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Kvaliteta Zivota majki djece s poremecéajem iz spektra autizma

Anamarija Barisi¢

lzv. prof. dr. sc. Sanja Simlesa

Odsjek za logopediju, Edukacijsko-rehabilitacijski fakultet, Sveuciliste u Zagrebu
Sazetak

S obzirom da je poremecaj iz spektra autizma (PSA) sloZzen multidimenzionalni poremecaj,
djeca sa PSA-om zahtijevaju posebnu brigu i brojne dodatne oblike podrske $to utje¢e na
cijelu obitelj, pa tako i majke djece sa PSA-om. Ranija istrazivanja pokazuju da majke djece
sa PSA-om pokazuju povecanu razinu stresa te da velika ukljucenost i angaziranost majki u
odgoju djeteta s poremecajem iz spektra autizma nerijetko rezultira naruSenim psihi¢kim i
fizickim zdravljem majki te socijalnom izoliranos¢u $to posljedi¢no utjeCe na kvalitetu
zivota. Roditelji, a posebno majke, su najcesce te koje s djecom provode najviSe vremena, a
istrazivanja govore da se njihova percipirana kvaliteta zivota i zadovoljstvo kvalitetom zivota
moze odraziti na djetetove ishode. Cilj ovog istrazivanja bio je utvrditi kvalitetu Zivota majki
djece sa PSA-om koja su dobi od 2 do 7 godina te ¢imbenike povezane s kvalitetom Zivota.
Koristen je upitnik Svjetske zdravstvene organizacije WHOQOL-BREF koji je ispunjavalo
40 majki djece sa PSA-om. Rezultati su pokazali da kvaliteta Zivota majki djece sa PSA-om
predskolske dobi odstupa u odnosu na zadovoljavajuéu na domenama tjelesnog zdravlja,
psihickog zdravlja, zadovoljstva socijalnim odnosima i okolinom. Kao znacajan ¢imbenik
povezan s kvalitetom Zivota na domenama psihickog zdravlja, zadovoljstva okolinom i
fizickog zdravlja pokazali su se prihodi kucanstva, odnosno financijski status obitelji.
Medutim, radni status majke 1 teZina simptoma PSA-a u ovom se istraZivanju nisu pokazali
kao znacajni ¢imbenici. Poznavanje to¢nih domena kvalitete Zivota koje su narusene kod
majki djece sa PSA-om te ¢imbenika koji na nju utjeCu doprinosi boljem obiteljskom
savjetovanju i stvaranju partnerskog odnosa s roditeljima, a posljedi¢no i ostvarivanju ciljeva
podrske i pruzanja socijalne podrske majkama djece sa PSA-om.

Kljucne rijedi: kvaliteta Zivota, poremecaj iz spektra autizma, majke djece sa PSA-om



Quality of life among mothers of children with autism spectrum disorder
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Abstract

Given that autism spectrum disorder (ASD) is a complex multidimensional disorder, children
with ASD require special care and numerous additional forms of support, which affects the
entire family, including mothers of children with ASD. Earlier research shows that mothers
of children with ASD show an increased level of stress. Also, it shows that the great
involvement and engagement of mothers in raising a child with an autism spectrum disorder
often results in impaired mental and physical health of mothers and social isolation, which
consequently affects the quality of life. Parents, especially mothers, are usually the ones who
spend the most time with their children and research shows that their perceived quality of life
and their satisfaction with the quality of life can be reflected in the child's outcomes. The aim
of this research was to determine the quality of life of mothers of children with ASD between
the ages of 2 and 7 and the factors related to life quality. The World Health Organization's
WHOQOL-BREF questionnaire was used, which was completed by 40 mothers of children
with ASD. The results showed that the quality of life of mothers of children with ASD of
preschool age deviates from satisfactory in the domains of physical health, mental health,
satisfaction with social relationships and the environment. Household income, i.e. the
financial status of the family, proved to be a significant factor related to the quality of life in
the domains of psychological health, satisfaction with the environment and physical health.
However, the work status of the mother and the severity of ASD symptoms were not found to
be significant factors in this study. Knowing the exact domains of the quality of life that are
impaired in mothers of children with ASD and the factors that affect it, contributes to better
family counseling and the creation of a partnership with parents and consequently to the
achievement of the goals of support and the provision of social support to mothers of children
with ASD.

Key words: quality of life, autism spectrum disorder, mothers of children with ASD
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1. UVOD

Poremecaj iz spektra autizma (PSA) sve je rasprostranjeniji (CDC, 2018), a prema tome sve
je veca 1 svjesnost o postojanju poremecaja. PSA ne djeluje samo na dijete, odnosno
pojedinca koji ga ima, ve¢ ima znacajan ucinak na cijelu obitelj, pa tako i na majke (Lord,
Elsabbagh, Baird, Veenstra-Vanderweele, 2018). Problematika kvalitete Zivota sve je
zastupljenija u istrazivanjima u brojnim znanstvenim podrucjima, a s obzirom na porast
prevalencije PSA-a te slozenost poremecaja, vazno je govoriti o kvaliteti zivota obitelji djece
sa PSA-om kako bi se pronasli nacini za djelovanje s ciljem stvaranja pozitivnih promjena u

drustvu.

Kvaliteta zivota djece s poremecajem iz spektra autizma uvelike ovisi o kvaliteti Zivota
njihovih roditelja (Burgess i Gutstein, 2007). Naruseno zdravlje roditelja moze imati
negativne posljedice za cijelu obitelj, pa tako i za dijete sa PSA-om, stoga je vazno utvrditi
kvalitetu zivota roditelja djece sa PSA-om i ¢imbenike povezane s njihovom kvalitetom
zivota kako bi se, prilikom stvaranja plana podrske, osigurali najbolji moguéi ishodi i za

roditelje i za dijete.

Stru¢njaci mogu znacajno utjecati na Zivote obitelji djece s poremecajem iz spektra autizma
pruzanjem pravovremene 1 prilagodene podrske cijeloj obitelji u snalazenju sa svim
preporukama i ostvarivanju prava socijalne podrske, pruzanjem tocnih 1 korisnih informacija i
olakSavanjem prijelaza u kritiénim tockama razvoja, kao $to je polazak u vrti¢ ili Skolu (Lord

i sur., 2018).

1.1. Definicija poremecaja iz spektra autizma

Poremecaj iz spektra autizma (PSA) je termin koji se koristi za opisivanje skupa socijalnih
komunikacijskih deficita i repetitivnih senzo-motorickih deficita vidljivih u najranijoj dobi
povezanih s genetskim ¢imbenicima, ali 1 drugim faktorima. Pocetak javljanja simptoma je

unutar prve tri godine djetetova Zivota (Lord i sur., 2018).

Poremecaj iz spektra autizma, prema DSM - V, definira se kao neurorazvojni poremecaj
kojeg karakteriziraju stalni deficiti u socijalnoj komunikaciji i interakciji koji se ocCituju
deficitima u socijalno-emocionalnoj uzajamnosti, neverbalnom komunikacijskom ponasanju

te uspostavljanju, odrzavanju i razumijevanju odnosa. Nadalje, karakteristi¢ni su stereotipni



ili repetitivni motoricki pokreti, koriStenje predmeta ili govora, inzistiranje na istovjetnosti,
nefleksibilno priklanjanje rutinama ili ritualizirani obrasci verbalnog ili neverbalnog
ponasanja, jako ograniceni, kruti interesi koji su abnormalni po intenzitetu ili fokusu te
hiperreaktivnost ili hiporeaktivnost na senzori¢ke podrazaje ili neobican interes za senzoricke
aspekte okoline. Simptomi moraju biti prisutni u ranom razvojnom periodu, ali ne moraju
postati potpuno ociti sve dok socijalni zahtjevi ne premase sposobnosti ili mogu biti
prikriveni naucenim strategijama. Uzrokuju klini¢ki znacajno oste¢enje u socijalnom, radnom
ili drugim vaznim podru¢jima funkcioniranja. Ove smetnje se ne mogu bolje objasniti
intelektualnom onesposobljenoscu ili opéim razvojnim zaostajanjem (American Psychiatric

Association, 2013).

Za dijagnozu poremecaja iz spektra autizma osoba mora zadovoljiti sva tri A kriterija, te
barem dva od cetiri B kriterija. DSM - V pod krovnu dijagnozu poremecaja iz spektra
autizma uvrstio je nekoliko poremecaja koji su se ranije dijagnosticirali zasebno: autisti¢ni
poremecaj, pervazivni razvojni poremecaj koji nije drugalije specificiran, Aspergerov

sindrom i dje¢ji dezintegrativni poremeca;.

S obzirom na iznimnu heterogenost i kompleksnost ovog poremecaja, osobe se uvelike
razlikuju prema stupnju tezine, $to se izrazava razinom potrebne podrske od 1 Sto oznacava
minimalnu ili nikakvu razinu podrSske do 3 §to je maksimalna moguéa razina podrske
(American Psychiatric Association, 2013). Nadalje, klini¢ar uz dijagnozu biljezi javlja li se

PSA sa ili bez popratnih jezi¢nih teskoca.

Upravo zbog heterogenosti, u nazivu ovog poremecaja je rije¢ spektar, no treba istaknuti da
vecina osoba sa PSA-om zahtijeva odredenu razinu podrske tijekom cijelog Zivota (Lord 1

sur., 2018).

1.2. Simptomatologija poremecaja iz spektra autizma

Glavne znaajke poremecaja iz spektra autizma odnose se na teSkoce u socijalnoj
komunikaciji, jezi€ne i povezane kognitivne teSkoce te izazove vezane uz ponaSanje i
emocije. S obzirom na heterogenost populacije, individualne razlike su velike i ovise 0

razvojnoj razini djeteta te stupnju tezine poremecaja (ASHA, n.d.).

ASHA (n.d.) navodi da teskoce socijalne komunikacije ukljucuju deficite zdruzene paznje,

socijalne reciprocnosti 1 socijalne kognicije. TeSko¢e zdruzene paznje vidljive su u teSko¢ama



I smanjenoj ucestalosti usmjeravanja paznje na druge osobe, ograniCenom rasponu
komunikacijskih funkcija za traZzenje djelovanja i utjehe od drugih osoba, ogranic¢enju u
prepoznavanju i opisivanju tudih emocionalnih stanja, namjera i perspektiva te uocavanju
uzroka svojih ili tudih emocionalnih stanja. Deficiti socijalne recipro¢nosti odnose se na
teSko¢e inciranja komunikacije i odgovaranja na nju, odrZavanju interakcije, teskoce u
komunikacijskim izmjenama te prepoznavanju i popravljanju komunikacijskih lomova.
Deficiti socijalne kognicije ukljucuju teSkoce prepoznavanja i regulacije emocija, uvazavanja
perspektive drugih, razvijanja prosocijalnih ciljeva, koriStenja interpersonalnih vjestina,

teSkoce teorije uma i integracije razli¢itih informacija u smisleni kontekst (ASHA, n.d.).

Na jezi¢nom aspektu, ASHA (n.d.) navodi kasnjenje i teSkoce u usvajanju rijeci, kombinacija
rijeci 1 sintakse, ukljucujuéi regresiju i eholaliju, deficite u upotrebi i razumijevanju verbalne
i neverbalne komunikacije, teSko¢e vokalne proizvodnje i simboli¢ke igre, konverzacijske

teskoce, teskoc¢e u podrucju pismenosti i izvrsnih funkcija.

Problemi s ponaSanjem i emocijama koji se javljaju kod osoba sa PSA-om ukljucuju
probleme s promjenama u rutini i promjenama aktivnosti, teSko¢e generalizacije naucenih
vjestina, koriStenje predmeta na neobi¢ne nacine, probleme sa spavanjem i izrazavanjem
emocija, anksioznost i socijalno povlacenje, depresiju, koriStenje ranorazvojnih ili
idiosinkratskih strategija za samoregulaciju (npr. ljuljanje, mahanje rukama), ogranicene,
ponavljaju¢e obrasce ponaSanja, aktivnosti i1 interesa 1 probleme sa samoupravljanjem

(ASHA, n.d.).

Nadalje, karakteristicne su i1 senzoriCke osobitosti koje ukljucuju pretjeranu ili smanjenu
reaktivnost na mirise, zvukove, svjetlo, taktilne stimulacije, pokret, vizualne te socijalne
podrazaje kao $to su dodir, blizina drugih, glasovi, pretjerani interes za neke senzoricke
aspekte predmeta ili dogadaja, prihvacanje ili odbijanje hrane na temelju prezentacije ili

teksture i konzumaciju manje raznovrsne hrane (ASHA, n.d.).

1.3. Etiologija poremecaja iz spektra autizma

Poremecaj iz spektra autizma dijagnosticira se na temelju obiljezja ponasSanja, bez referiranja
na etiologiju. Medutim, ASHA (n.d.) navodi da se, iako ne postoji jedan uzrok koji se moze
izdvojiti, etiologija PSA-a moze objasniti medudjelovanjem razli¢itih ¢imbenika - genetskih,

neurobioloskih 1 okolinskih.



Sto se ti¢e genetskih faktora, dokazi koji na to upuéuju odnose se na &injenicu da je PSA
ces¢i kod djecaka nego kod djevojCica Sto se povezuje s genetskim promjenama X
kromosoma (Chakrabarti i Fombonne, 2005). Takoder, ve¢a pojavnost kod jednojajéanih
nego dvojajcanih blizanaca te kod djece koja ve¢ u obitelji imaju brata ili sestru sa PSA-om

upucuje na genetsku podlogu (Bailey i sur., 1995; Ozonoff i sur., 2011; Colvert i sur., 2015).

Druga skupina su neurobioloski ¢imbenici. Williams (2012) prema ASHA (n.d.) navodi da
abnormalnosti u genetskom kodu mogu rezultirati abnormalnim mehanizmima u mozgovnom
razvoju $to dovodi do strukturalnih i funkcionalnih promjena u mozgovnoj organizaciji. Te
promjene ukljucuju povecanje sive tvari u frontalnom i temporalnom reznju (Carper i
Courchesne, 2005; Palmen i sur., 2005; Hazlett i sur., 2006), smanjenje bijele tvari u odnosu
na sivu tvar do adolescencije, anatomske i funkcionalne promjene u malom mozgu i
limbickom sustavu (Volkmar i sur., 2004), deficite u podru¢ju sinapsi koji pogadaju

anatomske strukture i neuronske mreze (Ecker i sur., 2013).

Brojna su istrazivanja o prenatalnim i postnatalnim okolinskim ¢imbenicima koji mogu
utjecati na genetsku osjetljivost kod PSA-a, kao $to su prehrana te izloZenost lijekovima i
toksicnim tvarima iz okoline (ASHA, n.d.). Navode olovo, poliklorirane bifenile (PCB),
insekticide, ispuSne plinove i ugljikovodike koje je potrebno dodatno istraziti (Landrigan i
sur., 2012; Shelton i sur., 2012). Medutim, ASHA (n.d.) navodi da jo$ uvijek nisu

identificirani nikakvi specifi¢ni okolinski okidaci.

O’Reilly, Lewis i Elsabbagh (2017) navode da PSA nastaje kao posljedica promjena u ranom
mozgovnom razvoju i neuralnoj reorganizaciji, no s obzirom da nema pouzdanih bioloskih

faktora, dijagnoza se donosi na temelju bihevioralnih obiljezja.

1.4. Prevalencija poremecaja iz spektra autizma

Centar za kontrolu bolesti i prevenciju (Centers for Disease Control and Prevention, 2018)
navodi da je prevalencija poremecaja iz spektra autizma 23 na 1000 djece (1 na 44) dobi do 8
godina S§to, prema podacima CDC-a, predstavlja znacajan stalan porast u posljednjih 20

godina.

Povecanje prevalencije moze se pripisati Sirenju pojma poremecaja iz spektra autizma,
odnosno ukljuc¢ivanju nekih dijagnoza koje su se ranije promatrale zasebno zbog Sirenja

dijagnostickih kriterija, zatim povecanoj svjesnosti o poremecaju te razvoju usluga i podrSke



u zajednici. Turnbull i1 sur. (2004) prema Benjak (2011) navode da navedeno povecanje, uz
promicanje inkluzije osoba s teSko¢ama, pa tako i sa PSA-om, stavlja obitelj osobe u fokus

kada je u pitanju podrska.

1.5. Kvaliteta zivota

Kvaliteta zivota sloZzen je i multidimenzionalan koncept koji se sve CeSce istrazuje u
razli¢itim znanstvenim podrucjima kao Sto su psihologija, sociologija, edukacijsko-
rehabilitacijske znanosti, filozofija i medicina te se uglavnom odnosi na op¢u populaciju
(Fulgosi - Masnjak, Masnjak i Lakovnik, 2012). Razli¢iti autori daju razli¢ite definicije
kvalitete zivota, a Fulgosi - Masnjak i sur. (2012) navode da postoji preko 800 upitnika koji
se bave ovim konstruktom §to govori o njegovoj iznimnoj kompleksnosti. Koncept kvalitete
zivota omogucava detaljnu evaluaciju adaptacije, 1 pozitivne i negativne, na razli¢ite domene

funkcioniranja (WHO, 1998).

Felce i Perry (1993) definiraju kvalitetu zivota kao ukupno opée blagostanje koje ukljucuje
objektivne faktore te subjektivnu procjenu fizickog, socijalnog, emocionalnog i materijalnog
blagostanja, osobni razvoj i svrhovitost, a vrednuje se kroz individualni skup vrijednosti
osobe. Cheradi 1 Chibane (2014) navode da je kvaliteta Zivota rezultat interakcije brojnih
psiholoskih ¢imbenika sa zdravstvenim, drustvenim, okolinskim, ekonomskim i politickim

¢imbenicima.

Cummins (2005) konceptualizira konstrukt kvalitete Zivota kao multidimenzionalan koncept
pod utjecajem osobnih i okolinskih faktora te njihovih interakcija koji ima iste komponente
za sve ljude koje su 1 objektivne i1 subjektivne te se poboljSava samoodlu¢ivanjem, resursima,

svrthom u Zivotu 1 osje¢ajem pripadnosti.

Svjetska zdravstvena organizacija (1998) definira kvalitetu Zivota kao percepciju pojedinca o
vlastitoj poziciji u Zivotu u odnosu na kulturu i vrijednosti zajednice u kojoj Zivi i povezana je
s njegovim ciljevima, ocekivanjima, standardima 1 brigama. Kako bi objasnili vrlo Siroki
koncept kvalitete Zivota, Svjetska zdravstvena organizacija (1998) navodi domene u kojima
procjenjuje kvalitetu Zivota. Fizicka domena odnosi se na doZivljavanje boli i neugode, razinu
energije 1 umora te spavanje 1 odmor. Psiholoska domena ukljucuje dozivljavanje pozitivnih
emocija, razmisljanje, uenje, pamcenje 1 koncentraciju, samopostovanje, percepciju vlastitog
tijela 1 izgleda te dozivljavanje negativnih emocija. Tre¢a domena odnosi se na razinu

neovisnosti 1 uklju¢uje mobilnost, aktivnosti svakodnevnog Zivota, potrebu za lijekovima ili



terapijama te radnu sposobnost. Domena drustvenih odnosa ukljucuje osobne odnose,
socijalnu podrSku i seksualni zivot. OkoliSna domena obuhvaca fizicku sigurnost, ku¢no
okruzenje, financijske izvore, dostupnost i kvalitetu medicinske i socijalne skrbi, prilike za
stjecanje novih vjestina i informacija, sudjelovanje i prilike za rekreaciju i slobodno vrijeme,
fizicku okolinu koja ukljuduje zagadenje, buku, promet i klimu te transport. Sesta domena

odnosi se na duhovnost, religiju i osobna uvjerenja.

Prema svojem definiranju kvalitete zivota, Svjetska zdravstvena organizacija objavljuje dva
instrumenta koji mjere kvalitetu zivota - WHOQOL-100 koji obuhvac¢a ranije navedene
domene i WHOQOL-BREF koji je skra¢ena verzija s 26 pitanja i procjenjuje kvalitetu zivota
kroz Cetiri glavne domene - fizicku domenu, psihicku domenu, domenu drustvenih odnosa i

okoli$nu domena (WHO, 1998).

Koncept kvalitete Zivota valja razlikovati od drugih, naizgled sli¢nih pojmova kao $to su
zadovoljstvo zivotom, osobna dobrobit, zdravstveni status, mentalno zdravlje, stil Zivota. S
obzirom da se konceptom kvalitete Zivota procjenjuje vlastita percepcija pojedinih aspekata
zivota, odnosno percipirana kvaliteta Zivota, ona ne moze sluziti kao mjera nekog stanja,

bolesti ili simptoma (WHO, 1998).

Cheradi i Chibane (2014) navode da je kvaliteta Zivota subjektivni doZzivljaj vlastitog Zivota,
odnosno subjektivno vrednovanje Zivota s obzirom na kulturalni, druStveni i okoli$ni
kontekst. Subjektivnost je, dakle, klju¢ni aspekt u definiranju kvalitete Zivota. Ipak, ne smije

se zanemariti utjecaj vanjskih ¢imbenika na kvalitetu Zivota (Vuleti¢ 1 Mujki¢, 2002).

1.6. Kvaliteta Zivota obitelji i roditelja djece s poremecajem iz spektra
autizma

Prema Vasilopoulou i Nisbet (2015) terapija kod poremecaja iz spektra autizma ukljucuje
intervenciju usmjerenu na jacanje djetetovih adaptivnih vjestina i ublazavanje negativnih
ponasanja s ciljem postizanja Sto vece funkcionalnosti. Roditelji u tim intervencijama imaju
veliku ulogu, a intervencije usmjerene na obitelj pokazuju napredak u responzivnosti djeteta,
ekspresivnom jeziku, funkcionalnoj igri, smanjuju probleme u ponasanju i probleme sa
spavanjem (Pacia, Holloway, Gunning i Lee, 2022). Prema tome, uloga roditelja i obitelji
iznimno je vazna u intervenciji, a roditelji djece s poremecajem iz spektra autizma iznimno su
osjetljiva populacija s obzirom na teSko¢e u komunikaciji i socijalnim interakcijama te

osobitosti u ponasanju njihove djece (Musetti i sur., 2021). Njega djeteta je sastavni dio



svakog roditeljstva, no briga za zdravlje i napredak djeteta s poremecajem iz spektra autizma
ponekad moze biti vrlo izazovna, postati preopterecujuca te naruSiti osobnu dobrobit te
psihicko i fizicko zdravlje roditelja koji Cesto zanemaruju svoje potrebe (Allik, Larrson i
Smedje, 2006; Wang i sur., 2018). Kvaliteta zivota vazan je indikator roditeljske adaptacije
na djetetove teskoce (Allik i sur., 2006).

Povecana razina stresa, nedostatak sna i umor itekako mogu utjecati na psihofizicko zdravlje
roditelja. Nadalje, nije nepoznato da se roditelji djece s poremecajem iz spektra autizma
susrecu s razli¢itim stigmama s kojima se nije lako nositi. Vazno je istaknuti i financijski
aspekt s obzirom da djeca sa PSA-om ¢esto trebaju znatan broj terapija i tretmana koji mogu
znaajno utjecati na financijski status obitelji. S obzirom na sve navedeno, roditeljske
mogucnosti za socijalizaciju i njihove sposobnosti da rade pozitivhe promjene u svojem

okruzenju vazne za svoje zdravlje mogu biti narusene (Kuhlthau i sur., 2014).

Brojna istrazivanja govore o naruSenoj opcoj kvaliteti Zivota, odnosno svim domenama
funkcioniranja kod roditelja djece sa PSA-om (Lee i sur., 2009; Kuhlthau i sur., 2014; Tung,
Huang, Tseng, Yen, Tsai, 2014). Ipak, neka istrazivanja isti¢u da su samo neke domene
kvalitete zivota naruSene. Prema istrazivanjima Allik 1 sur. (2006) 1 Totsika, Hastings,
Emerson, Berridge i Lancaster (2011) majke djece sa PSA-om pokazuju statisticki znacajnu
razliku samo u podrucju fizi¢kog funkcioniranja u odnosu na majke djece bez PSA-a, dok na
podrucju psihickog funkcioniranja nema razlika u odnosu na kontrolnu skupinu. Totsika 1 sur.
(2011) to objasnjavaju nizom kronoloskom dobi djece u ispitivanoj populaciji pa je moguce
da jo$ nisu vidljive posljedice dugorocne izloZenosti svim izazovima s kojima se susrecu
roditelji djece sa PSA-om. Nasuprot tome, Bourke-Taylor, Pallant, Law i Howie (2012)
izvjeStavaju o naruSenom psihickom zdravlju majki djece s teSkocama, medu kojima su
majke djece sa PSA-om pokazale najslabiju kvalitetu zivota, dok na fizi¢koj varijabli nema
razlika. Dardas i Ahmad (2014a) navode da je kod roditelja djece sa PSA-om statistic¢ki
znacajno narusena kvaliteta zivota na podru¢ju domene okolisa na upitniku WHOQOL-BREF
Sto objaSnjavaju loSijim socioekonomskim uvjetima ispitivane populacije, dok je domena
psihickog zdravlja grani¢na, a na fizi¢koj i socijalnoj domeni nema razlike u odnosu na opéu
populaciju. Kheir i sur. (2012) izvjeStavaju da nema razlike u ukupnom rezultatu na upitniku
kvalitete zivota kod roditelja djece sa PSA-om i kontrolne skupine, osim na domeni opéeg
zdravlja. Prema Losada-Puente, Bana i Fiuza Asorey (2022) obitelji djece sa PSA-om isti¢u
dimenzije zdravlja i sigurnosti kao najvaznije, a s njima nisu zadovoljni. Takoder, isticu da su

obitelji nezadovoljne podrSskom koju dobivaju. Dakle, istrazivanja govore O Smanjenoj
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kvaliteti zivota kod roditelja djece s poremecajem iz spektra autizma, no vazno je poznavanje
tocnih podrucja kvalitete zivota 1 faktora koji su povezani sa smanjenom kvalitetom zivota
kako bi se prepoznali roditelji koji trebaju pomo¢ te odredila i osigurala konkretna podrucja u

kojima je podrska potrebna (Vasilopoulou i Nisbet, 2015).

Benjak (2011) navodi da roditelji djece sa PSA-om u Hrvatskoj pokazuju znacajno nizu
kvalitetu zivota, posebno na psiholoskom planu, u odnosu na populaciju roditelja djece
urednog razvoja. No, prema Benjak (2011) 38% roditelja djece sa PSA-om razvilo je
otpornost na svoju situaciju i njihova se subjektivna kvaliteta zivota ne razlikuje u odnosu na
op¢u populaciju. Kao znacajne faktore koji su na to utjecali navodi nizu kronolosku dob
roditelja, ve¢u dob djeteta sa PSA-om, zivotna postignuca, socijalne odnose i1 sigurnost u
buduénosti. Vasilopoulou i Nisbet (2015) navode da neki roditelji pokazuju adaptaciju u
razli¢itim domenama funkcioniranja. Sposobnost razvijanja otpornosti pozitivno utjece na
psiholosko stanje roditelja i takvi roditelji pokazuju bolje sposobnosti upravljanja razli¢itim
izazovima 1 okolnostima u vezi s djetetom s poremecajem iz spektra autizma (Bekhet,

Johnson i Zauszniewski, 2012).

Neka istrazivanja navode da su roditelji djece sa PSA-om postali duhovniji i pokazali osobni
rast $to utjece na o¢uvanje mentalnog zdravlja, ali se ipak ne mogu nositi s nedostatkom sna i
fizickom iscrpljenos¢u (Myers, Mackintosh, Goin-Kochel, 2009; Pakenham, Sofronoff,
Samios, 2004). Pakenham i sur. (2004) navode da neki roditelji djece sa PSA-om u pokusaju
da razumiju svijet iz perspektive svojeg djeteta pospjeSuju vezu roditelj - dijete Sto ima
pozitivan utjecaj kako na dijete, tako i na roditelja. Takoder, navode da je pronalazak smisla i
znacenja pozitivno povezan s razinom socijalne podrSske 1 pozitivno utjeCe na strategije

suocavanja kod roditelja djece sa PSA-om (Pakenham i sur., 2004).

Istrazivanja pokazuju razlike izmedu majki i oeva djece sa PSA-om u percepciji kvalitete
zivota, 1 to loSiju kvalitetu Zivota kod majki. Wang 1 sur. (2018) navode da majke nose veci
teret brige o djetetu sa PSA-om $to negativno utjece na njihovu kvalitetu zivota u odnosu na
kvalitetu zivota oceva. Allik 1 sur. (2006) izvjeStavaju da majke djece s
visokofunkcioniraju¢im autizmom, odnosno Aspergerovim sindromom pokazuju slabiju
kvalitetu zivota na psihickoj domeni od oceva, a Kheir i sur. (2012) navode da majke djece sa
PSA-om imaju naruSenije mentalno zdravlje, dozivljavaju vise tjelesne boli, umornije su,
imaju viSe problema s poslom 1 manje sudjeluju u druStvenim aktivnostima zbog

emocionalnih problema u odnosu na oceve Sto objasnjavaju Cinjenicom da su uglavnom



majke te koje s djecom sa PSA-om provode ve¢inu vremena. Medutim, Dardas i Ahmad

(2014a) navode da nema razlika u kvaliteti zivota majki i oGeva.

1.6.1. Faktori povezani s kvalitetom Zivota roditelja djece s poremecéajem iz

spektra autizma

Prediktori kvalitete Zivota roditelja djece s poremecajem iz spektra autizma mogu se podijeliti
na one Kkoji se odnose na samog roditelja, ukljuc¢ujuéi neke okolinske ¢imbenike te one koji se

odnose na dijete sa PSA-om.

Falk, Norris i Quinn (2014) navode da su socioekonomska podrska i spoznaja u vezi s
roditeljskom ulogom primarni faktori koji utjeCu na psihicko zdravlje, odnosno na stres,
razinu anksioznosti i depresije kod roditelja djece sa PSA-om, a tek potom slijede faktori

vezani uz samo dijete, kao §to je tezina simptoma.
1.6.1.1. Okolinski faktori i faktori koji se odnose na roditelje

Jedan od faktora koji se odnosi na roditelje i ukljucuje okolinu, a povezan je s kvalitetom
zivota odnosi se na prihode kuéanstva. Naime, veci prihodi kucanstva povezani su s boljim
fizickim i mentalnim zdravljem roditelja djece sa PSA-om (Lee i sur., 2009; Dardas i Ahmad,
2014b, Cappe, Poirier, Sankey, Belzil i Dionne, 2018). Dijete sa PSA-om c¢esto treba
znacajan broj terapija koje financijski mogu preopteretiti roditelje i stvoriti stres (Kuhlthau 1
sur., 2014). Istovremeno, roditelji izvjeStavaju da imaju teSkoce s uskladivanjem posla 1
odgoja djeteta sa PSA-om koje zahtijeva stalnu brigu i spomenuti znacajan broj terapija, a
smanjeni prihodi mogu onemoguciti dostupnost medicinskih i1 rehabilitacijskih usluga
potrebnih djetetu sa PSA-om $to kod roditelja uzrokuje stres da ne pruzaju djetetu sve §to mu
je potrebno (DeVoe i sur., 2004; Kuhlthau i sur., 2014). Ipak, prema Bourke-Taylor i sur.

(2012) 1 Tung 1 sur. (2014), ne postoji znacajna povezanost izmedu prihoda 1 kvalitete Zivota.

Burke-Taylor i sur. (2012) navode da majke koje su zaposlene pozitivnije procjenjuju svoje
mentalno zdravlje od nezaposlenih majki djece sa PSA-om. Vasilopoulou i Nisbet (2015) kao
moguca objasnjenja navode da zaposlenje majki doprinosi prihodima kucanstva cije su
prednosti ranije navedene, ali i osobnu satisfakciju te vece prilike za socijalne interakcije i
potrebnu socijalnu podrsku. Dardas i Ahmad (2014c) navode da nezaposlene majke pokazuju
vecu stopu psiholoSkih problema, depresije, anksioznosti 1 ljutnje u odnosu na zaposlene

majke. S druge strane, Kuhlthau i sur. (2014) navode da roditelji koji nisu zaposleni mogu
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puno viSe vremena posvetiti djetetu koje zahtijeva veliku brigu 1 mogu se osigurati bolje

mogucnosti za obiteljski usmjerenu terapiju Sto moze biti pozitivno za djetetov napredak.

Kada je u pitanju ukljucenost roditelja u intervenciju, Musetti i sur. (2021) sugeriraju da
povecanje ukljucenosti roditelja u intervenciju za djecu sa PSA-om moze pozitivno utjecati
na njihovu kvalitetu zivota. Vecéa ukljucenost roditelja u intervenciju znac¢i vecu suradnju sa
strucnjacima 1 timski rad Sto rezultira boljim terapijskim ishodima kod djeteta i vecim

zadovoljstvom roditelja (Musetti i sur., 2021).

Nadalje, vazan faktor je i socijalna interakcija, odnosno drustveni Zivot koji treba ukljucivati
vrijeme provedeno izvan doma. Majke izvjeStavaju o socijalnim problemima, manjku
socijalizacije 1 nedostatku podrske sustava (Allik i sur, 2006; Khanna i sur., 2011; Kuhlthau i
sur., 2014; ). Takoder, prema Kuhlthau i sur. (2014) roditelji djece sa PSA-om imaju teSkoca
u uskladivanju svojih dnevnih aktivnosti i obveza s brigom o djetetu i svim terapijama koje
su djetetu potrebne. Prema tome, majkama je vaZzno osigurati vrijeme 1 izvore za
socijalizaciju i podrsku sustava, pruziti im mogucnosti za fizicku aktivnost i zdrav nacin
zivota. Nadalje, pri davanju preporuka o ukljucivanju djeteta u nove terapije ili tretmane ili
intenzivnijim 1 ¢e$¢im terapijama, trebalo bi uzeti u obzir vrijeme 1 mogucnosti roditelja,
savjetovati roditelje i djelovati kao tim s roditeljima i drugim stru¢njacima koji rade s
djetetom kako bi se osigurala maksimalna podrSka s najboljim mogué¢im ishodima i za

roditelje i za dijete (Kuhlthau i sur., 2014).

Socijalna podrska jedan je od klju¢nih faktora za psihicko zdravlje roditelja djece sa PSA-om
(Bishop, Richler, Cain i Lord, 2007). Prema Kuru i Piyal (2018) postoji pozitivha povezanost
izmedu percipirane socijalne podrske i kvalitete Zivota roditelja djece sa PSA-om. Broj osoba
s kojima su roditelji djece u socijalnim interakcijama, ucestalost posjeta bliskih osoba te
osigurana socijalna podr§ka imaju vazan utjecaj na drustveni Zivot (Ozkubat, 2018. prema
Kuru i Piyal, 2018). Cappe i sur. (2018) takoder potvrduju ove nalaze navode¢i da roditelji

koji su zadovoljni socijalnom podrskom koju dobivaju, imaju bolju kvalitetu Zivota.

Iako visi stupanj obrazovanja moze znaciti ve¢a znanja i osigurati bolji pristup medicinskim 1
rehabilitacijskim uslugama, istrazivanja navode da nema povezanosti izmedu razine

obrazovanja roditelja djece sa PSA-om i njihove kvalitete zivota (Dardas i Ahmad, 2014a).

Nadalje, prema Bishop 1 sur. (2007) broj djece u obitelji znacajan je prediktor kvalitete

zivota. Majke koje imaju manje djece negativnije percipiraju utjecaj PSA-a na zivot u odnosu
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na majke koje imaju viSe djece. Kao moguca objasnjenja, Bishop i sur. (2007) navode da je
moguce da su majke djece koje su u pocetku dozivjele vise negativnih iskustava s djetetom sa
PSA-om odlucile ne imati viSe djece. Takoder, ostala djeca ponekad mogu pomo¢i u brizi ili
igri s djetetom sa PSA-om. Kao treéi razlog navode pozitivne ucinke koje moze imati radanje
djeteta tipicnog razvoja u ublazavanju ili nadoknadivanju nekih problema s kojima se
suocavaju kao roditelji djeteta sa PSA-om. Lee 1 sur. (2009) prikazuju sli¢ne rezultate gdje
roditelji djece sa PSA-om koji imaju vise djece pokazuju bolju kvalitetu zivota s
pretpostavkom da prisutnost brace i sestara moze znaciti djelomi¢no podijeljenu odgovornost
za skrb u odredenim trenucima, no autori isti¢u moguci kulturalni utjecaj na rezultate, s

obzirom da je istrazivanje provedeno na populaciji arapske kulture.

Tung i sur. (2014) navode da je roditeljska rastresenost jedan od kljucnih faktora povezanih s
kvalitetom zivota. Abidin (1992) definira roditeljsku rastresenost kao stres koji proizlazi iz
naruSenog osjec¢aja kompetencije u roditeljskoj ulozi, nedostatka socijalne podrske, depresije
1 konflikta sa supruznikom. Posljedi¢no, vladaju negativni stavovi, osje¢aju se nesretno i
nezadovoljno u svakom aspektu kvalitete zivota (Tung i sur., 2014). Istrazivanja ukazuju na
povezanost kvalitete Zivota roditelja djece sa PSA-om i razine stresa (Lee i sur., 2009; Dardas
i Ahmad, 2014a). Stres majki uzrokuje negativne posljedice na fizi¢ko i psihi¢ko zdravlje i
roditeljsku ukljuc¢enost, odnosno na kvalitetu Zivota cijele obitelji (Wang, Hu i Han, 2020).
Roditelji djece sa PSA-om su zbog djetetova ponasanja i simptoma PSA-a ¢esto pod stresom.
Djeca osjecaju stres roditelja koji se odrazava i na njih $to, posljedi¢no, pogorSava simptome
djeteta 1 stvara se zacarani krug (Lee 1 sur., 2009). Takoder, Kuhlthau i sur. (2014)
izvjestavaju o povisenim razinama stresa i socijalne anksioznosti kod roditelja djece sa PSA-
om, a posebno kod majki. Wang i sur. (2020) navode da je stres kod oceva u vezi s
roditeljstvom indirektno povezan s majéinim zadovoljstvom i kvalitetom zivota Sto

posljedi¢no utjece na kvalitetu Zivota cijele obitelji.

Ispituju¢i mentalno zdravlje majki djece sa PSA-om, Bourke-Taylor i sur. (2012) kao glavne
prediktore navode sudjelovanje majki u aktivnostima promicanja zdravlja, osnazivanje majki
s obzirom na djetetov poremecaj 1 potrebe cijele obitelji te terapijske usluge koje im nisu

osigurane.

Wang, Liu 1 Zhang (2022) navode da pozitivne strategije suoCavanja povecavaju razinu
socijalne podrske 1 doprinose kvaliteti Zivota obitelji, dok negativne strategije suoCavanja

reduciraju socijalnu podrsku i time umanjuju kvalitetu Zivota roditelja djece sa PSA-om.
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Prema Cappe 1 sur. (2018) roditelji koji koriste strategije rjeSavanja problema i traZzenja
podrske imaju bolji odnos sa svojim djetetom sa PSA-om Sto doprinosi kvaliteti zivota
obitelji, dok oni koji koriste strategije suo¢avanja usmjerene na emocije imaju losiju kvalitetu
zivota. Sposobnost obitelji, odnosno roditelja da stvore prilike i prilagode se zahtjevima
odgoja i obrazovanja djece sa PSA-om kroz razliite faze zivota povezana je s kvalitetom
roditeljskih odnosa s okolinom koja se poboljSava sustavima socijalne podrske,
minimiziranjem cimbenika stresa i jaCanjem sposobnosti da se ucinkovito suocavaju sa

svakodnevnim izazovima (Losada-Puente i sur., 2022).

1.6.1.2. Faktori koji se odnose na dijete s poremecajem iz spektra autizma

Kada je rije¢ o faktorima koji se odnose na samo dijete, Khanna i sur. (2011) i Totsika i sur.
(2011) navode da majke djece s vedim problemima ponasanja pokazuju slabije fizicko
zdravlje, dok Bourke-Taylor i sur. (2012) navode naruseno mentalno zdravlje. Takoder, Allik
i sur. (2006) navode da majke djece s Aspergerovim sindromom koja pokazuju probleme u
ponasanju 1 hiperaktivnost imaju slabiju kvalitetu Zivota. Oc¢ito je da se bihevioralni simptomi
koje sa sobom nosi PSA u odredenom obliku odrazavaju na kvalitetu zivota majki. Bekhet i
sur. (2012) to objasnjavaju zaCaranim krugom u kojem djetetove teskoce i posljedice tih
teSko¢a povecavaju stres i smanjuju dobrobit roditelja Sto onda posljedicno pogorsava
djetetove simptome i ponasanje. Prema Bishop 1 sur. (2007) adaptivne vjeStine djeteta imaju

utjecaj na kvalitetu zivota majki.

Nadalje, Khanna i sur. (2011), Tung i sur. (2014), te Li i sur. (2022) navode da roditelji djece
koja pokazuju ve¢i stupanj tezine poremecaja iz spektra autizma mjeren Childhood Autism
Rating Scale (CARS) imaju loSije rezultate na domeni psiholoskog funkcioniranja. Prema
Cappe i sur. (2018) percepcija stupnja samostalnosti djeteta 1 ozbiljnost poremecaja utje€u na
kvalitetu zivota roditelja djece sa PSA-om. Takoder, Wang i sur. (2018) te Li i sur. (2022)
isticu da je loSija kvaliteta zivota roditelja povezana s ve¢im socijalnim teSko¢ama djece sa

PSA-om.

Prema Bourke-Taylor i sur. (2012) vazan faktor koji se odnosi na dijete je emocionalno

.....

bolju emocionalnu kontrolu i funkcioniranje pokazuju bolju kvalitetu Zivota.

Takoder, kao znacajan ¢imbenik navodi se dob djeteta (Dardas i Ahmad, 2014b, Losada-
Puente, Bana i Fiuza Asoray, 2022). Naime, roditelji starije djece pokazuju bolju kvalitetu
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zivota Sto Dardas 1 Ahmad (2014b) objaSnjavaju sve boljim roditeljskim sposobnostima
suoCavanja s problemima i realnijim pogledima na djetetove ishode Sto viSe vremena prolazi
od postavljanja dijagnoze. Takoder, Losada-Puente i sur. (2022) navode da s veéom
kronoloskom dobi djeteta raste njegova samostalnost i briga za sebe §to smanjuje zahtjeve za

roditelje djece sa PSA-om.

Tesko je definirati sve moguce ¢imbenike koji su povezani s kvalitetom Zivota zbog razli¢itih
genetskih, osobnih i egzistencijalnih varijabli koje nije moguce kontrolirati. Svaka osoba je
individua za sebe s razli¢itim iskustvima. Ipak, pozeljno je Sto detaljnije identificirati sve
¢imbenike za pruzanje adekvatne podrske. Emocionalni i psihicki teret koji nose roditelji
djece sa PSA-om moze se ublaziti pruzanjem adekvatne psihosocijalne podrske i prikladnim
zdravstvenim i socijalnim mjerama (Benjak, 2011). Sustavna procjena potreba roditelja i
djece s poremecajem iz spektra autizma moze omoguditi prilagodenu podrsku roditeljima i

tako osigurati §to povoljnije psiholoske ishode za cijelu obitelj (Vasilopoulou i Nisbet, 2015).

Terapijske smjernice naglasavaju vaznost ukljucenosti roditelja u terapijski proces i njihovu
kljuénu ulogu u djetetovom razvoju. Pruzanjem adekvatne podrske roditeljima vidljive su
pozitivne promjene u podrucju roditeljske kognicije, otpornosti i samoucinkovitosti. Roditelji
pokazuju bolje prihvacanje djetetovih teskoca, jaca se osjecaj povezanosti, raste optimizam i
snalazljivost te je vidljivo pozitivno obiteljsko funkcioniranje, a sve navedeno ima pozitivan

utjecaj na razvoj i funkcioniranje djeteta (Bekhet i sur., 2012).
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2. CILJ ISTRAZIVANJA

Cilj ovog istrazivanja jest utvrditi kvalitetu zivota majki djece s poremecajem iz Spektra
autizma koja su dobi od 2 do 7 godina i povezane ¢imbenike te dobivene podatke usporediti s
podacima iz trenutno dostupne znanstvene literature. Dobiveni podaci pruzaju vrijedne
informacije koje su nuzne za stvaranje adekvatnog partnerskog odnosa stru¢njaka i roditelja i
savjetovanje obitelji, a posljedicno i ostvarivanje terapijskih ciljeva i pruzanje socijalne

podrske majkama koja im je potrebna.

2.1. Problemi istrazivanja
U skladu s ciljem ovog istrazivanja, postavljeni su sljedeci istrazivacki problemi:

1. Utvrditi kvalitetu Zivota majki djece sa PSA-om na tjelesnoj domeni, psihickoj
domeni, domeni socijalnih odnosa i okoli§noj domeni.

2. Utvrditi postoji li povezanost izmedu prihoda kuéanstva 1 kvalitete Zivota kod majki
djece sa PSA-om.

3. Utvrditi postoji li povezanost izmedu radnog statusa majki djece sa PSA-om i njihove
kvalitete zivota.

4. Utvrditi postoji li povezanost izmedu procijenjene teZine simptoma djeteta 1 kvalitete

zivota kod majki djece sa PSA-om.

2.2. Hipoteze istrazivanja
S obzirom na istrazivacke probleme, postavljene su sljedeée hipoteze:

H1: Pretpostavka je da majke djece sa PSA-om imaju naruSenu ukupnu kvalitetu Zivota u

svim domenama, a najlosiju u podru¢ju zadovoljstva socijalnim odnosima 1 okolinom.

H2: Pretpostavka je da postoji pozitivna povezanost izmedu prihoda kuéanstva i kvalitete
zivota majki djece sa PSA-om. Majke, Cija je prosjecna razina ukupnih mjesecnih prihoda
kucanstva veca, pokazat ¢e vecu razinu kvalitete Zivota na psihickoj 1 okoliSnoj domeni, dok

na fizi¢ckoj domeni i domeni socijalnih odnosa ne postoji povezanost.

H3: Pretpostavka je da postoji povezanost izmedu trenutnog radnog statusa majke i njene
kvalitete Zivota. Majke koje su zaposlene imat ¢e bolju razinu kvalitete zivota na domeni

psihi¢kog zdravlja, dok na drugim domenama ne postoji povezanost.
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H4: Pretpostavka je da postoji povezanost izmedu procijenjene tezine simptoma i kvalitete
zivota majki. Majke koje procjenjuju da su simptomi kod njihovog djeteta tezi, imat ¢e loSiju

razinu kvalitete Zivota na svim domenama.
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3. METODE ISTRAZIVANJA

3.1. Uzorak ispitanika

Uzorkom ispitanika obuhvaceno je 40 majki djece koja imaju dijagnozu poremecaja iz
spektra autizma i kronoloske su dobi od 2 do 7 godina. Ispitanici su u istrazivanje ukljuceni

metodom neprobabilistickog namjernog i prigodnog uzorkovanja.

Metodom deskriptivne statistike analizirana su sociodemografska obiljezja ispitanika. Nesto
vise od polovine ispitanika (57,5 %) je dobi od 31 - 40 godina, dok ih je najmanje, njih 10%
je dobi 18 do 30 godina (Slika 1).

18 - 30 godina
W31 - 40 godina
W41 - 50 godina

Slika 1. Raspodjela ispitanika prema dobi

Najvise ispitanika (57,5 %) kao trenutni najvisi stupanj obrazovanja navodi srednju skolu,
17,5 % visu Skolu, struéni ili preddiplomski studij, dok ih 25 % navodi diplomski ili
doktorski studij. Vecina ispitanika (77,5 %) je u braku.

Kada je u pitanju trenutni radni status, 42,5 % ispitanika je zaposleno na puno ili pola radnog
vremena, 37,5 % majki djece sa PSA-om Kkoristi porodiljni dopust ili status roditelja

njegovatelja, dok ih je 20 % nezaposleno (Slika 2).
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trenutni radni status

[ zaposlena (puno radno vrijeme)
zaposlena (na pola radnog
vremena)

M na porodiljinom dopustu

[H status roditel] njegovatelj

[nezaposlena

Slika 2. Raspodjela ispitanika prema trenutnom radnom statusu

Sto se ti¢e prosjeéne razine ukupnih mjese¢nih prihoda kucanstva, 32,5 % majki navodi
razinu izmedu 9001 1 12000 kn, 25 % ih ima prihode od 6000 kn do 9000 kn, a 7,5 % manje
od 6000 kn. Prihode kucanstva izmedu 12001 i 15000 kn ima 10 % ispitanika, a 25 % iznad

15001 kn (Slika 3).

prosjeéna razina ukupnih mjeseénih prihoda kuc¢anstva

13
32 .50%

Emanja od 000 kn
Wizmedu 6000 i 9000 kn
Mizmedu 9001 i 12000 kn
[Wizmedu 12001 i 15000 kn
[Cizmedu 15001 i 18000 kn
[vige od 18000 kn

Slika 3. Raspodjela ispitanika prema prosje¢noj razini ukupnih mjese¢nih prihoda kucanstva
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Najvise majki, njih 45 % ima dvoje djece, njih 30 % ima jedno dijete, dok ih 25 % ima troje

ili vise djece.

Sto se ti¢e obiljezja koje se odnose na samo dijete, 65 % djece sa PSA-om &ije su majke
sudjelovale u istrazivanju su djecaci. NajviSe ispitivanih majki, njih 47,5 %, ima dijete sa
PSA-om dobi od 6;01 i 7 godina, dok ih po 20 % ima dijete izmedu 4;01 i 5 godina, odnosno
izmedu 5;01 i 6 godina. Najmanje majki, njih 12,5 % ima dijete sa PSA-om mlade od 4

godine. Vecina djece ispitivanih majki, njih 82,5 %, ukljucena je u vrtic.

95 % majki navodi da je njihovo dijete sa PSA-om uklju¢eno u neke oblike dodatne podrske
(logoped, rehabilitator, radni terapeut, psiholog), od ¢ega ih najvise, njih 45 %, pohada vise
od 3 sata terapija tjedno (Slika 4).

je li dijete ukljuéeno u neke oblike dodatne podrske

Hre

M da, 1 sat terapije tjedno

M da, 2 sata terapija tjedno

[ da, 3 sata terapija tjigdno

O da, vige od 3 sata terapija tisdno

Slika 4. Raspodjela ispitanika prema uklju¢enosti djeteta u dodatne oblike podrske

Polovina majki, njih 50 %, simptome svojeg djeteta procjenjuje umjerenima, dok ih 35 %

procjenjuje teSkima, a samo 15 % blagima (Slika 5).
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teZina simptoma djeteta

Ehlago
W umjerena
W tezko

14
35,00%

Slika 5. Raspodjela ispitanika prema subjektivno procijenjenoj tezini simptoma djeteta

3.2. Mjerni instrumenti

Kao mjerni instrument u ovom istrazivanju koriSten je upitnik samoprocjene o kvaliteti Zivota
Svjetske zdravstvene organizacije Programa za mentalno zdravlje WHOQOL-BREF (Prilog
1), koji predstavlja skra¢enu verziju upitnika WHOQOL-100. Sadrzi 26 pitanja rasporedenih
u Cetiri domene: fizi¢ko zdravlje, psihicko zdravlje, socijalni odnosi i okolina u kojoj
pojedinac Zivi. Domena fizi€¢kog zdravlja ispituje razinu boli 1 energije, potrebu za
medicinskim tretmanima, sposobnost kretanja, zadovoljstvo spavanjem, obavljanjem
svakodnevnih aktivnosti i radnim sposobnostima. Domena psihickog zdravlja obuhvaca
dozivljavanje pozitivnih misli i osjeCaja o vlastitom Zzivotu, sposobnost koncentriranja,
prihvacanje vlastitog tjelesnog izgleda, zadovoljstvo sobom 1 doZivljavanje negativnih
osje¢aja. Domena socijalnih odnosa ispituje zadovoljstvo odnosima s bliskim osobama,
seksualnim zivotom i podr§kom od prijatelja. Posljednja domena odnosi se na okolinu u kojoj
pojedinac zivi, a obuhvaca osjecaj sigurnosti, zdravlje okolisa, financijski status, dostupnost
potrebnih informacija, prilike za rekreaciju, zadovoljstvo uvjetima stambenog prostora,
zadovoljstvo dostupno$¢u medicinskih usluga 1 zadovoljstvo vlastitim prijevoznim
sredstvima. WHOQOL-BREF je pouzdan i valjan instrument procjene kvalitete Zivota.

Odgovori za svaku Cesticu daju se na skali Likertovog tipa od 1 do 5 pri ¢emu 1 oznacCava
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najmanje, a 5 najvise slaganje s Cesticom. U upitniku je postavljen vremenski okvir od dva

tjedna pa ispitanici procjenjuju kvalitetu zivota u posljednja dva tjedna.

Prve dvije Cestice iz upitnika koje ispituju opcéu kvalitetu Zivota i zadovoljstvo zdravljem
promatraju se i obraduju zasebno. Navedene 4 kategorije pitanja obraduju se zasebno na
nacin da se za svaku izracuna aritmeti¢ka sredina koja se potom mnozi s 4 kako bi se dobili
rezultati ekvivalentni upitniku WHOQOL-100. Nakon toga se od dobivenog rezultata
oduzima broj 4 te se rezultat na kraju mnozi sa 6,25. Rezultati su pretvoreni na skalu od 0 do
100. Pouzdanost upitnika je prilicno visoka, odnosno koeficijent pouzdanosti Cronbach alpha
za domene psihickog zdravlja, fizickog zdravlja i okoline iznosi >75, dok je za domenu
socijalnih odnosa na granici pouzdanosti, odnosno 0,66 (WHO, 1998). Preporu¢ena norma
iznad koje se kvaliteta Zivota smatra zadovoljavaju¢om je 60 (WHO, 1998). U ovom
istrazivanju je koriStena hrvatska validirana verzija upitnika uz odobrenje autora (Pibernik-

Okanovi¢, 2001).

Nadalje, za potrebe ovog istrazivanja konstruiran je upitnik koji sadrzi pitanja o
sociodemografskim obiljezjima majke te pitanja koja se odnose na dijete sa PSA-om (Prilog
2). Sociodemografska pitanja ispituju dob majke, stupanj obrazovanja, radni status, bracni
status, prosjecnu razinu mjesecnih prihoda kucanstva te ukupan broj djece u obitelji. Drugi
dio pitanja koja se odnose na dijete ispituju spol i dob djeteta, redoslijed rodenja djeteta,

ukljucenost u vrti¢ 1 dodatne oblike podrske, te procjenu tezine simptoma djeteta.

3.3. Nacin provodenja istrazivanja

Istrazivanje je provedeno ispunjavanjem anonimnog upitnika putem papir-olovka te online.
Svi ispitanici dobrovoljno su ispunjavali upitnik znajuci da ¢e se podaci koristiti i analizirati
iskljucivo za potrebe istrazivackog rada s ¢ime su upoznati u informiranom pristanku. Jedan
dio podataka prikupljen je preko struénjaka koji provode terapijski rad s djecom s
poremecajem iz spektra autizma u Nastavno-klinickom centru Edukacijsko-rehabilitacijskog
fakulteta SveuciliSta u Zagrebu te Centru za odgoj 1 obrazovanje “Juraj Bona¢i” u Splitu.
Strucnjaci koji rade s djecom roditeljima su podijelili upitnike koje su roditelji ispunili putem
papir-olovka. Drugi dio podataka prikupljen je online putem na drustvenim mrezama gdje je,
u grupama u kojima su roditelji djece s poremecajem iz spektra autizma, postavljena
poveznica na online verziju upitnika. Za ispunjavanje upitnika bilo je potrebno izdvojiti oko

10 minuta.
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3.4. Metode obrade podataka

Svi prikupljeni podaci uneseni su i kodirani u program IBM SPSS Statistics, Version 23 gdje
je provedena statisticka obrada podataka. Podaci su analizirani metodama deskriptivne
statistike te metodama korelacijske analize. S obzirom da su varijable koje se odnose na

¢imbenike nominalne i ordinalne, koristen je Spearmanov koeficijent korelacije. Rezultati su

prikazani tabli¢no 1 graficki.
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4. REZULTATI ISTRAZIVANJA I RASPRAVA

4.1. Rezultati kvalitete Zivota majki djece s poremecajem iz spektra

autizma

Prva dva pitanja iz upitnika obraduju se zasebno, izvan Cetiri glavne domene, a odnose se na
samoprocjenu opée kvalitete Zivota i zadovoljstva svojim zdravljem. Najvise ispitanika, njih
16 (40 %) procjenjuje kvalitetu svojeg zivljenja ni dobrom ni loSom, 12 ispitanika (30 %)
prilicno dobrom, a samo 2 ispitanika (5 %) vrlo dobrom. Za 6 ispitanika (15 %) opca
kvaliteta Zivljenja je prilino loSa, dok je za njih 4 (10 %) vrlo loSa. Srednja ocjena
samoprocjene opce kvalitete zivota je 3 (C=3) uz poluinterkvartilno rasprSenje Q=0,875
(Slika 6).

Kakvom biste procijenili kvalitetu svog Zivljenja (Vasu opcu kvalitetu zivota)?

40

30

Percent

20

vrlo lagom prilicno loSom ni dobrom ni priliéno dabrom vrlo dobrom
loSom

Kakvom biste procijenili kvalitetu svog zivljenja (Vasu opcu kvalitetu zivota)?

Slika 6. Raspodjela ispitanika prema samoprocjeni kvalitete Zivota

Kada je rije¢ o zadovoljstvu vlastitim zdravljem, najviSe ispitanika, njih 15 (37,5 %) navodi
da je prili¢no zadovoljno, a 2 (5 %) vrlo zadovoljno. 14 ispitanika (35 %) je ni zadovoljno ni
nezadovoljno svojim zdravljem, dok ih je 6 (15 %) prilicno nezadovoljno, a 3 (7,5 %) vrlo
nezadovoljno. Srednja ocjena zadovoljstva zdravljem je 3 (C=3) uz poluinterkvartilno
rasprsenje Q=0,5 (Slika 7).

22



Koliko ste zadovoljni svojim zdravljem?

Percent

vrlo nezadovoljan prilicna ni zadovoljan ni  priliéno zadovoljan  wrlo zadovoljan
nezadovoljan nezadovoljan

Koliko ste zadovoljni svojim zdravijem?

Slika 7. Raspodjela ispitanika prema zadovoljstvu svojim zdravljem

Kako je ve¢ ranije navedeno, ostatak upitnika podijeljen je u Cetiri dijela, koji ispituju koliko
1 kako su osobe doZivljavale ili bile sposobne obavljati odredene stvari te koliko su
zadovoljni razlic¢itim dijelovima zivota u posljednja dva tjedna, a od ta Cetiri dijela formira se
ocjena fizickog zdravlja, psihickog zdravlja, socijalnih odnosa i okoline osobe. Bodovanje

odgovora ispitanika formira skalu od 0 do 100 gdje viSa ocjena daje bolju kvalitetu Zivota.

Provedbom Smirnov-Kolmogorov testa utvrdeno je da je distribucija normalna za varijable
domena fizickog zdravlja, psihi¢kog zdravlja i zadovoljstva okolinom (p >,05), dok za

varijablu socijalnih odnosa odstupa od normalne (p <,05).

U ovom istrazivanju majke djece sa PSA-om su na svim domenama pokazale kvalitetu Zivota
koja odstupa od zadovoljavajuée prema kriteriju koji navodi Svjetska zdravstvena
organizacija (1998). Deskriptivna statistika prikazana je u Tablici 1. Ovi rezultati u skladu su
s istrazivanjima Lee 1 sur. (2009); Kuhlthau i sur. (2014); Tung i sur. (2014) koji takoder
navode snizenu kvalitetu Zivota u svim domenama. Ovi nalazi govore u prilog povezanosti
prisutnosti poremecaja iz spektra autizma kod djeteta i kvalitete zivota majki. S obzirom da je
PSA sloZzen poremecaj koji zahtijeva visoku uklju¢enost majki u brigu, njegu i intervenciju,
ne ¢udi da znacajno utjeCe na razlicite aspekte Zivota majki, kako psihicko i fizicko zdravlje,
tako i zadovoljstvo socijalnim odnosima i vlastitom okolinom. Rezultati ovog istrazivanja
pokazuju da majke djece sa PSA-om loSije procjenjuju svoje socijalne odnose i okolinu u

odnosu na fizi¢ko 1 psihi¢ko zdravlje. Ovi nalazi potvrduju prvu pretpostavku postavljenu
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istrazivanjem. Majke djece sa PSA-om imaju smanjenu kvalitetu Zivota na svim domenama, a

najlosiju u podrucju zadovoljstva socijalnim odnosima i vlastitiom okolinom.

Tablica 1. Deskriptivna statistika za Cetiri domene kvalitete zivota

M SD C Q Min Max

Fizicko zdravlje 53,48 17,49 / 14,29 92,86
Psihicko zdravlje 52,60 19,56 / 8,33 95,83
Socijalni odnosi / / 50 19,79 0,00 91,67
Zadovoljstvo okolinom 49,77 17,94 / 3,13 90,63

Kada je u pitanju prosje¢na ocjena fizi¢kog zdravlja majki djece sa PSA-om, ona na skali od
0 do 100 iznosi M=53,48, uz SD=17,48. Analiziraju¢i pojedine Cestice na domeni fizickog
zdravlja, vidljivo je da 70% majki djece sa PSA-om bolovi umjereno i u znatnoj mijeri
sprjecavaju u izvrSavanju obveza, dok je ¢ak 67,5 % majki u znatnoj ili najvecoj mjeri u
svakidasnjem zivotu potreban neki medicinski tretman. Takoder, 40% ispitanika ima
umjereno dovoljno energije za svakidasnji zivot, a 35% 1h sposobnost kretanja uokolo
procjenjuje kao ni slabo ni dobro. Vrlo i prili¢no nezadovoljno svojim spavanjem je 57,5%
majki djece sa PSA-om, a 52,5% ih navodi da je ni zadovoljno ni nezadovoljno svojim
sposobnostima obavljanja svakidas$njih aktivnosti. Ni zadovoljno ni nezadovoljno svojim

radnim sposobnostima je 40% majki (Tablica 2.)

Tablica 2. Ispitanici prema odgovorima o fizickom zdravlju u posljednja 2 tjedna

Broj (%) ispitanika

Fizicko zdravlje

Uopce Umjere U
nI()e Pomalo J znatnoj najvec¢oj Ukupno
mjeri mjeri
1 .
Koliko Vas bolovi 1 5 14 14 9 40

sprjecavaju u izvrSavanju

Vb o (2,5%)  (5%)  (35%) (35%) (22,5%) (100%)
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*Koliko Vam je u
svakidasnjem zivotu nuZan
neki medicinski tretman?

1 5 7 16 11 40
(2,5%) (12,5%) (17,5%) (40%) (27,5%) (100%)

Imate li dovoljno energije 6 8 16 7 3 40
za svakidaSnji Zivot? (15%)  (20%)  (40%) (17,5%) (7.5%) (100%)
Vrlo Ni slabo Vrlo
slabo Slabo ni dobro Dobro dobro Ukupno
Koliko se moZete kretati 5 8 14 11 2 40
uokolo? (12,5%) (20%)  (35%) (27.5%) (5%)  (100%)
Ni

Vrlo  Prilicno zadovol Prilicno  Vrlo
nezadov nezadov janni  zadovol zadovolj Ukupno

oljan oljan  nezadov jan an
oljan

Koliko ste Zad0V0|jni 12 11 8 8 1 40
svojim spavanjem? (30%) (27,5%) (20%)  (20%)  (2,5%) (100%)
Koliko ste zadovoljni
svojim sposobnostima 3 5 21 8 3 40
obavljanja svakidasnjih (7,5%) (12,5%) (52,5) (20%) (7,5%) (100%)
aktivnosti?
Koliko ste zadovoljni 4 9 16 14 4 40

svojim radnim

sposobnostima? (10%)  (5%)  (40%)  (35%)  (10%)  (100%)

* obrnuto bodovanje

Kada je u pitanju psihicka domena kvalitete Zivota majki djece sa PSA-om, srednja ocjena je
M=52,60, uz SD=19,56. 1z Cestica domene psihickog zdravlja vidljivo je da umjereno u
zivotu uziva 42,5% ispitanika, a isto toliko ih osje¢a da njihov Zivot u znatnoj mjeri ima
smisla. Umjereno dobro moze se koncentrirati 40% ispitanika, a isto toliko ih u znatnoj mjeri
prihvaca svoj tjelesni izgled. Sobom je prili¢cno zadovoljno 37,5% majki djece sa PSA-om.
Negativne osjecaje kao Sto su loSe raspolozenje, ocaj, tjeskoba i potiStenost uobicajeno

dozivljava 37,5% ispitanika (Tablica 3).
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Tablica 3. Ispitanici prema odgovorima o psihi¢kom zdravlju u posljednja 2 tjedna

Broj (%) ispitanika

Psihi¢ko zdravlje

Uopce Y U
I; Pomalo Umjereno znatnoj najvecoj Ukupno
mjeri mjeri
5 8 17 8 2 40

. .. .. 0
Koliko uzivate u zivotu? (12,5%)  (20%) (42,5%) (20%) (5%) (100%)

Koliko osjecate da Vas 3 3 11 17 6 40
Zivot ima smisla? (7,5%) (7,5%) (27,5%) (42,5%) (15%) (100%)
Koliko se dobro mozete 3 8 16 11 2 40
koncentrirati? (7,5%)  (20%) (40%) (27,5%) (5%)  (100%)
Mozete li prihvatiti svoj 3 9 10 16 2 40
tjelesni izgled? (7,5%) (22,5%) (25%) (40%) (5%)  (100%)
Ni
Vrlo  Prilicno zadovolja Prilicno  Vrlo
nezado nezadov n ni zadovol zadovolj Ukupno
voljan oljan  nezadovo jan an
ljan
Koliko ste zadovoljni 2 7 14 15 2 40
sobom? (5%) (17,5%) (35%) (37,5%) (5%) (100%)

Uobicaje  Prilicno

Nikada Katkada N
no cesto

Uvijek  Ukupno

*Koliko Cesto
doZivljavate negativne
osjecaje kao Sto su loSe
raspolozenje, ocaj,
tjeskoba, potistenost?

4 8 15 13 0 40
(10%) (20%) (37.5%) (32,5%) (0%)  (100%)

*obrnuto bodovanje

Na domeni zadovoljstva socijalnim odnosima srednja ocjena iznosi C=50, uz Q=19,79.
Promatrajuéi aspekt socijalnih odnosa, vidljivo je da je 40% majki djece sa PSA-om prili¢no
ili vrlo zadovoljno svojim odnosima s bliskim osobama, a 47,5% majki prilicno je ili vrlo

zadovoljno podrskom $to im je daju prijatelji. Na Cestici o zadovoljstvu seksualnim Zivotom,
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40% majki navodi da je vrlo ili prilicno nezadovoljno, ali istovremeno 35% ih navodi da je

vrlo ili priliéno zadovoljno (Tablica 4).

Tablica 4. Ispitanici prema odgovorima o zadovoljstvu socijalnim odnosima u posljednja 2
tjedna

Broj (%) ispitanika

Ni
Vrlo Prilicno  zadovolj Prili¢no Vrlo
nezadov nezadov  anni zadovolj zadovolj Ukupno

Socijalni odnosi

oljan oljan  nezadov an an
oljan
Koliko ste zadovoljni 3 11 10 14 5 40

svojim odnosima s

liokim psobarma? (75%) (275%) (25%)  (35%)  (5%)  (100%)

Koliko ste zadovoljni 10 6 10 10 4 40
seksualnim Zivotom? (25%)  (15%)  (25%)  (25%)  (10%) (100%)

Koliko ste zadovoljni
podrskom s§to Vam je daju
Vasi prijatelji?

7 5 9 16 3 40
(17,5%) (12,5%) (225%) (40%)  (7,5%) (100%)

Na domeni zadovoljstva okolinom srednja ocjena iznosi M=49,77, uz SD=17,94. U znatnoj
ili najve¢oj mjeri 45% majki djece sa PSA-om osjeca se fizicki sigurnima u svakida$njem
zivotu, a 52,5% ih doZivljava svoj okoli§ umjereno zdravim. Umjereno dovoljno novca za
zadovoljavanje svojih potreba ima 40% majki, a 37,5% ih smatra da su im u znatnoj mjeri
dostupne informacije koje su im potrebne u svakidagnjem Zivotu. Cak 67,5% navodi da uopée
nema ili ima pomalo prilike za rekreaciju. Prili¢no ili vrlo zadovoljno uvjetima svog
stambenog prostora je 52% majki, a svojim prijevoznim sredstvima njih 52,5%. Vrlo ili
prilicno nezadovoljno dostupnosc¢u medicinskih usluga je 45% majki djece sa PSA-om

(Tablica 5).
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Tablica 5. Ispitanici prema odgovorima o zadovoljstvu socijalnim odnosima u posljednja 2

tjedna

Zadovoljstvo okolinom

Broj (%) ispitanika

Uoné U U
C;]I;CC Pomalo Umjereno znatnoj najvec¢oj Ukupno
mjeri mjeri
Koliko se osjecate fizicki 1 7 14 15 3 40
sigurimau svakidaShiem o s06)  (175%)  (35%)  (37.5%) (7.5%)  (100%)
Koliko je zdrav Vas 1 5 21 11 2 40
okolis? (2,5%) (12,5%) (52,5%) (275%) (5%)  (100%)
Imate li dovoljno novca 4 7 16 10 3 20
zazadovoljavanje sVojin o0y (17500)  (40%)  (25%)  (7,5%)  (100%)
potreba?
Koliko su VVam dostupne
informacije koje su Vam 3 6 13 15 3 40
potrebne u svakidasnjem  (7,5%) (15%) (32,5%) (37,5%) (7,5%) (100%)
i
zivotu?
Imate li prilike za 19 8 9 3 1 40
rekreaciju? (47,5%) (20%) (22,5%) (7,5%) (2,5%) (100%)
Ni
Vrlo  Prilicno zadovolja Prili¢éno Vrlo
nezado nezadov n ni zadovolj zadovolj Ukupno
voljan oljan  nezadovo an an
ljan

Koliko ste zadovoljni 5 3 10 15 6 40
uvjetima svog stambenog 0 0 0 0 0 0
orostora? (15%)  (7,5%) (25%)  (37,5%) (15%) (100%)
Koliko ste zadovoljni 8 10 16 6 0 40
S;’ISJ‘SESOSC“ medicinskih o000y (250)  (40%)  (15%)  (0%)  (100%)
Koliko ste zadovoljni 4 2 13 16 5 40
svojim prijevoznim (10%) (5%) (32,5%)  (40%) (12,5%) (100%)

sredstvima?
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4.2. Povezanost pojedinin faktora i kvalitete Zivota majki djece s

poremecajem iz spektra autizma

4.2.1. Prihodi kuc¢anstva

Kao jedan od znacajnijih faktora povezanih s kvalitetom zivota prijaSnja istrazivanja
izdvajaju prihode kuéanstva, odnosno financijski status obitelji (Lee i sur., 2009; Dardas i
Ahmad, 2014b). Rezultati ovog istraZzivanja pokazuju da postoji pozitivna stvarna znacajna
povezanost izmedu prosjecnih mjesecnih prihoda kucanstva i domene psihickog zdravlja (rs =
A7, df = 38, p <,01) te okolisne domeni (rs = ,42, df =38, p <,01) kako je i pretpostavljeno
hipotezom. Pozitivna laka povezanost utvrdena je izmedu fizicke domene kvalitete zivota i
prosjeénih mjese¢nih prihoda kucanstva (rs = ,34, df = 38, p <,05) §to odstupa od postavljene
hipoteze, no rije¢ je o lakoj povezanosti $to valja imati na umu. Izmedu domene socijalnih
odnosa 1 prihoda kucanstva nije utvrdena statisticki znacajna povezanost $to je u skladu s

pretpostavkom. Ovi rezultati uglavnom potvrduju postavljenu hipotezu (Tablica 6).

Tablica 6. Korelacijska matrica za varijablu prosjeéne razine ukupnih mjese¢nih prihoda
kucanstva

Fizicka Psihicka Socijalni

domena domena odnosi Okolina
Spearmanov
Prosje¢na koeficijent N . .
razina ukupnih  korelacije (p) ,335 468 251 422
mjesecnih
prihoda
kucanstva P ,035 ,002 118 ,007

* razina statisticke znacajnosti p < ,05
** razina statisticke znacajnosti p < ,01

Financijski problemi sami po sebi mogu uzrokovati znacajan psihicki stres, a posebno kada u
obitelji postoji dijete za ¢iji je adekvatan razvoj 1 brigu potreban znacajan broj terapijskih
intervencija koje nerijetko roditelji moraju sami financirati bez podrske socijalnog sustava
(DeVoe i sur., 2004; Kuhlthau i sur., 2014, Cappe i sur., 2018). Cappe i sur. (2018) navode da
roditelji koji smatraju da imaju mo¢ doprinijeti razvoju svojeg djeteta zadovoljniji su i manje
uznemireni. Prema tome, veéi prihodi kucanstva mogu znaciti da su roditelji sigurni da

svojem djetetu mogu osigurati sve potrebne medicinske 1 rehabilitacijske tretmane Sto
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pozitivno utjeCe na njihovo psihicko zdravlje, kao i zadovoljstvo vlastitom okolinom, s
obzirom da ta domena, izmedu ostalog, obuhvaca ku¢no okruzenje, financijske prihode,
zadovoljstvo dostupnosc¢u medicinskih usluga Sto je vazno za majke djece sa PSA-om.
Takoder, ve¢i ukupni prihodi ku¢anstva mogu znaciti da majke mogu zadovoljiti i vise svojih
osobnih potreba $to je od iznimne vaznosti za njihovu kvalitetu zivota, s obzirom da su ¢esto
usmjerene iskljucivo na dijete sa PSA-om i njegove potrebe (Lee i sur., 2009). Kao moguce
objasnjenje lake povezanosti izmedu prihoda kucanstva i fizicke domene kvalitete Zivota koju
je istrazivanje pokazalo, a nije pretpostavljeno hipotezom, moze se navesti moguénost da se
izraziti psihicki stres povezan s financijskim problemima moze negativno odraziti na tjelesno
zdravlje 1 dovesti do fizickih simptoma, kao S$to su problemi sa spavanjem. Deskriptivnom
statistikom utvrdeno je da 57,5% majki djece sa PSA-om nezadovoljno svojim spavanjem.
Prema tome, prihodi kuéanstva znacajan su ¢imbenik kvalitete Zivota majki djece sa PSA-om
§to govori o vaznosti socijalnih politika usmjerenih na obitelji djece sa PSA-om i
osiguravanje adekvatne financijske podrske kako bi se djetetu osigurale sve potrebne
intervencije za njegov adekvatan razvoj. Roditelji koji imaju mogucnosti pruziti svojem
djetetu sve Sto mu je potrebno, imaju bolju kvalitetu zivotu Sto se posljedi¢no odrazava i na

samo dijete i njegov napredak.

4.2.2. Radni status majke

Jo§ jedan od faktora koji se spominje u mnogim istraZivanjima je radni status majke. U ovom
istrazivanju nije utvrdena statisticki znacajna povezanost izmedu kvalitete Zivota i radnog
statusa majki djece sa PSA-om $to nije u skladu s pocetnom pretpostavkom. Korelacijska
matrica prikazana je u Tablici 7. Prijasnja istrazivanja razilaze se po ovom pitanju. Neki
smatraju da zaposlenje majki pozitivno utjece na njihovo psihi¢ko zdravlje (Bourke-Taylor i
sur., 2012; Dardas i Ahmad, 2014c) jer zaposlene majke doprinose prihodima kucanstva §to
osim financijske vaznosti zna¢i 1 osobnu satisfakciju, imaju viSe prilika za socijalne
interakcije (Vasilopoulou i Nisbet, 2015). Nasuprot tome, neki navode da nezaposlene majke,
s obzirom da viSe vremena provode sa svojim djetetom sa PSA-Oom, mogu viSe paZnje
usmjeriti na dijete 1 obiteljski usmjerenu intervenciju $to moze pozitivno utjecati na ishode
kod djeteta, a posljedicno i na psihicko zdravlje majki (Kuhlthau i sur., 2014). Nepostojanje
povezanosti izmedu radnog statusa majki 1 psihi¢kog zdravlja u ovom istrazivanju moguce je
objasniti upravo ovim razlozima, odnosno moguce je da razli¢ite majke razlicito dozivljavaju

svoje zaposlenje, odnosno nezaposlenje s obzirom na svoje vrijednosti i ciljeve u zivotu. Za
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neke zaposlenje znac¢i osobno zadovoljstvo i prilike za ostvarivanje brojnih socijalnih odnosa,
dok za neke znaci da ne mogu posvetiti dovoljno vremena svojem djetetu koje treba njihovu
brigu i paznju. Upravo to je razlog zasto terapijski plan i savjetovanje treba vrsiti s obzirom
na pojedinu obitelj i njene specificnosti te sagledati dijete u kontekstu njegove obitelji i

obiteljskog funkcioniranja.

Tablica 7. Korelacijska matrica za varijablu radnog statusa majke

Fizicka Psihic¢ka Socijalni .
) Okolina
domena domena odnosi

Spearmanov

koeficijent 2173 - 287 - 205 -.202
Trenutni radni  Korelacije (p)

status majke
P 286 072 205 212

4.2.3. Tezina simptoma djeteta

Sto se tice ¢imbenika koji se odnose na samo dijete, prijasnja istrazivanja isticu stupanj tezine

.....

.....

bolje razvijene adaptivne vjeStine 1 emocionalno funkcioniranje, imaju bolje mentalno 1
fizicko zdravlje (Bishop i sur., 2007; Khanna i sur., 2011; Totsika i sur., 2011; Bourke-Taylor
i sur.,, 2012, Li 1 sur.,, 2022). U ovom istrazivanju nije utvrdena statisti¢ki znaajna
povezanost izmedu tezine simptoma djeteta sa PSA-om 1 kvalitete Zivota majki $to nije u
skladu s postavljenom hipotezom. Korelacijska matrica je prikazana je u Tablici 8. Cestica u
sociodemografskom upitniku konstruiranom za ovo istrazivanje ispitivala je kako majke
subjektivno procjenjuju simptome PSA-a kod svojeg djeteta, kao blage, umjerene ili teske.
To je vazna razlika u odnosu na prijasnja istrazivanja koja su za procjenu teZine simptoma,
odnosno stupnja poremecaja ili obiljezja ponaSanja uglavnom koristila standardizirane
ljestvice procjene te su procjenu provodili strucnjaci, Sto moze objasniti ovo nepodudaranje s
literaturom. Takoder, u ovom istrazivanju samo jedno pitanje ispitivalo je ovaj ¢imbenik, a

ispitivanje detaljnih obiljezja ponasanja i socijalnog funkcioniranja djeteta mozda bi pruzilo
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bolji uvid u simptome PSA-a koje dijete pokazuje, a time i povezanost s kvalitetom zivota

majKki.

Tablica 8. Korelacijska matrica za varijablu teZine simptoma djeteta sa PSA-om

Fizicka Psihicka Socijalni :
) Okolina
domena domena odnosi
Spearmanov
koeficijent
Te¥ina korelacije (p) -,143 ,023 -,190 -,137
simptoma
djeteta
P 379 889 240 400

4.3. Ogranicenja istrazivanja i smjernice za buduéa istrazivanja

Prije donoSenja zakljucaka istrazivanja, potrebno je razmotriti ograni¢enja, odnosno

nedostatke ovog istrazivanja te u skladu s tim dati smjernice za buduca istrazivanja.

Prvi nedostatak ovog istrazivanja odnosi se na nacin izbora ispitanika neprobabilisticCkom
metodom uzorkovanja, obiljezja uzorka te, s obzirom na varijable na nominalnim i
ordinalnim skalama mjerenja, obradu podataka neparametrijskom statistikom. Zbog

navedenog smanjena je mogucnost generalizacije dobivenih rezultata i zakljucaka.

Valja istaknuti da je u ovom istrazivanju koriSten upitnik kvalitete Zivota namijenjen opcoj
populaciji koji je opcenit 1 ne uzima u obzir specificna obiljezja vezana uz kvalitetu zivota
roditelja djece s teskocama, odnosno poremecajem iz spektra autizma. Smjernica za neka
buduca istrazivanja jest konstruiranje upitnika kvalitete Zivota namijenjenog upravo

populaciji roditelja djece s poremecajem iz spektra autizma.

Takoder, sociodemografski upitnik konstruiran je, uz konzultaciju s dostupnom literaturom,
za potrebe ovog istrazivanja. Kao nedostatak moze se navesti da ne ispituje detaljno obiljezja
ponasanja 1 funkcioniranja djeteta, $to je moglo utjecati na rezultate istrazivanja. Takoder,
Cestica ispituje subjektivnu roditeljsku procjenu jakosti simptoma PSA-a koja se moze
razlikovati od objektivne procjene stru¢njaka. Ovo ograniCenje predstavlja i preporuku za

buduca istrazivanja u kojima bi trebalo utvrditi kako to¢no pojedini simptomi 1 socijalna
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ponasanja djeteta sa PSA-om, procijenjeni od strane stru¢njaka razli¢itim mjernim

instrumentima, utjecu na kvalitetu zivota majki.

Nadalje, nemamo podatke o nekim specificnim stanjima, bolestima ili drugim situacijama
kod roditelja koji mogu znacajno utjecati na kvalitetu Zivota, a time i na rezultate ovog
istrazivanja. Preporuka za buduca istrazivanja jest uvesti isklju¢ujuéi faktor prisutnosti

odredenih stanja ili bolesti kod roditelja.

Konacno, ne moze se garantirati da odgovori koje su majke dale u upitniku nisu pod
utjecajem nekih drugih varijabli koje nisu kontrolirane u ovom istraZivanju te se, takoder, ne

moze jamciti za iskrenost ispitanika u ispunjavanju upitnika.
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5. ZAKLJUCAK

Poremecaj iz spektra autizma je slozeni neurorazvojni poremecaj koji je sve rasprostranjeniji,
a uvelike pogada, ne samo dijete, ve¢ i cijelu obitelj djeteta sa PSA-om. Terapijske
intervencije ¢esto zahtijevaju visoku ukljucenost roditelja, a posebno majki, stoga je iznimno
vazno govoriti o njihovoj kvaliteti Zivota kako bi im se osigurala adekvatna podrska, a time i
maksimizirali terapijski ishodi kod djeteta. Ovim istrazivanjem potvrdeno je da je kvaliteta
zivota majki djece sa PSA-om sniZzena u odnosu na preporucenu normu na svim domenama,
ukljuCujuéi psihicko zdravlje, tjelesno zdravlje, zadovoljstvo socijalnim odnosima i
vlastititom okolinom. Stru¢njaci koji provode terapijski rad s djetetom sa PSA-om trebali bi u
terapijski plan ukljuciti informacije o kvaliteti Zivota roditelja, odnosno majki djece sa PSA-
om jer bi vazan terapijski cilj u intervenciji trebalo biti poboljSanje kvalitete Zivota obitelji.
Opéenito u terapiji, a posebno kod obiteljski usmjerenih terapija roditelji su kljucan ¢imbenik
za pozitivne terapijske ishode, stoga je vazno imati ih za partnere, a za to ih je potrebno
razumjeti i biti upoznat sa sa svim problemima s kojima se susreu. Poznavanje to¢nih
podru¢ja kvalitete zivota u kojima pojedine majke imaju probleme vazno je za
individualizirano savjetovanje 1 pruzanje adekvatne podrSke prilagodene upravo njihovim
potrebama. Intervencija kod poremecaja iz spektra autizma trebala bi biti
multidimenzionalna, stoga je vazan holisticki pogled na cijelu obitelj 1 sve aspekte

funkcioniranja obitelji, odnosno gledati dijete u okviru njegove obitelji.

Prema tome, ovo istrazivanje nosi vazne implikacije za sve stru¢njake koji rade s djecom sa
PSA-om 1 njihovim obiteljima. Vazno je majkama osigurati adekvatnu brigu i podrsku,
pokazati razumijevanje i suradnju, biti osjetljiv na sve teSkoce s kojima se suoCavaju te

ozbiljno shvatiti sve posljedice koje nosi naruSena kvaliteta zivota.

Za sve navedeno vazno je poznavanje tocnih ¢imbenika koji mogu utjecati na kvalitetu zivota
majki djece sa PSA-om. Ovim istrazivanjem utvrdeno je da su prihodi kucanstva jedan od
kljuénih ¢imbenika povezanih s kvalitetom zivota majki, stoga je vazno obiteljima djece sa
PSA-om osigurati financijsku podrsku za sve intervencije 1 terapije koje su nuzne djeci sa
PSA-om za adekvatan razvoj i napredak. Tu su klju¢ne i drustvene politike koje ¢e majkama
omoguciti balans izmedu posla, brige o djetetu i slobodnog vremena. Psihosocijalna podrska
majkama trebala bi ukljucivati i poducavanje strategijama suocavanja i upravljanja
vremenom te dijeljenja brige o djetetu s nekim tko ih podrzava kako bi majke imale vise

vremena za svoje osobne potrebe §to moze pozitivno utjecati na kvalitetu zivota. Jo$ jedan
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naéin kojim se moze pospjeSiti kvaliteta Zivota majki djece sa PSA-om mogu biti grupe
podrske kako bi majke dobile priliku za dijeljenje iskustava, savjeta i socijalne interakcije.
Iako u ovom istrazivanju nije utvrdena statistiCki znacajna povezanost izmedu kvalitete
zivota majki i tezine simptoma djeteta sa PSA-om te radnog statusa majke, s obzirom na
ograniCenja ovog istrazivanja, potrebna su daljnja istrazivanja u ovom podrucju kako bi se
definirali i opisali svi ¢imbenici koji utjeCu na kvalitetu zivota majki djece sa PSA-om s

ciljem osiguravanja $to pozitivnijih ishoda za djecu sa PSA-om i njihove roditelje.
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7. PRILOZI

Sociodemografski upitnik

Sljedeca pitanja usmjerena su na sociodemografska obiljezja.

1. Koliko imate godina?
a) 18- 30 godina
b) 31-40 godina
c) 41-50godina
d) vise od 50 godina

2. Koji je Vas trenutni najvisi stupanj obrazovanja?
a) osnovna $kola
b) srednja skola
c) visa skola, struéni studij, preddiplomski studij
d) diplomski studij
e) doktorat, magisterij

3. Koji je Vas$ bracni status?
a) U braku
b) rastavljena
c) udovica
d) u vezi (izvanbra¢na zajednica)
e) slobodna

4. Koji je Vas trenutni radni status?
a) zaposlena (puno radno vrijeme)
b) zaposlena (na pola radnog vremena)
¢) na porodiljnom dopustu
d) status roditelj njegovatelj
e) nezaposlena

5. Kolika je prosje¢na razina ukupnih mjese¢nih prihoda Vaseg kucanstva?
a) manja od 6000 kn
b) izmedu 6000 i 9000 kn
c) izmedu 9001 i 12000 kn
d) izmedu 12001 i 15000 kn
e) izmedu 15001 i 18000 kn
f) visa od 18000 kn

6. Koliki je ukupan broj djece u Vasoj obitelji?
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7. Koliki je broj djece s dijagnozom poremecaja iz spektra autizma u Vasoj obitelji?

Sljedec¢a pitanja odnose se na Vase dijete koje ima poremecaj iz spektra autizma i
predskolske je dobi.

8. Koji je spol Vaseg djeteta s dijagnozom poremecaja iz spektra autizma?
a) muski
b) Zenski

9. Koje je dobi Vase dijete s poremecajem iz spektra autizma?
a) mlade od 3 godine
b) izmedu 3;01 i 4 godine
c) izmedu 4;01 i 5 godina
d) izmedu 5;01 i 6 godina
e) izmedu 6;01 i 7 godina

10. Koji je redoslijed rodenja VaSeg djeteta s poremecajem iz spektra autizma?
a) jedino dijete
b) prvorodeno dijete
€) drugorodeno dijete
d) tre¢erodeno dijete
e) ostalo:

11. Je li VaSe dijete ukljuceno u vrti¢?
a) ne
b) pohada redovni vrti¢ (cjelodnevni boravak)
c) pohada redovni vrti¢ (skraceni boravak)
d) pohada redovni vrti¢ uz osobnog asistenta
e) ukljuceno je u posebnu odgojnu skupinu

12. Je 1i VaSe dijete ukljuceno u neke oblike dodatne podrSke (npr. logoped, rehabilitator,
radni terapeut, psiholog...)?

a) ne

b) da, 1 sat terapije tjedno

c) da, 2 sata terapija tjedno

d) da, 3 sata terapija tjedno

e) da, vise od 3 sata terapija tjedno

13. Kako Vi procjenjujete tezinu simptoma Vaseg djeteta?
a) blago
b) umjereno
c) tesko
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WHOQOL-BREF
Program za mentalno zdravlje
Svjetska zdravstvena organizacija, Zeneva

Molim Vas, procitajte svako pitanje, procijenite svoje osjecaje, te na skali za svako pitanje
zaokruZite broj koji Vam najbolje odgovara.

Vrlo Prili¢no Ni Prili¢no Vrlo
losom losom dobromni | dobrom | dobrom
loSom
1(G1) | Kakvom biste procijenili 1 2 3 4 5
kvalitetu svog Zivljenja
(Vasu opc¢u kvalitetu
zivota)?
Vrlo Prili¢no Ni Prili¢no Vrlo
nezadovol | nezadovol | zadovolja | zadovolj | zadovolj
jan jan n ni an an
nezadovol
jan
2 (G4) | Koliko ste zadovoljni 1 2 3 4 5
svojim zdravljem?

Sljedeéa se pitanja odnose na to KOLIKO ste dozZivljavali odredene stvari u protekla dva

tjedna.
Uopéene | Pomalo | Umjereno U U
znatnoj | najvecoj
mjeri mjeri
3 (F1.4) | Koliko Vas bolovi 1 2 3 4 5
sprje¢avaju u izvrSavanju
Vasih obaveza?
4 Koliko Vam je u 1 2 3 4 5
(F11.3) | svakidasnjem zivotu nuZan
neki medicinski tretman?
5 (F4.1) | Koliko uzivate u Zivotu? 1 2 3 4 5
6 Koliko osjecate da Vas 1 2 3 4 5
(F22.1) | zivot ima smisla?
7 (F5.3) | Koliko se dobro mozete 1 2 3 4 5
koncentrirati?
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8 Koliko se osjecate fizicki 1 2 3 4 5
(F16.1) | sigurnima u svakidasnjem
zivotu?
9 Koliko je zdrav Vas 1 2 3 4 5
(F22.1) | okolis?
Sljedeca se pitanja odnose na to KOLIKO STE POTPUNO dozivljavali ili bili sposobni
obavljati neke stvari u protekla 2 tjedna.
Uopée ne | Pomalo | Umjereno | U znatnoj U
mjeri najvecoj
mjeri
10 Imate li dovoljno energije 1 2 3 4 5
(F2.1) za svakidasnji zivot?
11 Mozete li prihvatiti svoj 1 2 3 4 5
(F7.1) tjelesni izgled?
12 Imate li dovoljno novca za 1 2 3 4 5
(F18.1) | zadovoljavanje svojih
potreba?
13 Koliko su Vam dostupne 1 2 3 4 5
(F20.1) | informacije koje su Vam
potrebne u svakidasnjem
zivotu?
14 Imate li prilike za 1 2 3 4 5
(F21.1) | rekreaciju?
Vrlo Slabo Ni slabo Dobro Vrlo
slabo ni dobro dobro
15 Koliko se mozete kretati 1 2 3 4 5
(F9.1) uokolo?

Sljedeéa se pitanja odnose na to koliko ste bili ZADOVOLJNI razlic¢itim dijelovima Vaseg
Zivota u protekla 2 tjedna.

Vrlo Prili¢no Ni Prili¢no Vrlo
nezadovo | nezadov | zadovoljan | zadovolja | zadovolj
ljan oljan ni n an
nezadovolj
an
16 (F3.3) | Koliko ste zadovoljni 1 2 3 4 5

svojim spavanjem?
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17 Koliko ste zadovoljni 1 2 3 4 5
(F10.3) | svojim sposobnostima

obavljanja svakidasnjih

aktivnosti?
18 Koliko ste zadovoljni 1 2 3 4 5
(F12.4) | svojim radnim

sposobnostima?
19 (F6.3) | Koliko ste zadovoljni 1 2 3 4 5

sobom?
20 Koliko ste zadovoljni 1 2 3 4 5
(F13.3) | svojim odnosima s bliskim

osobama?
21 Koliko ste zadovoljni 1 2 3 4 5
(F15.3) seksualnim zivotom?
22 Koliko ste zadovoljni 1 2 3 4 5
(F14.4) | podrskom $to Vam je daju

Vasi prijatelji?
23 Koliko ste zadovoljni 1 2 3 4 5
(F17.3) | uvjetima svog stambenog

prostora?
24 Koliko ste zadovoljni 1 2 3 4 5
(F19.3) dostupnos$¢u medicinskih

usluga?
25 Koliko ste zadovoljni 1 2 3 4 5
(F23.3) | svojim prijevoznim

sredstvima?
Sljedeée se pitanje odnosi na to KAKO STE CESTO osjecali ili doZivljavali neke stvari u
protekla dva tjedna.

Nikada Katkada [ Uobicajen | Prili¢no Uvijek
0 cesto

26 (F8.1) | Koliko ¢esto dozivljavate 1 2 3 4 5

negativne osjecaje kao §to
su loSe raspolozenje, ocaj,
tjeskoba, potiStenost?
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