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SAZETAK

Poremecaj iz spektra autizma je vrlo slozen neurorazvojni poremecaj mozga koji
zahvaca sve aspekte dje¢je licnosti (komunikaciju, motoriku, ponaSanje i ucenje), a
njegov uzrok i dalje je nepoznat. Roditelji se moraju suociti s postavljenom i teSko
prihva¢enom dijagnozom te se prilagoditi novom nacinu Zivota. Proces prilagodbe,
prihvacanja i privikavanja je dugotrajan, a kod nekih roditelja traje cijeli zivot. Zbog
toga $to su roditelji glavni pruzatelji potpore djeci s poremecajem iz spektra autizma,
ocuvanje dobrog zdravlja roditelja i njihova dobrobit preduvjet su za optimalnu njegu i

skrb za dijete.

Provedeno je kvantitativno istrazivanje sa svrhom pruzanja doprinosa znanju o
psihofizickom zdravlju roditelja djeteta s poremecajem iz spektra autizma u Republici
Hrvatskoj. U istrazivanju je koristena hrvatska verzija upitnika SF - 36 (,,36 - Item Short
Form Survey*), a sudjelovalo je ukupno 139 roditelja. Dobiveni rezultati pokazuju kako
roditelji djece s poremecajem iz spektra autizma procjenjuju svoje zdravlje losije u svim
domenama, osim u domenama ,,Socijalno funkcioniranje® i “Psihicko zdravije*, od

roditelja koji su sudjelovali u istraZivanju autora Benjaka 2010. godine.

Kljuéne rije¢i: poremecaj, autizam, psihofizi¢ko zdravlje, roditelji, SF - 36
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ABSTRACT

The autism spectrum disorder is a very complex neurodevelopmental disorder of the
brain that affects all of the aspects of child’s personality (communication, motor skills,
behavior and learning), and the cause of it still remains unknown. Parents need to
confront with a diagnosis that is hard to accept, and adjust to the new way of life. The
process of adaptation, acceptance and getting used to it is long lasting, and for some
parents it can take a lifetime. Parents are the main providers of support for children with
autism spectrum disorder, so to preserve good health of the parents and their welfare is
the key for getting an optimal care for the child.

A quantitative research was conducted and the goal was to contribute knowledge of
psychophysical health of parents that have children with autism spectrum disorder in
Croatia. During the research, the Croatian version of the questionnarie SF - 36 was
used, and 139 parents participated. The results show that parents of the children with
autism spectrum disorder estimate their health worse in all domains, except the domain
,Perception of general health* and ,,Mental health* than the ones that participated in

the research of professor Benjak in the year 2010.

Key words: disorder, autism, psychophysical health, parents, SF - 36
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1. UvVvOD

Broj djece s tesko¢ama u razvoju svakodnevno je u porastu, a jedan od takvih
poremecaja je i autizam ¢iji Se broj u zadnjih 50 godina povecao za ¢ak 15 puta (Benjak
i Vuleti¢, 2013). Odgoj djeteta s poremecajem iz spektra autizma vrlo je izazovan zbog
slozenosti ovog razvojnog poremecaja Cija je etiologija i dalje nepoznata. Dijete s
poremecajem iz spektra autizma primarno je razli¢ito zbog ¢ega je onda i roditeljstvo
razli¢ito od uobicajenog, a razlicitost postaje dio obiteljskog identiteta (Chong i Kua,
2016; prema Kosi¢, Durakovi¢ Tati¢, Petri¢ i Kosec, 2021).

Djetetova teskoc¢a u razvoju i potreba koju treba utjeCe na sve aspekte obiteljskog Zivota
i na funkcioniranje cijele obitelji jer se svi ¢lanovi moraju prilagoditi djetetovim
potrebama. Dijete s poremecajem iz spektra autizma zahtijeva pojacani intenzitet skrbi i
brige, bolju organizaciju vremena, veliki angazman te dodatne psihicke i fizi¢ke napore
kako bi moglo svladavati svakodnevne zivotne aktivnosti §to djeluje opterecujuce na
oba roditelja i utje¢e na njihovo fizi¢ko i psihicko zdravlje te kvalitetu zivota. Zbog toga
Sto su roditelji glavni pruzatelji potpore djeci, o¢uvanje dobrog zdravlja roditelja i
njihova dobrobit preduvjet su za optimalnu njegu i skrb za dijete (Benjak, Vuleti¢

Mavrinac i Pavié Simetin, 2009).

U prvom dijelu rada definirani su i pojasnjeni klju¢ni pojmovi. Na samom pocetku
definirani su pojmovi psihickog i fizickog zdravlja koji su usko povezani i ovise jedan o
drugom. Nadalje, definiran je poremecaj iz spektra autizma. Prikazan je njegov povjesni
razvoj, navedeni su simptomi te je objasnjena etiologija, postavljanje dijagnoze i
klasifikacija. Na samom kraju prikazan je utjecaj poremecaja iz spektra autizma na
obitelj kao socijalni sustav, ali i na njezine ¢lanove, strategije suoCavanja roditelja s

postavljenom dijagnozom te dostupni programi podrske obiteljima.

U drugom dijelu rada prikazani su rezultati istrazivanja te moguce implikacije za

praksu.



1.1. Definicija zdravlja

Zdravlje je stanje psihickog, fizickog i socijalnog blagostanja, a ne samo izostanak
odredenih bolesti (World Health Organization, 2022). Ono je visoko cijenjeno i
prioritetno u drustvu te predstavlja temeljni faktor zadovoljstva zivotom jer omoguéuje
sudjelovanje u nizu aktivnosti te omogucuje funkcioniranje zbog cega se Cesto naziva i

“resursom za zivot* (McCartney, Popham, McMaster i Cumbers, 2019).

Zdravlje obuhvaca fizi¢ku i psihicku domenu koje su medusobno povezane i ovise
jedna o drugoj, a objasnjene su u nastavku teksta (Koban, Gianaros, Kober i Wager,
2021).

1.1.1. Fizi¢ko zdravlje

Fizicko zdravlje definira se kao prisutnost ili odsutnost bolesti, ogranic¢enja ili ozljeda tj.
kao normalno i optimalno funkcioniranje tijela. Predstavlja jednu dimenziju dobrobiti
koja ukljucuje nac¢in na koje tijelo raste, osjeca se i krece, kako se pojedinac brine o
njemu i $to UNOSi U SVOj organizam tj. predstavlja organizam koji je u dobrom fizickom,
mentalnom i emocionalnom stanju. Subjektivna procjena fizickog zdravlja i
funkcioniranja bazirana je na izjavi osobe o postojanju simptoma i njome se dobiva uvid
u kolikoj su mjeri prisutne poteskoée te koliko je oslabljeno funkcioniranje, dok

objektivnu procjenu provode struénjaci i lije¢nici (Kacun, 2005).

Na fizicko zdravlje utjece nekoliko faktora, a briga o njima ponekad je komplicirana.
Prvi faktor je genetika zbog koje pojedinci imaju odredene predispozicije za razvoj
odredenih bolesti, a kako je taj ¢imbenik izravno povezan sa svakom osobom, tesko ga
je mijenjati. Drugi faktor Cine zdravstvene usluge koje nude pomo¢ u spreCavanju,
otkrivanju ili lijeCenju bolesti. Primljena skrb u velikoj mjeri utjece na zdravlje svakog
pojedinca, a dostupnost medicinske skrbi, cijena i lijeCenje vrlo su vazni jer povecavaju
dobrobit ljudi. Tre¢i faktor ¢ini okoli§ koji utjeCe na zdravlje putem zraka koji osoba
udise, mjesta stanovanja, okruZenja, buke i kvalitete vode. Cetvrti faktor ¢ini stil Zivota,

a to je ¢imbenik nad kojim pojedinac ima najvec¢u kontrolu. Ukljucuje prehrambene



navike, osobnu higijenu, slobodno vrijeme, drustvene odnose i seksualnost. Potrebno je
brinuti se¢ o fizickom zdravlju kako bi tijelo ispravno funkcioniralo i kako se nebi
razvile bolesti i ozljede. Tjelesna neaktivnost jedan je od vodecih ¢imbenika rizika
razvoja nezaraznih bolesti i smrti diljem svijeta te se procjenjuje da bi se Cetiri do pet
milijuna smrtnih slucajeva godisnje moglo izbje¢i kada bi globalno stanovnistvo bilo
aktivnije. Zene su opéenito manje aktivne od mugkaraca, kao i starije odrasle osobe, a
tjelesna neaktivnost opterecuje drustvo rastu¢im troSkovima medicinske skrbi 1
gubitkom produktivnosti. Osobe koje se redovitom bave tjelesnom aktivno$éu imaju
bolje zdravstvene rezultate i ishode, bolju kvalitetu Zivota, tjelesnu formu i funkcionalni
kapacitet, snaznije kosti i misi¢e te bolju kontrolu tjelesne tezine i raspolozenja.
OdrZavanje dobrog fizi¢kog zdravlja smanjuje mogucnost razvoja bolesti poput sr¢anih
bolesti, mozdanih udara i nekih oblika raka te §titi od umora i ozljeda. Kvalitetno
fizicko zdravlje pojedinca utjeCe i na njegovo psihicko zdravlje S§to je potvrdeno i
brojnim istrazivanjima zato Sto isti ¢imbenici, koji utjecu na poboljSanje fizickog
zdravlja, utjecu i na poboljsanje psihi¢kog zdravlja. Fizicko zdravlje usko je povezano
sa psihickim zdravljem i sastavni je dio vodenja zdravog naina zivota i uZivanja u
njemu. Redovita tjelesna aktivnost smanjuje anksioznost, depresiju, napetost i stres,
povecava kognitivno funkcioniranje, poboljSava san 1 opuStanje, povecava
samopouzdanje, sre¢u i pozitivno raspolozenje, a pojedinac se osje¢a kao da ima vise
energije i kao da je uspjesniji. Osim toga, bavljenje tjelesnom aktivno$c¢u potice razvoj
socijalnih vjeStina jer se razvijaju nova prijateljstva 1 jacaju se ve¢ postojeca te se

upoznaju novi ljudi (Penedo i Dahn, 2005).

Fizicko zdravlje Cesto se uzima zdravo za gotovo sve do pojave bolesti ili ozljeda.
Vazno je redovito pratiti cjelokupno fizicko zdravlje, odlaziti na preglede, ostaviti
dovoljno vremena u danu za spavanje i odmor, paziti na prehranu te biti tjelesno aktivni
kako bi se poboljsalo fizicko zdravlje i ucinkovitost. Ipak, na globalnoj razini
procijenjuje se da jedna od cetiri odrasle osobe i 81% adolescenata ne obavlja dovoljnu
tjelesnu aktivnost. Kako se drzave gospodarski razvijaju, razina neaktivnosti se
povecava zbog novih oblika prijevoza, povecane uporabe tehnologije za rad i rekreaciju
I sve veceg sjedilackog nacina zivota. Povecana tjelesna neaktivnost negativno utjece na

zdravstvene sustave, okoli$, gospodarski razvoj, dobrobit zajednice 1 kvalitetu Zivota pa



je Svjetska zdravstvena organizacija predstavila akcijski plan za razdoblje od 2018.
godine do 2030. godine koji ukljucuje okvir u¢inkovitih i provedivih mjera politike koje

mogu pomo¢i u podupiranju, zadrzavanju i povecanju tjelesne aktivnosti'.

1.1.2. Psihi¢ko zdravlje

Postoji mnogo definicija psihi¢kog zdravlja, a na samo definiranje snazan utjecaj ima
kultura, pa ono ovisi o okruzenju, socioekonomskim i politickim utjecajima unutar
drzave. Psihicko zdravlje definira se kao stanje dobrobiti koje ljudima omogucuje da se
suoCavaju sa stresom, shvate svoje sposobnosti, dobro uce i rade te na taj nacin
doprinose svojoj zajednici. Cini sastavni dio zdravlja koji podupire individualne i
kolektivne sposobnosti donoSenja odluka, izgradnje odnosa i oblikovanja svijeta u
kojem pojedinac Zivi. Dobro psihicko zdravlje je osnovno ljudsko pravo i klju¢no je za

osobni, drustveni i gospodarski razvoj (World Health Organization, 2022).

Psihi¢ko zdravlje se drugacije dozivljava od osobe do osobe, pa tako varira ovisno o
razli¢itim stupnjevima tezine i nevolje s moguc¢im vrlo razli¢itim drustvenim 1 klinickim
ishodima. Pozitivno psihi¢ko zdravlje ima intrinzi¢nu vrijednosti, a podrazumijeva da se
pojedinac dobro osje¢a, da ima razvijenu Samosvijest i svijest o drugima, svojim
pravima 1 moguénostima, da je sposobno izrazavati svoje misli i osjecaje te da je
spremno na promjene koje buducnost donosi, a ¢ine ga otpornost, optimizam, nada i
osjecaj kontrole i izvrsnosti (Novak i Petek, 2015). Pojedinac sa razvijenim pozitivnim
psihickim zdravljem ima moguénost socijalnog, psiholoskog i emocionalnog
napredovanja Sto snazno utjeCe na nastanak, tijek i ishod razli¢itih bolesti. Problemi
psihi¢kog zdravlja podrazumijevaju postojanje psihi¢kih poremecaja i drugih psihickih
stanja povezanih sa znaCajnim potesko¢ama u funkcioniranju ili s rizikom od
samoozljedivanja. Kod osoba s problemima psihickog zdravlja veca je vjerojatnost da
¢e dozivjeti nize razine dobrobiti, ali to nije nuzno tako (World Health Organization,
2022).

! https://www.who.int/health-topics/physical-activity#tab=tab_3



Tijekom zivota pojedinca, vise individualnih, socijalnih i strukturnih odrednica moze se
kombinirati kako bi djelovale zastitinicki ili s druge strane, djelovale rizi¢no na psihi¢ko
zdravlje, a dijele se na bioloske (spol, genetika), individualne (privatna iskustva
pojedinca), drustvene i obiteljske (podrska) i ekonomske (Zivotni uvijeti ili drustveni
status)?. Individualni psiholoski i bioloski &imbenici kao §to su emocionalne vjestine,
Izlozenost nepovoljnim socijalnim, gospodarskim, geopolitickim 1 okoliSnim
okolnostima, ukljucujuéi siromastvo, nasilje, nejednakost i ekolosku deprivaciju,
povecava rizik ljudi od psihickih bolesti. Rizici se mogu manifestirati u svim fazama
zivota, ali oni koji se pojavljuju tijekom razvojno osjetljivih razdoblja, posebno u ranom
djetinjstvu, su najvise Stetni. Zastitni ¢imbenici sluze jacanju otpornosti, a u njih se
ubrajaju individualne socijalne i emocionalne vjestine i obiljezja te pozitivna socijalna
interakcija, kvalitetno obrazovanje, dostojanstven rad, sigurna okolina i kohezivne
zajednice. Medutim, svaki faktor rizika i zaStite ima ograniCenu predikciju pa tako
vecina ljudi ne razvije psihicko zdravstveno stanje usprkos izlozenosti faktoru rizika ili
razvijaju psihicko zdravstveno stanje bez poznatog faktora rizika (World Health
Organization, 2022).

Psihicko zdravlje, osim §to je povezano sa fizickim zdravljem, ima utjecaj i na socijalno
funkcioniranje pojedinca zbog cega ima znafajnu druStvenu vrijednost (Besker i
Susnjara, 2021). Ono je sastavni dio opéeg zdravlja i smatra se temeljem kvalitete
zivota i dobrobiti. Drugim rije¢ima, dobro psihi¢ko zdravlje doprinosi kvalitetnom
funkcioniranju pojedinca, obitelji i zajednice. Promicanju psihickog zdravlja danas se
pridaje poseban znaCaj zato Sto suvremeni koncepti psihickog zdravlja ne
podrazumijevaju vise odsutstvo odredenog poremecaja (Antoli¢ i Novak, 2016). Ljude
se poti¢e na usvajanje i odrzavanje zdravog nacina zivota i stvaranje zivotnih uvjeta i
okrezenja koji ¢e pozitivno djelovati na njihovo zdravlje sa ¢ime treba poceti ve¢ u
djetinjstvu kako bi se potaknuo pravilan i adekvatan rast i razvoj, kako bi se stvorili
temelji buduc¢ih generacija te kako bi se djelovalo holisticki na pojedinca (Ledinski
Fi¢ko, Cukljek, Smrekar i Hosnjak, 2017). Na globalnoj razini postaje sve znacajnija

politika psihickog zdravlja koja se zalaze za poboljsanje psihickog zdravlja cijele

? https://ec.europa.eu/health/ph_determinants/life_style/mental/green_paper/mental_gp_en.pdf



populacije, prevenciju psihic¢kih bolesti i lijeCenje naruSenog zdravlja jer je potreba za
djelovanjem neupitna i hitna (Novak i Petek, 2015). Prevencija djeluje tako da se prvo
identificiraju pojedinacne, drustvene i strukturne odrednice psihi¢kog zdravlja, a zatim
se intervenira kako bi se smanjio rizik, izgradila otpornost i uspostavilo poticajno
okruzenje za psihi¢ko zdravlje. Programi socijalnog i emocionalnog ucenja u $kolama
medu najucinkovitijim su strategijama promicanja psihickog zdravlja, a veliki se
napredak joS moze posti¢i ograni¢avanjem pristupa sredstvima, odgovornim medijskim

izvjeStavanjem i programima rane intervencije (World Health Organization, 2022).

Promicanje psihickog zdravlja predstavlja ulaganje u buduc¢nost Sto je vidljivo i iz
dokumenata Europske unije u kojima se na psihi¢ko zdravlje gleda kao na preduvjet za
ekonomski i socijalni razvoj drustva (Antoli¢ i Novak, 2016). Skrb o psihi¢kom
zdravlju trebala bi se pruzati putem mreze medusobno povezanih usluga koje
obuhvacaju usluge psihickog zdravlja koje su integrirane u primarnu zdravstvenu skrb,
usluge psihickog zdravlja u zajednici koje ukljucuju centre i timove te usluge koje
pruzaju skrb o psihiCkom zdravlju u druStvenim uslugama i nezdravstvenim
okruzenjima. Sve drzave Clanice Svjetske zdravstvene organizacije obvezale su se na
provedbu ,,Sveobuhvatnog akcijskog plana za psihicko zdravlje 2013. — 2030.”, ¢iji je
cilj poboljsati psihicko zdravlje jacanjem ucinkovitog vodstva i upravljanja pruzanjem
sveobuhvatne, integrirane i responzivne skrbi u zajednici, provedbom strategija
promicanja i prevencije te jacanjem informacijskih sustava. Analiza uspjesnosti zemalja
pokazala je nedovoljan napredak u odnosu na ciljeve dogovorenog akcijskog plana
(World Health Organization, 2022).

1.2. Poremecaj iz spektra autizma

Broj djece s tesko¢ama u razvoju svakodnevno je u porastu, a jedan od takvih
poremecaja je i autizam. Posljednjih godina, poremecaj iz spektra autizma (skraceno
PSA) u sredistu je zanimanja znanstvene, stru¢ne i Sire javnosti, ali brojna istrazivanja
pokazuju kako drustvo nedovoljno zna o autizmu. U povijesti se smatralo kako je

poremecaj ¢es¢i u visSim druStvenim slojevima, no novija istrazivanja pokazuju kako ne



postoje razlike u pojavnosti poremecaja iz spektra autizma s obzirom na drustveni sloj,

skupinu i narod (Maenner, Shaw i Baio, 2016).

Poremecaj iz spektra autizma je razvojni poremecaj mozga koji se manifestira
teSko¢ama u komunikaciji i neuobi¢ajenim ponasanjima. Trenutna prevalencija autizma
u svijetu je 62 na 10 000 osoba, dok je u Hrvatskoj, prema ,.lzvjeséu o osobama s
invaliditetom u Republici Hrvatskoj iz 2022. godine, prevalencija 11 na 10 000 osoba
odnosno u Republici Hrvatskoj zivi ukupno 4177 osoba s poremecajem iz spektra
autizma®. Broj se u zadnjih 50 godina povecéao za ¢ak 15 puta $to moze biti posljedica
preciznije dijagnostike, promjene dijagnostic¢kih kriterija, dijagnostickih zamjena, vece
senzibiliziranosti populacije, ali i veéeg interesa strucnjaka razlicitih profila za ovo
podrucje (Benjak i Vuleti¢, 2013). O vaznosti povecanja svjesnosti o autizmu govori i

C¢injenica da je 2. travnja proglasen Svjetskim danom svjesnosti o autizmu (Kosi¢ i sur.,

2021).

U ovom poglavlju biti ¢e rije¢ o karakteristikama poremecaja iz spektra autizma,

povijesti, etiologiji, postavljanju dijagnoze i Klasifikaciji.

1.2.1. Povijest

Poremecaja iz spektra autizma prvi put je zabiljeZen 1799. godine kod djec¢aka Victora
koji je pronaden u Sumi u juznoj Francuskoj i doveden u civilizaciju. Djecak je bio
izrazito nemiran te nije pokazivao znakove civiliziranog ponaSanja zbog Cega ga se
Cesto zove i “divlji djecak iz Aveyrona‘. Nije imao razvijene sposobnosti da nauci
govoriti, a godinama kasnije doSlo se do zaklju¢ka kako je pokazivao sve znakove

autizma (Remschmidt, 2009).

Do 1905. godine, kada ih je definirao talijanski psiholog Sancte de Sanctis, djecje
psihoze 1 poremecaj iz spektra autizma su se izjednacavali s intelektualnim teSkocama
tj. mentalnim retardacijama, a djeca su bila smjeStena u ustanove za mentalno

retardirane. Sante de Sanctis definirao je demenciju prekocisimu kao psihozu u ranoj

* https://www.hzjz.hr/wp-content/uploads/2022/10/1zvjesce_o_osobama_s_invaliditetom_2022.pdf



djec¢joj dobi koja psihicki i intelektualno osiromasuje dijete koje je bilo psihicki zdravo
(Bujas Petkovié, Skrinjar Frey i sur., 2010). Pojam “autizam®“ prvi je upotrijebio
Svicarski psihijatar Eugen Bleuer 1911. godine cime je objedinio najosnovnije
karakteristike shizofrenije, a to su nekomunikativnost, osamljivanje, postupno
smanjivanje interakcija s ljudima, prepustanje fantasticnim mislima i zatvaranje od
svijeta (Nikoli¢ 1 sur., 2004). Takoder, znacajni su i psihijatar Leo Kanner i pedijatar
Hans Asperger koji su pretpostavili da se poremecaj treba smatrati urodenim i da uzrok
moze biti genetika (Bujas Petkovi¢, 2000). Leo Kanner, americki djecji psihijatar, je
1943. godine koristio izraz “infantilni autizam* kojima je opisao jedanaestoro djece
koja su djelovala zdravo, medutim, imali su poteSko¢e u podru¢ju govora i
komunikacije. Nisu mogli uspostavljati kontakt s ljudima, razvoj govora je kasnio i
koristili su ga na neadekvatan nacin, igre su im bile stereotipne i repetitivne, inzistirali
su na postivanju pravila i rutina te su imali oskudnu mastu. Smatrao je kako je razlog
tome hladno, odbijajuée ponasSanje majke prema djetetu koje je Brune Bettleheim
kasnije nazvao “refrigerator mother theory*“ odnosno teorija o emocionalno hladnim
majkama (Remschmidt, 2009). Teorija se dugo zadrzala u znanstvenim krugovima, ali
nije imala nikakvo znanstveno uporiste te se fokus kasnije prebacio s okolinskih uzroka
na genetiku. Osim toga, Kanner je tocno pretpostavio kako se poremecaj javlja u prvih
30 mjeseci zivota i da je &e§ce prisutan kod djedaka (Bujas Petkovi¢, Skrinjar Frey i
sur., 2010). Njemacki psihijatar Hans Asperger opisao je 1944. godine poremecaj vrlo
slican infantilnom autizmu i nazvao ga “autisticnom psihopatijom djecje dobi*. Pratio je
ponasanje cCetiri djeCaka kod kojih je bio izrazen nedostatak empatije, otezano
ostvarivanje odnosa s ljudima, nespretni pokreti i suZeni interesi te ih je zbog toga
nazivao “malim profesorima“ jer su specificne teme proucavali do detalja

(Remschmidt, 2009).

1955. godine, Rank uvodi sintagmu “atipicno dijete*, “atipicna psihoza® ili “atipicni
razvoj“. U danasnje vrijeme jedino se jo$ koristi sintagma “atipicni autizam® koja
oznacava autisticni poremecaj kod kojeg nisu prisutne sve dijagnosticke karakteristike.
Americka psihijatrijska organizacija je 1980. godine u tre¢em izdanju DSM-a
(,Dijagnosticki i statisticki prirucnik za dusevne poremecaje*) odvojila infantilni

autizam od djecje Sizofrenije te ga svrstala u skupinu pervazivnih razvojnih poremecaja.



1988. godine, engleska psihijatrica Lorna Wing uvodi naziv “autisticni spektar koji se

i danas koristi (Bujas Petkovié, Skrinjar Frey i sur., 2010).

1.2.2. Karakteristike

Poremecaj iz spektra autizma je vrlo kompleksan, neurorazvojni poremeéaj mozga koji
je prisutan od ranog djetinjstva, a obi¢no se primjecuje kod djece unutar prve dvije ili tri
godine zivota. Ukljucuje perzistentna oStecenja i kvalitativne anomalije u podrué¢jima
socijalnih interakcija te verbalne i neverbalne komunikacije poprac¢enih ograni¢enim,
repetitivnim i stereotipnim oblicima ponasanja, interesa i radnji te nejednolikim
intelektualnim razvojem. Onemogucuje djeci normalan rast i razvoj, a zahvaca gotovo

sve aspekte li¢nosti i psihic¢ke funkcije: komunikaciju, motoriku, ponasanje i ucenje.

Poremecaj iz spektra autizma karakterizira Siroki spektar klini¢kih znacajki koje
znacajno variraju medu pojedincima u tezini i varijabilnosti klinicke slike te intenzitetu
simptoma, pa tako svaka osoba pokazuje razliCite karakteristike na podrucju
komunikacije, socijalne interakcije i ponaSanja zbog Cega je teSko odrediti glavna
obiljeZzja koja su svima zajednicka. Trajna nemoguénost u uspostavi uzajamne
komunikacije, kontakta i socijalne interakcije sa svim ljudima, povlacenje u sebe i
zatvaranje od vanjskog svijeta, nemoguénost ili ograni¢enja uspostavljanja 0dnosa,
abnormalne preokupacije te osjetljivost na odredene situacije i podrazaje prisutni su kod
svih pojedinaca, a osim toga, prisutne su i poteskoce u razumijevanju nepisanih pravila
drustvenog ponasanja te ograni¢eni, suzeni i neobiCni socijalni interesi. Za
uspostavljanje interakcija te razumijevanje i odrzavanje odnosa koriste se neverbalnim
komunikacijskim ponaSanjima (American Psychiatric Association, 2013). Osobe s
poremecajem iz spektra autizma mogu se svrstati u Cetiri kategorije, a one su: osamljeni
koji ne potiu i ne reagiraju na socijalnu interakciju, pasivni koji odgovaraju na
interakciju, ali ne poticu kontakt, aktivni, ali osebujni te kruti koji odrzavaju i poticu
kontakt koji je previse formalan i rigidan (Zrili¢, 2013). Cesto dijete djeluje
nezainteresirano, slabije reagira na glas druge osobe, rijetko usmjerava paznju drugih
ljudi na predmete vlastitog interesa, djeluje pasivno i odbija interakciju pri ¢emu moze

izrazavati neprimjerene oblike ponaSanja poput agresivnosti, neprikladnog seksualnog



ponaSanja, hiperaktivnosti, impulzivnosti, samoozljedivanja, tantruma i zakaSnjelih
toalet treninga (Stosi¢, 2009; Sostari¢, 2019). Opsesivno inzistiraju na postivanju
odredenog reda, pruzaju otpor prema promjenama, imaju teSko¢e zdruzene paznje,
ogranicene sposobnosti imitacije tudih radnji te nedostatak maste zbog Cega Cesto igraju
ponavljajuce i stereotipne igre bez socijalne, imaginativne i simboli¢ke komponente
(Bujas Petkovi¢, 2000). Kod velikog broja djece prisutne su poteSkoce u finoj motorici i
grafomotorici te poteSkoc¢e koordinacije, a vrlo su Cesti i poremecaji percepcije od ¢ega
SU najizrazeniji poremecaj sluSnog osjeta, osjeta dodira i vestibularnih osjeta zbog cega
su osjetljivi na zvukove i Cesto znaju burno reagirati zatvaranjem usiju i naglasavanjem

straha te se mogu vrtjeti bez vrtoglavice (Bujas Petkovié, Skrinjar Frey i sur., 2010).

Neka obiljezja poremecaja iz spektra autizma prisutna su i prije prvog rodendana pa
tako djeca manje vokaliziraju i brbljaju od djece urednog razvoja, a najcesce to ¢ine
tijekom slobodne igre bez uparivanja s drugim komunikacijskim sredstvima poput
pogleda, gesti i mimike lica. Jezi¢na odstupanja nisu univerzalna i jedinstvena obiljezja
poremecaja iz spektra autizma veé se uvelike razlikuju medu pojedincima i utje¢u na
klinicke simptome poremecaja, ali nisu klju¢na u postavljanju dijagnoze (Dobrec,
2020). Do razvoja govora dolazi kasnije i sporije, a upotrebljavaju ga na
nekomunikativan nacin s odredenim specifi¢nostima. U prosjeku, djeca s poremecajem
iz spektra autizma izgovore prvu rije¢ oko 38. mjeseca zivota, a prvu frazu s oko 52
mjeseca, dok dio djece nemoze usvojiti govorni jezik, a razlog tome jo$ uvijek nije
poznat (Howling, 2003). Ipak, vecina djece uspije razviti neki oblik funkcionalnog
jezinog izrazavanja u Cemu vaznu ulogu ima pravovremeno ukljufivanje u
intervencijske programe, dok oko 25% ostaje neverbalno (Goldstein, 2002). Cesto se
sluze eholalijom tj. stereotipnim ponavljanjem rijeci ili fraza druge osobe, Zargonom te
metalalijom tj. ponavljanje sklopova reCenica koje su culi u npr. filmu ili crticu.
Ukoliko je prisutan spontani govor, on je gramaticki neispravan, oskudan, nezreo i nije
primjeren dobi (Jandec, Simlesa i Frey Skrinjar, 2016). Oko 25% djece prolazi i kroz
pojavu regresije $to znaci da, nakon perioda normalnog usvajanja jezika, zaboravljaju
prije usvojene rijeci, komunikacijske rutine i socijalne vjestine te ne usvajaju nove sto je

specificno samo za poremecaj iz spektra autizma (Tager - Flusberg, Paul i Lord, 2005).
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Poremecaj iz spektra autizma se 3 puta ceS¢e pojavljuje kod djecaka i Cesce se javlja
medu braom i sestrama, kao i medu blizancima $to je i znanstveno dokazano. Mnoga
istrazivanja pokazuju da izmedu 54 i 70% osoba ima jo§ neku pridruzenu tesko¢u poput
intelektualnih teskoca (85 - 90%), ADHD-a (30 - 61%), anksioznosti (11 - 42%),
depresije (7 - 26%), Sizofrenije (4 - 35%) i bipolarnog poremecaja (6 - 27%)*, a oko
40% ima dvije ili viSe pridruzenih teSkoca. U takvim slucajevima je za postavljanje
dijagnoze vazno da socijalna komunikacija pojedinca bude ispod ocekivane od razine

generalnog razvoja (Sostari¢, 2019).

Cak 75% osoba zahtijeva cjelozivotnu drustvenu i obrazovnu potporu, a otprilike 85 %
nikad ne dosegne prag samostalnosti za zivot bez necije pomo¢i (Kosi¢ i sur., 2021).
Pravovremenim uklju¢ivanjem u oblike stru¢ne podrske i ranu intervenciju, 0sobe mogu
posti¢i veliki napredak jer je u ranijoj dobi mozak neuroplasti¢niji i skloniji
promjenama s§to omogucuje veéu uéinkovitost intervencijskih programa, vecu kvalitetu

Zivota i ostvarivanje punih potencijala osobe (Dobrec, 2020).

1.2.3. Etiologija

Do danas su provedena brojna istrazivanja, ali uzrok poremecaja jo§ uvijek nije u
potpunosti poznat. Sve viSe znanstvenika bavi se istraZivanjem njegovih obiljeZja 1
utjecaja nasljeda kako bi se povecala kvaliteta Zivota i pruzila se pravovremena stru¢na
podrska. Danas se pretpostavlja kako nema jedinstvenog uzroka poremecaja iz spektra
autizma nego je rije¢ o kombinaciji viSe razli¢itih genetskih i okolisnih ¢imbenika koji
ukljuc¢uju konstitucionalnu nestabilnost mozga (genska predispozicija), metabolicke
poremecaje i anatomsko - funckionalne poremecaje srediSnjeg zivéanog sustava uz

emocionalne stresove (Bujas Petkovié¢, Skrinjar Frey i sur., 2010).

Model su razvili Cohen i Bolton 1993. godine i nazvali su ga “model krajnjeg
zajednickog ucinka* (Slika 1). Smatrali su kako je mozdano ostecenje rezultat genskih
uzroka, virusnih infekcija u ranoj dobi, komplikacija u trudno¢i i porodaju te drugih

¢imbenika. Rezultat krajnjeg zajednickog ucinka nekih ili svih ¢imbenika je poremecaj

* https://www.autismspeaks.org/sites/default/files/2018-09/autism-and-health-report.pdf
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iz spektra autizma ili intelektualne teSkoce koji se djelomi¢no podudaraju (Baron -
Cohen i Bolton, 1993; prema Dobrec, 2020).

SLIKA 1. Model krajnjeg zajedni¢kog ucinka (Baron - Cohen i Bolton, 1993; prema Dobrec, 2020:
4).

GENETICKI | [  VIRUSNE KOMPLIKCIE | [  osTAU
CIMBENICI INFEKCIJE TRUDNOCE | UZROCI
PORODA

I I [ |
'
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|
' '
©
AUTIZAM g METNALNA
(socyaina x \ RETARDACUA
| komunikacja | S ' (usporeni |
L i v razvoy |
opsesivna ; na swmn /
ponasarya) r‘ﬁ podrudpma)

1.2.4. Postavljanje dijagnoze

U povijesti, poremecaj iz spektra autizma se vezivao uz djecju shizofreniju, a kao
zasebna dijagnosti¢ka kategorija se u dijagnostickim priru¢nicima pojavio tek 80-ih
godina proslog stolje¢a. Dijagnosticke kategorije i kriteriji su do danas dozivjeli velik
broj izmjena, a u postavljanju dijagnoze koriste se bihevioralni Kkriteriji zbog
nepostojanja dobro definiranih biologkih markera (Popéevi¢, Ivsac Pavli¢a i Simlesa,
2015).

Temelj postavljanja dijagnoze ¢ine anamneza i promatranje djeteta u razli¢itim Zivotnim

situacijama, a metode koje se upotrebljavaju su standardizirani intervju s roditeljima i
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skale za procjenu ponasanja koje omogucuju kvantifikaciju pojedinih oblika ponasanja
(Nikoli¢ i sur., 2004). Retrospektivno, roditelji u vecini slucajeva izvjestavaju o
postojanju ranih znakova atipi¢nog razvoja i prije postavljanja dijagnoze (Dobrec,
2020). Najveci problem u dijagnostici predstavlja Sto simptomi u pocetku nisu toliko
naglaseni pa moze proci i nekoliko godina do postavljanja prave dijagnoze $to izaziva
jo$ vece poteSkoce, emocionalne traume i viSe razine stresa. Simptomi moraju biti
prisutni od ranog razvojnog razdoblja, ali ne moraju biti uoceni sve dok drustvena
o¢ekivanja ne prelaze granicu njihovih sposobnosti te uzrokuju znacajne teskoce na
drustvenom, profesionalnom ili drugom podruéju funkcioniranja ili mogu biti prikriveni
naudenim strategijama funkcionalnog ponasanja (Sostari¢, 2019). Roditelji najéeiée ne
primaju zadovoljavajucu razinu podrske od svoje okoline tijekom dijagnosticiranja $to

negativno utjeCe na samo prihvacanje i suo¢avanje s dijagnozom (Ljubici¢, 2014).

Postaviti dijagnozu poremecaja iz spektra autizma znaéi da stru¢na osoba mora
definirati skup simptoma koji taj poremecaj razlikuju od drugih slicnih poremecaja.
DSM - V je standardna referenca koju pruzatelji zdravstvene zastite upotrebljavaju za
dijagnosticiranje psihic¢kih i bihevioralnih stanja, ukljucuju¢i autizam, a objavila ju je
Americka psihijatrijska udruga 2013. godine. U DSM - V, simptomi se dijele na tzv. A'i
B kriterije. A Kriteriji odnose se na trajni deficiti u socijalnoj komunikaciji i socijalnoj
interakciji u vise konteksta, a B Kriteriji na ograni¢ene obrasce ponasanja, interesa ili
aktivnosti koji se ponavljaju. Kako bi se osobi postavila dijagnoza, moraju biti
zadovoljeni svi kriteriji iz skupine A 1 barem dva od dCetiri kriterija iz skupine B
(American Psychiatric Association, 2013). A kriteriji detaljnije su objasnjeni u Tablici
1, a B kriteriji u Tablici 2.
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TABLICA 1. Kriteriji skupine A - dijagnostic¢ki

(American Psychiatric Association, 2013)

kriteriji u domeni socijalne komunikacije

KRITERIJI

KARAKTERISTIKE

DEFICIT SOCIJALNO -
EMOCIONALNE UZAJAMNOSTI

abnormalni socijalni pristup,

neuspjeh normalnog uzajamnog
razgovora (dvosmjerne komunikacije),
smanjena razmjena interesa, emocija ili
utjecaja i
nemoguénost zapocinjanja ili

odgovaranja na socijalne interakcije.

DEFICIT NEVERBALNOG
KOMUNIKACIJSKOG PONASANJA
KOJI SE KORISTI ZA SOCIJALNE

INTERAKCIJE

loSe integrirana i slaba koordiniranost
verbalne i neverbalne komunikacije,
abnormalnosti u uspostavljanju kontakta
o¢ima i govora tijela,

manjkavosti u razumijevanju i uporabi
gesti i

izraza lica i

potpuni  nedostatak

neverbalne komunikacije.

DEFICIT USPOSTAVLJANJA,
ODRZAVANJA I RAZUMIJEVANJA
ODNOSA

potesko¢e u  prilagodbi  ponaSanja

razli¢itim socijalnim kontekstima,
potesko¢e u dijeljenju, imaginarnim
igrama ili pri sklapanju prijateljstava i

nezainteresiranost za vrsnjake.
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TABLICA 2. Kriteriji skupine B
Psychiatric Association, 2013)

- dijagnosti¢ki kriteriji u domeni ponasanja (American

KRITERIJI

KARAKTERISTIKE

STEREOTIPNI ILI REPETITIVNI
MOTORICKI POKRETI, UPORABA
OBJEKATA ILI GOVORA

jednostavne motoricke stereotipije (npr.

mahanje  rukama, Iljuljanje  tijelom,
pljeskanje  dlanovima ili  pucketanje
prstima),

slaganje predmeta u red,
eholalija i

idiosinkrati¢ne fraze.

INZISTIRANJE NA
ISTOVJETNOSTI,
NEFLEKSIBILNO PRIDRZAVANJE
RUTINA | RITUALIZIRANI OBLICI
PONASANJA

ekstremna uznemirenost i agresivnost pri

malim promjenama nacina

(npr.
pozdravljanja, nacina ritualizirane igre),
poteSkoce s prijelazima i

kruti obrasci razmiSljanja.

IZRAZITO OGRANICENI,
FIKSIRANI INTERESI KOJI SU
NEUOBICAJENOG INTENZITETA
ILI USMJERENOSTI

jaka privrzenost 1 zaokupljenost neobi¢nim
predmetima, temama ili aktivnostima i
pretjerano ogranien ili ustrajan interes

(zbog hiper / hiporeaktivnosti).

HIPERREAKTIVNOST ILI
HIPOREAKTIVNOST NA
SENZORICKE PODRAZAJE ILI
NEOBICAN INTERES ZA
SENZORICKE ASPEKTE U
OKOLINI

nedovoljna osjetljivost na bol i temperaturu,

pretjerana osjetljivost na zvukove ili dodir,

izbirljivost u hrani s obzirom na
konzistenciju i boju,

neprimjereno senzoric¢ko istrazivanje
predmeta  (njusenjem ili  pretjeranim

dodirivanjem) i

fascinacija svjetlima ili objektima u pokretu.
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1.2.5. Klasifikacija

Kojem stupnju pripada osoba s poremecajem iz spektra autizma odreduje se na temelju
izrazenih deficita u socijalnoj interakciji, verbalnoj i1 neverbalnoj komunikaciji,
nefleksibilnom ponasanju i uskim opsesivnim interesima, a krece se u rasponu od
blagog do onesposobljavajuc¢eg (Garriot, Villes, Bartolini i Poinso, 2014). U DSM - V
(2013), poremecaj iz spektra autizma dijeli se na tri stupnja s obzirom na koli¢inu
potrebne podrske pa tako prvi stupanj zahtijeva podrsku, drugi stupanj zahtijeva
znacajnu podrsku i tre¢i stupanj zahtijeva vrlo znacajnu podrsku (American Psychiatric
Association, 2013).

U prvi stupanj spadaju osobe koje su sposobne govoriti u punim re€enicama i
sudjelovati u komunikaciji, ali ¢iji razgovor s drugim osobama ne uspijeva te se zbog
toga smatraju visokofunkcioniraju¢ima. Njihovi pokusaji sklapanja prijateljstava su
cudni 1 obicno neuspjeSni, a njihovo nefleksibilno ponaSanje znaCajno otezava
funkcioniranje u jednom ili viSe podrucja, uzrokuje teskoce pri prelasku s jedne
aktivnosti na drugu i probleme organizacije i planiranja $to onemogucuje njihovu
neovisnost. U drugi stupanj spadaju osobe koje su sposobne govoriti u jednostavnim
reenicama, imaju uske i posebne interese te imaju neobi¢nu neverbalnu komunikaciju.
Nefleksibilno ponaSanje, teSkofe u suofavanju s promjenama i druga ograniCena i
ponavljaju¢a ponasSanja oc€ita SU drugim promatrac¢ima i utjecu na funkcioniranje u
razli¢itim podru¢jima. Osim navedenog, suocavaju se i s poteskocama pri promjeni
fokusa ili djelovanja. U treé¢i stupanj spadaju osobe koje prepoznaju pojedine rijeci i
upotrebljavaju ih na stereotipan nacin, ali se ne znaju njima funkcionalno sluziti i
istinski jezi¢no komunicirati. Rijetko iniciraju interakciju, imaju neobi¢ne pristupe i
odgovaraju na samo vrlo izravne socijalne pristupe. Imaju nefleksibilno ponasanje,
ekstremno teSko reagiraju na promjene, a njihova ogranicena i ponavljaju¢a ponasanja
znacajno otezavaju funkcioniranje u svim podru¢jima (American Psychiatric
Association, 2013). Ovu niskofunkcioniraju¢u razinu spektra ¢ini 25% osoba. Kojem
stupnju pripada dijete utvrduje se nakon 5. godine Zivota s obzirom na fleksibilnost i

te¢nost u uporabi jezika (Tager - Flusberg i sur., 2005).
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1.3. Roditelji djece s poremecajem iz spektra autizma

Obitelj je najstariji i najtrajniji, ali i promjenjiv prirodni socijalni sustav i temeljni stup
drustva koji ima svoju strukturu, funkciju, pravila, nafin komuniciranja i nacin
suodavanja s problemima te je predmet brojnih istraZivanja (Stalekar, 2010). ,, Temelji se
na bio - reproduktivnim, bio - seksualnim, bio - socijalnim, socio - zastitnim i socio -
ekonomskim vezama muza i Zene i njihove rodene ili posvojene djece, koji su
medusobno povezani brakom, srodstvom i udruzeni radi lakSeg zadovoljavanja
raznovrsnih potreba licnosti, drustva i porodice* (Luki¢ i Pecujli¢, 1982: 471). Zdrava
obitelj brine za djetetov fizicki, kognitivni, socijalni, emocionalni, moralni, duhovni,
kulturni, obrazovni i seksualni razvoj i odgoj te zdravstvenu skrb i zastitu, pruza djetetu
potporu i paznju dok se ne osamostali te ga ukljucuje u zajednice poput djecjeg vrtiéa,
Skole, radnog mjesta i izvanobiteljske zajednice u kojoj usvaja Zivotne i radne
vrijednosti i navike, a postize se snaznim afektivnim odnosima medu svim ¢lanovima

(Jankovi¢, 2008). Upravo postavljanje dijagnoze prijeti ostvarivanju navedenih ciljeva.

Dijete s poremecajem iz spektra autizma stvara svoju “autisticnu obitelj* Koja je
zatvorena i izolirana zbog brige i nelagode uzrokovane moguc¢im nepredvidljivim i
Cesto drustveno neprihvatljivim ponasanjem djeteta (Bujas Petkovi¢, 1995). Utjecaj

dijagnoze na obitelj, ali i na njezine ¢lanove, opisan je u nastavku tekst.

1.3.1. Utjecaj na obitelj kao socijalni sustav

Svaki ¢lan obitelji ima koncept djeteta iz snova koji utjeCe na njihov stav prema
nerodenom djetetu pa tako oc¢ekuju da ¢e dijete biti odredenog izgleda i karakteristika
licnosti. Svi ¢lanovi obitelji Zele da dijete bude psihi¢ki, emocionalno i fizi¢ki zdravo,
da zajedno s djetetom uzivaju u sretnom zivotu, a Cesto od dijeteta ocekuju i
ostvarivanje odredenih snova koje sami nisu mogli ostvariti. Sto su o&ekivanja roditelja
veca, to je vece i njihovo razoCaranje nakon postavljanja dijagnoze. Rodenje djeteta s
teSko¢ama u razvoju utje¢e na sve ¢lanove obitelji jer je odgajanje kompleksno zbog
bihevioralnih, funkcionalnih i emocionalnih karakteristika djeteta. Snovi propadaju,

roditelji nisu pripremljeni, imaju malo ili nedovoljno iskustva, svakodnevno trebaju
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prebroditi brojne nepoznanice i njihov svijet se okre¢e naopacke (Muhammad, Baroi i
Rathi, 2020). Roditeljska, ali i druStvena, oc¢ekivanja idealnog djeteta su narusena i
¢esto su preoptereceni nastojanjem da zadovolje njegove posebne potrebe S$to ugrozava

njihovo psihofizicko zdravlje (Wagner Jakab, 2008).

Djeci s poremecajem iz spektra autizma obitelj predstavlja temelj njihovog cjelokupnog
rasta i razvoja i oni svoje roditelje trebaju u puno vecoj mjeri nego ostala djeca, pa
zahtijevaju podrsku, pomo¢, punu odgovornost, strpljenje, trud, uskladivanje,
preusmjeravanje, preispitivanje i prilagodbu jedinstvenim roditeljskim zahtjevima jer su
ovisni o njihovom angazmanu (Kraljevi¢, 2011). U obiteljima dolazi do poremecaja
obiteljske kohezije, ravnoteze, funkcioniranja, odnosa medu ¢lanovima, koherentnosti,
homeostaze, dinamike i prilagodljivosti $to moze negativho utjecati na dijete s
teSkocama u razvoju, ali i na cjelokupnu obitelj. Osim toga, dolazi do preispitivanja
vlastitih roditeljskih sposobnosti jer se razvijaju nove dimenzije roditeljstva gdje
tradicionalne tj. standardne roditeljske strategije nisu ucinkovite. Zbog svega
navedenog, dolazi do promjena postojecih rutina, uloga, aktivnosti i ponaSanja, javljaju
se neke nove i drugacije obaveze i izazovi te fizi¢ki i psihi¢ki napori i opterecenja.
Poslovi i1 zaduZenja se raspodjeljuju na novi nacin, a prisutni su i izrazeniji pozitivni ili
negativni osjecaji kod svih ¢lanova te emocionalno nezadovoljstvo. Osim toga, roditelji
se trebaju pobrinuti o adekvatnoj prehrani, sigurnosti, organizaciji odgojno -
obrazovnog programa i programa rane intervencije te formiranju adekvatnih i ugodnih
odnosa s ljudima s kojima dijete stupa u kontakt (Kosi¢ i sur., 2021). Ozbiljnost
simptoma, nacin ponasanja, socijalna podrSka koju obitelj (ne)prima, razvojna razina,
spol i dob djeteta i roditelja utjecu na koli¢inu izazova s kojima se obitelj mora suociti,
razinu stresa i nezadovoljstva, razinu roditeljskih ocekivanja pozitivnih ishoda, ali i na
psihicko i fizicko zdravlje te kvalitetu zivota jer izaziva poremecaje raspolozenja i
roditeljsko preopterecenje (Hu, Wang, Fei, 2012). Nastoje uskladiti novu situaciju u
obitelji 1 zivotu sa dosadasnjim nacinom zivota, cjelokupni dnevni rezim prilagodavaju
djetetovim potrebama, a jedan od roditelja, najéeS¢e majka, odrice se Svoje
profesionalne karijere, vlastitog obrazovanja i cjelozivotnog ucenja kako bi se posvetila

djetetu i njegovim potrebama (Van Zelst i sur., 2006).
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Briga i skrb najcesce ukljucuju razlicite vrste medicinskih, multidisciplinarnih tretmana,
kontrola 1 pregleda, psiholoske, pedagoske i logopedske procjene i procese savjetovanja
i terapije, edukacijsko - rehabilitacijske postupke i potrebu za tjelesnom pomo¢i kako bi
se zadovoljile osnovne ljudske potrebe i uvazile osobnosti pojedinca zbog cega su
roditelji Cesto pod stresom, iscrpljeni i umorni jer je njihova uloga u tom procesu
klju¢na. Roditelji i stru¢njaci raznih biomedicinskih grana moraju biti partneri kako bi
se postigla zadovoljavaju¢a razina samostalnosti osobe i1 njezino aktivno uklju¢ivanje u
druStvenu zajednicu, ali 1 kako bi se poboljSala kvaliteta obiteljskih odnosa i1 stupanj
kvalitete zivota (Ljubici¢, 2014). Osim brige za dijete, troskovi i financijski izdatci za
zdravstvenu zaStitu, povecani roditeljski zahtjevi, predrasude drustva i zajednice te
nedostatna podrska takoder utje¢u na svakodnevicu i kvalitetu zivota obitelji §to svaki
¢lan obitelji dozivljava i prozivljava na drugaciji nacin (Rizvanovi¢ i Begagi¢, 2018;
Kosi¢ i sur., 2021). Kvaliteta Zivota razlikuje se medu obiteljima ovisno o 0zbiljnosti
simptoma, tezini oSteCenja, nafinu ponaSanja, odnosima u obitelji, zadovoljstvu
Zivotnim postignué¢ima, osjecaju sigurnosti, nacinu suo¢avanja s problemom, kvaliteti
zajedni¢ki provedenog vremena, mjestu stanovanja, neovisnosti od obitelji i
zadovoljstvu socijalnom podrSskom koju primaju pa tako dvije obitelji s djetetom s
poremecajem iz spektra autizma, koje imaju jednake uvjete zivota, imaju razli¢itu
kvalitetu zivljenja. 38% roditelja smatra kako ima naruSenu kvalitetu zivota zbog
stalnog uskladivanja svakodnevnog zivota s potrebama djeteta Sto, osim na navedeno,
utjeCe i na roditeljsku ulogu i na porast stresa (Hu i sur., 2012). Roditelji percipiraju
svoju kvalitetu Zivota nizom kada imaju ogranicene i1 nedostupne izvore podrske, ali 1
kada zive u malom ili vrlo malom stanu. Svega 28% roditelja zadovoljno je domenom
slobodnog vremena za odmor i razonodu i domenom vlastitog profesionalnog
djelovanja, dok su domenom osje€aja sigurnosti u vecini sluc¢ajeva nezadovoljni
(Brown, MacAdam - Chrisp, Wang, larocci, 2006; Hu i sur., 2012). Drugim rije¢ima,
prisutna je znacajno niza kvaliteta zivota u svim kategorijama za razliku od obitelji s
djecom urednog razvoja zbog Cega su potrebna stalna istrazivanja na tom podrucju
(Jankovi¢, 2008).

Odgoj djeteta s poremecajem iz spektra autizma jedan je od najtezih zadataka, a joS ga

-----
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navedenog, roditelji se Cesto osjecaju neuspjesno u obavljanju temeljnih roditeljskih
uloga 1 izolirano od obitelji 1 prijatelja koji nemaju takva iskustva zbog ¢ega spadaju u
jedinstvenu riziénu skupinu (Bujas Petkovi¢, Skrinjar Frey i sur., 2010). Zbog smanjene
socijalne podrske pocinju se oslanjati na vlastiti odnos $to predstavlja opasnost ukoliko
se partneri sa stresom i tugom suocavaju na razli¢ite nacine (Kosi¢ i sur., 2021).
Naruseno je samopouzdanje roditelja te se CeS¢e prikazuju negativne emocije poput
ljutnje, straha, brige, napetosti, emocionalne istroSenosti, zabrinutosti i ogor¢enosti zbog
njihove neizvjesne buduénosti, neizvjesne buduénosti funkcioniranja obitelji, neizvjesne
financijske buduénosti djeteta, neizvjesnog zdravstvenog statusa djeteta i veceg broja
odgovornosti svih ¢lanova obitelji (Brown, Anand, Fung, Isaacs i Baum, 2003;
Muhammad i sur., 2020). Kod odredenog broja roditelja prisutan je i osjecaj gubitka
djeteta, a mnogi se susrecu s kroni¢nim Zalovanjem ni ne znaju¢i za ¢ime to¢no Zale
(Kosi¢ 1 sur., 2021). Pod teretom emocionalnih briga i stresa, roditelji ¢esto pocnu
negativno percipirati brak i obiteljski zivot, a kako nebi doslo do toga, potrebni su
skladni obiteljski odnosi, zajedni$tvo, ljubav, razumijevanje, visok drustveno -
ekonomski status i podrZavajuca zajednica. U Republici Hrvatskoj, tesko je udovoljiti
tim zahtjevima, pa je postotak razvoda 2% veci u odnosu na obitelji s djecom urednog
razvoja (Benjak i sur., 2009). Osim toga, skloniji su bra¢nim nesuglasicama, a naj¢esci
razlozi su neslaganje oko pravilne njege i brige za dijete, roditeljski zahtjevi koji
povecavaju bra¢no nezadovoljstvo i nezadovoljstvo Zivotom opcenito, preokupacija
djetetom, kroniCan stres, razliCite brzine prilagodbe na situaciju (majke se brze
prilagodavaju od oceva), nedostatak privatnosti, umor, osjecaj odbaenosti i
zanemarivanja te nerazumijevanje od strane partnera, strah da ¢e i iduce dijete imati
odredenu teskocu u razvoju te podjela rada i1 zaduzenja (Hornby, 1995; IAN, 2009;
prema Jonson, Freen, Feetham i Simpson 2011).

Kako ¢e djetetova dijagnoza utjecati na roditelje uvjetovano je i okruzenjem u kojem
zive §to ukljucuje Siru obitelj i rodbinu te dostupne usluge u njihovoj zajednici
(Bronfernbrenner, 1979; prema Hornby, 1995). Mnoga istrazivanja pokazuju kako su
odnosi sa ¢lanovima Sire obitelji losiji zbog nedostatka vremena. Hare, Pratt, Burton,
Bromley i Emerson (2004) su u svojem istrazivanju dosli do rezultata kako roditelji

djece s poremecajem iz spektra autizma primaju vise formalne podrske od vlade (40%)

20



nego neformalne podrske od svoje okoline, susjeda, prijatelja ili Sire obitelji. Okolini je
lakSe pruziti emocionalnu potporu nego prakticnu podrsku, a moguci razlozi Su
nedostatak znanja i spremnosti za rad s djecom s teSko¢ama u razvoju, geografski i
fizi¢ki razlozi,... Cesto se susreéu s kritikama i osudama okoline kao nedjelotvornih
roditelja te drustvenom sramotom, odbacivanjem 1 neugodnostima jer se djecu
dozivljava kao neodgojenu i sa nepozeljnim ponasanjima §to nije u skladu sa ustaljenim
drustvenim normama (Ayasse, 2009). Rezultati koje su dobili Zand i suradnici (2018) u
svojem istraZzivanju govore da promjene u djetetovom ponaSanju ceS¢e dovode do
stigmatiziranja i osudivanja cijele obitelji nego ostali simptomi koji prate autizam zbog
Cega treba pouciti roditelje strategijama upravljanja, prevenciji i ublazavanju takvog
ponasanja kako bi se smanjili negativni stavovi okoline i njihov utjecaj na obitelj, kako
bi se educiralo i1 informiralo druStvo i povecéala uspjesnost pomo¢i i podrske, kako bi se
povecala svjesnost 0 autizmu te kako bi se djeca lakSe integrirala u drustvo (Zand,
Bultas, McMillin, Halloran, White, McNamara, 2018; prema Kosi¢ i sur., 2021).

1.3.1.1. Utjecaj na majke

Drustvena oc¢ekivanja podrazumijevaju da su Zzene odgovorne za brigu i skrb oko doma i
obitelji te odgoja djece, a u zapadnim drustvima njihova uloga podrazumijeva i ulogu
obrazovne, emancipirane i zaposlene zene (Lisak 2013). Smanjenje kvalitete zivota
izraZenije je za majke nego za oceve zato Sto su majke ¢eS¢e primarni njegovatelji i
skrbnici svoje djece i provode veéinu vremena s njima $to snazno utje¢e na njihovu
karijeru i drustveni zivot (Sen i Yurtsever, 2007). Rijetko kada su zaposlene na puno
radno vrijeme ili duze od pet godina u kontinuitetu, ve¢ svoj zivot usmjeravaju na

potrebe djeteta (Blacher, Neece, Paczkowski, 2005).

Rodenje dijeteta s poremecajem iz spektra autizma trajno mijenja maj¢inu ulogu tj.
reafirmira njezinu tradicionalnu ulogu u obitelji koja je uloga domacice. Majka ja trajno
zaduzena za brigu oko posjeta lijecniku, dnevnu njegu i skrb, zbrinjavanje i
mnogobrojne terapijske tretmane zbog cCega je upucenija i informiranija u djetetove
potrebe 1 prirodu teskoce jer ¢es¢e komunicira s profesionalcima za razliku od oceva

(Leutar, Ogresta i Mili¢ Babi¢, 2008). Osim toga, ¢es¢e se ukljuuju u grupe potpore i
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razli¢ite udruge nego ocevi kako bi lakSe prihvatile poteskocu svog djeteta, ali i dobile
informacije 1 inicirale promjene sustava (Hornby, 1995). Osjetljivost majcinog
suoCavanja s djetetovom dijagnozom ovisi o tome koristi 1li majka pozitivne ili
negativne strategije suocavanja pa tako majke koje koriste strategije poput distanciranja
ili poricanja kasnije pokazuju veée poteskoce psihickog zdravlja. Majke koje s vecim
intenzitetom percipiraju simptome ¢esto smanjuju svoje strategije suoCavanja s
problemom jer smatraju kako ne mogu dovoljno dobro prenijeti svoje osjecaje drugima
i da pokazuju manje brige i empatije prema drugima. S druge strane, pozitivne strategije
suocCavanja, poput maj¢ine usredotocenosti na problem, djeluju kao Stiti i povezane su s

ve¢om osobnom dobrobiti i nizom razinom roditeljskog stresa (Kosi¢ i sur., 2021).

Brojna istrazivanja pokazuju kako viSa razina izrazenosti simptoma i dob djeteta
izazivaju kod majki viSe razine stresa, tuge, straha i osje¢aja bespomocnosti, a smanjuje
se osje¢aj maj¢ine dobrobiti i roditeljske kompetencije jer ucestala briga smanjuje
sposobnost ucinkovitog odgovora na vlastite potrebe i potrebe djeteta. Najvise su
zabrinute zbog sigurnosti i zdravlja djeteta, vlastitog iskustva u roditeljstvu te
moguénosti da njihovo dijete stekne sposobnost samostalnog zivota i uspostave odnosa
s drugim ljudima (Oprea i Stan, 2012). Intenzivne potrebe djeteta, dogovori s
lije¢nicima 1 terapeutima te stalno pracenje koje je potrebno kako bi se osigurala
sigurnost i razvoj djeteta mogu biti goleme. Stovise, majke se esto osjeéaju izolirano
jer ponasanje i teSkoce u komunikaciji njihovog djeteta mogu ograniciti drustvenu
interakciju s drugim obiteljima $to dodatno pogorsava njihov stres. Razina stresa koju
dozivljavaju majke djeteta s poremecajem iz spektra autizma mogu se usporediti s
razinama stresa koju dozivljava vojnik za vrijeme rata $to ima ozbiljan utjecaj na
njezino zdravlje, ali i na djetetovo ponasanje (Freedman, Kalb, Zablotsky i Stuart, 2012;
prema Kosi¢ i sur., 2021). Osim stresa, majke se ¢esto suoCavaju i sa stigmatizacijom te
osje¢ajem srama i krivnje te ¢e$ée prijavljuju vise razine depresije i anksioznosti. Cesto
su psihicki, fizicki i vremenski opterecene te nemaju dovoljno vremena ni za sebe zbog
¢ega im je naruseno zajednicko vrijeme s partnerom i dolazi do bra¢nog nezadovoljstva,
ali i do fizickog i psihickog umora Koji potice uporabu neucinkovitih strategija
suocavanja (Lisak, 2013; Kosi¢ i sur., 2021). Nepredvidive promjene u djetetovom

ponasanju izazivaju stalnu zabrinutost i strah hoce li odgovarajuce reagirati na njih, a pri
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tom odrzati obiteljsku ravnotezu i biti sposobne uzivati u zivotu (Kosi¢ i sur., 2021). U
istrazivanju koje su provele Oprea i Stan (2012), ve¢ina majki navodi negativne emocije
poput ocaja, straha od promjena, nesreCe i bespomocnosti, dok mali broj majki
identificira pozitivne aspekte kao $to su povecanje obiteljske povezanosti, promjene na
konstruktivan nacdin i1 bolje poznavanje karakteristika poremecaja. Sve majke u
istrazivanju navode osjecaj marginaliziranosti te nedostatka razumijevanja i prihvacanja
od drustva. Kao zaStitne ¢imbenike, ve¢ina majki navodi vaznost nade i povjerenja u
Boga, potpore obitelji i specijalista te suradnje izmedu obitelji, $kola i terapeuta, a kao
vazne karakteristike navode strpljenje, ustrajnost u nastojanjima da pomognu vlastitom
djetetu, optimizam, predanost i razumijevanje za prevladavanje kriticnih trenutaka
(Oprea i Stan, 2012).

Djetetova poteskoca bitno utje¢e na zivot majki, ali uspjesno prihvacanje dijagnoze
smanjuje razinu roditeljskog stresa, povecava bra¢no zadovoljstvo kod supruga te
razvija sigurnu privrzenost djeteta (Mili¢ Babi¢, 2012). Zbog toga je potrebno posebnu
pozornost posvetiti majkama 1 pronaci nacin za vece ukljucivanje oceva u brigu o djeci

jer i zene imaju vlastite nade, snove i probleme izvan uloge majke (Garriot i sur., 2014).

1.3.1.2. Utjecaj na oceve

Kvaliteta Zivota i uloga oca, kao i iskustvo koje prolaze o¢evi nakon postavljanja
dijagnoze, manje je istrazivano od kvalitete zivote i uloge majke (Hornby, 1995). Ocevi,
jednako kao 1 majke, tesko prihvacaju dijagnozu vlastitog djeteta jer problem
sagledavaju racionalno zbog ¢ega im samokontrola otezava da emocionalno nadvladaju
problem. Rodenje muskog djeteta s poremecajem iz spektra autizma ima veéi utjecaj na
oca, dok rodenje Zenskog djeteta snaznije utjece na majku (Lamb, 1983; prema Hornby,
1995). Zbog toga je od izrazite vaznosti pruziti oevima to¢ne informacije o prirodi
poremecaja, dostupnim metodama lijecenja, terapijskim pristupima 1 grupama podrske

(Kosié i sur., 2021).

Bailey (2007) navodi kako velika vecina obiteljskih istraZzivanja moze biti

okarakterizirana kao istrazivanja majki jer majke provode vec¢inu vremena kod kuce s
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djetetom zbog Cega su onda i dostupnije za istrazivanja (Bailey, 2007: 292).
Usredotocuju¢i se uglavnom na majke 1 ostavljaju¢i ofeve po strani, istrazivaci i
prakticari implicitno riskiraju nenamjerno optere¢ivanje majki s ve¢im odgovornostima
(Flippin i Crais, 2011). Socijalna okolina namece ulogu muskarca kao hranitelja zbog
Cega vecina oCeva provodi ve¢i dio dana na poslu i imaju vise interesa izvan kuce
(Leutar i sur., 2008). Ocevi zele vise aktivno sudjelovati u Zivotima svoje djece, ali
problem im predstavlja uskladivanje profesionalnih i obiteljskih duznosti. U obiteljske
aktivnosti najvise se ukljucuju u slobodno vrijeme i to najcesée u podrucja obrazovanja
djeteta te u regulaciju emocija i ponasanja (Rudelli, Straccia i Petitpierre, 2021). Jedan
od dva oCeva smatra se jednako odgovornim kao i majka za dnevnu skrb oko djeteta, a
nedavno istrazivanje pokazuju da ukljucenosti ofeva ovisi i o njihovom stupnju
obrazovanja, pa tako ocevi, koji su svjesniji vaznosti njihove roditeljske uloge, su vise
ukljuceni u odnos i brigu oko djeteta (Sharabi i Marom - Golan, 2018). Osim toga, na
ukljucenost oceva utjeCe 1 niz osobnih, obiteljskih i okolisSnih ¢imbenika, a glavni
prediktor je oceva sloboda izbora hoce li se ukljuéiti. U¢inak je znatno izraZeniji kada se
oc¢evi spontano odlu¢e ukljuciti, a ne kada su prisiljeni zbog vanjskih okolnosti poput

majcine zaposlenosti ili oéeve nezaposlenosti (Rudelli i sur., 2021).

Burell i suradnici (2017) su u svojem istrazivanju utvrdili kako oc¢evi na postavljenu
dijagnozu reagiraju osjecajem straha i tuge zbog Zivotnih dogadaja koje njihovo dijete
nec¢e nikad dozivjeti (Burrell, Ives, Unwin, 2017; prema Kosi¢ i sur., 2021). Ocevo
psihi¢ko zdravlje manje je ugrozeno od majéinog, ali u provedenim istrazivanjima i
dalje pokazuju nize rezultate u psiholoskim stanjima i socijalnim odnosima od kontrolne
skupine o¢eva (Malhotra, Khan i Bhatia, 2012). Vecina programa podrske usmjerena je
na majke pa tako Sest od deset ofeva smatra kako nisu primali odgovarajuc¢u potporu
zbog Cega je vrlo vazno vise ukljucivati oCeve kako bi bili vise motivirani ostati dio
obiteljske zajednice te kako bi kratkorocno 1 dugorocno prevladali sve izazove koje im
donose stresna razdoblja (Kosi¢ i sur., 2021). Kona¢no, oCevo vece ukljuéivanje u
proces odgoja omoguéuje podjelu odgovornosti s majkama i dijeljenje emocionalnog
iskustva, uzitaka i problema S§to ima pozitivan ucinak na cijeli obiteljski sustav, ali i
potie razvoj osjec¢aja zadovoljstva kod oca, dobrobiti i vjere u vlastite roditeljske

sposobnosti. Osim toga, vece uklju¢ivanje oceva u 0odgoj i skrb smanjuje razine stresa,
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anksioznosti i depresije i poveé¢ava samopouzdanje i motivaciju $to pozitivno djeluje na

njihovo psihofizi¢ko zdravlje (Rudelli i sur., 2021).

1.3.2. Strategije suo¢avanja roditelja s postavljenom dijagnozom

Kada se roditelji prvi put susretnu s dijagnozom svog djeteta, moraju se suociti s vrstom
i stupnjem teskoce, informacijama koje Cesto ne razumiju, snaznim emocionalnim
reakcijama s kojima se ne znaju nositi i pitanjima vezanima uz buduénost na koja ¢esto
ne postoje odgovori (DeHoff, Staten, Rodgers, Denne i Eysenbach, 2016). Svi ¢lanovi
obitelji moraju, nakon postavljanja dijagnoze, pro¢i kroz proces prilagodbe. Najcesce ne
vide moguénost dobivanja podrske te ne znaju kome se obratiti za pomo¢ u prilagodbi

te kako da odrze funkcionalnost svoje obitelji (Besker i Susnjara, 2021).

Reakcije suoCavanja ovise 0 karakteru osobe, obitelji i Sire okoline (Masen i
Coatsworth, 1998; prema Wagner Jakab, 2008). Primarno se pojavljuju reakcije Soka,
ljutnje, nemoci, poricanja, neuspjeha, razoCarenja, straha, brige, odbijanja djeteta,
zalosti 1 depresije, a faza je obiljezena Cestim plakanjem i trazenjem odgovora. Prvi i
najvazniji korak u procesu prihvacanja je rjeSavanje osjecaja krivnje. Roditelji ¢esto
smatraju kako nemaju dovoljno snage da bi se znali nositi s odgovornos¢u koje nosi
odgoj dijeteta s teSko¢om u razvoju i osjecaju se kaznjeno zbog vlastitih grijeha u
proslosti. Drugi korak je prihvacanje vlastitih emocija. Neki roditelji koriste poricanje,
odvracanje paznje, rezignaciju i izolaciju kao obrambene mehanizme i nastavljaju
odbijati prihvatiti Cinjenicu i kasnije, a neki osje¢aju sram 1 krivnju jer percipiraju
poteSkocu djeteta kao vlastitu pogreSku. Vecina roditelja dolazi u fazu kada pokusavaju
prona¢i nepostojece rjeSenje za ozdravljenje dijeteta 1 tada se obracaju raznim
strunjacima, vracarama, iscjeliteljima, Bogu, itd. (Sen i Yurtsever, 2007; Stevanovic,
2010). Duhovnost je za roditelje vrlo bitna i pokazala se znacajna za 88% obitelji jer
povecava ukupnu kvalitetu Zivota i smanjuje kontrolu nad dogadajima koji nisu u
njihovoj moé¢i (Brown i sur., 2006). Zadnji korak ¢ini prihvacéanje, privikavanje i
prilagodavanje djetetovoj teskoci, a to je proces koji traje cijeli zivot I moze rezultirati

pretjeranom paznjom i brigom (Sen i Yurtsever, 2007; Stevanovi¢, 2010).
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Svaki roditelj drugacije prihvaca novonastalu situaciju. Neki je prihvacéaju lakse, a neki
teze, a na samo prihvacanje utjecaj ima i u kojoj su dobi dobili dijete s teSkocama u
razvoju. Tako ¢e mladi, tek vjencani par kojemu je to prvo dijete iskusiti veci stres i
imati ¢e vise poteSkoca u prihvacanju i uspostavljanju obiteljske ravnoteze od starijih
roditelja kojima to nije prvo dijete (Hornby, 1995). Sam nacin njihova prihvacanja i
prilagodbe snazno utjeCe na njihovo zdravlje, pogotovo psihicko. Grupe za podrsku
snazno doprinose roditeljima u procesu prilagodbe jer djeluju na njih osnazujuce i
poboljsavaju njihove strategije suocavanja. Osim navedenog, podjednako su vazni i
drugi cimbenici koji poboljSavaju suocavanje 1 prilagodbu poput: materijalno
blagostanje, ¢vrsto povezana kohezivna obitelj, harmoni¢ni obiteljski odnosi, uspjesne
roditeljske sposobnosti u koristenju resursa Sire obitelji, kreativno suocavanje s
problemom, vecéa razina obrazovanja i dobro intelektualno funkcioniranje, okruzenje
koja ne stigmatizira ve¢ je dobro organizirano, pristupacno obitelji i prihvaca
razlicitosti, cjelovite obitelji s nekoliko djece, formalna podrSka, intenzivna mreza
socijalne podrSske 1 dobro druStveno funkcioniranje te pozitivho glediSte i realno

ocekivanje od svoga djeteta (Yau i Li - Tsang, 1999).

Rodenje djeteta s poremecajem iz spektra autizma moZe uzrokovati psihicke,
emocionalne i materijalne posljedice kod roditelja, ali ne znaci da su posljedice na
obitelj nuzno negativne. Rodenje djeteta s teSkoCama u razvoju mozZe osnaziti vec
snazne obitelji, potaknuti pozitivne emocije i naine ponasanja, zbli¢iti njezine ¢lanove,
ojacati samopostovanje, toleranciju, razumijevanje i suosje¢anje te povecati obiteljsku
kohezivnost (Brown i sur., 2003). Osim toga, autor Benjak navodi kako 38% roditelja
ima istu ili bolju kvalitetu zivota jer su razvili zastitne faktore koji ih ¢ine otpornima na
situaciju, znaju se nositi sa stresom i imaju potrebne osobne resurse obitelji (Benjak i
sur., 2009; Benjak, 2011; Benjak, Vuleti¢ Mavinac, Pavié Simetin i Kolari¢, 2011). Zato
¢e neke obitelji u odredenim uvjetima, koje zasigurno uzrokuju stres, dozivjeti malo ili
nimalo stresa zbog Cega je vazno da roditelji prihvate dijagnozu, prilagode se
novonastalnoj situaciji i educiraju se za novu ulogu kako bi pomogli svom djetetu,
pruzili mu adekvatnu potporu i Sto funkcionalnije i kvalitetnije izvrSavali svoje

svakodnevne aktivnosti (Cummins, 2001).
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1.3.3. Programi podrske roditeljima

Profesionalna podrska roditeljima ima vaznu ulogu u odrastanju svakog djeteta, a
pomo¢ i podrska postaju viSestruko vazniji kada je dijete rodeno s teSkoama u razvoju.
Brojna istrazivanja, u koja su bili ukljuceni roditelji djece s poremecajem iz spektra
autizma, pokazala su viSe razine opterecenja, tjeskobe, anksioznosti, stresa i depresije te
losije psihi¢ko zdravlje u takvim obiteljima zbog Cega bi, u trenutni sustav lijeenja
djece, trebalo ukljuciti i trajno poboljSanje zdravlja i dobrobiti roditelja. Stoga se
predlaze uvodenje programa psihosocijalne intervencije za roditelje kojima bi se pruzala
adekvatna i1 pravovremena podrska od samog pocetka kako bi se pomoglo roditeljima da
lakse prihvate, a kasnije i zive s poteSkocom svojeg djeteta te da odgovore potrebama

djeteta na najbolji moguéi nacin (Benjak i sur., 2009).

Programi podrske i udruge, koji su usmjereni na ¢imbenike rizika i zaStite, mogu
pozitivno djelovati na psihicko zdravlje djece 1 njihovih roditelja, ali i na druStveno
funkcioniranje te akademski i radni ucinak (Barry, 2007). Oni obuhvacaju usluge i
druge aktivnosti koje su usmjerene na poboljsanje funkcioniranja obitelji, poboljsanje
medusobne komunikacije s djetetom, stvaranje uvjeta za podizanje djece te povezivanje
s drugim roditeljima sa slicnim situacijama unutar sustava koji je temeljen na
podrzavaju¢im odnosima i (ne)formalnim izvorima podrske. Glavna karakteristika
suvremenog pristupa ranoj intervenciji je usmjerenost na obiteljski sustav, nacin
stupanja u interakcije 1 svakodnevne rutine jer okruzenje u kojem se dijete svakodnevno
nalazi i roditeljska psihopatologija neposredno utjecu kratkorocno i dugoro¢no na
njegov razvoj 1 uspjeh. Razina roditeljske psihopatologije utjeCe na roditeljska
oc¢ekivanja iz ¢ega proizlazi da Sto je veca roditeljska psihopatologija, to su niza njihova
oc¢ekivanja od djeteta, a time opada i djetetov uspjeh (Thomas, King, Mendelsom i O
Nelson - Gray, 2018; prema Kosi¢ i sur.,, 2021). Usluge rane intervencije su
sveobuhvatne, koordinirane i timske, a metode koje se koriste imaju najvisu mogucu
razinu znanstvene provjerljivosti (Ljubesi¢, 2012). Da bi programi bili uspjesni,
potrebno je razviti partnerstvo izmedu struénjaka i obitelji, percipirati roditelje kao
individue koje postoje neovisno o djetetovoj teSkoci, prepoznati vaznost ranih
interakcija izmedu roditelja i djeteta za djetetov razvoj i osnaziti roditelje poStujuci

kulturalne razlicitosti, obiteljske navike, stavove i implikacije na rani razvoj (Ljubesi¢,
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2012). Pruzanje emocionalne podrske i psiholoske pomo¢i ima vaznu ulogu u oporavku
obitelji jer pomaze roditeljima da prihvate emocije koje osjecaju, ali im ukazuje i da su
jednako vazni drugim ljudima, da su drugi ljudi spremni razumjeti ih, pomoc¢i im 1
olaksati im situaciju (Dizdarevi¢ i1 sur., 2017). Kako bi se programi uspje$no
implementirali, potrebna su Cetiri principa prema Barry (2007), a to su: usvajanje socio -
ekoloske perspektive, prihvacanje filozofije osnazivanjem, aktivna suradnja i
prepoznavanje nejednakosti. Princip usvajanja socio - ekoloSke perspektive stavlja
naglasak na utjecaj okruzenja na pojedinca i njegovo ponasanje. U obzir se uzimaju
faktori poput pristupa obrazovanju, stope zaposlenosti ili siromastva, a isti¢e se uloga
odgojno - obrazovnih ustanova, radnoga mjesta i Sire drustvene zajednice u svrhu
promicanja psihickog zdravlja. Princip prihvacanja filozofije osnazivanjem stavlja
naglasak na aktivno sudjelovanje pojedinca, njithovo osnazivanje, izgradnju vjestina i
osjecaja kontrole nad vlastitim zivotima te ima snazan utjecaj na promicanje psihickog
zdravlja. Aktivnom suradnjom postize se najviSa razina razumijevanja psihickog
zdravlja u okruZenju pojedinca, dok posljednji princip naglaSava prepoznavanje

nejednakosti i pravovremeno regiranje na isto (Barry, 2007).

U Republici Hrvatskoj su djeca s poremecajem iz spektra autizma i njihove obitelji
prilicno marginalizirane te se ne ulaZze dovoljno sredstava 1 nema se sluha za potrebe
djeteta 1 obitelji Sto izaziva oteZane uvjete Zivota 1 dodatnu izolaciju obitelji (Kosi¢ 1
sur., 2021). Potrebno je unaprijediti postojece planove i strategije kako bi se time
unaprijedio polozaj djece, ali i njihovih obitelji. Pobolj$anje kvalitete Zivota, psihickog
zdravlja i socijalnih interakcija treba biti primarni cilj svih intervencija namijenjenih
roditeljima, a 71% roditelja smatra kako bi jacanje razli¢itih politickih mjera
(gospodarskih, socijalnih i obrazovnih) moglo unaprijediti njihovo zdravlje, zdravlje
njihove djece i kvalitetu zivota. Neki od prijedloga za postizanje tog cilja su
senzibilizacija i edukacija drustva po pitanju poremecaja iz spektra autizma, socijalno -
ekonomska podrska zajednice, unapredenje obrazovnog sustava i integracija djece u
drustvo i redovite sustave, uvodenje osobnih asistenata i zakonske odredbe za majke sa
statusom njegovateljice, financijska pomo¢, cjeloviti sustavi dijagnostike, terapije i
rehabilitacije, poboljsanje usluga za djecu sa poremecajem iz spektra autizma, pruzanje

pogodnosti roditeljima koji su zaposleni na puno radno vrijeme i sl. (Benjak i sur.,
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2009). Osim svega navedenog, podjednako je vazno i educirati roditelje kako bi mogli
naucene tehnike, metode i vjeStine primjenjivati i u kuénom okruzenju te tako aktivno
sudjelovati u procesu te upucivati ih i u druge dostupne metode i postupke lijeenja
kako bi krajnji ishod bio §to povoljniji i uspjesniji (Carpenito, 2013). Edukacija dovodi
do poboljsanja roditeljstva, vjestina, roditeljskog zadovoljstva i funkcioniranja te brze
prilagodbe §to mozZe znacajno poboljsati ishode i povecati kvalitetu Zivota djeteta, ali i
njihovih obitelji. Osim toga, edukacije poticu bolje razumijevanje vlastitog djeteta,
smanjuju stres u obitelji i ovisnost djeteta o tudoj pomoéi te poboljSavaju obrazovni,
socijalni i ekonomski status. Cilj edukacija jest preventivno djelovati na djetetove
probleme u ponasanju prosirivanjem roditeljskog znanja, vjeStina i samopouzdanja.
Unato¢ tome S§to briga o djetetu s poremecajem iz spektra autizma zahtijeva
pozrtvovnost i puno izdvojenog vremena za dijete, roditelji moraju izdvojiti vrijeme i za

sebe 1 svoje potrebe (Kosi¢ i sur., 2021).

1.3.4. Istrazivanja psihofizi¢kog zdravlja roditelja djeteta s poremecajem

iz spektra autizma

Zato Sto su roditelji glavni pruZzatelji potpore djeci s poremecajem iz spektra autizma,
o¢uvanje dobrog zdravlja roditelja i njihova dobrobit preduvjet su za optimalnu njegu i
skrb za dijete (Benjak i sur., 2009). Potreba za potporom i pomoc¢i veca je od potreba
drugih roditelja te je potrebno osigurati lijeCenje 1 psihosocijalnu potporu prije nego Sto
zdravlje roditelja postane ozbiljno ugrozeno. U proSlosti su istrazivanja bila usmjerena
na kvalitetu zivota osoba s teSkoCama u razvoju, a tek 80-ih godina proSlog stoljeca,
kada se prepoznala znacajnost obitelji kao podrzavajuceg okruzja za kvalitetu Zivota i
kada su roditelji zauzeli primarno mjesto u njezi i razvoju djece s teSkocama u razvoju,

pocela se istrazivati ova tematike (Lisak, 2013).

Autori Benjak, Vuleti¢ Mavrinac i Pavié Simetin (2009) usporedili su zdravlje roditelja
djece s poremecajima iz spektra autizma sa zdravljem roditelja djece bez teskoca u
razvoju. Istrazivanju se prikljucilo ukupno 350 roditelja, od cega 178 roditelja djece s
poremecajem iz spektra autizma i 172 roditelja djece bez tesko¢a u razvoju.

Samoprocjena zdravlja roditelja ocijenjena je primjenom hrvatske verzije upitnika SF -
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36 0 zdravstvenom stanju. Rezultati istrazivanja su pokazali da postoji statisticki
znaCajna razlika u samoprocjeni zdravlja izmedu roditelja djece s poremecajem iz
spektra autizma 1 roditelja djece bez teskoca u razvoju za sve dimenzije zdravlja osim za
fizicko zdravlje. Roditelji djece s poremecajem iz spektra autizma c¢eScée su prijavljivali
znacajno pogorSanje zdravlja u protekloj godini (35%), psiholoske poremecaje te
kroni¢ne bolesti vezane uz misi¢no - koStani 1 krvozilni sustav, ali i1 pretilost, Se¢ernu
bolest, gastrointestinalne tegobe i astmu zbog puSenja cigareta, povecanog unosa
alkohola, manjka tjelesne aktivnosti i manjka sna koji naruSavaju zdravlje 1 povecavaju
rizik od oboljenja zbog akumuliranog kroni¢nog stresa. Najgore ocijenjene dimenzije
zdravlja bile su su domene energije, vitalnosti, psihickog zdravlja i socijalnog
funkcioniranja te domene emocionalnog i fizickog ograni¢enja, ¢es¢e kod majki nego
kod oceva (Benjak 1 sur., 2009).

Autori Garriot, Villes, Bartolini i Poinso (2014) su takoder koristili upitnik SF - 36 kako
bi usporedili zdravlje roditelja djece s poremecéajem iz spektra autizma ovisno o stupnju
tezine poremecaja. U istrazivanju je sudjelovalo ukupno 65 majki 1 59 oceva. Rezultati
pokazuju kako s povecanjem tezine simptoma dolazi do veceg smanjenja percepcije
vlastitog zdravlja kod majki nego kod oceva. Majke djece s teSkim simptomima ceSce
se suocavaju s ozbiljnim problemima u radu i1 drugim svakodnevnim aktivnostima zbog
emocionalnih problema 1 problema fizickog zdravlja. Restriktivno 1 ponavljajuce
ponasanje te teSkoce u igranju imaju manje utjecaja na kvalitetu Zivota majki, a uocene
su maksimalne i1 znacajne korelacije izmedu drusStvene interakcije djece i Cetiri
zdravstvene domene majki: fizicka 1 emocionalna domena te opce zdravlje 1 psihicko
zdravlje. Roditelji djece s umjerenim i teSkim simptomima ¢eS¢e navode 1 smanjenje
kvalitete zivota zbog umora. Medutim, ocjene fizickog funkcioniranja ostaju visoke za
sve roditelje §to je u skladu i s istrazivanjem kojeg su proveli Benjak, Vuleti¢ Mavrinac

i Pavi¢ Simetin (Garriot i sur., 2014).

Autori Muhammad, Baroi 1 Rathi (2020) htjeli su usporediti psihi¢ko zdravlje roditelja
djeteta s poremecajem iz spektra autizma sa zdravljem roditelja djeteta bez teSkoca u
razvoju. Istrazivanju se prikljucilo 200 roditelja, od cega 100 roditelja djeteta s
poremecajem iz spektra autizma i 100 roditelja djeteta bez teskoca u razvoju. Rezultati

istrazivanja pokazuju da roditelji djeteta s poremecajem iz spektra autizma imaju vece
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razine depresije, anksioznosti i zivotnog stresa od roditelja djeteta bez teskoca u
razvoju. Kao $to je prikazano i u istrazivanju autora Garriot, Villes, Bartolini 1 Poinso,
majke djeteta s poremecajem iz spektra autizma imaju losiji psihic¢ki zdravstveni status
od oceva te ces€e prijavljuju anksioznost, depresiju i povecane razine stresa.
Istrazivanje je pokazalo i da se psihicko zdravlje roditelja djeteta s poremecajem iz
spektra autizma ne razlikuje znacajno s obzirom na razliCite razine obrazovanja i

dohotka roditelja (Muhammad i sur., 2020).

Cherif i sur. (2020) htjeli su istraziti kvalitetu Zivota i s time povezane ¢imbenike medu
roditeljima djece s poremecajem iz spektra autizma. U istrazivanju je sudjelovalo 80
roditelja od Cega 62 majke i 18 oceva, a koriSten je upitnik SF — 36, ljestvica za
procjenu tezine poremecaja iz spektra autizma i Hamiltonova ljestvica za procjenu
anksioznosti i depresije. Rezultati istrazivanja pokazuju kako su roditelji bolje
procijenili fizicke domene zdravlja nego psihi¢ke. Osim toga, roditelji ¢ija djeca
pohadaju obrazovne ustanove su takoder bolje procijenili svoje psihofizicko zdravlje i
kvalitetu Zivota jer imaju moguénost odvojiti vrijeme za sebe 1 svoje potrebe. S druge
strane, roditelji mlade djece slabije su procijenili svoje psihofizicko zdravlje i kvalitetu
Zivota jer imaju nerealna ocekivanja od svojeg djeteta i €ine sve §to je u njithovoj moci
da ostvare pozitivne rezultate zbog ¢ega su Cesto pod stresom. Stres i depresija pokazali
su se kao znacajni prediktori fizickog zdravlja, psihi¢kog zdravlja, druStvenih odnosa 1

kvalitete zivota (Cherif i sur., 2020).
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2. SVRHA, CILJ I HIPOTEZE

2.1. Svrha rada

Zbog toga $to su roditelji glavni pruzatelji potpore djeci s poremeéajem iz spektra
autizma, ocCuvanje dobrog zdravlja roditelja i njihova dobrobit preduvjet su za
optimalnu njegu i skrb za dijete. Roditeljima je potrebno pruziti adekvatnu i
pravovremenu podrsku od samog pocetka kako bi lakse prihvatili, a kasnije 1 zZivjeli S
potesko¢om svojeg djeteta te kako bi odgovarali na potrebe djeteta na najbolji moguci
nacin. Svrha ovog istraZivanja je dati doprinos znanju o psihofizickom zdravlju roditelja

djeteta s poremecajem iz spektra autizma u Republici Hrvatskoj.

Aplikativna svrha rada jest upotreba spoznaja kako bi se ukazalo javnosti i §iroj
zajednici na vaznost psihofizickog zdravlja roditelja te na vaznost uvodenja programa
psihosocijalne intervencije za roditelje koji je u Republici Hrvatskoj jo$ uvijek u

zacetku.

2.2. Cilj i hipoteze

Glavni cilj ovog istrazivanja bio je dobiti uvid u to kako roditelji djeteta s poremecajem
iz spektra autizma procjenjuju svoje psihofizicko zdravlje. U skladu s glavnim ciljem

postavljeni su sljedeci specifi¢ni ciljevi:

1. Utvrditi ukupno razinu fizickog funkcioniranja i usporediti ih s rezultatima

istrazivanja autora Benjaka (2010).

2. Utvrditi ukupnu razinu ograniCenja zbog fizickih teskoca i1 usporediti ih s

rezultatima istraZivanja autora Benjaka (2010).

3. Utvrditi ukupnu razinu tjelesnih bolova i usporediti ih s rezultatima istrazivanja
autora Benjaka (2010).
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4. Utvrditi ukupnu razinu percepcije opéeg zdravlja i usporediti ih s rezultatima

istrazivanja autora Benjaka (2010).

5. Utvrditi ukupnu razinu vitalnosti i energije i usporediti ih s rezultatima

istrazivanja autora Benjaka (2010).

6. Utvrditi ukupnu razinu socijalnog funkcioniranja i usporediti ih s rezultatima

istrazivanja autora Benjaka (2010).

7. Utvrditi ukupnu razinu ogranic¢enja zbog emocionalnih teskoca i usporediti ih s

rezultatima istrazivanja autora Benjaka (2010).

8. Utvrditi ukupnu razinu psihi¢kog zdravlja i usporediti ih s rezultatima

istrazivanja autora Benjaka (2010).

S obzirom na specifi¢ne ciljeve istrazivanja, postavljene su sljedece hipoteze:

Hi: Ne postoje razlike u ukupnim razinama fizickog funkcioniranja izmedu ovog
istrazivanja 1 istrazivanja koje je proveo autor Benjak (2010). Ispitanici jednako

percipiraju svoje fizicko funkcioniranje u ova dva istraZivanja.

H,: Ne postoje razlike u ukupnim razinama ogranicenja zbog fizickih teskoca izmedu
ovog istraZivanja i istraZivanja koje je proveo autor Benjak (2010). Ispitanici jednako

percipiraju ogranienja zbog fizickih teSkoc¢a u ova dva istraZivanja.

Hs: Ne postoje razlike u ukupnim razinama tjelesnih bolova izmedu ovog istrazivanja i
istrazivanja koje je proveo autor Benjak (2010). Ispitanici jednako percipiraju tjelesne

bolove u ova dva istrazivanja.

H;: Postoje razlike u ukupnim razinama percepcije opceg zdravlja izmedu ovog
istrazivanja i istrazivanja koje je proveo autor Benjak (2010). Ispitanici u ovom
istrazivanju slabije percipiraju svoje opcée zdravlje od ispitanika u istraZivanju autora

Benjaka (2010).
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Hs: Ne postoje razlike u ukupnim razinama vitalnosti i energije izmedu ovog
istrazivanja i istrazivanja koje je proveo autor Benjak (2010). Ispitanici jednako

percipiraju vitalnost i energiju u ova dva istrazivanja.

He: Postoje razlike u ukupnim razinama socijalnog funkcioniranja izmedu ovog
istrazivanja i istraZivanja koje je proveo autor Benjak (2010). Ispitanici u ovom
istrazivanju slabije percipiraju svoje socijalno funkcioniranje od ispitanika u

istrazivanju autora Benjaka (2010).

H7: Postoje razlike u ukupnim razinama ogranic¢enja zbog emocionalnih teskoca izmedu
ovog istrazivanja i istraZzivanja koje je proveo autor Benjak (2010). Ispitanici u ovom
istrazivanju percipiraju da ih emocionalne teSkoc¢e viSe ograni¢avaju od ispitanika u

istrazivanju autora Benjaka (2010).

Hg: Postoje razlike u ukupnim razinama psihickog zdravlja izmedu ovog istrazivanja i
istrazivanja koje je proveo autor Benjak (2010). Ispitanici u ovom istrazivanju slabije

percipiraju svoje psihicko zdravlje od ispitanika u istrazivanju autora Benjaka (2010).
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3. METODA

3.1. Uzorak sudionika

Uzorak ispitanika ¢ini 139 roditelja djeteta s poremecajem iz spektra autizma na
podru¢ju Republike Hrvatske. U istrazivanju je sudjelovao 131 (94,2%) ispitanik
zenskog spola i 8 (5,8%) ispitanika muskog spola, a spolna struktura vidljiva je u

Tablici 3.

TABLICA 3. Karakteristike ispitanika s obzirom na spol

SPOL BROJ POSTOTAK %
Muskarac 8 5,8
Zena 131 94,2
Ukupno 139 100,0

Dob ispitanika krece se od 23 do 66 godina, a prosje¢na dob iznosi 41,60 godina (SD =
7,062). 5 (3,6%) ispitanik nije dalo valjani odgovor na postavljeno pitanje. Slika 2.

prikazuje osnovne statisticke podatke za dob ispitanika.
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SLIKA 2. Karakteristike ispitanika s obzirom na dob
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Karakteristike ispitanika s obzirom na mjesto stanovanja vidljive su u Tablici 4. Najveci
broj ispitanika (N = 36) dolazi iz Grada Zagreba (25,9%), njih 28 iz Primorsko -
goranske Zupanije (20,1%), 20 iz Splitsko - dalmatinske Zupanije (14,4%), 8 iz
Zagrebacke zupanije (5,8%), 7 iz Varazdinske Zupanije (5%), 6 iz Osjecko - baranjske
zupanije (4,3%), 6 iz Medimurske zupanije (4,3%), 5 iz Zadarske zupanije (3,6%), 4 iz

Sisacko - moslavacke Zzupanije (2,9%), 4 iz Brodsko - posavske zupanije (2,9%), 4 iz

Istarske Zupanije (2,9%), 3 iz Sibensko - kninske Zupanije (2,2%), 2 iz Vukovarsko

srijemske Zzupanije (1,4%), 1 iz Krapinsko - zagorske zupanije (0,7%), 1 iz Koprivacko

krizevacke Zupanije (0,7%), 1 iz Bjelovarsko - bilogorske Zupanije (0,7%), 1 iz Licko

senjske zupanije (0,7%), 1 iz Pozesko - slavonske zupanije (0,7%) i 1 iz Dubrovacko

neretvanske zupanije (0,7%).
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TABLICA 4. Karakteristike ispitanika s obzirom na mjesto stanovanja

ZUPANLJA BROJ POSTOTAK %

Zagrebacka 8 5,8
Krapinsko- zagorska 1 0,7
Sisacko- moslavacka 4 2,9
Varazdinska 7 5,0
Koprivacko- krizevacka 1 0,7
Bjelovarsko- bilogorska 1 0,7
Primorsko- goranska 28 20,1
Licko- senjska 1 0,7
Pozesko- slavonska 1 0,7
Brodsko- posavska 4 2,9
Zadarska 5 3,6
Osjecko- baranjska 6 4,3
Sibensko- kninska 3 2,2
Vukovarsko- srijemska 2 1,4
Splitsko- dalmatinska 20 14,4
Istarska 4 2,9
Dubrovacko- neretvanska 1 0,7
Medimurska 6 4.3

Grad Zagreb 36 25,9

Ukupno 139 100,0
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Karakteristike ispitanika prema stru¢noj spremi vidljive su u Tablici 5. Najvec¢i broj
ispitanika (N = 41) zavrsio je sveuCili$ni diplomski studij, specijalisticki diplomski
struéni studij ili poslijediplomski specijalisti¢ki studij (29,5%), njih 32 zavrsilo je
Cetverogodisnje i petogodiSnje strukovno srednjoskolsko obrazovanje (23%), njih 26 je
zavrsilo sveucilisni preddiplomski studij ili struéni preddiplomski studij (18,7%), 17 ih
je zavrsilo trogodisnje strukovno obrazovanje (12,2%), 8 ih je zavrsilo poslijediplomski
znanstveni magistarski studij, poslijediplomski sveucili$ni (doktorski) studij ili je
obranilo doktorske disertacije izvan studija (5,8%), 7 ih je zavr$ilo gimnazijsko
srednjoskolsko obrazovanje (5%), 4 ih je zavrsilo stru¢ni studij kojim se stje¢e manje od
180 ECTS bodova, strukovno specijalisti¢ko usavr$avanje i osposobljavanje ili program
za majstore uz najmanje dvije godine vrednovanog radnog iskustva (2,9%), 3 ih je
zavrsilo osnovno obrazovanje (2,2%) i 1 sa zavrSenim strukovnim obrazovanjem
(0,7%).

TABLICA 5. Karakteristike ispitanika s obzirom na stru¢nu spremu

NAJVISI OSTVAREN STUPANJ OBRAZOVANJA BROJ POSTOTAK %
Osnovno obrazovanje 3 2,2
Strukovno obrazovanje 1 0,7
Trogodisnje strukovno obrazovanje 17 12,2
Gimnazijsko srednjoSkolsko obrazovanje 7 50
Cetverogodisnje i petogodisnje strukovno srednjoskolsko o T
obrazovanje ’
Strucni studij zavrSetkom kojim se stjece manje od 180
ECTS bodova; strukovno specijalisticko usavrsavanje i A )9
osposobljavanje; programi za majstore uz najmanje dvije '
godine vrednovanog radnog iskustva
Sveucilisni preddiplomski studij; stru¢ni preddiplomski - .

studij
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Sveucili$ni diplomski studij; specijalisticki diplomski

strucni studij; poslijediplomski specijalistic¢ki studij “ 29
Poslijediplomski znanstveni magistarski studij;
poslijediplomski sveucilisni (doktorski) studij; obrana 8 5,8
doktorske disertacije izvan studija
Ukupno 139 100,0

U Tablici 6. prikazane su karakteristike ispitanika s obzirom na braé¢ni status. Najveci
broj ispitanika (N = 109) trenutno je u braku (78,4%), njih 13 trenutno zivi U
izvanbracnoj zajednici (9,4%), 11 ih je razvedeno (7,9%), bez partnera je 3 ispitanika

(2,2%), njih 2 je udovac / udovica (1,4%) i 1 ispitanik koji se nije Zelio izjasniti (0,7%).

TABLICA 6. Karakteristike ispitanika s obzirom na bracéni status

BRACNI STATUS BROJ POSTOTAK %
Udan/ udana 109 78,4
Razveden/ razvedena 11 7,9
Udovac/ udovica 2 1,4
[zvanbracna zajednica 13 9,4
Bez partnera 3 2,2
Ne Zelim se izjasniti 1 0,7
Ukupno 139 100,0

U Tablici 7. prikazane su karakteristike ispitanika s obzirom na broj djece u obitelji.
Najveci broj ispitanika (N = 61) ima dvoje djece (43,9%), njih 44 ima jedno dijete
(31,7%), njih 23 ima troje djece (16,5%) i njih 11 ima Eetvero ili vise djece (7,9%).
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TABLICA 7. Karakteristike ispitanika s obzirom na broj djece u obitelji

BROJ DJECE U

OBITELII BROJ POSTOTAK %
Jedno 44 31,7
Dvoje 61 43,9
Troje 23 16,5

Cetvero i vise 11 7,9
Ukupno 139 100,0

U Tablici 8. prikazane su karakteristike ispitanika s obzirom na uklju¢enost u neki od
oblika pruzanja pomo¢i i podrske roditeljima poput radionica, programa, grupa podrske
I savjetovanja. 36 roditelja ukljuceno je u neki od oblika pruzanja pomo¢i i podrske
roditeljima (25,9%), dok njih 103 nije ukljuceno u niti jedan oblik pruzanja pomo¢i i
podrske roditeljima (74,1%).

TABLICA 8. Karakteristike ispitanika s obzirom na ukljucenost u neki od oblika pruzanja pomoci

i podrske roditeljima

UKLJUCENOST U NEKI OBLIK

. . BROJ POSTOTAK %
PRUZANJA PODRSKE RODITELJIMA
Da 36 25,9
Ne 103 74,1
Ukupno 139 100,0

U Tablici 9. prikazane su karakteristike ispitanika s obzirom na trenutnu zaposlenost.

Najveci broj ispitanika (N = 66) trenutno je zaposleno na puno radno vrijeme (47,5%),
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37 ih je zaposleno na pola radnog vremena (26,6%) i njih 36 trenutno nije zaposleno
(25,9%).

TABLICA 9. Karakteristike ispitanika s obzirom na trenutnu zaposlenost

ZAPOSLENOST BROJ POSTOTAK %
Da- na pola radnog vremena 37 26,6
Da- na puno radno vrijeme 66 47,5
Ne 36 25,9
Ukupno 139 100,0

3.2. Mjerni instrument

Za provedbe ovog istrazivanja koriSten je upitnik o opéim podacima i upitnik SF — 36
autora Warea, Kosinskia i Gandeka (2000) koji je preveden na hrvatski jezik. Hrvatska
verzija Upitnika SF - 36 licencirana je u Skoli narodnog zdravlja ,,Andrija Stampar”
1992. godine kao dio projekta ,,Tipping the balance Towards Primary Healthcare
Network* (Buttanshaw, 1997).

Upitnik o op¢im podacima sadrzi 8§ pitanja, a odnose se na spol, dob, bracni status, broj
djece u obitelji, ukljucenost u neki od oblika podrske roditeljima, stru¢nu spremu,

trenutnu zaposlenost te Zupaniju iz koje ispitanici dolaze.

Drugi dio upitnika ¢ini upitnik SF - 36 koji je vrlo popularan za procjenu kvalitete
zivota i psihofizickog zdravlja. SF - 36 je viSenamjenski kratkoro¢ni zdravstveni upitnik
namijenjen za zdravstvena istrazivanja koji se sastoji 0d 36 pitanja visestrukog izbora, a
koristi se za oznacavanje zdravstvenog stanja pojedinca, za pomo¢ pri planiranju usluga

i za mjerenje ucinka klini¢kih i socijalnih intervencija. Predstavlja teorijski i empirijski
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verificiranu operacionalizaciju op¢ih zdravstvenih koncepata (fizickih i1 psihickih) i
njihove opce manifestacije (funkcioniranje i dobrobit) te ima visoku valjanost i
unutarnju dosljednost (McHorney, Ware i Raczek, 1993). Svako pitanje spada u jednu
od 8 domena zdravlja, a one su: fizicko funkcioniranje (10 pitanja), ogranicenja zbog
fizickih teskoca (4 pitanja), tjelesni bolovi (2 pitanja), percepcija opceg zdravlja (5
pitanja), vitalnost i energija (4 pitanja), socijalno funkcioniranje (2 pitanja),
ogranicenja zbog emocionalnih teskoéa (3 pitanja), psihicko zdravlje (5 pitanja)
(Benjak i sur., 2009).

“Fizicko funkcioniranje*, “ogranicenja 10b0g fizickih teskoca®, “tjelesni bolovi®,
“socijalno funkcioniranje® i “ogranicenja zbog emocionalnih teskoca*  definiraju
zdravlje kao nedostatak ograni¢enja i nemogucnosti, pa predstavljaju kontinuirane i
jednodimenzionalne zdravstvene mjere. Preostale 3 ljestvice (“percepcija opceg
zdravlja®, “vitalnost i energija‘“ i “psihicko zdravlje) mjere puno $iri raspon negativnih

I pozitivnih aspekata zdravlja (Benjak i sur., 2009).

3.3. Prikupljanje podataka

Istrazivanje je provedeno u periodu od 15. svibnja 2023. godine do 19. kolovoza 2023.
godine putem platforme Google Forms. Poveznica za upitnik dostavljena je u ukupno 7
centara, 35 udruga i 8 Facebook grupa. Predsjednicima i ravnateljima udruga i centara
dostavljen je A2 obrazac za provedbu istrazivanja potpisan od strane mentorice i dekana
te je prezentiran cilj i svrha istrazivanja. Ukoliko su predsjednici i ravnatelji odobrili
provedbu istraZivanja, poveznica za upitnik proslijedena je roditeljima njihovih

korisnika.

Istrazivanje je provedeno u 19 hrvatskih Zupanija. Na samom pocetku upitnika nalazi se
popratno pismo gdje je ispitanicima prezentiran cilj i svrha istrazivanja te im je
garantirana anonimnost jer se identifikacijski podaci ne koriste u ovom istrazivanju. U
popratnom pismu nalaze se i podaci istrazivaca kako bi ga ispitanici mogli kontaktirati u

slu¢aju nedoumica. Ispitanici su mogli odustati u bilo kojem trenutku.
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3.4. Obrada podataka

Upitnik zdravstvenog statusa (SF - 36) sastoji se od 36 destica koje su

transformirane u 8 domena zdravlja. Vrijednosti dobivene na skalama Likertovog

tipa konvertirane su u standardne vrijednosti od 0 do 100 prema zadanom

algoritmu autora instrumenta (vidi Tablicu 10.).

TABLICA 10. Kodiranje odgovora (Ware i sur., 2000: 64 - 85).

ODGOVOR POD REDNIM KODIRANA
BROJ PITANJA
BROJEM VRIJEDNOST
1 — 100
2 — 75
1, 2, 20, 22, 34, 36 3> 50
4 — 25
5— 0
1 — 0
3’ 4, 5’ 61 7’ 8, 91
2 - 50
10, 11, 12
3 - 100
13, 14, 15, 16, 17, 1 — 0
18, 19 2 - 100
1 — 100
2 — 80
3> 60
21, 23, 26, 27, 30
4 — 40
5— 20
6 — 0
1 — 0
2 - 20
24, 25, 28, 29, 31
3 - 40
4 — 60
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5— 80
6 — 100
1 — 0
2 - 25
32,33, 35 3— 50
4 — 75
5— 100

Rezultat za svaku od domena zdravlja dobiva se zbrajanjem datih odgovora prema
kodiranim vrijednostim i dijeljenjem sa brojem cestica u pojedinoj domeni zdravlja.
Koje Cestice obuhvaca pojedina domena vidljivo je u Tablici 11., a broj Cestica je

empirijski utvrden u skladu sa psihometrijskim kriterijima pouzdanosti i valjanosti.

TABLICA 11. Domene zdravlja (Ware, Kosinski, Gandek, 2000: 59)

DOMENA ZDRAVLJA BROJ CESTICA | REDNI BROJPITANJA
Fizi¢ko funkcioniranje 10 3,4,5,6,7,8,9,10, 11, 12
Ogranicenje zbog fizickih teskoca 4 13, 14, 15, 16
Tjelesni bolovi 2 21, 22
Percepcija opceg zdravlja 5 1, 33, 34, 35, 36
Vitalnost i energija 4 23,27, 29, 31
Socijalno funkcioniranje 2 20, 32
Ogranicenje zbog emocionalnih 3 17 18, 19
teSkoca
Psihi¢ko zdravlje 5 24, 25, 26, 28, 30
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Stavke na koje ispitanici nisu dali odgovor ne uzimaju se u obzir pri izraCunu rezultata
domene, a dobivene vrijednosti krecu se u rasponu od 0 do 100. U domeni “Fizicko
funkcioniranje®, rezultat 0 postizu ispitanici koji ograni¢eno obavljaju sve tjelesne
aktivnosti, ukljucujuéi kupanje ili odijevanje, dok rezultat 100 postizu ispitanici koji
obavljaju sve vrste tjelesnih aktivnosti bez ogranicenja zbog zdravlja. U domeni
“Ogranicenje zbog fizickih teskoca®, rezultat 0 postizu ispitanici koji imaju problema u
obavljanju posla ili drugih dnevnih aktivnosti zbog ograni¢enja u fizickom zdravlju, dok
rezultat 100 postizu ispitanici koji nemaju problema u obavljanju posla ili drugih
svakodnevnih aktivnosti zbog ograni¢enja u fiziCkom zdravlju. U domeni “Tjelesni
bolovi“, rezultat 0 postizu ispitanici koji imaju vrlo jake i iznimno ogranicavajuée
bolove, dok rezultat 100 postizu ispitanici koji nemaju bolove ili ograni¢enja zbog
bolova. U domeni “Percepcija opceg zdravija®“, rezultat 0 postizu ispitanici koji
procjenjuju svoje zdravlje lose i vjeruju da ¢e se ono pogorsati, dok rezultat 100 postiZzu
Ispitanici koji procjenjuju osobno zdravlje odlicno. U domeni “Vitalnost i energija“,
rezultat 0 postiZzu ispitanici koji se osje¢aju umorno i istroSeno cijelo vrijeme, dok
rezultat 100 postizu ispitanici koji se osje¢aju punim poleta i energije. U domeni
“Socijalno funkcioniranje®, rezultat 0 postizu ispitanici koji imaju ekstremno i Cesto
ometanje uobicajenih druStvenih aktivnosti zbog fizickih ili emocionalnih problema,
dok rezultat 100 postizu ispitanici koji obavljaju uobi¢ajene drustvene aktivnosti bez
smetnji zbog fizi¢kih ili emocionalnih problema. U domeni “Ogranicenje zbog
emocionalnih teskoca®, rezultat 0 postizu ispitanici koji imaju probleme u obavljanju
rada ili drugih svakodnevnih aktivnosti zbog posljedica emocionalnih problema, dok
rezultat 100 postizu ispitanici koji nemaju probleme u obavljanju rada ili drugih
svakodnevnih aktivnosti zbog posljedica emocionalnih problema. U domeni “Psihicko
zdravlje®, rezultat 0 postizu ispitanici koji se osjec¢aju nervozo i depresivno cijelo
vrijeme, dok rezultat 100 postizu ispitanici koji se osje¢aju mirno i sretno (Ware,

Kosinski, Gandek, 2000: 32).

Za statisticku obradu podataka koristen je program IBM SPSS Statistic. Provedena je
deskriptivna analiza kako bi se dobili podaci o minimalnim i maksimalnim
vrijednostima, aritmetiCkim sredinama, standardnim devijacijama i frekvencijama

odgovora. Za izradu grafova koristen je program Microsoft Excel.
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4. REZULTATI

Graf 1. prikazuje usporedbu zdravlja ispitanika s proslom godinom. Najveéi broj
ispitanika (N =47, P = 33,80%) procjenjuje svoje zdravlje malo loSije nego prije godinu
dana. 31,70% (N = 44) procjenjuje svoje zdravlje otprilike isto kao i prije godinu dana,
15,10% (N = 21) procjenjuje svoje zdravlje malo bolje nego prije godinu dana, 14,40%
(N = 20) procjenjuje svoje zdravlje puno bolje nego prije godinu dana, a 5% (N = 7)

procjenjuje svoje zdravlje puno losije nego prije godinu dana.

Graf 1. Usporedba zdravlja ispitanika s proslom godinom

® Puno bolje nego prije
godinu dana

® Malo bolje nego prije
godinu dana

= Otprilike isto kao prije
godinu dana

® Malo losije nego prije
godinu dana

= Puno losije nego prije
godinu dana

U nastavku rada prikazane su frekvencije postignutih rezultata za svaku domenu
zdravlja, minimalne, maksimalne i srednje vrijednosti u ovom istrazivanju, srednje
vrijednosti u istraZivanju autora Benjaka (2010) te grafovi usporedbi postignutih

srednjih vrijednosti u oba istrazivanja.
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4.1. Usporedba razine fizickog funkcioniranja s rezultatima istrazZivanja
autora Benjaka (2010)

Tablica 12. prikazuje frekvencije postignutin rezultata u domeni “Fizicko

funkcioniranje®. Najmanja postignuta vrijednost u ovom istrazivanju iznosi 00,00 (N =

3, P =2,2%), a najveca postignuta vrijednost iznosi 100,00 (N = 27, P = 19,4%).

TABLICA 12. Frekvencije postignutih rezultata u domeni “Fizi¢ko funkcioniranje*

DOBIVENE RAZINE

FIZICKOG FUNKCIONIRANJA oV ENCIA POSTOTAK %
00,00 3 ¥
5,00 1 07
10,00 5 v
15,00 3 27
20,00 1 07
25,00 1 07
30,00 6 i3
35,00 3 27
40,00 2 y
45,00 6 13
50,00 3 >
55,00 s 26
60,00 4 26
65,00 6 13
70,0 . 26
75,00 10 .2
80,00 i .
85,00 16 s
90,00 i5 108
95,00 9 o5
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100,00 27 19,4
Ukupno 139 100,00

Od dobivenih vrijednosti u ovom istrazivanju aritmeti¢ka sredina iznosi 72,30, dok kod
autora Benjaka iznosi 80,00 iz ¢ega mozemo zakljuciti kako postoji mala razlika u
domeni “Fizicko funkcioniranje* izmedu ova dva istrazivanja. Dobiveni podaci

prikazani su u Tablici 13.

TABLICA 13. Dobivene statistice vrijednosti za domenu “Fizi¢ko funkcioniranje*

Mean Std. Mean

N Minimum - Maximum (Rogovi¢) Deviation (Benjak)

Fizic¢ko

R 139 00,00 100,00 72,3022  27,12869 80,00
funkcioniranje

Ispitanici u ovom istrazivanju su procijenili svoje fizi¢ko funkcioniranje malo slabije tj.
procijenili su da malo viSe ograni¢eno obavljaju sve tjelesne aktivnosti, ukljucujuci
kupanje ili odijevanje od ispitanika koji su sudjelovali u istrazivanju 2010. godine.
Usporedba dobivenih vrijednosti vidljiva je na Grafu 2. Domena “Fizicko

funkcioniranje pokazala se kao najbolje ocijenjena u ovom istrazivanju.

Graf 2. Usporedba aritmetic¢kih sredina za domenu “Fizi¢ko funkcioniranje* studentice Rogovic i
autora Benjaka
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4.2. Usporedba razine ogranicenja zbog fizickih teSkoca s rezultatima

istrazivanja autora Benjaka (2010)

Tablica 14. prikazuje frekvencije postignutih rezultata u domeni “Ogranicenje zbog
fizickih teskoéa®. Najmanja postignuta vrijednost u ovom istrazivanju iznosi 00,00 (N =
43, P = 30,9%), a najveca postignuta vrijednost iznosi 100,00 (N = 47, P = 33,8%).

TABLICA 14. Frekvencije postignutih rezultata u domeni “Ogranicéenje zbog fizi¢kih teskoéa“

DOBIVENE RAZINE OGRANICENJA

. " , FREKVENCIJA POSTOTAK %
ZBOG FIZICKIH TESKOCA

00,00 43 30,9
25,00 17 12,2
50,00 20 14,4
75,00 12 8,6
100,00 47 33,8
Ukupno 139 100,00

Od dobivenih vrijednosti u ovom istrazivanju aritmeti¢ka sredina iznosi 50,54, dok kod
autora Benjaka iznosi 75,00 iz ¢ega mozemo zakljuciti kako postoji velika razlika u
domeni “Ogranicenje zbog fizickih teskoca* izmedu ova dva istrazivanja. Dobiveni

podaci prikazani su u Tablici 15.

TABLICA 15. Dobivene statisticke vrijednosti za domenu “Ogranicenje zbog fizickih teSkocéa*

Mean Std. Mean

N- Minimum - Maximum (Rogovi¢) Deviation (Benjak)

Ogranicenje
zbog fizickih 139 00,00 100,00 50,5396  41,97001 75,00
teSkoca
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Ispitanici u ovom istrazivanju su procijenili kako ih fizicke teSkoc¢e puno viSe
ograni¢avaju tj. procijenili su da imaju puno vise problema u obavljanju posla ili drugih
dnevnih aktivnosti zbog ograni¢enja u fizickom zdravlju od ispitanika koji su
sudjelovali u istrazivanju 2010. godine. Aritmeticka sredina za domenu “Ogranicenje
zbog fizickih teskoca* iznosi 50,54 iz Cega mozemo zakljuciti kako podjednak broj
ispitanika ima ili nema problema u obavljanju posla ili drugih dnevnih aktivnosti zbog

ogranienja u fizickom zdravlju. Usporedba dobivenih vrijednosti vidljiva je na Grafu 3.

Graf 3. Usporedba aritmeti¢kih sredina za domenu “Ograniéenje zbog fizi¢kih teskoéa“ studentice
Rogovi¢ i autora Benjaka
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4.3. Usporedba razine tjelesnih bolova s rezultatima istraZivanja autora
Benjaka (2010)

Tablica 16. prikazuje frekvencije postignutih rezultata u domeni “Tjelesni bolovi®.
Najmanja postignuta vrijednost u ovom istrazivanju iznosi 10,00 (N = 2, P = 1,4%), a

najveca postignuta vrijednost iznosi 100,00 (N = 12, P = 8,6%).
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TABLICA 16. Frekvencije postignutih rezultata u domeni “Tjelesni bolovi“

DOBIVENE RAZINE

TJELESNIH BOLOVA FREKVENCLA POSTOTAK %
10,00 > =
22,50 6 i3
32,50 . -
35,00 L 07
42,50 . 37
45,00 2 pas
47,50 . -
55,00 3 04
57,50 o o5
67,50 i 108
70,00 e i
77,50 18 g
80,00 A 75
87,50 . 07
90,00 n -5
100,00 1 05

Ukupno 139 100,00

Od dobivenih vrijednosti u ovom istrazivanju aritmeti¢ka sredina iznosi 61,28, dok kod
autora Benjaka iznosi 66,7 iz ¢ega mozemo zakljuciti kako postoji mala razlika u
domeni “Tjelesni bolovi*“ izmedu ova dva istrazivanja. Dobiveni podaci prikazani su u
Tablici 17.
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TABLICA 17. Dobivene statisti¢ke vrijednosti za domenu “Tjelesni bolovi“

Mean Std. Mean

N Minimum — Maximum (Rogovi¢) Deviation (Benjak)

Telesni 139 10,00 10000 61,2770  21,95055 66,7
bolovi

Ispitanici u ovom istrazivanju su procijenili kako imaju malo vise tjelesnih bolova koji
su jaki i ogranicavajuci od ispitanika koji su sudjelovali u istrazivanju 2010. godine.

Usporedba dobivenih vrijednosti vidljiva je na Grafu 4.

Graf 4. Usporedba aritmeti¢kih sredina za domenu “Tjelesni bolovi“ studentice Rogovi¢ i autora
Benjaka
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4.4. Usporedba razine percepcije opéeg zdravlja s rezultatima istraZivanja

autora Benjaka (2010)

Tablica 18. prikazuje frekvencije postignutih rezultata u domeni “Percepcija opceg
zdravlja“. Najmanja postignuta vrijednost u ovom istrazivanju iznosi 5,00 (N =1, P =

0,7%), a najveca postignuta vrijednost iznosi 100,00 (N = 3, P = 2,2%).
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TABLICA 18. Frekvencije postignutih rezultata u domeni “Percepcija opéeg zdravlja®

DOBIVENE RAZINE PERCEPCIJE

, FREKVENCIJA POSTOTAK %
OPCEG ZDRAVLJA

10,00 1 0,7

20,00 5 3,6

27,00 2 14

32,00 2 1,4

37,00 3 2,2

42,00 9 6,5

47,00 7 5,0

52,00 11 7,9

57,00 7 5,0

62,00 11 7,9

72,00 6 4,3

77,00 10 7,2

82,00 2 1,4

95,00 2 14
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97,00 1 0,7
100,00 3 2,2
Ukupno 139 100,00

Od dobivenih vrijednosti u ovom istrazivanju aritmeti¢ka sredina iznosi 52,35, dok kod
autora Benjaka iznosi 57,00 iz ¢ega mozemo zakljuciti kako postoji mala razlika u
domeni “Percepcija opéeg zdravlja* izmedu ova dva istraZivanja. Dobiveni podaci

prikazani su u Tablici 19.

TABLICA 19. Dobivene statisticke vrijednosti za domenu “Percepcija opceg zdravlja*

Mean Std. Mean

N- Minimum - Maximum (Rogovi¢) Deviation (Benjak)

Percepcija
opéeg 139 5,00 100,00 52,3453 20,26409 57,00
zdravlja

Ispitanici u ovom istrazivanju su procijenili svoje opée zdravlje malo losije od ispitanika
koji su sudjelovali u istrazivanju 2010. godine. Aritmeticka sredina za domenu
“Percepcija opceg zdravlja®“ iznosi 52,35 iz ¢ega mozemo zakljuciti kako podjednak
broj ispitanika procjenjuje svoje zdravlje lose ili odli¢éno. Usporedba dobivenih

vrijednosti vidljiva je na Grafu 5.
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Graf 5. Usporedba aritmeti¢kih sredina za domenu “Percepcija opéeg zdravlja“ studentice Rogovi¢ i
autora Benjaka
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4.5. Usporedba razine vitalnosti i energije s rezultatima istraZivanja autora
Benjaka (2010)

Tablica 20. prikazuje frekvencije postignutih rezultata u domeni “Vitalnost i energija‘“.
Najmanja postignuta vrijednost u ovom istrazivanju iznosi 00,00 (N = 4, P = 2,9%), a

najveca postignuta vrijednost iznosi 100,00 (N = 1, P = 0,7%).

TABLICA 20. Frekvencije postignutih rezultata u domeni “Vitalnost i energija“

DOBIVENE RAZINE VITALNOSTI |
FREKVENCIJA POSTOTAK %

ENERGIJE
0,00 4 2,9
5,00 2 1,4
10,00 7 5,0
15,00 7 50
20,00 9 6,5
25,00 11 7,9
30,00 12 8,6
35,00 16 11,5
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40,00 14 10,1

45,00 11 7,9
50,00 11 7,9
55,00 14 10,1
60,00 7 5,0
65,00 4 2,9
70,00 4 2,9
75,00 1 0,7
80,00 4 2,9
100,00 1 0,7
Ukupno 139 100,00

Od dobivenih vrijednosti u ovom istrazivanju aritmeticka sredina iznosi 38,78, dok kod
autora Benjaka iznosi 50,00 iz ¢ega mozemo zakljuciti kako postoji velika razlika u
domeni “Vitalnost i energija“ izmedu ova dva istrazivanja. Dobiveni podaci prikazani

su u Tablici 21.

TABLICA 21. Dobivene statisti¢ke vrijednosti za domenu “Vitalnost i energija“

Mean Std. Mean

N- Minimum - Maximum (Rogovi¢) Deviation (Benjak)

Vitalnost i

» 139 00,00 100,00 38,7770 19,34472 50,00
energija

Ispitanici u ovom istrazivanju su procijenili svoju vitalnost i energiju puno slabijom tj.
procijenili su kako se vise osjecaju umorno i istroSeno od ispitanika koji su sudjelovali u
istrazivanju 2010. godine. Usporedba dobivenih vrijednosti vidljiva je na Grafu 6.
Domena “Vitalnost i energija“ pokazala se kao jedna od najgore ocijenjenih domena

zdravlja.
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Graf 6. Usporedba aritmeti¢kih sredina za domenu “Vitalnost i energija“ studentice Rogovi¢ i
autora Benjaka
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4.6. Usporedba razine socijalnog funkcioniranja s rezultatima istraZivanja
autora Benjaka (2010)

Tablica 22. prikazuje frekvencije postignutih rezultata u domeni “Socijalno
funkcioniranje. Najmanja postignuta vrijednost u ovom istrazivanju iznosi 00,00 (N =
4, P = 2,9%), a najveca postignuta vrijednost iznosi 100,00 (N = 8, P = 5,8%).

TABLICA 22. Frekvencije postignutih rezultata u domeni “Socijalno funkcioniranje«

DOBIVENE RAZINE SOCIJALNOG
FUNKCIONIRANJA

FREKVENCIJA POSTOTAK %

0,00 4 2,9
12,50 6 4,3
25,00 12 8,6
37,50 23 16,5
50,00 35 25,2
62,50 17 12,2
75,00 17 12,2
87,50 17 12,2
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100,00 8 58
Ukupno 139 100,00

Od dobivenih vrijednosti u ovom istrazivanju aritmeti¢ka sredina iznosi 54,77, dok kod
autora Benjaka iznosi 55,6 iz ¢ega mozemo zakljuciti kako su rezultati u ova dva
istrazivanja za domenu “Socijalno funkcioniranje* skoro pa jednaki. Dobiveni podaci

prikazani su u Tablici 23.

TABLICA 23. Dobivene statisti¢ke vrijednosti za domenu “Socijalno funkcioniranje«

Mean Std. Mean

N- Minimum - Maximum (Rogovi¢) Deviation (Benjak)

Socijalno

SO 139 00,00 100,00 54,7662 24,60723 55,6
funkcioniranje

Ispitanici u ovom istrazivanju su procijenili svoje socijalno funkcioniranje skoro pa
jednako kao i ispitanici koji su sudjelovali u istrazivanju 2010. godine. Aritmeticka
sredina za domenu “Socijalno funkcioniranje iznosi 54,77 iz ¢ega mozemo zakljuditi
kako skoro pa podjednak broj ispitanika u ovom istrazivanju ima ekstremno i Cesto
ometanje uobicajenih drustvenih aktivnosti zbog fizickih ili emocionalnih problema ili
obavljaju uobicajene druStvene aktivnosti bez smetnji zbog fizickih ili emocionalnih

problema. Usporedba dobivenih vrijednosti vidljiva je na Grafu 7.
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Graf 7. Usporedba aritmeti¢kih sredina za domenu “Socijalno funkcioniranje* studentice Rogovi¢ i
autora Benjaka
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4.7. Usporedba razine ograni¢enja zbog emocionalnih teskoéa s rezultatima

istraZivanja autora Benjaka (2010)

Tablica 24. prikazuje frekvencije postignutih rezultata u domeni “Ogranicenje zbog
emocionalnih teskoc¢a*. Najmanja postignuta vrijednost u ovom istrazivanju iznosi
00,00 (N = 68, P = 48,9%), a najveca postignuta vrijednost iznosi 100,00 (N = 39, P =
28,1%).

TABLICA 24. Frekvencije postignutih rezultata u domeni “Ogranicenje zbog emocionalnih teskoca“

DOBIVENE RAZINE OGRANICENJA

. , FREKVENCIJA POSTOTAK %
ZBOG EMOCIONALNIH TESKOCA

0,00 68 48,9
33,33 20 14,4
66,67 12 8,6
100,00 39 28,1

Ukupno 139 100,00
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Od dobivenih vrijednosti u ovom istrazivanju aritmeticka sredina iznosi 38,61, dok kod
autora Benjaka iznosi 66,7 iz ¢ega mozemo zakljuciti kako postoji velika razlika u
domeni “Ogranicenje zbog emocionalnih teskoca™ izmedu ova dva istrazivanja.

Dobiveni podaci prikazani su u Tablici 25.

TABLICA 25. Dobivene statisticke vrijednosti za domenu “Ogranicenje zbog emocionalnih teskoéa*

Mean Std. Mean

N Minimum — Maximum (Rogovi¢) Deviation (Benjak)

Ogranicenje
zbog
emocionalnih
teSkoca

139 00,00 100,00 38,6089  43,26831 66,7

Ispitanici U ovom istrazivanju su procijenili kako ih emocionalne teskoce vise
ogranicavaju tj. kako imaju vise problema u obavljanju rada ili drugih svakodnevnih
aktivnosti zbog posljedica emocionalnih problema od ispitanika koji su sudjelovali u
istrazivanju 2010. godine. Usporedba dobivenih vrijednosti vidljiva je na Grafu 8.
Domena “Ogranicenje zbog emocionalnih teskoca* pokazala se kao jedna od najgore

ocijenjenih domena zdravlja.

Graf 8. Usporedba aritmeti¢kih sredina za domenu “Ogranicenje zbog emocionalih te§koca“
studentice Rogovi¢ i autora Benjaka
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4.8. Usporedba razine psihi¢kog zdravlja s rezultatima istraZivanja autora

Benjaka (2010)

Tablica 26. prikazuje frekvencije postignutih rezultata u domeni “Psihicko zdravije®.
Najmanja postignuta vrijednost u ovom istrazivanju iznosi 16,00 (N = 4, P = 2,9%), a

najveca postignuta vrijednost iznosi 96,00 (N = 3, P = 2,2%).

TABLICA 26. Frekvencije postignutih rezultata u domeni “Psihic¢ko zdravlje*

DOBIVENE RAZINE

PSIHICKOG ZDRAVLJA FREKVENCIJA POSTOTAK %
16,00 4 T
20,00 6 43
24,00 6 43
28,00 5 14
32,00 4 29
36,00 6 43
40,00 - 5.0
44,00 17 122
48,00 14 101
52,00 9 6.5
56,00 11 79
60,00 14 101
64,00 12 86
68,00 3 22
72,00 4 29
76,00 - 5.0
80,00 3 22
84,00 4 29
88,00 5 14
92,00 1 07
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96,00 3 2,2
Ukupno 139 100,00

Od dobivenih vrijednosti u ovom istrazivanju aritmeti¢ka sredina iznosi 52,35, dok kod
autora Benjaka iznosi 52,00 iz ¢ega moZzemo zakljuciti kako su rezultati u ova dva
istrazivanja za domenu “Psihicko zdravlje skoro pa jednaki. Dobiveni podaci prikazani
su u Tablici 27.

TABLICA 27. Dobivene statisti¢ke vrijednosti za domenu “Psihicko zdravije

Mean Std. Mean

N Minimum - Maximum (Rogovi¢) Deviation (Benjak)

Psihic¢ko

. 139 16,00 96,00 52,3453  18,70275 52,00
zdravlje

Ispitanici u ovom istrazivanju su procijenili svoje psihicko zdravlje jednako kao i
ispitanici koji su sudjelovali u istrazivanju 2010. godine. Aritmeticka sredina za domenu
“Psihicko zdravlje* iznosi 52,35 iz ¢ega mozemo zakljuciti kako se podjednak broj
ispitanika osjeca nervozo i depresivno cijelo vrijeme ili mirno i sretno. Usporedba

dobivenih vrijednosti vidljiva je na Grafu 9.

Graf 9. Usporedba aritmeti¢kih sredina za domenu “Psihi¢ko zdravije* studentice Rogovi¢ i autora
Benjaka
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5. INTERPRETACIJA

5.1. Verifikacija hipoteza

Prva postavljena hipoteza u ovom istrazivanju prema kojoj ne postoje razlike u ukupnim
razinama fizickog funkcioniranja izmedu ovog istrazivanja i istrazivanja koje je proveo
autor Benjak (2010) smatra se odba¢enom. Ispitanici i dalje postizu znacajne rezultate u
domeni ,,Fizicko funkcioniranje®, ali na malo nizoj razini u odnosu na prethodna
istrazivanja tj. procjenjuju svoje fizicko funkcioniranje malo loSije u odnosu na
ispitanike iz prijasnjih istrazivanja, a moguci razlog je Sto vecinski dio ispitanika u
ovom istrazivanju ¢ine zene za koje je poznato da su opcéenito manje aktivne od
muskaraca. Kao §to je ve¢ ranije navedeno, majke provode vecinu vremena kod kuce s
djetetom i rijetko kada su zaposlene na puno radno vrijeme ili duze od pet godina u
kontinuitetu zbog ¢ega su onda i dostupnije za istrazivanja (Blacher i sur., 2005). Cesto
nemaju dovoljno vremena za sebe zbog Cega su fizi¢ki i psihicki umorne, a kako bi se
odrzalo dobro fizi€ko zdravlje 1 funkcioniranje potrebno je redovito odlaziti na preglede,
ostaviti dovoljno vremena u danu za spavanje i odmor, paziti na prehranu te biti tjelesno
aktivni. Domena “Fizicko funkcioniranje pokazala se kao najbolje ocijenjena u ovom
istrazivanju kao 1 u istraZivanju koje su proveli Benjak, Vuleti¢ Mavrinac i Pavié¢

Simetin (2009) te Garriot, Villes, Bartolini i Poinso (2014).

Druga postavljena hipoteza u ovom istrazivanju prema kojoj ne postoje razlike u
ukupnim razinama ogranienja zbog fizickih teskoc¢a izmedu ovog istraZivanja i
istrazivanja koje je proveo autor Benjak (2010) smatra se odbacenom. Dobivena
vrijednost u ovom istrazivanju znacajno je niza od vrijednosti koju je dobio autor
Benjak u svojem istrazivanju (2010). Ovakav rezultat nije iznenadujuc¢ s obzirom da
su ispitanici i svoje fizi¢ko funkcioniranje procijenili nesto nize u odnosu na ispitanike u
istrazivanju autora Benjaka (2010) jer se fizicko zdravlje najéeS¢e definira kao
prisutnost ili odsutnost bolesti, ograni¢enja ili ozljeda tj. kao normalno funkcioniranje
tijela (Kacun, 2005). Zbog toga je potrebno nastaviti pratiti ograni¢enja zbog fizickih
teSkoca jer je tjelesna neaktivnost jedan od vodecih ¢imbenika rizika razvoja nezaraznih

bolesti i smrti diljem svijeta.

63



Treca postavljena hipoteza u ovom istrazivanju prema kojoj ne postoje razlike u
ukupnim razinama tjelesnih bolova izmedu ovog istrazivanja i istrazivanja koje je
proveo autor Benjak (2010) smatra se odbacenom. Ispitanici 1 dalje postizu znacajne
rezultate u domeni ,,Tjelesni bolovi®, ali na malo nizoj razini u odnosu na prethodna
Istrazivanja tj. procjenjuju da imaju malo vise tjelesnih bolova u odnosu na ispitanike iz
prijasnjih istrazivanja. Fizicko zdravlje predstavlja jednu dimenziju dobrobiti koja
ukljucuje naéin na koje naSe tijelo raste, osje¢a se i kreée, a subjektivha procjena
fizickog zdravlja i funkcioniranja bazirana je na iskazu pojedinca o postojanju
simptoma (Kacun, 2005). Odrzavanje dobrog fizickog zdravlja smanjuje moguénost
razvoja bolesti poput sréanih bolesti, mozdanih udara i nekih oblika raka te stiti od
umora 1 ozljeda te stoga ovakav rezultat nije iznenaduju¢ s obzirom da su ispitanici i
svoje “Fizicko funkcioniranje* 1 “Ogranicenje zbog fizickih teSkoca* procijenili nesto

nize u odnosu na ispitanike u istrazivanju autora Benjaka (2010).

Cetvrta postavljena hipoteza u ovom istrazivanju prema kojoj postoje razlike u ukupnim
razinama percepcije opéeg zdravlja izmedu ovog istrazivanja i istrazivanja koje je
proveo autor Benjak (2010) je potvrdena. Ispitanici u ovom istrazivanju slabije
percipiraju svoje opée zdravlje od ispitanika u istrazivanju autora Benjaka (2010) tj.
procjenjuju ga malo loSije u odnosu na ispitanike iz prijasnjih istrazivanja. Zdravlje
obuhvaca fizi¢ku 1 psihicku domenu koje su medusobno povezane i ovise jedna o drugoj
pa ne ¢udi Sto je s padom razine fizi€kog zdravlja u ovom istraZivanju doslo i do pada u

domeni “Percepcija opceg zdravija“ (Koban, Gianaros, Kober i Wager, 2021).

Peta postavljena hipoteza u ovom istrazivanju prema kojoj ne postoje razlike u ukupnim
razinama vitalnosti i energije izmedu ovog istrazivanja i istrazivanja koje je proveo
autor Benjak (2010) je odbaCena. Dobivena vrijednost znacajno je niza od
vrijednosti koju je dobio autor Benjak u svojem istrazivanju (2010) te spada u
jednu od najgore ocijenjenih domena zdravlja kao i u prijasnjim istrazivanjima
(Benjak i sur., 2009). Razlog tome moze biti, kao 1 u prvoj hipotezi, $to vecinski dio
ispitanika u ovom istrazivanju ¢ine zene. Redovita tjelesna aktivnost izaziva kod
pojedinca osjecaj kao da ima viSe energije i kao da je uspjesniji, a kao Sto je prije
navedeno, majke ¢esto nemaju dovoljno vremena za sebe i svoje potrebe jer svoj Zivot

usmjeravaju na potrebe djeteta. Osim toga, kako se drzave gospodarski razvijaju, razina
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neaktivnosti se povecava zbog novih oblika prijevoza, poveéane uporabe tehnologije za
rad i rekreaciju i sve veceg sjedilackog nacina Zivota $to znacajno utjeCe na vitalnost i

energiju osoba.

Sesta postavljena hipoteza u ovom istraZivanju prema kojoj postoje razlike u ukupnim
razinama socijalnog funkcioniranja izmedu ovog istraZzivanja i istrazivanja koje je
proveo autor Benjak (2010) je odbacena. Od dobivenih vrijednosti u ovom istrazivanju
aritmeticka sredina iznosi 54,77, dok kod autora Benjaka iznosi 55,6 iz ¢ega mozemo
zakljuciti kako su rezultati u ova dva istrazivanja za domenu “Socijalno funkcioniranje*
skoro pa jednaki. Svjetska zdravstvena organizacija definirala je zdravlje kao stanje
psihickog, fizickog i socijalnog blagostanja, a ne samo kao izostanak odredenih bolesti,
pa ne ¢udi $to su ispitanici u ovoj domeni postigli skoro pa jednaki rezultat kao i u
domeni “Percepcija opceg zdravlja“ zato Sto su psihicko i fizi€ko zdravlje povezani sa
socijalnim funkcioniranjam i medusobno ovise jedno o drugom (World Health

Organization, 2022).

Sedma postavljena hipoteza u ovom istrazivanju prema kojoj postoje razlike u ukupnim
razinama ogranic¢enja zbog emocionalnih teskoc¢a izmedu ovog istrazivanja i istrazivanja
koje je proveo autor Benjak (2010) je potvrdena. Ispitanici u ovom istrazivanju
percipiraju da ih emocionalne teSko¢e puno vise ograniavaju od ispitanika u
istrazivanju autora Benjaka (2010), a domena “Ogranicenje zbog emocionalnih teskoca*
jedna je od najgore ocijenjenih domena zdravlja. Navedena domena pokazala se kao
najgore ocijenjenom i u istrazivanjima autora Benjaka i sur. (2009) i autora Garriot i
sur. (2014). Aritmeticka sredina za domenu “Ogranicenje zbog fizickih teskoca* iznosi
50,54, dok za domenu “Ogranicenje zbog emocionalnih teskoca* iznosi 38,61 iz Cega
mozemo zakljuciti kako emocionalne teSko¢e puno viSe ograniCavaju ispitanike u
svakodnevnom zivotu od fizickih teSkoca S§to je u skladu 1 s istraZzivanjem koje su
proveli Cherif i sur. (2020). U obiteljima s djetetom s poremecajem iz spektra autizma
cesce se prikazuju negativne emocije poput ljutnje, straha, brige, napetosti, zabrinutosti
1 ogorCenosti §to dovodi do emocionalne istroSenosti roditelja 1 snazno utjeCe na

svakodnevno funkcioniranje pojedinca.
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Osma postavljena hipoteza u ovom istrazivanju prema kojoj postoje razlike u ukupnim
razinama psihi¢kog zdravlja izmedu ovog istrazivanja i istrazivanja koje je proveo autor
Benjak (2010) je odbacena. Od dobivenih vrijednosti u ovom istrazivanju aritmeti¢ka
sredina iznosi 52,35, dok kod autora Benjaka iznosi 52,00 iz ¢ega mozemo zakljuciti
kako su rezultati u ova dva istrazivanja za domenu “Psihicko zdravlje* skoro pa jednaki.
Dobiveni rezultat ne zacuduje s ozirom da su ispitanici procijenili i svoje
»Fizicko funkcioniranje* na vrlo visokoj razini, a kako je ranije ve¢ navedeno
kvalitetno fizicko zdravlje pojedinca utje¢e i na njegovo psihi¢ko zdravlje §to je
potvrdeno i brojnim istrazivanjima zato $to isti ¢cimbenici koji utjeCu na poboljSanje
fizickog zdravlja utjeCu i na psihi¢ko zdravlje. Osim toga, na globalnoj razini postaje
sve znacajnija politika psihi¢kog zdravlja koja se zalaze za poboljSanje psihickog
zdravlja cijele populacije, prevenciju psihickih bolesti 1 lijeCenje narusenog zdravlja pa
ne zacuduje Cinjenica da su ispitanici procijenili svoje psihicko zdravlje ¢ak malo i bolje

od ispitanika u istrazivanju autora Benjaka (2010) (Novak i Petek, 2015).

5.2. Ogranicenja

Rezultati istrazivanja pokazuju kako roditelji djece s poremecajem iz spektra autizma
procjenjuju svoje zdravlje loSije u svim domenama, osim u domenama ,,Socijalno
funkcioniranje* i “Psihicko zdravlje* od roditelja koji su sudjelovali u istrazivanju
autora Benjaka 2010. godine, no potrebno je u obzir uzeti i odredena ograni¢enja ovoga
istrazivanja. U istrazivanju je sudjelovalo samo 8 muskaraca pa je uzorak ispitanika
ogranicen samo na jedan spol. Kako je ve¢ ranije navedeno, majke su ¢eS¢e primarni
njegovatelji 1 skrbnici svoje djece te provode vecinu vremena s njima $to snazno utjece
na kvalitetu Zivota, karijeru, zdravlje i druStveni Zivot. No ocevi, jednako kao i majke,
tesko prihvacaju dijagnozu vlastitog djeteta te je od izrazite vaznosti vise ih ukljucivati
kako bi bili motivirani ostati dio obiteljske zajednice te kako bi prevladali sve izazove
koje im donose stresna razdoblja. Zbog toga je potrebno buduca istrazivanja usmjeriti

na oceve i na njihovo psihofizi¢ko zdravlje.
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5.3. Implikacije za praksu

Rezultati pokazuju kako postoje velike razlike u samoprocjeni psihofizickog zdravlja

izmedu ispitanika u ovom istrazivanju i ispitanika koji su sudjelovali u istrazivanju

autora Benjak (2010). Iz dobivenih spoznaja, predlazu se slijedece bitne implikacije za

praksu:

a)

b)

d)

f)

Potrebno je vec¢u pozornost posvetiti roditeljima i njihovom psihickom zdravlju
te je u trenutni sustav lijeCenja i terapija potrebno uvesti i obavezna
savjetovanja, edukacije i terapije za roditelje kako bi mogli primati adekvatnu
psiholosku pomoc¢ i podrsku te proSirivati svoja ve¢ postoje¢a znanja i usvajati
nova o strategijama suocavanja sa problemom i pravovremenim reagiranjem na

iste.

Potrebno je osigurati roditeljima sa statusom njegovatelja viSe vremena za sebe,
svoje potrebe i tjelesnu aktivnost kroz razli¢ite pogodnosti za roditelje kako
briga 1 skrb o djetetu ne bi ostavljala velike posljedice na fizicko zdravlje

pojedinaca, a poseban naglasak stavlja se na unapredenje vitalnosti i energije.

Potrebno je viSe ulagati u preventivne znanosti te edukacije i osposobljavanja
profesionalaca za rad s roditeljima s djecom s teSko¢ama u razvoju jer je trenutni
obrazovni sustav baziran u ve¢oj mjeri na dijete i teSkoce u razvoju, dok se za

rad s roditeljima nude jedan ili dva izborna kolegija.

Potrebno je viSe educirati i informirati dru§tvo o samom poremecaju te kako oni
kao pojedinci mogu pruziti potrebnu pomo¢ i podrsku roditeljima jer nedostatak

podrske i pomoci takoder snazno utjece na psihofizicko zdravlje roditelja.

Potrebno je osnivanje grupa podrske, pogotovo u manjim mjestima, gdje
roditelji sa sliénim iskustvima mogu razmjenjivati svoja znanja i iskustva te
razgovarati sa ljudima koji prolaze kroz iste ili slicne situacije jer takve grupe

djeluju osnazujuce na roditelje i1 njihovo psihofizi¢ko zdravlje.

Potrebno je vecu pozornost usmjeriti na oc¢eve i njihovo psihofizicko zdravlje te

ih vise motivirati da se ukljucuju u procese savjetovanja, edukacije, udruge i
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grupe podrske kako bi se bolje upoznali sa samom prirodom poremecaja, svojim
osjecajima, nacinima suocavanja s problemom te kako bi ostali motivirani ostati

dijelom obiteljske zajednice.
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6. ZAKLJUCAK

Glavni cilj ovog istrazivanja bio je dobiti uvid u to kako roditelji djeteta s poremecajem
iz spektra autizma u Republici Hrvatskoj procjenjuju svoje psihofizicko zdravlje. U
skladu s time postavljeno je 8 specifi¢nih ciljeva i hipoteza istrazivanja. Zbog toga Sto
su roditelji glavni pruzatelji potpore djeci s poremecajem iz spektra autizma, oCuvanje
dobrog zdravlja roditelja i njihova dobrobit preduvjet su za optimalnu njegu i skrb za

dijete. Ova tema malo je istrazivana u Republici Hrvatskoj.

Dobiveni rezultati pokazuju kako roditelji djece s poremecéajem iz spektra autizma
procjenjuju svoje zdravlje loSije u svim domenama, osim u domenama ,,Socijalno
funkcioniranje* i “Psihicko zdravlje, od roditelja koji su sudjelovali u istrazivanju
autora Benjaka 2010. godine. Domena “Fizicko funkcioniranje” pokazala se kao
najbolje ocijenjena u ovom istrazivanju, dok su najgore ocijenjene domene zdravlja
“Vitalnost i energija“ te “Ogranicenje zbog emocionalnih teskoc¢a‘ iz ¢ega mozemo
zakljuciti kako emocionalne teSkoce puno viSe ogranicavaju ispitanike u svakodnevnom
zivotu od fizi¢kih teSkoca. Zdravlje obuhvaca fizicku i psihicku domenu koje su
medusobno povezane i1 ovise jedna o drugoj pa ne ¢udi Sto je s padom razine fizickog

zdravlja u ovom istrazivanju doslo i do pada psihi¢kog zdravlja i obrnuto.

lako je generalni zakljucak da roditelji djece s poremecajem iz spektra autizma
procjenjuju svoje zdravlje losije od roditelja koji su sudjelovali u istrazivanju autora
Benjaka 2010. godine, potrebno je u obzir uzeti i da vecinski dio ispitanika ¢ine Zene.
Ocevi, jednako kao i majke, tesko prihvacaju dijagnozu vlastitog djeteta te je zbog toga
potrebno buduca istrazivanja usmjeriti na oc¢eve 1 na njihovo psihofizicko zdravlje.
Osim toga, potrebno je u trenutni sustav lijeCenja i terapija uvesti i obavezna
savjetovanja, edukacije i terapije za roditelje te osigurati im razli¢ite pogodnosti kako bi
mogli primati adekvatnu pomo¢ i podrsku te kako briga i skrb o djetetu ne bi ostavljala
velike posljedice na njihovo psihofizi¢ko zdravlje. Za kraj, potrebno je vise ulagati u
preventivne znanosti te vise educirati i informirati drustvo o samom poremecaju te kako
oni kao pojedinci mogu pruziti potrebnu pomoc¢ i podrsku roditeljima jer nedostatak

podrske 1 pomo¢i takoder snazno utjece na psihofizi¢ko zdravlje roditelja.

69



7. LITERATURA

. American Psychiatric Association (2013). Diagnostic and statistical Manual of

Mental Disorders (5th ed.). Washington DC: American Psychiatric Association.

. Antoli¢, B. 1 Novak, M. (2016). Promocija mentalnog zdravlja: Temeljni
koncepti i smjernice za roditeljske i Skolske programe. Psihologijske teme, 25
(2), 317 - 339. Preuzeto s https://hrcak.srce.hr/161868

. Ayasse, R. H. (2009). Raising Special Kids: A Group Program for Parents of
Children with Special Needs by Massanari, JD, & Massanari. Social Work With
Groups. Pribavljeno 02.05.2023., sa:
https://doi.org/10.1080/01609510902750125

Bailey, D. B. (2007). Introduction: Family adaptation to intellectual and
developmental disabilities. Mental Retardation and Developmental Disabilities
Research Reviews, 13(4), 291 — 292. https://doi.org/10.1002/mrdd.20168.

Barry, M. M. (2007). Generic principles of effective mental health promotion.
International Journal of Mental Health Promotion, 9(2), 4 - 16. Pribavljeno
01.05.2023., sa: https://doi.org/10.1080/14623730.2007.9721834

. Benjak, T., Vuleti¢ Mavrinac, G. i1 Pavi¢ Simetin, 1. (2009). Comparative Study
on Selfperceived Health of Parents of Children with Autism Spectrum Disorders
and Parents of Nondisabled Children in Croatia. Croatian Medical Journal, 50
(4), 403 - 409. Preuzeto s https://hrcak.srce.hr/47861

Benjak, T. (2010). Kvaliteta Zivota i zdravlje roditelja djece s pervazivnim
razvojnim poremecajima (Disertacija). Zagreb: SveuciliSte u Zagrebu,

Medicinski fakultet. Preuzeto s https://urn.nsk.hr/urn:nbn:hr:105:235600

Benjak, T. (2011). Subjective Quality of Life for Parents of Children with
Autism Spectrum Disorders in Croatia. Applied Reasearch Quality Life, 6, 91 -
102. Pribavljeno 19.05.2023., sa:
https://link.springer.com/article/10.1007/s11482-010-9114-6

70


https://hrcak.srce.hr/161868
https://hrcak.srce.hr/47861
https://link.springer.com/article/10.1007/s11482-010-9114-6

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

Benjak, T., & Vuletic, G. (2013). Prevalence of Pervasive Developmental
Disorders — Croatia in Comparison with Other Countries of the World. InTech.
doi: 10.5772/51637

Besker, K. i Su$njara, S. (2021). Specifiénosti roditeljstva s djecom naruenog
mentalnog zdravlja. Drustvene devijacije, 6(1). Pribavljeno 16.04.2023., sa:
https://doi.org/10.7251/ZCMZ0121261S

Blacher J., Neece L. C., Paczkowski E. (2005). Families and intellectual
disability. Current Opinion Psychiatry, 18, 507 — 513. Pribavljeno 16.05.2023.,
sa:
https://journals.lww.com/compsychiatry/Abstract/2005/09000/Families_and_int
ellectual_disability.9

Brown, I., Anand, S., Fung, W. L. A., Isaacs, B., Baum, N. (2003). Family
quality of life: Canadian results from an international study. Jorunal of
Developmental and Physical Disabilities, 15, 3, 207 - 230. Pribavljeno
15.05.2023., sa: https://link.springer.com/article/10.1023/A:1024931022773

Brown, R. I, MacAdam - Chrisp, J., Wang, M, larocci, G. (2006). Family
Quality od Life When There Is a Child With a Developmental Disability,
Journal of Policy and Pactice in Intellectual Disabilities, 3, 4, 238 - 245.
Pribavljeno 16.05.2023., sa:
https://onlinelibrary.wiley.com/doi/abs/10.1111/j.1741-1130.2006.00085.x

Bujas Petkovi¢, Z. (1995). Autisticni poremecaj. Zagreb: Skolska knjiga.

Bujas Petkovié, Z. (2000). Autizam i autizmu sli¢na stanja. Paediatria Croatica,
44 (1), 217 - 222.

Bujas Petkovié, Z., Skrinjar Frey, J., i suradnici (2010). Poremecaji autisticnog

spektra. Zagreb: Skolska knjiga.

Buttanshaw, C. (1997). Tipping the Balance Towards Primary Healthcare
Network. Proceedings of the 10th Anniversary Conference of the Tipping the

71


https://doi.org/10.7251/ZCMZ0121261S
https://link.springer.com/article/10.1023/A:1024931022773

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

Balance Towards Primary Healthcare Network. Goéteborg: The Nordic School
of Public Health.

Carpenito, L. (2013). Handbook of Nursing diagnosis. Philadelphia: J. B:
Lipincott Company.

Cherif, L. i sur. (2020). Quality of Life in Caregivers of Children with Autism
Spectrum Disorders: A Tunisian Study”. Acta Scientific Paediatrics, 3.12, 03 -
08

Cummins, R. A. (2001). The subjective wellbeing of people caring for a family
member with a severe disability at home: A review. Journal of Intellectual &
Developmental Disability. 26, 1, 83 - 100. Pribavljeno 19.04.2023., sa:
https://www.tandfonline.com/doi/abs/10.1080/13668250020032787

DeHoff, B. A., Staten, L. K., Rodgers, R. C., Denne, S. C., & Eysenbach, G.
(2016). The Role of Online Social Support in Supporting and Educating Parents
of Young Children With Special Health Care Needs in the United States: A
Scoping Review. Journal of Medical Internet Research, 18(12), 1. Pribavljeno
27.04.2023., sa: https://doi.org/10.2196/jmir.6722

Dizdarevi¢, A. i sur. (2017). Biti roditelj djeteta sa posebnim potrebama. Tuzla:

Harfo - graf.

Dobrec, L. (2020). Poticanje jezicnih sposobnosti kod djece s poremecajem iz
spektra autizma (Diplomski rad). Preuzeto S
https://urn.nsk.hr/urn:nbn:hr:158:202393

Flippin, M. i Crais, E. R. (2011). The need for more effective father involvement
in early autism intervention: A systematic review and recommendations. Journal
of Early Intervention, 33(1), 24 — 50.
https://doi.org/10.1177/1053815111400415.

evive

autizma (Zavrsni rad). Preuzeto s https://urn.nsk.hr/urn:nbn:hr:122:359287

72


https://doi.org/10.2196/jmir.6722

26.

217.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

Garriot, C. C., Villes, V., Bartolini, A. M., & Poinso, F. (2014). Self - Perceived
Health of Parents of Children with Autism Spectrum Disorders: Relation with
the Severity Level. Psychology, 5, 2189 - 2199.

Goldstein, H. (2002). Communication Intervention for Children with Autism: A
Review of Treatment Efficacy. Journal of Autism and Developmental Disorders,
32 (5) 373 - 396.

Hare, D. J., Pratt, C., Burton, M., Bromley, J., Emerson, E. (2004). The health
and social care needs of family carers supporting adults with autistic spectrum
disorders.  Autism, 8, 425 - 444. Pribavljeno 10.04.2023., sa:
https://journals.sagepub.com/doi/abs/10.1177/1362361304047225

Hornby, G. (1995). Working with Parents of Children with Special Needs.
London: Biddles Ltd.

Howlin, P. (2003). Outcome in High - Functioning Adults with Autism with and
Without Early Language Delays: Implications for the Differentiation Between
Autism and Asperger Syndrome. Journal of Autism and Developmental
Disorders, 33, 3 - 13.

Hu, X., Wang, M., Fei, X. (2012). Familiy quality of life of Chinese families of
children with intellectual disabilities. Journal od Intellectual Disability Reasrch.
56, 1, 30 - 44, Pribavljeno 15.05.2023., sa:
https://onlinelibrary.wiley.com/doi/abs/10.1111/j.1365-2788.2011.01391.x

Jandec, M., Simlesa, S. i Frey Skrinjar, J. (2016). Poticanje socijalne interakcije
putem socijalnih pri¢a u djeCaka s poremecajem iz spektra autizma. Hrvatska
revija  za  rehabilitacijska  istrazivanja, 52 (1), 87 - 99.
https://doi.org/10.31299/hrri.52.1.8

Jankovi¢, J. (2008). Obitelj u fokusu. Zagreb: Etcetera d.o.0.

Jonson, L. N., Freen M., Feetham S., Simpson P. (2011). Autism Spectrum

Disorder: Parenting Stress, Familiy Functioning and Health - Related Quality of

73



35.

36.

37.

38.

39.

40.

41.

42.

Life. Families System & Health, 29, 3, 232 — 262. Pribavljeno 16.05.2023., sa:
https://psycnet.apa.org/record/2011-21122-003

Kacun, J. (2005). Fizicko i psihicko zdravlje nezaposlenih kao prediktori
zaposljavanja. Diplomski rad. Filozofski fakultet u Zagrebu, Odsjek za
psihologiju. Pribavljeno 19.04.2023., sa: http://darhiv.ffzg.unizg.hr/id/eprint/152

Koban, L., Gianaros, P. J., Kober, H., & Wager, T. D. (2021). The self in
context: brain systems linking mental and physical health. Nature Reviews
Neuroscience, 22(5), 309 - 322. https://doi.org/10.1038/s41583-021-00446-8

Kosié, R., Durakovi¢ Tati¢, A., Petri¢, D. i Kosec, T. (2021). Utjecaj poremecaja
iz spektra autizma na obitelj. Medicina Fluminensis, 57 (2), 139 - 149.
https://doi.org/10.21860/medflum2021 371644

Kraljevi¢, R. (2011). Neki indikatori promjena nakon podrske roditeljima djece s
posebnim potrebama primjenom Integrativnog Gestalt pristupa. Hrvatska revija
za  rehabilitacijska  istraZivanja, 47 (1), 41 - 48. Preuzeto s
https://hrcak.srce.hr/63441

Ledinski Fi¢ko, S., Cukljek, S., Smrekar, M. i Hosnjak, A. M. (2017). Promocija
mentalnog zdravlja i prevencija mentalnih poremecaja kod djece i adolescenata
— sistematican pregled literature. Journal of Applied Health Sciences = Casopis
za  primijenjene  zdravstvene  znanosti, 3 (1), 61 - 7L
https://doi.org/10.24141/1/3/1/7

Leutar, Z., Ogresta, J., Mili¢ Babi¢, M. (2008). Obitelji osoba s invaliditetom i

mreze podrske. Zagreb: Pravni fakultet Sveucilista u Zagrebu.

Lisak, N. (2013). Perspektiva roditelja kao doprinos konceptualizaciji kvalitete

Zivota i doprinos razvoju zajednice podrske. Doktorska disertacija. Zagreb: ERF

Luki¢, R. D., Pecujli¢c M. (1982). Socioloski leksikon. Beograd: Savremena

administracija.

74


https://doi.org/10.1038/s41583-021-00446-8
https://hrcak.srce.hr/63441
https://doi.org/10.24141/1/3/1/7

43.

44,

45.

46.

47.

48.

49.

50.

o1.

Ljubesi¢, M. (2012). Rana intervencija kod komunikacijskih i jezi¢no-govornih
odstupanja. Paediatrica Croatica, 56 (1), 202 - 206.

Ljubi¢i¢, M. (2014). Zdrastvena njega osoba s invaliditetom. Zadar: Sveuciliste

u Zadru.

Maenner M. J., Shaw K. A., Baio J. (2016). Prevalence of Autism Spectrum
Disorder Among Children Aged 8 Years. Autism and Developmental
Disabilities Monitoring Network, 69 (4), 1 - 12
http://dx.doi.org/10.15585/mmwr.ss6904al

Malhotra, S., Khan, W., Bhatia, M. S. (2012). Quality of Life of Parents having
Children with Developmental Disabilities. Delhi Psychiatry Journal. 15,1, 171 -
176. Pribavljeno 23.04.2023., sa:
http://medind.nic.in/daa/t12/i1/daat12i1p171.pdf

McCartney, G., Popham, F., McMaster, R., & Cumbers, A. (2019). Defining
health and health inequalities. Public health, 172, 22 - 30. Pribavljeno
05.04.2023., sa: https://doi.org/10.1016/j.puhe.2019.03.023

McHorney, C. A., Ware Jr., J. E., & Raczek, A. E. (1993). The MOS 36 - Item
Short - Form Health Survey (SF - 36): Il. Psychometrics and Clinical Tests of
Validity in Measuring Physical and Mental Health Constructs. Medical Care,
31, 247 - 263. http://dx.doi.org/10.1097/00005650-199303000-00006

Mili¢ Babi¢, M. (2012). Obiteljska kohezivnost u obiteljima djece s teSko¢ama u
razvoju. Nova  prisutnost, X (2), 207 - 223. Preuzeto s
https://hrcak.srce.hr/85042

Muhammad, Noor & Baroi, Bijon & Rathi, Sayema. (2020). Mental Health of
Parents with Autistic Children Mental Health of Parents with and without
Autistic Children: A Comparative Study. 10. 21 - 32.

Nikoli¢, S. i sur. (2004). Djecja i adolescentna psihijatrija. Zagreb: Skolska
knjiga.

75


http://dx.doi.org/10.15585/mmwr.ss6904a1
http://dx.doi.org/10.1097/00005650-199303000-00006

52.

53.

54.

55.

56.

57.

58.

59.

60.

Novak, M. i Petek, A. (2015). Mentalno zdravlje kao politicki problem u
Hrvatskoj.  Ljetopis  socijalnog rada, 22 (2), 191 - 221
https://doi.org/10.3935/1jsr.v22i2.47

Oprea, C. i Stan, A. (2012). Mothers of Autistic Children. How do They Feel?
Procedia - Social and Behavioral Sciences, 46, 4191 - 4194,
https://doi.org/10.1016/j.sbspro.2012.06.224.

Penedo, F. J. i Dahn, J. R. (2005). Exercise and well - being: a review of mental
and physical health benefits associated with physical activity. Current opinion in
psychiatry, 18(2), 189 - 193. Pribavljeno  26.04.2023., sa:
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/16639173/

Popéevi¢, K., Ivsac Pavli¢a, J. i Simlesa, S. (2015). Razvojna procjena i podrika
djeci s poremecajima iz autisti¢nog spektra. Klinicka psihologija, 8 (1), 19 - 31.
Preuzeto s https://hrcak.srce.hr/169583

Remschmidt, H. (2009). Autizam: pojavni oblici, uzroci, pomoc¢. Zagreb:
Naklada Slap.

Rizvanovi¢, A. 1 Begagi¢, E. (2018). Povezanost zadovoljstva Zivotom roditelja
djece s posebnim potrebama s odabranim aspektima razvoja i kvaliteta Zivota

djece. Educa, casopis za obrazovanje, nauku i kulturu, 153.

Rudelli, N., Straccia, C., Petitpierre, G. (2021). Fathers of children with autism
spectrum disorder: Their perceptions of paternal role a predictor of caregiving
satisfaction, self-efficacy and burden. Research in Autism Spectrum Disorders.
83.101744. 10.1016/j.rasd.2021.101744.

Sen, E., Yurtsever, S. (2007). Difficulties Experienced by Families With
Disabled Children. Journal for Specialists in Pediatric Nursing, 12, 4, 228 - 252.
Pribavljeno 13.05.2023., sa:
https://onlinelibrary.wiley.com/doi/abs/10.1111/j.1744-6155.2007.00119.x

Sharabi, A. i Marom - Golan, D. (2018). Social support, education levels, and

parents’ involvement: A comparison between mothers and fathers of young

76


https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/16639173/

61.

62.

63.

64.

65.

66.

67.

68.

69.

children with autism Spectrum disorder. Topics in Early Childhood Special
Education, 38(1), 54-64. https://doi.org/10.1177/0271121418762511.

Stevanovi¢, M. (2010). Obiteljska pedagogija. Varazdinske toplice: Tonimir.

Stosi¢, J. (2009). Primijenjena analiza ponaSanja i autizam — vodi¢ kroz
terminologiju. Hrvatska revija za rehabilitacijska istraZivanja, 45 (2), 69 - 80.
Preuzeto s https://hrcak.srce.hr/52013

Sostari¢, 1. (2019). Percepcija ucitelja i edukacijskih rehabilitatora o dostupnoj
podrici u obrazovanju ucenika s poremecajima iz autisticnoga spektra
(Diplomski rad). Preuzeto s https://urn.nsk.hr/urn:nbn:hr:189:257556

Stalekar, V. (2010). Dinamika obitelji i prvi teorijski koncepti. Medicina
Fluminensis, 46 (3), 242 - 246. Preuzeto s https://hrcak.srce.hr/59246

Tager - Flusberg, H., Paul, R., Lord, C. (2005). Language and Communication
in Autism. U: Volkmar, F., Paul, R., Klin, A., Cohen, D. J. (ur.): Handbook of
Autism and Pervasive Developmental Disorders, Third edition. (str.335 - 364).
New York: John Wiley & Sons, Inc.

Van Zelst, B. R., Miller, M. D., Russo, R., Murchland, S., & Crotty, M. (2006).
Activities of daily living in children with hemiplegic cerebral palsy: a cross -

sectional evaluation using the Assessment of Motor and Process Skills.

Developmental medicine and child neurology, 48(9), 723 — 727.

Wagner Jakab, A. (2008). Obitelj - sustav dinami¢nih odnosa u interakciji.
Hrvatska revija za rehabilitacijska istraZivanja, 44 (2), 119 - 128. Preuzeto s
https://hrcak.srce.hr/30728

Ware, J. E, Kosinski, M., Gandek, B. (2000). SF - 36 ® Health Survey: Manual

and Interpretation Guide. Lincoln, RI: QualityMetric Incorporatd.

Yau, M. K., Li - Tsang, C. W. (1999). Adjustment and adaptation in parents of
children with developmental disability in two-parent families: a review of the
characteristic and attributes. The British Journal of Developmental Disabilities,
45, 38 - 52. Pribavljeno 15.05.2023., sa:
https://doi.org/10.1179/096979599799156028

77


https://hrcak.srce.hr/59246
https://hrcak.srce.hr/30728

70. Zrili¢, S. (2013). Djeca s posebnim potrebama u vrticu i nizim razredima

osnovne Skole. Zadar: Sveuciliste.

MREZNI 1ZVORI:

1.

Autism Speaks - Autism and health: A special report by Autism Speaks.
Pristupljeno: 12.05.2023., sa:
https://www.autismspeaks.org/sites/default/files/2018-09/autism-and-health-
report.pdf

European Commission - Green paper improving the mental health of the
population: Towards a strategy on mental health for the European Union.
Pristupljeno: 26.04.2023., sa:
https://ec.europa.eu/health/ph_determinants/life_style/mental/green_paper/menta

|_gp_en.pdf

Hrvatski zavod za javno zdravstvo - Izvjes¢e o osobama s invaliditetom u

Republici Hrvatskoj. Pristupljeno 31.03.2023., sa: https://www.hzjz.hr/wp-

content/uploads/2022/10/1zvjesce_o_osobama_s_invaliditetom 2022.pdf
World Health Organization- Mental health. Pristupljeno 10.05.2023., sa:

https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/mental-health-strengthening-

our-response
Worl Health Organization- Physical activity. Pristupljeno 10.05.2023., sa:
https://www.who.int/health-topics/physical-activity#tab=tab_3

78


https://www.hzjz.hr/wp-content/uploads/2022/10/Izvjesce_o_osobama_s_invaliditetom_2022.pdf
https://www.hzjz.hr/wp-content/uploads/2022/10/Izvjesce_o_osobama_s_invaliditetom_2022.pdf
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/mental-health-strengthening-our-response
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/mental-health-strengthening-our-response

