ovog rada predstavlja i ispitivanje
porodi¢nih strategija koje je sprovedeno samo sa majkama. Ispitivali smo porodi¢ne strategije
prevladavanja, ali smo kao ishod posmatrali adaptaciju na individualnom nivou (razreSenost
majki). Naime, premda su u pitanju porodi¢ne strategije verovatno je da bi razliCite pokazatelje
dobili da ispitujemo o¢eve (npr. McCarthy, Cuskelly, van Kraayenoord, & Cohen, 2006). Cesto
se deSava da majke sa bolesnim detetom predstavljaju specificnu dijadu u okviru porodi¢nog
subsistema i na drugaciji nacin sagledavaju porodi¢ni problem.

Kada samo ispitivali da li strategije moderiraju odnos izmedu kumulativnog stresa,
proticanja vremena i razreSenog statusa takode se nije pokazao njihov uticaj. Naime, interesujuci
se za uticaj proteklog vremena posli smo od pretpostavke da se broj zahteva u porodicama sa
bolesnim detetom povecava. Nase istrazivanje nije potvrdilo povezanost kumuliranih zahteva sa
uzrastom deteta. Medutim, moguce je da su zahtevi tazli¢iti u razliitim uzrastima dece, te je
svakako ovom vaznom aspektu McCubbinovog modela potrebno posvetiti paznju u daljim
istrazivanjima. Naime, moguce je da se stresogeni zivotni dogadaji vremenom menjaju, ali 1
razlikuju u tezini prevladavanja. Npr., u ranom uzrastu dece sa cerebralnom paralizom njihovi
roditelji su usmereni pretezno na motoricka napredovanja dece (npr. da li ¢e i kada prohodati).
Kako deca postaju starija 1 priblizavaju se polasku u Skolu roditelji sve viSe postaju
zainteresovani (i optere¢eni) mentalnim razvojem njihove dece i njihovim sposobnostima.

Premda nas u interpretaciji i uopStavanju dobijenih rezultata ogranicava i veli¢ina uzorka,
nasi rezultati mogu da upucuju da koriS¢ene strategije prevladavanja, sem institucionalne

podrske, ne mogu biti mehanizam koji olakSava ili oteZava roditeljsko razreSenje. Stoga je model
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u narednim istrazivanjima potrebno dalje razvijati kako bismo bolje shvatili ulogu porodi¢nih
strategija za prevladavanja stresa u procesu razreSenja. U predlozenom modelu nisu ukljucene
sve varijable modela rezilijentnosti, regulacije 1 prilagodavanja. Postoji mogucénost da bismo
pospesili prediktivnu vrednost modela ukoliko bismo u njega uneli druge varijable iz modela
rezilijentnosti (npr. porodi¢ne resurse). U ovom istrazivanju smo bili usmereni na moderatorski
efekat strategija prevladavanja. Bilo bi korisno u narednim istrazivanjima ispitati medijatorsku
ulogu strategija prevladavanja, kada stres nije u direktnoj vezi sa ishodom, ve¢ on pokrece
strategije prevladavanja koje su u direktnoj vezi sa ishodom (u naSem modelu, sa razreSenjem).
Neka dosadasnja istrazivanja su potvrdila medijatorsku ulogu roditeljskih strategija
prevladavanja kod roditelja dece sa smetnjama u razvoju (npr. Atkinson et al., 1995).

Ostaje otvoreno pitanje da li je proces razreSenja nezavisan od koriStenja pomenutih
strategija 1 da li se i na koji na¢in on menja tokom proticanja vremena. Longitudinalna
istrazivanja bi u velikoj meri pomogla razumevanju njihovog odnosa jer bi njima pratili promene
u adaptaciji u zavisnosti od koriS¢enja strategija kod pojedinacnih individua, dok je nase
istrazivanje, kao 1 druga transferzalna istrazivanja, usmereno na proucavanje razlika medu
individuama (majkama).

U ovom istrazivanju smo, ugledaju¢i se na model rezilijentnosti, regulacije i
prilagodavanja, zeleli da ustanovimo koji su to faktori koji doprinose ishodu u vidu dobre ili lose
adaptacije. Ovim istrazivanjem smo kao ishodnu varijablu posmatrali status razreSenja majke.
Dobijeni rezultati ukazuju na kompleksne mehanizme u roditeljskom procesu razreSenja i
njihovoj adaptaciji na podizanje deteta sa smetnjama u razvoju. Ovi nalazi svakako zahtevaju
dodatna istrazivanja naroCito po pitanju predikcije nerazreSenog odnosa, s obzirom da
nerazreSenost deluje kao vrlo kompleksna i1 heterogena kategorija (da se podsetimo, sam
subklasifikacioni nivo ukazuje na 6 mogucih kategorija nerazreSenja, u odnosu na 3 kategorije
razreSenja). Implikacije dobijenih nalaza ukazuju da procena tezine detetove bolesti i
depresivnosti majke omogucéuje dobro prepoznavanje razreSenih majki, ali je potreban dodatni
oprez pri identifikovanju nerezreSenog roditeljskog statusa. Taj podatak ukazuje da je potrebno
dalje razvijati na$ predloZeni model kako bi se kod roditelja §to pouzdanije prepoznao rizik za
nerezreSen status.

Premda je ovo istrazivanje dalo mnogo znacajnih informacija koje se mogu iskoristiti za

usavrSavanje klinicke prakse, dalja istrazivanja (posebno longitudinalna) bi bila od velikog
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znacaja za bolje razumevanje faktora rizika, odnosno rezilijentnosti u porodicama u kojima se

podize dete sa hroni¢nim zdravstvenim problemima.

4.1. Klinicke implikacije dobijenih nalaza

Sprovedeno istrazivanje odslikava saradnju izmedu akademskog istrazivackog rada i
klinicko-psiholoske prakticne delatnosti. Ono je nastalo kao rezultat prepoznate potrebe za
sagledavanjem roditeljskog odnosa prema detetovom zdravstvenom stanju i boljeg razumevanja
procesa porodi¢ne adaptacije. Nalazi do kojih smo dosli pruzaju znaCajne implikacije za
prakti¢nu klini¢ku delatnost, ali 1 otvaraju put daljim istrazivanjima u ovoj oblasti.

Intervju o reagovanju na dijagnozu moze biti od velike koristi u klinickoj praksi. Naime,
intervju kao metod prikupljanja podatka nam moZe pruziti bogate i razli¢ite informacije o
roditeljskim razmi§ljanjima, uverenjima, ose¢anjima, interakcijama (Odman, Richt, & Oberg,
2009). Kada je u pitanju standardizovani intervju, taj nivo informacija moze biti smanjen, ali ako
ga implementiramo u klini¢ki intervju, on nas nece ogranicCiti u saznavanju vaznih informacija.
Idealno bi bilo kada bi psiholoSka procena roditeljskih reakcija bila integrisana kao neizostavna
komponenta klinicke procene deteta sa nekim hroni¢nim zdravstvenim stanjem. Sistematska
evaluacija roditeljskih reakcija prema dijagnozi njihovog deteta moze biti vodi¢ profesionalcima
u boljem razumevanju roditelja. Rana identifikacija problema bi mogla da ih usmeri na pravu
interpretaciju izvora problema ukoliko se proceni da su oni povezani sa roditeljskim odnosom
prema detetovoj dijagnozi.

Imaju¢i na umu znacaj rane intervencije kao savremenog trenda u prepoznavanju i
tretiranju zdravstvenih problema kod dece bilo bi veoma pozeljno da sva preterminska
novorodencad (takode 1 terminska, ali rodena sa nekim od faktora rizika za kasnije probleme u
razvoju) budu ukljucena u psiholosku procenu. Ta procena bi trebala da ukljucuje i njihove
roditelje. Prevremeno rodenje deteta predstavlja nenormativni stresor i moze da dovede do
emocionalne krize kod roditelja. Za prepoznavanje roditeljskog odnosa prema prevremenom

rodenju se koristi Intervju o reagovanju na prevremeno rodenje (Reaction to Pretherm Birth
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Interview), koji predstavlja verziju Intervjua o reagovanju na dijagnozu, prilagodenu roditeljima
prevremeno rodene dece. Istrazivaci navode da je adaptacija na prevremeno rodeno odojce slicna
na adaptaciju deteta sa ometenoS¢u i da je znacajan prediktor afektivne vezanosti (Shah,
Clements, & Poehlamann, 2011). Korisno bi bilo pratiti stabilnost ili promenu roditeljskog
odnosa prema detetovom stanju tokom vremena.

U radu sa roditeljima dece sa smetnjama u razvoju ili hroni¢cnom boles¢u je klju¢no
pravovremeno prepoznavanje odsustva razreSenja. Ali, podrska je svakako potrebna i roditeljima
sa razreSenim odnosom u smislu da ih treba ohrabrivati u njthovom izgradenom odnosu.U ovom
radu smo prepoznali da je lakSe identifikovati roditeljski razreSen odnos. Stoga smatramo da bi
posebnu paznju trebalo usmeriti na odsustvo razresenja i pitanje koji su to otezavaju¢i momenti
za roditelje da prevladaju svoje reakcije tuge i1 prihvate realnost detetove dijagnoze. Vazno je da
profesionalci budu svesni da pokazatelji kao Sto su perzistentan distres kod roditelja, izbegavanje
bilo kakvog razgovora o dijagnozi i sa njom povezanim problemima, preokupacija razlogom i
uzrokom detetovih problema ukazuju na poteskoce sa razreSenjem. Psiholoska pomo¢ moze biti
usmerena na objaSnjenje 1 modifikaciju roditeljskih unutra$njih radnih modela predasnjeg
iskustva i sadaSnje situacije, promovisanje uravnotezenih ocekivanja u vezi detetovog buduceg
razvoja i sopstvene roditeljske uloge.

NerazreSen odnos moze negativno uticati 1 na odnos sa zdravstevnim radnicima jer
ukoliko oni dozivljavaju roditelje kao nerealisti¢ne, previSe emotivne, upadljivo optimisti¢ne ili
konfuzne, njihova saradnja moZze biti oteZzana (Larson, 1998). Takode smatramo da bi tim
roditeljima, bar u pocetnom periodu, bilo daleko efikasnije posvetiti individualnu paznju. I drugi
istrazivaci koji se bave ovom problematikom smatraju da bi za nerazreSene majke bila prikladna
individualna terapija ili kombinacija individualne terapije i grupnog rada i to posebno za majke
koje su tuzne, depresivne ili ljute. To je stoga Sto one zahtevaju viSe vremena da obrade
informacije o detetu i da se socijalizuju sa drugim majkama (Orme, 2005).

S obzirom da su istrazivanja ukazala da nerazreSene majke imaju poteskoée u
senzitivnom odgovaranju na detetove potrebe (npr. Feniger-Schaal & Oppenheim, 2013)
potrebno je delovati u smeru jacanja roditeljske senzitivnosti. Bilo bi od koristi pomoci
roditeljima da steknu uvid kada su njihove reakcije neprikladne za dete i neuskladena sa
njegovim moguénostima; usmeriti roditelje da dete ima potrebe za igrom, uzivanjem, pozitivnim

emocijama, a ne samo fizickim zbrinjavanjem. Dakle, terapeutske intervencije je poZzeljno
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usmeriti na poboljsanje roditeljske senzitivnosti i interakcije izmedu roditelja i deteta. Ono $to je
znacajno napomenuti je da roditelji koji minimiziraju detetov problem ukazuju na manje
negativnih iskustava sa svojim detetom, ali da ta pozicija takode ometa roditeljsku sposobnost da
senzitivno interperetiraju i odgovore na detetove potrebe (Steinberg & Pianta, 2006 prema
Bostrom, Broberg, & Hwang, 2010).

lako je Intervju o regaovanju na dijagnozu struktuiran, koriste¢i ga u ovom istrazivanju
uoc€ili smo da njegovom primenom dobijamo razliCite licne price. One nas usmeravaju na
razmiS§ljanja o porodi¢noj situaciji i roditeljskim pogledima na nju. Odgovori na Intervjuu o
reagovanju na dijagnozu pruzaju uvid u okolnosti u kojima roditelji prvi put saznaju dijagnozu ili
neke druge informacije koje su u vezi sa zdravstvenim stanjem deteta. Utisak istraziva¢a nakon
obavljenih brojnih intervjua jeste da su roditelji Cesto, pored izrazavanja tuge i bola nakon
saznavanja detetovog stanja, saopstavali i nezadovoljstvo u vezi sa na¢inom na koji su saznali
detetovu dijagnozu (npr. procitali na otpusnoj listi, saznali indirektno kada su lekari na vizitama
medusobno komunicirali i sl.). Takode je prisutno 1 nezadovoljstvo u vezi sa korisS¢enjem suvise
stru¢nih termina koje oni ne mogu razumeti, Sto dodatno pojacava roditeljsku nesigurnost. Takvo
iskustvo moze biti okida¢ za ljutnju i ozlojedenost usmerenu prema kompletnom zdravstvenom
sistemu. Drugi istraziva¢i navode da su roditelji imali osecaj da je profesionalcima neprijatno da
im saopStavaju lose vesti, ali 1 da su skloni da im u prvom momento saopStavaju suvise
negativnih informacija (Hedov, Wikblad, & Anneren, 2000; Pianta et al., 1996). Majke iz naSeg
uzorka su iznosile sliéne dozivaljaje. Neke od preporuka bi bile da profesionalci treba da
upoznaju roditelje sa osnovnim znacenjem detetove dijagnoze, da uspostave prijateljski odnos sa
porodicom, da razumeju porodi¢ne potrebe, koriste dobre komunikacione vestine, navedu
moguce resurse 1 intervencije, ne tretiraju dete kao slucaj, obezbede pracenje, diskutuju o
prognozi, razmatraju detetove mogucnosti uprkos oste¢enju i pruze nadu (Graungaard & Skov,
2006; Nissenbaum, Tollefson, & Reese, 2002; Pain, 1999). Sve to nije jednostavno ostvariti te bi
uloga klini¢kog psihologa u upucivanje profesionalaca na psiholoske probleme koje kod roditelja
izaziva saznavanje detetove dijagnoze bila veoma korisna.

Iz raznih okolnosti je dijagnosti¢ki proces cesto prolongiran Sto dodatno traumatizuje
roditelje i negativno uti¢e na starateljski sistem (Pianta et al., 1996). Tako se pojacava roditeljska
anksioznost u iscekivanju kakav ¢e biti “konacan sud”. Vazno je napomenuti da su prvi momenti

nakon dobijanja informacija o detetovom stanju klju¢ni i mogu uticati na kasniji tok roditeljske
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adaptacije (Howe, 2006). Da bismo saznali koji su otezavajuci faktori za roditelje, narocito u
prvim momentima nakon saznavanja dijagnoze, moze biti od koristi kvalitativni pristup u analizi
intervjua.Tako bi konkretno saznali na Sta je u profesionalnoj praksi vazno obratiti paznju (npr.
nain saopStavanja, prisustvo oba roditelja, vreme saopStavanja itd.). Svakako bi odredene
smernice i procedure u vezi sa saopStavanjem dijagnoze, bile jedan od aspekata koje bi
unapredile klinicki rad i bile od koristi i profesionalcima 1 roditeljima (npr. Baird et al., 2000).

U ovom istrazivanju su ispitivane reakcije majki koje imaju decu sa cerebralnom
paralizom. Bilo bi korisno ispitivanje usmeriti i na druge razvojne poremecaje i decu sa
hroni¢nim bolestima (npr. dijabetes, astma) kod kojih postoje i razliite prognoze po pitanju
daljeg toka bolesti. To je vazno da bismo znali koliko je vazno da individualizujemo terapeutske
programe u zavisnosti od tipa dijagnoze. Bilo bi korisno istraziti da li je proces razreSenja sli¢an i
pod uticajem zajednickih varijabli u razli¢itim dijagnosti¢kim kategorijama. Razli¢ite dijagnoze
mogu predstavljati drugacije izazove i1 zahtevati specificne strategije prevladavanja, a mogu i
uticati na razlike u statusima roditeljskog razresenja.

Vecina istraZzivanja koja je pratila proces razreSenja je ukljucivala stanja koja su
posledicno dovodila i do potesko¢a na planu kognitivnog funkcionisanja (npr. cerebralna
paraliza, epilepsija, autizam). Bilo bi veoma korisno uporediti proces razresenja kod roditelja ¢ija
deca pokazuju kasnjenje u intelektualnom funkcionisanju i one koja nemaju tih smetnji. Da i je
detetov kognitivni deficit znaCajan faktor rizika za proces razreSenja, ostaje pitanje za dalja
istrazivanja.

Studije koje su se bavile roditeljskim odnosom prema detetovoj dijagnozi su uglavnom
bile usmerene na ispitivanje majki. Po nasem misljenju , u buduca istrazivanja bi bilo korisno
ukljuciti 1 oCeve. Moramo primetiti da cela porodica raste i razvija se u kontekstu detetove
ometenosti, te bi u tom smislu bilo veoma poZeljno ispitivanja usmeriti i na bracu i sestre. Oni su
na naki nacin zanemareni u istrazivanjima, premda dozivljavaju odredeni deo tereta (npr. Meyer
& Vadasy, 1996).

Za izuCavanje rezilijentnosti porodice je vazno istrazivanje procesa adaptacije tokom
vremena (npr. Walsh, 2002)., te se stoga preporucuju longitudinalna istraZzivanja. Ona bi nam
omogucila da pratimo razvojni trend razreSenja i nivo rezilijentnosti porodice u razli¢itim
stadijumima nakon §to je dete dijagnostikovano i da bolje sagledamo adaptaciju na detetovu

bolest. Longitudinalni dizajn bi omoguc¢io bolje razumevanje procesa razreSenja dijagnoze i
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nacina prevladavanja stresa izazvanog sazanjem detetove dijagnoze i podizanjem bolesnog
deteta.

Na osnovu rezultata istrazivanja jasno je da postoji potreba za specifinim terapijskim
intervencijama za roditelje dece sa smetnjama u razvoju. Potrebno je kreirati preventivne
programe i evaluirati njihovu uspesnost. To bi bio pomak od tradicionalnog medicinskog
pristupa koji je usmeren samo na dete i njegov razvoj., takode i na roditelje, njihov li¢ni razvoj i
interakciju izmedu roditelja i deteta. Rezultati naSeg istrazivanja opravdavaju primenu
kognitivnih intervencija jer se pokazalo da razreSenim majkama najviSe pomazu strategije
orjentisane na misljenje, a i po ucestalosti koriStenja strategija prevladavanja stresa se izdvaja
kognitivna strategija redefinisanja. Te intervencije mogu ukljucivati predavanja, video
prezentacije, interaktivne diskusije o pitanjima vezivanja i afektivne veze, poteSko¢ama u
razvoju sigurne afektivne veze, ciklusima tuge i procesu adaptacije i prilagodavanja, zdravim
mehanizmima prevladavanja, detetovom razvoju, emotivhom zanemarivanju deteta (npr. Orme,
2005). Informacije o detetovom razvoju u terminima razvoja jezickih, kognitivnih, socio-
emocionalnih sposobnosti, takode i razvoja fine i grube motorike, mogu biti veoma korisne i daju
majkama priliku da razumeju tipican razvoj, ali i konkretno razvoj svog deteta. Majke dece sa
smetnjama u razvoju takode treba da budu informisane o neformalnim i formalnim sistemima
podrske koji su im dostupni, a koji im mogu pomoc¢i u adaptaciji na detetovo stanje.

Da bi terapijski rad bio uspesan neophodna je kvalitetna saradnja izmedu terapeuta i
roditelja. Istrazivanje na roditeljima dece sa autizmom je pokazalo da roditeljsko razreSenje utice
na sposobnost roditelja da razviju ¢vrst radni savez sa terapeutima koji rade programe edukacije
sa njima (Berry, Siller, Hutman, & Sigman, 2010). To je jos jedan pokazatelj znacaja razreSenja
te smatramo da bi bilo korisno ispitati i roditeljski status razreSenja u odnosu na njihovu saradnju
sa profesionalcima koji rade sa detetom ukoliko dete ima dijagnozu cerebralne paralize.

S obzirom da je nerazreSeno stanje problem koji uti¢e i na majku i na dete i njihov odnos
smatramo da bi nakon prepoznavanja nerazreSenih roditelja bilo neophodno njihovo ukljucivanje
u individualni terapijski program, a zatim kombinivati individualnu i grupnu psihoterapiju.

Od individualnih programa razvijenih specifi¢no za rad sa roditeljima dece sa smetnjama
u razvoju mozemo izdvojiti Stepping Stones Triple P (Sanders, Mazzucchelli, & Studman, 2004)

koji izmedu ostalog ukljucuje promociju roditeljske samoefikasnosti i veStine reSavanja
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problema, a nudi modele i primere kako 27 razli¢itih roditeljskih veStina mogu biti primenjene u
razli¢itom opsegu bihejvioralnih problema i situacija.

Grupne susrete smatramo izuzetno korisnim jer bi razreSene majke mogle da pomognu
nerazreSenim u procesu razreSenja, delec¢i sa njima svoje poglede 1 nudeéi sugestije 1 podrsku.
Pre kreiranja grupnog programa za roditelje od velike pomo¢i mogu biti fokus grupe sa
roditeljima gde bi se posebno proverile nase ideje o znacajnim aspektima koje treba ukljuciti u
terapijski proces, a do kojih smo dosli na osnovu rezultata istrazivanja i klinickog iskustva.
Naravno, nakon razvijanja intervencija i preventivnih aktivnosti potrebno je sprovesti i pracenje
efekata programa (npr. kratkoro¢ni ili dugoro¢ni rezultati, pozitivni uticaji na jednog ili oba
roditelja, pospesivanje interakcije roditelj-dete).

U prilogu 7 dajemo kratki izvod za grupni trening po programu ,,Building New Dreams*
(Barnett et el., 2003). Taj program je, jedan od retkih, kreiran specifi¢no za roditelje dece sa
smetnjama u razvoju. Navedeni program nalazi teorijski oslonac u teoriji afektivne vezanosti, a
bazira se na znanju o faktorima povezanim sa rezilijentno$¢u porodice. S obzirom na srodnost
koncepcije naSeg istrazivanja, konceptualni model predlozen od Barneta i1 saradnika bi mogao
biti znacajna polazna osnova za ukljucivanje grupnog rada u nasu praksu rada sa roditeljima

dece sa smetnjama u razvoju.

4.2.  Zakljucak

Istrazivanje smo koncipirali polaze¢i od dva teorijska modela, a to su model
rezilijentnosti, regulacije i prilagodavanja (McCubbin & McCubbin, 1996) i teorija afektivne
vezanosti. Teorija afektivne vezanosti se pokazala kao valjan okvir za procenu i razumevanje
znacaja majcinog razreSenog odnosa prema detetovoj dijagnozi (Marvin & Pianta, 1996). Mi
smo taj odnos posmatrali kao faktor rezilijentnosti porodice, smatrajuci da porodice koje uspeju
da prevazidu svoje pocetne reakcije tuge mogu lakSe i uspesnije da se adaptiraju na okolnosti u
kojima se njihova porodica naSla. NerazreSen roditeljski odnos prema detetovoj dijagnozi

predstavlja faktor rizika za porodi¢nu adaptaciju. Reziljentnost je veoma koristan koncept za
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porodice dece sa smetnjama u razvoju i hroni¢nim bolestima jer skrece paznju sa patocentricnog
usmerenja na zdrave porodicne snage.

Interesovalo nas je u kakvom su odnosu stresori (funkcionalni status deteta, kumulativni
stres 1 depresivnost majke), strategije reagovanja majke na averzivne emocije deteta i porodi¢ne
strategije prevladavanja stresa sa majc¢inim statusom razreSenja. Nasi rezultati su pokazali razlike
u statusu razreSenja kod majki, kao i1 razlike u samom mehanizmu razreSenja/ nerazreSenja
(subklasifikacioni nivo). Nalazi su podrzali pretpostavku da poviseni nivoi stresa kod majke
predvidaju tesko¢e u njenom prihvatanju detetove dijagnoze, odnosno da su majke koje su pod
viSim nivoima stresa znacajno ¢eS¢e nerazreSene u odnosu na detetovu dijagnozu cerebralne
paralize. Dakle, posmatrani stresori su se pokazali znaCajni kao faktori rizika ili rezilijentnosti
za majCin status razreSenja. Razlike izmedu razreSenih i nerazreSenih majki u odnosu na
koriS¢ene porodi¢ne strategije prevladavanja stresa i reagovanja na averzivne emocije deteta se
nisu pokazale statisticki znacajnim.

Po pitanju mogucnosti predikcije majCinog statusa razreSenja u nasem predlozenom
modelu su se izdvojili funkcionalni status deteta (losiji funkcionalni status upucuje na teskoce u
razreSenju) i depresivnost majke (depresivnije majke teze prihvataju detetovo stanje). Model se
pokazao posebno koristan u prepoznavanju razreSenih majki. Prediktivna vrednost modela u
identifikaciji nerazresenih majki je slabija, Sto moze da upucuje na nivo kompleksnosti
nerazreSenog odnosa. Klinicka implikacija dobijenih nalaza bi bila da nam funkcionalni status
deteta i depresivnost majke mogu posluziti za prepoznavanje razreSenih majki, ali da u slucaju
nerazreSenog odnosa treba biti oprezniji. KoriS¢ene strategije porodi¢nog prevladavanja stresa
nisu pokazale znacajnu prediktivnu snagu u distinkciji razreSenih od nerazreSenih majki, ali smo
dobili pokazatelje ucestalosti koriS¢enja odredenih strategija kod majki dece sa cerebralnom
paralizom. Od strategija za prevladavanje stresa znacajan moderatorski uticaj se pokazao kod
koriSéenja instituacionalne podrske. Takode smo ustanovili da strategije prevladavanja stresa
nemaju moderiraju¢i uticaj na odnos izmedu kumulativnog stresa, proteklog vremena u
suocavanju sa detetovom dijagnozom i razreSenosti majki.

Kada dete ima smetnje u razvoju, kao $to je cerebralna paraliza porodice rastu i razvijaju
se u kontekstu te ometenosti. Za profesionalce koji rade sa decom sa smetnjama u razvoju i
njihovim porodicama je klju¢no da prepoznaju roditeljski odnos prema detetovom zdravstvenom

stanju, kao 1 faktore koji mogu pomoc¢i da dostignu razreSenje u cilju jacanja rezilijentnosti u tim
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porodicama. Veoma je vazno proceniti koje ¢e se porodice moéi adekvatnije nositi sa
problemima 1 pokazati rezilijentnost, a kojima od njih ¢e trebati znacajnija podrska i pomo¢. Prvi
aspekt jeste osigurati da porodica razume i po¢ne da prihvata detetovo stanje. Krajnji cilj u
tretiranju dece sa cerebralnom paralizom, kao i1 drugih vidova hroni¢nih zdravstvenih stanja, jeste

da deca rastu i razvijaju se u kontekstu normalne, prihvatajuce porodice.
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PRILOZI

Prilog 1: Instrumenti

Intervju o reagovanju na dijagnozu (Pianta & Marvin, 1992a)

1. Kada ste prvi put saznali da (detetovo ime) ima zdravstvene probleme (ispitati detalje)?

2. Kakva su bila Vasa oosecanja u vreme saznavanja?

3. Da li su se i kako Vasa ose¢anja tokom vremena menjala?

4. Tac¢no mi kazite Sta se deSavalo kada ste saznali (detetovo ime) dijagnozu. Gde ste bili, ko je
jos bio prisutan, Sta ste razmis$ljali i1 kako ste se osecali u tom trenutku? Da li su se ose¢anja od
tada promenila?

5. Roditelji se ponekad pitaju o tome zasto imaju dete sa posebnim potrebama. Da li se Vi o bilo

¢emu slicnom pitate?
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F-COPES

Zivot svake porodice karakterisu lepi, ali i tuzni i teski trenuci. Verujemo da je tako i sa Vasom

porodicom. Interesuje nas kako vasSa porodica reaguje kada se susretne sa problemima. Procitajte listu
mogucih nacina reagovanja i procenite svaki. To ¢ete uraditi tako $to ¢ete zaokruziti broj odgovarajuceg

znacenja:

1-vrlo ¢esto  2-Cesto  3-ponekad 4-skoro nikad 5-nikad

Kada se u nasoj porodici suo¢imo sa problemima mi reagujemo tako §to:

1.Razgovaramo o tesko¢ama sa rodacima 11231415
2.Trazimo ohrabrenje i pomo¢ od prijatelja 11231415
3.Uzdamo se u to da imamo snagu da re§imo glavne probleme 1 |2 ]3]4]5
4.Trazimo savet i informacije od pripadnika drugih porodica koje su se suocile sa slicnim | 1 [2 |3 |4 |5
problemima

5.0¢ekujemo savete od rodaka (babe, dede, striceva i slicno) 1123|415
6.Svesni smo toga da unutar sopstvene porodice imamo snagu da re§imo nase probleme 1 12]3]4]5
7.Molimo komsije za razumevanje i pomo¢ 1123 1]4]5
8.Prihvatamo znake paznje od komsija (hranu i ostalo) 1 123|415
9.Trazimo pomo¢ od drustvenih ustanova koje su planirane za pomo¢ porodicamaunasim | 1 |2 |3 |4 |5
situacijama (savetovali§ta, Centri za socijalni rad i sl. )

10.Pitamo za savet lekara. 11231415
11.0tvoreno se suocavamo sa problemima i pokusavamo da iznademo resenje. 11231415
12.Gledamo TV, filmove na videu i sli¢no. 1123415
13.Pokazujemo koliko smo jaki. 11231415
14.0dlazimo u crkvu. 1 123 ]4]5
15.Prihvatamo stresne dogadaje kao Zivotnu neminovnost 11231415
16.Ubedeni smo da sre¢a ima veliki udeo u tome koliko dobro ¢emo da reSimo porodi¢ne | 1 |2 [3 |4 |5
probleme.

17.Mirimo se sa tim da se teSkoc¢e obi¢no desavaju neocekivano 11231415
18.Delimo zabrinutost sa bliskim prijateljima 1 123|415
19.Vise vremena provodimo sa rodacima (druzimo se, obedujemo i sli¢no) 11231415
20.Trazimo profesionalno savetovanje i pomo¢ za porodi¢ne tesSkoce 11231415
21.Verujemo da moZemo da se nosimo sa sopstvenim problemima 1123|415
22.Ucestvujemo u raznim crkvenim i dobrotvornim aktivnostima 1123|415
23.DefiniSemo porodi¢ni problem na pozitivan naéin tako da ne postajemo previse | 1 [2 |3 |4 |5
obeshrabreni

24 Pitamo rodake $ta oni misle u vezi naseg problema 11231415
25.Trazimo savet od sveStenika 1 231415
26.Verujemo da ¢e se problem resiti sam od sebe, ako budemo dovoljno strpljivi 1 213|415
27.0secamo da ¢emo, bez obzira kako se pripremili, imati teSkoce u re§avanju problema 11231415
28.Razgovaramo o problemima sa susedima 1 1231415
29.Uzdamo se u BoZju pomo¢ 11231415
30.Najvi$e se bavimo time kako da problem sakrijemo od okoline 1 123|415
31.Polazimo od toga da sudbina ne moZze da se izbegne 11231415
32.Rukovodimo se time da je «svako kroja¢ svoje sreée» 11231415
33.Nastojimo da problem posmatramo sa vedrije strane i tako ga laksa srca reSavamo 1123|415
34.Koliko god situacija izgledala teska, pokusavamo da iz nje izvucemo i neke prednosti 11231415
35.Pokusavamo nesto potpuno razli¢ito od pobrojanog. 1121|3145
Molimo Vas, opisite Sta
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CCNES

UPUTSTVO: Molimo Vas da na skali od 1 do 7 oznacite kolika je mogu¢nost da u dole navedenim
situacijama reagujete na ponudene nacine. Molimo Vas da sve ponudene odgovore procitate pazljivo i

iskreno odgovorite na njih. Za svaki ponudeni odgovor zaokruzite broj od 1 do 7.

Skala za odgovore:
1 2 3 4 5
Nikada ovako ne bih Mogucée je da bih
reagovala ovako reagovala

6

7

Sigurno bih ovako
reagovala

1. AKO BI SE MOJE DETE RAZBESNELO, JER JE BOLESNO ILI POVREDENO, I ZBOG TOGA

PRIMORANO DA PROPUSTI ZA NJU/NJEGA VAZAN DOGAPAJ, JA BIH:

. Poslala bih dete u svoju sobu dok se ne smiri. 1 |23 (4 |5]|6 |7
° Pobesnela bih na svoje dete. 1 |23 (4 |5]|6 |7
) Pomogla bih detetu da zajedno smislimo nadine kako da ipak provedeneko | 1 |2 |3 |4 |5 |6 |7
vreme sa drugarima (npr. da pozove drugare nakon proslave rodendana kod njega).

o Rekla bih detetu da ne pravi problem oko propustanja rodendanske zabave. | 1 |2 |3 |4 [5 |6 |7
. Podstakla bih svoje dete da izrazi osecanje ljutnje i besa. 1 1213 |4 |5]|6 |7
) Tesila bih svoje dete i radila bih nesto zabavno sa njim da bi se osecalo I 2|3 |4 (5|6 |7
bolje jer propusta zabavu.

2. AKO BI MOJE DETE POLOMILO IGRACKU, A PRITOM SE UZNEMIRILO I POCELO DA PLACE,
JA BIH:

. Ostala mirna i trudila bih se da se ne uzbudujem. 1 12|13 |4 |5]6 |7
. Tesila bih svoje dete i pokusala da mu pomognem da zaboravi nezgodu. 1 1213 |4 |5]|6 |7
. Rekla bih detetu da ne preteruje. 1 12|13 |4 |5]6 |7
. Pomogla bih detetu da smisli kako se bicikl moze popraviti. 1 12|13 |4 |5]6 |7
. Rekla bih detetu da je u redu plakati. 1 1213 |4 |5]|6 |7
. Rekla bih detetu da prestane da place, ili mu nece biti dozvoljenoda vozi | 1 |2 |3 |4 |5 |6 |7
bicikl u skorije vreme.

3. AKO BI MOJE DETE IZGUBILO NEKU VREDNU STVAR, I PRI TOM REAGOVALO SUZAMA, JA
BIH:

. Se sama uznemirila §to je bio/la toliko nepaZljiv/a i $to sada place zbog |1 |2 |3 |4 |5 |6 |7
toga.

. Rekla bih detetu da preterano burno reaguje. 1 12|13 |4 |5]6 |7
. Pomogla bih detetu da se seti mesta na kojima jos nije trazilo predmet 1 123 |4 |5]|6 |7
. Skrenula bih paznju detetu pric¢aju¢i mu o nekim drugim, lepim stvarima 1 123 |4 |5]|6 |7
. Rekla bih detetu da je uredu plakati kada se osecas tuzno. 1 123 |4 |5]|6 |7
. Rekla bih detetu da se upravo takve stvari deSavaju kada je nepazljivo. 1 12|13 |4 |5]6 |7
4. AKO BI SE MOJE DETE UPLASILO ILI UZNEMIRILO I POCELO DA DRHTI I PLACE DOK CEKA
DA PRIMI INJEKCIJU, JA BIH:

o Rekla bih mu da prestane, ili ¢e mu biti zabranjeno da radi nesto Stovoli | 1 [2 |3 |4 |5 |6 |7
(npr. da gleda TV).

. Podstakla bih dete da govori o svom strahu 1 |23 |4 |5]|6 |7
. Rekla bih detetu da ne pravi preveliku dramu oko injekcije. 1 /2|3 |4 |5]|6 |7
. Rekla bih detetu da nas sramoti svojim plakanjem 1 123 |4 |5]|6 |7
. Tesila bih dete pre i posle injekcije. 1 123 |4 |5]|6 |7
) Razgovarala bih sa detetom o tehnikama koje moZe da primeni da ga |1 |2 |3 |4 |5 |6 |7
injekcija manje boli (npr. opustanje ili duboko disanje).
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Nikada ovako ne bih Moguce je da bih
reagovala ovako reagovala

6

7

Sigurno bih ovako
reagovala

5. AKO BI MOJE DETE ZELELO DA PROVEDE POPODNE KOD SVOG DRUGARA, I PRI TOM
POSTALO UZNEMIRENO I NERVOZNO ZATO STO JA NE MOGU DA OSTANEM SA NJIM, JA BIH:

e  Skrenula paznju deteta sa toga pri¢aju¢i koliko ¢e mu biti zabavno sa |1 [2 [3 |4 |5 |6 |7
drugom/drugaricom.

e Pomogla bih detetu da osmisli stvari koje ¢e pomo¢i da mu i bez mene boravak | 1 [2 [3 |4 |5 |6 |7
kod drugara bude prijatan (npr. da ponese svoju omiljenu igracku ili knjigu).

e  Rekla bih mu da ne preteruje i da prestane da se ponasa kao beba. 1 12|13 |4 |5]6|7
e Rekla bih detetu da prestane ili ¢e mu biti zabranjeno da ide napolje. 1 12|13 |4 |5]|6 |7
e Osecala bih se uznemireno i neprijatno zbog ovakve reakcije mog deteta. 1 |23 |4 [5]6]7
e  Podstakla bih dete da razgovara 0 Ovom svom osecanju. 1 123 |4 ]|5]|6 |7

6. AKO BI MOJE DETE UCESTVOVALO U NEKOJ GRUPNOJ AKTIVNOSTI SA DRUGOM DECOM, I
PRI TOM PRAVILO GRESKE, A ZATIM ZBOG TOGA IZGLEDALO POSTIPENO I NA RUBU SUZA, JA

BIH:

e  Tesila svoje dete i pokusala da ga oraspolozim.

e  Rekla bih detetu da ne preteruje.

e  Osecala bih se neprijatno i postideno.

e  Rekla bih detetu da se uozbilji ili odmah idemo kuc¢i.

e  Podstakla bih dete da prica o svom osecanju stida.

e  Rekla bih detetu da ¢u mu pomoci da vezba ovu igru, kako bi sledeéi put bilo
bolje.
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7. AKO BI MOJE DETE PRED POCETAK UCESTVOVANJA U RECITATORSKOJ ILI SPORTSKOJ

AKTIVNOSTI POSTALO VIDNO NERVOZNO ZATO $STO GA GLEDA PU

NO LJUDI, JA BIH:

e  Pomogla detetu da smisli nadine pomoc¢u kojih bi mogao da se $to bolje |1 |2 |3 |4 |5 |6 |7
pripremi za nastup (npr. da se zagreje i da ne gleda publiku).

e  Rekla bih detetu da razmislja o neemu opustaju¢em i da ¢e nervoza nestati. 1 1213 |4 |5]|6 |7
e  Ostala bih mirna i trudila se da se i ja ne unervozim. 1 1213 |4 |5]|6 |7
e  Rekla bih mu da se ponaSa kao beba. 1 1213 |4 |5]|6 |7
e  Rekla bih detetu da idemo ku¢i ako se odmah ne smiri. 1 123 |4 |5]|6 |7
e  Podstakla bih dete da prica o svojoj nervozi. 1 123 |4 |5]|6 |7

8. AKO BI MOJE DETE OTPAKOVALO NEPOZELJAN ROPENDANSKI POKL
PRI TOM IZGLEDALO OCIGLEDNO RAZOCARANO, CAK I IZNERVIRANO, JA BIH:

ON OD SVOG DRUGA, I

e Podstakla dete da izrazi svoje razocarenje. 1 12|13 |4 |5]|6 |7
e Rekla detetu da poklon moze da se zameni za nesto drugo, $to Zeli. 1 12|13 |4 |5]|6 |7
e Ne bih se uzbudila zbog ovog nepristojnog ponasanja. 1 12|13 |4 |5]|6 |7
e  Rekla bih detetu da preteruje. 1 123 |4 |5]|6 |7
e Prekorila bih dete §to ne vodi racuna o ose¢anjima svog druga. 1 12|13 |4 |5]6 |7
e  Pokusala bih da oraspolozim svoje dete radeci nesto zabavno. 1 1213 |4 |5]|6 |7

9. AKO BI SE MOJE DETE UPLASILO I BOJALO SE DA ODE NA SPAVANJE NAKON GLEDANJA

NEKIH ZASTRASUJUCIH TELEVIZIJSKIH SCENA, JA BIH:

e Podstakla bi dete da prica o tome $ta ga je uplasilo. 1 12|13 |4 |5]6 |7
e Iznervirala bih se jer se ponaSa smesno. 1 123 |4 |5]|6 |7
e  Rekla bih detetu da preteruje. 1 123 |4 |5]|6 |7
e  Pomogla bih detetu da smisli ne$to $to bi mu pomoglo da lakSe zaspi (npr. | 1 [2 [3 |4 |5 |6 |7
uzme igracku u krevet,ostavi upaljena svetla).

e Rekla bih detetu da ode u krevet ili mu vise nece biti dozvoljeno da gleda TV. 1 |23 |4 [5]6]7
e  Radila bih nes§to zabavno da mu pomognem da zaboravi §ta ga je uplasilo. 1 |23 |4 [5]6]7
e  Podstakla bi dete da prica o tome Sta ga je uplasilo. 1 12|13 |4 |5]|6|7
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Nikada ovako ne bih Moguce je da bih Sigurno bih ovako
reagovala ovako reagovala reagovala

10. AKO BI MOJE DETE BILO NA RUBU SUZA JER MU DRUGA DECA U PARKU NE DAJU DA SE
IGRA SA NJIMA, JA BIH:

. Ne bih se uzbudila zbog toga. 1123 4 |56 |7
. Rekla bih detetu da ako po¢ne da plate da ¢emo odmah morati da |1 |2 |3 |4 |5 |6 |7
idemo kuéi.

o Rekla bih detetu da je u redu da place kada se oseca lose. 1123 |4 |5]6 |7
. Tesila bih svoje dete i pokuSala da ga navedem da misli o neGemu |1 [ 2 |3 4 |56 |7
lepom.

. Pomogla bih detetu da smisli neku drugu igru. 1123 |4 |5]|]6 |7
. Rekla bih detetu da ¢e se vrlo brzo oseéati bolje. 1123 |4 (5|6 |7
11. AKO BI MOJE DETE BILO TUZNO JER GA JE DRUGO DETE U PARKU NAZIVALO RUZNIM
IMENIMA, JA BIH:

. Rekla bih detetu da ne pravi dramu oko toga. 11213 4 |56 |7
. I sama bih postala uznemirena. 1123 4 |56 |7
o Rekla bih svome detetu da se smiri i lepo ponasa, ili ¢emo odmahoti¢i | 1 {2 |3 |4 |5 |6 |7
kuéi.

. Pomogla bih detetu da smisli konstruktivne stvari koje bi moglodaradi |1 |2 |3 |4 |5 |6 |7
kada ga druga deca zadirkuju (npr. da radi nesto drugo).

. Tesila bih svoje dete i igrala se sa njim da mu skrenem paznju sa |1 |2 |3 4 |56 |7
uznemiravajuceg dogadaja.

. Podstakla bih dete da pri¢a o tome kako se ose¢a kada ga drugadeca |1 {2 |3 |4 |5 |6 |7
zadirkuju.

12. AKO BI MOJE DETE BILO STIDLJIVO I PLASLJIVO U DRUSTVU STRANACA, I CESTO
PLAKALO I ZELELO DA OSTANE U SVOJOJ SOBI KADA GOD NAM NEKO DOBE U POSETU, JA
BIH:

. Pomogla bih detetu da smisli stvari koje bi uéinile da upoznavanje | 1 {2 |3 |4 |5 |6 |7
naSih porodi¢nih prijatelja bude manje strasno (npr. da nosi sa sobom svoju

omiljenu igracku).

. Rekla bih detetu da je u redu Sto se oseca nervozno. 1123 4 |56 |7
. Pokusala bih da ga oraspolozim i ohrabrim pri¢aju¢i o zabavnim |1 {2 |3 |4 |5 |6 |7
stvarima koje bismo mogli da radimo sa nasSim prijateljima.

o Osecala bih se uznemireno i neprijatno zbog reakcije moga deteta. 1123 |4 |5]6 |7
. Rekla bih detetu da mora da ostane u dnevnom boravku i da se javi |1 {2 |3 |4 |5 |6 |7
naSim prijateljima.

. Rekla bih detetu da se ponasa kao beba. 1123 4 |56 |7

Molimo Vas da proverite da li ste odgovorili na sva pitanja! Hvala Vam na saradnji!
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FSII (R)

Date su recenice kojima majke opisuju svoju decu. Sagledavajuéi prethodne dve nedelje, dajte

odgovor za Vase dete.

Prvo odgovorite na sva pitanja ozna¢enim sa DEO 1 tako $to ¢ete zaokruZiti broj sa odredenim

znacenjem (0-nikad; 1-ponekad; 2-skoro uvek)

Ukoliko ste zaokruzili broj oznacen zvezdicom, vratite se na to pitanje i u polju DEO 2
odgovorite Da li je taj odgovor uzrokovan detetovom boles¢u (2-u potpunosti; 1-delimi¢no; 0-

uopste ne)

Da li je to zbog bolesti deteta?

reaguje placem.

DEO 1 DEO
2
Nikad ili | Ponekad | Skoro U Delimi¢no | Uopste
retko uvek potpunosti ne
1.Jede dobro. 0* 1* 2 2 1 0
2. Spava dobro. 0* 1* 2 2 1 0
3.Izgleda 0* 1* 2 2 1 0
zadovoljno.
4.Deluje 0 1* 2% 2 1 0
neraspolozeno.
5.Saopstava Sta zeli. 0* 1* 2 2 1 0
6.Deluje kao da se 0 1* 2% 2 1 0
oseca bolesno i
umorno.
7.Zanima se necim. 0* 1* 2 2 1 0
8. Izgleda zivahno i 0* 1* 2 2 1 0
energicno.
9. Izgleda 0 1* 2% 2 1 0
neuobicajeno
razdrazljivo.
10. Spava nocu. 0* 1* 2 2 1 0
11.Reaguje/odgovara 0* 1* 2 2 1 0
na Vasu paznju.
12. Neuobicajeno je 0 1* 2% 2 1 0
naporno.
13. Zainteresovano 0* 1* 2 2 1 0
je za deSavanja oko
njega.
14. Na male stvari 0 1* 2% 2 1 0
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SD

Pred vama je niz tvrdnji koje ljudi koriste da bi opisali sami sebe. Procitajte svaku tvrdnju i oznacite
kako se osecate upravo sada, tj. ovog momenta. Brojevi imaju slede¢a znacenja:

0-ne uopste 1-pomalo 2-neodlu¢na sam 3-prili¢no 4-veoma
1 TuZna sam. 0(1(2|3 |4
2. Misli su mi tmurne. 0111234
3. Potrebna mi je uteha. 0(1(2|3 |4
4. Prijalo bi mi da budem sama. 0(11(2|3 |4
5. Place mi se. 0112|314
6. Osecam se loSije nego inace. 0(11(2|3 |4
7. Tesko mi je da se skoncentriSem na zadatak. 0111234
8. Tesko mi je da bilo §ta preduzmem. 0111234
9. Osecam da me nesto stiska u grudima. 0111234
10. Treba mi mir i ti$ina. 0(11(2|3 |4
11. Osetljivija sam nego inace. 0111234
12. Najradije bih spavala naredna tri dana. 0111234
13. Cini mi se da sam sva slomljena. 0111234
14. Osecam se potiSteno. 0111234
15. Osecam se prazno. 0(1(2|3 |4
16. Ose¢am se napeto. 0(11(2|3 |4
17. Brinem se kako ¢e se stvari zavrsiti. 0111234
18. Jede mi se manje nego inace. 0111234
19. Ose¢am da sam sva usporena. 0(1(2|3 |4
20. Ose¢am se sputano. 0(11(2|3 |4
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FILE

Tokom svog Zivota, svaka porodica dozivi veoma mnogo promena. Neke od njih su rezultat
normalnog razvoja ¢lanova porodice, a neke od njih su posledica neocekivanih okolnosti.
Promena koja se desi jednom ¢lanu porodice, ima znacajan uticaj 1 na druge ¢lanove, jer su oni
bliski i povezani.
Pred vama je lista promena koje mogu da se dese u porodici. Pod porodicom podrazumevamo
grupu ljudi koja zivi zajedno, a koja je povezana krvnim srodstvom, brakom ili usvajanjem i
hraniteljstvom. Ovo ukljucuje i osobe koje Zive nevencano, ali u dugotrajnoj vezi.

Molimo Vas da svaku navedenu promenu naznacite znakom X s obzirom na to da li se desila
nekome iz Vase porodice, ukljucujuéi i Vas, u prethodnih godinu dana.

Dogadaj...

1.

Suprug/otac provodi vise vremena van kuce

Supruga/majka provodi viSe vremena van kuce

Neko od ¢lanova porodice ima emotivne probleme

Neko od ¢lanova porodice ima problem sa alkoholom ili drogom

Raste broj svada medu supruznicima

Raste broj neslaganja izmedu roditelja i deteta/dece

Raste broj svada medu decom

Pojacavaju se teskoce u odnosu sa decom- tinejdzerima

Pojacavaju se teskocée u vaspitavanju dece skolskog uzrasta (9-12 godina)

e el el Pl BN Bl Pl el g

. Pojacavaju se teskoce u vaspitavanju dece predskolskog uzrasta

(2.5-6 god)

. Pojacavaju se teskoce u vaspitavanju male dece (1-2.5 godina)

. Pojacavaju se teskoce u brizi oko beba ( deca do 1 godine zivota)

. Poveéan broj aktivnosti van Skole i kuée u koje su deca ukljucena

. Pojacano neslaganje oko prijatelja ili aktivnosti nekog ¢lana porodice

. Nagomilavanje nereSenih problema ili nesuglasica

. Nagomilavanje neodradenih obaveza ili zadataka

. Pojacana neslaganja i svade sa rodbinom

. Razvod ili rastava

. Prevara ili vanbracna veza jednog od supruznika

. Problemi u dogovoru sa biv§im supruznikom (ukoliko je doslo do rastave

ili razvoda)

21.

Problemi vezani za seksualne odnose medu supruznicima

22.

NeZeljena ili neplanirana trudnoc¢a; komplikovana trudnoca

23.

Iskustvo vanbra¢ne trudnoce

24.

Abortus/ namerno prekinuta trudnoca

25.

Rodenje deteta, usvajanje deteta

26.

Podizanje kredita, lizinga ili drugog oblika zajma da bi se pokrili troskovi

27.

Zivljenje od socijalne pomo¢i

28.

Promene u okolnostima koje su imale negativan uticaj na porodi¢ne
finansije

29.

Promene koje su dovele do smanjenja primanja

30.

Zapocdinjanje novog posla

31.

Kupovina ili gradnja kuce
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Dogadaj...

32.

Kupovina automobila ili neke druga veca kupovina

33.

Novcana dugovanja usled preteranog zaduZenja na kreditnim karticama

34.

Vedi novcani trosak zbog leCenja

35.

Veéi novCani trosak zbog potrebe za hranom, oblacenjem...

36.

Veci novéani troSak zbog Skolovanja dece

37.

Kasnjenje socijelne pomodi ili alimentacije za dete

38.

Clan porodice je promenio posao

39.

Clan porodice je ostao bez posla

40.

Clan porodice je otiao u penziju

41.

Clan porodice je poceo da radi, ili se vratio na posao nakon perioda
odsustva

42.

Clan porodice je prestao da radi na duzi period (zbog bolovanja, §trajka..)

43.

Smanjenje zadovoljstva poslom

44.

Clan porodice je imao neslaganja sa kolegama na poslu

45.

Clan porodice je dobio unapredenje na poslu

46.

Preseljenje

47.

Promena Skole deteta

48.

Odrasli ¢lan porodice (supruznik) se ozbiljno razboleo ili povredio

49.

Dete se ozbiljno razbolelo ili povredilo

50.

Blizak rodak ili prijatelj se ozbiljno razboleo ili povredio

51.

Clan porodice ima fizi¢ku onesposobljenost ili hroniénu bolest

52.

TeSkocée vezane za brigu o obolelom ¢lanu porodice

53.

Clan porodice ili bliski rodak je smesten u instituciju ili dom

54.

Pruzanje finansijske pomo¢i ili briga o babama i dedama

35.

Teskoce u organizaciji zadovoljavajuce brige za dete

56.

Gubitak partnera

57.

Gubitak deteta

58.

Gubitak roditelja ili bliskog rodaka

59.

Gubitak bliskog porodi¢nog prijatelja

60.

Razvod deteta

61.

Clan porodice je prekinuo veze sa bliskim prijateljem

62.

Vencanje ¢lana porodice

63.

Odlazak odraslog deteta od kuce

64.

Odlazak deteta na fakultet ili srednju Skolu van mesta stanovanja

65.

Clan porodice se vratio kuci, ili je novi ¢lan porodice doSao da zivi u
vaSem domacinstvu

66.

Odrasli ¢lan porodice (supruznik) se vratio Skolovanju nakon dugacke
pauze

67.

Clan porodice je u otiSao u zatvor ili vaspitno-popravnu instituciju

68.

Clan porodice je bio uhapsen

69.

Fizi¢ko ili seksualno zlostavljanje u porodici

70.

Clan porodice je pobegao od kuée

71.

Clan porodice je napustio $kolu, ili je izbagen iz $kole

151



OPSTI UPITNIK

—

w N

Starost majke (godina rodenja)

. Nacionalnost

Prebivaliste

= selo

= grad

Bracno stanje

= peudata

= udata ili zivi sa partnerom
= razvedena

* udovica
Obrazovanje
= OS

= SSS

= Visa/ VSS

Posao pre rodenja deteta

= puno radno vreme

= sezonski ili honorarni posao
* nezaposlena

Posao posle rodenja deteta

= puno radno vreme

= sezonski ili honorarni posao
= nezaposlena
Socio-ekonomsko stanje

* materijalno zadovoljavaju sve porodi¢ne potrebe

= zadovoljava vecinu potreba

* ne moze da zadovolji potrebe zbog niskih prihoda

U porodici Zivi sa:

* samo primarna porodica

= svojim roditeljem-roditeljima

» suprugovim roditeljem-roditeljima
= drugim ¢lanovima

Datum:

Podaci o detetu sa smetnajma u razvoju:

1.

3.

N

Uzrast (datum rodenja)

N«

Pol M
Braca i sestre:

= jedino dete

= ima brata ili sestru

* koje je dete po redu rodenja

= da li brat/sestra imaju smetnje u razvoju i koje

Dijagnoza

Detetov uzrast kada su roditelji saznali dijagnozu
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Prilog 2: Opste informacije o istraZivanju za majke i saglasnost za ucesée

INFORMACIJA ZA MAJKE

Postovana Gospodo,

U Institutu za zdravstvenu zastitu dece i omladine u Novom Sadu se sprovodi istrazivanje
koje je usmereno na proucavanje prihvatanja detetovog stanja i prevazilaZenja stresa kod majki
koje imaju decu sa hroni¢nim zdravstvenim problemima.

Uces¢e u istrazivanju je potpuno dobrovoljno i Vi i Vase dete imate puno pravo da
odbijete da ucestvujete u njemu. Ukoliko pristanete da ucestvujete u istrazivanju, bic¢ete u prilici
da popunite nekoliko upitnika koji se odnose na Vas i Vase dete. Istrazivanje podrazumeva i
intervju koji ¢e istraziva¢ obaviti sa Vama, a koji ¢e biti sniman diktafonom. Od uces¢a u
istrazivanju ne treba ocekivati materijalnu korist. Vase eventualno odbijanje da ucestvujete u
istrazivanju nece ni na koji nacin uticati na dalje lecenje i1 tretman VaSeg deteta. Takode, sve
informacije dobijene putem intervjua 1 upitnika su strogo poverljive 1 koriste se iskljuc¢ivo u cilju
ovog istrazivanja. Nakon obrade rezultata od strane istrazivaCa, materijal ¢e biti uniSten.
Snimljeni intervjui ¢e biti poslusani od strane dva procenjivaca, a nakon kodiranja snimak ¢e biti
unisten, tako da necete biti u prilici da snimak preuzmete.

Istrazivanje sprovodi Tatjana Krsti¢, specijalista medicinske psihologije. Nakon zavrSetka
istrazivanja mozete dobiti informacije o rezultatima.

Molim Vas da razmislite 1 isklju¢ivo dobrovoljno, svojeru¢nim potpisom prihvatite da
ucestvujete u istrazivanju i dozvolite da se dobijeni podaci koriste u istrazivacke svrhe.

Istrazivac:

Tatjana Krstic,
specijalista medicinske psihologije
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INFORMATIVNI PRISTANAK

Upoznata sam sa istraZivanjem koje se sprovodi u Institutu za zdravstvenu zastitu dece i
omladine Vojvodine u Novom Sadu. Razumem da ¢e svi podaci biti tajni, da ne mogu ocekivati
materijalnu korist, a moje eventulno odbijanje da ucestvujem u istraZivanju nece uticati na
kvalitet leCenja i tretman mog deteta.

Dobrovoljno pristajem da ucestvujem u istrzaivanju i da se dobijeni podaci o meni i
detetu koriste u istrazivacke svrhe.

Potpis majke:

Datum:
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Prilog 3: Izvodi iz intervjua o reagovanju na dijagnozu

Kategorija razreSenih

Orjentisana na ose¢anja

,,Ne mogu da kazem da smo se pomirili sa tim, sa tim se nikad ne mozete pomiriti, ali svesni smo
toga. Zivim u takvoj porodici, moram da kazem hvala Bogu da imam divnog supruga pored sebe
koje me razume....i mi se trudimo da zivimo Sto normalnije, da imamo prijatelje, druzimo se....
npr.kad dodem ovde svesna sam svega, ve¢ 5 i po godina dolazimo u bolnicu, ali taj dan bi
mogla da placem...ali drZzim se, jeste da mogu da zaplacem, ali ipak sam dosta jaka jer sve to
podnosimo zajedno nas troje...

Orjentisana na akciju

,, Lakse mi je zato Sto znam Sta je, ali osecanja su uvek ista, uvek postoji ta neka doza straha,
neka doza realnosti, neka doza borbe, znaci uvek idemo napred, ni jednog momenta nisam rekla
to je to, pa Sta sad. Znaci, pomo¢ joj moram pruziti koliko god mogu, ja kazZem cak i te neke
aktivnosti kad idemo da se igramo ja gledam da se navede na nesto sto nam je i vezba i igra...
Orjentisana na miSljenje

., Pa, nekako je lakse...vidim da moze on sa normalnom decom da kontaktira...nekako mozda i

zato Sto smo se vise usavrsili. Ja sam istrazivala, trazila sam uzroke cerebralne paralize, kako bi
se trebali ponasati sa tim, pa sve nekako kroz to proucavanje je lakse “

Kategorija nerazreSenih

Emocionalno preplavljena
,Ja mislim da su mi osecanja sve jaca, teZa...zato Sto se sve vise vezemo jedna za drugu...Nije

mi njen problem toliko tezak, nego ta neka emotivnost, ta neka tuga zasto je sve to moralo da se
desi (place) “
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Preokupirana ljutnjom

I sada sam jako besna, jednostavno me to ne pusta...Razmisljam Sta ce sutra biti kad krene u
neki kolektiv kad mi dode da mi kaze da ga je neko povredio jer je primetio da on tako hoda,
razmisljam koga bi onda ubila...najvise se bojim toga da necemo uspeti jer ta njegova dijagnoza
vodi u neke druge dijagnoze...ja sam besna i na doktore i na ovu medicinu ... "

Neutralizirana

,,Nemam pojma, znaci trudim se da mu pomognem koliko mogu i da ispunim to Sto treba da se
kontrolise, da se vodi racuna o tome, ne znam, znaci, to je moje dete i idemo napred

Depresivna/ pasivno-rezignirana

,Isto je to kao pre, to je tolika teZina s kojom moras da se nosis. Samo razmisljem o tome da
imam snage da ga podignem, da mu jednostavno priustim nesto ili da ga iskolujem, da bi mogao
sam sebi da zaradi za Zivot, plasim se da ne ostane na ulici...Mirnije sad prihvatam, ali mi je isto
toliko tesko da ne mogu da Vam objasnim tu teZinu “

Sa distorzijama

,,Pa mogu da kazem da sam ojacala i da imam izuzetno veliko poverenje u sebe i svoje dete zato
Sto znam da je to izazvano...Sad se vec i ja opustam, u gréu smo bile i ja i ona...Sad sam ubedena
da ¢e ona da se izvuce, da do sedme godine upise redovnu, normalnu skolu...Vec sledecim testom
¢e ona pobiti svoju dijagnozu *

NerazreSena-konfuzna

., Promenilo se, promenilo se dosta pozitivno...mada promenilo se dosta u onoj strani da se vrilo
Cesto osecam bespomocno, krace sad to traje, ali se onako ubacuje dan-dva se osecam potpuno
bespomocno, pa onda ajmo dalje, nastavljamo jer ne znam vise Sta da uradim da pokrenem i ne
znam da li postoji mogucnost da se pokrene. pa onda slusam te price-druga deca koja cak imaju
i neke ozbiljnije probleme...
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Prilog 4: Kolmogorov-Smirnov test za skalu F-COPES

F -COPES mera odstupanja df p
Socijalna podrska 101 100 013*
Redefinisanje .086 100 .065
Duhovna podrska 133 100 .000%**
Institucionalna .084 100 078
podrska
Pasivna procena 126 100 .000**
N=100
*p<.05
** p<.01
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Dvostruke interakcije

Prilog 5:

Interakcije izmedu funkcionalnog statusa deteta i pojedinacnih strategija prevladavanja

stresa
95,0% C.l.za
std. EXP(B)
B greska Wald df p Exp(B) donja gornja
Funkcionalni Status (FS) 132 037 12.856 1 .000 1.141 1.061 1.226
Redefinisanje 055 059 861 1 .353 1.056 941 1.185
FS X Redefinisanje 010 009 1.176 1 .278 1.010 992 1.028
Constant 470 231 4127 1 .042 1.600
95,0% C.1.za
std. EXP(B)
B greska Wald df p Exp(B) donja gornja
Funkcionalni Status (FS) 18 .035 11.055 1 .001 1.125 1.050 1.206
Pasivna procena 256 235 1.183 1 .227 1.292 814 2.049
FS X Pasivna procena -.024  .038 401 1 .527 976 906 1.052
Constant 407 222 3347 1 .067 1.502
95,0% C.I.za
std. EXP(B)
B greska Wald df p Exp(B) donja gornja
Funkcionalni Status (FS) 125 .036 12.000 1 .001 1.133 1.056 1.216
Socijalna podrska 138 233 351 1 .553 1.148 727 1.814
FS X Socijalna podrska 045 036 1.570 1 .210 1.046 975 1.123
Constant 459 229 4018 1 .045 1.582
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std. 95,0% C.I.za EXP(B)
B greska Wald df p Exp(B) donja gornja
Funkcionalni Status (FS) 120 .035 11.729 1 .001 1.127 1.053 1.207
Duhovna podrska -116 238 239 1 .625 .890 558 1.420
FS X Duhovan podrska 039 .038 1.047 1 .306 1.039 965 1.119
Constant 441 226 3797 1 .051 1.554

Interakcije izmedu depresivnosti majke i pojedinacnih strategija prevladavanja stresa

95,0% C.I.za

std. EXP(B)

B greSka Wald df p Exp(B) donja gornja
Depresivnost majke (D) -.061 016 14375 1 .000 .941 912 971
Redefinisanje 088 055 2554 1 .110 1.092 .980 1.216
D X Redefinisanje .001 004 122 1 .727 1.001 .994 1.009
Constant 372 235 2514 1 113 1.451

95,0% C.1.za
std. EXP(B)

B greska Wald df p Exp(B) donja gornja
Depresivnost majke (D) -.053 016 11.006 1 .001 .049 920 979
Pasivna procena .061 242 063 1 .801 1.063 .661 1.708
D X Pasivna procena .018 017  1.191 1 .275 1.018 986 1.052
Constant 455 233 3.819 1 .051 1.576
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95,0% C.I.za

std. EXP(B)

B greska Wald df p Exp(B) donja gornja
Depresivnost majke (D) -.059 016 14.496 1 .000 .943 914 972
Socijalna podrska 05 236 199 1 .656 1.111 .700 1.762
D X Socijalna podrska 016  .017 895 1 .344 1.016 .983 1.052
Constant 345 231 2228 1 .136 1.411

95,0% C.I.za
std. EXP(B)

B greska Wald df p Exp(B) donja gornja
Depresivnost majke (D) -.057  .016 13.367 1 .000 .944 916 974
Institucionalna podrSka 045 .072 390 1 .532 1.046 908 1.206
D X Institucionalna podrSka -.004  .005 628 1 428  .996 .985 1.006
Constant 435 230 3.571 1 .059 1.546

95,0% C.l.za
std. EXP(B)

B greSka Wald df p Exp(B) donja gornja
Depresivnost majke (D) -.055 .015 13.512 1 .000 .946 919 975
Duhovna podrska -196 232 713 1 398 .822 522 1.295
D X Duhovna podrska -.001 015 004 1 952 999 .969 1.030
Constant 398 224 3154 1 .076 1.489
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Interakcije izmedu kumulativnog stresa i pojedinacénih strategija prevladavanja stresa

std. 95,0% C.I.za EXP(B)
B  greska Wald df p Exp(B) donja gornja
Kumulativni stres (KS) -.060  .035 2931 1 .087 .942 .879 1.009
Redefinisanje 044 053 .708 1 .400 1.045 .943 1.159
KS X Redefinisanje 015 .009 2.574 1 .109 1.015 .997 1.034
Constant 380 213 3.178 1 .075 1.463
std. 95,0% C.I.za EXP(B)
B  greska Wald df p Exp(B) donja gornja
Kumulativni stres (KS) -.069  .034 4000 1 .046 .933 .873 999
Pasivna procena 272 227 1439 1 230 1.312 .842 2.046
KS X Pasivna procena 024 .033 519 1 471 1.024 .960 1.092
Constant 383 211 3.290 1 .070 1.467
std. 95,0% C.I.za EXP(B)
B greSka Wald df p Exp(B) donja gornja
Kumulativni stres (KS) -075 034 4785 1 .029 .928 .868 992
Socijalna podrska 047 217 .046 1 .830 1.048 .684 1.603
KS X Socijalna podrska -.021 034 396 1 .529 .079 916 1.046
Constant 398 212 3.531 1 .060 1.489
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std. 95,0% C.I.za EXP(B)
B  greska Wald df p Exp(B) donja gornja
Kumulativni stres (KS) -.072  .034 4345 1 .037 .931 .870 .996
Institucionalna podrska 017 072 .056 1 .814 1.017 .884 1.170
KS X Institucionalna podrska -.006 .010 286 1 .593 .994 974 1.015
Constant 404 215 3.530 1 .060 1.497
std. 95,0% C.I.za EXP(B)
B  greska Wald df p Exp(B) donja gornja
Kumulativni stres (KS) -.060  .035 2.877 1 .090 .942 .879 1.009
Duhovna podrska -.197 229 742 1 389 821 .524 1.286
KS X Duhovna podrska -.059  .038 2319 1 .128 943 875 1.017
Constant 422 214 3899 1 .048 1.525
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Prilog 6: Trostruke interakcije

Interakcije izmedu kumulativnog stresa, uzrasta deteta i pojedinacénih strategija

prevladavanja stresa

std. 95,0% C.I.za EXP(B)
B  greska Wald df p Exp(B) donja gornja
Kumulativni stres (KS) -.067 .034 3958 1 .047 935 875 999
Uzrast deteta 017 .011 2399 1 .121 1.017 .996 1.039
Redefinisanje 038 .049 .604 1 437 1.039 .943 1.144
KS X Uzrast X Redefinisanje .000 .000 .259 1 .611 1.000 .999 1.001
Constant 408 215 3.586 1 .058 1.503
std. 95,0% C.I.za EXP(B)
B  greska Wald df p Exp(B) donja gornja
Kumulativni stres (KS) -.067 .034 3.769 1 .052 935 .874 1.001
Uzrast deteta 017 .011 2418 1 .120 1.017 .996 1.039
Pasivna procena 312 228 1.874 1 171 1.366 .874 2.135
KS X Uzrast X Pasivna procena .000 .001 .036 1 .850 1.000 998 1.003
Constant 397 214 3429 1 .064 1.487
std. 95,0% C.I.za EXP(B)
B  greska Wald df p Exp(B) donja gornja
Kumulativni stres (KS) -066 .036 3.262 1 .071 .936 872 1.006
Uzrast deteta 017 .011 2436 1 .119 1.017 .996 1.039
Socijalna podrska 081 223 130 1 .718 1.084 .700 1.678
KS X Uzrast X Soc. podrska 001 .002 244 1 .622 1.001 .997 1.005
Constant 401 213 3.527 1 .060 1.493
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std. 95,0% C.I.za EXP(B)
B  greska Wald df p Exp(B) donja gornja
Kumulativni stres (KS) -.068 .034 3877 1 .049 .935 .874 1.000
Uzrast deteta 016 .011 2256 1 .133 1.016 .995 1.038
Duhovna podrska -177 224 621 1 431 .838 .540 1.301
KS X Uzrast X Duhov. podrska -.001 .002 .108 1 .743  .999 .996 1.003
Constant 393 213 3421 1 .064 1.482
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Prilog 7: Izvod iz programa “Building New Dreams”
(Barnett et al., 2003)

Grafikon 2: Konceptualni model: intervencija-mehanizmi promene (preuzeto iz Barnett et al.,
2003)

Izgradnja novih snova:
Roditeljske grupne intervencije

Podsticanje grupne

Socijalni drk Sigurno
procesi po fs.e ) afektivno
Bracni odnosi vezano dete
. .| Prihvatanje tuge i iteli
Emocionalni itas nJ' N g tivnih Roditeljska Roditeljsko
procesi zrazavanje negatlv adaptacija na blagostanje
emocija dete

Menjanje atribucija
Pospesivanje
prevladavanja
Poboljsanje roditeljstva

Kognitivni i
bihejvioralni
procesi

Detetovo
blagostanje

Program se sprovodi tokom 8 susreta u trajanju od po 90 minuta u koji su uklju¢ene 2-4
porodice (oba roditelja), uz uslov da roditelji najmanje 6 meseci znaju dijagnozu svog deteta.
Pored toga Sto istiCu uticaj kognitivnih i bihejvioralnih faktora u procesu roditeljske adaptacije,
autori ne zanemaruju ni emocionalne faktore, gde su intervencije usmerene na izrazavanje

negativnih emocija i nalazenje adaptivnih nacina za prevazilazenje istih.

Ciljevi koji se Zele postiéi su:

L. olakSavanje roditeljske adaptacije putem prepoznavanja spektra osecanja,
jaCanje roditeljskih snaga i roditeljske podrske, kao i prevladavanja stresa kada
roditelji ,,grade* nove snove za svoje dete;

II. ohrabrivanje uzajamne podrske i podela informacija medu ¢lanovima grupe;
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I1I.

IV.

jaCanje opazanja dostupne podrSke, kao 1 unapredivanje kvaliteta vaznih
odnosa, ukljucuju¢i bracne;

poboljSavanje vestina trazenja informacija, podrSke i resursa s obzirom na
detetovu dijagnozu i servisa za decu i porodicu;

promovisanje roditeljske senzitivnosti i vestina uspesnog roditeljstva.
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