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SAZETAK

Roditeljstvo osoba s invaliditetom tema je kojom se strucnjaci bave ve¢ desetlje¢ima. Medutim,
istrazivanja su se ve¢inom fokusirala na populaciju osoba s intelektualnim teSkocama ili
motorickim poremecajima, dok postoji ograni¢en broj istraZzivanja na temu roditeljstva osoba s
autizmom. U proslosti se smatralo kako osobe s autizmom, zbog svojih karakteristika, nisu u
mogucnosti ostvariti intimne odnose i podizati obitelj. Ipak, smatra se da je velik broj
visokofunkcionalnih osoba s autizmom uspjeSno u razli¢itim aspektima zivota, pa tako i u
ostvarivanju bliskih odnosa s drugima. Budu¢i da je velik broj odraslih osoba s autizmom
pogresno dijagnosticiran ili nedijagnosticiran, to¢an broj osoba koje imaju svoje obitelji ostaje
nepoznanica. Obzirom na razliite teskoce 1 izazove s kojima se susre¢u osobe s autizmom,
poput senzornih, komunikacijskih i socijalnih teskoca, pretpostavlja se kako bi one mogle biti jos
izrazenije kada se nadu u ulozi roditelja, koja je sama po sebi veoma zahtjevna.

Cilj ovog rada je, na temelju pregleda dostupne literature, dati uvid u dozivljena iskustva i
izazove roditeljstva osoba autizmom te kako se same osobe s autizmom dozivljavaju kao
roditelji. Isto tako, rad se osvrnuo i na iskustva trudnoce i poroda za majke s autizmom. Takoder
je vazno usmjeriti se na formalnu i neformalnu podrsku koju roditelji s autizmom dobivaju i
koliko im olakSava noSenje s ulogom roditelja.

KLJUCNE RIJECTI: roditelji, autizam, roditelji s autizmom, podrika



Parents with autism
Student: Hana Kanjski
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SUMMARY

Parenting for people with disabilities has been a topic that experts have been working on for
decades. However, research has mostly focused on the population of people with intellectual
disabilities or motor disorders, while there is a limited number of studies on the topic of
parenting of people with autism. In the past, it was thought that people with autism, due to their
characteristics, were unable to have intimate relationships and raise a family. Nevertheless, it is
believed that a large number of highly functional people with autism are successful in various
aspects of life, and thus in achieving close relationships with others. Since large number of adults
with autism are misdiagnosed or undiagnosed, the exact number of people who have their own
families remains unknown. Given the various difficulties and challenges faced by people with
autism, such as sensory, communication and social difficulties, it is assumed that they could be
even more pronounced when they find themselves in the role of a parent, which itself is very
demanding.

The aim of this paper is, based on a review of the available literature, to provide insight into the
experiences and challenges of parenting of people with autism and how people with autism
perceive themselves as parents. The paper also looked at pregnancy and childbirth experiences
for mothers with autism. It is also important to focus on the formal and informal support that
parents with autism receive and how much it makes it easier for them to cope with the role of
parent.

KEY WORDS: parents, autism, parents with autism, support
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1.UVOD

Obitelj je, u okviru sustavnog pristupa obitelji, (Bronfenbrenner, 1979, prema Rei¢ Ercegovac i
Penezi¢, 2012), sustav meduovisnih ¢lanova. U tom sustavu postoje razliciti vrijedni podsustavi
koji su hijerarhijski organizirani te su u medusobnoj interakciji. Djelovanje i razvoj svakog ¢lana
podsustava utjece na cjelokupni sustav i obrnuto; sustav obitelji utjece na razvoj pojedinca (Reié
Ercegovac i Penezi¢, 2012). Obitelj je osnovna socijalna zajednica u kojoj se razvijaju socijalni i
emocionalni odnosi presudni za cjelokupni rast i razvoj pojedinca (Previsi¢, 2003, prema Pintar,
2018). Najvaznija obiteljska uloga, 1 za pojedinca i za drustvo, je uloga roditelja (Lackovi¢-
Grgin, 2010). Roditeljstvo je najvaznije iskustvo pojedinca koje utje¢e na sve segmente zivota i
mijenja ih (Rei¢ Ercegovac i Penezi¢, 2012). Roditelji su djetetu modeli identifikacije i imitacije
(Ljubeti¢, 2007, prema Pintar 2018), a pomocu njih dijete stjeCe znanja i iskustva (Previsic,
2003, prema Pintar, 2018). Vazno je da roditelj posjeduje osobine psihic¢ki i emotivno zrele
osobe koja zna odgovarati na djetetova iskustva i pruzati ljubav (Basi¢, 2011, prema Pintar 2018)
te graditi odnos baziran na povjerenju, sigurnosti i pripadnosti. lako je roditeljstvo prepoznato
kao osnovno ljudsko pravo svih punoljetnih pojedinca (Zakon o ljudskim pravima, 2008, prema
Brandaro i Stenfert Kroese, 2019), ¢esto vlada uvrijezeno misljenje da su osobe s invaliditetom
spolno neutralne jedinke koje, obzirom da zahtijevaju podrSsku drugih ljudi, nisu sposobne nositi
se sa zadacima 1 odgovornostima koje donosi roditeljstvo. Sadasnjica pokazuje kako velik broj
osoba s razli¢itim teSko¢ama odrasta, druZi se u zajednici 1 doZivljava starost, stoga ¢e biti 1 veci
broj njih koji ¢e se tijekom zivota ostvariti kao roditelji i dobiti potomstvo (Brandaro i Stenfert
Kroese, 2019), a medu njima su i osobe s poremec¢ajem iz spektra autizma. Buduc¢i da se 1 dalje
ne zna tocan broj odraslih osoba koje zive s autizmom, u skladu s tim, podrucje koje i dalje
dobiva nedovoljno empirijske paznje jest roditeljstvo osoba s autizmom. U doticaju s
roditeljskom ulogom, osobe s invaliditetom, ukljucujuci 1 osobe s autizmom, ¢esto ¢e biti na
udaru predrasuda okoline, izloZeni ve¢em pritisku i specificnim, ali i opéim problemima s kojima
se susrecu svi roditelji (Levaci¢ 1 Leutar, 2011). Barijere poput manjka pomoc¢nih sredstava za
njegu 1 brigu oko djeteta ili nedostatak pomo¢i u obliku osobnog, odnosno roditeljskog asistenta
ih dovode do razli¢itih opterecuju¢ih situacija te ih spreavaju u drustvenoj participaciji

(Hermes, 2007, prema Levaci¢ i Leutar, 2011). Ipak, najvece barijere ¢ine percepcije i misljenja



drugih ljudi o njihovoj sposobnosti da budu roditelji, nedostatna edukacija i nedostatak podrske
putem razli¢itih servisa za roditelje 1 djecu (Swain 1 sur., 2002.; Leutar i Rai¢, 2002., prema
Levaci¢ 1 Leutar, 2011). Veoma je vazno ispitati odnos izmedu roditeljstva i karakteristika
autizma, budu¢i da je poznato kako odredeni postupci i djelovanja roditelja utjeCu na djetetove
razvojne ishode (Dissanayake i sur., 2020). Nazalost, specijalizirane usluge za roditelje s
invaliditetom i dalje su nedovoljno razvijene (Walton-Allen i Feldman, 1991, prema Feldman,
1994), stoga se roditelji s autizmom, u nedostatku podrske, ¢esto nose sami S izazovima s kojima

se susrecu.



2. RODITELJSTVO

2.1. ULOGA MAJKE I OCA U RAZVOJU DJETETA

Roditeljstvo podrazumijeva preuzimanje odgovornosti, brigu za dobrobit djeteta te motivaciju za
roditeljstvo, na koju utjecu socijalni, bioloski i psiholoski faktori, te ciljeve i brojne ekonomske,
prakticne 1 psiholoske vrijednosti koje se mogu realizirati roditeljskom ulogom (Hoffman, 1987,
prema Lackovi¢-Grgin, 2011). Ono predstavlja i emocionalnu dobit za roditelje, ukljucujuéi
povecanje osjecaja osobnog dostignuca te zadovoljenje brojnih psiholoskih potreba (Feeney i
sur., 2001, prema Rei¢ Ercegovac i Penezi¢, 2012), Sto pozitivno utjece i na zadovoljstvo

zivotom (Rei¢ Ercegovac i Penezi¢, 2012).

Unutar obiteljskog i roditeljskog ozrac¢ja dijete stvara predodzbu interpersonalnih odnosa i na taj
nacin stvara obrasce koje koristi u odnosima izvan obitelji, §to se prvenstveno moze vidjeti u
odnosu s drugom djecom (Dekovi¢ i Raboteg-Sari¢, 1997, prema Pintar, 2018). Buduéi da su
roditelji glavni posrednici u uspostavljanju socijalnih odnosa djeteta s okolinom (Juréevi¢-
Lozanci¢, 2011, prema Pintar, 2018) te utje¢u na cjelokupno ponasSanje i razvoj djeteta, (Previsic,
2003, prema Pintar, 2018) vaZno je i da odnos roditelja i djeteta bude pozitivan. Samo u
podrzavajucoj okolini, koja podrazumijeva empaticne, osjetljive i na dijete usmjerene roditelje,

dijete ¢e ostvariti svoje pune potencijale (Cox 1 Harter, 2013, prema Pernar, 2010).

Majcinstvo za Zene predstavlja izvor osobnog identiteta, vazniji 1 snazniji od profesije ili bracnog
statusa (Arendell, 2000, prema Cudina-Obradovi¢ i Obradovi¢, 2003). Skup aktivnosti koje
podrazumijevaju majcinstvo naziva se ,,majcinska praksa“ (Glysch i Vandell, 1992, prema
Cudina-Obradovi¢ i Obradovié, 2003), koja proizlazi iz neodgodivih djetetovih potreba, vjestina
1 znanja. Ona znaci i uspostavljanje dubokog emocionalnog odnosa s djetetom koji je kljucan za
razvoj djetetova osjecaja sigurnosti, ali i socijalne i1 kognitivne kompetencije (Ruddick, 1980,
prema Cudina-Obradovi¢ i Obradovié, 2003). Majéinstvo se povezuje s bezuvjetnom ljubavi,
odgovornoS¢u za brige, strahove, Skolskim uspjehom, psiholoskim razvojem 1 drugim
podru¢jima djetetovog razvoja (Bird i Melville, 1994, prema Pernar, 2010). Stereotipno
preuvelicavanje uloge majke moze stvoriti prevelik emocionalni pritisak te ugroziti odnos

izmedu majke 1 djeteta (Sameroff, 2010, prema Pernar, 2010).



Iako se u stoljetnoj tradiciji maj¢instvo percipira dominantnijim, za normalan rast i razvoj djeteta
jednako je vazno i oCinstvo, Cija se uloga Cesto smatrala sekundarnom i pasivnom, posebno u
okviru brige za dijete (Kusevi¢, 2011). Puni identitet o¢instva i osjecaj kompetencije, odnosno
dozivljaj roditeljstva, otac stjece aktivnim ukljuc¢ivanjem u svakodnevne aktivnosti sa svojim
djetetom (Cudina-Obradovié¢ i Obradovié, 2003). Osjecaj zadovoljstva je veéi kod odeva koji su
sigurni i pripremljeni za o¢insku ulogu (Walker, 2000, prema Cudina-Obradovi¢ i Obradovi¢,
2003). Vazno je isticati o¢insku ulogu u odgoju djeteta, $to je prediktor za pozitivne ocinske
stavove, ponasanja, ali i odgovornost i uklju¢enost u svakodnevne aktivnosti sa svojim djetetom
(Fox i Bruce, 2001, prema Lackovi¢-Grgin, 2011). Danas se od oc¢eva oc¢ekuje da puno vise
znaju o svojoj djeci i njihovim potrebama te da aktivno sudjeluju u njihovim zivotima (LaRossa i
sur., 1991, prema Pernar, 2010).

Stovise, ukljuéenost o¢eva pozitivno utje¢e na socijalnu kompetenciju djece, njihova kognitivna i
skolska postignuéa te kreativnost (Brayfield, 1995, prema Cudina-Obradovi¢ i Obradovié,
2003). Aktivna ocinska uloga povecava obiteljsku, socijalnu 1 radnu ukljucenost djece (Egbeerg 1
Knoester, 2001, prema Cudina-Obradovié i Obradovié¢, 2003). O&evi koji razgovaraju sa svojom
djecom i hrabre ih, pozitivno utje¢u na djetetov socioemocionalni i intelektualni razvoj i bolju
prilagodbu u adolescenciji i odrasloj dobi (Rohner, 1998, prema Cudina-Obradovié¢ i Obradovi¢,
2003). Jednaka uklju¢enost majki i o¢eva povecava dozivljaj roditeljstva, Sto posljedi¢no dovodi
do ucinkovitosti roditeljskih postupaka i stvaranja ugodne emocionalne klime koja pozitivno
utje¢e na djetetov razvoj (Bornstein i sur., 1998, prema Cudina-Obradovié i Obradovié, 2002).
Dijete ¢e u takvoj klimi razvijati emocionalnu sigurnost i samostalnost (Belsky, 1984, prema

Cudina-Obradovi¢ i Obradovié, 2003).

Odredeni roditeljski postupci 1 ponaSanja mogu dovesti do poZeljnih i nepoZeljnih razvojnih
rezultata djeteta (Cudina-Obradovié i Obradovi¢, 2003). U skladu s tim, djetetov je razvoj pod
utjecajem roditeljskog odgojnog stila, odnosno emocionalne klime unutar koje ¢e roditelji
provoditi razli¢ite postupke i ponasanja (Cudina-Obradovié i Obradovi¢, 2003). Kakav ¢e
roditeljski stil prevladavati u obitelji, uvelike utjeCe na odnos izmedu roditelja 1 djeteta
(Baumrind, 1971, Raboteg-garié i sur., 2011; prema Pintar, 2018). Ovisno o roditeljskom stilu,
razvit ¢e se razliCita ponasanja i li¢nost djeteta (Baumrind, 1971; Petani, 2011; prema Pintar,

2018).



Tako autoritarni stil, zbog pomanjkanja topline 1 njeznosti prema djetetu, utjeCe na razvoj
agresivnosti, niske tolerancije na frustraciju (Pernar, 2010), snizenog samopouzdanja,
anksioznosti, smanjene socijalne prilagodenosti itd. (Rohner, 2004; Cudina-Obradovi¢ i
Obradovi¢, 2006, prema Pintar, 2018). Djeca popustljivih roditelja bit ¢e impulzivna, nezrela 1
bez kontrole (Pernar, 2010) te ¢e tesko prihvacati autoritet, dok ¢e djeca ravnodusnih roditelja
najceS¢e imati nisko samopouzdanje, bit ¢e neposlusna, zahtjevna i neuspjesna u socijalnim
interakcijama (Zuzul, 1989; Petani, 2011; prema Pintar, 2018). Nadalje, nedostatak roditeljske
odgovornosti i ukljucenosti u djetetov zivot te nedosljednost u vezi su s pojavom psihopatoloskih
obrazaca ili neprilagodenim ponasanjem djeteta (Arendell, 1997; Lindahl, 1998; Karpowitz,
2000; Shaffer, 2000; Basi¢ i sur., 2002; Ljubeti¢, 2007, prema Pintar, 2018). Emocionalne
manifestacije ponasanja roditelja utjeCu na osobne i ponasajne dispozicije te ponasanje djeteta u

odrasloj dobi i (Rohner, 1984; Kuterovac-Jagodic¢ i Kerestes, 1997; prema Pintar, 2018).

Za djetetov razvoj najoptimalniji je autoritativan roditeljski stil koji ¢e poticati djecju
kreativnost, motivaciju, samostalnost (Bornstein, 2002; Raboteg-Sarié i sur., 2011; Pintar, 2018),
otpornost negativnim utjecajima i razvoj kompetencija (Glasgow i sur., 1997; Raboteg-Sari¢ i
sur., 2011; prema Pintar, 2018). On je vaZan za rani razvoj djeteta jer se bazira na osjecajima

povjerenja, iskrenosti i postovanja (Pernar, 2010).

Dobar odnos roditelja 1 djeteta nije samo vazan za djecje ishode, ve¢ 1 za roditeljska ponasanja.
Gerard (1994, prema Dissanayake i sur., 2020) je identificirao sedam ¢imbenika vaznih za ovaj
odnos: roditeljska podrska, zadovoljstvo roditeljstvom, ukljucenost, komunikacija, postavljanje
granica, autonomija 1 orijentacija prema ulogama. Za svaki od ovih ¢imbenika je utvrdeno da je
vazan za ucinkovito roditeljstvo i ishode djeteta. Tako je, na primjer, komunikacija roditelja 1
djeteta povezana sa smanjenjem rizicnog ponasanja djece, dok je veca ukljucenost roditelja u
svakodnevne aktivnosti djeteta povezana sa smanjenim problemima u ponasanju (Gerard, 1994;

DeVore i Ginsburg 2005; prema Dissanayake i sur., 2020).



2.2. DOZIVLJAJ RODITELJSTVA

Imaju¢i na umu da je roditeljstvo dinamican proces koji ima razlicite faze razvoja, odluka o
roditeljstvu, te sama tranzicija, za brojne parove predstavlja stresni zivotni dogadaj (Terry i sur.,
1996, prema Lackovi¢-Grgin, 2011). Tranzicija u ulogu roditelja mijenja cjelokupno
funkcioniranje pojedinca, obuhvacajuci reorganizaciju zivota i unutarnjeg svijeta. Za tranziciju je
vazna subjektivna dobrobit pojedinca koja je temelj za uspjeSan razvoj djeteta i kvalitetno
roditeljstvo. Na prilagodbu na roditeljstvo i kvalitetu interakcija s djetetom utjeCu brojni

¢imbenici, a jedan od njih je dozivljaj roditeljstva (Rei¢ Ercegovac i Penezi¢, 2012).

Dozivljaj roditeljstva je promjena u cjelokupnom identitetu pojedinca te ima vaznu ulogu U
kreiranju djetetove klime razvoja i utjecaj na razvojne rezultate (Bornstein i sur., 1998, prema
Cudina-Obradovi¢ i Obradovié¢, 2003). Dozivljaj roditeljstva &ine Eimbenici zadovoljstva i
kompetentnosti roditelja (Rei¢ Ercegovac i Penezi¢, 2012). Zadovoljstvo, kao afektivna
komponenta, oznac¢ava subjektivnu roditeljsku procjenu odnosa prema roditeljskoj ulozi i vlastitu
roditeljstvu (Sabatelli i Waldron, 1995, prema Rei¢ Ercegovac i Penezi¢, 2012). Kompetentnost
oznacava subjektivnu procjenu vlastite uspjesnosti u ispunjavanju druStvenih normi roditeljstva.
To je samoprocjena roditelja koliko je on uspjeSan i sposoban kao roditelj. Samoprocjena
kompetentnosti je ¢esto puno niza u vrijeme tranzicije u roditeljstvo zbog preuzimanja nove
uloge, koja je nerijetko sloZena i zahtjevna (Ljubeti¢, 2007, prema Rei¢ Ercegovac i Penezié,
2012).

Vazno je da pojedinci imaju pozitivan dozivljaj roditeljstva, odnosno da se smatraju
kompetentnima, odgovornima i spremnima za roditeljsku ulogu i obavljanje roditeljskih duznosti
kako bi osigurali poticajno okruzenje za rast i razvoj djeteta (Lackovi¢-Grgin, 1994, prema Rei¢
Ercegovac 1 Penezi¢, 2012). Za razvijanje pozitivnog stava prema roditeljstvu 1 pozitivnog
dozivljaja roditeljstva, klju¢no je buduce roditelje informirati o slozenosti i tezini zadataka
roditeljstva, razvijati realna ocekivanja, poduciti ih rjeSavanju problema i nacelima partnerskog
roditeljstva (Cudina-Obradovi¢ i Obradovié, 2006, prema Pintar, 2018). Prilikom odluke na
roditeljstvo, iznimno je vazno da je izgraden roditeljski identitet koji je povezan s realnim
ocekivanjima od djece 1 podupiranjem cjelokupnog razvoja u svakoj razvojnoj fazi djeteta (Cox 1

sur., 1989.; Helms-Erikson, 2001.; Feeney, 2003; prema Lackovi¢-Grgin, 2011). Aktivna uloga



oba roditelja i raspodjela duznosti i odgovornosti doprinosi porastu dozivljaja roditeljstva ofeva i

majki (Levy-Shiff, 1994, prema Cudina- Obradovié i Obradovié, 2003).

Medutim, osjec¢aj kompetentnosti i zadovoljstva se tijekom razvoja djeteta mijenja, a ponajvise
ovisi o razvojnim znacajkama djeteta (Lackovi¢-Grgin, 2011). Na kvalitetu roditeljstva i
prilagodbu zahtjevima moze utjecati i dob roditelja, u okviru koje se razdoblje adolescencije,
zbog psiholoske nezrelosti, ekonomske nestabilnosti, manjka roditeljskih vjestina, nerijeSene
krize identiteta i otezanog kontroliranja emocija, smatra nepovoljnim za ispunjavanje svih
roditeljskih duznosti i zahtjeva. Nepovoljnom se smatra i srednja odrasla dob zbog slabijeg
zdravlja 1 vece usredotoCenosti na zivotne probleme. Stoga se najpovoljnijom smatra mlada
odrasla dob (Lackovi¢-Grgin, 2011, prema Pintar 2018). Ostali ¢cimbenici koji mogu imati utjecaj
na dozivljaj roditeljstva su vlastito iskustvo djetinjstva roditelja (Shaffer, 2000; Ljubeti¢, 2007;
prema Pintar, 2018), obiteljska struktura, poput jednoroditeljskih obitelji (Rateborg-Sari¢ i
Pecnik, 2006, prema Pintar 2018), okolinski ¢imbenici poput siromastva (Eamon, 2001, prema

Cudina-Obradovié¢ i Obradovié, 2006; prema Pintar, 2018) i drugi.

3. AUTIZAM

3.1. KARAKTERISTIKE I DIJAGNOSTIKA AUTIZMA

Prema Dijagnostickom i statistiCkom priruéniku za mentalne poremecaje, DSM-5 (American
Psychiatric Association, 2013), autizam je definiran kao poremecaj karakteriziran problemima u
socijalnoj interakciji i komunikaciji, restriktivnim i ogranienim interesima i stereotipnim i
ponavljaju¢éim ponasanjima, teSko¢ama u govorno-jezicnom razvoju, komunikacijskim
vjeStinama 1 kognitivnim deficitima (Topal 1 sur., 2018; Barrett i sur., 2018; prema Nadeem 1
sur., 2020). Ova se definicija smatra dijelom medicinskog modela koji se usmjerava na deficit.
Vecim podizanjem svjesti o autizmu razvila se perspektiva takozvane neurorazliCitosti, unutar
koje se autizam promatra kroz socijalni model koji tezi normalizaciji i smanjenju simptoma
utvrdenih na temelju deficita (American Psychiatric Association, 2000; Baker, 2011; prema
Kapp i sur., 2013). Tako se autizam smatra dijelom prirodne raznolikosti covjeka koja utjee na
individualne razlike (Ortega i sur., 2009; Armstrong, 2010; Jaarsma i Welin, 2012; prema Kapp i

sur., 2013). Pokret neurorazlicitosti promatra prednosti, razlike i slabosti povezane s autizmom



kao dijelom identiteta osobe (Ne'eman, 2010; Robertson, 2010; prema Kapp i sur., 2013), pri
¢emu se pruza medusobna podrSska u samozagovaranju zajednice (Ortega, 2009; Jordan, 2010;
Baker, 2011; Jaarsma i Welin, 2012; prema Kapp i sur., 2013). Samozastupnici kroz pokret
neurorazliCitosti pokuSavaju ispraviti politiCko-drustvena uvjerenja i prepreke, omoguditi
jednake moguénosti i poboljstati prilagodbe i usluge (Baker, 2011; E. T. Savarese i sur., 2010;

prema Kapp i sur., 2013). Obzirom na sve navedeno, u ovom radu koristit ¢e se termin osobe s

Simptomi autizma veinom se zamijete u ranom razvojnom periodu te mogu znacajno
ograniCavati djetetov svakodnevni zivot (Rapin i Tuchman, 2008; Wang i sur., 2019; prema
Carvalho i sur., 2020). 80 — 90% roditelja simptome primijeti prije druge godine Zivota, a vrlo
Cesto i prije toga (Howlin i Mooore, 1997; Chawarska i sur., 2009; prema Shulman i sur., 2020).
Raspon tezine simptoma je poprili¢no Sirok, pa tako s jedne strane mogu biti osobe koje ¢e
iskazivati vecu potrebu za podr§skom, a s druge strane osobe koje mogu samostalno funkcionirati
u svakodnevnom zivotu (Rapin i Tuchman, 2008; Wang i sur., 2019; prema Carvalho i sur.,
2020).

Simptomi u ranom periodu ukljuc¢uju kasnjenje u jezi¢nom razvoju, siromasne socijalne vjestine
i vjestine igre (Ozonoff i sur., 2003, prema Shulman i sur., 2020). Najbolji pokazatelj postojanja
autizma kod male djece je odsutnost ili kasnjenje u razvoju tipicnog socijalnog ponaSanja
(Barton 1 sur., 2012, prema Shulman 1 sur., 2020). To se ocituje u odsustvu kontakta o¢ima, ne
odazivanju na vlastito ime, ne pokazivanju onoga $to im je u interesu (Richler i sur., 2007, prema
Shulman 1 sur., 2020), zatvorenosti u svom svijetu, a osobe ¢e se Cesto ponasati kao da drugi

ljudi nisu prisutni (Kanner, 1943).

Simptomi su uodljivi i u socijalnom ponasanju djeteta u grupi ljudi. Prvenstveno se kreée od
obitelji, koja se temelji na emocionalnoj povezanosti svih ¢lanova. Djeca su pod snaznim
utjecajem osjecaja roditelja. Medutim, djeca s autizmom, zbog nerazumijevanja i teSkoca u
izrazavanju osjecaja, nisu svjesna koliko mogu povrijediti druge, fizicki i1 psihi¢ki. Samim time,
ponasanje djece s autizmom cesto izgleda bezosjecajno, zbog Cega roditelji duboko u sebi pate
(Asperger, 1991). Interakcija s vrSnjacima Cesto je obiljeZena nezainteresirano$¢u djeteta za

vr$njake, a odgovori djeteta na iniciranje interakcije druge djece su nedosljedni ili rijetki. U igri



¢esto imaju problem sa zamiSljanjem 1 masStom pa pokazuju kasnjenje u simbolickoj igri

(Shulman i sur., 2020).

U razgovoru s drugima, potrebno je koristiti ne samo rijeci, ve¢ 1 odreden ton glasa, izraze lica i
ruku te drzanje tijela. Medutim, djeca i odrasle osobe s autizmom imaju oskudne geste i facijalne
ekspresije. Cesta odsutnost facijalnih ekspresija otezava njihove interakcije s drugima, pri ¢emu
se ¢ini kao da osoba gleda ,kroz* svog sugovornika ili kontakt oima u potpunosti izostaje.
Najvrijedni kanal ekspresije 1 izrazavanja nasih potreba i zelja je govor. Poremecaji govora i
jezika se kod osoba s autizmom razlikuju od slucaja do slucaja. Tako, na primjer, govor nece biti
usmjeren na sugovornika, pretjerano je moduliran, a tempo i ton najceS¢e nisu u skladu s
tipicnim (Asperger, 1991). Govor je pretezno u funkciji ponavljanja rijeci, pa ¢e verbalna djeca
najcesce koristiti stereotipni govor i preokretanje zamjenica, dok se neverbalna ¢esto ukljucuju u

vokalizacije poput ponavljanja samoglasnika (Richler i sur., 2007, prema Shulman i sur., 2020).

Vecina pokreta i ponaSanja kod osoba s autizmom bit ¢e repetitivna, Sto ograni¢ava njihovu
mogucénost za sudjelovanjem u spontanim aktivnostima. Aktivnosti nisu dovrSene ukoliko se ne
sastoje od svih elemenata koje je osoba koristila u prijaSnjim situacijama, a izostanak tih
elemanata moZze dovesti do frustracije. Mijenjanje rutina i obrazaca na koje su navikli moze ih
dovesti do olaja i uznemirenosti (Kanner, 1943). Cesto su vidljive i ponavljajuée radnje s
predmetima, motoricki manerizmi 1 senzoricki interesi ili deficiti (Richler 1 sur., 2007, prema

Shulman i sur., 2020).

Dijagnostika autizma je slozen postupak koji zahtjeva interdisciplinarnost, odnosno sudjelovanje
veceg broja educiranih strucnjaka. Iako je moguce zamijetiti odredena odstupanja i1 karakteristike
autizma kod djece mlade od 18 mjeseci, dijagnostika se u tom periodu ne preporuca, obzirom da
se vjestine komunikacije i socijalnog ponasanja mogu mijenjati i sazrijevati (Cepanec, Simle3a i
Stosi¢, 2015). Dijagnostika 1 pravilna intervencija kljuni su cCimbenici u poboljSanju
kognitivhog, socijalnog i bihevioralnog funkcioniranja, koje za posljedicu ima bolje
funkcioniranje u odrasloj dobi (Hazlett i sur., 2017; Emerson i sur., 2017, prema Carvalho i sur.,
2020). Osim za potrebnu intervenciju 1 usluge podrske, dijagnostika je vazna jer pruza smjernice
za osobu s autizmom, njezinu obitelj, profesionalce, Siru zajednicu unutar koje osoba zivi i
djeluje, a daje 1 uvid drugima u razumijevanje nacina na koji osoba s autizmom dozivljava svijet.

Dijagnostika treba teziti omogucéavanju smislenog angazmana osobe u svakodnevnom zivotu, u
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skladu s njenom dobi, razvojnom razinom 1 pruzenom podrSkom, kako bi postigla visoku

kvalitetu zivota (Shulman i1 sur., 2020).

3.3. POSTAVLJANJE DIJAGNOZE AUTIZMA

Pojedinci se u odrasloj dobi sve CeS¢e podvrgavaju dijagnostickoj procjeni autizma, najcesce
zbog poteskoca na poslovnom ili socijalnom planu. Kod takvih pojedinaca, zbog visokog
kognitivnog i prilagodljivog funkcioniranja, autizam je najc¢eS¢e toliko suptilan da ostaje
neotkriven do odrasle dobi (Shulman 1 sur., 2020). Procjena autizma kod odraslih za strucnjake
predstavlja poprili¢no velik izazov. Budu¢i da se dijagnostika autizma oslanja na povijest razvoja
osobe, nedovoljan pristup obitelji i medicinskim kartonima uzrokuju poteskoc¢e (Lai i Baron-
Cohen, 2015; Rutherford i sur., 2016; prema Huang i sur., 2020). Takoder, osobe kroz zivot
nauCe koristiti strategije suocCavanja koje smanjuju vidljivost i utjecaj simptoma na
funkcioniranje, §to je poznato pod nazivom ,.kamufliranje* (Lai i sur., 2017, prema Huang i sur.,
2020). Ponekad ove strategije mogu biti prisutne od djetinjstva, S$to otezava prepoznavanje
osnovnih simptoma (Fusar-Poli i sur., 2017, prema Fusar-Poli i sur., 2020). Strategije su
najcesce prisutne kod osoba s visokim kognitivnim sposobnostima te uspijevaju biti uc¢inkovite
dulji vremenski period, do adolescencije ili odrasle dobi (DSM-V, 2013; Happé i sur., 2016;
prema Fusar-Poli i sur., 2020).

lako se autizam vec¢inom dijagnosticirao vise kod muske populacije, u omjeru 2-3 prema 1
(Happé i sur., 2016; Rutherford i sur., 2016; Wilson i sur., 2016; prema Huang i sur., 2020), udio
zenske populacije koja je primila dijagnozu autizma se povecavala s godinama (Rutherford i sur.,
2016, prema Huang i sur., 2020). Kasnija dijagnostika kod Zena povezana je s nekoliko
¢imbenika, poput standardizacije dijagnostickih alata na muskoj populaciji, ali i s viSim stupnjem
strategija suocCavanja 1 kamufliranja. Takoder, Zene pokazuju viSe internaliziranith nego
eksternaliziranih simptoma, Sto se lako moze zamijeniti s anksiozno$¢u ili depresijom (Hull i

Mandy, 2017, prema Fusar-Poli i sur., 2020).

Odrasli s autizmom mogu ostati neprepoznati iz vise razloga. Moguce je da nikad nisu primili
odredene usluge djecjih ili odraslih psihijatrijskih sluzbi. Osim toga, nerijetko se dogodi da se
osobama pogresno dijagnosticira neka drugi psihijatrijski poremecaj, obzirom da se simptomi

autizma mogu preklapati sa simptomima nekih psihopatoloskih stanja (Lai i sur., 2014, prema
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Fusar-Poli i sur., 2020). Takoder je moguce da je autizam u komorbiditetu s nekim drugim
prihijatrijskim poremecajem, ¢ime se djelomicno prikrivaju osnovni simptomi autizma (Fusar-

Poli i sur., 2020).

Istrazivanja odraslih ljudi koji su kasnije dobili dijagnozu autizma pokazuju kako su tijekom
zivota uglavnom trazili pomo¢ zbog socijalnih problema, anksioznosti ili poremecaja
raspolozenja (Bishop-Fitzpatrick i sur., 2018; Geurts i Jansen, 2012.; prema Stagg i Belcher,
2019). Upravo zbog neznanja o vlastitoj dijagnozi i ne dobivanja potrebne podrSke, ova
populacija je pod ve¢im rizikom za navedene probleme mentalnog zdravlja, ukljucujuéi i
samoubojstvo (Foran Lewis, 2016). Zabrinutost za mentalno zdravlje navodi se kao vodeéi
razlog sumnje i dobivanja konac¢ne dijagnoze (Jones i sur., 2014, prema Stagg i Belcher, 2019).
lako je dijagnoza autizma u odrasloj dobi postala Sire dostupna, odrasli se jo$ uvijek susrecu s
razli¢itim preprekama za ucinkovitu dijagnozu i odgovaraju¢u podrsku (Huang i sur., 2020).
Nazalost, zdravstvene i obrazovne usluge za odrasle s autizmom i dalje su nedovoljno razvijene
(Murphy i sur., 2016, prema Stagg i Belcher, 2019). Cak 62% osoba s autizmom izvjestava o
nedostatku potpore (Bancroft i sur., 2012, prema Stagg i Belcher, 2019).

Osobe najcesc¢e posumnjaju da imaju autizam nakon $to naidu na rali¢ite informacije o autizmu u
medijima i javnosti, netko ih uputi ili nakon $to njihovo dijete dobije dijagnozu (Shulman i sur.,
2020). Dobivanje dijagnoze autizma kasnije u zivotu predstavljat ¢e brigu oko buducnosti osobe
(Morris, 1985, prema Stagg 1 Belcher, 2019). Osobe razliCito reagiraju na konacnu dijagnozu, od
Soka, negiranja, konfuzije, do toga da pojedinci to i ocekuju, dobiju osjecaj pripadanja, a
ve¢inom iskazuju osjecaj olakSanja (Foran Lewis, 2016). Dijagnoza najceS¢e opravdava osjecaj
da su drugaciji 1 daje razumijevanje proslih iskustava. Uz to, omogucuje im preoblikovati vlastiti
identitet, istrazivati sebe i1 razumjeti svoja ponaSanja. Isto tako, postali su svjesni ogranienja
koja dijagnoza autizma predstavlja za osobu, poput diskriminacije od strane poslodavaca (Stagg i

Belcher, 2019), izazova u ostvarivanju romanti¢nih veza, stvaranju i odrzavanju prijateljstava,

suoCavanja sa nasiljem 1 drugih (Foran Lewis, 2016).
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4. RODITELJI S AUTIZMOM

4.1. SIROKI FENOTIP AUTIZMA

Postoji nekoliko vrijednih istrazivanja koja se bave podruc¢jem roditeljstva osoba s autizmom.
Medutim, velik broj odraslih osoba koje imaju autizam i dalje su nedijagnosticirane, $to otezava
tocno definiranje populacije koja ima svoju obitelj, ali i ogranicava sudjelovanje veceg broja
sudionika u studijama. Obzirom da prevalencija odraslih osoba s autizmom iznosi oko 1%
populacije (Brugha i sur., 2011, prema Dissanayake i sur., 2020), moze se pretpostaviti da je broj

roditelja u toj populaciji poprili¢no znacajan (Dissanayake i sur., 2020).

Kada se radi o djeci s autizmom, godinama se smatralo da i sami roditelji mogu pokazivati
osobine koje karakteriziraju autizam, poput teSkoca u socijalnoj interakciji i komunikaciji. U
proslosti se ¢ak smatralo da su upravo abnormalnosti u roditeljskom ponaSanju, poput hladnih
roditelja i roditelja koji nisu u stanju emocionalno se povezati s djetetom, bile uzrok autizma kod
djeteta. Moguce je da je povezanost izmedu autizma kod djeteta i osobina autizma kod roditelja
genetski posredovana. U tom slucaju radi se o takozvanom Sirokom fenotipu autizma koji je
vazan za otkrivanje gena povezanih s moguéim rizikom za nastanak autizma (Bishop 1 sur.,
2004). Siroki fenotip autizma odnosi se na nasljedne osobine koje se mogu uoéiti kod osoba koje
su u krvnom srodstvu s osobom koja ima autizam (Bolton i sur., 1994; Piven i sur., 1997; Losh i
sur., 2008; prema Tayyib Kadak i sur., 2015). Smatra se da oko 17-23% roditelja djece s
autizmom posjeduje Siroki fenotip autizma (Wheelwright i sur., 2010, prema Pruitt i sur., 2018).
Tako djeca s autizmom mogu imati jednog ili oba roditelja koji pokazuju simptome autizma, §to

moze utjecati na njihove roditeljske vjestine (van Steijn 1 sur., 2013).

U svrhu otkrivanja roditelja sa Sirokim fenotipom autizma, koristi se Kvocijent spektra autizma
(AQ; Baron-Cohen i sur., 2001), mjera samoprijave od 50 stavki koja obuhvaca pet subskala
koje mjere osobine autizma: socijalne vjeStine, komunikacija, masta, paznja prema detaljima i
prebacivanje paznje. Odgovori se mjere na Likertovoj skali, a ukupni rezultat se kre¢e od 0 do
50. Ako osoba ostvari 26 ili viSe bodova, smatra se da ima prisutne visoke osobine autizma
(Woodbury-Smith i sur., 2005, prema Dissanayake i sur., 2020). AQ (Baron-Cohen i sur., 2001)
izuzetno je brz i jednostavan za koriStenje te ima potencijal za upotrebu u genetickim studijama

Sirokog fenotipa autizma (Bishop i1 sur., 2004).
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Bishop 1 sur. (2004) Zeljeli su procjeniti Siri fenotip autizma uzimajuci u obzir mjere samoprijave
osobina autizma roditelja djece s autizmom. Koristio se Kvocijent spektra autizma (AQ; Baron —
Cohen i sur., 2001) u eksperimentalnoj i kontrolnoj grupi roditelja. AQ (Baron — Cohen i sur.,
2001) identificirao je visoki postotak osobina autizma kod roditelja djece s autizmom. Medutim,
vazno je naglasiti da su razlike izmedu eksperimentalne i kontrolne skupine uo¢ene samo na
skalama komunikacije i1 socijalnih vjestina. Bez obzira na visoke rezultate na komunikacijskoj
skali, roditelji u eksperimentalnoj skupini nisu se razlikovali od roditelja u kontrolnoj skupini u
jezi¢nim sposobnostima, Sto ukazuje na njihovu sposobnost koristenja svojih jezi¢nih vjestina za

ucinkovito komuniciranje i druZenje. (Bishop i sur., 2004).

Karmakar i sur. (2020) ispitivali su povezanost osobina autizma kod majki sa stupnjem teskoca
uocenih kod djeteta. Takoder, usporedivali su osobine autizma izmedu majki djeteta s razli¢itom
stupnjem teskoc¢a. Koristile su se domene i ukupni rezultat AQ-a (Baron — Cohen i sur., 2001)
kako bi se utvrdila priroda povezanosti izmedu majc¢inog fenotipa i stupnja iskazanih teskoc¢a kod
djeteta. Majke djeteta s ve¢im stupnjem teSkoca imale su veci stupanj osobina autizma od onih
Cije je dijete pokazivalo umjereni stupanj osobina, dok su te majke pokazivale veci stupanj
osobina autizma od onih ¢ije je dijete imalo manji stupanj osobina autizma. Dakle, majke s visim
razinama osobina autizma imale su djecu s ve¢im stupnjem osobina autizma, $to ukazuje na
trend povezanosti fenotipskih svojstava roditelja i potomaka (Karmakar i sur., 2020). Ritvo i sur.
(1994) proveli su istraZivanje s 14 roditelja s autizmom i 54 njihove djece te utvrdili da polovica

djece (50%) takoder ima autizam (Ritvo i sur., 1994).

Istrazivanja provedena s roditeljima s autizmom obuhvacaju osobe koje imaju sluzbenu
dijagnozu autizma 1 one koje nemaju, ali posjeduju Siroki fenotip autizma, S$to proSiruje ovu

populaciju i povecava broj razli€itih studija provedenih na ovu temu koje daju vrijedna saznanja.

4.2. OBOSTRANA DIJAGNOZA RODITELJA I DJECE - RAZGOVOR O DIJAGNOZI

Kada i roditelji i djeca imaju autizam, roditelji su uglavnom nespremni otkriti djeci dijagnozu, uz
izrazenu zabrinutost da djeca istu ne¢e razumjeti, da ¢e doZivjeti stigmu povezanu s autizmom ili
da bi svoju ili dijagnozu svojih roditelja mogli koristiti kao izgovor za razli¢ite izazove s kojima

se susrecu (Smith i sur., 2018, prema Crane i sur., 2019).
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Crane 1 sur. (2021) pronasli su da je ipak vecina roditelja (73,5%) razgovarala sa svojom djecom
o vlastitoj dijagnozi te je vecina njih zadovoljna na¢inom na koji su djeca to saznala. Roditelji
istiCu vaznost otvorenosti, iskrenosti i potrebu prilagodavanja objasnjenja autizma svojoj djeci
(Crane 1 sur., 2021). Kada su roditelji odlucili otkriti vlastitu dijagnozu autizma, istaknuli su
vaznost transparentnosti, navodeéi kako uvijek treba biti otvoren, iskren i posten. Stovise,
razgovor o autizmu ne smatraju jednokratnim dogadajem koji mora biti planiran, ve¢ dijelom
svakodnevnog dijaloga. Prilikom rasprava, roditelji koriste vlastita prozivljena iskustva te ¢esto
djeci daju osobne primjere izazova s kojima su se susreli ili strategija kojima su se Koristili.
Navedena iskustva trebaju biti neSto s ¢ime se mogu povezati, a jezik treba biti prikagoden u

skladu s razumijevanjem, sklonostima i dobi njihove djece (Crane i sur., 2019).

Razgovori roditelja s djecom o autizmu ¢esto ukljucuju i humor, §to dovodi do osjecaja ugode 1
povjerenja te odrzavanja komunikacije otvorenom, ¢ak i u najtezim situacijama. Slazu se da je
samo otkrivanje dijagnoze bilo velik izazov (Crane i sur., 2019). lako su neki roditelji bili
oprezni prilikom priznanja dijagnoze, mnogi smatraju da je vazno djeci re¢i $to ranije, kako bi
imali dovoljno vremena za razgovaranje 1 prilagodbu (Crane 1 sur., 2021). Takoder, smatraju da
njihova djeca imaju pravo znati o obostranoj dijagnozi kako bi razumjeli zasto se ponaSaju na
odreden nacin. Smatraju da je objaSnjenje zaSto imaju probleme mentalnog zdravlja ili se
ponasaju na odreden nacin osnaZilo njihovu djecu te da su puno zadovoljnija otkada vise

razumiju jedni druge (Crane i sur., 2021).

Dugdale i sur. (2021) pronasli su da vecina djece majki s autizmom ima dijagnozu autizma, $to
majkama pomaze da se osjecaju povezanije s djecom. Zajednicka dijagnoza majki i djece dovela
je do osjecaja dubljeg i instinktivnijeg osjeéaja razumijevanja potreba. Cak i kada djeca nisu
imala dijagnozu autizma, primijetili su sli¢nost izmedu djec¢jih 1 majCinih potreba. Ipak,
zajednicka dijagnoza dovela je i do raznih izazova, poput osje¢aja krivnje za to $to njihova djeca

imaju autizam 1 §to su zbog toga doZivjela razli¢ita iskustva (Dugdale i sur., 2021).

Pronadeni su 1 drugi pozitivni aspekti otkrivanja dijagnoze, poput ve¢e samosvijesti o snagama i
izazovima te poboljSanje sposobnosti samozagovaranja (Smith i sur., 2018, prema Crane i sur.,
2019). Takoder, neki roditelji smatraju da je dijeljenje vlastite dijagnoze s djecom imalo

pozitivan utjecaj na njihove odnose. Majke navode kako im je razumijevanje njihove djece dalo
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snagu da prihvate svoju razli¢itost. To je ujedno i1 poboljSalo njihov odnos i1 povezanost s

djetetom (Burton, 2016).

4.3. EMOCIONALNI IZAZOVI 1 IZAZOVI MENTALNOG ZDRAVLJA

Imati dijagnozu autizma kao roditelj] moze imati velik utjecaj na roditeljska djelovanja i1
sposobnosti. Na primjer, poznato je koliko je vazna emocionalna osjetljivost i toplina za
optimalne ishode djeteta (Steinberg, 2001, prema Dissanayake i sur., 2020), medutim, roditelji s
autizmom bi mogli imati problema u pruzanju i pokazivanju osjetljivosti i topline zbog socijalnih
i komunikacijskih teskoca, kao i teSko¢a zauzimanja perspektive drugog, §to je takoder vazno u

odgovornom roditeljstvu (Laranjo i sur., 2008, prema Dissanayake i sur., 2020).

Vecina roditelja se susre¢e s brojnim emocionalnim izazovima, $to je posebno uoceno u
novorodenackoj dobi u kojoj se javljaju brojne poteskoée u pruzanju skrbi. Emocionalni utjecaj
roditeljstva se najcesce ogleda u osjecaju neuspjeha i dozivljaju sebe kao nedovoljno dobrog
roditelja. Ovakvi osjecaji dovode do tjeskobe, straha, krivnje 1 osje¢aja da sve rade pogresno.
Neki roditelji smatraju da su takvi osjecaji posljedica njihovog autizma ili autizma njihova
djeteta, dok drugi smatraju da takvi osjecaji nemaju veze s autizmom, ve¢ su normalni za svakog

roditelja (Dugdale i sur., 2021).

Neke majke s autizmom izjavile su zabrinutost u vezi razumijevanja ponasanja i potreba
dojencadi te emocionalnog povezivanja, za koju smatraju da je bila odgodena. PoteSkoce su se
javljale u razumijevanju izraza lica svoje dojencadi i odrzavanju kontakta o¢ima (Gardner i sur.,
2016). Prilagodavanje promjenama 1 prelezak na majcinstvo moze biti izazov za Zene s
autizmom (Turner, 2017). Majke smatraju da autizam rezultira brojnim snagama, ali i slabostima
roditeljstva. Autizam je najceS¢e rezultirao pojacanim emocionalnim iskustvima, §to ponekad
moze biti pozitivno, ali ve¢inom dovodi do preplavljivanja osje¢ajima i emocionalnog izgaranja
(Dugdale 1 sur., 2021). Vjerojatnije je da ¢e majke s autizmom doZivljavati majcinstvo kao
izolirajuce iskustvo u kojem se ne snalaze te ¢e se ¢eSce osjecati kao da se njihovo roditeljstvo
ocjenjuje. Zbog straha da ¢e ih se percipirati kao loSeg roditelja, majke ¢e se suzdrzavati od
trazenja prijeko potrebne emocionalne podrske, Sto pogorsava njihove osjecaje izoliranosti (Pohl

i sur., 2020)
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Pruzatelji usluga i prijatelji ¢esto su prenosili o¢ekivanja o nacinu na koji se majCinstvo treba
dozivjeti, zbog Cega su majke osjecale da se njihove roditeljske vjestine prosuduju (Gardner 1
sur., 2016). Poruke drustva da su ,,l08i roditelji* dovodile su do preispitivanja svojih sposobnosti,
pa Cak i prava da budu roditelji. Ograni¢eno razumijevanje Zena s autizmom dovodi do
zanemarivanja 1 ignoriranja njihovih potreba te dozivljavanja visoke razine emocionalnih i
psihickih poteskoca (Burton, 2016). Socijalna diskriminacija dovodi do osjeCaja srama,

neadekvatnosti i razliitosti (Goffman, 1962, prema Burton, 2016).

Stigma predstavlja veliku barijeru u pristupu uslugama i trazenju pomoc¢i i podrske, posebno za
majke koje nisu sigurne u svoje sposobnosti roditeljstva, ¢ime se javlja potencijalni strah za
gubitkom i oduzimanjem djeteta od nadleZnih institucija (Baron-Cohen, 2017, prema Pohl i sur.,
2020). Burton (2016) navodi kako su majke u njezinom istrazivanju, zbog dijagnoze i loSih
iskustava s mentalnim zdravljem, bile dio marginaliziranih skupina suocenih s diskriminacijom,
bez obzira na svoja prava. Dvjema majkama je, zbog nedostatka prikladnih usluga i prilika za
razvijanje roditeljskih sposobnosti, dijete oduzeto od strane nadleZznih institucija. Vjerovanje

sustavu da radi u najbolju korist, nije dovelo do preispitivanja njihove odluke (Burton, 2016).

Neke majke koriste razli¢ite psiholoske strategije kako bi si olakSale noSenje s izazovima, poput
izbjegavanja preplavljujucih okruzenja, dok je nekima pomagalo uzimanje medikamenata. Osim
toga, u noSenju sa stresom pomagala im je rutina koja im je omogucavala prediktivnost te ku¢no
okruzenje koje im je ulijevalo sigurnost i osjecaj ugode (Burton, 2016). Upravo im potreba za
rutinom pomaze kako bi osigurale dosljednost i sigurnost svojoj djeci (Dugdale i sur., 2021).
Vazno je koriStenje strukture i jasnih smjernica kako bi se majka osjecala sigurnije (Turner,

2017).

Nadalje, odredeni problemi mentalnog zdravlja, poput depresije i anksioznosti, mogu utjecati na
ponasanje roditelja i njihove sposobnosti (BergNielsen i sur., 2002, prema Dissanayake i sur.,
2020), sto je vazno za prepoznati, buduéi da istrazivanja pokazuju da su osobe s autizmom pod
veéim rizikom za razvijanje istih (Ingersoll i Hambrick, 2011; Sucksmith i sur., 2011.; prema
Dissanayake i sur., 2020). Pruitt i sur. (2016) u svojoj su studiji potvrdili da karakteristike
Sirokog fenotipa autizma kod majki utjecu na ishode mentalnog zdravlja. Povezanost majc¢inog
Sirokog fenotipa 1 ishoda mentalnog zdravlja bila je posredovana maj€inim drustvenim

odnosima. Iako je Siroki fenotip autizma majke negativno utjecao na svaki od drustvenih odnosa,
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samo zadovoljstvo postoje¢im odnosima doprinijelo je pozitivnim ishodima mentalnog zdravlja

majki (Pruitt i sur., 2016).

Stigma zbog dijagnoze, strah od osude i osjecaj izolacije mogu imati negativan ucinak na
mentalno zdravlje, posebno za majke u ranim fazama majinstva kada se joS uvijek
prilagodavaju novom identitetu (Mayes i sur., 2011, prema Pohl i sur., 2020). Vecina majki s
autizmom ima dodatnu psihijatrijsku dijagnozu, zbog ¢ega su dozivljavale razli¢ite poteskoce
mentalnog zdravlja koje su otezavale njihovo roditeljstvo (Burton, 2016). Poteskoc¢e mentalnog
zdravlja za vrijeme trudnoCe ceSce su nego u tipi¢noj populaciji, ukljucujuéi anksioznost,
depresiju, opsesivno-kompulzivni poremecaj i poremecaje prehrane (Gardner i sur., 2016). Zbog
Cestog komorbiditeta autizma 1 depresije, moze se zakljuciti da su majke s autizmom pod
povecanim rizikom za razvoj postporodajne depresije, Sto bi moglo dovesti do povecane

izolacije.

Pohl i sur. (2020) proveli su internetsku anketu za majke s autizmom i neurotipi¢ne majke.
Uzimajuéi u obzir trudnocu i rani period nakon rodenja, pronasli su da su majke s autizmom
znadajno vise doZivljavale prenatalnu i postnatalnu depresiju od majki tipi¢ne populacije. Cak
60% majki s autizmom dozivjelo je postnatalnu depresiju. Svijest o postotku depresije kod majki
s autizmom trebala bi pomo¢i sluzbama podrske da ranije identificiraju simptome depresije i

pruze im prilagodenu podrsku (Pohl i sur., 2020).

Osobine autizma kod roditelja povezane su s porastom ukupnih teskoca u roditeljstvu, Sto je
takoder povezano sa smanjenjem psiholoskog blagostanja. Cinjenica da samoprijavljene teskoée
roditeljstva utjecu na dijete tipicnog razvoja moze dovesti do razvoja metoda za rjeSavanje
teSkoca i poboljsavanja roditeljskih ishoda. Osobine autizma su negativno povezane s
percipiranom emocionalnom 1 socijalnom podrSkom roditelja, medutim, uzimaju¢i u obzir
psiholosko blagostanje, sugerira se da je upravo ono, a ne same 0sobine autizma, negativno
povezano s pruzanjem podrSke svom djetetu. Zbog toga ¢e roditeljima biti potrebna potpora i
pomo¢ u roditeljskoj ulozi. Medutim, vazno je uzeti u obzir i ostale ¢imbenike koji mogu

doprinijeti odnosu roditelj-dijete (Dissanayake i sur., 2020).
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4.4. ISKUSTVO 1 DOZIVLJA] RODITELJSTVA

U studiji koju su proveli Dissanayake i sur. (2020) zeljelo se utvrditi utjeCu li osobine autizma na
samopostovanje roditelja i kvalitetu odnosa izmedu roditelja s autizmom i djece tipi¢énog razvoja
te razlikuju 1i se teSkoce i potrebe koje su roditelji iskazivali u odnosu na vise ili manje prisutnih
osobina autizma. Promatraju¢i odnos izmedu roditelja i1 djeteta, uoCeno je da su viSe razine
osobina autizma kod roditelja negativno povezane sa samopercepcijom uzivanja, ispunjenja u
odnosu roditelj-dijete i razinom interakcije s djetetom, odnosno ukljuc¢enoscu, $to se objasnjava
socijalnim teSko¢ama i teSkotama komunikacije s drugima, ukljucujuéi i ¢lanove obitelji.
Uzimajuéi u obzir samopostovanje, istrazivanje je pokazalo da su osobine autizma kod roditelja
negativno povezane sa zadovoljstvom roditelja, odnosno da su viSe razine osobina autizma
povezane s nizim razinama zadovoljstva roditeljskom ulogom. Ipak, nije primije¢ena znacajna
povezanost izmedu AQ-a (Baron-Cohen i sur.,, 2001) i ucinkovitosti roditeljstva, odnosno
sposobnosti u uspjeSnom i samopouzdanom noSenju s problemima djeteta i roditeljstva. Na
temelju pronadenog moze se zakljuciti kako roditelji s ve¢im razinama karakteristika autizma
nemaju vecu potrebu za potporom u vidu poticanja samopostovanja od roditelja s iskazanim

nizim razinama (Dissanayake i sur., 2020).

Lau i sur. (2016) u svom su istrazivanju pronasli da roditelji s autizmom imaju drugacija iskustva
roditeljstva od neurotipi¢nih roditelja 1 razli¢ito reagiraju na izazove s kojima se susrecu. Tako,
na primjer, ofevi mogu imati poteSkoc¢e u ucinkovitom upravljanju emocionalnim ispadima
djeteta ili sukobima izmedu roditelja i djeteta te zbog toga Cesto izbjegavaju obiteljske sukobe ili
imaju manje pokuSaja da se sukob rijeSi (Lau 1 sur., 2016). Ako se radi o djetetu koje ima
autizam, vjerojatnije je da ¢e snaznije 1 negativnije reagirati za vrijeme sukoba s roditeljem
(Kelly i sur., 2008, prema Lau i sur., 2016), $to moze dodatno narusSiti osjecaj roditeljske
ucinkovitosti kod oceva s autizmom. Stoga bi oCevi s autizmom mogli imati koristi od edukacije
roditelja u pristupanju i upravljanju ponasanjem djeteta, ukljucujuéi zajednicke planove partnera
za upravljanje sukobom i jasne i dosljedne roditeljske postupke, kao i obuku za pracenje ishoda
(Kelly i sur., 2003, prema Lau i sur., 2016). MajCina paznja prema detaljima, logicko
razmiSljanje 1 upornost, u kombinaciji sa tendencijom pristupanja, a ne izbjegavanja obiteljskih
problema, mogu povecati Sanse za roditeljske uspjehe 1 izgraditi ja¢i osjecaj roditeljske

ucinkovitosti (Lau 1 sur., 2016).
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Poteskoc¢e u modeliranju i poducavanju ponasanja te upravljanju i1 uspostavljanju granica prema
djetetu pronasli su i Dissanayake i sur. (2020) i Burton (2016). Van Steijn i sur. (2013) ispitivali
su u kojoj su mjeri roditeljski samoprijavljeni simptomi autizma i ADHD-a, dijagnoza autizma i
ADHD-a djeteta i kombinacija simptoma roditelja i djeteta povezani s roditeljskim stilovima.
Analize su se provodile posebno za majke 1 oCeve te posebno za svaki roditeljski stil (permisivni,
autoritarni i autoritativni). Rezultati su pokazali da i majke i ofevi imaju manju tendenciju
primjenjivanja autoritativnog roditeljskog stila prema djetetu s dijagnozom autizma i ADHD-a i
djetetu tipicnog razvoja. Oba roditelja su najvise koristila permisivni roditeljski stil prema djetetu
s dijagnozom, dok se kod majki s autizmom pokazala jo§ veca popustljivost prema djetetu

tipiénog razvoja (van Steijn i sur., 2013).

Moze se zakljuciti da u takvoj okolini s nedovoljno kontrole, rutine i organizacije, djeca s
autizmom neée moci postizati svoje potencijale. Nadalje, o€inski simptomi autizma su, tek
prema procjeni supruznika, povezani s autoritarnim stilom, §to se moze objasniti nedostatkom
vlastite refleksije oceva na stil roditeljstva. Obzirom da permisivni 1 autoritarni roditeljski stil
nisu optimalni za razvoj djeteta, mogu stvoriti rizik za dodatne probleme u ponasanju djece s
autizmom i ADHD-om, stoga bi u takvim obiteljima bila korisna edukacija roditelja, za dobrobit
djece i roditelja (van Steijn i sur., 2013).

Za roditelje je najteze iskustvo nosenja s vlastitim i potrebama njihova djeteta vezanih uz
autizam. Najveci problemi javljaju se u noSenju sa vlastitim 1 djetetovim senzornim teskocama 1
poteskocama razumijevanja kompleksnih socijalnih situacija u kojima se dijete nalazi (Deweerdt,
2017, prema Adams i sur., 2021). Cesto se javlja osje¢aj da imaju poteskoée koje drugi roditelji
nemaju. Osim toga, mnogi se bore s izazovima roditeljstva poput iscrpljenosti i nedostatka sna, a
posebno emocionalnim i fizickim zahtjevima novorodencadi (Dugdale i sur., 2021). Nadalje,
roditelji navode teSkoce u razumijevanju potreba svog djeteta, u spontanosti u roditeljskim
situacijama i suoCavanju sa senzornim podrazajima. Osim toga, javljaju se i poteskoce u
regulaciji osjecaja tijekom roditeljskih situacija i povezivanju s djetetom te zadrzavanju paznje
na njemu tijekom interakcija. Cini se da se roditeljima s autizmom lakse nositi s roditeljstvom
djece koja takoder imaju autizam (van Steijn i sur., 2013), pa ¢e roditelji s autizmom imati manje

problema u interakciji sa svojim djetetom ukoliko i ono ima autizam (Dissanayake i sur., 2020).
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Roditelji izvjeStavaju da, iako autizam smatraju razli¢itoS¢u, ne Kkoriste izraze poput
,,poremecaja‘“, ve¢ se tijekom rasprava sa svojom djecom koriste idejom ,,razlike* naglasavajuci
da je u redu biti razli¢it od drugih. Najc¢esce im objasnjavaju da njihov mozak funkcionira na
razli¢it nacin od tudeg te da je upravo to ono §to svijet €ini toliko zanimljivim. Navode kako
poti¢u djecu da se usredotoCe na vlastite snage i sposobnosti i da gledaju na samoga sebe u
pozitivnom svjetlu. To ne znaci da trebaju zanemariti svoje izazove i teskoce, ve¢ ih uokviriti na

pozitivan nacin, iz svake lose situacije pronalazeéi nesto pozitivno (Crane i sur., 2021).

Majke s autizmom navode razli¢ite izazove s kojima se susrecu tijekom roditeljstva, poput
nesigurnosti, osjecaja gubitka kontrole (Burton, 2016), vecih poteskoca u zahtjevima roditeljstva,
ukljucujuéi obaveze i1 stvaranje mogucnosti druzenja za svoje dijete. Takoder se manje od
neurotipi¢nih majki dozivljavaju kao organizirani roditelji. PoteSkoc¢e socijalne komunikacije,
planiranja, organiziranja i snazne potrebe za rutinom mogu se pogorsati kada se moraju brinuti o
svojoj obitelji. lako ¢e majke s autizmom rjede majcinstvo smatrati korisnim iskustvom u
usporedbi s neurotipicnim majkama, ipak 85% njih majcinstvo smatra korisnim iskustvom

(Pohl i sur., 2020).

Za vecinu roditelja razlicite promjene se dogadaju samim ucenjem prilagodavanja vlastitom
djetetu 1 njegovim potrebama. Medutim, ponekad se prilagodavanje potrebama djeteta doZivljava
kao sukob s vlastitim potrebama povezanim s autizmom (Dugdale i sur., 2021). Burton (2016) je
pronasla da su majke s autizmom postavljale djetetove potrebe kao prioritet, odnosno iznad
svojih potreba. Medutim, postavljanje potreba djeteta ispred roditeljskih dovodi do dodatnih
izazova s komunikacijom 1 upravljanjem senzornim teSkocama. Takoder, zbog svjesnosti od
moguce osude, javlja se osjecaj pritiska da djetetove potrebe uvijek trebaju biti prioritet, a da se
vlastite zanemare, Sto moze dovesti do izgaranja (Burton, 2016). Ipak, pojedini roditelji su
prilagodavanje potrebama djeteta doZivjeli kao pozitivno iskustvo koje je rezultiralo osje¢ajem

ponosa na samoga sebe te je bilo lakse nego Sto su ocekivali (Dugdale i sur., 2021).

Bez obzira na sve, roditelji s autizmom mogu pruZziti i brojne korisne roditeljske vjestine te
njihovo djelovanje moze imati i pozitivne ishode, posebice kada i dijete ima autizam (Deweerdt,
2017, prema Adams i sur., 2021). Adams i sur., (2021) u svom istrazivanju nisu pronasli
statistiCcki znaCajne razlike u roditeljskom stresu i obiteljskim ishodima koji su obuhvacali

razumijevanje djetetovih snaga, potreba i sposobnosti, poznavanje svojih prava i zastupanje svog
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djeteta, podupiranje djetetovog razvoja i uéenja i pristupanje zajednici izmedu majki s autizmom
1 neurotipi¢nih majki (Adams i sur., 2021). Takoder, majke uspjeSno pronalaze prilike za jacanje
djetetovog samopouzdanja (Pohl i sur., 2020). Roditelji s autizmom nemaju teskoca u davanju i
primanju paznje od strane svog djeteta i predvidanju opasnosti za svoje dijete, Sto su kriticni
aspekti roditeljstva (Dissanayake i sur., 2020). Stoga se moguci negativni roditeljski ishodi ne bi

trebali prepostavljati na temelju roditeljske dijagnoze (Adams i sur., 2021).

Majke s autizmom vecinom dozivljavaju jedinstvenu vezu sa svojim djetetom, a posebno im
radost stvara Cinjenica da u njima raste novi zZivot. Vezu s djetetom smatraju posebnom i
stabilnijom od drugih veza u svom zivotu (Burton, 2016). Majke najeS¢e navode da se
povezanost s djetetom dogodila i prije rodenja djeteta. Medutim, za neke majke je osjecaj
povezanosti s djetetom bio neobiCan i trebalo im je vremena za razvoj. Vecinom je netipi¢na
povezanost s djetetom bila povezana s drugim teSkocama s kojima su se majke susretale tijekom
i nakon trudnoée, ukljucujué¢i zabrinutost za drugu djecu, komplikacije u trudnoéi 1
postporodajnu depresiju. Povezanost se s vremenom razvijala u pozitivnom smjeru kako se i
samo dijete razvijalo. Neke majke navode da su osjecaji prema djetetu jaki, ali drugaciji od
onoga S§to su dosad dozivjele te su s vremenom bili bolji 1 snazniji. Majke s djetetom osjecaju

obostranu ljubav, povezanost 1 osje¢aj povjerenja (Dugdale i sur., 2021).

4.5. ODNOS SA STRUCNJACIMA

Roditeljstvo dovodi do stvaranja novih odnosa i1 kontakata sa stru¢njacima za djecu koji Cesto,
zbog svog profesionalnog statusa, prosuduju roditeljska prava i sposobnosti, ali 1 izlaZu roditelje
osudama. Upravo zbog straha od predrasuda i izbjegavanja preispitivanja njihove roditeljske
sposobnosti, majke su pokazivale da im pomo¢ uopce nije potrebna, §to je dovelo do osjecaja
nemoc¢i (Burton, 2016). Ispituju¢i odnos sa stru¢njacima, ukljucuju¢i kliniare, pedijatre,
socijalne radnike, ucitelje 1 druge, majke s autizmom izvijestile su vece poteSkoce u uspjesnoj
komunikaciji. Ipak, 70% njih izvijestilo je da, uz teSkofe, moze uspjeSno komunicirati sa
struénjacima. Cak 60% njih doZivljava visoku razinu anksioznosti koja utjee na njihove
kognitivne funkcije, poput razmisljanja. Smatraju da ¢e najceSce biti neshvacene od strane

stru¢njaka te da ¢e zavrSiti u mogucem konfliktu (Pohl 1 sur., 2020).
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Majke nerado otkrivaju stru¢njacima svoju dijagnozu te 80% njih izvjeStava strah da ¢e se odnos
stru¢njaka prema njima promijeniti ukoliko im otkriju da imaju autizam. Zanimljivo je da se
ve¢ina majki susrece s nevjericom od strane stru¢njaka nakon Sto im kazu za svoju dijagnozu
(Pohl i sur., 2020). Za neke majke je otkrivanje dijagnoze dovelo do boljeg odnosa stru¢njaka
prema njima, dok neki i dalje nisu promijenili svoje stavove, smatraju¢i da je nedovoljna
svjesnost 1 razumijevanje autizma bila razlog. Majke su se borile da povecaju svjesnost svoje

dijagnoze jer su imale osjecaj da stalno moraju braniti svoja roditeljska prava (Burton, 2016).

Mnogi roditelji dozivljavaju znaCajna odbacivanja od strane stru¢njaka te, upravo zbog takve
diskriminacije, steknu uvjerenja da nisu dovoljno dobri roditelji. Dijagnoza autizma roditelja
dovodi do stava stru¢njaka da ne razumiju potrebu za podrskom svog djeteta koje takoder ima
autizam, §to rezultira velikim stresom, anksioznoS¢u i trajnim osjecajem da je pristup pravoj
potpori stalna borba (Dugdale i sur., 2021). Unaprijedivanjem razumijevanja i podizanjem
svijesti, smanjuje se stigma povezana s autizmom, a posljedi¢no i povecava otvorenost roditelja

da zatraze podrsku (Pohl i sur., 2020).

4.5.ISKUSTVO TRUDNOCE I POROPAJA ZENA S AUTIZMOM

Iako zene s invaliditetom imaju pravo radanja od 1970.-ih godina, i dalje se ne zna to¢an broj
majki s invaliditetom i njihove djece. lako istraZzivanja u ovom podrucju nisu opsezna, smatra se
da Zene s invaliditetom i1 njihova djeca dozivljavaju viSe negativnih ishoda tijekom i nakon

trudnoce (Parish 1 sur., 2015).

Smatra se da je broj majki s dijagnozom autizma veci nego §to se zna te da je veéina njih i dalje
nedijagnosticirana (Pohl i sur., 2020), budu¢i da Zene u prosjeku primaju dijagnozu kasnije od
muskaraca (Lai i sur., 2017, prema Pohl i sur., 2020), a neke tek kada postanu majke. 1z tog
razloga, iskustva majki s autizmom 1 dalje su relativno neistrazena (Pohl i sur., 2020). Ipak, sve
je veca populacija Zena s autizmom koje radaju djecu i koriste usluge i okruzenja koja nisu

prilagodena njihovim potrebama (Burton, 2016).

U istrazivanju (Rogers 1 sur., 2017) provedenom s jednom majkom s visokofunkcioniraju¢im
autizmom, ispitanica otkriva kako je njezina majka koristila svaku priliku kako bi ju obeshrabrila

od postajanja roditeljem. Takoder je tijekom boravka u bolnici imala negativna iskustva sa
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zdravstvenim osobljem te je interakcija s njima bila veoma stresna, zbog ¢ega ju je odlucila
smanjiti koliko god je mogla. Osjecala je da ju osoblje osuduje zbog njezine dijagnoze autizma,

§to ju je potaknulo da bude uc¢inkovitiji roditelj (Rogers i sur., 2017).

4.5.1. ISKUSTVA ZA VRIJEME TRUDNOCE

Nekoliko istrazivanja usmyjerilo se na ispitivanje iskustava trudnoce i perinatalnog perioda majki
s autizmom. Otkrivanje trudnoce je popraceno rasponom razli¢itih osjecaja, od straha, osjecaja
nespremnosti, do odusevljenja (Gardner i sur., 2016). Burton (2016) je u svom istrazivanju
pronasla da je za ve¢inu majki saznavanje trudnoce bilo Sokantno, ali je ujedno predstavljalo 1

veliku promjenu koja je zahtijevala prilagodbu njihova nacina zivota (Burton, 2016).

Fizic¢ki znakovi 1 popratni simptomi koje majke s autizmom najées¢e dozive tijekom trudnoce
ukljuuju migrene, c¢ireve, hipotireozu, sindrom policisti¢nih jajnika i druge. Pronadena je
pozitivna povezanost izmedu maj¢inog autizma i prijevremenog rodenja djeteta, ali nije potvrden
rizik od izuzetno prijevremenog poroda (<28 tjedana) (Sundelin i sur., 2018). Prijevremeno
rodenje povezano je s odredenim stanjima majke poput preeklampsije, kronicne hipertenzije,
povijesti prijevremenog rodenja i bolesti pluca, fizioloski i psiholoski stres i dob majke (>30
godina) (Moutquin, 2003; Behrman i Butler, 2007; prema Sundelin i sur., 2018). Prvorotkinje s
autizmom imale su 1,3 puta ve¢i rizik za preeklampsiju, dok je za drugorotkinje rizik povecan na
2,3 puta u odnosu na neurotipi¢ne majke (Sundelin, 2018). Sli¢ni nalazi pronadeni su i u studiji
Parish 1 sur. (2015) u kojoj su sudjelovale majke s invaliditetom, ukljucujuéi i majke s autizmom.
Majke su imale loSije ishode trudnoée i1 brojne porodajne komplikacije poput preeklampsije,
hipertenzije, ranog porodaja i drugih. Majke s autizmom, ali bez preeklampsije, bile su pod
povecanim rizikom od medicinski induciranog prijevremenog poroda (Parish i sur., 2015).
Takoder, pronaden je opcenito veci rizik od carskog reza i indukcijskog poroda. Majke s
invaliditetom u prosjeku provode viSe vremena u bolnici nakon porodaja, ¢ak 1 kada nemaju

ozbiljna popratna stanja (Parish i sur., 2015).

Zene s autizmom opéenito imaju veée izazove u zdravstvenoj njezi u odnosu na Zene iz tipi¢ne
populacije. Pronadene su statisticki znacajne razlike u anksioznosti tijekom njege, anksioznosti
povezanoj s prisutnoséu drugih pacijenata u ¢ekaonici, komunikaciji prilikom emocionalnog

stresa, podrici tijekom trudnoée i komunikaciji o boli i potrebama tijekom porodaja. Zene s
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autizmom izvjeStavale su o vecim poteskoCama i nezadovoljstvom u primanju zdravstvenih

usluga od neurotipi¢nih majki (Lum i sur., 2014).

4.5.2.ISKUSTVA PORODA

Odnos majki i primalja od vitalne je vaznosti kako bi majka stekla pozitivno iskustvo tijekom
procesa porodaja. Odnos pun povjerenja moze ojacati samopostovanje Zene 1 pruziti joj sigurnost
u procesu radanja (Lundgren i Berg, 2007, prema Taylor, 2014). Posebno je vazno ovakav odnos
stvoriti s majkom s autizmom, u kojem ¢e se potrebe Zene postovati kako bi se osjecala sigurno
(Taylor, 2014). Medutim, majke veéinom smatraju da su tijekom hospitalizacije bile tretirane
poput objekata te da su ih profesionalci pregledavali i dodirivali bez prethodnog objasnjenja,
koje im je bilo potrebno kako bi prevladale svoju anksioznost (Burton, 2016). Sli¢ne nalaze
pronasli su Rogers i sur. (2017) u svom istrazivanju u kojem navode kako je majka s autizmom,
sudionica u istrazivanju, boravak u bolnici dozivjela kao veoma stresno iskustvo u kojem je
izgubila osjecaj kontrole i neovisnosti. Tome je doprinijela loSa komunikacija i odnos s
primaljama koje nisu sluSale njezine Zzelje i potrebe. Dozivljavale su je kao nevidljivi objekt,
zbog Cega su je komentirale i smijale joj se zbog pogreSaka koje bi ucinila. Smatra da joj je
vrijeme provedeno u bolnici bilo bolnije iskustvo nego sami porodaj. Majka je cjelokupnim
iskustvom bila razocarana te smatra kako medicinsko osoblje ne zanima nacin na koji zajedno

funkcioniraju trudnoca 1 autizam (Rogers 1 sur., 2017).

Vec¢ina majki smatra da su stres 1 bol koji su dozivjele tijekom porodaja ulinili izazove
komuniciranja s medicinskim sestrama izrazenijima. Dodatnu teskocu stvaralo im je doslovno
shvacanje svega S§to su medicinske sestre rekle, zbog cega nisu shvacale pravu namjeru
izrecenog. Trebalo im je viSe vremena za obradu izjava ili pitanja, dodatno objasnjavanje
informacija i preformuliranje pitanja, na §to je, osim autizma, utjecala bol, promjene u rutini i

bolnicko okruzenje (Donovan, 2020).

Ne znaju¢i kako jasno izraziti svoje osjecaje, dozivljavale su nesigurnost i anksioznost. Kako bi
im prenijele kako se osjecaju, oslanjale su se na metodu skriptiranja, odnosno koristenje fraza
koje su stvorile promatranjem drugih ili gledanjem televizije (Donovan, 2020). Pronadeni su
znatno veéi izazovi u prenoSenju boli, zabrinutosti i potreba tijekom porodaja koji mogu

odrazavati utjecaj emocionalnih, senzornih i tjelesnih tegoba tijekom porodaja (Lum i sur.,
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2014). Kako bi se lakSe nosile s boli, neke zene koristile su strategiju zatvaranja u sebe. Takoder,
njihovi izrazi lica ili glas Cesto nisu bili ujednaceni sa stvarnim osjecajima koje su dozivljavale.
Dijeljenje osje¢aja smatrale su privatnima, ali je tim na¢inom osoblje pogresno interpretiralo
njihovu bol. Cesto su se oslanjale na svog supruznika u prenosenju svojih potreba osoblju. Ipak,
neke Zene su osjecale frustraciju kada bi se medicinske sestre, umjesto njima, obracale direktno

njihovim supruznicima (Donovan, 2020).

Majke takoder izvjeStavaju o osje¢ajima nedovoljnog razumijevanja samog procesa rodenja, za
koje smatraju da im nije bilo adekvatno objasnjeno (Pohl i sur., 2020). Nepostojanje plana
poroda dovelo je do osje¢aja nedovoljne kontrole nad svojim postupcima i okolinom. Porodaj
opisuju kao ponizavajuce i dehumanizirajuée iskustvo (Gardner i sur., 2016). Medutim, neke
zene ipak prijavljuju dobar odnos sa stru¢njacima ispunjen empatijom, razumijevanjem i
sluSanjem, a posebno im je bilo vazno povijerenje (Burton, 2016). Zenama koje su imale

prethodno iskustvo radanja, komunikacija s osobljem bila je jednostavnija (Donovan, 2020).

4.5.3.SENZORNE RAZLICITOSTI I IZAZOVI

Burton (2016) je u svom istrazivanju potvrdila da su se tijekom trudnoée svim majkama senzorna
iskustva povecala, a nekima su ostala povecana i nakon rodenja djeteta. Ispitanice nisu voljele da
ih se dodiruje, a zbog neugode dozivljene dodirom nisu Cesto drzale i grlile svoje dijete. Jedna
ispitanica otkrila je da joj je dojenje pomoglo da prevlada neugodu te je ulagala velike napore
kako bi Sto viSe grlila svoje dijete (Burton, 2016). Pohl 1 sur. (2020) nisu pronasli znacajne
razlike u vidu poteskoca s dojenjem djeteta. Majke su uspjele prevladati izazove, poput
senzornih teskoca, 1 djelovati u najboljem interesu djeteta (Pohl i sur., 2020). Sli¢ne nalaze
potvrdili su Gardner i sur. (2016), u ¢ijem je istrazivanju vec¢ina majki dojila svoje dijete, Cemu
je doprinijela svjesnost o dobrobitima dojenja za dijete. Jednoj je ispitanici dojenje pomoglo da

nauci prepoznavati i razumjeti znakove svog dojenceta (Gardner i sur., 2016).

Rogers 1 sur. (2017) u svom istrazivanju navode kako je majka s autizmom, ispitanica
istrazivanja, tijekom zivota imala snazna osjetilna iskustva koja su se tijekom trudnoce
pogorsala. Veoma stresnim iskustvom smatra dojenje djeteta prilikom kojeg je osjecala bol i
neugodu, zbog cega ju je medicinsko osoblje osudivalo. Problemi dojenja postali su izrazeniji

kada je osoblje zakljucilo da dojencetu treba dodatak prehrani. Ispitanica otkriva da se osjecala
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kao da zdravstveni radnici imaju veca prava donoSenja odluka u vezi djeteta od nje (Rogers i1
sur., 2017). Nadalje, majke su izvjeStavale o poteskocama u obradi osjeta povezanih s trudno¢om
1 pojacanoj osjetljivosti na dodir, svjetlost, zvukove i interakciju. Neke Zene imale su vecu
potrebu za dodirom i pritiskom, dok su druge zeljele ograni¢ene dodire. Takoder su bile veoma
osjetljive na buku, posebno na pojacane zvukove i glasove, stoga su pokusavale izbjegavati
uzurbana okruzenja. Tijekom pregleda najvise su ih uznemiravali dodiri trbuha od strane
lije¢nika, osjecaj gela na trbuhu i osvjetljenje u prostorijama (Gardner i sur., 2016). Tolerancija
na senzorno preopterecenje smanjena je kod osoba koje su anksiozne (Rogers i sur., 2017), §to
znaci da je vjerojatnije da ¢e majke s autizmom dozivjeti slom ili se ,,iskljuciti za vrijeme
porodaja (Turner, 2017). Majke se zbog svojih osjetilnih, ali i socijalnih iskustava s djetetom,

osjecaju drugacdije te pronalaze razlicite nacine kako bi se prilagodile (Burton, 2016).

4.5.4.PODRSKA OSOBLJA I PRILAGODBA OKOLINE

Lum i sur., (2014) pronasli su da vecina zena (75%) tijekom hospitalizacije nije otkrila da ima
autizam, a sve majke (100%) su dozivjele frustraciju i nezadovoljstvo neupuc¢enoséu osoblja 0
funkcioniranju autizma (Lum i sur., 2014). Otkrivanje dijagnoze ponekad dovodi do pogresne
interpretacije ili negativne prosudbe te osude roditelja da nisu sposobni nositi se s izazovima.
Sve to rezultira izloZenosti stigmi 1 intoleranciji prema njihovoj razlicitosti (Dugdale 1 sur.,
2021). Ovo se smatra veoma zabrinjavaju¢om cinjenicom te upucuje na potrebu edukacije
bolnickog osoblja o specificnim potrebama 1 problemima odraslih osoba s autizmom, u
kombinaciji s nafinima za poticanje pacijenata na otkrivanje svoje dijagnoze. Dobrovoljno
otkrivanje dijagnoze autizma omogucilo bi odredeni smjeStaj koji bi bio viSe prilagoden

njihovim potrebama (Lum i sur., 2014).

Poboljsana svijest bolni¢kog osoblja o autizmu i stigmi s kojom se nose osobe s autizmom moze
poboljSati zdravstvenu zaStitu umanjujuéi potencijalne probleme poput izbjegavanja primanja
zdravstvenih usluga od strane pacijenata s autizmom. Potrebno je omoguéiti odredeni smjestaj
koji ¢e zadovoljiti individualne potrebe osobe 1 smanjiti anksioznost. Komunikacija pacijenta s
autizmom i osoblja moze se olaksati kori§tenjem pisanih izvora ili vizualnih ljestvica boli (Lum i

sur., 2014). Za prekomjernu ili premalu senzornu aktivnost vazno je napraviti modifikacije
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okoline, npr. smanjivanje buke, smanjenje rasvjete, minimiziranje dodira (Gardner i sur., 2016).
Smanjenje anksioznosti uzrokovane drugim pacijentima u ¢ekaonici moze ukljucivati sastanke

izvan radnog vremena ili noSenje sluSalica za smanjenje buke i interakcije s drugim ljudima

(Lum i sur., 2014).

Bilo bi pozeljno da bolni¢ko osoblje obavi razgovor s budu¢om majkom kako bi se okolina na
vrijeme mogla prilagoditi. Korisno moZe biti jasno pruzanje informacija u pisanom obliku i
fokusiranje na redoslijed koraka (Gardner i sur., 2016). Trudnicko osoblje mozda ¢e morati
izdvojiti dodatno vrijeme koristeci se vizualnim dijagramima kako bi pomogli majkama da izraze
svoje simptome i dobile odgovarajuéu skrb (Turner, 2017). Vazno je osigurati individualno

prilagodeno okruZenje pogodno za ucenje koje ¢e smanyjiti stres (Gardner i sur., 2016).

Prilikom njege za jednu Zenu s autizmom tijekom porodaja, Taylor (2014) navodi kako se majci
s autizmom pomoglo u noSenju s boravkom u bolnici prilagodavanjem okoline, odnosno
smanjivanjem razine svjetla i uklanjanjem nepotrebne opreme iz sobe. Kao neugodnu senzaciju
navodi prirodne metode ublazavanja boli, poput masaze, te joj je ugodnije i prikladnije bilo
koristiti odredene medikamente. Takoder, majci je pomoglo obracanje mirnim glasom, bez
ubrzavanja ili povisivanja tona zbog maj¢ine preosjetljivosti na zvukove. Postavljala su se samo
pitanja koja su u tom trenutku bila vazna. Ove tehnike komunikacije bile su uspjeSne te se majka

osjecala ugodnije komunicirati svoje potrebe (Taylor, 2014).

Priprema za porod posebno je vazna jer poznavanje procesa rada i okoline moze pomoci u
smanjenju anksioznosti. Socijalne pri¢e jedan su od nacina na koje se zZene s autizmom moze
pripremiti na sam proces porodaja. Ova strategija moze ukljucivati fotografiranje i zapisivanje
postupka u obliku price kojoj se mozZe pristupiti kod kuce. Ona pomaze u razumijevanju
redoslijeda dogadaja i jasno odgovara na pitanja i nedoumice. Internetske stranice za porodiljne
jedinice mogu se proSiriti kako bi uklju¢ivale ovu znacajku. Fizic¢ki obilazak rodiliSta moze
pomo¢i u smanjenju strahova, a ¢ak se smatra pogodnim i radanje kod kuce zbog poznate i
prediktivne okoline sa smanjenim senzornim preopterecenjem. Vazno je pripremiti okolinu u
kojoj ¢e Zena radati na nacin da bude manje stimuliraju¢a (Turner, 2017), kako strah i
anksioznost ne bi negativno utjecali na porod (Gaeskin, 2003, prema Turner, 2017). Prijedlozi za
bolje noSenje s iskustvom trudnoce i poroda ukljucuju pruzanje prenatalnog obrazovanja,

poticanje Zena na noSenje suncanih naocala ili ¢epi¢a za usi prilikom posjeta i hospitalizacije 1
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osiguravanje reda i strukture tijekom i nakon radanja (Bloch i sur., 2012, prema Gardner i sur.,
2016).

Taylor (2014) navodi kako je majci pomoglo $to je u njezinoj sobi bilo prisutno malo osoba jer
je, zbog majcinog straha od nepoznatih ljudi, zamolila bolnicko osoblje da ne ulazi u sobu.
Majcina primalja olaksala je njegu u bolnici izradom opseznog plana njege koji je omogucio da
njezina majka bude s njom cijelo vrijeme, kako bi mogla komunicirati svoje potrebe. lako je
uspjesno komunicirala u svakodnevnom Zzivotu, komuniciranje s nepoznatim osobama za nju je
bilo veoma izazovno. Takoder, smatra da se majcina skrb mogla poboljsati pravilnim
kontinuitetom njegovatelja i prethodnim poznavanjem primalje, §to je moglo sprijeciti stres koji
je osjecala kada ju je poradala nepoznata primalja (Taylor, 2014). Zbog teSkoca u prilagodbi na
nove situacije 1 ljude, pozeljno je osigurati kontinuitet njegovatelja 1 osoblja tijekom

hospitalizacije $to je vise mogucée (Turner, 2017).

4.6. IZVORI I VRSTE PODRSKE ZA RODITELJE S AUTIZMOM

Utvrdivsi podrucja teskoca u roditeljskoj ulozi osoba s autizmom, vazno je razviti potporu
(Dissanayake i sur., 2020). Najvecéu podrsku roditeljima s invaliditetom pruza neformalna mreza,
ukljucujuéi roditelje 1 partnere (Pehli¢ 1 sur., 2018). VazZnost obiteljske podrSke za roditelje s
invaliditetom pronasle su 1 Levaci¢ 1 Leutar (2011) u svom istrazivanju. Kao primarni izvor
podrske, roditelji naj¢eS¢e smatraju supruznike (Levaci¢ 1 Leutar, 2011). Medutim, smatranje
partnera nezamjenjivim izvorom podr§ke moze dovesti i do negativnih posljedica, poput
prerastanja u odnos ovisnosti, §to se posljedicno moze odraziti na emocionalni odnos partnera

(Hermes, 2003, prema Levaci¢ i Leutar, 2011).

Osim supruznika, vaznu ulogu imaju i roditelji, odnosno bake i djedovi djece, rodaci i ostala Sira
obitelj, susjedi i zajednica, ukoliko roditelji Zive u manjim sredinama. Neki roditelji ¢ak svoju
djecu smatraju najvrijednim izvorom podrSke (Levaci¢ i1 Leutar, 2011). Iako je podrska djeteta
vazna, zbog nedostatka formalnih usluga podrske, roditelji se mogu pretjerano oslanjati na
podrsku djeteta (Pehli¢ i sur., 2018). Davanje prioriteta potrebama i osjecajima svojih roditelja,
dovest ¢e do prerane i pretjerane odgovornosti koja ¢e postati sredisnji dio njihova identiteta

(Juul, 2008, prema Pehli¢ i sur., 2018).
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Majke s autizmom takoder navode vaznost obiteljske podrSke. Adams i sur. (2021) pronasli su
razliku u dobivenoj podrSci uzimajuci u obzir obitelj, prijatelje 1 roditelje koji imaju djecu sa
slicnim potrebama, pri ¢emu 70% majki s autizmom, za razliku od 45% majki iz tipicne
populacije, navodi da ima dobre sustave podrske (Adams i sur., 2021).Vrjednovanje od strane
partnera, zajednicko djelovanje poput tima i prisutnost partnera prilikom poroda stvara im
osjecaj sigurnosti. Neke majke su imale potrebu za informacijama o njezi dojencadi i dodatnom
pomoc¢i u prevodenju informacija u stvarni zivotni kontekst. Ovakvu vrstu pomo¢i ve¢inom su
dobivale od vlastitih majki (Gardner i sur., 2016). Nazalost, neke majke imaju ograni¢enu

obiteljsku podrsku, §to dovodi do osjecaja izolacije (Burton, 2016).

Od formalnih oblika podrske, roditelji naglasavaju potrebu za podrskom u kuéi, skoli, lokalnoj
zajednici, u sustavu obrazovanja, socijalne skrbi, zdravstvenom sustavu, ali i udrugama civilnog
sektora koje bi djelovale preventivno podizanjem svjesti neposrednog okruzenja i Sire javnosti i
informiranjem, obuhvacajuci osobe s invaliditetom i njihove obitelji. Sustavi bi trebali raditi na
suzbijanju stigmatizacije i diskriminacije te promicanju druStva unutar kojeg ¢e se pruzati

podrsku osobama s invaliditetom i njihovim obiteljima (Pehli¢ i sur., 2018).

Podrska u obliku osobnog, odnosno roditeljskog asistenta osmisljena je prije nekoliko desetljeca
u razvijenim zemljama u sklopu projekta ,,pokreta neovisnog zivljenja“. Pilot-projekt pokrenut je
2006. godine i u Republici Hrvatskoj (Levaci¢ i Leutar, 2011). Uloga roditeljskog asistenta jest
prosirivanje i poticanje roditeljskih sposobnosti kako bi osobe s invaliditetom bile aktivni
roditelji (Selander i Engwall, 2021). Naglasak se stavlja na pruzanje prakti¢ne njege djetetu,
poput hranjenja, dok roditelji pruZaju emocionalnu, poput postavljanja pravila u svakodnevnom
zivotu (Grue i Tafjord Laerum 2002; Prilleltensky 2004; Aune 2013; prema Selander i Engwall,
2021). Medutim, prilikom ostvarivanja prava na roditeljskog asistenta roditelji nailaze na brojne
prepreke i teSkoce. Kada se zatrazi pomo¢ roditeljskog asistenta, ona je najcesce odbijena. To je
dovelo do smanjenja pokusaja roditelja da istu pomo¢ traze (Hermes, 2007, prema Levaci¢ 1
Leutar, 2011). Pozitivno je da je u nekim zemljama, poput skandinavskih, pokret roditeljskog
asistenta ipak ozivio, pri ¢emu se podrazumijeva da roditelji s invaliditetom djecu odgajaju uz

pomoc¢ asistenta (Ferrares, 2001, prema Levaci¢ i Leutar, 2011).

Vecina roditelja s invaliditetom smatra da bi im bila korisna udruga za roditelje s invaliditetom

kako bi se mogli medusobno povezati, dijeliti iskustva i informacije. Jedan od takvih primjera je
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,Disabled parents network® u Velikoj Britaniji, ¢ija je osnovna uloga vjerovanje da osobe s
invaliditetom mogu biti uspjes$ni 1 kompetentni roditelji te da u obavljanju roditeljske uloge
moraju imati dostupnu svu mogucu podrsku. Udruga roditeljima s invaliditetom pruza brojne
potrebne informacije i savjete, radi na promicanju inkluzije za osobe s invaliditetom, uklanjanju

fizickih 1 socijalnih barijera, osvjestavanju javnosti i drugo (Levaci¢ i Leutar, 2011).

Ipak, moguce je da usluge ne¢e moci odgovoriti na specificne potrebe roditelja jer je vecina
usluga razvijena za roditelje bez invaliditeta (Dissanayake i sur., 2020). Cak 61% majki s
autizmom smatra da im je potrebna dodatna podrska zbog dijagnoze, a 41% da je podrska koju
su dobile od razli¢itih agencija neadekvatna, u usporedbi s 14% njih koje su smatrale da je
podrska bila adekvatna. Medutim, majke ¢e se najeS¢e osjecati nesposobne traziti podrsku, ¢ak i
kada smatraju da im je ona potrebna (Pohl i sur., 2020). Roditelji s invaliditetom u veéini
slucajeva ne Zele traziti pomo¢ jer smatraju da ¢e ih okolina promatrati kao nekompetentne, zbog
cega se najcesce oslanjaju na podrsku i pomo¢ svoje obitelji, naj¢esée supruznika. Iz tih razloga
se obitelj i osobni resursi roditelja najéesée koriste kao modeli podrike (Leutar i Stambuk, 2007,
prema Levaci¢ 1 Leutar, 2011). Zabrinjavaju¢a je Cinjenica da se roditelji, u svakodnevnim
izazovima povezanim sa svojim invaliditetom, radije oslanjaju na vlastite resurse, ne obraéajuci
se sluzbama za pomo¢, u nadi da ¢e situacija s podSkom jednog dana biti bolja (Pehli¢ 1 sur.,

2018).

Jedna majka, sudionica u istrazivanju Rogers 1 sur. (2017), navodi da za majke s autizmom nema
dovoljno usluga podrSke, zbog cega se nema kome obratiti za pomo¢ (Rogers 1 sur., 2017).
Dugdale i sur. (2021) u svom su istrazivanju pronasli da su se sve majke s autizmom osjecale
neshvaceno, odbaceno ili osudeno, Sto je dovelo do poteskoca u primanju podrske za majku 1
dijete. Ponekad su zbog maskiranja autizma profesionalci mislili kako im pomo¢ nije potrebna, a
ponekad je podrska i1 odbijena ¢ak i kad su zahtjevi za podrSskom bili vrlo jasni (Dugdale i sur.,
2021). Budu¢i da nema dovoljno istraZivanja o izazovima s kojima se suocavaju roditelji s

autizmom, i dalje vlada nedostatak prikladnih roditeljskih usluga (Dissanayake i sur., 2020).

Postoji svega nekoliko usluga koje nude odredenu vrstu pomoc¢i za roditelje s autizmom.
Dostupni su brojni izvori za samopomo¢, obi¢no u obliku knjiga ili web stranica koje su napisali
roditelji s autizmom iz vlastitog iskustva. Takvi izvori pruzaju osobne smjernice i savjete

roditeljima, ali i djeci koja zive s roditeljima s autizmom. Ovi izvori su korisni 1 za profesionalce
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jer pruzaju informacije o vrstama poteskoca s kojima se mogu suociti roditelji s autizmom

(Brandaro i Stenfert Kroese, 2019).

Kada samo jedan roditelj ima autizam, uvrijezeno je misljenje kako ¢e on djelovati u svom
najboljem interesu, dok ¢e drugi roditelj naj¢es¢e djelovati u najboljem interesu djeteta. Buduci
da su najbolji interesi djeteta subjektivni te ¢e biti teSko prepoznati stvarne namjere roditelja,
vazno je osigurati stru¢njaka poput roditeljskog trenera ili koordinatora roditeljstva. U situaciji u
kojoj jedan roditelj ima autizam, a drugi je tipi¢nog razvoja, nc moze se ocekivati da se svaki
konflikt ili odluka o djetetu rijesi medusobnim dogovorom jer pregovori zahtijevaju od roditelja
s autizmom da prepozna i cijeni tude potrebe i misljenja, Ciji je nedostatak jedna od
karakteristika autizma. Kada oba roditelja imaju autizam, u hitnim slu¢ajevima bit ¢e im
potrebne osobe koje ¢e djelovati 1 pruziti pomo¢. NajcéeS¢e su to psihijatar, djelatnici hitne
pomodi i §iri ¢lanovi obitelji. Vazno je unaprijed odrediti tko je dezuran za hitne slucajeve kako

bi osobe bile pripremljene (Jennings, 2005).

Djetetov primarni skrbnik mora biti sposoban dosljedno i u¢inkovito odgovarati na ponasanje 1
signale malog djeteta, biti u stanju regulirati vlastite emocije te protumaciti $to njihovom djetetu
treba (Gerhardt, 2004, prema Brandaro i Stenfert Kroese, 2019). Roditelji s autizmom mogu
imati teSko¢a u prepoznavanju djetetovih signala zbog teSkoca u komunikaciji, interakciji i
imaginaciji (Brandaro i Stenfert Kroese, 2018). Potreban je specijaliziran trening kako bi se
roditeljima s autizmom pomoglo u ucinkovitoj komunikaciji sa svojom djecom. Obzirom na
teSkoc¢e razumijevanja znakova i potreba djeteta, koristenje slika ili crteZza dojenceta s razli¢itim
izrazima lica i opisima relevantnih stanja (npr. bol, glad, traZenje utjehe itd.) moglo bi pomo¢i u
tumacenju 1 odgovaranju na znakove dojen¢adi. Vazno je pomo¢i roditeljima u razumijevanju
placa 1 davati podrsku i pozitivno potkrepljenje prilikom odrzavanja kontakta ofima sa svojim

djetetom (Bloch i sur., 2012, prema Gardner i sur., 2016).

Jedna obec¢avajuca praksa koja fokus ima na roditeljskoj potpori, a koju stru¢njaci mogu ukljuciti
u rad s roditeljima s invaliditetom je planiranje usmjereno na roditelje (Lightfoot i DeZelar,
2020). Ono pomaze roditeljima s invaliditetom u planiranju postizanja svojih roditeljskih ciljeva
uz pomo¢ najblizeg kruga ljudi. Ovaj model je prilagodba osobno usmjerenog planiranja, pri
cemu se fokus stavlja na roditelja koji, zajedno sa svojom obitelji, prijateljima, susjedima i

strucnjacima, stvara roditeljski plan pri ¢emu se u obzir uzimaju formalni i neformalni resursi za
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podrsku roditeljima. Proces planiranja vodi educirani stru¢njak s kojim je roditelj ravnopravan
partner. Planiranje usmjereno na roditelje nije zamjena za formalne usluge podrske, ve¢ je prvi
korak u stvaranju roditeljskog plana zasnovanog na snagama i sposobnostima koji moze pomoci

roditeljima u izgradnji podrske (Lightfoot i DeZelar, 2020).

Osim za roditelje, brojni programi podrske preporucuju se i za djecu, buduéi da je nekoliko
studija potvrdilo da su djeca roditelja s invaliditetom pod ve¢im rizikom za razvoj emocionalnih
problema, problema u ponaSanju i ucenju (Gillberg i Geijer Karlsson, 1983; O'Neill, 1985;
Feldman i Walton-Allen, 1993; prema Feldman, 1994). Time se javlja potreba za razvojem
preventivnih intervencija koje ¢e se usredotociti na poucavanje roditelja nadzoru, upravljanjem
ponaSanjem djeteta zasnovano na upravljanju stresom/ljutnjom, tjelesnu disciplinu i kognitivnu

stimulaciju (Feldman, 1994).

Strucnjaci 1 roditelji se slazu da bi se podrska djeci koja imaju roditelje s invaliditetom trebala
pruzati prvenstveno u okviru obrazovanja educiranjem djece i djelatnika vrtica 1 Skola o
razli¢itim vrstama invaliditeta i potrebama koje iz pojedine vrste invaliditeta proizlaze te
poticanjem senzibilizacije. Bilo bi poZeljno djeci roditelja s invaliditetom pruziti psiholosku
podrSku u prilagodbi na funkcioniranje i na ulogu roditelja. Provodenje edukacije u okviru
obrazovanja je kljuéno jer pruza uéinkovitiju prevenciju stigmatizacije djece koja imaju roditelje

s invaliditetom (Pehli¢ i sur., 2018).

4.7. EDUKACIJA RODITELJA S AUTIZMOM

Mnoge obitelji trebat ¢e kontinuirano obrazovanje i osposobljavanje roditelja za pruzanje
pravilne brige o djeci, u obliku treninga pozitivne interakcije roditelj-dijete, upravljanja
ponasanjem djeteta, rjeSavanja problema i upravljanja stresom. Stovise, obitelj bi mogla imati
koristi i od intervencija koje nisu izravno povezane s roditeljstvom, poput bracne terapije,
psihoterapije, savjetovanja o zloupotrebi psihoaktivnih supstanci (Feldman, 1994), §to indirektno

moze utjecati i na roditeljske postupke i djelovanja.

Nazalost, samo se nekoliko intervencijskih studija usmjerilo na izgradnju blagostanja i socijalne
podrske za roditelje s invaliditetom. Jednu od njih proveli su McConnell i sur. (2016) koji su

uveli Program drustvenog ucenja koji je za cilj imao povecati angazman zajednice 1 poboljsati
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mentalno zdravlje roditelja s invaliditetom. Program je ukljucivao individualno postavljanje
ciljeva, rjeSavanje problema i grupne aktivnosti. Program je pridonio smanjenju depresije,
anksioznosti i stresa te poveéanoj svjesnosti da postoje i drugi roditelji poput njih, da posjeduju i
prepoznaju svoje snage, postizu ciljeve, izgrade samopouzdanje i imaju pozitivniji pogled na

svijet (Feldman i Aunos, 2020).

Postojece intervencije koje su osmisljene za roditelje s razliitim vrstama invaliditeta ukljucuju
obuku roditelja i grupe za podrsku (McGaw i sur., 2002, prema DeZelar i Lightfoot, 2019),
intervencije temeljene na igrama (Tahir i sur., 2015, prema DeZelar i Lightfoot, 2019) i
koriStenje videozapisa kao povratnih informacija (Hodes i sur., 2018, prema DeZelar i Lightfoot,
2019). Bihevioralni programi osposobljavanja roditelja temeljeni na koriStenju audio-vizualnih
materijala, modeliranja, treniranja i pozitivnog potkrepljenja mogu poboljsati roditeljske vjesStine
kod roditelja s invaliditetom (Feldman, 1994; Wade i sur., 2008; Wilson i sur., 2013; prema
Feldman i Aunos, 2020). Navedene intervencije pokazale su se ucinkovite u poboljSanju
roditeljskih vjestina, ali obi¢no ne uzimaju u obzir §iri kontekst roditeljstva (Wade i sur., 2008,
prema DeZelar i Lightfoot, 2019).

Vazno je prilagoditi postojeée programe osposobljavanja roditelja za roditelje s invaliditetom.
Modifikacije izvornih programa ukljucuju konkretizaciju materijala, manje oslanjanje na Citanje,
pisanje 1 detaljna objasnjenja, sporiji tempo, duzi sastanci i ¢eS¢e pozitivne povratne informacije.
Ove znacajke ve¢ su dio programa osmisljenih za roditelje s invaliditetom (Feldman i Tahir,
2016, prema Feldman i Aunos, 2020).

Takoder, pojavljuje se ideja da se trening i program osposobljavanja i znanja o roditeljstvu po¢ne
prenositi tinejdzerima i mladima s te$ko¢ama jo$ prije nego $to postanu roditelji. Pearson (2013,
prema Feldman 1 Aunos, 2020) je proveo studiju u kojoj je ucenicima s teSkoCama pustao
informativni DVD o privrzenosti roditelj-dijete nakon kojeg su ispunjavali upitnik za provjeru
znanja prikupljenog iz videozapisa. Nakon tri tjedna ponovno su bili testirani te je doSlo do
znafajnog povecanja znanja o ranoj privrZenosti roditelja i bebe. Takoder, uenici su dobili
priliku tri dana brinuti o programabilnom simulatoru za bebe, $to se pokazalo kao jako izazovno 1
komplicirano. lako dati odredenu izloZenost roditeljstvu mladima s teSkoCama moZe imati
ucinka, ne moze se sa sigurnos¢u znati kako ti programi mogu utjecati na trudnocu i pocetno

roditeljsko znanje i kompetencije (Pearson, 2013, prema Feldman i Aunos, 2020).
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Slicne nalaze pronasli su i Brandaro i Stenfert Kroese (2019) u svojoj studiji u kojoj su
sudjelovali mladi s autizmom. Znanja o ranoj privrZzenosti izmedu roditelja i1 djeteta gledanjem
informativnog DVD-a povecala su se nakon jednog tjedna. Istrazivanje se takoder usmjerilo na
proucavanje imaju li znacajke emocionalne inteligencije, kvocijenta inteligencije i autisticne
karakteristike utjecaj na osnovno znanje sudionika o privrzenosti roditelja i djeteta. Navedene
znacajke nisu bile povezane s rezultatima znanja o privrzenosti prije intervencije ili poboljSanjem

rezultata nakon intervencije (Brandaro i Stenfert Kroese, 2019).

5. ZAKLJUCAK

Vecina roditelja s autizmom, unato¢ raznim problemima s kojima se susrefu, smatraju sebe
funkcionalnim i kompetentnim roditeljima. lako djeca roditelja s autizmom mogu imati vece
odgovornosti 1 obaveze, roditelji uglavnom odnos sa svojom djecom smatraju kvalitetnim, ¢emu
uvelike doprinosi razumijevanje invaliditeta roditelja. Bez obzira na dobre odnose sa svojom
djecom, mogu se pojaviti i pojedine negativne posljedice, poput iskoriStavanja invaliditeta od
strane djeteta ili osjeéaja roditeljske nekompetencije (Levacdi¢ 1 Leutar, 2011). Osjecaj
uzajamnog razumijevanja javlja se u obiteljima u kojima i dijete ima autizam, Sto ujedno dovodi
1 do teskoca u uravnotezenju potreba. Prilagodavanje djetetovim potrebama izazov je s kojim se
roditelji najviSe susrecu. TeSkoce i1 izazovi s kojima se roditelji susre¢u povezane su s
odrastanjem djeteta, $to upucéuje na potrebu za osnazivanjem roditeljskih vjestina i kompetencija
potrebnih u pojedinim razvojnim razdobljima djeteta (Dobroti¢ i sur., 2015, prema Pehlic¢ i sur.,
2018). Iako dijete povecava osjecaje anksioznosti, roditelji smatraju da im je dalo i smisao
zivota. Majke djecu smatraju motivatorima za promjenu i isprobavanje novih stvari i situacija.
Majcinstvo je dovelo do stvaranja novog identiteta i samopouzdanja koje dosad nisu osjetile
(Burton, 2016). Roditeljstvo moZze razviti osjecaj rasta i gubitka odredenih razvojnih faza, ali 1
dozivljavanja uzbudenja zbog novih s kojima se roditelji susre¢u (Dugdale 1 sur., 2021). Iskustva
roditeljstva uglavnom su pozitivna te mnogi roditelji uZivaju u roditeljstvu i smatraju ga
zabavnim. Kod nekih roditelja je to bilo povezano sa snaznim osjec¢ajima koje su razvili sa
svojim djetetom, a kod nekih sa zadovoljstvom poducavanja djeteta raznim iskustvima i
gledanjem kako raste i razvija se. Mnogi roditelji su zahvalni §to su imali priliku iskusiti

roditeljstvo te ih je zdrav razvoj djeteta ucinio ponosnim (Dugdale i sur., 2021). Vecina roditelja
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s autizmom nema dobro razvijenu mrezu podrske, a mnogi iz straha da ¢e ih se smatrati
nekompetentnima ili nesposobnima za roditeljstvo podrsku niti ne trazi. Velik broj roditelja
dozivljava osudivanje ili diskriminaciju kada stru¢njaci otkriju njihovu dijagnozu. Potrebno je
osvijestiti stru¢njake i javnost o broju osoba s autizmom koje imaju djecu, o izazovima s kojima
se suocavaju 1 nacinu na koji osobe s autizmom funkcioniraju kako bi se razvile pravovremene i
prilagodene usluge podrske. Osposobljavanje i educiranje roditelja potrebno je provoditi od
trenutka planiranja i trajanja trudnoce, pa tijekom cijelog perioda rasta i razvoja djeteta, kako bi

se osnazile roditeljske vjestine i osiguralo kvalitetno okruzenje za djecu.

Obzirom da postoji svega nekoliko istrazivanja na temu roditeljstva s autizmom, preporuke za
buduca istrazivanja su prvenstveno provodenje veceg broja istrazivanja na veéem uzorku
ispitanika. Vecina istrazivanja usmjerila se na majke s autizmom, stoga je klju¢no obuhvatiti i
populaciju oceva, kako bi se ukazalo na mogucéu razliku obzirom na spol roditelja. Pozeljno je
osvrnuti se na iskustva i izazove s kojima se roditelji susrecu tijekom razli¢itih perioda rasta i
razvoja djeteta, kako bi se moglo zakljuciti $to im tijekom odredenog perioda predstavlja najvece
izazove. U skladu s tim, potrebno je ispitati dobivaju li roditelji podr§ku koja im je potrebna u
tim razdobljima, Sto bi moglo potaknuti razvijanje boljeg sustava podrske za roditelje s

autizmom, a posljedi¢no i podizanje svjesti 1 suzbijanje diskriminacije.
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