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Povecanjem prevalencije poremecaja iz spektra autizma (PSA) u opcoj
populaciji povec¢ava se i broj roditelja djece s PSA. Roditelji se suocavaju
s brojnim izazovima u pruzanju skrbi za svoje dijete nastojeci odgovoriti
na njegove potrebe. Cilj ovoga rada bio je dobiti uvid u perspektivu rodite-
lja djece s PSA o izazovima s kojima se susrecu. Provedeno je kvalitativno
istrazivanje na uzorku od 8 sudionika. Podaci su se prikupili polustrukturi-
ranim intervjuom i obradili metodom tematske analize. Rezultati istraZiva-
nja pokazuju da se roditelji susrecu s poteskocama vezanim uz nepozeljna
ponasanja djeteta: prilagodavaju se novim roditeljskim zahtjevima, nose se
s roditeljskim stresom, bore za ostvarenje prava djeteta, s neprilagodenoscu
obrazovnog sustava te promjenom dinamike obiteljskog zivota. Podrsku ro-
ditelji dobivaju od strucnjaka, a neformalnu podrsku od bliskih osoba, ali i
naglasavaju izostanak podrske. Analiza rezultata i literature ukazuje da su
izazovi roditeljstva djece s PSA specificni u odnosu na drugu djecu s teskoca-
ma u razvoju, a svakako i roditeljstvo opcenito. Ovo istrazivanje je polaziste
za daljnja istraZivanja koja ¢e se baviti sveobuhvatnom socijalnom podrskom
i potrebama clanova obitelji koje imaju ¢lana s PSA.

Kljucéne rijeci: roditeljstvo, djeca s poremecajem iz spektra autizma, po-
drska.

UvVOD jevima koji nalikuju na autizam, primjecu-

Autizam potjeCe od grcke rijeci autos,

§to znaci sam. Ponekad se u nekim sluca- odredenim simptomima. Tada govorimo o

*Zdravka Leutar, Studijski centar socijalnog rada, Pravni fakultet SveuciliSta u Zagrebu / Department of Social
Work, Faculty of Law, University of Zagreb, Nazorova 51, 10 000 Zagreb, Hrvatska / Croatia, zdravka.leutar@
pravo.unizg.hr

81



Rev. soc. polit., god. 31, br. 1, str. 81-104, Zagreb 2024

Cusak S., Vidoljak M., Leutar Z.: Izazovi u skrbi za djecu...

poremecajima iz spektra autizma (Cepanec
i sur., 2015.). Poremecaj iz spektra autizma
(PSA) kompleksno je razvojno stanje, to
jest neurorazvojni poremecaj koji obilje-
Zavaju odstupanja u socijalnoj komunika-
ciji 1 socijalnim interakcijama te prisutnost
ogranicenih, ponavljaju¢ih ponasanja, in-
teresa ili aktivnosti (American Psychiatric
Association, 2013.). Spektar oznacava niz
slozenih poremecaja koji traju cijeli Zivot,
a koji utjecu na razlicite aspekte i okolinu
te osobe. Neki simptomi mogu se uociti jos
prije prve godine (djeca ne odgovaraju na
pojedine zvukove, kasne geste pokazivanja,
izostaje kontakt ocima i smijeSak itd.), dok
se pouzdanija dijagnoza dobiva nakon tre-
¢e godine zivota. Studije su pokazale kako
se dijagnoza poremecaja iz spektra autizma
moze relativno pouzdano dati tijekom druge
godine zivota te da ona ostaje stabilna tije-
kom vremena (Cepanec i sur., 2015.). Tako-
der se sli¢ni simptomi koji su karakteristi¢ni
za spektar (npr. stereotipnost) mogu javljati
i kod djece urednog razvoja. Medutim, kod
djece urednog razvoja takva se ponaSanja
nakon tre¢e godine smanjuju ili nestaju, dok
kod djece s PSA-om ostaju trajno prisutna
(Bujas Petkovi¢ i sur., 2010.). Ni dan danas
ne postoji tocna jedinstvena definicija ovo-
ga poremecaja buduci da su simptomi vrlo
heterogeni te se klinicka slika mijenja s vre-
menom, tj. dobi. No, ono $to je generalno
specifi¢no za ovaj poremecaj su odstupanja
na razini socijalne komunikacije i socijalnih
interakcija uz atipicnosti u obiljezjima op-
¢eg ponasanja, interesa i aktivnosti (Ameri-
can Psychiatric Association, 2013.). Dakle,
autizam se i dalje definira terminima kroz
simptome ponasanja. Ove znacajke navede-
ne su u medunarodnim dijagnostickim i kla-
sifikacijskim sustavima: DSM-5, (Americki
Psychiatric Association) i ICD-11 (Svjetska
zdravstvena organizacija). Ova klasifikacija
povremeno se pregledava kako bi se uklju-
¢ili novi istrazivacki podaci, a bitni su za
individualnu klinicku dijagnozu i za unap-

82

redenje ovog podruc¢ja (An Autism-Europe
official document, 2024.).

Poremecaj iz spektra autizma (PSA)
karakteriziran je Sirokim spektrom klini¢-
kih znacajki koje mogu znatno varirati od
osobe do osobe. Promjene koje se javljaju
ukljucuju poremecaje govora, poremecenu
socijalnu interakciju, ponavljaju¢e radnje
1 poremecaje komunikacije (Kosi¢ i sur.,
2021.). Takoder se nazivaju pervazivnim
razvojnim poremecajima. Oni mogu zahva-
titi ve¢i broj razvojnih podrucja te mogu na
razli¢it nacin utjecati na svaki od njih. Kosi¢
i sur. (2021.) navode kako se radi o multi-
faktorijalnom poremecaju, a povezuje se s
genetskim i1 okoliSnim ¢imbenicima. Medu-
tim, to¢an uzrok autizma nije poznat. Prema
Ljubici¢ i sur. (2014.), autizam nastaje kao
posljedica visestrukih uzroka, no to¢na eti-
ologija nastanka do danas nije znanstveno
verificirana. Poremecaj se javlja u ranom
djetinjstvu, no ponekad se prepoznaje tek u
Skolskoj dobi kada okolina uoéi kod djete-
ta odredene teskoce (Vrljic¢ak i sur., 2016.).
Bujas Petkovi¢ i sur. (2010.) navode kako
se autisti¢ni poremecaj pojavljuje u prve tri
godine zivota s prethodnim razdobljem nor-
malnog razvoja ili bez njega.

Osposobljavanje osoba iz autisticnog
spektra zivjeti duge i ispunjene zivote kao
autonomno i neovisno biée, koliko je to
moguce, zahtijeva promjenu nacina raz-
misljanja u drustvu kako bi se podrzalo
njihovo aktivno sudjelovanje i ukljuciva-
nje. To takoder podrazumijeva stvaranje i
odrzavanje potrebne podrSske i poticanje
pristupacnosti za osobe s autizmom u svim
sustavima (An Autism-Europe official do-
cument, 2024.).

U svijetu se javlja socijalni pokret ne-
uroraznolikosti kojim se naglasava vrijed-
nost neuroloskih razlika i zagovara ideja da
nije nuzno loSe imati autizam jer da zajedno
s razlikama u komunikaciji 1 nac¢inu ostva-
rivanja drustvenih interakcija dolaze i mno-
ge prednosti. Paradigma neuroraznolikosti
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odmi¢e se od medicinskog sagledavanja
autizma kao poremecaja koji se mora izlije-
¢iti 1 stavlja fokus na autizam kao drustveno
proizveden invaliditet i dimenziju ljudske
raznolikosti (van den Bosch i sur., 2015.)
Obitelji koje zive s djetetom koje ima
poremecaj iz spektra autizma (PSA) suo-
¢avaju se s mnogobrojnim izazovima koji
utjecu na dijete s PSA i na njegov razvoj,
kao 1 na obiteljsko funkcioniranje 1 kvali-
tetu zivota obitelji (Preece 1 Trajkovski,
2017.). Obitelj poprima novu ulogu te podi-
zanje djeteta i preuzimanje pune odgovor-
nosti za njega postaje glavni cilj koji ovisi
o angazmanu vlastite obitelji. Mijenja se
uloga roditelja koji se moraju nauciti nositi
s takvim Zivotnim okolnostima. Jak utjecaj
na obiteljsku zajednicu ima zivot s djete-
tom s PSA te ¢e se roditelji morati nauciti
prilagoditi njegovim potrebama (Lai i sur.,
2015.). Velik izazov predstavljat ¢e briga
za dijete s PSA koja ¢e ujedno zahtijevati
mnogo vremena, ulozenog truda, strpljenja
te izrazitu prilagodljivost od strane roditelja
pri suoCavanju s mnogim roditeljskim za-
htjevima (Dardas i Ahmad, 2014.).
Szymanska (2017.) navodi kako obite-
lji djece s PSA mogu dozivjeti mnoge po-
teSko¢e poput suocavanja s potrebama i
zahtjevima djeteta koje nije u mogucnosti
komunicirati, nose¢i se s ¢udnim 1 neobic-
nim ponaSanjima te nastoje¢i zadovoljiti
potrebe djeteta i ostalih ¢lanova obitelji.
Rezultati istrazivanja koje su proveli Aylaz
i sur. (2012.) pokazali su kako roditelji dje-
ce s PSA imaju poteskoca u suocavanju sa
svojim obiteljskim odnosima, u socijalnim i
ekonomskim prilikama te s obrazovanjem i
problemati¢nim ponaSanjem njihove djece.
Osim toga, pokazalo se kako roditelji dje-
ce s PSA cesto znaju biti socijalno izolirani
zbog negativnog stava drustva prema djeci s
teSko¢ama u razvoju te nemoguénoséu kon-
troliranja ponaSanja njihove djece u javnosti.
Sli¢no navode Meyers i sur. (2009.) prema
kojima su obitelji ve¢inom bile pogodene
problemati¢nim ponasanjem njihove djece.

Prema Benjak i sur. (2009.), pruzanje
skrbi koje zahtijeva dijete s dugorocnim
funkcionalnim ograni¢enjima moze postati
vrlo opterecujuce te moze ostaviti posljedi-
ce na fizicko i mentalno zdravlje roditelja.
Rezultati istrazivanja koje su proveli Za-
blotsky 1 sur. (2014.) pokazali su kako se
parovi koji odgajaju dijete s PSA susrecu
s povecanim roditeljskim i financijskim
zahtjevima. Takoder, autori navode da tros-
kovi zdravstvene zastite mogu dovesti do
dodatnog financijskog stresa. U obiteljima
koje imaju ¢lana koje je dijete s PSA, vece
je psihicko opterecenje te stupanj emocio-
nalnog zadovoljstva (Lee i sur., 2017.). Ro-
ditelji ¢e se morati pobrinuti o prehrani koja
je djetetu potrebna, sigurnosti, organizaciji
odgojno-obrazovnog programa i progra-
ma rane intervencije. Isto tako, o stvaranju
ugodne obiteljske atmosfere s ¢lanovima
obitelji kao i s drugim ljudima s kojima ¢e
dijete dolaziti u kontakt (Hsu i sur., 2017.).

Johnson i Piercy (2017.) navode kako
zajednica Cesto dozivljava dijete s PSA kao
neodgojeno 1 zlocesto, a njihove roditelje
nedovoljno sposobnima za obnaSanje svo-
je roditeljske uloge. Stoga, roditelji Cesto
znaju dozivljavati neugodnost, osudivanje
1 odbacivanje od strane drustva koje nije
dovoljno senzibilizirano na takve obrasce
ponasanja. Kao posljedica neprilagodenog
ponasanja od strane djeteta kod roditelja se
moze javiti osje¢aj drustvene izoliranosti.
Medutim, cesto se zna dogoditi da sami
roditelji djelomi¢no potaknu izolaciju te
moze doc¢i do stvaranja takozvane »autistic-
ne obitelji« (Zaidman-Zait i sur., 2017.; Bo-
shoff, 2018.). Rezultati istrazivanja Zand i
sur. (2018.) pokazali su kako do stigmati-
ziranja i osudivanja cjelokupne obitelji Ce-
$¢e dovode promjene u ponasanju djeteta s
PSA nego ostali simptomi koji prate PSA.
Takoder, isti autori navode kako prevencija
1 ublazavanje takvog ponaSanja te pouca-
vanje strategiji upravljanja moze pomoci
smanjivanju negativnih stavova okoline
prema roditeljima te utjecaju na obitel;.
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Stoga, kao §to navode i1 najnoviji do-
kumenti (An Autism-Europe official docu-
ment, 2024.), podrska obitelji je jako vazna
i neophodna. Prema Jankovi¢ (2008.), pod
pojmom socijalne podrske podrazumijeva
se organizirano socijalno medudjelovanje
koje je usmjereno na pruzanje pomoci ve-
¢em broju ljudi. Kvalitetna socijalna podrs-
ka definira se kao razmjena emocionalne,
psiholoske, informativne i materijalne po-
drske koja podize kvalitetu zivota obitelji
(Felizardo 1 sur., 2016.). Uc¢inak socijalne
podrske na pojedinca moze biti pozitivan
na nacin da otklanja ili kompenzira efekte
stresa. Isto tako, moze biti i negativan kad
pojacava efekte stresa te dvostruki koji po-
mazu u suocavanju sa stresnim dozivljajem,
ali istovremeno i izazivaju nastanak novog.
Rezultati istrazivanja Pozo i Sarria (2014.)
pokazali su kako socijalna podrska ima vaz-
nu zastitnu ulogu protiv stresa, a posebno za
majke djece s PSA. Sli¢no navode rezultati
istrazivanja Al-Kandari i sur. (2017.) koji su
pokazali kako primljena podrska od obite-
lji 1 drustvenih skupina utjeCe na smanjenje
stresa kod majki te povecava njihovu spo-
sobnost da uzivaju u zivotu. Prema Mili¢
Babi¢ (2010.), socijalna podr§ska omoguca-
va povecanje osobnih resursa i poboljSanje
zdravstvenog stanja pojedinca te osigurava
vedi stupanj zadovoljstva socijalnom oko-
linom. Isto tako, omogucuje kvalitetniju
interakciju i poboljSanje kvalitete zivota po-
jedinca. Skrb o djetetu s teSkocama moze se
podijeliti na (Beighton 1 Wills, 2017.): pri-
marnu skrb (pomo¢ oko svakodnevnih ak-
tivnosti poput hranjenja i oblacenja), emo-
cionalnu skrb (pruzanje podrske i ljubavi),
medicinsku skrb (osiguravanje terapija i
stru¢njaka) i financijsku skrb.

Rezultati velikog broja istrazivanja uka-
zuju na sve vecu potrebu obitelji za pomoci
i podr§skom ¢lanova njihove uze i Sire obi-
telji 1 okoline u kojoj zZive (Gildden i Scho-
olcraft, 2007.).

U literaturi se spominju cetiri skupine
¢imbenika vaznih u izazovima roditeljstva
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djeteta s PSA: potreba za informacijama,
obiteljski stres i tuga, potreba za izvorima
podrske i potreba za povjerenjem. Potre-
ba za informacijama svakodnevni je izvor
stresa za roditelje. Trazenje i dobivanje
dijagnoze i procjene sposobnosti djeteta,
informiranje o dobrim i kompetentnim
stru¢njacima u rehabilitacijskim postup-
cima te pribavljanje potrebnih medika-
menata i pomagala, aktivnosti su kojima
roditelji moraju biti svakodnevno izloze-
ni pored osnovne brige o djetetu. Ovisno
o poremecajima koje dijete ima, roditelji
moraju pronaci nacin na koji ¢e se suociti
s njegovim usporenim kognitivnim i ver-
balnim razvojem, nesrazmjerom izmedu
receptivnog i ekspresivnog govora, neuo-
bicajenim obrascima ponasanja, hiperak-
tivnoscu, teSko¢ama u izrazavanju emo-
cija, nerazvijenosc¢u socijalnih vjestina te
tjelesnim teSkocama i njima uvjetovanim
ogranicenjima (Spiker i sur., 1998.).
Istrazivanja donose i vaznost socioeko-
nomskog statusa obitelji (Emerson i sur.,
2010., prema Cric i sur., 2017.). lako nedo-
statak spomenute podrske moze biti uzrok
roditeljskog stresa i manje kvalitete obitelj-
skog Zivota, to nije nuzno tako. Istrazivanje
Emerson i sur. (2010.) na uzorku od 151
obitelji koje imaju dijete s PSA pokazalo je
kako je nedovoljna dostupnost adekvatnih
terapija i socijalne podrske doista znacajan
izvor stresa i razocaranja, ali ipak ne utje-
¢e znacajno na snizavanje kvalitete Zivota
obitelji. Ovi roditelji svoje nezadovoljstvo
kompenziraju drugim pozitivnim aspektima
ne dopustajuéi da teSkocée djeteta utjeCu na
cjelokupnu kvalitetu obiteljskog Zivota. Su-
protno navedenom, obitelji iz skupine koje
su imale djecu s tezim PSA izrazavale su i
do Cetiri puta vece nezadovoljstvo kvalite-
tom zivota od obitelji s djecom s lakSim po-
remecajima. Ako su teskoce manje, roditelji
¢e lakSe podnositi tezu dostupnost socijalne
podrske. Potreba za povjerenjem u vlastite
roditeljske kompetencije pod znacajnim je
utjecajem prethodno navedenih ¢imbenika.
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Navedeni osje¢aji ne samo da utje¢u na sta-
bilnost partnerskog odnosa i funkcioniranje
obitelji u cjelini, ve¢ se izravno odrazavaju
na razvoj djeteta kojemu je vazan osjecaj
roditeljske sigurnosti i kontrole nad postoje-
¢om situacijom (Kalil i Dcleire, 2004.).

Lyons i sur. (2010.) navode kako je
za roditelje najbolje voditi aktivan zivot
ostvarujuci zadace koje namece svakod-
nevica te osiguravajuci podrsku svih do-
stupnih izvora (obitelj, struka, drustvena
zajednica).

Takoder, roditelji cCesto izrazavaju
sumnju u vlastite kompetencije i u¢inkovi-
tost u odgoju svoga djeteta s PSA (Karst i
Vaughan van Hecke, 2012.). U usporedbi s
roditeljima djece bez teskoca, roditelji dje-
ce s PSA smatraju kako imaju puno manji
utjecaj te manje sudjeluju u zivotu svoga
djeteta. To na roditelje djeluje obeshra-
brujuée pa su Cesto suocavaju s osjecaji-
ma krivnje 1 griznje savjesti i1 stoga im je
potrebna i od velike vaznosti sveobuhvat-
na podrska. Na temelju ovih istrazivanja
zeljeli smo u ovom radu do¢i do uvida u
izazove s kojima se susrecu roditelji koji
imaju dijete s PSA u nasem kontekstu.

CILJ I ISTRAZIVACKA PITANJA

Cilj istrazivanja je dobiti uvid u per-
spektive roditelja djece s poremecajima iz
spektra autizma o izazovima s kojima se
susrecu u roditeljstvu.

Na osnovi cilja postavljena su sljedec¢a
istrazivacka pitanja: S kojim se izazovima
roditelji djece s PSA susrecu u pruzanju
podrske za svoje dijete? Koje su perspek-
tive roditelja djece s PSA o podrsci u ro-
diteljstvu?

METODE ISTRAZIVANJA
Uzorak

Sudionici odabrani za ovo istrazivanje
su roditelji koji imaju djecu s PSA. S obzi-

rom na sudionike istrazivanja, radi se o pri-
godnom uzorku te pripada neprobabilistic-
kom tipu uzorka. Njega karakterizira odabir
sudionika prema posebnom obiljezju koje
odlikuje tu populaciju (Milas, 2005.). Po-
sebno obiljezje prema kojem su sudionici
izabrani jest da se radi o roditeljima djece s
teSkocom PSA. Oni mogu dati najiscrpniji
odgovori o izazovima roditeljstva te dublje
razumijevanje navedene tematike.

U istrazivanju je sudjelovalo osam su-
dionika, Sest sudionica te dva sudionika.
Najstariji sudionik istrazivanja ima 47 go-
dina, dok najmladi ima 35 godina. Ispitani
sudionici zive na podruc¢ju Grada Zagre-
ba. Svi sudionici Zive u bra¢noj zajednici,
imaju visoku stru¢nu spremu te imaju uz
dijete s PSA jos jedno ili vise djece. Dob
djece s autizmom je 9-13 godina.

Metode prikupljanja podataka

Metoda prikupljanja podataka koja se
koristila u radu je metoda intervjua koja za
cilj ima istraziti znac¢enje koje sudionici pri-
daju odredenim iskustvima, dogadajima i
temama (Johnson i sur., 2019.). Brinkmann
(2013.) navodi kako je cilj intervjua dobiti
iscrpne iskaze sudionika koji sudjeluju u
intervjuima. S obzirom na prethodno nave-
deno, smatralo se kako je metoda intervjua
relevantna za temu istrazivanja koju ¢ine
roditelji djece s PSA jer su upravo roditelji
nositelji iskustva roditeljstva te svih izazova
na koje pritom nailaze, a metoda intervjua
za cilj ima upravo istraziti iskustva sudioni-
ka. Polustrukturirani intervju obuhvacao je
tematske cjeline kao $to su znacaj autizma
na zivot roditelja, iskustva s dijagnostickim
postupkom, izazovi u obrazovanju i odgoju
djeteta te prijedlozi za unaprjedenje rodi-
teljstva. Na kraju intervjua ispitivala su se
neka od osnovnih obiljezja sudionika. Ispi-
tivala se dob 1 spol sudionika, broj djece,
socioekonomsko stanje te veli¢ina mjesta u
kojem zZive, dob djeteta te njegovo trenutno
obrazovanje.
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Istrazivanje je provedeno u jednoj
osnovnoj Skoli u Zagrebu. Dozvola za pro-
vedbu istrazivanja dobivena je od ravnate-
ljice osnovne §kole. Ravnateljici su prezen-
tirane osnovne informacije o istrazivanju te
cilj i svrha istrazivanja. Potom je ravnate-
ljica posredovala kontakte zainteresiranih
roditelja. Isto tako, navedena informacija
sadrzavala je podatke o trajanju i nacinu
provedbe istrazivanja. Naglaseno je bilo
kako je istrazivanje dobrovoljno te da ro-
ditelji mogu odustati u bilo kojem trenutku.
Sudionicima se jamcila i povjerljivost, s
obzirom da nitko osim provoditelja istrazi-
vanja nece imati pristup transkriptima inter-
vjua. Takoder, roditeljima je bilo naglaseno
kako ¢e dobiveni podaci biti promatrani na
grupnoj, a ne na individualnoj razini.

Prije intervjua provedenog sa sudioni-
cima istrazivanja objasnjena im je svrha i
cilj istrazivanja, te je pritom zatrazena su-
glasnost za audiosnimanje, pri ¢emu im je
objasnjeno da ¢e njihove izjave biti spre-
mljene pod kodovima te se one nece nigdje
pojedinacno prikazivati. NaglaSeno je da se
u istrazivanju traze njihovi subjektivni do-
zivljaji, prilikom ¢ega nema tocnih i netoc-
nih odgovora.

Prosjecno trajanje intervjua bilo je bilo
50 minuta. U istraZivanju je primijenjen
kriterij zasi¢enosti podacima. Intervjui su
se provodili u svibnju i lipnju 2021. godine
putem e-poste, Google Meeta ili telefon-
skim putem, ovisno o preferencijama su-
dionika s obzirom na situaciju uzrokovanu
virusom COVID-19. Sli¢no navode i Iaco-
no i sur. (2016.) prema kojima su intervjui
vodeni putem e-poste i koriste¢i Skype jed-
nako dobri, a ponekad i bolji od podataka
koji su prikupljeni interakcijom »licem u
lice«. Prema Johnson i sur. (2019.), inter-
vjui provedeni putem telefona i interneta
takoder se smatraju produktivnim i eko-
nomski povoljnim nacinima prikupljanja
podataka. Isti autori navode kako bi se su-
dionici tijekom istrazivanja koje se provodi

86

putem interneta trebali smjestiti u prostor
gdje imaju jaki doticaj s internetskom ve-
zom i u kojem ih nitko nece ometati.

Svih osam intervjua provedeno je u
online okruzenju s obzirom na situaciju
uzrokovanu pandemijom COVID-19. Tri
ispitanice 1 jedan ispitanik odlucili su se
za sudjelovanje u intervjuu putem e-poste,
dok su se ostale tri ispitanice odlucile za
sudjelovanje u istrazivanju putem Google
Meeta. Preostali sudionici odlucili su se za
intervju putem telefona. Intervjui koji su se
provodili putem Google Meeta i telefon-
skim putem bili su snimani putem diktafo-
na na mobitelu gdje su ispitanici unaprijed
dali svoj pristanak za snimanje.

Eticki aspekti istraZivanja

Tijekom provedbe istrazivanja vodilo
se racuna da ono bude u skladu s etickim
nacelima. Prije same provedbe istraziva-
nja, sudionici su dali informirani pristanak
za sudjelovanje u istrazivanju. Informirani
pristanak ukljucuje davanje sudionicima
jasnih informacija o istrazivanju te ostav-
ljanje mogucnosti da odluce hoce li su-
djelovati u istrazivackom procesu (Wiles,
2013.). Sukladno tome, sudionici su bili
obavijesteni o svrsi, cilju te je bila ukratko
opisana tema istrazivanja.

Upoznalo ih se s dobrovoljnosti istrazi-
vanja te s njihovim pravom odustajanja od
istrazivanja u bilo kojem trenutku. Poseb-
no se istaknula povjerljivost istrazivanja
na nacin da su sve prikupljene informacije
povjerljive te da ni na koji nac¢in ne¢e moéi
biti povezane s njima. Wiles (2013.) navo-
di kako se duznost povjerljivosti odnosi na
to da identifikacijski podaci o pojedincima
koji su prikupljeni tijekom procesa istrazi-
vanja neée biti otkriveni. Takoder se ista-
knulo kako ¢e anonimizacija biti osigurana
na nacin da ¢e u obradi i1 prezentaciji rezul-
tata biti koriStene oznake umjesto imena
sudionika (ispitanik broj 1, npr. I1).
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Sudionici su bili upoznati s ¢injenicom
transkriptiranja intervjua. Bilo je istaknuto
kako ¢e se dobiveni podaci promatrati na
grupnoj, a ne na individualnoj razini. Isto
tako, navedeno je bilo kako ¢e se intervju
snimati putem diktafona na mobitelu ukoli-
ko sudionici daju svoju suglasnost za to te
se objasnila svrha snimanja.

Kvalitativna analiza podataka

Analizi podataka pristupilo se postup-
kom tematske analize. Tematska analiza je
metoda za identificiranje, analizu i izvje-
Stavanje o temama unutar podataka. Ona
ukljucuje Sest medusobno povezanih kora-
ka: upoznavanje s podacima, generiranje
pocetnih kodova, traganje za temama, pre-
gled i provjera prepoznatih tema, odredi-
vanje 1 imenovanje tema te izradu izvjescéa
(Braun i Clarke, 2006.).

Faza upoznavanja s podacima uklju-
¢uje aktivno Citanje podataka te biljezenje
ideja za kodiranje, $to dovodi do spremno-
sti za viSu razinu procesa kodiranja. Iduca
faza ukljucuje izradu pocetnih kodova iz
podataka. Proces kodiranja dio je analize
(Braun 1 Clarke, 2006.) u kojoj se podaci

Tablica 1.
Izazovi roditelja pri pruzanju skrbi za dijete

istrazivanja organiziraju u smislene grupe.
Kodovi predstavljaju informacije u sklo-
pu podataka povezane s istrazivackim pi-
tanjem. Zatim slijedi traganje za temama
gdje se kodovi analiziraju te se razmatra
kako razli¢iti kodovi mogu formirati sve-
obuhvatnu temu (Braun i Clarke, 2006.).
Teme se definiraju kao dijelovi u cjelini
prikupljenih podataka koji su vazni za
istrazivacka pitanja. Nakon §to su napisani
moguci tematski okviri to je pregledano da
bi se uvidjelo treba li $to izmijeniti, pri-
mjerice, odgovaraju li kodovi pojedinom
tematskom okviru. Nakon provjere imeno-
vani su konac¢ni tematski okviri. Posljednji
korak odnosio se na povezivanje kodova
i tema s dosadasnjom literaturom da bi se
dobiveni podaci prikladno interpretirali.

REZULTATI I RASPRAVA

U nastavku slijedi prikaz dobivenih po-
dataka koji proizlaze iz odgovara sudionika
istrazivanja vezano uz prvo istrazivacko pi-
tanje: S kojim se izazovima roditelji djece s
poremecajima iz spektra autizma susrecu u
pruzanju podrske za svoje dijete? (Tablica 1.).

TEME KODOVI

Nepozeljno ponasanje djeteta u
javnosti

Impulzivnost djeteta i reakcije okoline

Nemogucénost utjecaja na svakodnevne situacije okoline

Prilagodba novim roditeljskim
zahtjevima

Vlastito uskladivanje sa specificnostima djeteta

Iziskivanje vremena za ucenje djeteta odredenim vjestinama

Roditeljski stres

Prisutnost stresa u svakodnevnim situacijama

Nacini suo¢avanja sa stresom

Intenzivan angazman roditelja za
ostvarivanje prava djeteta

Zauzimanje za dijete

Potpuna angaziranost roditelja

Neprilagodenost obrazovnog
sustava

Nedovoljna educiranost nastavnog osoblja

Nedovoljna senzibiliziranost stru¢nih suradnika u obrazovanju

Neprilagodenost prostora

Izostanak inkluzije

Neprilagodenost procjene za upise u $kole

Promjena dinamike obiteljskog
zivota

Promjena organizacije obiteljskog zivota

Utjecaj teSkoce na sva podrucja zivota

Veca senzibilizacija roditelja
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Rezultati istrazivanja pokazuju kako su
jedan od izazova s kojim se roditelji su-
sre¢u u pruzanju skrbi za svoje dijete ne-
poZeljna ponasanja djeteta u javnosti.
Ona se ocCituju kroz impulzivnost djeteta
i reakcija okoline: »NazZalost, problem je
impulzivnost i Sto njegova zamisao treba
biti zadovoljena odmah i sada te, ukoliko
ista ne bude zadovoljena, desavaju se is-
padi koji idu do urlanja, vikanja, lupanja,
ali i fizicke agresije prema ukuc¢anima koju
Jje sve teze kontrolirati s obzirom na nastup
puberteta.« (I7), »...Cesto se znamo naci
u vrlo neugodnim situacijama u Setnji ili
zbog njegovog nerazumijevanja Sto je pri-
hvatljivo, a sto nije, kao i njegovi izrazito
burni ispadi.« (13) kao 1 kroz nemoguénost
utjecaja na svakodnevne situacije okoline:
»Znaci, recimo, primjer, ja njemu kazem
idemo u ducan, meni je ducan bilo koji du-
¢an. U njegovoj glavi je ducan Lidl u X i
sad vi odete u drugi ducan i on ¢e napra-
Vit Sou zato Sto to nije ducan koji si je on
zamislio.« (I1), »Najcesée su to situacije
koje frustriraju dijete, poput, recimo, po-
drazaja izvana, na koje ne mozete utjeca-
ti, a ni predvidjeti da cée se dogadati prije
nego se uputite negdje (svjetlost, zvukovi,
buka, mirisi, kosilica, busilica).« 1(2).
Istrazivanja (Bogdanovi¢ i Spasi¢ Sne-
le, 2018.) navode kako ponasanje djete-
ta s teSkocama u razvoju Cesto ukljucuje
agresivna, samodestruktivna, impulzivna
i samostimulativna izrazavanja. Velik pro-
blem djece s PSA te osoba koje se nalaze
u njihovoj okolini je nemoguénost uspo-
stavljanja zadovoljavaju¢e komunikacije,
Sto ima negativne posljedice na funkcio-
niranje osobe s PSA u Zivotnom okruze-
nju (Ljubic¢i¢ i sur., 2014.). Djeca s PSA
takoder Cesto pokazuju samostimulirajuce
i stereotipno ponaSanje, a prisiljavanje
djeteta da odstupi od tih formi moze za po-
sljedicu imati napade bijesa i druga agre-
sivna ponaSanja na strani djeteta (Kosic¢ i
sur., 2021.). Kostiukow 1 sur. (2019.) na-
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vode da su ¢lanovi obitelji prisiljeni pri-
hvatiti odredeno rutinsko ponasanje kako
bi zadovoljili stalne potrebe djeteta s PSA.
Rezultati istrazivanja Zand i sur. (2018.)
pokazali su kako je djetetovo ponaSanje
primarni pretkazatelj stresa majki te obi-
teljskog funkcioniranja. U adolescenciji je
ponasanje djece s PSA specificno na nacin
da ukljucuje povecanu seksualnost i njezin
neprikladan nacin izrazavanja, agresivnost
1 izrazeno prkosenje (Bujas Petkovic¢ i sur.,
2010.). Agresija u djetetovu ponaSanju
jedna je od glavnih smetnji neovisnom
funkcioniranju djeteta i kvalitetnim inter-
personalnim odnosima s ¢lanovima obite-
lji (Bujas Petkovi¢ i sur., 2010.) te rodite-
lji ¢ine sve §to je u njihovoj moéi da istu
preveniraju, ublaze ili sprijeCe. Ponekad
prakticiraju povisen ton glasa (Bailey i
Blair, 2015.), trenutni prekid aktivnosti ili
odvracanje paznje od djeteta (Zand i sur.,
2018.), a ponekad i tjelesne kazne (Zand i
sur., 2018.). Bagatell (2015.) navodi da je
umjesto oduzimanja predmeta i kaznjava-
nja korisnije pojacavati djetetova pozeljna
ponasanja razli¢itim oblicima roditeljske
podrske. Roditelji na taj nacin Zele nepo-
zeljno ponasanje prevenirati, ublaziti ili u
potpunosti sprijeciti. Vazno je razumjeti
razloge zbog kojih se takvo ponaSanje po-
javljuje, to¢nije njegovu funkciju. Funkcije
ponasanja mogu biti razli¢ite, od pokusaja
privlacenja paznje, dobivanja nekog pred-
meta ili osjeé¢aja ugode. Takoder, moze se
raditi o izbjegavanju svega navedenoga:
paznje, aktivnosti ili osje¢aja neugode. In-
tervencija koju roditelj upucuje prema dje-
tetu moze biti pogresna i zapravo pojacati
ponasanje. Kazna, kontrola, kao i1 prekid
aktivnosti, izostanak strukture i pravila
mogu pojacati nepozeljna ponasanja. Ako
se razumije $to odredeno ponaSanje znaci
za osobu, onda se pojavljuje mogucénost da
se osoba poduci zamjenskom ponasanju
koje ¢e imati istu svrhu kao i nepozeljno
ponasanje (Kardum i sur., 2022.).
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Mohan i1 Kulkarni (2018.) navode da
roditelji mlade djece izvjeS€uju o viSim
razinama stresa zbog odgodenoga dosti-
zanja razvojnih tocaka. Nadalje, roditelji
djece u kasnom djetinjstvu i adolescenciji
takoder pokazuju zabrinutost i dozivljava-
ju stres zbog ponasajnih karakteristika po-
put bijesa, problema u ponaSanju, razvoja
seksualnosti i znatizelje djeteta, a roditelji
odrasle djece najces¢e dozivljavaju stres
zbog straha za budu¢nost svojega djeteta.

Na temelju analize teme i podtema
ovog istrazivanja i konzultirane literature
¢ini se opravdanim zakljuéiti kako se rodi-
telji, intuitivno ili na temelju stru¢nog sa-
vjetovanja, modificiraju nepozeljno pona-
Sanje svoje djece. No, moguce da roditelji
ponasanje svoga djeteta dozivljavaju kao
njegovu osobitost koju nije moguce mije-
njati pa smatraju znacajnim ¢imbenikom
formiranja svoga ponasanja. Takoder, mo-
guce je da spomenuta nepozeljna ponasa-
nja svoga djeteta roditelji smatraju njego-
vom osobitoscu i kao takva ih prihvacaju.

Prema odgovorima sudionika, izazov s
kojim se roditelji susre¢u u pruzanju skrbi
za dijete je prilagodba novim roditelj-
skim zahtjevima. Sudionici su u tom smi-
slu naveli vlastito uskladivanje sa specific-
nostima djeteta: »Ovo je znatno izazovnije
zato Sto ti nije sve dostupno. A inace mi-
slim da je sve stvar zapravo kako se navi-
knes i koliko svoj zivot prilagodis djetetu
s teSkocama.« (14), »Zapravo dosta toga
se mora prilagodavat tome kad se ide s
njim van i tako dalje.« (I8). Ustrajnost u
brizi za dijete opisali su i kroz iziskivanje
vremena za ucenje djeteta odredenim vje-
Stinama: »Nesto Sto je drugim roditeljima
normalna stvar na koju se ne trosi vrijeme,
nama je krvavi posao od nekoliko godina
na ciji uspjeh gledas kao da si osvojio
Mont Everest.« (12).

Druga istrazivanja upucéuju na specific-
nost simptoma i slabu prilagodljivost dje-
teta s PSA koji od roditelja zahtijevaju da

troSe viSe energije tijekom odgoja djeteta
(Yun 1 sur., 2015.). Rezultati istrazivanja
Aylaz i sur. (2012.) pokazali su kako je
Sok prva reakcija koju su roditelji dozivjeli
prilikom saznanja za djetetovu dijagnozu.
Raji¢ i Mihi¢ (2015.) navode kako rodite-
lji vrlo ¢esto nakon saznanja o djetetovoj
dijagnozi imaju reakcije koje su vrlo slic-
ne na gubitak bliske osobe, kao $to su $ok,
nevjerica i kontinuirana tuga.

Bujas Petkovi¢ i sur. (2010.) navode
kako je odgoj djeteta s PSA za roditelje
jedan od najtezih zadataka koji dodat-
no otezavaju bracni problemi, problemi
s bracom 1 sestrama, problemi na poslu i
drugi zivotni problemi. Roditelji 1 ostali
¢lanovi obitelji moraju svoj dnevni rezim
prilagoditi djetetovim potrebama (Bono i
sur., 2004.; Boshoft i sur., 2018.). Sposob-
nost obitelji da obavi tipi¢ne svakodnevne
aktivnosti poput napustanja kuce, odlaska
u kupovinu ili posjeta restoranu moze biti
ogranicena s obzirom na osjetljivost djete-
ta te teznje za rutinom (Preece i1 Trajkov-
ski, 2017.).

Roditeljski stres prepoznat je kao
jedan od izazova s kojim se roditelji su-
ocavaju u pruzanju skrbi za svoje dijete.
Sudionici su naveli prisutnost stresa u sva-
kodnevnim situacijama: »Znaci, meni kao
roditelju je bilo uzasno stresno taj pritisak
kako ¢u ja njega naucit na WC. Znaci, on
je do 5. godine nosio pelene, dok mu se
razumijevanje nije poboljsalo, to je meni
uzasno stresno bilo.... Sto ¢u ja napravit
ako se on usred Konzuma pomokri, a ima
5 godina...« (I5), To je neka situacija koja
nekom drugom uopcée nije stresna, ali u
ovom kontekstu je, a postoje onda jos znat-
no stresnije situacije od toga.« (I4), kao i
nacine suoCavanja sa stresnim situacija-
ma: »Pribrano, smireno jer, ukoliko se ja
uzrujam, on Ce jos vise. Nije uvijek lako,
ali nauci se s tim zZivjeti.« (12), »Pokusam
ostati mirna i hladne glave i na smiren na-
¢in mu pojasniti u cemu je problem.« (13).
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Roditeljski stres je Stetna psiholoska
reakcija na zahtjeve roditeljstva (Zaid-
man-Zait i sur., 2010.). Wolfi sur. (1989.)
navode kako prisutnost djece s PSA u obi-
telji ima znacCajan utjecaj te moze dovesti
do vecéeg roditeljskog stresa od ostalih
invaliditeta. Specifi¢ni problemi u pona-
Sanju, nedostaci u jeziku i u socijalnoj ko-
munikaciji uzrokuju velik stres roditeljima
(Zaidman-Zait i sur., 2010.). Sli¢no navo-
de Yun i sur. (2015.) koji navode kako su
problemi u ponaSanju djece s PSA glavni
¢imbenici koji su povezani s roditeljskim
stresom. Navedeno, da je veci stres i tuga
kod roditelja djeteta s PSA (Benson i Kar-
lof, 2009.) moze se objasniti mnogostru-
ko$¢éu simptoma i teSkoca koje karakteri-
ziraju PSA, a kao najveci izvor roditeljske
tuge navodi se nemoguénost ostvarivanja
emocionalnog reciprociteta u kontaktu s
djetetom.

Obiteljski stres i tuga javljaju se kada
roditelji 1 drugi ¢lanovi obitelji djeteta s
PSA poc¢nu osvjestavati Cinjenicu da se
njegov, ali ni njihov zivot nec¢e odvija-
ti onako kako su zamisljali. Zapocinju
dvojbe i strahovi u vezi sa svakodnevnim
problemima, ali 1 razvojem dogadaja u
buducnosti, §to ¢e biti kasnije kroz Zivot.
Clanovi obitelji propituju svoju ulogu i
moguci doprinos poboljsanju situacije,
istodobno se bore¢i s osje¢ajima tuge i ne-
izvjesnosti (Burke i Montgomery, 2001.;
Leutar 1 sur.,, 2008.; Leutar i OrSoli¢,
2015.; Aksoy i Yildirim, 2008.). Takoder,
cijela je obitelj svjesna drugacijeg odnosa
okoline pa i Sire obitelji. Roditelji 1 braca
1 sestre djeteta s teSko¢ama nailaze na sa-
zaljenje, nerazumijevanje pa cak i osude,
Sto dodatno usloznjava ionako teSku obi-
teljsku situaciju (Felizardo i sur., 2016.).
Neke studije su pokazale (Keller i Honig,
2004.; Mili¢ Babi¢, 2010.; Leutar i OrSo-
li¢, 2015.; Shawler i Sullivan, 2017.) kako
razvojne teSkoc¢e nisu jedini uzrok rodi-
teljske tuge i stresa, ve¢ je to puno sloze-
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niji kontekst svakodnevnih Zivotnih pro-
blema povezanih sa zdravstvenim stanjem
djeteta. Naime, kod roditelja djece s PSA
biljeZi se viSa razina stresa i veca ucesta-
lost depresivnih stanja nego kod roditelja
djece s ostalim razvojnim poremecéajima
(Benson i Karlof, 2009.).

Postoje razli¢iti nacini na koje se ro-
ditelji nose sa stresnim situacijama (Ei-
keseth i sur., 2015.; Das i sur., 2017.).
Problemski usmjereno suocavanje javlja
se kada pojedinac ima dozivljaj da moze
utjecati na promjenu okolnosti na nacin da
npr. aktivno trazi savjete i pomoc¢ od strane
drugih osoba. Osobito je vazno da se rodi-
telji Sto viSe educiraju o PSA i vide kako
mogu pruziti podrsku djetetu i na taj nacin
mogu smanjiti stres i poboljsati kvalitetu
zivota cijele obitelji.

Intenzivan angaZman roditelja za
ostvarivanje prava djeteta takoder je je-
dan od izazova na koji roditelji nailaze.
Roditelji su istaknuli zauzimanje za dijete:
»Meni je to jednostavno, smatram moje
dijete ne govori i ne moze se izrazit i ja
sam tu koja mora govorit i borit se za nje-
ga i njegova prava.« (15), »Ja kazem njoj,
nemojte se ljutit, al stvarno mi je vec¢ svega
dosta. I da nisam zvala tak kak sam zvala
X ne bi hrpu toga imao, nista ne bi imao.
Rekla sam stvarno ono, kad je pitanje
njega ja tu nemam vise granice, fakat ne-
mam.« (11), Ja sam ta koja pokrece proce-
se, lupa na vrata, istrazuje, kod mene rijec¢
‘ne moze se’ne postoji.« (12).

Literatura takoder navodi kako rodi-
telji trebaju biti aktivni zagovornici svoje
djece, zagovarajuci pravedan pristup obra-
zovanju, zdravstvenim uslugama, terapiji
i drugim potrebnim resursima. To moze
ukljucivati sudjelovanje u sastancima,
pregovaranje sa Skolama ili zdravstvenim
ustanovama te sudjelovanje u organizaci-
jama i grupama koje se bore za prava djece
s PSA. (Mili¢ Babi¢ i sur., 2023.)



Rev. soc. polit., god. 31, br. 1, str. 81-104, Zagreb 2024

Cusak S., Vidoljak M., Leutar Z.: Izazovi u skrbi za djecu...

Roditelji trebaju biti educirani o pravi-
ma djeteta s autizmom kako bi bolje ra-
zumjeli njihova prava i mogli ih efikasno
zastupati. Ovo ukljuuje razumijevanje
zakona i politika koje se odnose na obrazo-
vanje, zdravstvo, socijalne usluge i pristup
podrsci. Istrazivanje koje je provedeno
2013. godine iz podrucja socijalne skrbi o
iskustvima roditelja djece s teskocama u
razvoju u procesu rane intervencije poka-
zalo je da roditelji kao teSkoce u sustavu
vide izostanak pravovremene podrSke i
informiranja, neprofesionalnost i organi-
zacijske teSkoce, ali takoder vide i vaznost
ukljucenosti socijalnog rada u sustav rane
intervencije, te ulogu socijalnog radnika
opisuju kroz ulogu koordinatora sustava
rane podrske, informatora i savjetovatelja
(Mili¢ Babi¢ i sur., 2013.).

Angazman roditelja igra klju¢nu ulo-
gu u osiguravanju prava djeteta s PSA i
pruzanju podrske koja im je potrebna za
uspjesan razvoj i integraciju u drustvo.
Ovo partnerstvo izmedu roditelja, djeteta
i zajednice kljuc¢no je za stvaranje podrza-
vajuceg okruzenja u kojem se svako dijete
moze razviti i ostvariti svoje puni poten-
cijal.

Kao jedan od izazova s kojim se rodite-
lji susre¢u u pruzanju skrbi za svoje dijete
navode neprilagodenost obrazovnog su-
stava. Sudionici su neprilagodenost obra-
zovnog sustava iskazali kroz nedovoljnu
educiranost nastavnog osoblja: »UCcitelji
i predmetni profesori isto nisu dovoljno
educirani pa pati izmedu ostalog i inklu-
zija.« (16), »Needuciranost asistenta i
needuciranost nastavnika... Oni su se jako
bojali X. Bojali su ga se iz razloga jer nisu
educirani. Tad se puno manje, ja ne znam
dal su oni uopce tad imali ikakav kolegij
vezan za osobe sa teSkocama u razvoju.«
(14). Sudionici su istaknuli i nedovolj-
nu senzibiliziranost stru¢nih suradnika u
obrazovanju kao jedan od izazova s kojim
se susreCu: »...niti ¢lanovi strucnih sluzbi

pruzaju individualnu podrsku djeci.« (16),
»Strucni tim znatno manje. Bili su susret-
ljivi pri upisu samom. No, medutim, nisu
uzeli u obzir.. »Docekao me strucni tim i
tada je njihova logopedica izjavila izjavu
koja je sramotna za bilo koje ljudsko bice,
a pogotovo za jednog logopeda i za cijelu
struku. Kako je ona zavrsila tamo, ja ne
znam. Rekla je da ne primaju biljke u vrti-
¢u.« (I4). Sudionici su naveli i neprilago-
denost prostora: »Nisu uopce prilagodene.
Npr. niti jedna Skola nema sobu za od-
mor.« (16), »To je bilo spremiste za metle,
to je sirina mozda 2 m i duzine 4 m, mislim
Jja imam vecu sjenicu u dvoristu od ovog
razreda.« (15). Takoder navode i izostanak
inkluzije: »Puna usta inkluzije, zapravo
Jje sve samo ne inkluzija.« (I7), »A meni je
problem $to je to dijete bilo u vrticu s 20
i nesto djece. Bilo je savrseno socijalizi-
rano. Napravilo se toliko dobar temelj za
integraciju, inkluziju i onda dodemo ovdje
i onda cami sam s troje odraslih osoba
(15). Jedan sudionik navodi neprilagode-
nost procjene za upise u Skolu: »...a da ne
govorimo o tome, da je njegov, znaci ta
procjena identicna, kao za dijete urednog
razvoja. Znaci, dobio je isti listic¢ koji je
dvije godine prije dobila moja X. (I1). Ro-
ditelji takoder kao jedan od izazova s koji-
ma se susrecu navode problemi s upisima:
»1o je bilo, ja sam njega doslovno upisala
u Skolu 2 dana prije. Ja sam saznala gdje
¢e mi dijete i¢i u Skolu doslovno 2 dana
prije nego je trebala skolu krenut... Jos mi
nabijes toliki sok da ja jos do Nove godine
nisam mogla sebi do¢.« (15), »Kad je rijec
o Skoli, 5 Skola ga nije htjelo.« (I4).

Ucenici s PSA imaju pravo na inklu-
zivno obrazovanje. Takvo obrazovanje
uvazava specificnosti razvoja svih ucéeni-
ka te je primjereno njihovim potrebama,
interesima te sposobnostima. Uspjes$na
provedba inkluzivnog obrazovanja uve-
like ovisi o kompetencijama ucitelja za
poucavanje ucenika s teSkocama u razvoju
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(Mihi¢ i sur., 2016.). Da bi ucitelji uspjes-
no mogli odgajati i obrazovati ucenike s
PSA te odgovarati na njihove odgojno-
obrazovne potrebe, nuzno je da posStuju
inkluzivna nacela, da poznaju specificno-
sti teSkoca ucenika s PSA te da poznaju
i primjenjuju metode, tehnike i strategije
koje najbolje osiguravaju uspjeh tih uce-
nika. U odgoju i obrazovanju djece s PSA
jako je vazna kvalitetna suradnja sa struc-
nim suradnicima u vrtiéu i Skoli i surad-
nja s roditeljima. U istrazivanju koje je
provela SekuSak-Galesev 1 sur. (2015.)
s ciljem utvrdivanja kvalitete socijalne
ukljucenosti ucenika s PSA u Republici
Hrvatskoj uocena je nedovoljna usmje-
renost na prilagodbu okruzenja koje je u
skladu sa senzornom osjetljivoséu ucenika
s PSA te na nacin provjere i vrednovanja
njihovih postignuéa. Takoder, naglaSava
se da je za uspjesno ukljucivanje ucenika
s PSA i pruzanje odgovarajucih uvjeta za
ucenje i razvoj potrebno omoguciti ucite-
ljima dodatnu i kontinuiranu edukaciju te
izravnu 1 kontinuiranu struénu podrsku.
Drugo istrazivanje (Vrljicak i sur., 2016.)
obrazovanja djece s PSA u redovnim pro-
gramima vrti¢a i skola pokazalo je takoder
odredene poteskoce. Kao jedan od razloga
navodi se nedovoljno znanje donositelja
odluka i struénjaka o samoj prirodi PSA.
Zbog nedovoljne organiziranosti cjelo-
kupnog sustava u pruzanju primjerenih
oblika podrske proces inkluzije odvija se
vrlo sporo (Skoci¢ Mihi¢, 2011.). Ukoliko
nema dobre komunikacije izmedu ucitelja
i svih ostalih strucnjaka koji sudjeluju u
obrazovanju djeteta, edukacijska integra-
cija neée biti uspjesna (Bujas Petkovic i
sur., 2010.). Skoci¢ Mihi¢ (2011.) navodi
kako nedostatna razina znanja stru¢njaka
u vrti¢ima moze dovesti do straha od do-
ticaja 1 preuzimanja odgovornosti za rad s
djecom s PSA. Sli¢no navode Begi¢ i sur.
(2016.) prema kojima stru¢njaci koji rade
u sustavu predskolskog obrazovanja nisu
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dovoljno upoznati sa specificnostima dje-
ce s PSA, kao ni s metodama rada s njima.
Roditelji ¢esto pokazuju frustraciju zbog
ponasanja ucitelja u Skoli, a posebno ako
ga smatraju nedovoljno kompetentnim
za poducavanje djeteta s PSA. Izvor fru-
stracije roditelja i ucitelja moze sprijeciti
edukacijski rehabilitator kao suradnik u
nastavi koji ¢e svojim kompetencijama
doprinijeti boljoj kvaliteti suradnje (Bujas
Petkovi¢ i sur., 2010.).

Uz neprilagodenost obrazovnog susta-
va, roditelji djece s PSA kao jedan od iza-
zova takoder navode i promjenu dinami-
ke obiteljskog Zivota Sto su opisali kroz
promjenu organizacije obiteljskog zivota:
»wPuno, jako. Mislim, promijeni ti se sve.
Sve ono Sto si... Pogotovo kad je prvo dije-
te autisticno, recimo, kao meni. Otprilike
imas neku sliku pojma Sto znaci biti majka
i imat dijete, a kad dobijes dijete autistic-
no prvo, znaci totalno uopce nema veze s
onim Sto si zamisljao kako je biti roditelj i
kako je imat dijete i vodit obiteljski Zivot
normalan. Tako da, totalno.« (I5), »Dru-
go, nekakav obiteljski komfor u vidu vise
ne mozes bas otic¢i na svako mjesto jer ne
mozes pretpostaviti u kakvoj ce fazi dijete
biti taj dan. Dal ¢e biti raspolozZeno za to
ili ne...« (14), »Organizacija jer jedan ro-
ditelj naravno automatski po difoltu mora
se kompletno posvetiti djetetu od 0 do 24
Sto znaci da nemamo komfor da i suprug
i ja obadvoje radimo.« (I14). Roditelji su
takoder istaknuli utjecaj teSkoée na sva
podrucja zivota: »Na sve segmente, da. Na
tebe osobno, na posao, emotivno, psihic-
ki, sve. Drustveni, socijalni, financijski,
na sve kompletne aspekte i di god te moze
pogodit, pogodi te.« (15), »Autizam mog
djeteta utjecao je na gotovo sva polja mog
zivota. Na posao, obiteljske odnose, prija-
teljske odnose.« (13), kao i veéu senzibili-
zaciju roditelja: »...bilo je i pozitivnih pro-
mjena. Poslozila sam prioritete i postala
tolerantnija osoba i daleko vise uzivam u
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malim stvarima koje kao roditelj redovnog
djeteta nisam gotovo niti primjecivala.«
(13), »Nisam ni ja dok nismo dijete imali,
isto nisam ja. Ja sam uvijek gledao djecu s
teskoéama malo ¢udno ono. Sto ée sad bit,
zasto se tako ponasa. Eto.« (18).

Poteskoce djeteta i objektivno tezi
uvjeti obiteljskog zivota mogu dovesti do
promjene obiteljske dinamike (Milicevi¢,
2015.). Zahtjevi koji se stavljaju pred obi-
telj veci su u odnosu na obitelj bez tesko-
¢a u razvoju, $to se ocituje u preuzimanju
veceg dijela odgovornosti za odluke koje
se ticu brige i dobrobiti djeteta. Promje-
ne se dogadaju i unutar obitelji. Dolazi
do narusavanja obiteljske kohezivnosti
zbog prilagodavanja potrebama djeteta, a
pritom zanemarivanja potreba drugih c¢la-
nova obitelji (Mili¢ Babi¢, 2012.). Uobi-
¢ajeno radno vrijeme roditelja ili barem
jednog od njih postaje neprihvatljivo (Ra-
ji¢ 1 Mihi¢, 2015.). Vrlo Cesto se dogada da
se majke odri¢u svoje profesionalne kari-
jere, kako bi se mogle brinuti o djetetu s
teSko¢ama u razvoju (Stojilkovi¢, 2013.).
Roditelji vrlo Cesto odustaju od planiranih
aktivnosti i vlastitih hobija kako bi zado-
voljili potrebe djeteta (Leung i1 Li-Tsang,
2003.; Mili¢ Babi¢, 2012.). Sli¢no navode
i Holroyd i McArthur (Milaci¢ Vidojevic,
2008.) prema kojima djeca s PSA utjecu
na obiteljske aktivnosti kao Sto su ljetova-
nja te drugi obiteljski izlasci.

Medutim, imati ¢lana obitelji s PSA ne
mora biti nuzno negativno iskustvo, vec
moze potaknuti pozitivne emocije i nac¢ine
ponasanja poput brige za drugoga, jaceg
samopostovanja, suosjeanja i sazrijeva-
nja (Ross i Cuskelly, 2006.; Orsmond i
Seltzer, 2007.).

Vazno je imati na umu da se svako di-
jete s PSA moze razli¢ito nositi s promje-
nama u obiteljskoj dinamici te da ¢e prila-
godba zahtijevati individualizirani pristup
koji uzima u obzir djetetove potrebe, in-
terese 1 osjecaje. Kroz podrsku, razumi-

jevanje i suradnju, promjene u obiteljskoj
dinamici mogu biti lakSe za dijete s PSA i
cijelu obitelj.

U nastavku slijedi prikaz dobivenih po-
dataka koji proizlaze iz odgovara sudioni-
ka istrazivanja vezano uz drugo istrazivac-
ko pitanje: Koje su perspektive roditelja
djece s poremecajima iz spektra autizma o
podrsci u roditeljstvu? (Tablica 2.).

Tablica 2.
Roditeljska percepcija socijalne podrske
TEME KODOVI
. Zadovoljavajuca suradnja sa
PodrSka stru€njacima
od strane - " =
struénjaka Nedovoljnov pruzena podrska od
strane stru¢njaka
Potpora supruznika
Pomo¢ brata/sestre
Neformalna
podrska Pomo¢ nec¢aka
Potpora od strane obitelji i
prijatelja
Osjecaj izolacije i usamljenosti
Izostanak Nerazumijevanje od strane
podrske okoline

Gubitak prijatelja

Roditelji percipiraju dobivenu soci-
jalnu podrsku kroz podrsku od strane
stru¢njaka. Ona se ocituje kao zadovolja-
vajuca suradnja sa stru¢njacima: »Gotovo
svi ljudi koji su radili s mojim djetetom
bili su izvrsni strucnjaci, susretljivi i puni
razumijevanja, voljni da me poduce kako
i $to da radim sa svojim djetetom.« (13),
»Sva suradnja sa strucnjacima gdje je di-
Jjete bilo, privatno i preko uputnice je bila
zadovoljavajuca, profesionalna i adekvat-
na.« (I7) S druge strane, neki od sudionika
navodili su kako je nedovoljno pruzena
podrska od strane struénjaka: »Suradnja je
bila povrsna. Iskreno, nismo odmah dobili
niti konkretne savjete niti terapijsku po-
drsku koja je nuzna. Nedovoljna podrska
u to vrijeme (kod mog djeteta je izostala
nuzna rana intervencija), a psiholosku po-
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drsku obitelji kako se nositi s izazovima
autizma nikada nismo dobili.« (16).

Kao $to je ve¢ spomenuto, potreba za
izvorima podrske svakodnevna je preo-
kupacija roditelja. Pronalazenje i odabir
optimalnih terapijskih i rehabilitacijskih
postupaka te osiguravanje vremena i sred-
stava za njihovo ostvarivanje, stalni je
izvor stresa.

Zastitni ¢imbenici ili ¢cimbenici otpor-
nosti ¢lanova obitelji djece s poremecajem
spektra autizma ukljucuju socijalnu podrs-
ku, dob djeteta, vrijeme od postavljanja
dijagnoze, lokus kontrole, kognitivnu pro-
cjenu i duhovnost (Bekhet, Johnson i Zau-
szniewski, 2012.). Sto se tie same podrs-
ke ¢lanovima obitelji djece s PSA-om, ona
je ucinkovita ako s djetetom suraduju ¢la-
novi multidisciplinarnog tima koji najce-
S¢e Cine lijecnici razlicitih specijalizacija,
logoped, radni terapeut, djecji psihijatar,
neurolog, pedijatar, psiholog, edukacijski
rehabilitator te oni najvazniji suradnici —
roditelji. Sveukupno, primjerena podrska
kod male djece postize smanjenje tezine
simptoma (Thurm i sur., 2011.), optimi-
ranje procesa ucenja i razvoja, prevenciju
institucionalizacije, unaprjedenje socijal-
nog i obrazovnog ukljucivanja, mentalnog
zdravlja djece i njihovih obitelji (Ljubesic,
2006.), napredak u kognitivnim i jeziénim
sposobnostima te adaptivnom ponasanju
(Warren i sur., 2011.). U protivnome, izo-
stanak podr§ke moZe dovesti do ozbiljnih
posljedica — anksioznih i depresivnih po-
remecaja u kasnijoj dobi.

Ljubici¢ i sur. (2014.) navode kako me-
tode pomo¢i osobama s autizmom i ¢lano-
vima njihovih obitelji ukljucuju: pruzanje
psiholoske podrske, rano dijagnosticiranje
i pruzanje kvalitetne zdravstvene skrbi.
Isti autori smatraju kako je bitno ¢lanove
obitelji educirati o autizmu kako bi rodite-
lji objektivizirali tezinu autistiénog pore-
mecaja. Isto tako, potrebno je roditeljima
objasniti metode lijecenja koje se trebaju
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provesti kod djeteta sa svrhom aktivnog
sudjelovanja roditelja u procesu lijecenja.

Osim zdravstvenih djelatnika, na kona-
¢an ishod utjecaj imaju roditelji, stoga ih
je vrlo vazno educirati kako bi bili aktivni
sudionici u procesu (Kosi¢ i sur., 2021.).
Educiranjem roditelja moZe do¢i do znat-
nog poboljSanja roditeljstva te roditelj-
skog zadovoljstva i prilagodavanja, kao 1
do prilagodavanja djetetova ponaSanja te
boljeg funkcioniranja same obitelji (Zand
i sur., 2018.). Ciljevi edukacije su preven-
cija te djelovanje na probleme u djetetovu
ponasanju putem prosirivanja roditeljskog
znanja, vjeStina i samopouzdanja (Tim-
mons i Ekas, 2018., prema Kosi¢, 2021.).
Smatra se kako je edukacija roditelja va-
zan alat u podrsci djetetu i cijeloj obitelji
te se navodi kako su prednosti edukacije
roditelja: bolje razumijevanje vlastitog
djeteta, smanjivanje stresa u obitelji, sma-
njenje ovisnosti osoba s autizmom o tudoj
pomoci, poboljSanje roditeljskih vjestina
te poboljSanje obrazovnog, socijalnog i
ekonomskog statusa (Preece, 2015., pre-
ma Kosic i sur., 2021.).

Prema istrazivanju, rana intervenci-
ja trazi visu razinu ukljucenosti roditelja
(Zwaigenbaum 1 sur., 2015.). Rana inter-
vencija s aktivnim ukljucenjem roditelja
postize bolje rezultate, ali podize razi-
nu stresa kod roditelja $to moZze otezati
provodenje intervencije te se zbog toga
smatra da bi roditeljima djece s PSA tre-
balo povecati institucionalnu i drustvenu
potporu kako bi habilitacija i rehabilitaci-
ja djece bila ¢im bolja, a roditelji bili Sto
manje izlozeni stresu (Oono i sur., 2013.).
Isto tako, istrazivanja pokazuju da sudje-
lovanje roditelja u ranoj intervenciji za-
htijeva veliki utrosak vremena, energije i
novaca za roditelje i obitelji djece s PSA
(Estes i sur., 2014.).

Rano prepoznavanje i ciljana inter-
vencija dovode do znacajnog poboljsanja
ishoda te vece kvalitete zivota osoba s
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autizmom 1 njihovih obitelji (Kosi¢ 1 sur.,
2021.). S druge strane, kaSnjenje s dobi-
vanjem dijagnoze moze dovesti do niske
razine zadovoljstva roditelja (Howlin i
Moore, 1997., prema Crane i sur., 2016.)
te moZze ometati provedbu ucinkovite stra-
tegije podrske ili intervencije (Webb i sur.,
2014., prema Crane i sur., 2016.). Sveuku-
pno zadovoljstvo dijagnostickim postup-
kom bilo je najveée medu roditeljima kod
kojih je dijagnoza djeteta postavljena u ra-
nijoj dobi. Smanjivanje vremena od pojav-
ljivanja prve zabrinutosti za razvoj djeteta
do sluzbenog postavljanja dijagnoze PSA
bio bi velik korak prema poboljSanju isku-
stva roditelja (Crane i sur., 2016.).

Takoder i kroz podrsku od strane bli-
skih osoba. Sudionici su istaknuli potporu
supruznika: »Suprug i ja imamo odlicnu
komunikaciju i ovaj obadvoje jednako ono
dajemo maksimum za X. On nam je fokus,
on je jedini. Znaci, koliko god ja, toliko on.
Znaci, jedno drugom, bas se ono full orga-
niziramo i uvijek je netko uz njega, s njim
ili nesto. I isto kad njemu nekad dode do
svojih gornjih granica, onda kazemo okej
sad ¢u ja malo, odahni i tako.« (I5). Tako-
der su naveli pomo¢ brate/sestre njihovog
djeteta: »Cak i mladi sin i njegova ekipa tu
s kojom se igra, kad se idu igrat van vode i
X.« (I4), »X ima stariju seku, ona je nepu-
ne 2 godine starija od njega i ona mu je,
ona je mini me. Ona je zamjenska mama
da. Tak da je ona terapeut i prijatelj i ona
Jje, recimo, angazirala potpuno sve svoje
prijatelje, svi znaju za X. Svi mu znaju dati
5. Seka je vrlo bitna stavka.« (I1). Jedan
sudionik naveo je pomo¢ necaka: »Da, oni
su mi isto cuvalice... Tak da ono, onda ja
ak trebam nes, onda ja tetkino oces bit u
ulozi dadilja, onda on moze. I tak, znaci
nikad me nisu ni iznevjerili, ak ja kazem
budi tuu 1, on je ve¢ na vratima i ono i od-
nesu X i slatkac i lubenicu i kekse i mislim
maze se. 1o, to, to je nesto neopisivo, mi-
slim to.« (I1). Sudionici su istaknuli i pot-

poru od strane obitelji i prijatelja: »Tako
da zapravo je sve stvar na kraju te neke
mreze prijatelja i obitelji na koje mozes
racunati.« (I14), »Moralnu podrsku imamo
od blizih ¢lanova obiteljske zajednice i ri-
Jjetkih ljudi koje se moze pobrojati na prste
Jjedne ruke.« (I7), »Prijatelji i obitelj su tu
uvijek kad treba.« (18).

Rezultati istrazivanja Leutar i OrSuli¢
(2015.) pokazali su kako najvaznija po-
drska dolazi od strane ¢lanova obitelji te
da je najdjelotvornija supruznicka podrs-
ka. Potom slijedi podrska drugih ¢lanova
obitelji, prijatelja i rodbine. Majke koje
primaju socijalnu podrsku manje su pod
stresom, optimisti¢nije su (Ekas i sur,
2010.), prijavljuju bolje obiteljske ishode,
bolju osobnu dobrobit, pozitivnije stavo-
ve o djetetu, pozitivnije interakcije izme-
du roditelja i djeteta te vjeru u napredak
vlastitoga djeteta (Manning i sur., 2010.).
Paynter i sur. (2013.) utvrdili su da nefor-
malna socijalna podrska posreduje stresu i
odgoju djeteta s PSA jer pruza emocional-
nu i prakti¢nu potporu koja cesto nedostaje
formalnoj institucionalnoj podrsci. Pottie
i Ingram (2008.) navode da socijalna po-
drska utjece na svakodnevni odnos stresa i
raspolozenja. Otvoreno dijeljenje emocija
1 suradnicko rjeSavanje problema bitan su
¢imbenik za jaCanje obiteljske otpornosti
(Crnkovi¢ i Leutar, 2024.). Vecina rodite-
lja u istrazivanju Aylaz i sur. (2012.) na-
vela je kako su potporu dobivali od stra-
ne bliskih rodaka. Brac¢a i sestre takoder
preuzimaju odgovornost za svog brata ili
sestru s autizmom te imaju ulogu njihovih
zaStitnika i njegovatelja (Orsmond i sur.,
2009.). Stoga, braca i sestre ranije sazrije-
vaju, suosjecajniji su, tolerantniji i imaju
viSe razumijevanja (Kosi¢ i sur., 2021.).
Unato¢ brojnim izazovima, ¢lanovi obite-
lji djece s PSA pokazuju zadovoljavajuce
vjestine suocavanja zahvaljujuéi podrsci
prijatelja i obitelji, kao i prisutnosti osjeca-
ja ljubavi i postovanja (Das i sur., 2017.).
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Naravno, svaka je obitelj individualna i
svaka ima svoje posebnosti, a kako ¢e obi-
telj reagirati na stres i razvijati otpornost,
ovisi i 0 ¢imbenicima otpornosti i rizika.
Cini se opravdanim zakljugiti na temelju
literature 1 nasega istrazivanja da socijal-
na podrska moze potencijalno poboljsati
dobrobit i smanjiti svakodnevne nevolje s
kojima se suocavaju roditelji djece s PSA.

Rezultati istrazivanja takoder pokazuju
izostanak podrske kod nekih od sudioni-
ka koji opisuju kroz nedobivanje pomoci:
»0d nikoga ne dobivam podrsku. Malo
tko zeli biti podrska jer ne moze izdrzati
i podnijeti izljeve i tantrume.« (17), »Reci-
mo, njegov tata se dobrano iskljucio. Tata
se zabio u svoj posao i tako da eto. Tu je
doslo do disbalansa. Muskarci se ne mogu
pomirite s time. Evo, ne znam kako to dru-
gacije reci. Mislim, ja ne kazem da njegov
tata njega ne voli, ali da mu radi dobro i
da se angazirao, nije. Nit je meni partner,
nit je meni support, nit je njemu tata kakav
bi trebao bit.« (11), »Nedostaje podrska za
roditelje. Nikada ju nismo ni dobili.« (16),
kao 1 kroz nerazumijevanje od strane oko-
line: »Navikli smo na osude i recCenice, daj
ga meni na jedan dan da vidis kako bi ga
preodgojila i slicno, no poceli smo se ne
obazirati.« (I7), »I ja nemam sad, mislim
najgore ti je kad se nades u nekoj situaciji
gdje ljudi koji te onak gledaju ono, ne vo-
lim takve situacije, ne. To izbjegavam jer
nemam vise kocnice i vise me ono totalno
boli briga, totalno te ono.« (I5), »Od stra-
nih ljudi smo dozivjeli svasta, ali se time
ne zamaramo.« (13). Sudionici su takoder
naveli 1 gubitak prijatelja: »Okej, ma da
prije ti se recimo Sto se tice prijatelja u
onom pocetnom dijelu nas krug prijatelja,
to se nekako razvodnilo. (14), »lzgubili
smo prijatelje s kojima smo se druzili. Za-
Jednicki prijatelji nas vise ne zovu jer je i
kod njih imao agresivne ispade.« (I7).

Izostanak podrske obitelji djece s pore-
mecajima iz spektra autizma (PSA) moze
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biti izazovan i moze imati negativan utje-
caj na dijete, roditelje i cijelu obitel;.

Medusobna potpora i razumijevanje su-
pruznika ili partnera veéi su izvori podrske
nego formalni izvori podrske te je ta podrs-
ka pozitivno povezana s roditeljskim stre-
som 1 sposobnostima suocavanja s proble-
mom (Hall i Graff, 2011.). Suprotno tome,
nize razine socijalne podrske povezane su
s ve¢im psiholoskim tegobama. Rezultati
istrazivanja Aylaz 1 sur. (2012.) pokazali
su kako skrb postaje sve teza kako njiho-
va djeca s PSA postaju starija, a teret njege
obi¢no je bio na majkama. Ostale studije
su takoder naglasile kako su majke pre-
uzimale vecu odgovornost nego ocevi za
njegu djeteta. Smatra se kako su majke bile
najvaznije osobe u pruzanju skrbi za svoje
dijete s PSA (Fisman i Wolf, 1991.; Marks,
1998.). Clanovi obitelji Eesto znaju sve po-
drediti brizi za svoje dijete ili osobu s PSA
zbog Cega postaju zatvoreni i izolirani od
okoline. Osim zbog znatne brige za dijete,
ono se dogada i zbog nemoguénosti da se
dijete primjereno ponasa u sredinama izvan
obitelji §to posljedi¢no moze utjecati na ra-
njivost obitelji u svim aspektima (Ljubi€ic¢ i
sur., 2014.). Carpenito (2013.) navodi kako
su nezaobilazan dio zivota osoba s autiz-
mom i ¢lanova njihovih obitelji nerazumi-
jevanje, depresija, izolacija 1 anksioznost.

Nedostatak podrske obitelji moze do-
vesti do osjecaja izolacije i usamljenosti
kod roditelja djeteta s PSA. Osjec¢aj nedo-
statka podrSke i razumijevanja od strane
obitelji moze rezultirati emocionalnim 1i
psiholoskim poteskocama kod roditelja.
Vazan aspekt socijalne izolacije je stigma
obitelji. Socijalna izolacija i odbacivanje
izrazeniji su kod roditelja djece s PSA koja
imaju izrazeno agresivno i/ili stereotipno
ponasanje. Medutim, €ini se da percepci-
ja stigme varira ovisno o spolu roditelja
(majke se osjecaju vise stigmatizirano),
razini funkcioniranja djece s PSA i dobi
djeteta (Gray, 2002.).
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Nedostatak podrske obitelji moze ote-
zati svakodnevno funkcioniranje i pruza-
nje adekvatne skrbi djetetu s PSA. Rodi-
telji se mogu osjecati preoptereceno ili
preplavljeni pokuSavaju¢i zadovoljiti po-
trebe djeteta bez podrske i razumijevanja
od strane obitelji.

Kako bi se prevladali izazovi izostan-
ka podrske obitelji djetetu s PSA, vazno
je potraziti vanjsku podrsku i resurse. To
moze ukljucivati sudjelovanje u grupama
podrske za obitelji djece s autizmom, tra-
zenje profesionalne terapijske podrske ili
edukaciju o autizmu te trazenje podrske
od prijatelja ili drugih ¢lanova zajedni-
ce. Vazno je osigurati da se potrebe dje-
teta s PSA i potrebe obitelji prepoznaju i
adekvatno adresiraju kako bi se osigurala
optimalna podrska i dobrobit svih ¢lanova
obitelji.

ZAKLJUCAK

Sve vec¢im porastom prevalencije PSA,
javlja se sve veci broj roditelja koji se mo-
raju suocavati s postojanjem odredenog
odstupanja kod svog djeteta te naposljetku
i s njegovom dijagnozom. Mijenja se dina-
mika obitelji te je nuzna prilagodba kako
bi roditelji mogli odgovoriti na specific-
ne djetetove potrebe. Tijekom obnasanja
svoje uloge roditelja, roditelji se susrecu
s mnogobrojnim izazovima. Od samog
suoCavanja s dijagnozom koje je prozeto
snaznim emocionalnim reakcijama do iza-
zova u odgoju i brige za svoje dijete Sto
moze biti vrlo stresno za roditelje. Rodite-
lji se €esto susrecu s osudama i izolacijom
od strane okoline te s udaljavanjem od bli-
skih prijatelja.

U provedenom kvalitativnom istrazi-
vanju dobiveni su rezultati koji prikazuju
iskustva roditelja djece s PSA o izazovima
roditeljstva. Rezultati istrazivanja poka-
zuju kako su jedan od izazova s kojim se
roditelji susreé¢u u pruzanju skrbi za svoje

dijete, poteskoce s nepozeljnim ponasa-
njima djeteta u svakodnevnim situacijama
gdje se suocavaju s impulzivnoscéu djeteta
i reakcijama okoline te s nemoguénoséu
utjecaja na svakodnevne situacije. Sudi-
onici su navodili kako je vrlo bitno biti
ustrajan u brizi za dijete na nacin da se
vlastito uskladivanje vr$i u skladu sa spe-
cificnostima djeteta, kao i prilikom ucenja
djeteta odredenim vjestima koje iziskuje
odredeni vremenski period. Roditeljski
stres je prisutan u svakodnevnim situa-
cijama te se svaki od roditelja suocava
sa stresnim situacijama na individualan
nacin. Kao jedan od izazova, roditelji ta-
koder navode konstantnu borbu za ostva-
renjem prava djeteta koja se ocituje kroz
zauzimanje za dijete te potpunu angazira-
nost. Neprilagodenost obrazovnog sustava
takoder je bila prepoznata kao jedan od
izazova te sudionici neprilagodenost isti-
¢u kroz: nedovoljnu educiranost nastav-
nog osoblja, nedovoljnu senzibiliziranost
stru¢nih suradnika u obrazovanju, prostor-
nu neprilagodenost, izostanak inkluzije,
neprilagodenost procjene za upise u Skole
te probleme s upisima. Sudionici takoder
navode i1 promjenu dinamike obiteljskog
zivota gdje dolazi do promjene organizaci-
je obiteljskog Zivota te do utjecaja teskoce
na sva podrucja zivota. Medutim, navodi
se kako roditeljstvo djece s PSA dovodi do
veée senzibilizacije roditelja. Roditelji su
takoder istaknuli kako je jedan od izazova
bio i suoCavanje s emocionalnim reakci-
jama.

Iz dobivenih rezultata istraZivanja
vidljivo je kako je dio roditelja imao za-
dovoljavaju¢u suradnju sa stru¢njacima.
Dok, s druge strane dio roditelja iskazuje
nedovoljnu pruzenost podrske od strane
stru¢njaka. Roditelji su istaknuli podrsku
od strane bliskih osoba kroz: potporu su-
pruznika, pomoc¢ brata/sestre, pomoc¢ neca-
ka te potporu od strane obitelji i prijatelja
Medutim, sudionici su naveli kako podrs-
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ka generalno izostaje s obzirom na nedo-
bivanje pomo¢i, nerazumijevanja od strane
okoline te gubitka bliskih prijatelja. O for-
malnoj podrsci izrazili su se kroz izazove
na koje nailaze u sustavu zdravstva, susta-
vu socijalne skrbi i s osobitim naglaskom
na poteskoce u obrazovnom sustavu. Na-
glasavaju potrebu kontinuirane upornosti u
ostvarivanju prava u razli¢itim sustavima
od rane razvojne podrske povezane sa su-
stavom dobre dijagnostike, rehabilitacije
do drugih prava povezanih s postupkom
vjestacenja do obrazovnog sustava i prava
na upisa i pohadanja vrti¢a i skole.

Na temelju dobivenih rezultata, ¢ini se
opravdanim zakljuciti da su izazovi rodi-
teljstva djece s PSA specifi¢ni u odnosu na
drugu djecu s teSko¢ama u razvoju, a sva-
kako 1 roditeljstvo opcenito. Nalazi ovog
istraZivanja su na tragu dosadasnjih istra-
zivanja roditeljstva djece s PSA. Prisutnost
roditeljskog stresa i promjene dinamike
obiteljskog Zivota te prilagodbe novim ro-
diteljskim zahtjevima u svim roditeljskim
ulogama je specifiénost §to naglasavaju i
sva istrazivanja roditeljstva djece s teSko-
¢ama u razvoju. Potrebno je vlastito uskla-
divanje 1 kontinuirani rad s djetetom kako
bi dijete napredovalo i postizalo rezultate.
No, uz roditeljsku zauzetost, pokazala se
vrlo bitna 1 vazna formalna i neformalna
podrska. Roditeljstvo djece s PSA nemi-
novno treba sveobuhvatnu podrsku kako
bi roditeljstvo bilo kvalitetnije 1 dijete
imalo S$to bolju kvalitetu Zivota i razvilo
sve svoje potencijale. Uz neformalnu po-
drsku obitelji, roditelja, rodbine i prijatelja
te roditelja druge djece, vjerskih i drugih
zajednica u koje su roditelji ukljuceni koje
pokazuje ovo istrazivanje da je razvijena i
prisutna, vazna je i neizostavna formalna
podrska koju i sudionici ovog istrazivanja
donose kao oskudnu i nedostatnu te da
moraju uloziti puno napora u ostvariva-
nju nekih prava koje imaju njihova djeca
s PSA. Najvaznije za roditeljstvo je una-
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predivanje prava i usluga koje bi odgova-
rale stvarnim potrebama obitelji s ¢lanom
s PSA. Potrebna je veca senzibilizacija i
informiranje u drustvu za PSA i za potrebe
obitelji i samih osoba. Vazno je kroz su-
stav zdravstva, socijalne skrbi i obrazov-
ni sustav educirati stru¢njake kako bi se
djeca i osobe s poremecajima iz spektra
autizma integrirale u zajednicu sa svojim
vr$njacima i1 na taj nacin doprinosili $to
boljem ostvarivanju vlastitih potencijala
1 na taj nacin bi se poboljsavala kvaliteta
roditeljstva i dobrobit drustva u cjelini.
Ogranicenja ovoga istrazivanja prven-
stveno su mala veli¢ina uzorka i pretezita
zastupljenost majki §to ograni¢ava gene-
raliziranje na oceve. Bilo bi korisno uze-
ti roditelje djece s PSA razlicite dobi jer
se sigurno izazovi razlikuju u prvim go-
dinama zivota djeteta i kasnije. Provedba
istrazivanja tijekom razdoblja pandemije
uslijed virusa COVID-19 moZe imati ne-
gativan utjecaj na razinu stresa i otpor-
nosti. Na temelju ograniCenja istraziva-
nja postoji nekoliko preporuka za buduca
istrazivanja. Preporuke vecega uzorka koji
bi ukljucivao oba roditelja i druge ¢lanove
obitelji. Buduca istrazivanja mogla bi ta-
koder istraziti percepciju i iskustva brace
i sestara koji zive s bratom ili sestrom s
PSA kako bi se poboljsalo znanje o pro-
cesima otpornosti u obiteljima koje zive
s djetetom s PSA. Potrebna su daljnja
istrazivanja o ulozi socijalne podrske i ra-
zIli¢itim vrstama socijalne podrske, kako
unutar tako i izvan obitelji. Bilo bi korisno
istraziti vrste socijalne podrske koju obi-
telj prima i koja je djelotvorna za obitelji
s osobom s PSA. Takoder, daljnja bi se
istrazivanja mogla usredotociti na prepo-
znavanje ¢imbenika rizika i zastitnih ¢im-
benika obitelji djece s PSA kako bi struc-
njaci u praksi mogli adekvatno odgovoriti
na izazove s kojima se suocavaju obitelji
djece s PSA. Slijedom toga, stru¢njaci bi
ih mogli usmjeriti prema jacanju snaga i
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resursa unutar i izvan obitelji. Naravno,
potrebno je vise istrazivanja o temi stresa
1 otpornosti obitelji djece s PSA. Ovo stu-
dija pruza osnovu za daljnja istrazivanja o
obiteljima djece s PSA.
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CHALLENGES IN CARING FOR
CHILDREN WITH AUTISM SPECTRUM DISORDERS
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With the increasing prevalence of Autism Spectrum Disorders (ASD) in the general
population, the number of parents of children with ASD is also on the rise. Parents face
numerous challenges in providing care for their children while trying to meet their needs.
The aim of this study was to gain insight into the perspective of parents of children with
autism regarding the challenges they encounter. Qualitative research was conducted with
a sample of 8 participants. Data were collected through semi-structured interviews and
analyzed using thematic analysis. Research results show that parents encounter difficul-
ties related to the childs undesirable behaviors: in adjusting to new parenting demands,
coping with parental stress, advocating for the child's rights, dealing with the inadequa-
cies of the educational system, and adapting to changes in family life dynamics. Parents
receive support from professionals and informal support from close individuals, but they
also emphasize the lack of support. Participants’ recommendations for improvement in
parenting children with autism spectrum disorders focus on parental engagement, en-
hancement of rights and social services, timely intervention, as well as interventions in
the educational system. Analysis of the results and literature indicates that the challenges
of parenting children with ASD are specific compared to other children with developmen-
tal disabilities, and certainly parenting in general. This research is the starting point for
further research that will deal with comprehensive social support and the needs of family
members who have a member with ASD.

Key words: parenting, children with autism spectrum disorder, formal and informal
support.
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