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POTICAJNO OKRUZENJE ZA CJELOZIVOTNO UCENJE

'INVALIDITET' U KONTEKSTU ROMANA ZABORAVLJENI SIN
MIRE GAVRANA

Vesna Mihanovi¢', Aleksandra Krampag-Grlju$i¢?, Adinda Dulgi¢*
!poliklinika za rehabilitaciju slu$anja i govora SUVAG, Zagreb, Republika Hrvatska
Osnovna ¢kola Ljudevita Gaja, Osijek, Republika Hrvatska

SAZETAK

Roman Zaboravljeni sin Mire Gavrana traganje je za novim modelima u pristupu
invaliditetu, sto je jedna od osobina postmodernistickog romana kao knjizevne i kulturne
neminovnosti. U romanu se koristi paternalisticki i socijalni diskurs u okviru kojih se
izmjenjuju slike i konstatacije. Roman nudi Citateljima mogucnost afirmacije invaliditeta
pomaZuci im u stvaranju fiktivne razli¢itosti koja je izvor nediskriminacije i postivanja
ljudskog dostojanstva.

S aspekta suvremene naratologije, roman je kazivanje o medusobnim odnosima
likova, o odnosima djeteta i ¢lanova obitelji, djeteta i domicilne sredine, o fikciji i stvarnosti,
sposobnosti i nesposobnosti i slicno.

Glavni lik romana Zaboravljeni sin je mladi¢ (Mislav) s laksim intelektualnim
tesko¢ama koji se nakon petnaest godina izbivanja vraéa u svoju obitelj kao stranac. Istrgnut
iz svog poznatog malog svijeta, 'gurnut' je u sredinu koja je puna predrasuda prema
osobama koje su drugacije. Zatvara se u svijet dnevnickih biljeZaka koje mu pruZaju podrsku
u svakodnevnom Zivotu, obiteliskom krugu i izvanjskom svijetu. Kada upozna djevojku
Jasenku, Zivot dobiva drugaciji smisao. Koliko dugo osjecaj srece moze trajati, Mislav ce
spoznati tek onda kada Jasenka smrtno strada u automobilskoj nesreci.

Roman Zaboravljeni sin treba promatrati kao mogucnost upoznavanja Citatelja s
jednostranim poimanjem razlicitosti i ljudskih razlika. Roman u velikoj mjeri ima moralno-
eticku funkciju pa zbog toga treba s oprezom pristupiti odnosu mladih Citatelja prema ovom
romanu, kako mladi narastaji ne bi bili pod pritiskom 'ukalupljenih' razmisljanja iz proslosti. S
obzirom na to da su osobe s invaliditetom u javnom Zivotu Hrvatske jos uvijek slabo vidljive,
ovaj roman moZe biti surogat njihove javne nevidljivosti.

Kljucéne rijeci: invaliditet, paternalisticki i socijalni diskurs, nediskriminacija, ljudsko
dostojanstvo, afirmacija invaliditeta, predrasude
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UMJESTO UVODA

Osobe s invaliditetom bile su kroz povijest stigmatizirane i iskljucivane iz Zivota
zajednice (Wolfensberger, 1969; Braddock i Parish, 2001), a diskriminacija i nasilje bili su
obrasci ponasanja prema njima. Imale su manje ljudskih karakteristika, bile su prijetnja,
objekt straha, ismijavanja i sazalijevanja, teret milosrda, vjecna djeca, bolesni organizmi,
pokojnici ili osobe na samrti (Cocks, 2001; Wolfensberger, 1998; 2000; Braddock i Parish,
2001; Martindale, 2010).

Ovakvo sociokulturolosko nasljede prenosilo se kao zaraza putem jezika, prica,
poslovica, viceva. Tijekom vremena promjene u drustvu i nove spoznaje o moguénostima
osoba s invaliditetom i o njihovim ljudskim pravima utjecali su na promjene stavova prema
osobama s invaliditetom, stvarajuci pritom nove uvjete za poboljSanje njihova poloZaja u
drustvu. U skladu s tim promjenama mijenjali su se i pristupi invaliditetu, kreiraju¢i modele
karakteristi¢ne za povijest invaliditeta (vjerski i medicinski model te drustveni model/ model
ljudskih prava).

Koliko se pristup invaliditetu u okviru svakog modela pojedinaéno reflektirao na razna
podrucja ljudskog Zivota, moZzemo vidjeti kroz politiku, kulturu, sport, obrazovanje i drugo
kao i kroz humanisticke, prirodne te druStvene znanosti. Tako je i u knjiZevnosti te filmu
teoretiziranje u okvirima razli¢itih modela pristupa invaliditetu kao kulturnog koncepta
mijenjalo nase razumijevanje invaliditeta (Cheu, 2003).

Osobe s invaliditetom bile su prisutne posebice u djecjoj knjiZzevnosti dugi niz godina.
»Pojava likova s invaliditetom u djecjoj knjiZzevnosti ima svoje korijene u mitskim, biblijskim,
klasicnim i suvremenim knjiZzevnim oblicima.” (Baskin i Harris, 1977:18; Campbell, 2006:81).

Djela napisana u 19. stolje¢u odraZavala su stajaliSta autora i Citatelja prema
invaliditetu (Dowker, 2004). Likovi s invaliditetom koristili su se iz dva razloga. Prvi je razlog
bio izazvati kod Citatelja osjecaj sazaljenja ili milosrda, a drugi je razlog nauciti ih moralu jer
se vjerovalo da je invaliditet nastao kao kazna za loSe ponasanje (Keith, 2001; Caflamares
Torrijos, 2004). Vrlo Cesto price su zavrSavale uz nevjerojatan , oporavak” lika s invaliditetom
i poboljSanje u njegovim moralnim stavovima. U nekim drugim scenarijima likovi s
invaliditetom mogli su biti romanticni, postizu¢i herojske vrijednosti ili su se koristili
c¢udesnim ozdravljenjem (Baskin i Harris, 1977; Campbell, 2006).

Klasici dje¢je proze, u 19. i pocetkom 20. stoljec¢a, sadrzavali su mnogo likova s
invaliditetom (Dowker, 2004), primjerice Clara u Heidi Johanna Spyria iz 1872. godine (2003),
Katy i Cousin Helen u What Katy Did Susan Coolidge (1872), Colin u Secret Garden Frances
Hodgsona Burnetta (1911), Pollyanna u Pollyanna Eleanore Porter (1913) i Tiny Tim u A
Christmas Carol Charlesa Dickensa (1843). Likovi s invaliditetom u dje¢jim knjigama
objavljenima prije Prvog svjetskog rata obi¢no su bili dvodimenzionalno stereotipni (Dowker
2004). Ponekad su bili zlo€inci, primjerice Kapetan Kuka u knjizi Petar Pan Jamesa Matthewa
Barriea (1911), ili vrlo Cesto sveci u liku djevojcica koje su rijetko postale odrasle osobe jer su
umirale mlade ili su pak dozivjele iskustvo izljecenja.
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U 20. stoljedu likovi s invaliditetom Cesto su se koristili za naglasavanje razlika izmedu
likova s invaliditetom i bez invaliditeta ili za kritiziranje zlostavljanja osoba s invaliditetom.
Djecja knjizevnost prikazivala je Siroku lepezu stavova, od patrijarhalnih, zastitnih stavova 19.
stolje¢a sve do uvaZavanja dostojanstva osoba s invaliditetom, naglasavajuéi, pritom,
samostalnost i inkluziju tih osoba. To je bilo razdoblje kada se smatralo da se osobe s
invaliditetom mogu izlijeciti. Stoga je bilo normalno smjestavati ih u ustanove (Dowker,
2004).

Likovi s invaliditetom prikazivani su kao ,abnormalni“, a neobicna svetost ili Cudesan
lijek bi opravdali njihovu prisutnost (Dowker, 2004). Iscrpnija istrazivanja otkrila su da su neki
od likova s invaliditetom bili stereotipni dok su mnogi od naslova objavljenih u 20. stoljecu
ovjekovijecili likove u tekstovima 19. stoljeéa (Cafiamares Torrijos, 2004).

Ako sagledamo knjizevnost pedesetih godina dvadesetog stolje¢a, u kojima
prevladava medicinski pristup invaliditetu, moZzemo zakljuciti da su knjige bile manje
religiozne i sentimentalne. To je vrijeme karakteristicno po napretku u lijeCenju osoba koje
su rodene s odredenim osteéenjima ili su kasnije stekle oStecenje - invaliditet. Rastudi,
pokret za gradanska prava osoba s invaliditetom, utjecao je na definiranje osobe s
invaliditetom u okviru njenih zdravstvenih uvjeta, a koji djeluju otezavajuce i ogranicavajuce,
uzimajuéi sve vise u obzir nacine na koje stavovi i predrasude mogu tako nesto onemoguditi.
Pisci pokuSavaju uvjerljivo prikazivati osobe s invaliditetom na nacin da Citatelji postanu
svjesni , problema” s kojima se te osobe susre¢u. Medutim, zbog nedostatka stvarnog
razumijevanja onoga Sto je osoba s invaliditetom od strane pisaca, Citatelj vrlo ¢esto knjigu
dozivljava tugaljivom sa zbunjujuéim porukama. Drugi problem nastaje onda kada se pisci
sluze netocnostima, primjerice: 'iako je osoba u nesreci imala gubitak noge, za tjedan dana
samostalno hoda’, zatim, ‘osobe s invaliditetom u kolicima sposobne su za utrke koristeci
vlastite ruke' (Keith, 2004) i sli¢no.

Tijekom Sezdesetih i sedamdesetih godina, za koje je karakteristican psiholoski i
bihevioralni model pristupa invaliditetu, u knjiZevnosti se javlja nova vrsta realizma, posebice
u djecjim knjigama. Teme su bile emocionalno uznemirujuée ili zahtjevne. Pisci su ve¢inom
pokazivali sklonost istrazivati komplicirane sadrzaje, primjerice razvode brakova, smrt,
nasilnicko ponasanje, rasizam, spol i invaliditet, Sto je bilo teze rijesiti s jednostavnim,
sentimentalnim zavrSetkom. Nakon sedamdesetih godina postaje popularan pojam
'autsajder' (Keith, 2004), osobito u romanima namijenjenim adolescentnim Citateljima. Nudi
se mogucnost sloZzenih drustvenih i psiholoskih objasnjenja vezanih uz istrazivanja teskoca il
nevolja likova. Osoba s invaliditetom pojavljuje se uglavnom kao klasi¢ni 'autsajder’ ¢ija je
uloga da se oslanja na sredisnji lik price, ,putujuc¢i zajedno s glavnim likom kako bi on
mogao postati sretniji i bolji Covjek (Keith, 2004). Osamdesetih godina, vrijeme koje je
karakteristicno za model kognitivnih strategija, Zivot osoba s invaliditetom prikazuju se na
pozitivan nacin. Invaliditet se sve manje dozivljava kao glavna karakteristika osobe, a sve vise
poprima afirmativni oblik.

Veliki preokret u knjizevnosti za mlade ucinila je knjiga J. D. Salingera Lovac u Zitu
(1951; prema Gervay, 2004). U duhu novog realizma, utjecala je na prikazivanje invaliditeta,
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preselivsi osobe s invaliditetom iz sekundarne u primarnu karakterizaciju. Jedan dio tih
promjena bile su i knjige I Can Jump Puddles iz 1955. godine Alana Marshalla (2004) i Cay iz
1969. godine Theodorea Taylora (1970). Baskin i Harris (1984) utvrdili su da se u drugoj
polovici 20. stoljeéa zastupljenost likova s invaliditetom u knjizevnosti mladih pocela blago
povecavati. Prema navodima istih autora, u razdoblju izmedu 1940. i 1975. godine u SAD-u je
objavljeno 311 knjiga koje su se bavile tematikom invaliditeta. Taj se broj poveé¢ao na 348
knjiga u razdoblju izmedu 1976. i 1981. godine. Harrill (1993) je utvrdio da se ucestalost
stereotipa u prikazivanju invaliditeta u djecjoj knjiZevnosti znatno smanjila nakon uvodenja
legislative koja se odnosi na osobe s invaliditetom. Medutim, kvaliteta djecjih knjiga fikcije s
prikazom likova s invaliditetom bila je raznolika. Pokusala je zadovoljiti duh
antidiskriminacijskog zakonodavstva, ali na Stetu knjizevne kvalitete. Quicke (1985) je utvrdio
da veliki dio literature usmjerene na invaliditet u vecini slucajeva u funkciji didaktike,
koriste¢i se dobronamjernim jezikom, slabom pricom, predvidljivim zapletom s
jednodimenzionalnim likovima. Medutim, Baskin i Harris (1977) utvrdili su da je vrlo ozbiljan
problem bio taj Sto je takva literatura imala los razvoj likova. Sveobuhvatnu kritiku tadasnjih
djedjih knjiga fikcije dala je autorica Robertson (1992) koja u bibliografiji* kaze: ,Svako
ostecenje koje se prikazuje ne mora biti presudno za akciju. Svaki invaliditet u prici ne bi
trebao biti metafora za razvoj protagonista. Maloljetne fikcije ce se osjecati puno bliZe istini
kada ono sto likovi s invaliditetom misle, govore i rade pokazuje ono sto oni mogu, a ne ono
Sto oni ne mogu uciniti.“ Prema Gervayu (2004) invalidnost je postala malo, ali legitimno
tematsko podrucje koje je dalo neke vaine nagradivane knjizevne autore za djecu,
ukljucujuci britanske autore Jacqueline Wilson i Tim Bowler, autoricu Margaret Mahy iz
Novog Zelanda, ameri¢ku autoricu Cynthia Voigt, australske autore Colin Thiele, Patricia
Wrightson i John Marsden. Svi su oni obradivali invaliditet, uzimajuéi ga pritom kao
stereotipnu prezentaciju i didakticko poucavanje, u podrucju smislenog ljudskog iskustva
usmjerenog na osobe i price.

'INVALIDITET' U KONTEKSTU ROMANA MIRE GAVRANA ZABORAVLJENI
SIN

Uzmemo li u obzir da je roman Mire Gavrana Zaboravljeni sin objavljen 1989. godine,
u vrijeme borbi za ljudska prava osoba s invaliditetom i njihovih zagovornika, bit ¢e izazov
upustiti se u teoretsku raspravu o eventualnom doprinosu tog romana novoj ideologiji u
pristupu invaliditetu. Zavisno o kutu sagledavanja, moZe se reéi da se u romanu koristi
dvostruki diskurs - paternalisticki i socijalniz. U okviru oba diskursa izmjenjuju se slike i

! Robertson D. (Ed) (1992). Portraying persons with disabilities: an annotated bibliography of fictions for
children and teenagers, 3" ed, New Providence, NJ: R.R. Bowler (obuhvaca 650 naslova koji promicuprihvaéanje
i razumijevanje invaliditeta).

2 0d velike vaznosti usporediti je roman Zaboravljeni sin Mire Gavrana i novelu O misevima i ljudima (Of Mice
and Men iz 1937. godine) Johna Steinbecka (1965) zbog toga sto se u tim knjizevnim djelima moZe vidjeti razvoj
poimanja invaliditeta u razmaku od pedeset godina. Roman Zaboravljeni sin koristi se paternalistickim i
socijalnim pristupom invaliditetu dok novelom O misevima i ljudima dominira model milosrda. U noveli O
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konstatacije te se na taj nacin omogucava dobivanje zanimljive fabule, impresivnih slika
stvarnih i moguéih svjetova. Roman nudi (Citateljima mogucnost afirmacije invaliditeta
pomazudi im pritom u stvaranju fiktivne razliCitosti koja je izvor nediskriminacije i postivanja
ljudskog dostojanstva. To je zasigurno doprinos ovoga romana novoj ideologiji koja se temelji
na teoriji gradanstva socijalne pravde u okviru koje se gradanin definira kao netko tko
posjeduje one kvalitete koje su potrebne za postovanje. Kao sto Waldron (1993; prema Duffy
2010:261) istice: ,,Pojam gradanina razumijeva osobu koja moZe drZati [svoju] glavu visoko i
sudjelovati u potpunosti i dostojanstveno u Zivotu [svoga] drustva.” Ovakva teorija temelji se
na dva osnovna moralna uvjerenja - jednako dostojanstvo svih ljudskih bi¢a te - pozitivna
vrijednost ljudske razli¢itosti i razlika (Duffy, 2010).

Medutim, strucnjaci i znanstvenici iz podrudja invaliditeta u romanu mogu detektirati
one detalje koji potvrduju teoriju da je knjiga proizvod sukoba suvremenih i tradicionalnih
pristupa invaliditetu, utemeljenih u razlicitim strujama knjiZzevnosti 20. stoljeca, u to vrijeme
zapadnih zemalja. Naime, moze se zakljuciti da je roman traganje za novim modelima u
pristupu invaliditetu, Sto je jedna od osobina postmodernistickog romana kao knjizevne i
kulturne neminovnosti. S aspekta suvremene naratologije, roman je kazivanje o
medusobnim odnosima likova, o odnosima djeteta i ¢lanova obitelji, djeteta i domicilne
sredine, o fikciji i stvarnosti, sposobnosti i nesposobnosti i slicno. Kod Citatelja, posebice
mladih, razvijaju se dvije dimenzije — horizontalna i vertikalna (odnos prema vanjskom
svijetu i prema vlastitom biéu). 1z svega se moze zakljuciti da roman ima dimenziju moralno-
etickog odgoja.

Glavni lik u romanu Zaboravljeni sin je Mislav, mladi¢ s lakSim intelektualnim
teskocama, koji se nakon petnaest godina boravka u ,,specijalnoj ustanovi“ u Zagrebu vraéa u
malo mjesto Omorinu, u svoju obitelj. Dolazi u vlastiti dom u kojem se osjeca kao stranac jer
za njegovo postojanje nisu znali ni brat, ni sestra, a i roditelji ga nisu previSe poznavali. TesSko
prihvaca nepoznatu okolinu za koju je on objekt Zaljenja ili ismijavanja. Istrgnut iz svog
poznatog svijeta, koji mu je stvarao privid sigurnosti, 'gurnut' je u sredinu koja je puna
predrasuda prema osobama koje su drugacije. Zatvara se u svijet dnevnickih biljezaka koje
mu pruzaju podrsku u svakodnevnom Zivotu, obiteljskom krugu i izvanjskom svijetu.
Medutim, kada upozna djevojku Jasenku, Zivot dobiva smisao, a on kao osoba postane
bogatiji za jos jedan, do tada nepoznati osjeéaj, ljubav prema suprotnom spolu. Koliko dugo
osjeéaj sreée moze trajati, Mislav ¢ée spoznati tek onda kada Jasenka smrtno strada u

misevima i ljudi rijeC je o dva mladica, od kojih je jedan osoba s intelektualnim tesko¢ama (Lennie) za kojega
njegov prijatelj/zastitnik (George) kaze: ... Nista mu ne manjka. Samo nije najbistriji. Ali on moZe raditi sve sto
mu se naredi.” (Steinbeck 1965: 22). 1z tog je citata vidljivo da su posebne simpatije usmjerene prema osobi s
intelektualnim teskoéama (Lenniju). Od pocetka novele Citatelj se stavlja u ulogu zaStitnika te osobe,
blagonaklono gledajuéi na posljedice njenoga neprihvatljivog i vrlo ¢esto Stetnog ponasanja za okolinu. Ubrzo
takva osoba postaje 'Stetocina' i '‘prava napast' za sebe i za neposrednu blizinu u kojoj se nalazi. Vrhunac takvog
ponasanja je kada osoba s intelektualnim tesko¢ama nehotice izvrsi ubojstvo.

Novela je pisana u doba velike ekonomske krize koja je u to vrijeme pogodila SAD, vrijeme kada je ljudski Zivot
malo vrijedio, posebice Zivot osobe koja se ne moZe brinuti sama o sebi. U to vrijeme perspektiva invaliditeta
bila je vezana uz gospodarstvo. Invaliditet se doZivljavao kao nesposobnost osobe. Ljudska se vrijednost
odredivala kroz vrednovanje rada i profitabilnost. Zivot je bio ,arena“ u kojoj samo najsposobniji prezivljavaju.
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automobilskoj nesredi. Snovi mu postaju java jer u snovima moZzda vidi i poljubi lice voljene
Jasenke. To ¢e biti valjan razlog zasto ¢e Zivjeti. No, time i zavrSava roman ostavljajudi
Citatelje s nedefiniranim emocijama.

Ukoliko na zavrSetku romana osjetimo saZaljenje prema Mislavu i suosje¢anje s njim,
tada na naSe osjecaje primarno imaju utjecaj stereotipi i predrasude, koji joS uvijek
prevladavaju u drustvu u kojem Zivimo. Takav pristup moZe se opravdati rije¢ima 'slabome
dajemo Sansu da postane jak', Sto nas vodi milosrdu. Na taj ga nacin osnaZzujemo za daljnji,
bududi Zivot. Medutim, aktivisti za ljudska prava istaknuli bi da ovakav zavrSetak romana nije
u duhu postivanja ljudskih prava i uvaZzavanja razlika i razlicitosti.

S obzirom na to da je pri¢a smjeStena u ruralnu sredinu, postavlja se pitanje pokusava
li se u romanu opravdati ponasanje roditelja koji su svoje dijete skrivali od brata i sestre, kao
i predrasude te stereotipi okoline prema mladiéu koji ima intelektualne teskoce.

Ukoliko je rije¢ o namjeri da se opravda ponasanje roditelja, iz dugogodisSnje prakse, a i
temeljem tadasnjih znanstvenih istrazivanja, moze se reci da je ovakva reakcija roditelja, u
tom vremenskom razdoblju, uglavnom bila karakteristi¢cna za visoko obrazovane pojedince
urbane sredine. Reakcija je svakako neprihvatljiva, ali ne i neocekivana. Roditelji ruralnih
sredina, posebice vjernici i oni s nizim stupnjem obrazovanja, lakSe su prihvacali teSkoc¢u svog
djeteta i s njom su se znali nosili. Reakcije roditelja na teskoéu djeteta bile su razliCite -
negiranje, nerealisticka ocekivanja, Zalost, ljutnja, tjeskoba, krivnja, opravdavanje,
prihvadanje ili slicno (Beckman, 1996). Takve reakcije moZemo vidjeti i u romanu
Zaboravljeni sin. Neke od njih (ljutnja, tjeskoba, nerealisticka ocekivanja) iskazane su kada
majka odgovornost za teskoéu Mislava prebacuje na ustanovu u kojoj se Skolovao: ,,...
pokazat ¢u ja svima da ti nisi lud, da i ti imas inteligenciju, pokazat ¢u ja svima da su oni krivi
sto te nisu dobro naucili, nisi ti toliko retardiran koliko su oni utvrdili.”“ (Gavran, 2003:23) ili
»-.. Vidjet ¢e svi, pokazat ¢u ja svima da ti moZes mnogo vise, da ti znas mnogo vise, samo
treba s tobom dobro raditi... , (Gavran, 2003:17), pokusSavajuéi pritom i sebe uvjeriti u
izgovorene rije€i. OCevu krivnju, opravdavanje te prihvaéanje teskoée sina is€itavamo u
rijeCima kojima se obracao supruzi: ,Da je sve ove godine Zivio s nama, onda bi znao mnogo
vise nego sto je naucio u onom domu, a imao bi i normalno djetinjstvo.« (Gavran, 2003:71),
... pOMiri se ve¢ jednom da ¢e na tom nivou ostati do kraja Zivota, i molim te, ne razmisljaj
viSe o tome kako da Mislav postane pametniji, nego misli samo na to kako da postane
sretniji.” ... ,, sad mi je tako Zao Sto smo ga skrivali od rodenog brata i sestre, sad mi je Zao
Sto smo ga se bili na neki nacin odrekli.” ... ,Mislav (je) petnaest godina Zivio kao siro¢e zbog
tvojih glupih ideja.” (Gavran, 2003:70).

Sliéne ili iste reakcije roditelja prisutne su jo$ i danas unato¢ promjenama u ideologiji
pristupa invaliditetu, ve¢oj administrativnoj i struénoj podrsci obitelji i djetetu s teSkocama
te senzibilizaciji okoline. TeSkoé¢e kod djeteta dovode do obiteljskog stresa i nepovoljno
utjecu na obiteljsko funkcioniranje (Dyson, 1996; prema Igri¢ i sur., 2012). Roditelji koji se ne
znaju nositi s teSkocom svoga djeteta, sa stavovima okoline, nalaze niz razloga za smjestaj
djeteta u ustanovu. Neki od njih su rehabilitacija, Skolovanje i osposobljavanje za buduci
Zivot, Sto se moze vidjeti i u romanu Zaboravljeni sin. Mislav je s pet godina bio iskljucen iz
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Zivota obitelji odlaskom u Zagreb zbog rehabilitacije i Skolovanja. Kako je boravak u ustanovi
bio jedino ¢ega se sjecao, moze se zakljuciti da znacajnu ulogu u procesu usvajanja socijalnih
i kulturnih normi ponasanja zauzima i obrazovna ustanova. Stoga, valja istaknuti da se
problemi socijalizacije mogu promatrati ne samo u kontekstu obitelji, ve¢ i okoline u kojoj
dijete Zivi, sukladno Bronfenbrenerovoj teoriji ekoloskog sustava (1979) koja ,daje
prioritetan znacaj djetetovoj obitelji iako se ne minorizira utjecaj Sire okoline na dijete.”
(Rosi¢, 2002:25; prema Valjan-Vukié¢ 2009:175).

Unato¢ manje-viSe poticajnoj okolini ustanove, valja istaknuti da je temeljno pravo
svakog djeteta odrastanje u obiteljskoj atmosferi vlastitog doma, izgradujuci pojedinacne
odnose sa svakim c¢lanom. Obitelj nije jednostavan sklop pojedinaca, ve¢ je kompleksan
sustav meduodnosa koje treba izgradivati i njegovati (Klarin, 2006). Predstavlja vazan
¢imbenik za bududi uspjeSan razvoj djetetovih emocionalnih, socijalnih i intelektualnih
vjestina (Valjan-Vuki¢, 2009). ,,Samopouzdanje, povjerenje, emocionalna zrelost i socijalne
vjestine osobine su kojima ce se dijete koristiti u razlicitim Zivotnim situacijama u kasnijem
Zivotu, a formiraju se tijekom najranijih interakcija s roditeljima”. (Klarin, 2006:23; prema
Valjan-Vuki¢, 2009:174). Mnoga provedena istrazivanja potvrdila su kako samopouzdana
djeca lakse stupaju u kontakte s vrSnjacima i drugima, osiguravajuci pritom bolju poziciju u
drustvu te olakSavajudi svoj daljnji razvoj (Valjan-Vukié, 2009). S obzirom na to da je obitelj
dinamicna struktura koja se stalno mijenja, mijenjaju se i odnosi u njoj, prilagodavajuéi se
promjenama koje se dogadaju pojedincima, strukturi obitelji, razli¢itim ulogama u razli¢itom
vremenu i Zivotnim situacijama. Zbog svih tih promjena tesko je govoriti o stalnosti utjecaja
obitelji na razvoj pojedinca (Wagner-Jakab, 2008), posebice ako je pojedinac dulje vremena
odsutan iz obiteljskog okruzenja. Ukoliko svaki ¢lan obitelji ide svojim putem, ne obracajuci
paZznju na druge, kazemo da je obitelj nepovezana. U takvom slucaju ¢lan obitelji neée imati
adekvatnu potporu koja mu je u odredenom razdoblju Zivota vrlo znacajna.

U procesu socijalizacije vrlo cCesto javljaju se problemi koji ,... mogu biti povezani s
nedovoljno razvijenom jezicnom sposobnosti, kontrolom emocija, manjkom umijeca koja su
djetetu potrebna za ukljucivanje u interakciju.” (Valjan-Vuki¢, 2009:175). Djeca koja su
odbacena od strane roditelja u veéem su riziku da budu: ovisna o okolini, nizeg
samopostovanja, emocionalno nezrela i nestabilna, negativnog pogleda na svijet i slicno
(Kokori¢ i sur., 2010). Prema Zic i Igri¢ (2001), ovakve karakteristike se povecavaju, ukoliko je
rije¢ o djeci s teSkocama u razvoju. Ova skupina djece ima nizi self-koncept (Dyson 1996;
Grolnick i Ryan, 1990; Rogers i Saklofoske,1985), anksioznija su (Grolnick i Ryan 1990;
Margalit i Zak, 1984; prema Igri¢ i sur., 2012) i manje prihvac¢ena od vrsnjaka (Priel i Leshen
1990; Dyson 1996; Zic i Igri¢ 2001; prema Igrié¢ i sur., 2012) u odnosu na tipi¢nu djecu. Kavale
i Forness (1996) te Igric¢ i sur., (2009) navode da su neka istrazivanja pokazala da oko 75%
djece s teSko¢ama imaju probleme u socijalnim vjestinama. Leigh (1987) te Igri¢ i sur., (2009)
isticu da djeca s teSkoéama u ucenju imaju znatno niZe adaptivno ponasanje u svim
podrucjima, (primjerice: komunikaciji, neovisnosti, brizi o sebi, socijalnim vjestinama), od
vrinjaka i da su te razlike joS veée u srednjoj Skoli. Nepovoljan utjecaj percepcije okoline vrlo
Cesto dijete dovodi do loSe samopercepcije, Sto je u skladu s Bronfenbrenerovom ekoloSkom
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teorijom i interakcionisti¢kim pristupom Coolya (lgri¢ i sur., 2012). Naime, atributi koji
karakteriziraju osobe s teSko¢ama doZivljavaju se kao stigma, posebno kada je
diskreditirajuci efekt vrlo jasan. Stigmatizirane osobe su sve one koje misle da posjeduju ili
stvarno posjeduju ili im drugi pripisuju neki negativni atribut koji pritom u interakciji odvlaci
pozornost i ponistava vaznost svih drugih atributa koje ta osoba posjeduje, razdiruéi tako
procjep izmedu stereotipnog ocekivanja kakva bi ta osoba trebala biti i onoga Sto ona
zapravo jest (Goffman 1963). Iz tog su razloga drustvene veze stigmatizirane osobe narusene
i neugodne Sto rezultira anksioznoséu, depresijom, izbjegavanjem drugih osoba i slicno. Kao
takva, stigmatizacija moZe dovesti do nedostatka samopostovanja i narusene slike o sebi
samome (Heatherton 2000; prema Tomic¢-Koludrovi¢ i Knezevi¢, 2004).

Veliki dio navedenih karakteristika odnosi se i na samog Mislava, Sto je vidljivo u
romanu Zaboravljeni sin. Medutim, sve te karakteristike mogu biti umanjene ili svedene na
najmanju mogucu mjeru ukoliko osoba ima podrsku obitelji te uze i Sire okoline. Jedna od
navedenih karakteristika (pomanjkanje samopostovanja) vidljiva je i u romanu kada Mislav
izrazava Zaljenje zbog odlaska iz ustanove u kojoj se osje¢ao dobro i u kojoj su ga svi hvalili
radi njegovih kvaliteta. S tim u vezi navodi sljedeée: ,,A sad mi vise nitko ne govori da sam
najbolji od svih, sad mi svi govore nemoj ovo i nemoj ono, a ja stalno mislim da cu nesto
pogrijesiti, i ja bih opet volio da se vratim u svoj dom...” (Gavran, 2003:35).

Koliko mu je tesko Sto mora Zivjeti kod roditelja koji su ga odbacili i u sredini koja ga ne
prihvaca, jasno govore njegove rijeCi kojima izrazava svoje misljenje o postupku Abrahama
prema sinu: ... ja sam rekao da je to jako ruzno, i da ja na njegovom mjestu ne bih Zrtvovao
svoga sina, i josS sam rekao da je tom Abrahamovom sinu sigurno bilo tesko kad se vratio s
tog brda u svoje selo i kad je morao Zivjeti u kuci s ocem koji je na njega zamahnuo nozem. “
(Gavran, 2003:56).

Neposredna okolina te Siri kulturoloski okvir imaju snazan utjecaj na emocionalne i

ponasajne reakcije ljudi u odnosu na invaliditet. Na reakcije utje€u ne samo karakteristike
invaliditeta i osobe, vec¢ i ono Sto se dogada u okolini. 1z tog razloga invaliditet nije samo
karakteristika osobe, kao ni same okoline, ve¢ je produkt njihove interakcije (Vash i Crewe,
2010:23). Predrasude i stereotipna vjerovanja prema osobama s invaliditetom mogu utjecati
na njihove moguénosti svakodnevnog funkcioniranja. Takva vjerovanja proizlaze iz sazaljenja,
straha ili zastitnickih osjecaja. Stavovi prema osobama s invaliditetom nisu urodeni. Steceni
su iskustvom i predrasudama te neznanjem, $to razumijeva da su steceni interakcijom s
okolinom, a drustveni obicaji i kulturne norme utjecu na njihovo odredenje (Najman Hizman
i sur., 2008).
Medutim, prema istraZivanju koje su proveli autori Leutar i Stambuk (2006) utvrdeno je da
na predodzbe i odnose prema osobama s invaliditetom utje€u dob i spol ispitanika, kao i
neposredni kontakti s osobama s invaliditetom. U tim kontaktima moZe se utjecati na
oblikovanje svijesti i izgradnju pozitivnih stavova, a Sto su potvrdila i druga svjetska
istraZivanja.
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IstraZivanje o stavovima gradana prema osobama s invaliditetom u Hrvatskoj u
usporedbi sa stavovima gradana Europske unije, utvrdilo je sli¢nosti u dobivenim rezultatima
(Najman Hizman i sur., 2008.). Ukazalo je na pozitivan trend prema osobama s invaliditetom i
prisutnost predrasuda u drustvu, ali i Zelju za njihovom veéom integracijom te otklanjanjem
prostornih prepreka. Potvrdilo je da kvalitetna komunikacija s osobama s invaliditetom
smanjuje nelagodu u interakciji s njima.

O stavovima prema invaliditetu u Hrvatskoj osamdesetih godina prosloga stoljeéa
najbolje nam govori roman Zaboravljeni sin. Kako je Mislav kao osoba s teSko¢ama doZivio
stavove i odnos okoline u odnosu na sebe i svoju teSkoc¢u te kako se pritom osjeéao, izrazio je

“

sliedeéim rijeCima: “.. svi me gledaju kao da sam nenormalan i bjeZe od mene kad idem
ulicom, a kad sam u trgovini ili u posti, onda se odmicu od mene i ja ne znam kakvi su to ljudi
u ovome selu, i Sto ja njih tako odbijam od sebe kad se nitko ne voli dugo u mojoj blizini
nalaziti.” (Gavran, 2003:35), “.. htio sam im re¢i da me ne gledaju vise, jer me to boli, a i
uvijek kad me ljudi tako gledaju, znam Sto vide, i misle da sam ja skroz onako, a nisam*
(Gavran, 2003:22).

U silnoj Zelji da se Mislava prikaze u najboljem svjetlu, a sredinu u kojoj Zivi punu
predrasuda, Sto iz neznanja ili raznih kulturoloskih utjecaja, stvara se dojam da je mladi¢
profitirao Skolujuéi se u Zagrebu gdje je usvojio odredena znanja i stekao vjestine na kojima
mu moze pozavidjeti veéi dio mladih domicilne sredine.

Sagledavajuci roman Zaboravljeni sin s aspekta stru¢njaka s dugogodisnjim prakti¢nim
iskustvom, valja istaknuti da u romanu nisu vjerodostojno prikazane karakteristike osobe
koju predstavlja Mislav. To se najbolje moZe vidjeti iz izraza i konstrukcija recenica kojima se
glavni lik koristi u dnevnickim biljeSkama. Izjednacden je govorni i pisani izraz koji nije tijekom
cijelog romana ujednacen i dosljedan te se time gubi na vjerodostojnosti poteskoéa koje
glavni lik romana posjeduje. Osobe s intelektualnim teskoéama imaju teskoée u iskazivanju
misli govorom (usmeno i pismeno izrazavanje) i razumijevanju sugovornika. Imaju problema
u prisjecanju glagola i priloga dok se imenica i pridjeva prisjecaju s lakocom (Markovic i
Popovic 19783), Sto nije karakteristika glavnog lika romana Zaboravljeni sin (Mislava). Naime,
imenice i pridjevi ,relevantno ... su vezani uz ... fizikalna svojstva okoline, za specificne
kvalitete, dok su glagoli i prilozi vise apstraktni i oznalavaju relacije medu fenomenima”
(Metthews 1957; Karlin 1965; McLean 1972; prema Markovi¢ i Popovi¢, 1978: 257-258).
Ukoliko osoba vlada slozenom recenicom, takva recenica sadrzi dosta gramatickih pogresaka,
$to u ovom romanu nije sluéaj. Pogreske nisu samo posljedica smanjenih intelektualnih
mogucnosti i nedovoljne govorne motivacije, ve¢ i govornog modela u kojem osoba
svakodnevno funkcionira. Vrlo ¢esto u okviru takvog modela nema pravilnog uzora prema
kojem bi osoba teZila, osim struénjaka koji skrbe u smislu rehabilitacije te odgoja i
obrazovanja o takvoj osobi. To podrazumijeva da nema povratne informacije od strane
vrinjaka iz razloga Sto nisu model za imitaciju pravilnog govora. Na taj nacin nema kriti¢kog
prosudivanja ili potrebe za adekvatnijim pravilnim govorom. SluSanje govorenja ili

3 Izvor je namjerno uzet iz 1978. godine jer je to razdoblje bilo najblize vremenu nastanka romana Zaboravljeni
sin.
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razgovaranje odraslih osoba je premalo da bi osoba prepoznala svoje greske (Markovi¢ i
Popovi¢, 1978). S obzirom na to da u dnevnickim biljeSkama nema gramatickih pogresaka,
moze se zakljuciti da je glavni lik Mislav imao odgovarajuci govorni model, ponajprije, u
svojoj odgojiteljici Ani. Takav mu je model, uz njegove intelektualne moguénosti, bio
dovoljan za pravilan govor. Ovakav zaklju¢ak potvrduju rije¢i Mislava u dijelu romana u
kojem on izrazava Zaljenje Sto je napustio dom i vratio se u svoju obitelj: “A moja
odgojiteljica Ana uvijek je govorila da sve napravim bolje od drugih, jedino je moj prijatelj
Zdravko bio tako spretan kao ja, a svi oni drugi u domu su bili jako nespretni u svemu, i nista
nisu znali.” (Gavran, 2003:35).

Ukoliko u romanu sagledavamo pisani izraz kao ,opis dozivljaja“, moZemo zakljuciti da
je glavni junak Mislav izvrsno uspio sistematizirati i suziti pojmove, klasificirati ih i svrstati po
redu, odrediti Sto treba zanemariti, a Sto prikazati. To je bilo puno lakse uciniti jer su govorni
i pisani izraz izjednaceni. Takoder, sagledavamo li pisani izraz kao ,pisanje poslije necijeg
pricanja“, valja istaknuti da je glavni junak takoder uspio oblikovati redoslijed sadrzaja, nacin
izrazavanja i mnogobrojne rijeci iz kojih se sastoji taj sadrzaj. Tako je emotivno kroz radnju
uspio vezati Citatelja. Da bi se sve to ostvarilo, moralo se angazirati verbalno pamcenje te
sadrzajna i znacenjska strana teksta. Analiziraju¢i navedeno postavlja se pitanje moze li to
sve uciniti osoba s intelektualnim teskoéama? Uklju¢imo li u pisani izraz jos i ,opis dozZivljaja“
koji se treba staviti u jezicnu formulaciju postaje jasno da su sposobnosti Mislava
precijenjene.

ZAKLJUCNA RAZMATRANJA

Vrijednost romana Zaboravljeni sin Mire Gavrana pruza mogucénosti sagledavanja
Zivota mlade osobe s intelektualnim teSko¢ama iz dva diskursa - udovoljavajuci 'apetitima’
Citatelja razliitih pristupa invaliditetu, nudeci pritom zavrsSetak drugaciji od ocekivanog. Ako
bi detaljnije analizirali roman s aspekta strucnjaka koji se bavi podrujem osoba s
intelektualnim teSkoc¢ama, vjerojatno bi se izgubila svrha koju se Zeljelo postici. Zbog toga
ovo djelo treba promatrati kao moguénost upoznavanja Citatelja s jednostranim poimanjem
razliCitosti i ljudskih razlika, Sto zasigurno podrazumijeva pozitivan pristup invaliditetu u
smislu postovanja ljudskih prava.

S obzirom na to da su osobe s invaliditetom u javnom Zivotu Hrvatske jo$ uvijek slabo
vidljive, roman Mire Gavrana Zaboravljeni sin moze biti surogat njihove javne nevidljivosti.
To i je suStina ovog djela. Medutim, ovaj roman u velikoj mjeri ima moralno-eti¢cku funkciju
pa je potrebno s oprezom pristupiti odnosu mladih Citatelja prema kraju ovoga romana kako
mladi narastaji ne bi bili pod pritiskom 'ukalupljenih' razmisljanja iz proslosti.
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KVALITETA ZIVOTA DJECE S TESKOCAMA U RAZVOJU I KRONICNIM
BOLESTIMA - OBILJEZJA PROCJENE IZ PERSPEKTIVA DJECE
I NJIJHOVIH RODITELJA

Milena Mili¢evi¢', Iva Kli¢>
Yinstitut za kriminoloska i socioloska istrazivanja, Beograd, Srbija
%Sveutiliste u Rijeci, Pravni fakultet, Rijeka, Republika Hrvatska

SAZETAK

Kvaliteta Zivota prepoznata je kao vazan ishod procesa rehabilitacije u populaciji
osoba s invaliditetom. Pri ocjenjivanju kvalitete Zivota djece s teskocama u razvoju i
kronicnim bolestima prioritet bi trebalo dati perspektivi djeteta. Medutim, ogranicenja u
kognitivnim i komunikacijskim vjestinama, u kombinaciji s dobi, predstavljaju izazov. S
obzirom na Cinjenicu da se obitelji sve vise poticu u preuzimanju aktivne uloge u zdravstvenoj
skrbi, rehabilitaciji, unaprjedenju drustvenog sudjelovanja, obrazovanju i stru¢nom
osposobljavanju svog djeteta, od velike je vaznosti da se odredi kako roditelji donose odluke
vezane za zdravlje i buduci smjer u rehabilitaciji, obrazovanju i socijalnom ukljucivanju svoga
djeteta. Osim toga, potrebno je istraZiti u kojoj mjeri se njihove procjene podudaraju s djecjim
percepcijama istih problema.

Cilj ovoga rada je da se istraZi u kojoj mjeri se roditeljske procjene i procjene roditelja
u ime djeteta podudaraju s djecjim procjenama kvalitete Zivota. Pregledom dostupne
literature i analizom rezultata prikazanih u izdvojenim studijama sistematizirana su saznanja
iz ovog podrucja. Rezultati sugeriraju da razlike medu perspektivama djece i njihovih roditelja
o kvaliteti Zivota pruZaju koristan uvid u njihove percepcije, omogucujuci prepoznavanje
brojnih pitanja te ukazuju na ulogu koju roditelji imaju u procjeni cjelokupne dobrobiti svog
djeteta.

NajvaZnije implikacije potvrduju da je potrebno nastaviti s nastojanjem da se poveca
osjetljivost svih aktera ukljucenih u planiranje i implementaciju programa rehabilitacije.
Jedan od ciljeva trebao bi biti i povecanje kapaciteta djece s teskocama u razvoju i kroni¢nim
bolestima u neovisnom donosSenju odluka, sto bi bilo posebno evidentno tijekom razdoblja
prijelaza u odraslu dob.

Kljucne rijeci: samostalni izvjestaj kvalitete Zivota, roditelji, prioriteti, procjena, ishodi rehabilitacije
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UuvoD

Tijekom posljednja tri desetljeéa, interes za istrazivanja kvalitete Zivota ne jenjava.
Premda kvaliteta Zivota moze biti objasnjena na mnogo nacina, najéesée se definira kao
ukupna ocjena blagostanja ili osobna perspektiva pojedinca u pogledu ukupne dobrobiti i
zadovoljstva u zZivotu (Bjornson i MclLaughlin, 2001). Kao multidimenzionalni konstrukt,
ukljuCuje psihosocijalno podrucje (emocionalno, socijalno) i fizicko podrucje povezano sa
zdravljem (Majnemer i sur., 2008). Koncept kvalitete Zivota obuhvada brojne aspekte Zivota
u sadasnjem trenutku, ali i prethodna iskustva osobe. Takoder, uzima u obzir utjecaj bolesti
ili invalidnosti, kao i ishode lije¢enja, odnosno tretmana (Calman, 1984). Osim dosadasnjih
iskustava kvaliteta Zivota moze biti pod utjecajem kulturnog konteksta i osobnih vrijednosti i
teznji (Davis i sur., 2007). Bez obzira na specifican nacin na koji se kvaliteta Zivota definira,
ovaj koncept najcescée ukljucuje osjecaj blagostanja, osjecaj pozitivne drustvene uklju¢enosti
i mogucnosti za ostvarivanje osobnih potencijala (Park i sur., 2003; Waters i sur., 2005).
Kvaliteta Zivota vezana uz zdravlje najées¢e se jednostavno definira kao podpodrucje
kvalitete Zivota u kojem je poseban naglasak stavljen na ishode i zdravstvene posljedice
odredenog zdravstvenog stanja na globalnu kvalitetu Zivota (Davis i sur., 2006; Matza i sur.,
2004). Procjena iskustava same osobe u vezi oboljenja i lijeCenja danas je priznata kao
sredisnji dio zdravstvene skrbi i rehabilitacije, kako u podrucju svakodnevne klini¢ke prakse,
tako i u podrucju istrazivanja (Muldoon i sur., 1998).

Subjektivnu prirodu konceptualizacije kvalitete Zivota moZda je najbolje razumijeti
kroz njen naglasak na ono $to osobe s onesposobljenoséu ili kroni¢nim bolestima kazu kako
se osjecaju u kontekstu svog osobnog Zivota. Za razliku od primarno vanjskih pokusaja
kvantificiranja stupnjeva onesposobljenosti ili kroni¢ne bolesti, kvaliteta Zivota je subjektivne
prirode i treba se promatrati s pojedinacne tocke gledista. U literaturi se moze naci da jedino
percipirano blagostanje, a ne funkcionalnu procjenu treba koristiti za odredivanje kvalitete
Zivota (Majnemer i sur., 2008). Pokusavajué¢i obuhvati cjelokupnost kvalitete Zivota
predstavljeni su brojni instrumenti procjene kojima se kvaliteta Zivota moZe opisati i
izmjeriti. Samoprocjena i percepcija pojedinca predstavljene su kao primarna metoda u ovoj
procjeni (Davis i sur., 2007).

Kada je rije¢ o djecjoj populaciji, prednost bi trebalo dati perspektivi djeteta
(Majnemer i sur., 2008). Ipak, djecji uzrast i njemu osobne kognitivne i jezicne sposobnosti,
koje su tek u razvoju, mogu dovesti do metodoloskih teskoéa i nedoumica (Davis i sur.,
2007). Iz tih razloga razumljivo je da vedi izazov mozZe biti subjektivna procjena kvalitete
Zivota djece s teSko¢ama u razvoju i kroni¢énim bolestima. Takoder, ova djeca ¢esto imaju
ograniena Zivotna i drustvena iskustva i/ili povecanu i produljenu ovisnost o roditeljskoj
pomodi ili pomoci druge osobe pa u svakodnevnoj klini¢koj ili istrazivackoj praksi dominira
misljenje da roditelji mogu mnogo bolje ocijeniti kvalitetu Zivota svog djeteta ili neke njene
aspekte (Eiser i sur., 2000). Nerijetko pak postoje dvije usporedne verzije instrumenata
procjene kvalitete Zivota. Primjerice Cerebral Palsy Quality of Life Questionnaire for Children
(CP QOL — Child; Waters i sur., 2013) i Cerebral Palsy Quality of Life Questionnaire for
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Adolescents (CP QOL — Teen; Davis i sur., 2013) mogu se naéi kao Child/Teen self-report
version i kao Primary caregiver version. S obzirom na to da su izvjestaji roditelja ¢esto vodic
u donoSenju odluka za djecu, vaino je razumjeti kako perspektive djeteta i roditelja
koleriraju i koji ¢imbenici, bilo vanjski ili unutranji, utje€u na roditeljske i djecje procjene.
Potrebno je istaknuti da razlika postoji i u tome vrsi li se procjena kao roditeljska ili kao
roditeljska u ime djeteta. Naime, roditelji mogu dati osobne percepcije djetetove kvalitete
Zivota (roditeljska procjena), a moze ih se pitati sto oni vjeruju da je djetetova vlastita
percepcija (procjena roditelja u ime djeteta, na primjer ,Kako Vi mislite da Vase dijete
osjeca?”) (Davis i sur., 2012).

Obitelj se sve vise poti¢e na preuzimanje aktivnhe uloge u zdravstvenoj skrbi,
rehabilitaciji, unapredenju drustvenog sudjelovanja, obrazovanju i stru¢nom osposobljavanju
svog djeteta. Iz tog razloga od velike je vaznosti odredivanje nacina na koji bi roditelji trebali
donositi odluke vezane za zdravlje i buduéi smjer u rehabilitaciji, obrazovanju i socijalnom
ukljucivanju svoga djeteta s teSko¢ama u razvoju ili kroni¢nim bolestima. Imajuci na umu da
je kvaliteta Zivota prepoznata kao vazan ishod procesa rehabilitacije u populaciji osoba s
invaliditetom, postavlja se pitanje kako djeca s teSkoéama u razvoju i kroni¢nim bolestima
ocjenjuju svoju kvalitetu Zivota i u kojoj se mjeri njihove procjene podudaraju s roditeljskim
percepcijama istih problema. Drugim rije¢ima, mogu li roditeljske procjene posluziti kao
adekvatna zamjena za samopercepciju, odnosno samoprocjenu djeteta.

Cilj je ovoga rada istraziti u kojoj se mjeri roditeljske procjene i procjene roditelja u
ime djeteta podudaraju s dje¢jim percepcijama kvalitete Zivota. Pregledom rezultata
znanstvenih istraZzivanja bit ¢e napravljena sinteza rezultata iz ovog istrazivanja.

Uvid u dostupnu literaturu izvrSen je preko pretrazivaca Google Scholar i pretragom
elektronickih baza podataka Scopus, Medline, Web of Science, EBSCOhost i Free Medical.
Pretrazivanje je radeno prema kljuénim rijecima: self-report, parent report, parent proxy-
report, parental assessment i self-assessment, paralelno sa sljedeéim kljuénim rije¢ima:
quality of life i health-related quality of life. Nakon pocéetnog pretrazivanja svi prikupljeni
znanstveni Clanci pregledani su na razini naslova i sazetaka. Kao ishod konacne pretrage
odabrana su i izdvojena ona istraZzivanja koja su se odnosila na djecu s teSkoéama u razvoju il
kroni¢nim bolestima i na njihove roditelje.

PREGLED ISTRAZIVANJA

Ispituju¢i povezanost izmedu izvjeStavanja djeCaka s Duchenneovom misicnom
distrofijom i njihovih roditelja o kvaliteti Zivota vezanoj uz zdravlje, Bray i suradnici (2010)
otkrili su da postoji umjereno koreliranje. Tocnije, roditelji i djecaci, pogodeni
Duchenneovom misSiénom distrofijom, imaju umjereno do slabo koreliranje u pogledu
kvalitete Zivota vezanoj uz zdravlje s time da je izvjeStavanje roditelja o ukupnoj kvaliteti
Zivota vezanoj uz zdravlje nize u usporedbi s njihovim sinovima dok su djecaci prijavili svoju
kvalitetu Zivota vezanu uz zdravlje loSijom nego kod opce populacije. Premda umjerena,
najvisa stopa usaglasenosti zabiljeZzena je u podrucju Skole dok je najniza nadena u podrucju
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socijalnog funkcioniranja. U samoprocjenama dje¢aka nadena je povezanost izmedu
progresije bolesti i fizickog funkcioniranja. lpak, stadij bolesti nije bio u vezi s njihovim
psihosocijalnim funkcioniranjem. Nesto ranije objavljena je studija provedena na uzorku od
devet djecaka s Duchenneovom misicnom distrofijom (Longo-Aradjo-de-Melo i sur., 2009).
Rezultati su pokazali dobru usaglasenost i pozitivhu i znacajnu korelaciju izmedu procjena
djecaka i njihovih roditelja. Najveéi stupanj usaglasenosti bio je u kategoriji materijalnih
dobara i aktivnosti.

Djeca s cisticnom fibrozom procijenila su svoju kvalitetu Zivota kao bolju, nego sto su
to procijenili njihovi roditelji, posebno u pogledu tjelesnog izgleda, emocionalnog
funkcioniranja i opterecenja lije€enjem (Havermans i sur., 2006). lzuzetak je zabiljeZen jedino
u podrucju respiratornih i probavnih simptoma. Djeca s kroni¢nim bolovima u trbuhu
neorganskog porijekla (funkcionalna abdominalna bol) Cesto izostaju iz Skole, a prate ih i
smanjene fizicke sposobnosti i socijalno povlacenje. Medutim, ona su takoder ocijenila svoju
kvalitetu Zivota, vezanu uz zdravlje, boljom u usporedbi sa svojim roditeljima (Youssef i sur.,
2006). Djeca s poremecajem pozornosti/hiperkinetskim poremecajem (ADHD) znacajno su
bolje ocijenjenila kvalitetu svog Zivota u podrucju ponasanja, samopouzdanja, mentalnog
zdravlja i obiteljske kohezije, ali i kao znatno losiju u pogledu fizickog funkcioniranja. (Klassen
i sur., 2006). Jedno od posljednjih istrazivanja bilo je fokusirano na djecu s razliCitim
kroni¢nim bolnim stanjima, kao $to su glavobolje, bol u cervikalnom, torakalnom, lumbalnom
i/ili sakralnom dijelu kraljeZnice, abdominalna bol, bol u ekstremitetima ili velikim
zglobovima, fibromialgija i periferna neuropatska bol (Vetter i sur., 2012). S izuzetkom
podrucja psihosocijalnog zdravlja, nije potvrdena statisticki znacajna razlika izmedu izvjestaja
djece i procjene roditelja u ime svoje djece. Ipak, naglaseno je da postoji obrazac da roditelji
izvjeStavaju da je kvaliteta Zivota vezana uz zdravlje niza. Stupanj sukladnosti izmedu
roditeljskih procjena u ime djeteta i procjena djece iznosio je 23% za tjelesno zdravlje, 21%
za psihosocijalno zdravlje, odnosno 30% za globalnu kvalitetu Zivota mjerenu primjenom
Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL™; Varni i sur., 1999).

Poznato je da je juvenilni idiopatski artritis najéeS¢a reumatska bolest u djetinjstvu i
glavni uzrok invaliditeta djecje dobi. Priroda simptoma i vremenski zahtjevni tretmani mogu
izmijeniti kvalitetu Zivota djece s juvenilnim idiopatskim artritisom tako Sto utjeCu na brojne
aktivnosti svakodnevnog Zivota, na fine i grube motoricke aktivnosti, kao i na psiholosko i
socijalno funkcioniranje djeteta. Imajuci u vidu ove dalekoseZne posljedice, April i suradnici
(2006) proveli su istrazivanje s ciljem utvrdivanja stupanja usuglasenosti izmedu percepcija
djece s juvenilnim idiopatskim artritisom i njihovih roditelja u pogledu kvalitete Zivota.
Usuglasenost je bila veéa u podruéju psihosocijalnog funkcioniranja medu mladom djecom i
za ukupnu kvalitetu Zivota medu onom djecom koja su dulje bila bolesna. Osim toga, vise
razine usuglasenosti o boli povezane su s teZzim stupnjevima oboljenja. Napredovanje bolesti
statisticki je bilo znacajno povezano s percepcijama kvalitete Zivota. Dobro podudaranje
medu percepcijama djece s juvenilnim idiopatskim artritisom i njihovih roditelja u pogledu
kvalitete Zivota potvrdeno je u svim ispitivanim podruéjima, primjenom Juvenile Arthritis
Quality of life Questionnaire's (JAQQ; Duffy i sur., 1997), osim kod finih motorickih funkcija.
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